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RESUMO

REDES SOCIAIS SIGNIFICATIVAS DE MAES DE FILHOS COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO DO AUTISMO

AUTORA: Carolina Schmitt Colomé
ORIENTADORA: Jana Goncalves Zappe

A chegada de uma crianca na familia provoca mudangas de diversas ordens na dindmica
familiar, demandando reorganizacdo de papéis e de tarefas laborais, sociais, domésticas e de
cuidado do filho. Contudo, quando um estressor horizontal como o Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) se faz presente nesse cenario, tais transformacdes podem ser intensificadas, em
especial para as mdes, que costumam ser referidas como as principais cuidadoras nesse
contexto. Por conta disso, maes de filhos com TEA podem apresentar altos niveis de sobrecarga,
0 que aponta para a importancia das redes sociais significativas nesse cendrio, as quais sdo
sendo fundamentais em momentos de crise. Assim, 0 presente estudo teve como objetivo
compreender a dinamica relacional das redes sociais significativas de maes de filhos com TEA,
a partir da configuracdo destas em termos de estrutura, funcdes e multidimensionalidade dos
vinculos. Além disso, buscou-se identificar os significados atribuidos pelas maes de filhos com
TEA a sua rede social significativa e como ela foi afetada a partir do nascimento de um filho
com TEA. Para tanto, realizou-se uma pesquisa de delineamento qualitativo, descritivo e
exploratorio e transversal, pautada na Teoria Fundamentada dos Dados. Participaram 12 maes
de filhos diagnosticados com TEA na infancia, com as quais foram realizadas entrevistas
reflexivas e foi aplicado o instrumento do mapa de redes sociais significativas. A analise de
dados se deu através das etapas de codificacdo aberta, focalizada, axial e tetrica, a partir das
quais foram elencadas trés categorias, que deram origem a trés artigos: 1. Configuracdo das
redes sociais significativas; 2. Dinamica relacional das redes socias significativas e 3.
Significados atribuidos as redes sociais significativas. Os resultados revelaram a configuragéo
de redes predominantemente amplas, com densidade média, e menor distribuicdo do que
apresentavam antes do TEA, mas maior dispersao, heterogeneidade e multidimensionalidade.
As funcBes foram ajustadas a nova realidade do TEA. Contudo, as mées ndo sentiam o apoio
dos membros das redes como efetivo, o que pode ser compreendido por meio da presenca de
um fechamento materno para compartilhar o cuidado associado a inabilidade dos membros da
rede para oferecer a ajuda necessaria. Assim, identificou-se que a presenca de membros na rede
ndo corresponde a qualidade do amparo que prestam. Nesse cenario, tanto o ideal social de
percepcdo do cuidado materno como qualitativamente superior e mais adequado, quanto o
desconhecimento sobre o TEA, foram identificados enquanto fatores importantes para explicar
a percepgéo de que o apoio da rede, embora presente, ndo fosse efetivo, causando afastamentos
voluntarios e involuntarios. Assim, enfatiza-se a importancia da democratiza¢do do acesso ao
conhecimento sobre o TEA na sociedade e a desconstrugdo dos estigmas relacionados ao papel
materno. Ainda, aponta-se 0 mapa de redes sociais significativas como ferramenta potente para
subsidiar estratégias de intervencdo no ambito da promocdo de saude, indicando-se a
familiarizacéo de profissionais da saude, educacéo e assisténcia social com o instrumento, a fim
de estarem aptos a aplica-lo, mapeando a rede de familias que recebem o diagndstico de TEA,
fortalecendo-as e ativando os vinculos para prestacéo de apoio qualificado.

Palavras-chave: Autismo. Disturbios Globais do Desenvolvimento. Redes Sociais. Maes.



ABSTRACT

SIGNIFICANT SOCIAL NETWORKS OF MOTHERS OF CHILDREN WITH
AUTISM SPECTRUM DISORDER

AUTOR: Carolina Schmitt Colomé
ADVISOR: Jana Gongalves Zappe

The arrival of a child in the family provokes a series of in the family dynamics, demanding the
reorganization of roles and work, social, domestic and child care tasks. However, when a
horizontal stressor such as Autism Spectrum Disorder (ASD) is present in this scenario, such
transformations can be intensified, especially for mothers, who are often referred to as the main
caregivers in this context. Because of this, mothers of children with ASD can present high levels
of burden, which points to the importance of significant social networks in this scenario, which
can also be affected. Thus, this study aimed to understand the relational dynamics of significant
social networks of mothers of children with ASD, based on its configuration in terms of
structure, functions and multidimensionality of ties. In addition, we sought to identify the
meanings attributed to the significant social network by mothers of children with ASD and how
the birth of a child with ASD affected the maternal significant social networks. Therefore, a
qualitative, descriptive exploratory and transversal research, based on the Grounded Theory of
Data (TFD) was carried out. Twelve mothers of children diagnosed with ASD in childhood
participated, with which reflective interviews were conducted and the instrument of the map of
significant social networks was applied. Data analysis took place through the steps of open,
focused, axial and theoretical coding, from which three categories were listed, which gave rise
to three articles: 1. Configuration of significant social networks; 2. Relational dynamics of
significant social networks and 3. Meanings attributed to significant social networks. The
results revealed the predominance of large networks, medium density, smaller distribution than
before the ASD, but greater dispersion, heterogeneity and multidimensionality. The functions
were adjusted to the new reality of ASD. However, mothers do not feel the support of network
members as effective, which can be understood from the consideration of the phenomena of a)
maternal closure to share care and b) closure of the network to offer the necessary help. Thus,
the presence of members in the network does not correspond to the quality of support they
provide. In this scenario, both the social ideal of perception of maternal care as qualitatively
superior and more adequate, as well as the lack of knowledge about the ASD, were identified
as important factors in both closure phenomena, causing voluntary and involuntary
withdrawals. Thus, the importance of democratizing access to knowledge about ASD in society
and the deconstruction of stigmas related to the maternal role are emphasized. Still, the map of
significant social networks is pointed out as a powerful tool to support intervention strategies
in the context of health promotion, indicating the familiarization of health, education and social
care professionals with the instrument, in order to be able to apply it, mapping the social
network of families who receive ASD diagnosis, strengthening them and activating the ties to
provide the necessary support.

Key-words: Autism. Global Developmental Disorders. Social Networks. Mothers.
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1 INTRODUCAO

A maternidade se caracteriza como um processo complexo, o qual tem inicio muito antes
da concepcao propriamente dita, sendo diretamente influenciado pelas primeiras identificacfes
e relacBes da mulher. Influenciam nessa dindmica a sua atividade ladica infantil, enquanto é
filha e brinca de ser mée, bem como a vivéncia do periodo adolescente e posteriormente o
desejo mais explicito de ter um filho, até o fendmeno da gravidez em si. Aspectos
transgeracionais e culturais também influenciam esse processo, uma vez que participam da
construcdo de muitas representacdes acerca do que pode ser esperado de uma menina e de uma
mulher em uma familia e na sociedade (BRAZELTON; CRAMER, 1992; PICCININI et al.
2008).

Nesse sentido, na contemporaneidade “[...] a maternidade aparece sacralizada nao
apenas pelo discurso, mas por todo um imaginario social que pressupde a existéncia de uma
vocacgdo natural da mulher que Ihe permitiria a condicdo de cuidar dos seus filhos e educé-los”
(BADINTER, 1985, p. 281). A partir do progressivo reconhecimento da infancia enquanto uma
importante fase do desenvolvimento na modernidade, passou-se a atentar para a familia e para
as funcbes parentais. Desse modo, esse periodo foi caracterizado por uma privatizacdo do
espaco publico que produziu um novo ideal doméstico e de familia, em que o amor materno
passou a ser entendido como essencial e imprescindivel (ARIES, 1981; BADINTER, 1985;
KAMERS, 2021).

Assim, a maternidade contemporanea, herdeira dos ideais de familia interpostos na
modernidade, traz consigo diversas transformacdes e imperativos pessoais e sociais na vida das
mulheres, introduzindo, em um curto espaco de tempo, mudancas extremamente significativas.
Tornar-se mae coloca-se como marco, definindo a passagem de um estado anterior para um
posterior, de modo que a maternidade pode se caracterizar como experiéncia intensa e
desafiadora, representando um momento unico da vida e acarretando modificacdes identitarias
importantes (KAMERS, 2021; ZANATTA; PEREIRA, 2015).

Considerando-se o Ciclo Vital Familiar, o qual é constituido por diferentes etapas
vivenciadas pelas familias ao longo do tempo, localiza-se o nascimento de um filho na fase
denominada “Tornando-se pais: Familias com Filhos Pequenos” (CARTER; MCGOLDRICK,
1995) ou “Familia na Fase de Aquisi¢do” (CERVENY; BERTHOUD, 2002), na qual esperam-
se importantes mudancas advindas da chegada de uma crianga na familia. Tal fendmeno
provoca uma necessaria reorganizacdo de papeéis, a partir da qual se prevé um movimento de

fechamento da familia em torno de si mesma para dar conta das novas demandas, alinhado com
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os ideais modernos (CARTER; MCGOLDRICK, 1995; CERVENY; BERTHOUD, 2002;
KAMERS, 2021). Assim, espera-se que ocorra uma criacdo de espago para os filhos, com
respectivos ajustes na divisdo das responsabilidades e tarefas laborais, financeiras e domésticas
do casal parental, além de uma reorganizacéo no que tange a educacéo filhos e a imposicéo de
limites. Além disso, se faz necessario realinhar os relacionamentos com a familia extensa de
modo a incluirem-se outros papéis, como os de avés (CARTER; MCGOLDRICK, 1995;
CERVENY; BERTHOUD, 2002).

Conforme a crianga cresce, as tarefas desenvolvimentais necessarias se modificam, de
modo que as mudancas aumentam gradualmente até a adolescéncia. Nesta fase, denominada
“Familia com adolescentes” espera-se uma maior flexibilizacdo das fronteiras familiares para
facilitar a independéncia dos filhos, permitindo ao adolescente sucessivas aproximacoes e
afastamentos do nucleo familiar. Ainda, espera-se uma mudanca de foco nas questfes conjugais
e profissionais do casal (CARTER; MCGOLDRICK, 1995; CERVENY; BERTHOUD, 2002).

A proxima etapa, “Langando o0s filhos e seguindo em frente” ou “Fase madura”,
compreende a fase adulta dos filhos, em que se espera uma maior independéncia e afastamento
destes do nacleo familiar, o que reflete na necessidade de uma renegociagédo do casal parental
como diade novamente. Ainda, espera-se o desenvolvimento de uma relacdo de adulto para
adulto entre os pais e filhos, e um realinhamento dos relacionamentos para incluir possiveis
novos membros na familia, como genros, noras e netos (CARTER; MCGOLDRICK, 1995;
CERVENY; BERTHOUD, 2002).

Entende-se que as transi¢fes de uma etapa para a outra do ciclo podem ser desafiadoras,
operando como estressores desenvolvimentais para as familias. Assim, por serem esperados e
acompanharem a familia ao longo do tempo, estes se denominam “estressores horizontais
previsiveis”. Contudo, ¢ possivel que estressores horizontais imprevisiveis também passem a
acompanhar a familia, como é o caso do diagndstico de uma condi¢do cronica em algum
membro familiar (CARTER; MCGOLDRICK, 1995; CERVENY; BERTHOUD, 2002).

Nesse cenario, a presenca de um diagnostico como o de Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) pode intensificar e até mesmo dificultar os ajustes e rearranjos necessarios nas
diferentes fases do ciclo vital familiar. O autismo se caracteriza por um transtorno do
neurodesenvolvimento que tem inicio na infancia e acarreta prejuizos ao funcionamento social
do individuo acometido. Na Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude (CID 10), publicada pela Organizacdo Mundial da Sadde (OMS), o
autismo era considerado um “Transtorno Global do Desenvolvimento” (TGD), classificagao

que compunha diversos diagnosticos, como “Autismo Infantil”, “Autismo Atipico”, “Sindrome
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de Rett”, “Transtorno Desintegrativo da Infancia”, “Transtorno com Hipercinesia Associada a
Retardo Mental e a Movimentos Estereotipados”, “Sindrome de Asperger”, “Outros TGD” e
“TGD sem Outra Especificagdo” (BRASIL, 2015; OMS, 1993). Entretanto, a CID-11,
publicada em 2018, trouxe uma importante modificacdo. Assim como a Ultima versdo do
Manual de Diagndstico e Estatistica dos Transtornos Mentais (DSM-V), publicado pela
American Psychiatric Association (APA) em 2013, a denominacdo utilizada para o autismo
passou a ser “Transtornos do Espectro do Autismo” (TEA), a qual reuniu todos os TGD num
mesmo diagnéstico. O termo “espectro” busca a compreensdo de que as dificuldades
manifestadas pelas pessoas com autismo podem variar em diferentes graus nas suas
manifestacdes, dando a ideia de continuum (APA, 2013; BRASIL, 2015; OMS, 2018).

Nesta dissertacdo, optou-se por utilizar a nomenclatura “TEA” de forma prioritaria,
embora a nomenclatura “autismo” tenha sido utilizada em situacdes especificas, como em casos
em que a formatacdo limita o numero de palavras (como no titulo do Artigo 3). Justifica-se a
deciséo pela utilizacdo do termo “TEA” tendo em vista 0 contexto em que a pesquisa se insere,
considerando-se a nomenclatura contemporanea do diagnostico. Todavia, compreende-se a
nomeacdo deste ultimo como questdo de grande complexidade, destacando-se reflexdes
pertinentes como as de Jerusalinsky (2015), autor que propde que a consideracgdo do “espectro”
como uma categoria de vasta abrangéncia pode tornar a classificacdo diagndstica de certa forma
inespecifica. Tal fendmeno poderia ter como consequéncia uma certa “popularizacdo” do
autismo, causando uma “falsa epidemia” deste. Do ponto de vista da abordagem terapéutica, a
inespecificidade do diagndstico, que unifica numa mesma categoria casos clinicos
diferenciados entre si, poderia vir a suprimir a interrogacéo pela singularidade, de modo que a
identificacdo das particularidades e especificidades de cada caso poderia ser dificultada.

Nessa linha, o Ministério da Saude, atraves de documento elaborado em 2015 sobre o
TEA, afirma que este comporta multiplas descri¢cdes. Dessa forma, diferentes concepgdes —
relacionais, cerebrais, cognitivas, estruturais e afetivas — precisam conviver e estabelecer trocas

mutuas, afim de que o entendimento sobre o fenbmeno nédo se torne reducionista:

A nocéo do que séo os transtornos do espectro do autismo ainda estad em aberto, e
muitos pensam ser melhor falar em autismos, no plural. A grande complexidade das
questdes envolvidas nas diversas formas de autismo exige que a ética do campo
publico seja a0 mesmo tempo rigorosa e flexivel, para dar acolhida a diferentes
concepgdes sobre esse quadro (BRASIL, 2015, pg. 29-30).

Desse modo, a opgéo pelo uso da nomenclatura “TEA” neste trabalho leva em conta

tanto a complexidade desta questdo, como o modo como o diagnéstico de autismo é
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oficialmente referido nos dias atuais, partindo-se das classificacbes de referéncia tais como
CID-10 e DSM-V.

Dessa forma, o TEA ¢ caracterizado por: (a) déficits na comunicacgdo, interacdo e
reciprocidade social; e (b) por padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e
atividades — como o enfileiramento de objetos, abano de méos, resisténcia a mudanca e
apresentacdo de interesses fixos, dentre outros sintomas. (APA, 2013; OMS, 2018). Portanto,
0s cuidados necessarios ao filho com TEA, em geral mais dispendiosos do que os cuidados
exigidos por criangcas com desenvolvimento tipico, muitas vezes demandam que as maes
passem a ocupar predominantemente o papel materno, negligenciando as demais funcdes e
relacBes antes estabelecidas, como os papéis de esposa, filha, irmd, amiga e profissional
(SMEHA; CEZAR, 2011; ZANATTA et al. 2014). Assim, a experiéncia de ser mae de uma
crianga diagnosticada com TEA ¢é compreendida como de grande singularidade e
complexidade, na qual as probleméaticas advindas da maternidade tipica podem ser
intensificadas.

A partir disso, o referido movimento de fechamento da familia em torno de si mesma,
inerentemente previsto para a fase do ciclo de vida familiar em que ha criangas pequenas, pode
ser amplificado no contexto de uma condicdo cronica, tendo como consequéncias uma maior
aproximacdo dos membros do nucleo familiar, bem como um afastamento destes dos vinculos
sociais (ROLLAND, 2016). Dessa forma, o diagnéstico de uma crianga com TEA opera como
um marco importante na Dindmica Relacional Familiar, definida como o modo de
funcionamento, organizacdo, interacdo, estabelecimento e manutencdo de vinculos relacionais
dentro da familia, caracterizando-se pela maneira como esta se movimenta frente a diferentes
situacBes (CERVENY; BERTHOUD, 2002; WAGNER, TRONCO; ARMANI, 2011).

Estudos brasileiros como os de Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018), Meimes,
Saldanha e Bosa (2015), Neto (2018), Pinto et al. (2016), Smeha (2010) e Smeha e Cezar
(2011), revelam que, apesar do crescente movimento de participagdo e envolvimento paterno
nos cuidados com os filhos no cenario contemporaneo, observado em estudos como os de
Andrade, Praun e Benincasa (2018), Bossardi et al. (2013) e Campana, Santos e Gomes (2019),
a figura materna tem sido referida como a principal cuidadora do filho com TEA. Esse
fendmeno indica um importante aspecto da dindmica familiar nesses casos, nos quais se destaca
a sobrecarga das mdes. Assim, compreende-se que 0s imperativos culturais e sociais de
valorizacdo do amor materno e da maternidade como intrinsecos a natureza feminina
(BADINTER, 1985; KAMERS, 2021) podem operar de forma a legitimar as mdes como as
cuidadoras preferenciais dos filhos com TEA, em detrimento dos outros membros da familia.
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Hoenig e Hamilton (1966), autores norte-americanos, tendo como contexto o cuidado
de pacientes diagnosticados com esquizofrenia, subdividiram o conceito de sobrecarga do
cuidador entre “sobrecarga objetiva” e “sobrecarga subjetiva”, 0s quais vem sendo utilizados e
estudados em diferentes circunstancias, sendo inclusive aplicados aos casos de TEA. A
sobrecarga objetiva se refere a dimenséo concreta e observavel das dificuldades provenientes
do “ser cuidador”, as quais podem se relacionar a aspectos financeiros, excesso de tarefas
decorrentes do cuidado e perturbacdes na vida familiar e social. J& a dimensao subjetiva da
sobrecarga se refere a percep¢do do proprio cuidador acerca de como se sente em relagdo a
posicdo que ocupa e as responsabilidades do cuidado. Relaciona-se com a percepcao do cuidado
como fonte de desconforto, preocupacao e sofrimento, podendo inclusive ser influenciada pela
sobrecarga objetiva.

Nesse sentido, o estudo de Dias (2017), o qual buscou conhecer e analisar as
representagOes sociais que as maes de filhos autistas tém sobre o TEA considerando a
sobrecarga do cuidador, teve como participantes 30 mées de criancas com TEA e utilizou a
conceituacdo de Hoenig e Hamilton (1966). O estudo relacionou a sobrecarga objetiva com as
dificuldades encontradas na convivéncia com o filho e a rotina de cuidados. Quanto a
sobrecarga subjetiva, foi relacionada com aspectos concernentes ao impacto do diagnostico e a
visdo social que se tem do TEA, considerando como isso afeta as mées. Ainda, o estudo
constatou que niveis gerais de sobrecarga materna mais altos se relacionaram com uma
representacdo social do TEA de contetidos mais negativos, de forma que o cuidado foi expresso
como uma obrigacdo, sendo caracterizado como dificil, solitario e em tempo integral, 0 que
impossibilitou, para as maes, a realizacao de a¢des que envolvessem autocuidado e convivéncia
social (DIAS, 2017).

Nesse viés, 0 estudo dos autores indianos Singh, Ghosh e Nandi (2017), que buscou
avaliar a sobrecarga subjetiva e a depressdo em 70 maes de criangcas com TEA, concluiu que
maiores niveis de sobrecarga subjetiva atuaram como preditores significativos de maiores
niveis de depressdo nessas mulheres. Nesse ponto, os autores ressaltam que é preciso considerar
0s aspectos psicoldgicos que interferem no modo como a mée se sente em relacdo a si mesma
e ao seu filho, e que podem leva-la a experenciar uma realidade tdo dificil como a referida.

O reconhecimento da centralidade dos cuidados dos filhos com TEA na figura materna
e 0 consequente afastamento social que pode decorrer para as mées por conta disso justificam
a importéancia do apoio social para elas nesse contexto. Assim, parte-se do conceito de rede
social significativa, definido por Sluzki (1997) como a totalidade de pessoas com as quais um

individuo se relaciona e que desempenham um papel importante no seu cotidiano. O autor
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destaca a importancia das redes em situacdes de crise, como € o caso do diagnostico de um filho
com TEA, ja que elas ttm o potencial de favorecer positivamente a capacidade de
enfrentamento dos sujeitos (MORE, 2005; MORE; CREPALDI, 2012; SLUZKI, 1997).
Diferencia-se rede social de apoio social, conceitos relacionados, mas ndo equivalentes, de
modo que o ultimo pode ser uma das fungdes da primeira. Autores como Hough et al. (2005)
tem utilizado o conceito de rede social como uma avaliacdo objetiva da rede em termos de
tamanho e frequéncia dos contatos com os vinculos, por exemplo, enquanto o apoio social pode
ser entendido como uma percepcao subjetiva da qualidade do apoio recebido na percepcao
individuo.

A rede social significativa de Sluzki (1997) pode ser avaliada em termos de estrutura,
funcéo e atributos dos vinculos. Em relacéo a estrutura, sdo observados: a) tamanho: quantidade
de pessoas que constitui a rede; b) densidade: qualidade da relacdo entre 0s membros no que
tange a influéncia que podem exercer sobre o sujeito; ¢) composicao ou distribuicdo: posicéo
de cada membro nos quadrantes; d) dispersdo: distancia geografica entre o sujeito e 0s membros
de sua rede; e) homogeneidade/heterogeneidade: relativo a variaveis como idade, sexo, cultura
e nivel socioecondmico dos membros (MORE; CREPALDI, 2012; SLUZKI, 1997).

No que diz respeito a funcdo dos vinculos, esta pode ser elencada enquanto de: a)
companhia social: realizacdo de atividades conjuntas ou estar juntos em determinadas situagdes
importantes (doencas, nascimentos, mortes); b) apoio emocional: fornece compreensédo,
empatia, suporte; ¢) guia cognitivo: proporciona informacdo e orientagdo, bem como modelos
de papéis; d) regulacdo social: neutraliza possiveis desvios comportamentais, lembra
responsabilidades, contribui na resolucdo de conflitos; e) ajuda material ou de servicos: ajuda
profissional especifica, incluindo os servicos de salde e sua equipe e f) acesso a novos contatos:
possibilita a abertura para o estabelecimento de novas relagdes. (MORE; CREPALDI, 2012;
SLUZKI, 1997).

Por fim, quanto aos atributos do vinculo, tem-se: a) multidimensionalidade: nimero de
funcGes desempenhadas na rede; b) reciprocidade: se o sujeito desempenha fungdes que recebe
dos outros; c) intensidade: grau de compromisso da relacdo; d) frequéncia: dos contatos; e)
histéria da relacdo: forma como as pessoas se conheceram e 0 que mantém sua relacdo
(SLUZKI, 1997; MORE; CREPALDI, 2012).

Ressalta-se que a qualidade da rede social apresenta relagdo direta com a qualidade do
desenvolvimento pessoal do individuo, tendo em vista que ambos, rede e sujeito, afetam-se
reciprocamente (MORE, 2005; MORE; CREPALDI, 2012; SLUZKI, 1997). Logo,

considerando que o que se passa com o individuo afeta a sua rede social, Sluzki (1997) discute
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sobre os efeitos aversivos que o diagndstico de uma condicdo cronica pode desencadear nos
membros da rede. Ainda, o préprio individuo pode precisar se afastar do convivio social em
funcdo das demandas da doenca, como é o caso das mées de filhos com TEA. Dessa maneira,
pode ocorrer o que o autor denomina como “circulo vicioso”, em que a condigdo de doenca do
sujeito afasta-o da sua rede e afasta esta Gltima do primeiro, gerando mais mal estar e isolamento
(Sluzki, 1997). Nesse sentido, estudos nacionais e internacionais que investigaram o apoio
social no contexto do TEA destacaram a relacdo que se estabeleceu entre maiores niveis de
apoio social e efeitos positivos no bem estar subjetivo e socioemocional materno, bem como a
relacdo entre menores niveis de apoio social e sintomas depressivos e de estresse nas maes.
(EKAS, LICKENBROCK; WHITMAN, 2010; FARO et al. 2019; KUHN, FORD; DAWALT,
2017).

A partir do exposto, reconhecendo-se o potencial da rede quando ativa, estavel e
confidvel (Sluzki, 1997), destaca-se a importancia de investigacdes que possam ampliar o foco
dos processos individuais para os interrelacionais. Dessa forma, é possivel pensar a Dinamica
Relacional das Redes Sociais Significativas, considerando o modo como estas se movimentam
e reorganizam em diferentes circunstancias, como no caso do recebimento de um diagnostico
de TEA de um filho. Nesta dissertacdo, o foco estd centrado nas relagdes interpessoais e nas
interacdes dos sujeitos com os membros das suas redes sociais significativas, considerando-se
a historia, a intensidade e a qualidade dos vinculos (ANDOLFI, 2003).

Portanto, este estudo teve como objetivo compreender a dindmica relacional das redes
sociais significativas de mées de filhos com TEA, a partir da configuracdo destas em termos de
estrutura, fungdes e multidimensionalidade dos vinculos. Além disso, buscou-se identificar os
significados atribuidos pelas maes de filhos com TEA a sua rede social significativa e como ela
foi afetada a partir do nascimento de um filho com TEA.

Espera-se que os resultados desta pesquisa possam contribuir para ampliar a
compreensdo sobre o funcionamento das redes sociais significativas no contexto do
recebimento do diagnostico de um filho com TEA, o que pode proporcionar subsidios para a
realizacdo de intervencdes direcionadas a essas familias em diferentes &mbitos, dentre eles a
educacdo, a saude publica e a assisténcia social, por exemplo. Conhecer a dindmica relacional
das redes sociais significativas de mées de filhos com TEA pode servir como base para a
elaboracdo de estratégias de cuidado que trabalnem numa perspectiva de rede, reconhecendo a
potencialidade de intervencGes que atuam nesse sentido, sobretudo para que seja possivel para

a familia desenvolver uma autonomia dentro do contexto do TEA, de forma que as maes possam
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estar aptas a lidar com as demandas trazidas pelo diagnostico sem que precisem sacrificar o
proprio desenvolvimento (ROLLAND, 2016).

A epistemologia na qual se sustenta essa dissertacdo € baseada na Teoria do Pensamento
Complexo de Morin (2011), a qual considera a realidade como multifacetada, incerta,
imprevisivel e complexa. Morin (2011) defende a impossibilidade de um saber total,
considerando que a complexidade do problema instiga o reconhecimento dos seus tracos
singulares, originais e historicos, concebendo sua multidimensionalidade. Nesse Viés,
destacam-se trés principios da teoria, 0s quais serviram como norteadores deste estudo: a)
principio dialogico: segundo o qual, em fungdo de um mesmo fendmeno complexo, podem
operar diferentes ldgicas, podendo ser, inclusive, contraditérias; b) principio de recurséo
organizacional: supde que os produtos e os efeitos sdo ao mesmo tempo causas e produtores do
que se produz; c) principio hologramatico: a partir do qual se considera que ndo somente o todo
esta na parte, mas a parte esta no todo.

A seguir, estdo descritos os materiais e metodos utilizados para a realizacdo da pesquisa.
Posteriormente, para a apresentacdo dos resultados, foram elaborados trés artigos, com o intuito
de serem submetidos para publicacdo em revistas cientificas: o primeiro artigo aborda a
configuragdo das redes sociais significativas das mées de filhos com TEA em termos de
estrutura, funcdo e multidimensionalidade dos vinculos; o segundo artigo discorre sobre a
dindmica relacional das redes enfocando os contextos familiar e extrafamiliar; por fim, o
terceiro artigo retrata os significados atribuidos as redes sociais significativas pelas maes.
Salienta-se que o primeiro artigo foi submetido a revista Psico, o segundo artigo foi
encaminhado a revista Estudos e Pesquisas em Psicologia e o terceiro artigo foi enviado a
revista Psicologia: ciéncia e profissdo. Em seguida, as considera¢fes finais comportam uma
discussdo integrada dos resultados e apontam limitacGes da presente pesquisa, bem como
sugestdes para estudos futuros.

Destaca-se que esta pesquisa foi integralmente realizada durante a pandemia do virus
SARS-CoV-2, 0 que demandou uma adaptagdo do método de coleta de dados e teve influéncia
nos procedimentos, os quais foram realizados de forma predominantemente virtual. Ndo foram
identificadas alteraces qualitativas nos dados em decorréncia dessas circunstancias, pois foi
possivel o encontro entre pesquisadora e participantes, que puderam interagir e se comunicar
tanto de forma gréafica quanto de forma discursiva. Nesse sentido, ressalta-se a capacidade de
adaptacdo dos pesquisadores ao cendrio pandémico, o qual modificou, mas ndo impediu 0
investimento na pesquisa e na producgédo de conhecimento, 0 que aponta para a importancia da

valorizacdo da ciéncia produzida nas universidades publicas brasileiras.
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2 MATERIAIS E METODOS

2.1 DESENHO DO ESTUDO

Definiu-se o carater qualitativo como o que melhor se adequa ao objetivo, tendo em
vista que as pesquisas qualitativas buscam compreender a realidade humana vivida socialmente,
através da analise de vivéncias e experiéncias (MINAYO, 2011). Assim, conforme prevé a
pesquisa qualitativa, o presente estudo pretendeu estudar a historia, as relacoes, as conviccoes
e interpretacdes que surgem a partir das percepgdes que 0s sujeitos possuem acerca da maneira
como vivem, sentem, pensam e produzem a si mesmos (MINAYO, 2014).

Para tanto, foi utilizado o método da Grounded Theory ou Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD), proposto inicialmente por Glaser e Strauss (1967). Ao longo do tempo, o método
da TFD passou por modifica¢fes no que tange ao seu enquadramento epistemoldgico a partir
do olhar de diferentes autores, de modo que, no presente trabalho, optou-se por utilizar a
perspectiva construtivista de Charmaz (2009). Tal concepcdo compreende a realidade como
dindmica, multifacetada e complexa, de forma que os dados de pesquisa, ao invés de serem
“descobertos” pelo pesquisador, sdo construidos por ele ao longo do processo de investigagao
cientifica, 0 que conversa com 0s pressupostos da Teoria do Pensamento Complexo de Morin
(2011).

Diferente de outras metodologias qualitativas, a TFD pressupde 0s processos de coleta
e andlise de dados como recursivos e ndo lineares, tendo em vista que, a cada coleta, se deve
analisar os dados e é essa analise que guia a proxima etapa. Assim, a TFD se caracteriza
enguanto metodologia estruturada e flexivel, compreendendo, de forma global, os processos de
desenho do estudo, coleta e analise de dados (CHARMAZ, 2009).

2.2 PARTICIPANTES

Fizeram parte deste estudo 12 maes de filhos diagnosticados com TEA na infancia,
contatadas a partir da Associacdo de Familiares e Apoiadores dos Autistas de Santa Maria
(AFAASM). Durante o ano de 2020, a pesquisadora entrou em contato com a presidente da
AFAASM, tendo sido convidada para fazer parte de um grupo da associagdo em um aplicativo
de mensagens. Colocou-se, assim, a disposicdo para o que fosse necessario. Tendo em vista 0

cenario de pandemia e isolamento social, todo o contato que a pesquisadora teve com 0s
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participantes do grupo se deu de forma remota. Apo6s aprovacao do projeto de pesquisa pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Santa Maria (ANEXO A), a pesquisadora
divulgou a pesquisa no grupo. Houve grande interesse por parte dos integrantes em participar,
incluindo pais, outros familiares, e até mesmo profissionais, além das mées. Estas se
caracterizaram enquanto mées de criangas, adolescentes e adultos com TEA.

Quando o projeto desta pesquisa foi escrito, a proposta inicial era ter como participantes
0 numero estimado de 12 mées de criancas com TEA. Contudo, tendo em vista o grande
interesse de algumas mées de adolescentes e adultos, a pesquisadora também realizou a coleta
de dados com estas. Apés a anélise de dados, concluiu-se que todas as entrevistas poderiam ser
incluidas na dissertacdo, pois apresentavam 0s mesmos temas, assuntos e problematicas, nao
sendo diferentes qualitativamente dos relatos das mées de criancgas, no que se refere a este
estudo em especifico. Dessa forma, embora no momento da realizacéo da pesquisa alguns filhos
se encontrassem na infancia, enquanto outros experenciavam a adolescéncia e outros a fase
adulta, o marco da analise dos dados foi o diagndstico recebido na infancia em todos os casos.

Assim, as participantes foram incluidas a partir dos seguintes critérios: a) ser mée de
filho diagnosticada com TEA na infancia; b) ser maior de 18 anos; c) aceitar participar
voluntariamente da pesquisa. Como critério de exclusdo, considerou-se a presenca de
dificuldade de entendimento que inviabilizasse a participacdo na pesquisa. Segue abaixo uma
tabela com os dados biossociodemograficos das participantes, as quais foram nomeadas pela
letra“M”, de “mae”, somada ao numeérico correspondente a ordem de realizacao das entrevistas.
Quanto ao sexo dos filhos, “M” corresponde a “Masculino” e “F” a “Feminino”. No que tange
a escolaridade, “EMC” ¢ equivalente a “Ensino Médio Completo”, “ESC” a “Ensino Superior

Completo”, “ET” a Ensino Técnico e “ESI” a “Ensino Superior Incompleto”.

Tabela 1 — Dados biossociodemograficos das participantes

(continua)
Sexo
e Renda
Idade familiar Temno de
Nome Idade do Coabitacao Escolaridade (em Ocupacéo mpo ¢
. - Diagnostico
Filho salarios
(em minimos)
anos)
Companheiro e ,
M1 25 M, 5 filho com TEA EMC 1 Do lar Ha 2 anos
M2 33 w3 Sompanheiroe ESC 5 Dolar  HA4 meses

filho com TEA
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(concluséo)

Sexo
e
Idade Renda (em Tempo de
Nome Idade do Coabitacéo Escolaridade salarios Ocupacéo Diaanésti
. g iagndstico
Filho minimos)
(em
anos)
Companheiro,
M3 32 M, 5 filhocom TEA ET 3 Do lar Ha 2 anos
e filha
Companheiro,
M4 35 M, 12 filhocom TEA ESI 15 Do lar Ha 5 anos
e filha
Companheiro,
M5 41 M, 9 filhocom TEA ESC 1 Do lar Ha 5 anos
e irmao
Companheiro,
M6 53 M, 30 filhocom TEA EMC 3 Do lar Ha 26 anos
e filho
Companheiro,
M7 42 M, 9 filhocom TEA ESC 3 Do lar Ha 5 anos
e filha
M8 61 M,20 ﬁfhrg‘g”mhegg I\ ESC 10 Dolar  H4 16 anos
MO 36 M4 ﬁfhrg‘g”mhe+r§  EMC 4 Dolar  HAa2anos
Companheiro,
M10 39 F,5 filhacom TEA EMC 6 Do lar Ha 2 anos
e filho
Companheiro,
M11 30 M, 9 filhocom TEA ESC 3 Do lar Ha 7 anos
e filha
Companheiro,
M12 38 M, 14 T‘gﬁoffﬁ]rg . EMC 35 Dolar  H&7anos
filha

Fonte: autor

A TFD pressupde a delimitacdo do numero de participantes a partir do critério de

saturacdo da amostra. Nesse contexto, foi utilizado a técnica de amostragem teorica, que

consiste na realizagcdo de uma amostragem intencional de acordo com as categorias

desenvolvidas a partir da analise dos dados. Portanto, a pesquisadora foi identificando a

necessidade de incluir mais participantes com base na anélise teodrica dos dados que ja haviam

sido obtidos, tendo em vista que passou poder a predizer onde e como poderia encontrar 0s
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dados necessarios para completar as lacunas até entdo existentes e saturar as categorias. Ainda,
cabe destacar que tal técnica ndo tem relacdo com a representacdo de uma populacéo ou com a
capacidade de generalizacdo estatistica dos resultados (CHARMAZ, 2009).

Quanto a especificacdo do numero exato de participantes, o estudo de Guest, Bunst e
Johnson (2006) traz alguns esclarecimentos: através da apresentacdo de um estudo que
objetivou realizar um experimento acerca da saturacdo e da variabilidade dos dados, os autores
constataram, através da realizacdo de entrevistas em profundidade com 60 participantes, que a
saturacdo dos dados se deu nas primeiras 12 entrevistas, ainda que os principais elementos da
andlise a ser desenvolvida j& se encontrassem presentes nas primeiras seis. A partir disso,
justifica-se a participacdo de 12 méaes de filhos com TEA no presente estudo, reforcando-se que
tal namero foi baseado primordialmente na ado¢do do procedimento de amostragem teorica,
pautada na constatacdo da pesquisadora de que alcangou a compreensdo da homogeneidade, da
intensidade e da diversidade das informacfes necessarias para a pesquisa, sendo que Nnovos
contatos passaram a nao ter acréscimos significativos para o alcance e discussdo dos objetivos

propostos.

2.3 PROCEDIMENTOS E ASPECTOS ETICOS

Conforme ja referido, apds aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa
(ANEXO A), a pesquisa foi divulgada de forma virtual no grupo para a AFAASM, de modo a
convidar as maes para participar. Foram oferecidas as informac@es a respeito da natureza do
estudo, dos objetivos, métodos e procedimentos, além dos possiveis beneficios e riscos
previstos, assegurando a participacdo voluntéria e o sigilo das informacGes pessoais. Assim,
garantiu-se que a identidade das participantes permaneceria no anonimato e que ao decorrer da
pesquisa ndo seriam mencionadas informacdes que pudessem identifica-las.

Com o intuito de contemplar os padrdes cientificos e éticos em pesquisa com seres
humanos, o presente estudo seguiu 0s principios regidos pela Resolu¢do 510 de 07 de abril de
2016, do Conselho Nacional de Saude, a qual guia a ética nas pesquisas em Ciéncias Humanas
e Sociais (BRASIL, 2016). Atendendo as exigéncias da Resolugdo, foram respeitados 0s
principios da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade, assegurando 0s
direitos e deveres dos participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado.

Mediante esses aspectos, previamente a coleta de dados, o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (AENXO B) foi apresentado as participantes, com o intuito de que
fosse apresentada a proposta da pesquisa de forma mais detalhada e esclarecidas quaisquer



27

duvidas que se pudesse ter sobre o estudo, bem como, para que fosse autorizada a participacdo
voluntaria na pesquisa, em caso de concordancia com a proposta. Neste caso, o0 TCLE foi
assinado digitalmente e enviado para a pesquisadora. A cada participante foi enviada uma copia
com a assinatura das pesquisadoras responsaveis pelo estudo.

Como riscos que esta pesquisa pudesse suscitar, salientaram-se possiveis desconfortos
decorrentes da lembranca de situacdes vividas. Nos casos em que foi identificado um nivel de
sofrimento psiquico importante e em que ocorreram pedidos de atendimento psicoldgico (M2,
M3, M4 e M9) as participantes foram encaminhadas a Clinica de Estudos e Intervencdes em
Psicologia (CEIP), que é a clinica-escola de Psicologia da Universidade Federal de Santa Maria.

Constata-se que os beneficios diretos as participantes foram relativos a oportunidade de
elaboracdo de suas experiéncias através da fala e da escuta sensivel da pesquisadora, que €
psicdloga. Ainda, as participantes puderam apreciar o beneficio indireto de serem sujeitos que
forneceram informagfes importantes para a construcdo de conhecimento cientifico sobre a
tematica, que é relevante para elas mesmas. Assim, foi possivel, por meio da pesquisa, a
instauracdo de uma certa relacdo de cuidado, uma vez que se escutou 0s sujeitos pesquisados e
se promoveu um olhar sensivel aos mesmos, sendo significativo para as possibilidades de
(re)construcédo dos sentidos para as suas vivéncias.

A aplicacdo dos instrumentos foi realizada de acordo com a preferéncia de cada
participante, apresentando-se como opcOes de espaco para encontro presencial as suas
residéncias ou uma sala disponibilizada no prédio 74-B do Campus de Camobi da Universidade
Federal de Santa Maria. Ja como possibilidade de encontro virtual, foi oferecida a realizacdo de
chamadas de video pela plataforma Google Meet. Onze participantes (M1, M2, M3, M4, M5,
M6, M7, M8, M10 e M11) optaram pela realizacdo de encontros de forma virtual, enquanto
uma (M9) preferiu a modalidade presencial. Neste caso, foram tomadas todas as medidas
sanitarias relativas aos cuidados necessarios no contexto da pandemia de Covid-19 (uso de
mascara, alcool gel e distanciamento).

Todos os encontros foram gravados mediante consentimento, e, posteriormente,
transcritos na integra para analise. O material de gravacgéo, transcricao e registro grafico ficara
armazenado por cinco anos na sala da orientadora responsavel, localizada na Avenida Roraima,
prédio 74B, sala 3213, Santa Maria/RS, CEP 97105-900. Apds o periodo, o material sera
destruido, garantindo-se o sigilo dos dados e dos participantes.

Em relacdo a devolugdo dos dados, a autora desta dissertacdo foi convidada pela
AFAASM para realizar uma palestra online para membros da Associacdo e profissionais da

salde e da educacdo parceiros. Nesse momento foram apresentados os resultados da pesquisa
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em linguagem simples e compreensivel ao publico. Permitiu-se, assim, um espaco para
demonstragédo do desenvolvimento do estudo e obtencéo do olhar das participantes e dos demais
componentes da Associagdo sobre os resultados da pesquisa, proporcionando um momento nao
apenas de entrega, como também de trocas. Ainda, os resultados serdo divulgados no meio
académico, através da apresentacdo de trabalhos em congressos e da submisséo de artigos em

revistas cientificas.

2.4 INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Foram utilizados dois instrumentos, os quais foram aplicados em dois encontros
distintos: a) entrevista reflexiva e b) mapa de redes sociais significativas. Na entrevista
reflexiva, pesquisador e participantes sdo considerados protagonistas, que: “[...] juntos, vao
construir um novo conhecimento através do encontro de seus mundos sociais e culturais, numa
condi¢do de horizontalidade e equilibrio das relagfes de poder” (YUNES; SZYMANSKI, 2005,
p. 4). Assim, a perspectiva epistemoldgica construtivista da entrevista reflexiva conversa tanto
com Charmaz (2009) como com Morin (2011). Além disso, conforme defendem Yunes e
Szymanski (2005), a entrevista reflexiva vai ao encontro da TFD em si, principalmente em
relacdo ao conceito de amostragem teorica, tendo em vista que para a realizacdo da entrevista

reflexiva sdo necesséarios dois encontros, com o intuito de:

[...] refletir a fala de quem foi entrevistado, expressando a compreensdo da mesma
pelo entrevistador e submeter tal compreensdo ao préprio entrevistado, que é uma
forma de aprimorar a fidedignidade. (SZYMANSKI, 2001, p. 197).

Assim, no primeiro encontro as participantes foram convidadas a falar sobre questdes
abertas previamente formuladas e organizadas por eixos norteadores, embora sem
obrigatoriedade de seguimento da ordem pré-estabelecida. Os eixos da presente pesquisa foram
organizados em torno de quatro tematicas: 1) Histdria da mae; 2) Cotidiano da mée e 3)
RelagBes interpessoais da mae 4) Perspectiva de futuro (APENDICE A). Possibilitou-se, assim,
a fala livre sobre os temas, enquanto os questionamentos da pesquisadora motivaram e
nortearam a continuidade do dialogo, em busca de aprofundar as reflexdes. Dessa maneira,
enquanto no primeiro encontro ocorreu uma estruturacdo de ideias, estas puderam ser
modificadas a partir do segundo encontro, em que foi realizada uma exposi¢ao organizada as
participantes dos contetidos analisados incialmente pela pesquisadora. Tal processo coloca em
evidéncia o dinamismo dos dados de pesquisa (SZYMANSKI, 2001; YUNES; SZYMANSKI,
2005).
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Seguindo, conforme sugerido por Moré e Crepaldi (2012), é interessante que a
realizacdo de uma entrevista preceda a construcdo do mapa de redes, como forma de
complementa-lo e servir como ponto de partida para sua construcdo. Desse modo, o intuito foi
de, em um primeiro encontro, apds a explicagdo dos objetivos da pesquisa e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), realizar a entrevista. Apds, em um
segundo momento, ainda no mesmo dia, foi realizada a constru¢do do mapa. O mesmo ocorreu
no segundo encontro, seguindo a ordem: 1) realizacdo da entrevista, 2) constru¢do do mapa.

Proposto por Sluzki (1997), o mapa de redes sociais significativas, se caracteriza como
um instrumento clinico adaptado para a pesquisa cientifica que possibilita a investigacdo do
grau de compromisso das redes sociais significativas constituidas em torno de contextos
especificos, permitindo a andlise qualitativa do seu impacto nos processos vitais de
desenvolvimento. Assim, a constru¢do do mapa consistiu no registro grafico dos membros da
rede pessoal significativa do sujeito de pesquisa, sistematizada por um diagrama formado por
trés circulos concéntricos (interno, intermediario e externo), divididos em quatro quadrantes 1)
Familia; 2) Amizades; 3) Relacbes de trabalho; 4) Relagcdes comunitarias (exemplo: servicos
de saude, pratica religiosa, dentre outros). O circulo interno representa as relacfes mais intimas,
o intermediario as relagdes com menos grau de compromisso e o0 externo as relagdes ocasionais
(ANEXO C). E importante destacar, ainda, que o registro do mapa é estatico e relativo ao
momento de sua construcéo, podendo ser modificado ao longo do tempo (MORE; CREPALDI,
2012; SLUZKI, 1997).

A rede social significativa foi avaliada em termos de estrutura, funcdo dos vinculos e
atributos dos vinculos. Em relacdo a estrutura, foram observados: a) tamanho; b) densidade; c)
distribuicdo; d) dispersdo; €) homogeneidade/heterogeneidade. No que diz respeito a fungédo
dos vinculos, estas foram elencadas enquanto de: a) companhia social; b) apoio emocional; c)
guia cognitivo; d) regulacao social; e) ajuda material ou de servicos e f) acesso a novos contatos.
Por fim, quanto aos atributos dos vinculos, além da analise das fungdes, que é um atributo,
analisou-se também a multidimensionalidade, que é relacionada as funcbes (MORE;
CREPALDI, 2012; SLUZKI, 1997).

Tendo em vista, como mencionado, que 0 mapa de redes € estatico ao inves de dinamico,
ou seja, que corresponde a um ponto especifico do tempo (o0 momento em que foi construido),
optou-se, no presente estudo, em construir dois mapas com as participantes, sendo um referente
a 1) como se apresentava a rede da participante no momento da realizagéo da pesquisa, em que
se identificava enquanto mae de um filho com TEA, e outro referente a 2) como se caracterizava

a rede da participante antes de ela tornar-se mae do filho com TEA. Conforme Sluzki (2010),
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explorar a evolucédo da rede em diferentes pontos no tempo, como através da pergunta “se Vocé
tivesse desenhado esse mapa ha X anos, o que seria diferente?”, pode contribuir para a
compreensdo da dindmica de funcionamento e movimento de cada rede, em especial frente a
um evento marcante como o diagndéstico de um filho com TEA. Assim, compreende-se que a
construcdo de dois mapas foi ao encontro do objetivo geral da presente pesquisa, facilitando a
investigacdo sobre a dinamica relacional das redes sociais significativas no contexto da
maternidade frente ao TEA.

Cabe salientar que ambos os instrumentos foram adaptados ao modo virtual, tendo em
vista que a maior parte da coleta foi realizada de forma remota. Sendo assim, a pesquisadora
compartilhava sua tela na plataforma Google Meet de modo que a participante pudesse
visualizar o mapa em tempo real, aberto no computador da pesquisadora no aplicativo Paint
3D, que permite a edicdo da imagem. Assim, conforme as perguntas da pesquisadora, a
participante indicava o local no mapa em que gostaria que a primeira inserisse 0s membros da
rede. A pesquisadora criou um esquema de cores para facilitar a explicacdo do instrumento e o
registro dos dados (APENDICE B). Assim, o quadrante da Familia foi colorido de amarelo, o
dos Amigos de cor-de-rosa, 0 da Comunidade de verde e o do Trabalho de azul. Todas as cores
variaram em intensidade, conforme a intimidade do vinculo (cores mais fortes no centro do
mapa e mais claras nas bordas). Ao mesmo tempo, o nome das funcdes ficava escrito na parte
inferior do mapa, para facilitar o acesso para a participante. Ainda, do lado direito do mapa foi
inserida uma tabela que a pesquisadora completava com as informacdes fornecidas pela
participante, referentes ao nome de vinculo, idade e funcdo. Nesta tabela, a pesquisadora coloria
o vinculo com a cor correspondente do mapa, indicando a sua localizagdo. No segundo
encontro, durante parte inicial da entrevista reflexiva, a pesquisadora compartilhava a tela para
mostrar o0 primeiro mapa, a fim de que a participante pudesse acompanhar. Depois, seguia-se 0

mesmo procedimento do primeiro encontro para a construcao do segundo mapa.

2.5 ANALISE DE DADOS

Como referido, a técnica de analise de dados foi pautada pela TFD. A analise dos mapas
propriamente dita se deu atraves do modelo proposto por Sluzki (1997), em que foram
analisadas as ja referidas caracteristicas estruturais, de fungdes e atributos. Assim, o contetido
obtido a partir desta analise foi incorporado a TFD. Destaca-se que esta é indicada por Moré e
Crepaldi (2012) como referéncia na analise de Mapas de Rede. Ainda, a analise pela TFD ¢

indicada por Yunes e Szymanski (2005) em casos de utilizacdo de entrevista reflexiva. O
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objetivo € produzir ou construir conceitos teoricos explicativos que evidenciem processos
inerentes ao fendbmeno que esta sendo investigado (CHARMAZ, 2009).

Conforme previamente destacado, o processo de analise da TFD ndo é linear, mas sim
iterativo e recursivo. De acordo com Charmaz, (2009) é composto por duas etapas principais:
a) Codificacdo Inicial: fase que foi realizada a partir de leituras detalhadas do material em que
se capturaram palavras ou frases que expressassem a esséncia do discurso dos participantes,
linha a linha, formando cadigos iniciais. Nessa etapa, os dados foram separados, comparados e
examinados em busca de semelhancas e diferencas; b) Codificagdo Focalizada: fase em que os
cdédigos mais significativos ou frequentes foram utilizados para classificar, sintetizar, integrar
e organizar os dados. Formaram-se, assim, cédigos focais.

Charmaz (2009) ainda elenca dois outros tipos de codificacdo optativos: c) Codificacdo
Axial: na qual as categorias foram interconectadas e relacionadas a subcategorias para gerar
explicagfes mais precisas e completas sobre os fendmenos. As subcategorias deveriam
responder a questdes sobre o fendbmeno, tais como: quando, onde, por que € COmo ocorre, qguem
provoca, quais sao as consequéncias; d) Codificacdo Tedrica: fase em que emergiram 0s
conceitos tedricos. Teve o objetivo de refinar e integrar categorias, relacionando subcategorias
e elementos de andlise em busca de fendmenos centrais, que estabeleceram elos entre as
categorias. Essa etapa pode ser denominada “elaboragao da historia”, em que foi realizada uma
sintese da histdria construida a partir dos dados obtidos, a qual foi ser capaz de explicar as
diferencas e similaridades encontradas nas experiéncias (CHARMAZ, 2009; CHUN, BIRKS;
FRANCIS, 2019; MORE; CREPALDI, 2012; YUNES; SZYMANSKI, 2005).

Ainda, as impressdes do pesquisador foram valorizadas ao longo de todo o processo a
partir de registros detalhados dos pensamentos, sentimentos e intuicBes, 0s quais se
caracterizaram enquanto dados informais sobre os fenbmenos e possiveis conexdes entre as
categorias. Nesse sentido, foram construidos de memorandos ao longo de todo o processo de
pesquisa. Ademais, destaca-se a importancia da sensibilidade tedrica do pesquisador, que
consiste na identificagéo e selecdo dos elementos mais significativos no processo de construgéo
da teoria (CHARMAZ, 2009; CHUN, BIRKS; FRANCIS, 2019; YUNES; SZYMANSKI,
2005).

Assim, foi realizada uma esquematizacdo dos resultados em categorias, subcategorias e
elementos de anélise, que deu origem aos trés artigos ja mencionados. Dessa forma, a primeira
categoria corresponde ao primeiro artigo, e assim por diante. Salienta-se que os artigos
apresentados tem como base a analise das informacdes dos mapas de redes sociais significativas

e também do primeiro, segundo e terceiro eixos da entrevista, de modo que as informagdes
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advindas do quarto eixo serdo analisadas futuramente, em um novo artigo a ser escrito e
submetido para publicacdo. Ainda, ressalta-se que nos artigos foram inseridas apenas figuras
referentes a totalidade dos dados advindos dos mapas de redes sociais significativas, de modo
que, na presente sessdo, apds a apresentacdo das categorias, constam os mapas individuais de
cada participante, considerados importantes para a leitura da dissertagdo como um todo.

Quadro 1 — Esquematizacao dos resultados

(continua)
Categoria Subcategoria Elementos de Analise
1. Configuracdo das redes | 1.1. Conjunto das | 1.1.1. Tamanho
sociais significativas propriedades estruturais | 1.1.2. Densidade
e de fungdo 1.1.3. Distribuicdo

1.1.4. Dispersédo
1.1.5. Homogeneidade/
Heterogeneidade
1.1.6. Funcoes
1.1.7. Multidimensionalidade
1.2.Caracterizagéo por | 1.2.1. Familia
quadrante 1.2.2. Amigos
1.2.3. Comunidade
1.2.4. Trabalho

2. Dinamica relacional das | 2.1. Contexto familiar 2.1.1. Relacdo conjugal
redes socias 2.1.2. Relacdo com outros
significativas filhos

2.1.3. Relacdo com a familia
extensa

2.1.4. Papel ativo x papel
passivo materno

2.2. Contexto extrafamiliar | 2.2.1. Relac¢Ges de amizade

2.2.2. Relagbes comunitarias

2.2.3. Relag0es de trabalho

2.2.4. Papel ativo x papel
passivo da rede

3. Significados atribuidos | 3.1. Durante a entrevista | 3.1.1. Percepgéo de ndo ter

as redes sociais inicial apoio

significativas 3.1.2. Percepcdo do autismo
como causador dos
afastamentos

3.1.3. Fechamento materno
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Quadro 1 — Esquematizacéo dos resultados

(concluséo)

Categoria

Subcategoria

Elementos de Analise

3. Significados atribuidos as
redes sociais significativas

3.2. A partir a construcdo do
mapa de redes referente
ao periodo posterior ao
nascimento do filho com
TEA

3.2.1. Reconhecimento  de
aproximacdes depois
do autismo

Atribuigcdo de sentido

aos afastamentos

3.2.2.

3.3. A partir da construcéo
do mapa de redes
referente  ao periodo
anterior ao nascimento
do filho com TEA

3.2.3. Percepcdo do apoio
recebido

3.2.4. Qualificacdo do apoio
recebido como
insuficiente

3.2.5. Critica a romantizacéao
da mé&e como guerreira

3.3.1. Sentimento de
ambivaléncia em
relacdo a rede

3.3.2. Percepgdo das
mudancas da rede

como parte dos ciclos
da vida

Fonte: autor
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Figura 1 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 2 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 3 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 4 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA
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Figura 5 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
M3

§
b
=
i

Marido

\‘izinh.l’

Fonte: autor

Figura 6 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 7 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 8 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA: participante
M4
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Figura 9 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 10 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:
participante M5
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Figura 11 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 12 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:
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Figura 13 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 14 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:

participante M7

Fonte: autor
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Figura 15 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 16 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:
participante M8
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Figura 17 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 18 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:
participante M9
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Figura 19 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 20 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:

participante M10
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Figura 21 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 22 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:

participante M11
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Figura 23 — Mapa referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA: participante
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Figura 24 — Mapa referente ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA:
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3 ARTIGO 1

(RE)CONFIGURAGCAO DAS REDES SOCIAIS SIGNIFICATIVAS DE MAES DE
FILHOS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO
(RE)CONFIGURATION OF SIGNIFICANT SOCIAL NETWORKS OF MOTHERS OF
CHILDREN WITH AUTISTIC SPECTRUM DISORDER
(RE)CONFIGURACIONES DE LAS REDES SOCIALES SIGNIFICATIVAS DE
MADRES DE NINOS COM TRANSTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Resumo: O diagnostico de um filho com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) pode
ser um fendmeno desafiador para as familias, especialmente para as maes, de forma que o
apoio social pode ser fundamental nesse contexto. Assim, este estudo investigou como se
configuram as redes sociais significativas de 12 maes de filhos com TEA, antes e depois do
nascimento destes. Utilizou-se o0 mapa de redes sociais significativas e a analise se deu por
meio da frequéncia referente a estrutura e funcGes dos vinculos. Observou-se que 0
diagnostico de TEA esteve relacionado a reconfiguracdes nas redes sociais maternas,
porém, de maneira geral, as redes passaram a contar com estrutura e funcfes ajustadas a
nova realidade. Assim, destaca-se a importancia de considerar as redes sociais significativas
tanto na investigacdo quanto na intervencdo diante do TEA, pois mostraram-se um recurso
importante para a reorganizacdo das familias apds o diagndstico dos filhos.

Palavras-chave: Autismo; Disturbios Globais do Desenvolvimento; Rede Social; Maes.

Abstract: The diagnosis of a child with Autism Spectrum Disorder can be challenging for
families, especially for mothers, so social support can be fundamental in this context. This
study investigated the configuration of the significant social networks of 12 mothers of
children with ASD, before and after diagnosis. The map of significant social networks was
used and the analysis was carried out through the frequency referring to the structure and
functions of the network members. It was observed that the diagnosis of ASD was related
to reconfigutations in maternal social networks, however, in general, the networks started
to have structure and functions adjusted to the new reality. Therefore, the importance of
considering significant social networks in research and in intervention in the face of ASD
is highlighted, as they proved to be important resources for the reorganization of families
after the diagnosis.

Keywords: Autism; Global Developmental Disorders; Social Networking; Mothers.
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Resumen: El diagndstico de un nifio con trastornos del espectro del autismo (TEA) puede
ser desafiador para las familias, especialmente para las madres, por tanto, el apoyo social
puede ser esencial en este contexto. Este estudio investigé como se configuraron las redes
sociales significativas de 12 madres de hijos con TEA, antes y después del diagndstico. Se
utilizo el mapa de redes sociales significativas y el andlisis se realiz6 mediante la frecuencia
referente a la estructura y funciones de los vinculos. Se observo que el diagndstico de TEA
se relaciono con reconfiguraciones en las redes sociales maternas, aunque, en general, las
redes comenzaron a tener estructura y funciones ajustadas a la nueva realidade. Asi, se
destaca la importancia de considerar las redes sociales significativas en la investigacion y
intervencion ante el TEA, ya que demostraron ser un recurso importante para la
reorganizacion familiar tras el diagnostico.

Palabras-clave: Autismo; Transtornos Generalizados del Desarollo; Red Social; Madres.
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Introducdo

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento
que tem inicio na infancia, sendo caracterizado por déficits na reciprocidade social,
comunicacgdo e interagdo, bem como por padrdes restritos, rigidos e repetitivos de interesses,
atividades e comportamentos (APA, 2013; OMS, 2018). Assim, a familia passa por um intenso
processo que compreende a descoberta e assimilacdo do diagndstico, bem como a compreensao
das limitagdes e potencialidades do filho, de acordo com o que € possivel para ele, considerando
sua realidade especifica. Trata-se de um acontecimento psiquico de grandes dimensdes, que
desafia os pais em seu préprio processo de desenvolvimento emocional. Toda a perspectiva de
vida, de presente e de futuro, precisa ser modificada, uma vez que ndo se adequa mais a
realidade (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018; Smeha & Cezar, 2011).

Embora o diagndstico gere implicacdes aos diferentes componentes da familia, as maes
costumam ser referidas como as principais cuidadoras dos filhos com TEA, precisando, muitas
vezes, renunciar a sua carreira profissional, a sua vida social e as suas relacdes afetivas
(McAuliffe, Thomas, Vaz, Falkmer & Cordier, 2018; Smeha & Cezar, 2011). Dessa forma,
mées de criangas com TEA podem se encontrar em situagdo de grande vulnerabilidade, tendo
em vista a sobrecarga fisica e emocional proveniente da dedicacdo aos cuidados gerais do filho
somada as tarefas domésticas e a atencdo necessaria aos demais membros da familia, de modo
que pode ndo Ihes restar tempo ou condi¢cBes emocionais de investimento em si proprias, bem
como em outras funcdes ou realizages (Constantidinis, Silva & Ribeiro, 2018; McAuliffe et
al. 2018).

Nesse sentido, estudos realizados com maes de sujeitos com TEA como os de
Constantinidis et al. (2018), Meimes, Saldanha e Bosa (2015) e Smeha e Cezar (2011),
evidenciaram o quanto essas mulheres sentem-se isoladas em funcéo da dedica¢do muitas vezes
exclusiva aos filhos, referindo um empobrecimento da prépria vida social. Ainda, a pesquisa de
Cruz (2019), que teve como participantes 45 genitores de criangas com diferentes diagnosticos,
dentre eles o de TEA, concluiu que os pais/mées de filhos/as sem autismo perceberam mais
apoio social quando comparados aos pais/maes de filhos/as com autismo.

A partir disso, destaca-se o conceito de redes sociais significativas, entendido como a
totalidade de vinculos que o individuo percebe como importantes em seu universo relacional,
compreendendo todas as relagdes significativas que fazem parte da sua vida, sejam no &mbito
da familia, das amizades, da comunidade ou do trabalho (Sluzki, 1997). Os diferentes

componentes das redes podem desempenhar diferentes fungdes, dependendo da qualidade dos
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vinculos construidos, os quais tém como base a historia, intensidade, frequéncia e mutualidade
de cada relacao.

Assim, de acordo com Sluzki (1997) a configuracao das redes sociais significativas pode
ser registrada e avaliada em termos da estrutura da rede e dos atributos dos vinculos,
destacando-se dentre estes as fun¢bes e a multidimensionalidade. As caracteristicas estruturais
incluem tamanho, densidade, distribuicdo, dispersdo, e homogeneidade/heterogeneidade, e
dizem respeito as propriedades da rede como um todo. Com relagéo aos atributos da rede, as
funcbes designam o tipo de participacdo de cada membro, que pode desempenhar companhia
social, apoio emocional, guia cognitivo, regulacdo social, ajuda material ou de servicos ou
acesso a novos contatos, e a multidimensionalidade corresponde ao nimero de fungbes que
cada membro desempenha.

As redes sociais significativas exercem influéncia direta na identidade e autoestima dos
individuos, sendo consideradas centrais em momentos de dificuldade, uma vez que favorecem
positivamente a capacidade de enfrentamento dos sujeitos frente as adversidades (Sluzki, 1997).
Nessa linha, o estudo de Kuhn, Ford e Dawalt (2017), do qual participaram 20 maes de
adolescentes com autismo, evidenciou que redes de apoio social consideradas estressantes ou
fracas se associaram significativamente com niveis elevados de sintomas depressivos e
sensacdo de sobrecarga para essas mulheres. Dessa forma, Smeha e Cezar (2011) enfatizam a
importancia da rede social para as mées de filhos com TEA, compreendendo que, quanto maior
for o auxilio direcionado a elas, mais confiantes e bem amparadas se encontrardo para cuidarem
dos filhos e de si mesmas.

Diante do exposto, salienta-se 0 que o diagndstico de TEA pode configurar como evento
desafiador para a familia, em especial para as maes, o0 que aponta para a importancia de que
possam contar com uma rede social significativa efetiva e de qualidade. Assim, considerando-
se a importancia de investigacoes voltadas a esse foco, este estudo teve como objetivo investigar
como se configuram as redes sociais significativas de mées de filhos com TEA, antes e depois
do nascimento destes, em termos de estrutura (tamanho, distribuicdo, disperséo,

homogeneidade/heterogeneidade), funcbes e multidimensionalidade dos vinculos.

Método
Participantes

Esta investigacdo de carater qualitativo, descritivo, exploratorio e transversal teve como
participantes 12 maes de filhos diagnosticados com TEA na infancia, dentre os quais oito eram

criancgas, dois eram adolescentes e dois eram adultos quando a pesquisa foi realizada.
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Compreendeu-se que todas as participantes poderiam ser incluidas no estudo, tendo em vista
que os dados coletados ndo apresentaram disparidade. Dessa forma, embora no momento da
realizacdo da pesquisa alguns filhos se encontrassem na infancia, enquanto outros
experenciavam a adolescéncia e outros a fase adulta, o0 marco da andlise dos dados foi o
diagnostico recebido na infancia em todos os casos.

As participantes foram contatadas a partir de uma associacao de apoiadores e familiares
de pessoas com TEA localizada no interior do Rio Grande do Sul. A idade das maes variou de
25 a 61 anos, com média de 38 anos e a idade dos filhos com TEA variou de 3 a 30 anos, com
média de 10 anos. A renda mensal média familiar das participantes foi de R$3.550,00 e o grau
de escolaridade variou entre Ensino Médio Completo e Ensino Superior Completo. Quanto ao
estado civil, dez eram casadas e duas eram divorciadas. No que tange a ocupa¢do, no momento
da realizacdo da pesquisa, todas as participantes caracterizaram-se como “do lar”.
Instrumentos

A coleta de dados foi realizada através do mapa das redes sociais significativas, que
busca, através da construcdo de um registro grafico dos membros da rede pessoal significativa
do sujeito de pesquisa, compreender o grau de compromisso das redes formadas em contextos
especificos. Assim, o mapa € sistematizado por um diagrama formado por trés circulos
concéntricos (interno, intermediario e externo), divididos em quatro quadrantes bésicos: 1)
Familia; 2) Amizades; 3) RelacBes de trabalho; 4) RelacBes comunitarias. O circulo interno
representa as relacbes mais intimas, o intermediario as relacbes com menos grau de
compromisso e 0 externo as relagdes ocasionais (Sluzki, 1997).

Procedimentos

Com o intuito de contemplar os padrdes cientificos e €éticos em pesquisa com seres
humanos, salienta-se que o presente estudo seguiu os principios regidos pela Resolu¢édo 510 de
07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de Saude, a qual guia a ética nas pesquisas em
Ciéncias Humanas e Sociais (Brasil, 2016). Atendendo as exigéncias da Resolucdo, foram
respeitados os principios da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade,
assegurando os direitos e deveres dos participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao
Estado. Diante disso, a pesquisa so foi iniciada ap6s aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa
da universidade responsavel.

O contato com as participantes foi realizado atraves da inser¢do da pesquisadora em um
grupo de mensagens instantdneas cujos membros faziam parte da j& referida associacdo de

apoiadores e familiares de pessoas com TEA. Foi enviado um convite contendo as explicagdes
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acerca da pesquisa e, posteriormente, as mées que demonstraram interesse na participacdo
foram contatadas separadamente a fim de agendar os encontros.

Dessa forma, tendo em vista o objetivo de compreender como se configuram as redes
sociais significativas de maes de filhos com TEA antes e depois do nascimento do filho,
realizaram-se dois encontros com cada participante, de forma individual. No primeiro encontro,
construiu-se o Mapa de Redes Sociais Significativas das mées, no que se referia a constituicdo
da sua rede pessoal no momento da pesquisa. No segundo encontro, por sua vez, 0 mapa
realizado anteriormente era retomado, a fim de que as participantes pudessem concordar,
discordar ou acrescentar informacdes ao que foi trazido por elas no primeiro momento e as
interpretacdes da pesquisadora. Posteriormente, ainda no segundo encontro, era construido um
segundo Mapa de Redes Sociais Significativas, desta vez referente como era constituida a sua
rede pessoal antes do nascimento do filho com TEA. Dessa forma, foi possivel analisar as
modificagOes ocorridas.

No que diz respeito a analise de dados, inicialmente realizou-se uma observacdo
individual dos mapas de cada participante e, a partir disso, construiu-se dois mapas gerais (do
periodo anterior e do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA), a partir da soma de
todos os mapas das participantes. Dessa forma, os mapas gerais de rede foram analisados a
partir da frequéncia referente a: 1. Estrutura das redes, que envolve: a) tamanho: quantidade de
pessoas que constituem a rede, podendo ser ampla (com mais de 10 vinculos), média (de 08 a
10 vinculos) ou pequena (menos de 8 vinculos); b) densidade: relacéo entre 0s membros da rede
independentemente da intervencédo do participante, por exemplo amigos do informante que sdo
amigos entre si; c) distribuicéo: classificagdo de cada membro como pertencente ao contexto
das relacdes familiares, de amizade, comunitarias ou de trabalho; d) dispersdo: nivel de
intimidade entre o sujeito e os membros de sua rede; e€) homogeneidade/heterogeneidade:
relativo a variaveis como idade e sexo dos membros da rede; 2. Fun¢Ges dos membros da rede,
que inclui a) companhia social: realizacdo de atividades cotidianas conjuntas ou estar juntos
em determinadas situag0es importantes (por exemplo, doencgas, nascimentos, mortes); b) apoio
emocional: fornecimento de compreensdo, empatia, suporte; ¢) guia cognitivo: oferecimento de
informacdo e orientacdo, bem como modelos de papéis; d) regulacdo social: manejo de
possiveis desvios comportamentais, lembranca de responsabilidades, contribui¢cdo na resolugéo
de conflitos; e) ajuda material ou de servigos: ajuda financeira ou material, bem como ajuda
profissional especifica, incluindo os servi¢os de salde, por exemplo e f) acesso a novos

contatos: oportunidade de abertura para o estabelecimento de novas relagdes; e 3.
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Multidimensionalidade, que assim como as funcdes, € um atributo dos vinculos, e consiste na
quantidade de funcdes exercidas por cada um dos membros da rede (Sluzki, 1997).

Dessa forma, serdo descritas as propriedades das redes sociais significativas das
participantes relativas ao periodo anterior e posterior ao diagnostico de TEA. As participantes
foram nomeadas pela letra “M”, de “mae”, somada ao numero correspondente a ordem de
realizacdo das entrevistas. Da mesma forma, os filhos com TEA foram nomeados pela letra “F”
somada ao numero correspondente ao da respectiva mée.

Resultados

Em relacdo ao tamanho das redes relativas ao periodo anterior ao nascimento do filho
com TEA, a partir do parametro de Sluzki (1997), sete mdes (M1, M2, M4, M5, M7, M8 e
M11) contavam com redes grandes, contendo entre 13 e 35 membros. Apenas uma mae (M9)
referiu uma rede de tamanho médio, com 9 membros, e quatro mées (M3, M6, M10 e M12)
apresentaram redes pequenas, contendo de 6 a 7 membros. O total de membros de todas as redes
do periodo anterior ao nascimento do filho com TEA foi 168, contabilizando uma média de 14
vinculos por participante. Nos mapas referentes as redes sociais significativas do periodo
posterior ao nascimento do filho com TEA, sete mées (M1, M2, M3, M5, M7, M8 e M9)
contavam com redes grandes, contendo 13 a 17 membros. Trés mées (M6, M10 e M11)
apresentaram redes médias, contendo entre 8 e 10 membros e duas mées (M4 e M12) referiram
redes pequenas, com 6 e 7 membros respectivamente. O total de membros de todas as redes do
periodo posterior ao nascimento do filho com TEA foi 141, dos quais 138 eram pessoas € 3
eram instituicOes, totalizando uma média de 11,75 vinculos por participante.

Quanto as mudancas no tamanho dos mapas das participantes, contatou-se que 0s mapas
de seis mées (M1, M2, M4, M5, M7 e M11) diminuiram do periodo anterior para o periodo
posterior ao nascimento do filho com TEA, sendo que, destas, quatro (M1, M2, M5 e M7)
mantiveram redes grandes, uma (M11) passou de uma rede ampla para uma rede media, e uma
(M4) teve uma transicdo de rede ampla para pequena. Os mapas de quatro mées (M3, M6, M9
e M10) aumentaram no periodo posterior, sendo que duas delas (M3 e M9) passaram a
apresentar redes amplas e outras duas (M6 e M10) transitaram de uma rede pequena para uma
rede média. Por fim, os mapas de duas mées (M8 e M12) se mantiveram com 0 mesmo numero
de vinculos, sendo o de M8 uma rede ampla e o de M12 uma rede pequena.

Ainda, destaca-se que, em uma comparagdo entre 0os mapas do periodo anterior e
posterior ao nascimento do filho com TEA, 61 pessoas se mantiveram do primeiro para o
segundo (destas, 56 permaneceram no mesmo quadrante, enquanto quatro foram realocadas do

Trabalho para a Comunidade e uma foi deslocada das Amizades para a Familia); 107 pessoas
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que foram consideradas no mapa anterior ndo foram mencionadas na rede social posterior e 80
individuos que ndo foram inseridos no mapa do periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA, foram incluidos no mapa do periodo posterior.

No que diz respeito a densidade, percebeu-se que, no quadrante da Familia, houve uma
densidade alta, tanto nos mapas do periodo anterior como no posterior ao nascimento do filho
com TEA, visto que os membros da mesma familia tendem a manter relagcdes mais intimas. No
que diz respeito ao quadrante dos Amigos, nos mapas do periodo anterior ao nascimento do
filho com TEA, houve densidade média, pois, ainda que em alguns casos o0s vinculos
mencionados pelas participantes sejam do mesmo grupo de amigos, h& algumas amizades
isoladas, sem nenhuma relagdo com as demais; da mesma maneira, nos mapas do periodo
posterior ao nascimento do filho com TEA, considerou-se uma densidade média, dado que
muitas amizades nao tem relagdes entre si, contudo destaca-se a mengéo de vinculos de amizade
com outras mées de filhos com desenvolvimento atipico, as quais eram amigas entre si. Em se
tratando do quadrante da Comunidade, compreendeu-se uma média densidade, tanto nos mapas
do periodo anterior como posterior ao nascimento do filho com TEA, visto que as participantes
mencionaram vizinhos que tendem a manter relacdes, contudo no que diz respeito a mencéo de
profissionais da salde e educacgdo, considerou-se que ndo haja tanto contato entre estes, visto
que em geral ndo compdem uma equipe interdisciplinar. No quadrante do Trabalho, nos mapas
do periodo anterior ao nascimento do filho com TEA, percebeu-se uma alta densidade, uma vez
que os colegas de trabalho tendem a manter relac6es de convivéncia e trocas diarias.

Quanto a distribuicdo dos membros nos diferentes quadrantes de contexto relacional,
nos mapas referentes ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA 64 pessoas foram
localizadas na Familia, 54 foram indicadas como Amigos, 25 foram apontadas como parte da
Comunidade e 25 foram atreladas ao Trabalho. Em relacdo aos mapas do periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA, as mdes referiram 67 membros na Familia, 43 nos Amigos, 31
na Comunidade (28 pessoas e 3 instituicdes) e 0 no Trabalho. Destaca-se que, nos mapas do
periodo posterior, surgiram novas reparticdes importantes: no contexto dos Amigos, dos seus
43 membros, 14 eram mdes atipicas (expressdo utilizada pelas participantes para denominar
outras mdes de filhos com TEA). Ja no contexto da Comunidade, dos seus 31 membros, 23
eram profissionais da satde ou da educacéo.

No que tange a dispersdo, nos mapas do periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA preponderaram relagGes intimas situadas no circulo interno do mapa (116), tendo as maes
referido 30 membros com grau de compromisso relacional intermediario e 22 membros no

circulo externo, configurando-se como relagfes ocasionais. Nos mapas do periodo posterior ao



54

nascimento do filho com TEA as rela¢Ges intimas também prevaleceram (80), seguidas das
relacdes intermediarias (45) e das relacGes ocasionais (16). Essa hierarquia foi observada em
todos os contextos relacionais (familia, amigos, comunidade e trabalho) tanto nos mapas do
periodo anterior como posterior.

A respeito da homogeneidade/heterogeneidade (ver Figura 1), houve um numero
expressivo de mulheres (128) e adultos (149) nos mapas do periodo anterior ao nascimento do
filho com TEA. Isso se repetiu nos mapas do periodo posterior, tendo em vista que se
constituiram predominantemente de vinculos femininos (103), no que diz respeito ao sexo, e

adultos (117), no que se refere a faixa etéria.

Figura 1

Referente as funcdes exercidas pelos membros das redes sociais, (ver Figura 2) houve
predominio da Companhia Social nos mapas do periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA. Nos mapas do periodo posterior, por sua vez, houve predominio da funcdo de Apoio
Emocional, seguida de Ajuda Material ou de Servigos. A funcdo de Companhia Social,
predominante no periodo anterior, passa a ocupar a terceira posi¢cdo nos mapas do periodo

posterior.

Figura 2

Acerca da multidimensionalidade dos vinculos presentes nas redes (ver Figura 2), no
mapa geral do periodo anterior ao nascimento do filho com TEA, aproximadamente 36% dos
membros desempenhava mais de uma funcdo. J& no mapa geral do periodo posterior, esse
nimero subiu para 52%. A seguir, sera apresentado um detalhamento de cada quadrante de
forma pormenorizada no que tange aos aspectos estruturais de modo geral, bem como de funcéo
e de multidimensionalidade.

Quanto ao quadrante Familia, no mapa geral do periodo anterior ao nascimento do filho
com TEA foram incluidos membros da familia nuclear e extensa, bem como amizades
consideradas como familia, sendo todos os membros adultos ou idosos, e a maioria dos vinculos
mulheres. A funcdo com o maior nimero de ocorréncias foi a de Companhia Social. O vinculo
apontado com maior frequéncia neste quadrante foi referente as irmas das participantes, com
12 ocorréncias, tendo como funcdo principal a Companhia Social, a qual foi exemplificada

pelas participantes através de atividades como conversar, sair juntas, ver filmes, entre outras.
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Ja no mapa geral do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA, foi possivel
perceber que as participantes incluiram membros da familia nuclear, da familia extensa, uma
profissional da psicologia e duas amigas, abrangendo diferentes faixas etarias, criancas,
adolescentes, adultos e idosos, mantendo o predominio do género feminino no quadrante.
Houve o predominio da funcdo de Apoio Emocional, seguida de Ajuda Material ou de Servicos,
passando a funcdo de Companhia Social para o terceiro lugar dentre as ocorréncias. Os vinculos
mais frequentes no mapa do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA referem-se
novamente as irmas, juntamente com os maridos das participantes, tendo cada um 12
ocorréncias. Em relacdo as irmds, a funcdo mais citada foi de Apoio Emocional, exercida a
partir de momentos de conversas, de estar junto, de acompanhar e prestar auxilio nos cuidados
com os filhos. No que diz respeito aos maridos, a funcdo predominante foi de Ajuda Material,
estando relacionada ao sustento da familia e ao gerenciamento das financas.

No que diz respeito a comparacdo entre 0s mapas do periodo anterior e posterior ao
nascimento do filho com TEA, no quadrante da Familia, 41 pessoas se mantiveram, 23
individuos sairam (sendo que destes, 9 faleceram) e 26 novas pessoas foram inclusas. Destaca-

se que uma das pessoas que foi adicionada ao mapa do periodo posterior por uma das
participantes (M3) no quadrante da Familia, no mapa do periodo anterior fazia parte do
guadrante Amigos, de modo que foi um vinculo que se manteve, contudo mudou de quadrante
tendo em vista a consideracdo da participante como se esse sujeito, atualmente, fosse da familia.

Em relacdo ao quadrante Amizades, no mapa geral do periodo anterior ao nascimento
do filho com TEA as mées incluiram 54 vinculos, sendo a maioria composto por mulheres, e
uma participante (M3) nédo incluiu membros nesse quadrante. No que concerne as funcdes,
destacou-se a de Companhia Social, exemplificada pelas participantes por meio da convivéncia,
companhia, conversas e saidas, seguida de Apoio Emocional, funcdo evidenciada através do
apoio, ajuda e conselhos nos relatos das maes. Neste quadrante, no mapa do periodo anterior ao
nascimento do filho com TEA, ndo houveram vinculos predominantes.

No mapa geral do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA, foram nomeadas
39 mulheres (entre elas, uma profissional da psicologia e uma profissional da fonoaudiologia)
e 2 homens (sendo um deles o namorado de uma das participantes). Ainda, assim como no mapa
geral do periodo anterior, uma participante (M12) ndo incluiu membros nesse quadrante.
Contudo, a funcdo predominante foi a de Apoio Emocional, sequida de Companhia Social,
anteriormente destaque no mapa do periodo anterior. Os vinculos mais frequentes no mapa do
periodo posterior ao nascimento do filho com TEA foram as mdes de filhos com

desenvolvimento atipico, com 12 citacGes, tendo como principal fun¢do a de Guia Cognitivo,
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evidenciada a partir das conversas, trocas e orientacdes compartilhadas entre elas, as quais
servem como exemplo umas para as outras. Equiparando os mapas gerais do periodo anterior e
posterior ao nascimento do filho com TEA no quadrante dos Amigos, observa-se que se
mantiveram 15 sujeitos, 39 individuos foram retirados e 26 novos vinculos foram estabelecidos.

A respeito do quadrante Comunidade, no que se refere ao mapa geral do periodo anterior
ao nascimento do filho com TEA, as participantes incluiram 25 vinculos, em sua maioria
vizinhos, mas também amigos, membros da religido e profissionais da satde, sendo 20 mulheres
e cinco homens. Quatro participantes (M9, M10, M11, M12) ndo acrescentaram membros a
esse quadrante. A funcdo predominante foi destacadamente a de Companhia Social, seguida
pela de Ajuda Material ou de Servicos. O quadrante das relagdes comunitarias relativo aos
mapas do periodo anterior foi o Unico que ndo contou com nenhum vinculo cuja funcdo tenha
sido Apoio Emocional. O vinculo apontado com maior frequéncia foram os vizinhos, com 16
ocorréncias, tendo como funcdo predominante a Companhia Social, demonstrada através da
convivéncia, encontros para conversar e tomar chimarrdo, entre outros.

No mapa geral do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA, foram incluidos
33 vinculos, sendo 30 pessoas (majoritariamente profissionais da salude e educacdo, mas
também vizinhos e membros da religido) e 03 instituicGes (uma associacdo beneficente e outra
vinculada ao TEA, esta com duas ocorréncias). Uma participante (M4) ndo acrescentou
vinculos a esse quadrante. O vinculo apontado com maior frequéncia foi referente aos
profissionais de salde, com 16 mencdes, sendo a Ajuda de Servigos mencionada como a
principal fungdo, evidenciada através das terapias realizadas com os filhos, que levam a uma
estabilidade e melhoria de suas dificuldades.

Em relagcdo a comparacdo entre os dois mapas, das pessoas que foram citadas no periodo
anterior, nenhuma se manteve no periodo posterior, uma vez que os 25 vinculos mencionado
no primeiro nao foram retomados no segundo, e 33 novos vinculos foram inseridos no mapa
posterior, sendo trés deles instituicdes. Salienta-se que quatro pessoas que foram incluidas por
uma participante (M2) no mapa do periodo posterior no quadrante Comunidade, no mapa do
periodo anterior faziam parte do quadrante Trabalho, visto que M2 possui formagéo na area da
saude e, ap6s o nascimento do filho, os vinculos que estavam atrelados ao trabalho, passaram a
fazer parte da comunidade enquanto profissionais que ofertaram servigos de salde & crianca.

Por fim, o quadrante Trabalho s6 contou com vinculos no mapa geral do periodo anterior
ao nascimento do filho com TEA, ainda que sete participantes (M3, M4, M6, M9, M10, M11,
M12) ndo tenham incluido rela¢bes de trabalho anteriores ao nascimento do filho que lhes

fossem significativas para acrescentar ao mapa. Destacou-se a fungdo de Companhia Social,
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seguida de Guia Cognitivo e de Conselhos. Os vinculos apontados com maior frequéncia foram
os colegas de trabalho, com 22 ocorréncias, tendo como principal funcdo a de Companhia
Social, identificados como uma companhia de todos os dias, o que favorecia conversas e
amizades. Comparando os mapas do periodo anterior e posterior ao nascimento do filho com
TEA, nenhum vinculo foi mantido e nenhum novo vinculo foi estabelecido.

Discusséao

Foi possivel observar que, embora o numero total de membros das redes tenha
diminuido do periodo anterior para o posterior ao nascimento do filho com TEA, as méaes
apresentaram majoritariamente redes amplas, tanto antes quanto depois de receberem o
diagnostico de autismo dos filhos. Isso parece demonstrar que, diferentemente do que é
estigmatizado socialmente e do que é encontrado em alguns estudos na literatura, os quais
apontam um esvaziamento das relagdes sociais das mées e familiares ap6s o diagnostico de
autismo do filho (Smeha & Cezar, 2011; Constantinidis et al. 2018; Machado, Londero &
Pereira, 2018), as participantes da pesquisa permaneceram estabelecendo relagbes que
possibilitaram interacdo social de maneira ampla. Todavia, compreende-se que as redes amplas
nédo sdo necessariamente as mais efetivas, tendo em vista que a sua ativagao para prestacéo de
apoio e suporte pode sofrer influéncia da crenca de que outras pessoas estdo comprometidas
com o cuidado do individuo, gerando uma posicéo de inércia nos demais (Sluzki, 1997).

Esses dados apontam para movimentos da rede que indicam uma aproximacdo de
pessoas que passam a fazer parte do universo relacional das mées e seus filhos no cenario do
TEA. Por isso, embora haja um afastamento do convivio social externo em espagos comumente
frequentados no periodo anterior ao nascimento do filho com TEA, no caso das participantes
desta pesquisa foi possivel observar a criacdo de novos vinculos que possibilitaram a
continuidade das relacdes sociais externas das mées, o que vai ao encontro das elaboracdes de
Sluzki (1997) e do retratado por Menezes, Moré e Barros (2016) acerca da possibilidade da
doencga gerar novas redes que podem adquirir um carater central por sua capacidade de apoio
instrumental e emocional. Dessa forma, embora tenha ocorrido uma modificagdo dos
personagens que as compdem, as redes continuaram amplas.

Nessa perspectiva, Cruz, Minetto, Weber, Oliveira e Peron (2021) destacam a
importancia do apoio que se cria entre as mées de filhos com TEA, que se da a partir de
associag0es de pais e grupos online em redes sociais, favorecendo o desenvolvimento de lagos
afetivos e espacgos de fala e escuta empética. Da mesma forma, Constantinidis et al. (2018)
observam que, apesar de haver um afastamento das méaes em relacdo ao seu contexto social,

estas encontram suporte e identificagdo em outras maes de criangas com autismo, criando-se,
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assim, uma rede de apoio entre estas, as quais buscam formas de enfrentamento para suas
dificuldades, a partir de trocas e compreensdo. Ao encontro disso, ressalta-se a funcdo de Guia
Cognitivo e de Conselhos como a mais mencionada no que se refere as mées de filhos com
desenvolvimento atipico nomeadas nos mapas da presente pesquisa.

Ainda, no que diz respeito ao apoio profissional percebido pelas méaes, Fadda e Cury
(2019) e Cruz et al. (2021) referem a importancia atribuida por pais de criancas com autismo a
escola, percebida como um local que possui profissionais preocupados e cuidadosos com o filho
e suas demandas, a0 mesmo tempo em que opera enquanto suporte e apoio continuo e diério
aos pais, na medida em que Ihes garante momentos de descanso. Por sua vez, Semensato e Bosa
(2013) pontuam que a relacdo de pais de filhos com autismo tanto com profissionais da
educacdo, quanto com profissionais da salde, pode ser fonte de apoio ou desamparo, desde o
diagndstico até o pds-diagndstico, uma vez que podem ter desconhecimento acerca do autismo
e tratar 0s pais e a criangca com preconceito ou trata-los de maneira empética, comunicativa e
informativa, gerando um senso de amparo na familia. Nessa linha, na presente pesquisa, nos
mapas do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA, foram inseridos profissionais da
salude nos quadrantes da Familia e das Amizades. Ainda nesse sentido, destaca-se que 0
quadrante da Comunidade foi o que teve mais inclusdes de novos membros, sendo estes
caracterizados enquanto profissionais que atuavam com os filhos. Ambos os aspectos denotam
a proximidade afetiva e a importancia desses novos vinculos para as participantes.

Dando continuidade as elaboragdes, como visto anteriormente, apesar do movimento
geral dos mapas ter indicado uma diminui¢do do nimero de vinculos do periodo anterior para
0 periodo posterior ao nascimento do filho com TEA, houveram quatro redes em que se
visualizou 0 movimento contrario. Assim, observando-se mais atentamente as redes das maes
gue experimentaram um acréscimo no numero de vinculos no periodo posterior, percebeu-se
que passaram a ter uma maior distribuicdo de pessoas nos diferentes quadrantes, movimento
oposto ao observado nas redes das maes participantes de modo geral. Relaciona-se este aspecto
ao fato de estas maes ndo terem incluido vinculos em um ou dois quadrantes dos mapas do
periodo anterior ao nascimento do filho com TEA (na sua maioria Trabalho, mas também
Amigos e Comunidade, sempre havendo mencéo de vinculos na Familia), enquanto que nos
mapas do periodo posterior se destacaram as inclusdes de maes de filhos com desenvolvimento
atipico e profissionais da salde e da educagdo. Todavia, apesar do aumento da distribuicdo, o
maior numero de vinculos ainda foi situado no quadrante da Familia, o que corrobora as
elaboracdes de Rolland (2016), que prevé uma aproximacao familiar em situacGes de crise.

Ainda nessa perspectiva, Machado et al. (2018) observam o desenvolvimento do fendmeno
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“empoderamento familiar” nas familias de criancas com TEA, que diz respeito a construcédo de
ferramentas que os habilite a lidar com as demandas que surgem acerca do filho com TEA.

Seguindo as reflexdes, passando-se a observar as redes cuja distribuicdo diminuiu,
entendeu-se este fendmeno como diretamente relacionado com a saida das mées do ambiente
de trabalho, considerando-se que haviam sido mencionados vinculos neste quadrante nos mapas
do periodo anterior ao nascimento do filho com TEA por estas mées. Logo, o fato de nenhum
vinculo ter sido mencionado no quadrante do trabalho nos mapas periodo posterior reflete as
transformacbes perpassadas diante do diagnostico e da responsabilizacdo integral pelos
cuidados dos filhos com TEA (Machado et al. 2018; Meimes et al. 2015; Smeha & Cezar, 2011).
Essa realidade foi percebida no estudo de Cunha, Pereira e Almohalha (2018), no qual as
participantes, maes de filhos com TEA ficaram impossibilitadas de trabalhar por conta das
demandas dos filhos e da consequente dedicacdo exclusiva a eles, o que afetou as finangas das
familias, bem como a salde emocional das mulheres a partir da perda de independéncia
financeira.

Este dado contribui para a compreensdo de que as demandas das participantes da
presente pesquisa passaram a estar mais voltadas a vinculos que oferecessem relagdes com
guem pudessem compartilhar os desafios do TEA, sentindo-se amparadas emocional e
materialmente, bem como no que tange as terapias necessarias para os filhos, de modo que as
principais funcGes nomeadas por elas passaram a ser Apoio Emocional e Ajuda Material ou de
Servicos. Isso também vai ao encontro do estudo de Smeha e Cezar (2011), que pontuam a
importancia do apoio social voltado a mées de criangas com TEA, com destaque para o suporte
emocional e financeiro, como sendo o suporte mais efetivo e necessario. Dessa forma, como a
funcdo principal das redes do periodo anterior e posterior ao nascimento do filho com TEA
(Companhia Social), foi modificada no periodo posterior, pode-se inferir que houve um ajuste
funcional das redes as necessidades das mées e seus filhos frente a sobrecarga e a dedicacéo
exclusiva que envolvem os cuidados do filho com TEA. Um exemplo disso é que em ambos 0s
periodos, tanto no anterior como no posterior, o vinculo “irma” foi o mais referido no quadrante
da Familia (sendo acrescentado o vinculo “marido” nos mapas do periodo posterior), e sua
fung&o principal mudou de Companhia Social para Apoio Emocional. Nesse viés, Sluzki (1997)
refere que eventos especiais (como é o caso do diagnostico de um filho com TEA) podem
transformar relagbes com funcGes especificas em vinculos com funges multifacetadas, ou vice-
versa.

Ainda, as redes cujo numero de membros aumentou apresentaram uma maior disperséo

dos vinculos nos circulos afetivos, bem como maior multidimensionalidade de fungdes, maior
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heterogeneidade de componentes, e mesma densidade, aspectos em que se assemelharam as
redes das demais mées participantes, diferentemente do que ocorreu na distribuicdo. Para Sluzki
(1997), embora a proximidade ao individuo seja importante em termos de facilidade de acesso
e sensibilidade a deteccéo e resposta a situacdes de crise, redes muito focadas caracterizam-se
como menos flexiveis e efetivas, de modo que quanto mais bem distribuidos os membros dentro
dos circulos, mais funcional podera ser a rede. Quanto ao aumento da multidimensionalidade,
considera-se que tal fenbmeno intensifica 0 compromisso relacional das relagdes, que passam
a se tornar mais estaveis e confiaveis (Sluzki, 1997). No que tange a densidade, o ideal é um
nivel médio, tendo em vista que favorece o cotejamento de impressGes, enquanto um nivel
muito alto pode gerar pressdo para adequacédo do individuo ao grupo (Sluzki, 1997). Ja no que
se refere a heterogeneidade, embora os componentes dos mapas do periodo anterior ao
nascimento do filho com TEA fossem mais homogéneos, destaca-se que, tanto nos mapas do
periodo anterior como no posterior, os vinculos foram compostos majoritariamente por
mulheres, 0 que vai ao encontro da expectativa social de que o desempenho do cuidado, o
amparo e o apoio sejam tarefas inerentemente femininas (Constantinidis et al. 2018; Machado
et al. 2018; Zavaglia, 2020). Ja quanto a faixa etaria dos componentes das redes, observou-se
uma diferenca no quadrante da Familia, que no periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA contava apenas com adultos e idosos, e no periodo posterior também passou a contar com
adolescentes e criancas, o0 que pode ter relacdo com o fato de que outros filhos passaram a se
constituir como uma rede de apoio para a mae, ao proporcionar um auxilio nos cuidados do
irmdo com TEA ou na realizacdo de outras tarefas de casa, como observado no estudo de Cruz
et al. (2021). Ainda, no quadrante da Comunidade do mapa geral do periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA, foram inseridas trés ocorréncias de instituicbes. Dentre estas,
uma se refere a uma instituicdo beneficente e as outras duas se referem a uma associacdo de
apoiadores e amigos de pessoas com TEA.

Ainda observando-se as redes cujo nimero de vinculos aumentou, houve uma diferenca
no tamanho destas quanto comparadas ao movimento geral das redes das maes participantes da
pesquisa. Em vez de apresentarem redes amplas, como estas ultimas, duas das quatro
participantes cujo numero de vinculos aumentou passaram a apresentar redes medias no periodo
posterior ao nascimento do filho com TEA, as quais sdo consideradas como as mais eficazes,
na medida em que possibilitam o compartilhamento de fung¢Ges entre 0s membros sem gerar
sobrecarga, como nas redes pequenas, ou inércia, como nas redes grandes (Sluzki, 1997). Ainda
assim, seguindo o movimento geral da pesquisa, uma mae passou de uma rede média para

ampla, enquanto outra passou de uma rede pequena para ampla, em fungdo do acrescimo de



61

profissionais da salde e da educacdo, bem como de outras maes de filhos com TEA. Como ja
referido, entende-se que as redes amplas podem nao ser tdo efetivas como as médias, mas ainda
tendem a ser mais adaptativas do que as redes pequenas ou minimas (Sluzki, 1997).

Assim, foi possivel perceber que as redes cujo nimero de vinculos aumentou se
assemelharam as redes que sofreram uma diminuicdo de membros nos quesitos relativos a
dispersdo, multidimensionalidade, funcdes, densidade e heterogeneidade, diferenciando-se
apenas quanto a distribuicdo e ao tamanho, aspectos em que apontaram para uma maior
efetividade e qualidade do apoio oferecido, conforme os parametros de Sluzki (1997).

Em sintese, a partir da analise dos mapas das redes sociais significativas das
participantes, com foco nos contextos anterior e posterior ao filho com TEA, com exce¢éo ao
aspecto referente a distribuicdo, foi possivel perceber que as redes se reconfiguraram,
ajustando-se a nova realidade. No que diz respeito ao tamanho, observou-se que, embora as
redes das mées tenham se mantido amplas, houve o favorecimento do surgimento de mais redes
médias. A densidade permaneceu a mesma, e quanto a dispersdo, embora o numero de relacdes
intimas tenha permanecido o mais elevado, houve uma maior distribui¢cdo dos vinculos nos
circulos de intimidade. Além disso, a soma do nimero de membros que permaneceram com o
namero de membros novos foi superior ao nUmero de membros que foram retirados do mapa,
demonstrando grande manutencdo e construcao de vinculos, com destaque para os profissionais
da saude e da educacdo e para as mées de filhos com desenvolvimento atipico. Em relacéo as
funcBes, foi possivel perceber uma adequacdo da rede as necessidades atuais das maes,
relacionadas a Apoio Emocional e Ajuda Material ou de Servigos, o que fica evidente também
na atribuicdo de mais de uma fungdo aos membros da rede, demonstrando uma maior
multidimensionalidade. Ainda, destaca-se que o mapa geral do periodo posterior ao hascimento
do filho com TEA contou com uma maior heterogeneidade, considerando um maior nimero de
homens, criancas, adolescentes, profissionais e instituicdes.

Assim, a partir do mapeamento realizado na presente pesquisa, foi possivel
problematizar as construgfes sociais que permeiam a maternidade frente ao TEA, cujos
estigmas recaem sobre uma visdo negativa dessa vivéncia. Compreende-se que esses
significados ndo consideram devidamente as redes sociais significativas, as quais se
reconfiguraram a partir no nascimento de um filho com TEA na vida das participantes do
presente estudo. Considera-se oportuno que uma perspectiva abrangente, que abarque a no¢ao
de rede e suas implicacGes, seja empregada nas praticas profissionais. Tal consideracdo
proporcionaria ferramentas para que se investigue o nicho interpessoal das maes de sujeitos

com TEA, visibilizando mecanismos e recursos para 0 manejo de situagdes estressoras.



62

Quanto as limitacdes do estudo, destaca-se o carater transversal da pesquisa, que limita
as possibilidades de analise dos processos, indicando-se para pesquisas futuras a adocao de uma
perspectiva longitudinal do desenvolvimento. Ainda, ressalta-se a especificidade de que as
participantes foram acessadas por meio de uma associacdo relacionada ao TEA, o que pode ter
influéncia na constituicdo das redes investigadas.
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Figura 1 — Comparacdo da composi¢cdo dos mapas referentes ao periodo anterior e posterior ao

nascimento do filho com TEA
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Figura 2 — Comparacdo das funcdes e da multidimensionalidade atribuidas aos vinculos antes

e depois do nascimento do filho com TEA
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4 ARTIGO 2

Dindmica Relacional das Redes Sociais Significativas de Mées de Filhos com Transtorno do

Espectro do Autismo

Relational Dynamics of Meaningful Social Networks of Mothers of Children with Autistic

Spectrum Disorder

Dinamica Relacional de Redes Sociales Significativas de Madres de Nifios con Trastorno del

Espectro del Autismo

Resumo: O diagndstico de um filho com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) se
configura como evento estressor para a familia, especialmente para as maes, podendo trazer
implicagOes relacionais, sociais e emocionais para estas. Este estudo buscou compreender as
repercussdes do diagndstico de TEA na dinadmica relacional das redes sociais significativas
maternas. Trata-se de estudo qualitativo, descritivo e exploratorio, do qual participaram 12
mées de filhos com TEA. Os dados foram coletados através de entrevistas reflexivas e do mapa
de redes sociais significativas, analisados por meio da Teoria Fundamentada nos Dados.
Identificou-se uma diminuicdo do namero de vinculos nas redes sociais significativas das
participantes ap6s o diagndstico do filho. Nas relagdes familiares, houve aumento de vinculos,
embora as maes nao se sentissem suficientemente apoiadas; nas relac@es extrafamiliares, houve
diminuicdo de membros, mas observou-se a presenca de apoio satisfatério entre alguns vinculos
situados nesse contexto. Conclui-se que, para que a rede possa ser efetiva no oferecimento de
apoio social, € preciso conjugar a disponibilidade materna para receber apoio e o preparo dos
membros das redes sociais para manejar as especificidades do TEA. Assim, sugere-se maior
investimento na instrumentalizacdo das redes sociais significativas para acolhimento do
processo vivenciado por maes de filhos com TEA.

Palavras-chave: autismo, disturbios globais do desenvolvimento, redes sociais, maes.

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

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

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

Palabras-clave: autismo, trastornos del desarrollo global; redes sociales; madres.

O nascimento de um filho se caracteriza como um evento que demanda a reorganizagéo
de papéis e provoca importantes mudancas nas familias (Cerveny & Berthoud, 2002). Tal
processo pode ser intensificado com a presenca de estressores horizontais imprevisiveis, que
passam a acompanhar a familia ao longo de tempo, como €é o caso do diagnostico de um filho
com algum transtorno do desenvolvimento como o autismo. Atualmente nomeado como
“Transtorno do Espectro do Autismo” (TEA), este se caracteriza por: a) déficits na
comunicacdo, interacdo e reciprocidade social; e b) padrbes restritos e repetitivos de
comportamentos, interesses e atividades (APA, 2013). Considerando 0s comprometimentos e
atrasos que pode acarretar no desenvolvimento da crianga, 0 autismo pode ser considerado
como um estressor potencial, sendo observado que familias de criangas com esse diagnostico
tendem a apresentar maiores niveis de estresse comparativamente a familias de criangas com
desenvolvimento tipico ou com outros tipos de deficiéncia (Russa, Matthew & Owen-

Deschryver, 2015).
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Partindo-se do entendimento da familia como unidade funcional, compreende-se que 0
que se passa com um membro pode reverberar em todos os demais, bem como nas relagdes
estabelecidas (Rolland, 2016). Dessa forma, o diagnostico de uma crianga com TEA opera
como um marco importante na Dindmica Relacional Familiar, definida como o modo de
funcionamento, organizacao, interacdo, estabelecimento e manutencdo de vinculos relacionais
dentro da familia, caracterizando-se pela maneira como esta se movimenta frente a diferentes
situacOes (Cerveny & Berthoud, 2002). Quando algum membro possui alguma condicéo
cronica, a dinamica relacional familiar tende a se caracterizar por um movimento de
fechamento, com consequente aproximacao dos membros do nucleo familiar e afastamento
destes dos demais vinculos sociais (Rolland, 2016).

Nesse cendrio, a literatura refere que o cotidiano da familia de um membro com TEA
tende a voltar-se inteiramente para este, influenciando as rotinas, horarios e atividades diarias
de todos. Diante disso, discute-se a dificuldade de adequacdo do filho com TEA as normas e
espacos socais, reverberando no convivio e insercdo social da familia como um todo (Klinger
et al. 2020; Machado, Londero & Pereira, 2018; Mcauliffe, Thomas, Vaz, Faklmer & Cordier,
2018).

Ainda, embora o diagndstico de TEA afete os diferentes membros familiares, estudos
tém referido as mées como o membro do casal parental que tende a se responsabilizar de forma
mais intensa pelos cuidados diretos do filho com TEA. Desse modo, apesar do movimento
crescente de participacdo e envolvimento paterno nos cuidados com os filhos no cenario
contemporaneo, em casos de criangas com TEA as maes ainda costumam ser referidas como as
principais cuidadoras, e por isso passam a abdicar de atividades sociais e laborais
(Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018; McAuliffe et al. 2018; Neto, 2018). Percebe-se, assim,

um transbordamento dos efeitos das fungdes parentais para outros ambitos da vida das mulheres
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que sdo mées de filhos com TEA, o que pode afetar suas relacGes intra e extrafamiliares de
forma ampla.

Para compreender a dindmica de relacionamentos que se estabelecem nesses casos,
considera-se a perspectiva de Sluzki (1997), que define o conceito de Redes Sociais
Significativas como “a soma de todas as pessoas que o individuo percebe ou sente como
significativas ou diferentes do universo relacional no qual esta inserido” (p. 42), afetando
diretamente a capacidade de adaptacdo a crise e a situacOes dificeis, sejam elas cronicas ou
temporarias (Moré & Crepaldi, 2012; Sluzki, 1997). As redes se relacionam diretamente com o
apoio recebido e percebido, embora exista uma diferenca conceitual entre o termo ‘rede social’
— descrito como uma avaliacdo objetiva de aspectos estruturais, como o tamanho da rede, por
exemplo — e 0 conceito de ‘apoio social’ — a percepcao subjetiva do individuo acerca da
qualidade do amparo oferecido a ele pela rede (Hough, Magnan, Templin, & Galderab, 2005;
Smith & Christakis, 2008).

Para Sluzki (1997), a presenca de uma doenca, especialmente uma condi¢do cronica,
inevitavelmente produz um impacto nas interagfes entre o sujeito e aqueles com os quais se
relaciona. Nessa perspectiva, embora o diagnéstico de TEA seja dos filhos, ele tem efeitos
diretos nas redes sociais significativas das maes. Assim, o autor destaca uma complexa soma
de fatores que pode interferir na ativacdo de vinculos da rede para prestacdo de apoio social
efetivo, compreendendo que um diagnostico cronico pode desencadear nos outros condutas
evitativas, que isolam o doente. Isso tambem ocorre em funcao deste ultimo precisar se afastar
de espagos sociais antes frequentados e modificar sua rotina, 0 que reduz a oportunidade de
estabelecer contatos interpessoais e sua iniciativa propria de ativacdo da rede (Sluzki, 1997).
Percebe-se que tais implicacbes podem afetar tanto os sujeitos com TEA como suas maes,
conforme mencionado acima (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018; Mcauliffe et al. 2018;

Neto, 2018).
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Ademais, é importante destacar que as redes sociais ndo sdo estaticas ou uniformes,
tendo em vista que se modificam em consonancia com as diferentes etapas do ciclo de vida dos
individuos (Sluzki, 1997). Dessa forma, a partir do conceito de Dindmica Relacional Familiar,
supracitado, é possivel pensar a Dindmica Relacional das Redes Sociais Significativas,
considerando 0 modo como estas se movimentam e se reorganizam em diferentes
circunstancias. Diante do exposto, considerando-se 0 TEA como estressor potencial para as
familias e concebendo-se a importancia das redes sociais significativas nesse contexto, este
estudo objetivou compreender as repercussdes do diagnostico de TEA na dindmica relacional
das redes pessoais significativas maternas, bem como que efeitos essas implicacdes na rede
podem ter para as maes.

Método

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

A coleta de dados se deu por meio de dois instrumentos: a) entrevista reflexiva, que foi
realizada em dois encontros, um no qual a entrevista foi efetuada e outro em que a pesquisadora
comunicou as participantes a sua compreensdo do que elas disseram inicialmente (Yunes &

Szymanski, 2005); e b) mapa de redes sociais significativas, que possibilita a investigacdo do
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grau de compromisso das redes constituidas em torno de contextos especificos. A construgéo
do mapa consistiu no registro grafico dos membros da rede social significativa das participantes,
sistematizada por um diagrama formado por trés circulos concéntricos (interno, intermediério
e externo), divididos em quatro quadrantes basicos 1) Familia; 2) Amizades; 3) Relacdes de
trabalho; 4) Relagdes comunitérias. O circulo interno representa as relagdes mais intimas, o
intermediério as relagdes com menor grau de compromisso e o externo as relagcbes ocasionais
(Sluzki, 1997). Dessa forma, realizaram-se dois encontros com cada participante, de forma
individual. No primeiro, as participantes foram convidadas a falar sobre questdes abertas
organizadas em eixos norteadores e apds esse primeiro momento, foi construido o Mapa de
Redes Sociais Significativas das mées acerca da constituicdo da sua rede pessoal no momento
da pesquisa. J& no segundo encontro, num primeiro momento, a entrevista realizada
anteriormente foi retomada, a fim de que as participantes pudessem concordar, discordar ou
acrescentar informacdes as interpretacdes da pesquisadora. Posteriormente, foi construido um
segundo Mapa de Redes Sociais Significativas referente a0 momento anterior ao diagndstico
de TEA.

Para o tratamento e analise das informacdes utilizou-se a Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD), proposta por Charmaz (2009). O processo de andlise se deu nas seguintes etapas:
a) Codificacdo Inicial; b) Codificacdo Focalizada; c) Codificacdo Axial; e d) Codificacéo
Teorica.

Com o intuito de contemplar os padrdes cientificos e éticos em pesquisa com seres
humanos, o presente estudo seguiu todos os principios regidos pela Resolugdo 510 de 07 de
abril de 2016, do Conselho Nacional de Saude, a qual guia a ética nas pesquisas em Ciéncias
Humanas e Sociais (Brasil, 2016), e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da

universidade responsavel, sob o nimero CAAE (OCULTO - incluir ap0s a avaliagéo por pares).
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Assim, por meio dos procedimentos adotados, emergiram duas categorias principais: 1.
RelacOes familiares e 2. Relagbes de amizade, comunidade e trabalho, seguindo-se o0s
quadrantes propostos pelo Mapa de Redes (Sluzki, 1997). Salienta-se que, para fins de melhor
apresentacdo da segunda categoria, foram criados novos quadrantes no Mapa de Redes do
periodo posterior ao nascimento do filho com TEA: “Maes atipicas” (expressao utilizada pelas
participantes para denominar outras maes de filhos com TEA), que seria uma divisdo do
quadrante das Amizades e “Profissionais da satde e educagdo”, que seria uma divisdo do
quadrante da Comunidade. As participantes foram nomeadas pela letra “M”, de “mae”, somada
ao numero correspondente a ordem de realizacdo das entrevistas. Da mesma forma, os filhos
com TEA foram nomeados pela letra “F” somada ao nimero correspondente ao da respectiva

mae.

Resultados e Discussao

A Figura 1 apresenta a soma dos Mapas de Rede do periodo anterior ao nascimento do
filho com TEA (168 vinculos) e dos Mapas de Rede do periodo posterior ao nascimento do
filho com TEA (141 vinculos), indicando uma diminui¢do do numero total de pessoas ap0s o
diagnostico de TEA. De forma mais especifica, 0 movimento entre 0s mapas periodo anterior
e posterior ao nascimento do filho com TEA se caracterizou pelo aumento do nimero de
membros no quadrante da familia e uma diminuicdo do nimero de membros nos quadrantes
referentes as relagdes de amizade, comunitérias e de trabalho, as quais foram unificadas em

uma mesma categoria devido a permeabilidade existente entre elas.

Figura 1

1. Relagdes familiares
A partir dos depoimentos, foi possivel identificar diferentes repercussdes do diagndstico

de TEA no relacionamento das maes com os conjuges, com os demais filhos e com 0s membros
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da familia extensa. A maior parte das participantes relatou dificuldades na relacdo com o marido
a partir do diagnostico. Devido as demandas dos filhos, as maes precisaram abdicar das suas
atividades laborais, o que trouxe modificacGes para a dindmica relacional do casal e da familia.
Assim, tornando-se 0s Unicos responsaveis pelo sustento familiar, os pais passaram a dispor de
pouco tempo para a convivéncia com as esposas e filhos, como declara M4:

Quando ele t& aqui com a gente é bom, é uma convivéncia maravilhosa, o problema é

que ele ndo tem tanto tempo pra familia, entendeu? Ele sempre fica mais distante das

coisas. Se o0 F4 ta bem, ele ndo tem como ver, ndo tem como participar daquele
momento. Ele s6 tem o domingo. E ai tem domingo que o F4 ta4 bem, e tem domingo
que o F4 ndo ta bem. (M4).

Dessa forma, foi possivel perceber a auséncia do pai tanto nos momentos de lazer como
nos de dificuldade. Tal dado corrobora estudos como os de Neto (2018) e Smeha (2010), que
apontaram a centralidade do cuidado na figura materna em casos de TEA como um efeito das
responsabilidades financeiras e ocupacionais desempenhadas pela figura paterna. Nesse Vviés, 0
depoimento de M10 demonstra como a ‘distancia’ relatada por M4 parece se estender ao
envolvimento com o cotidiano de compromissos e terapias dos filhos, que ficam a cargo da
mée:

Ele ndo tem quase tempo de ler, mas sempre quando eu tenho alguma coisa relativo ao

que eu vejo na F10, eu procuro compartilhar com ele. E dificil a gente conseguir

conversar sobre assuntos da familia... ele sabe que o papel que eu desempenho, de ta

100% a disposicéo dos filhos, ele sabe que eu vou exercer bem aquilo ali, entdo ele me

pergunta assim mas eu dou um resumao pra ele, sabe? Procuro sempre deixar ele a par,

porque ele é como se fosse visita em casa. O que ele sabe sobre o autismo foi 0 que eu

ensinei, o que eu falei. (M10).
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Ainda, para além das questdes conjugais, as participantes relataram experienciar intenso
conflito na atengéo que dispensam aos demais filhos, pois tende a ocorrer uma transferéncia das
necessidades destes para um lugar secundario, em funcdo das demandas do irmdo com TEA
(Mapelli et al. 2018):

Pro autista é tudo o dobro, tudo mais intenso. Tu ter s6 o filho autista é uma coisa, agora
tu ter um filho autista e mais dois, é dificil porque tu ndo pode te dedicar totalmente pra
aquele filho autista. Entdo tu t& sempre num conflito, sabe? [...] A [filha] rodou no
colégio porque eu ndo dei nem a minima, eu deixei ela se virar e eu acabei cuidando s6
do F12. [...] No fim a familia inteira acaba ficando meio autista, que nem a [filha] disse
pra mim esses dias, ‘ai mae, as vezes eu acho que aqui em casa todo mundo ¢ um
pouquinho autista’ (M12).

Logo, compreende-se que tal posicdo de centralidade do filho com TEA ndo se da
apenas na relacdo com a mée, mas com todos 0s membros da familia. Toda a dindmica familiar
passa a se organizar em torno do membro com autismo num movimento centripeto,
corroborando as elaboracgdes de Rolland (2016). Contudo, percebe-se que o estreitamento dos
lacos pode néo ser significado como positivo ou adaptativo, de modo que a aproximacéo dos
membros da familia ndo corresponde necessariamente a um maior sentimento de apoio e
amparo familiar.

Além disso, observou-se que ndo sdo apenas 0s movimentos de estreitamento de
vinculos que podem ser experienciados de forma negativa, como também os afastamentos
desencadeados pelo diagnostico de TEA:

Ela [sogra] mudou o papel dela, sabe? Ela era muito minha amiga, a gente se dava super

bem. Ela vinha na minha casa quase que toda tarde, tinha uma relacdo bem forte com

ele [F12], mas depois quando foi descoberto o autismo, ai assim que a gente comegou a

ter conflitos. Ela era muito grudada, muito apegada nele, depois disso parece que eles ja
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ndo se encaixaram mais sabe? Que ela ndo soube mais lidar muito bem com essas coisas

[...] foi bem diferente assim. Eu senti essa diferenga dela na nossa relagéo. (M12).

Pode-se observar que o afastamento da sogra em relacdo a M12 se deu como
consequéncia do afastamento em relagdo ao neto, fenébmeno que pode gerar um sentimento de
desamparo. Nesse sentido, os familiares de criangas com TEA participantes do estudo de
Machado, Londero & Pereira (2018), também relataram falta de apoio da familia extensa, que
parece ndo compreender as demandas do membro com TEA e as consequéncias delas para 0s
envolvidos.

Entretanto, apesar das dificuldades que o diagndstico de TEA trouxe para as relagdes
familiares, presentes de forma mais significativa nos relatos, algumas participantes destacaram
a possibilidade de um movimento de compartilhamento de tarefas. Nessa linha, passado um
periodo inicial de dificuldades, M11 e M8 relataram uma modificacdo no exercicio da
conjugalidade e da parentalidade: “Eu comecei a dizer ‘ndo, eu quero que tu faca isso também,
porque tu também mora aqui’. Dai comegou a melhorar as coisas.” (M11).

No inicio ele teve dificuldade, também pra mim era tudo muito novo. Ai o doutor da um
banho de realidade, entdo tu sai um pouco zonza de 14, principalmente pra quem ta
iniciando a caminhada. E ai, no inicio ele [marido] entrou, se chocou: ‘ah, ndo vou entrar
mais nesse médico’, eu disse ‘tudo bem, eu vou né’. Dai umas trés consultas apds essa
conversa ele dizia assim ‘o que ele disse?’ e eu ‘ndo entraste porque tu nao quis.” Na
segunda: ‘o que ele disse?’, ‘tu tava ali na sala de espera, ndo entraste porque tu nao
quis.” e ndo falava. Na terceira ele entrou e nunca mais saiu. (M8).

Assim, considerando a importancia das redes sociais significativas para a manutencao
de melhores niveis de saude socioemocional (Sluzki, 1997), identificou-se um elemento
diferencial nos casos em que houve um fortalecimento de vinculos: a abertura, flexibilidade,

disponibilidade e movimento maternos para ativacdo da rede. Percebe-se, por exemplo, que as
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exigéncias de M11 e M8 deram espaco para a aproximacgdo dos maridos, que tornou possivel
uma divisao de tarefas e um envolvimento parental equilibrado com as demandas dos filhos, o
que teve efeitos importantes na relagéo do casal.

Contudo, tal fendmeno configurou-se como excec¢ao nos depoimentos das participantes
da pesquisa. Considera-se, nesse ponto, 0 modelo patriarcal tradicional, que atrela as mulheres
e mées a sensibilidade e ao exercicio do cuidado, enquanto aos homens e pais fica relegado o
papel de provedores, a quem néo se permite manifestagdes sentimentais (Smeha, 2010). Tal
percepcdo comparece no discurso das participantes, que relacionam o género masculino a
impossibilidade ou dificuldade de dedicagéo ao filho:

Porque homem é assim, eles ndo conseguem ter muita coisa na cabeca que nem a gente,

mulher. Entdo eu entendo esse lado dele, eu sei que pra ele vai ser mais desgastante, pra

gente mulher é desgastante também, mas a gente ainda consegue carregar, sabe, eles
ndo, né. Mas isso ai é desde 0 tempo das cavernas, ndo € agora que vai mudar né. Entdo

a gente ja foi criada pra esse tipo de coisa, eu acho que a mulher tem uma sensibilidade

mais apurada, acho que é instinto materno, sei la. Porque o pai j& é mais distante.

Homem n&o tem esse alcance, a gente ja vé Ia na frente, homem nédo tem né. (M10).

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

ao papel de cuidadoras exclusivas. O depoimento de M12 exemplifica essa hipotese:
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Eu nédo acho que eu tenho apoio. Eu tenho algum apoio da minha mée, mas ela se perde,

ela quer ajudar, mas ela ndo consegue, ela se perde na ajuda, sabe? Até tentei trabalhar

e minha mae ficou aqui com ele pra mim, ndo deu certo porque ela queria deixar ele

fazer tudo que ele queria, né, tudo que dava vontade. E ai comegou a dar muito conflito,

assim, ela tinha boa vontade, mas ela ndo conseguiu lidar com ele nesse ponto. E era
muito angustiante pra mim, eu ficava nervosa o tempo todo pensando no que tava
acontecendo em casa, né? Entdo eu desisti. [...] J& ouvi muito é que eu sou muito
superprotetora, que eu sou exagerada, essas coisas, mas eu acho que eles téo certos, eu
sou mesmo. Eu tento me desprender e ndo consigo, porque eu acho sempre que ninguém
vai conseguir cuidar ele além de mim. E ele ndo faz as coisas porque tem eu ali, eu sei
porque quando eu ndo td e eu deixo ele com alguém, ele faz as coisas sozinho, sabe?

Tipo se vestir sozinho, se trocar, sabe? Se secar quando ele toma banho, sozinho, se

vestir, se eu ndo to, ele faz, sabe? Entdo assim, as vezes eu acho que talvez pra ele seria

bom eu ndo t4 tdo presente, também sabe? (M12)

Nesse viés, Sluzki (1997), demarca a estabilidade e a confiabilidade da rede como
resultante de uma complexa combinacdo de diferentes fatores. Logo, ndo basta que as méaes
tenham os membros da rede social por perto e considerem-nos como significativos (afinal, M12
inseriu sua mée no seu Mapa de Redes, por exemplo), mas é necessario viabilizar que a presenca
destes possa fazer uma diferenca pratica na sobrecarga que essas mulheres vivenciam no
contexto do TEA. Assim, sugere-se que € justamente o movimento de ‘descolagem’ — tanto das
proprias mées, como daqueles que constituem sua rede pessoal relacional — do que é
socialmente esperado delas, que pode tornar possivel a ativacdo e operacionalizacdo da rede
social significativa de forma mais adaptativa. M11 exemplifica com exatiddo 0 momento em
que conseguiu se ‘descolar’ do papel de cuidadora, e a partir dai se abrir para a ajuda: “Eu fui

percebendo isso, eu era muito fechada, eu achava que eu tinha que ser forte, e eu fui falando
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‘ndo, ndo t6 legal, eu ndo quero fazer isso, eu também quero ficar sozinha, é o meu direito, e ta
tudo bem’. E ai foi mudando.”

Assim, apesar de ter sido identificado um aumento numérico dos membros da familia
localizados nos Mapas de Rede do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA,
comparados aos Mapas de Rede do periodo anterior ao nascimento do filho com TEA, as mées
néo se sentiam efetivamente apoiadas, evidenciando uma discrepancia entre a estrutura da rede
social e a percepcdo das participantes quanto ao apoio social (Hough et al. 2005; Smith &
Christakis, 2008). Esse dado demonstra que a familia de fato se aproximou a partir do
diagndstico, como é previsto (Rolland, 2016), mas o depoimento das participantes evidencia
uma grande dificuldade de abertura ao compartilhamento dos cuidados do filho com TEA,
independentemente da idade e da fase desenvolvimental deste.

2. Relagdes de amizade, comunidade e trabalho

Com relacdo a dindmica das redes sociais significativas no contexto extrafamiliar,
observou-se que 0 movimento centripeto em torno do filho com TEA teve consequéncias
significativas para a relacdo das maes também neste tdpico, ja que o fenémeno de isolamento e
afastamento também se fez presente nas relagdes de amizade, comunidade e trabalho. Conforme
ja referido, as maes precisaram deixar as atividades laborais, o que € comum em familias com
filhos com TEA (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018; Mapelli et al. 2018; Neto, 2018). Isso
acarretou um impacto significativo num importante nicho da vida social, como refere M7:

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

colegas. Era muito bom, a gente passava o dia junto, almogava la no prédio, era uma

companhia do dia todo né. Era a minha segunda familia, a empresa, minha segunda casa.

(M7).

Assim, essas pessoas que faziam parte da rede social significativa de M7 no seu mapa

referente ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA, deixaram de estar presentes no
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seu mapa de redes do periodo posterior, tendo em vista o desligamento da participante da vida
profissional. Este fenbmeno ocorreu na experiéncia de todas as mées, tendo em vista que, nos
mapas do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA, o nimero total de pessoas no
quadrante do trabalho foi zero. M5 demonstra os efeitos disso na manutencéo dos seus vinculos
sociais:

Essa inter-relacéo trabalho e sociedade ndo adianta. Sempre vai aumentar teu vinculo

de amizade, teu circulo de pessoas em volta de ti, € certo. Se eu t&6 no mercado de

trabalho tu pode ter certeza, eu me dou sempre bem com todo o0 mundo, eu conheco
muitas pessoas assim 0, com certeza iria me dar muito bem. la conhecer vérias pessoas.

(M5).

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

Percebe-se que a dedicacdo ao filho restringe o tempo disponivel da mée para a
manutencdo dos vinculos sociais (Constantinidis, Silva & Ribero, 2018; Mapelli et al. 2018;
Sluzki, 1997). Contudo, diferentemente do que relatou M5, a partir do depoimento de M4,
considera-se também o afastamento como consequéncia de uma incompreensao, ou uma

intolerancia, por parte das amizades, relativa aos comportamentos da crianga com TEA. Em
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decorréncia disso, as mdes se sentem excluidas das relagdes sociais antes estabelecidas
(Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018). Tal experiéncia pode repercutir de forma a motivar que
busquem evitar o contato com 0s amigos antigos ou estabelecer novos vinculos de amizade,
como demonstra M4:
Entdo eu me isolei, eu sou uma pessoa que ndo tenho amigos, assim que eu posso dizer
que sdo proximos, que visitam minha casa, se ela vai fazer um aniversério do filho dela
e vai me convidar, eu ndo tenho esses. Vem um medo também, a gente ja ta tdo exausta,
ansiedade, preocupacdes, que dai a gente se aproxima de uma amizade e ainda vou ter
gue me preocupar com a opinido, “ai € autista”, pode virar um preconceito. (M4).
Assim, foi possivel perceber que, a partir de um movimento inicial de afastamento por
parte das suas amizades, M4 passou a isolar-se de forma ativa. Nesse contexto, buscou evitar o
contato extrafamiliar, tendo em vista que a vivéncia do preconceito gerou sentimentos de
exclusdo, desprezo e rejeicdo social, aferrando-se ao papel solitario de cuidadora (Mapelli et al.
2018). Entretanto, o depoimento de M11 — participante que conseguiu se ‘descolar’ deste lugar
de responsabilizacao pelo cuidado — revelou um contraponto: a possibilidade de manutencéo de
alguns vinculos de amizade como obstaculo ao afastamento social:
A [amiga] me deu bastante forca porque eu ndo queria sair, ndo queria levar o F11 na
pracinha. Ela tem um filho da idade do F11, que ¢ meu afilhado. E ai eu dizia “nao, eu
nao vou ir, porque o F11 foge” e ai ela falou assim: “0, tu pega o [filho da amiga] na
mé&o e eu vou levar o F11”. Pra mim ir, tu entendeu? E ela vinha aqui em casa me buscar
a pé, pra mim ir, tu entendeu, pra mim ndo me sentir sozinha. (M11).
Dessa forma, identifica-se que a sustentacdo de uma posicao persistente por parte da
amiga, juntamente com a abertura de M11 para aceitar seus convites, possibilitou a manutencéo
dos lagos sociais da participante. Isso pde em destaque, mais uma vez, a importancia da

flexibilidade materna para que os vinculos presentes nas suas redes pessoais contribuam de
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forma efetiva, prestando a ajuda que as mées necessitam, mas também a necessidade de
compreensdo e preparo dos membros da rede para a oferta de um apoio efetivo.

Contudo, de forma geral, percebeu-se que a diminui¢do dos membros dos quadrantes de
amizade e comunidade, somada ao desligamento da vida profissional imposto as mées produziu
uma lacuna nas suas redes sociais significativas, que passou a ser preenchido por novas relagdes
estabelecidas com pessoas relacionadas ao TEA, como outras mdes de filhos com
desenvolvimento atipico e profissionais da salde e educacéo.

No que tange as primeiras, compreende-se que o apoio oferecido por outras mulheres
que vivenciam a maternidade no contexto do TEA é muito importante, podendo oferecer trocas
e identificagOes (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018). Nesse sentido, em contrapartida ao
afastamento dos amigos ap6s o diagndstico de TEA do filho, M2 refere que tem se sentido
acolhida por outras mées de filhos com desenvolvimento atipico:

Eu t6 achando apoio com maes de autistas, € com elas que eu converso muito. Dai tipo

“ah, ndo consigo dar conta da casa”, dai elas “ah, eu também nao”, mas € por causa das

coisas do filho atipico, sabe? A gente ta tendo uma troca tipo “maes atipicas”. Me inspiro

nela como mae, a mée real, porque essa mée que faz as coisas eu ndo vou conseguir ser,
eu vou ter que ser uma made como ela que ndo da conta da casa, entdo eu me inspiro

(M2).

Destaca-se, nesse sentido, que as trocas realizadas com outras mées que passam por
experiéncias semelhantes a sua possibilitam uma diminuicéo das autoexigéncias, dando origem
a uma condicdo identitaria atraves da experiéncia da maternidade atipica e tudo que esta
envolvido nesse processo. Dessa forma, reforca-se o sentimento de pertencimento a partir da
relagdo com o outro considerado semelhante (Constantinidis Silva & Ribeiro, 2018; Sluzki,

1997).
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Assim, compartilhar vivéncias com pessoas que se supde que as compreenderdo, ou que,
de fato, as compreendam, pode efetivar modos de enfrentamento e formas de lidar com as
dificuldades advindas das demandas de cuidado do filho com TEA (Mapelli et al. 2018; Sluzki,
1997). Nesse contexto, motivadas pela busca por identificacdo, as mées relatam terem ampliado
a sua rede social significativa, construindo fortes vinculos de amizade a partir do TEA: “Sem 0
autismo eu ndo teria conhecido ninguém, é um lado positivo que o autismo trouxe. Essas
pessoas que chegaram agora foram pelo autismo, se eu néo tivesse o F3 eu ndo teria conhecido.”
(M3). “Tem aquela coisa ‘o diagndstico é horrivel’. E, mas se ndo fosse o diagndstico, nio ia
ter conhecido essas pessoas. E ver o lado positivo. Conhego muita gente legal, tem trocas, tem
muita gente se aproximando.” (M2).

Assim, é possivel perceber que o TEA funcionou como ponto de unido para as méaes,
que passaram a ocupar um lugar de grande valor na vida umas das outras, demonstrando
abertura e disponibilidade para tanto. E importante destacar o quanto a expectativa de que as
maes de filhos com desenvolvimento atipico se compreendem mutuamente tem um papel
importante nesse cenario. A partir desses vinculos, se concretizam acdes de ajuda material e
emocional:

A gente ta numa campanha de ajudar [outra mée] a arrumar a casa dela, porque ela mora

numa invasdo e a casa t4 bem ruim. A gente ta até fazendo brech6, pra arrecadar

dinheiro. Vaquinha virtual também. [...] E sempre quando tem uma mée pra desabafar,
me procura, me manda um whats “aconteceu tal coisa”, me sinto uma psicéloga. Dai eu

tento conversar, as vezes elas s6 querem conversar, nem que eu ndo responda, elas s

querem contar. (M1).

Desse modo, fortalecem-se relacdes de apoio mutuo, em que as mées contribuem e
recebem contribuicdes ao seu bem-estar fisico e emocional. Surge, através dessa identificagdo

identitaria, um importante quadrante da rede social significativa dessas mulheres.
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Seguindo as elaboragdes acerca dos novos quadrantes incluidos, compreende-se a
consideracdo e o conhecimento das implicacGes do diagnostico de TEA para a familia como
responsabilidade ética e técnica dos profissionais envolvidos, a fim de que o seu fazer
profissional possa contribuir para reducgdo das dificuldades, e ndo o contrario (Mapelli et al.
2018; Neto, 2018). Nessa linha, algumas participantes relataram experiéncias positivas com
profissionais com os quais se sentiram acolhidas: “A gente ta acostumada a quando fala as
pessoas fugirem, e essa professora veio toda acolhendo, perguntando, querendo saber mais,
entdo ne, ja ganhou meu coragdo.” (M2).

Além de ela [fonoaudidloga] ser a profissional que trabalha com ele, a gente construiu

uma grande amizade, desde que ele tinha 2 anos né, até agora a gente t4, ela foi uma

pessoa que me deu um grande suporte. [...] Deus colocou pessoas maravilhosas no meu
caminho. [...] Eles que nos orientam, nos colocam pra cima, entdo s&o mais que

profissionais, eu tenho como amigos né também, grandes amigos assim, s6 tenho a

agradecer esse apoio. (M7).

Observa-se que, frente ao movimento amplo de afastamento das amizades, da
comunidade e dos vinculos de trabalho, os profissionais podem vir a ocupar esse lugar de apoio
e confianca na rede social significativa. Nesse sentido, houve uma participante (M3) que incluiu
uma psicéloga no quadrante da familia, enquanto outra (M1) incluiu uma psicéloga e uma
fonoaudiologa no quadrante das amizades. A partir do contato constante devido as terapias,
somado a auséncia da realizacéo de outras atividades sociais por parte das méaes, os profissionais
envolvidos com seus filhos passam a figurar como pessoas importantes para elas (Klinger et al.
2020).

Diante disso, destaca-se a relevancia do acompanhamento profissional ndo apenas para
os filhos, mas direcionado para as proprias mées, que sentem necessidade de serem escutadas

e amparadas (Klinger et al. 2020), como demonstra M4:
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Com certeza a gente precisa. Eu preciso. Eu realmente preciso, s6 em um profissional
ver 0 nosso lado, ver nossa rotina e entender, ja é um alivio, um desabafo, é muito, uma
terapia ndo sei, mas faz muito sentido né? Com certeza, € um apoio é, é uma pilastra
sabe? Mais um suporte pra gente estar ali quando um eventual acontecer, entrou numa

crise, € como fazer ele entender que ele tem que ir, acordar cedo, tomar o remédio, ali a

gente ja& vai ta fortalecido, que a gente ja tem um acompanhamento, a gente j& desabafou

né? Entdo é bem assim, com certeza um apoio é fundamental. (M4).

Assim como no estudo de Mapelli et al. (2018), na presente pesquisa, 0s psiclogos,
psicopedagogos e fonoaudidlogos foram referidos como os profissionais mais acolhedores. Isso
parece estar associado a demonstracdo de sensibilidade, interesse e envolvimento com as
necessidades, davidas, medos e angustias das maes, como declarado por M4. Ademais, no
depoimento de M11 ficou evidenciada a importancia que uma médica do posto de salde teve
na sua referida transicdo da ‘colagem’ do papel exclusivo de cuidadora do filho para uma
posicdo que tornou possivel cuidar também de si prépria:

E ai ela [médica] disse pra mim: “tudo bem, tu ndo deixa de amar eles. Tu tem que dizer

que tu ndo ta bem e dizer que tu ta cansada. Tu ndo vai deixar de ser mae”. Aquilo ali j&

abriu tudo que eu pensava, encaixou, e eu disse “¢ isso!” eu queria ouvir, eu precisava

ouvir dela, e ela disse “é isso” e eu disse “€ isso”, dai comecei a falar, e eu melhorei
muito. (M11).

Os profissionais da satde tém grande responsabilidade e influéncia sobre o sentimento
de competéncia e adaptacdo das familias, a partir das explicacdes e orientacdes que fornecem.
Assim, apresenta-se a eles valiosa oportunidade de elaboracéo de estratégias que atendam aos
desafios inerentes a situacdo (Rolland, 2016). Percebe-se o quanto isso fica evidente no relato
de M11, tendo em vista que, a partir de uma ‘autoriza¢do’ da medica, se tornou possivel todo o

processo perpassado pela participante relatado nesse estudo. Portanto, considerando a dindmica
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relacional das redes sociais significativas, sublinha-se o lugar de destaque que os profissionais
passaram a ocupar para as mées de filhos com TEA, auxiliando nas reorganizacdes e adaptacoes
necessarias, seja no atendimento direcionado a estes ou a elas proprias.

Diante disso, salienta-se que, de forma semelhante ao que ocorreu com os vinculos
estabelecidos com mdes de filhos com desenvolvimento atipico, parece que as participantes
apresentaram maior abertura e disponibilidade para com os profissionais da salde e educagédo
envolvidos com seus filhos do que com os membros dos quadrantes da familia, amizade,
comunidade e trabalho, podendo-se supor que exista uma maior receptividade por parte das
participantes em receber apoio dos vinculos constituidos apds o diagnostico de TEA. Assim,
levanta-se a hipdtese de que isso se deva ao fato de que, por estarem diretamente imersos na
realidade do TEA, essas pessoas realmente estejam mais aptas e qualificadas para exercer o
apoio necessario. Para as pessoas da rede cujos vinculos foram estabelecidos previamente ao
diagnéstico, talvez faltem informacdes e experiéncias para oferta de apoio diante de uma
situacdo nova e desafiadora. Diante disso, considerando-se a colocagéo de Sluzki (1997) acerca
da complexidade de fatores que envolvem a ativacdo de vinculos para prestacdo de apoio
satisfatorio, amplia-se a problematizacdo que surgiu na categoria precedente: a falta de abertura
das mées para receber 0 apoio de que necessitam poderia estar relacionada ao preparo das
pessoas ao seu redor para apoiar?

Considerac0es finais

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

No contexto das relagfes familiares, houve um aumento no nimero total de membros

nas redes sociais significativas das maes apds o diagnostico de TEA dos filhos, mas destacaram-
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se relatos de afastamentos e dificuldades, de forma que a maior parte das participantes declarou
ndo poder contar com o apoio de que necessita por parte dos vinculos familiares presentes em
suas redes. A esse respeito, parece que ha necessidade de maior abertura das mées para
mobilizar o apoio familiar.

No contexto das relacBes de amizade, comunitérias e de trabalho, foi possivel perceber
uma diminui¢do do nimero de vinculos a partir do diagnoéstico de TEA, o que parece estar
relacionado com o fechamento da familia em si mesma, tendo como consequéncia um
afastamento dos ambientes de convivéncia social. No caso das mées, iSO pareceu muito
associado a dedicacdo exclusiva que passaram a ter para com o filho com TEA, abdicando da
sua vida profissional e laboral, bem como dispondo de menos tempo para interagbes com
amigos e vizinhos. Ainda, se destaca o afastamento voluntario de algumas mées, tendo em vista
0 medo da excluséo e do preconceito. Por outro lado, percebeu-se a entrada de novos membros
diretamente relacionados ao TEA na rede pessoal das mdes, como outras mulheres mées de
filhos com TEA e profissionais da saude e educacdo. Assim, observou-se que estes novos
vinculos passaram a ocupar posi¢fes semelhantes aos lugares ocupados anteriormente pelas
relacbes de amizade e comunitarias, sendo referidos a partir da confianga e seguranca que
proporcionam.

Diante do exposto, problematiza-se a falta de apoio familiar — apesar do aumento do
nimero de membros da familia nas redes sociais das maes participantes do estudo — para além
da necessidade de maior abertura delas para mobilizar o apoio necessario, pois parece que 0
nivel de preparo da rede para prestar ajuda em casos de filhos com TEA também se mostrou
significativo. Nesse viés, pode ocorrer que 0S membros presentes nas redes sociais
significativas maternas anteriormente ao diagndstico de TEA nédo disponham do conhecimento
OU compreensao necessarios para que as maes se sintam seguras para compartilhar os cuidados

dos filhos, o que elas demonstraram sentir com relacao a outras mées de filhos com TEA e com
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os profissionais da salde e educacdo, por exemplo. Esse resultado se materializa em uma
contribuicéo significativa para o avango do conhecimento sobre as redes sociais significativas
de mées de filhos com TEA: ndo basta que exista uma rede, € preciso que ela esteja
suficientemente preparada para que seja efetiva. Implicagbes sociais também podem ser
derivadas desse resultado, sugerindo-se maior investimento na instrumentalizacdo das redes
sociais significativas para acolhimento e manejo do processo vivenciado por maes de filhos
com TEA.

Limitagdes do estudo envolvem a especificidade de que as participantes foram acessadas
por meio de uma associagéo relacionada ao TEA, o que pode ter influéncia na constituicao das
redes investigadas. Ainda, aponta-se e o carater transversal da pesquisa, que limita as
possibilidades de anélise dos processos em uma perspectiva longitudinal do desenvolvimento.
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Figura 1 - Soma dos Mapas de Rede do periodo anterior e posterior ao nascimento do filho com
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5 ARTIGO 3

Mapa de Redes Sociais Significativas maternas: significados e movimentos diante do
autismo

Resumo: O diagndstico de uma condicdo cronica na familia tende a movimentar as relacdes
intra e extra familiares. No caso dos Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), esta
movimentacdo tende a ocorrer de forma significativa com os vinculos maternos, visto que as
mdes costumam ser referidas como as principais cuidadoras dos filhos com esse diagndstico.
Assim, o presente estudo objetivou compreender os significados atribuidos as redes sociais
significativas, bem como os movimentos das redes diante do diagndstico, na perspectiva de
maes de filhos com TEA. Participaram 12 mées de filhos diagnosticados com TEA na infancia,
com as quais foram realizadas entrevistas reflexivas e a construcdo de dois mapas de redes
sociais significativas, um anterior e outro posterior ao TEA. A anélise dos dados foi realizada
através da Grounded Theory. No momento inicial da entrevista, foi possivel perceber que a
maioria das participantes referiu sentir ndo ter apoio, expressando desamparo. Todavia, ao
longo do processo de construcdo dos mapas, percebeu-se relevante mudanca no discurso das
maes, que passaram a reconhecer e se surpreender com a presenca de vinculos importantes nas
suas redes sociais, embora estes nao lhes proporcionem o apoio necessario, na perspectiva delas.
Portanto, destaca-se a importancia da ativacdo das redes sociais significativas das mées, bem
como a instrumentalizacdo dessas redes para que possam estar presentes de maneira efetiva e
fornecer apoio, salientando-se o importante papel de profissionais da salde e educacdo nesse
cenario. Por fim, aponta-se 0 mapa de redes enquanto potente instrumento clinico e de pesquisa.

Palavras-chave: autismo, distarbios globais do desenvolvimento, redes sociais, mées.

Maternal Significant Social Networks Map: meanings and movements in the autism
context

Abstract: The diagnosis of a chronic condition in the family tends to move intra- and extra-
family relationships. In the Autistic Spectrum Disorder (ASD) case, this movement tends to
occur significantly with maternal bonds, once mothers are often referred as the main caregivers
of children with this diagnosis. Thus, this study aimed to understand the meanings attributed to
significant social networks, as well as the movements since the diagnosis, from the perspective
of mothers of children with ASD. Twelve mothers of children diagnosed with ASD in childhood
participated, with which reflective interviews and the construction of two maps of significant
social networks were carried out, one before and one after the ASD. Data analysis was
performed using Grounded Theory. At the beginning of the interview, it was possible to observe
that most participants reported helplessness. However, throughout the mapping process, a
relevant change was noticed in the mothers' discourse, who began to recognize the presence of
important members in their social networks, although these do not provide them the necessary
support. Therefore, the importance of activating the mothers' significant social networks is
highlighted, as well as the instrumentalization of these networks so that they can be effectively
present and provide support, emphasizing the important role of health and education
professionals in this scenario. Finally, the network map is pointed out as a powerful clinical and
research tool.

Key-words: autism, global developmental disorders, social networks, mothers.



92

Mapa de Redes Sociales Significativas Maternas: significados y movimientos frente al
autismo

Resumen: El diagnostico de una enfermedad cronica en la familia tiende a trasformar las
relaciones intra'y extrafamiliares. En el caso de los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA),
este movimiento tiende a ocurrir de manera significativa con los vinculos maternos, ya que se
hace referencia a las madres como principales cuidadoras de los nifios con este diagndstico.
Asi, este estudio objetivd comprender los significados atribuidos a las redes sociales
significativas, asi como los movimientos de las redes ante el diagndstico, desde la perspectiva
de las madres de nifios con TEA. Participaron doce madres de nifios diagnosticados con TEA
en la infancia. Se realizaron entrevistas reflexivas y la construccion de dos mapas de redes
sociales significativas, uno antes y otro después del TEA. El andlisis de datos se basé em la
Teoria Fundamentada. Al inicio de la entrevista, se pudo observar que la mayoria de las
participantes refirieron sentir que no tenian apoyo. Sin embargo, en el proceso de construccion
de los mapas se vio un cambio en el discurso de las madres, quienes comenzaron a reconocer y
sorprenderse por la presencia de vinculos importantes en sus redes sociales, aunque estos no les
brindan el apoyo necesario. Se resalta la importancia de activar las redes sociales significativas
de las madres, asi como la instrumentalizacion de estas redes para que puedan estar
efectivamente presentes y brindar apoyo, enfatizando el papel de los profesionales de la salud
y la educacion en este escenario. Ademas, se sefiala el mapa de la red como una poderosa
herramienta clinica y de investigacion.

Palabras-clave: autismo, trastornos del desarrollo global; redes sociales; madres.
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Introdugéo

O conceito de Rede Social Significativa é definido por Sluzki (1997) como o conjunto
de todos os vinculos que um sujeito considera como importantes em seu universo relacional,
abrangendo todas as suas relacdes interpessoais, sejam elas familiares, de amizade,
comunitarias ou de trabalho. Por isso, a rede social significativa corresponde a um valioso
recurso do qual o individuo pode dispor, tendo em vista que tem efeitos diretos na sua
autoestima, identidade e competéncia (Moreé, 2005; Moré & Crepaldi, 2012; Sluzki, 1997).

Além disso, as redes sociais significativas sdo fundamentais em momentos de crise, ja
que influem diretamente na capacidade dos individuos no enfrentamento de situac@es dificeis,
sejam estas crénicas ou temporarias. A possibilidade de sentir-se reconhecido pelo outro,
através da compreensao, aceitacao e respeito as proprias emocoes, opinides, acoes,
sentimentos e comportamentos, bem como por meio de ajuda material ou de conselhos,
evidencia a importancia do papel desempenhado pelas redes na vida dos sujeitos. Por isso,
existe uma estreita relacdo entre a qualidade das redes sociais de um individuo e a qualidade
do seu proprio desenvolvimento pessoal (Moré, 2005; Moré & Crepaldi, 2012; Sluzki, 1997).
Sluzki (1997, p. 67) afirma que:

Existem provas fidedignas de que uma rede pessoal estavel, sensivel, ativa e confiante

protege as pessoas das enfermidades, atua como um agente de ajuda e derivacdo, afeta

a pertinéncia e a rapidez da utilizacdo dos servicos de salde, acelera 0s processos de

cura e aumenta a sobrevida.

Ainda, destaca-se o fendmeno inverso, ou seja, o efeito que a satde ou doenga do
individuo pode ter na sua rede. Para Sluzki (1997), as condigdes cronicas, em especial, podem
produzir um grande impacto nas rela¢des interpessoais de um sujeito, que pode passar a ser
isolado pelos outros e também a se isolar voluntariamente. Assim, podem-se desencadear o
que o autor nomeia como circulos viciosos, em que a doenca do sujeito afeta negativamente a

rede, e a rede insuficiente afeta negativamente a sua saude (Sluzki, 1997).
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Assim, como exemplo de uma situacdo de crise que demanda ajuda da rede, a0 mesmo
tempo que tem efeitos sobre esta, considera-se o diagndstico de Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) em um filho. O TEA consiste em um transtorno do neurodesenvolvimento
que tem inicio na infancia, embora possa ser diagnosticado apos esse periodo, e se caracteriza
por a) déficits na comunicagdo, interacdo e reciprocidade social e b) por padrdes restritos e
repetitivos de comportamentos, interesses e atividades (APA, 2013).

Dessa forma, o diagnostico de TEA atinge todos os membros da familia, sendo
identificado como um estressor significativo para esta (Faithone, Klerk & Leonard, 2015;
Karst & Hecke, 2012; Russa, Matthew & Owen-Deschryver, 2015). O cotidiano familiar
passa a ser inteiramente voltado para 0 membro com TEA, fenbmeno que tem efeitos diretos
na rotina, horarios e atividades diérias de todos os envolvidos (Constantinidis, Silva &
Ribeiro, 2018; Klinger, Lopes, Oliveira, Meneses & Suzuki, 2020; McAuliffe, Thomas, Vaz,
Falkmer & Cordier, 2019). Essa perspectiva vai ao encontro das elaboragdes de Rolland
(2016) sobre os efeitos do diagndstico de uma condi¢do crbnica na dinamica familiar, tendo
em vista que o autor aponta para uma tendéncia de fechamento da familia em torno de si
prépria, num movimento centripeto que estreita os lagos familiares e os afasta do convivio
social mais amplo.

Tal movimento de fechamento intrafamiliar € considerado importante em um primeiro
momento, uma vez que possibilita a familia se deparar e compreender melhor a sua condi¢ao
frente ao diagndstico, bem como elaborar estratégias de manejo dos sintomas e a criacéo de
um significado para a doenca, considerado fundamental para o enfrentamento da situacéo de
crise que se coloca. A partir disso, torna-se possivel para a familia incluir o diagnostico como
parte da sua historia, mantendo um senso de continuidade entre o passado, 0 presente e 0
futuro, de modo que construir um significado para o diagndstico pode impedir que a familia

recaia em explica¢des puramente bioldgicas ou exclusivamente culpabilizantes. Assim,
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possibilita-se 0 empoderamento familiar para 0 manejo dos desafios advindos desse novo
contexto, a partir de sentimentos de competéncia e dominio em relacdo as dificuldades que
podem advir (Rolland, 2016).

Em conformidade a isto, Minatel e Matsukura (2014), que estudaram o cotidiano de
familias com filhos diagnosticados com TEA em diferentes etapas do desenvolvimento,
observaram a tendéncia de reorganizagéo familiar em torno deste membro, tanto no que tange
a rotina interna e domiciliar, quanto & rotina externa e social. 1sso se deu independentemente
da fase desenvolvimental, da existéncia de outros filhos e também das atividades laborais
desempenhadas. A partir disso, tendo em vista as suas caracteristicas, discute-se a dificuldade
de adequacdo do filho com TEA as normas e espagos socais, 0 que tem efeitos no convivio e
insercdo social da familia como um todo, que passa a precisar optar pelos lugares possiveis de
frequentar, o que pode gerar desgaste e tensdo (Minatel & Matsukura, 2014).

Todavia, embora todos os membros da familia sejam afetados, a literatura refere as
mé&es como as principais cuidadoras de filhos com TEA (McAuliffe et al. 2019; Smeha &
Cezar, 2011; Zanatta, Menegazzo, Guimaraes, Ferraz & Motta, 2014), o que parece refletir
em altos niveis de estresse e sintomatologia depressiva (Muller, 2014; Wadden, 1994). Dessa
forma, mées de filhos com TEA podem se encontrar sobrecarregadas e vulneraveis, tendo em
vista a intensa dedicacgéo aos cuidados gerais do filho somada ao desempenho das tarefas
domeésticas e a atengéo destinada aos demais membros da familia. Frente a isso, pode ndo lhes
restar tempo ou condi¢des emocionais de investimento em interesses e necessidades proprias
(Constantidinis, Silva & Ribeiro, 2018; Mcauliffe et al. 2019; Dias, 2017).

Considera-se ainda, nessa perspectiva, que a sobrecarga materna no cuidado com o
filho com TEA pode ser potencializada por demandas que lhe sédo enderecadas por outras
pessoas do seu entorno, de modo que as pessoas que poderiam se apresentar enquanto

apoiadoras, se apresentam solicitando apoio da mée. Nessa linha, o estudo de Smith,
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Greenberg e Seltzer (2012), realizado com maes de adolescentes e adultos com TEA, concluiu
que a presenca de membros na rede que ndo demandam excessivamente da mae, teve uma
correlacdo estatistica significativa com bons niveis de bem-estar subjetivo materno. Da
mesma forma, a presenga de vinculos que demandavam muito das maes foi correlacionada
estatisticamente com maiores niveis de mal-estar e sintomas depressivos.

Assim, reflete-se sobre a qualidade da ajuda oferecida pelos vinculos presentes nas
redes sociais significativas, ressaltando-se a importancia de redes sociais significativas que
prestem um apoio efetivo nesse contexto, considerando-se a influéncia que podem ter nos
niveis de estresse e sobrecarga referidos por essas mulheres (Faro, Santos, Bosa, Wagner &
Silva, 2019; Kuhn, Ford & Dawalt, 2017; Ekas, Lickenbrock & Whitman 2010). Isso
corrobora a ja referida perspectiva de Sluzki (1997), quando este afirma que redes estaveis,
ativas e confidveis operam como fatores de protecdo para os sujeitos. Nessa linha, Meimes,
Saldanha e Bosa (2015) defendem o impacto do TEA na vivéncia materna pode ser
contornado e melhor experienciado quando mediado por uma rede de apoio de qualidade. Do
mesmo modo, o estudo de Schmidt e Bosa (2007) aponta que quando percebido como
satisfatorio, o apoio recebido caracteriza-se como de extrema relevancia, podendo funcionar
como atenuante do estresse materno, impedindo-o de avancar para fases mais agudas.

Diante disso, considerando-se a ja mencionada importancia da criacdo de um
significado para a doenca, destaca-se a relevancia da construcdo de um significado também
para 0 movimento das redes sociais significativas a partir do diagndéstico. Logo, este estudo
teve como objetivo compreender os significados atribuidos as redes sociais significativas,
bem como aos movimentos das redes diante do diagnostico, na perspectiva de maes de filhos
com TEA. Buscou-se investigar de que forma o diagndstico de TEA impactou as redes sociais

maternas e como as maes atribuiram sentido a essas implicagdes.

Método
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Esta investigacdo caracteriza-se como de carater qualitativo, exploratorio e transversal.
Como referencial epistemoldgico, partiu-se da Teoria do Pensamento Complexo de Morin
(2011), a qual considera a realidade como multifacetada, incerta, imprevisivel e complexa.
Assim, adotou-se uma perspectiva construtivista que perpassou todas as etapas da pesquisa, a
partir da consideragdo de que o conhecimento construido é produto da interacdo entre
pesquisador e pesquisado.

Participaram 12 mées de filhos diagnosticados com TEA na infancia, das quais oito
eram mades de criangas, duas eram mées de adolescentes e duas eram mées de adultos com
TEA. Apesar das diferentes faixas etérias dos filhos, as entrevistas das mées apresentaram os
mesmos temas, assuntos e problematicas, ndo sendo diferentes qualitativamente, no que se
refere a este estudo em especifico. Dessa forma, embora no momento da realizacdo da
pesquisa alguns filhos se encontrassem na infancia, enquanto outros experenciavam a
adolescéncia e outros a fase adulta, 0 marco da analise dos dados foi o diagnéstico recebido
na infancia em todos 0s casos.

As participantes foram contatadas a partir de uma associa¢ao de apoiadores e
familiares de pessoas com TEA, localizada em uma cidade no interior do Rio Grande do Sul.
A idade das maes variou de 25 a 61 anos, com média de 38 anos, enquanto a idade dos filhos
com TEA variou de 3 a 30 anos, com média de 10 anos e a renda familiar mensal média era
de R$3.550,00. O grau de escolaridade variou entre Ensino Médio Completo e Ensino
Superior Completo. Quanto ao estado civil e coabitacédo, 10 eram casadas, das quais oito
coabitavam com o marido e filho(s) e duas coabitavam com marido, filho(s) e membros da
familia extensa, como irm&os e mée. Ainda, duas participantes eram divorciadas, as quais
tinham namorado que coabitava com elas e seus filhos. Quanto a ocupagdo, no momento da

realizacéo da pesquisa, todas as participantes caracterizaram-se como “do lar”.
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A coleta de dados se deu por meio de dois instrumentos: a) entrevista reflexiva e b)
mapa de redes sociais significativas. A primeira objetivou uma maior fidedignidade dos
dados, consistindo em dois encontros: um primeiro, em que se realizou a entrevista, e um
segundo, em que a pesquisadora comunicou a participante a sua compreensao do que esta
disse inicialmente (Szymanski, 2001). J& o segundo instrumento, 0 mapa de redes,
possibilitou a investigagcdo do grau de compromisso das redes sociais significativas
constituidas em torno de contextos especificos, permitindo a analise qualitativa do seu
impacto nos processos Vitais de desenvolvimento. Assim, a constru¢do do mapa consistiu no
registro grafico dos membros da rede pessoal significativa do sujeito de pesquisa,
sistematizada por um diagrama formado por trés circulos concéntricos (interno, intermediario
e externo), divididos em quatro quadrantes basicos 1) Familia; 2) Amizades; 3) Relacdes de
trabalho; 4) Relagfes comunitarias. O circulo interno representou as rela¢gdes mais intimas, o
intermedidario as relagdes com menos grau de compromisso e 0 externo as relacGes ocasionais.
E importante destacar, ainda, que o registro do mapa ¢ estético e relativo ao momento de sua
construcdo, podendo ser modificado ao longo do tempo (Moré & Crepaldi, 2012; Sluzki,
1997).

Dessa forma, tendo em vista o objetivo de compreender os significados atribuidos
pelas mées de filhos com TEA as suas redes sociais significativas e aos movimentos destas,
realizaram-se dois encontros com cada participante, de forma individual. No primeiro
encontro, as participantes foram convidadas a falar sobre questdes abertas previamente
formuladas e organizadas nos eixos norteadores: 1) Histdéria da mae e do filho; 2) Relac6es
interpessoais da mée; 3) Cotidiano da mae. Foram incluidas perguntas especificas sobre as
redes sociais significativas, propostas por Sluzki (1997) para 0 momento que antecede a
construcdo do Mapa de Redes. Apds esse primeiro momento, ainda dentro do primeiro

encontro, foi construido o Mapa de Redes Sociais Significativas das maes no que se referia a
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constituicdo da sua rede pessoal no momento da pesquisa. Ja no segundo encontro, num
primeiro momento, a entrevista realizada anteriormente foi retomada, a fim de que as
participantes pudessem concordar, discordar ou acrescentar informagdes as interpretacdes da
pesquisadora. Posteriormente, ainda no segundo encontro, foi construido um segundo Mapa
de Redes Sociais Significativas, desta vez referente a como era constituida a sua rede pessoal
antes do nascimento do filho com TEA. Dessa forma, foi possivel analisar as modificagdes
ocorridas.

Para o tratamento dos dados utilizou-se a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), ou
Grounded Theory, em sua perspectiva construtivista proposta por Charmaz (2009). Destaca-se
que esta é indicada por Moré e Crepaldi (2012) como referéncia na analise de Mapas de Rede.
Ainda, a anélise pela TFD é indicada por Yunes e Szymanski (2005) em casos de utilizacdo
de entrevista reflexiva. Assim, o processo de analise se deu nas seguintes etapas: a)
Codificacdo Inicial: fase em que é realizada a partir de leituras detalhadas do material em que
se capturam palavras ou frases que expressem a esséncia do discurso dos participantes, linha a
linha, formando codigos iniciais; b) Codificacdo Focalizada: fase em que os c6digos mais
significativos ou frequentes sdo utilizados para classificar, sintetizar, integrar e organizar 0s
dados; c¢) Codificacdo Axial: na qual as categorias séo interconectadas e relacionadas a
subcategorias para gerar explicagdes mais precisas e completas sobre os fendbmenos e d)
Codificacdo Tedrica: fase em que emergem 0s conceitos tedricos, refinando-se e integrando as
categorias, relacionando subcategorias e elementos de analise em busca de fenémenos
centrais. (Charmaz, 2009; Moré & Crepaldi, 2012; Yunes & Szymanski, 2005).

Com o intuito de contemplar os padrdes cientificos e éticos em pesquisa com seres
humanos, salienta-se que o presente estudo seguiu os principios regidos pela Resolugéo 510
de 07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de Saude, a qual guia a ética nas pesquisas em

Ciéncias Humanas e Sociais (Brasil, 2016). Atendendo as exigéncias da Resolucao, foram
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respeitados os principios da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade,
assegurando os direitos e deveres dos participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao
Estado.

Assim, por meio dos procedimentos adotados, os resultados referentes ao significado
das redes e sua movimentacao diante do TEA foram organizados em trés categorias, conforme
0 momento da pesquisa em que emergiram: 1) Momento inicial de entrevista; 2) Construindo
0 Mapa relativo ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA,; 3) Construindo o Mapa
do relativo ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA. Optou-se por essa divisdo
tendo em vista que a percepcédo das participantes foi se modificando ao longo da realizacdo da
pesquisa. Assim, os resultados ndo foram “encontrados”, mas “construidos” (Charmaz, 2009;
Morin, 2011)

As participantes foram nomeadas pela letra “M”, de “mae”, somada a0 numerico
correspondente a ordem de realizacdo das entrevistas. Da mesma forma, os filhos com TEA

foram nomeados pela letra “F” somada ao nimero correspondente ao da respectiva mae.
Resultados e Discusséo
Momento inicial de entrevista

Na entrevista prévia a construcdo do Mapa de Redes, dentre as 12 participantes da
pesquisa, 11 delas afirmaram que se sentem sozinhas, cansadas e desamparadas em diferentes
niveis, conforme ilustram M11, M5 e M12: “Primeira coisa € essa: ‘que rede de apoio?’. Eu
ndo tenho rede de apoio. E bem dificil.” (M11).

Eu sinto muita falta [de ter uma rede de apoio], porque chega todos os dias la pelas

seis e meia, sete horas da tarde, que eu consigo parar pra dar um banho nele, e ajeitar

ele pra jantar, aquela funcdo toda, eu ndo me aguento em pe, de tdo cansada, porque é

o dia inteiro, sabe, s6 eu. (M5).
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Eu sinto um desamparo total das maes com filho autista, parece assim, que o filho
autista € teu, tu botou no mundo, te vira. Entendeu? Parece que a responsabilidade é s6
minha, e eu que tenho que dar um jeito de fazer ele se encaixar no que é normal, sabe?
Porque se néo ele ta incomodando as outras pessoas. (M12).

Em contraponto a experiéncia da maior parte das participantes, M1 declarou ter o
apoio de que precisava: “Eu ndo tenho do que reclamar, sempre tive apoio de tudo que ¢ lado”
(M1). Nesse caso em especifico, destaca-se a importancia que a familia adquire para a
participante, representada principalmente pela figura do marido, que compartilhava os
cuidados com o filho, além de fornecer apoio emocional a ela. Considerando-se a tendéncia a
haver um fechamento intrafamiliar a partir do diagnéstico, como pontua Rolland (2016),
discute-se que este fenbmeno pode trazer mais ou menos beneficios para as maes, dependendo
do apoio que lhes é prestado. No caso de M1, a unido de esfor¢os dos membros familiares fez
uma diferenga significativa, favorecendo a saide mental materna e refletindo inclusive nas
relagOes extrafamiliares da mae, o0 que ndo ocorreu com as demais participantes.

Dessa forma, apesar deste contraponto trazido por M1, o depoimento de grande parte
das mées vai ao encontro do que é retratado por Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018),
Meimes, Saldanha e Bosa (2015) e Smeha e Cezar (2011) cujos estudos referem o quanto
mades de criangas com TEA sentem-se isoladas. Nesse viés, observa-se que as participantes
compreendem esta auséncia de apoio como diretamente relacionada ao diagnostico de TEA,
fendmeno a partir do qual sentiram um significativo movimento de afastamento das pessoas
com as quais contavam no cotidiano: “Eu tinha um circulo de amizade muito grande, e eu
posso dizer que so restou uma pessoa desse circulo de amizade grande que eu tinha” (M5).
“Eu penso que [a minha rede de apoio] diminuiu bastante, foi diminuindo, se tu for ver, ficou
SO 0s terapeutas” (M7). “Depois do autismo parece que a defasagem foi maior ainda. Tu virar

mée, tu ja perde uma rede de apoio, e uma mae de autista ainda perde muito mais.” (M2).
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Os relatos evidenciam a discrepancia sentida no que se refere ao apoio percebido antes
e depois do diagndstico de TEA. Ainda, cabe ressaltar, nesse cenério, o destaque feito por M7
de que “ficou s6 os terapeutas”, o que sugere uma aproximacao de pessoas a partir do TEA no
universo relacional das participantes. Contudo, o uso do advérbio “s6” indica a insatisfacao
das mées com a presenca Unica dos profissionais em sua rede social significativa, o que
aponta para uma contrariedade quanto ao afastamento dos demais membros da rede, os quais
as participantes gostariam que continuassem presentes.

Ainda, metade das mées (M3, M4, M5, M6, M7 e M12) relataram explicitamente um
movimento voluntério de isolamento, declarando n&o gostarem de fazer amizades ou interagir
socialmente, conforme coloca M4:

Eu sou muito reservada, sou muito na minha, eu trato bem as pessoas, converso, mas

eu, questao de confianca, eu gosto de falar com quem eu tenho confianga, com quem

eu sinto seguranca. Amigos é uma coisa assim que eu gosto de amigos ali, tipo assim,
eu t6 ali no brech¢ ali da Associacéo, ali, nés tamo ali brincando, passando um
momento ali bom, mas a amizade ficou ali, pronto. Eu ndo levo assim pra mim, pra
sempre. (M4).

A Associagéo referida por M4 corresponde a uma instituicdo voltada para familiares,
amigos e apoiadores de pessoas com TEA na cidade em que a participante reside. Percebe-se,
atraves do relato, que, embora frequente os eventos promovidos pela associa¢do, M4 nao se
sente a vontade para criar um vinculo significativo com esta Gltima e com as pessoas que a
integram, inclusive néo as tendo incluido no seu Mapa de Redes posteriormente. A
participante relaciona esse fechamento a sua caracteristica pessoal de reserva e inibicao,
entretanto, reflete-se sobre a possibilidade de essa caracteristica ter surgido em funcao do
TEA, tendo em vista que em outro momento da entrevista M4 relata: “Eu gosto de estar

sempre na retaguarda, porque a convivéncia também me ensinou a ser assim, pelo fato de ter
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uma crianga diferente, né?” (M4). Assim, pode-se inferir que o isolamento pelo qual as mées
de criangas com TEA costumam passar ao depararem-se com o preconceito — conforme
referido acima — pode operar de forma com que elas proprias passem a buscar um afastamento
social de maneira ativa, ndo mais atribuindo confianca aos vinculos estabelecidos (Zanatta et
al. 2014).

Desse modo, anteriormente a constru¢do do Mapa de Redes, destacaram-se as
percepcdes de afastamento de vinculos e auséncia de apoio efetivo da rede social
significativa, fendmenos entendidos pelas mées como consequéncia do diagndstico do filho
com TEA. Isso parece também ter servido de base para movimentos maternos de isolamento
social, por ndo sentirem seguranca no estabelecimento de novos vinculos apés o diagnéstico

de TEA, tendo em visa o afastamento de vinculos anteriores.

Construindo o Mapa de Redes do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA

Tendo sido finalizada a entrevista prévia e iniciada a constru¢do do Mapa de Redes,
foi possivel perceber algumas alteracdes no discurso das participantes. Nesse sentido, 0s
relatos passaram a oscilar da posicdo anterior em que salientavam os afastamentos dos
vinculos apos o diagnostico de TEA, para um ponto de vista que passou a considerar de forma
concomitante as aproximacoes decorrentes deste, ndo mais de forma insuficiente ou
insatisfatoria como anteriormente referido: “teve muita gente que se afastou, mas chegou
muita gente também”. (M10). “Enquanto os outros tdo fugindo, eu notei que elas [mae e irmé]
se aproximaram, engquanto outros se afastavam por ndo saber lidar, eu notei que elas se
aproximavam pra ver como que tava, dizer que posso contar, enfim.” (M2).

A partir do relato, percebe-se uma modificagdo nas percepc¢des maternas, que passam a
considerar também as aproximacdes ocorridas apés o diagndstico, ndo mencionadas no
momento anterior de entrevista, na qual foram destacados apenas os afastamentos. Além

disso, M2 pontua especificamente a aproximacao de figuras femininas como a da mée e da
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irma, apontadas pelo estudo de Lopes, Prochnow e Piccinini (2010), como fundamentais
frente a vivéncia da maternidade, tendo em vista o suporte que oferecem e a identificacdo que
possibilitam a mulher-mae.

Ressalta-se, ainda, no depoimento de M2, uma tentativa de atribuir sentido as
modificag¢des ocorridas na rede, quando refere “outros se afastavam por ndo saber lidar”.
Dessa forma, observou-se que apos o inicio da construcdo do Mapa de Redes, foi possivel a
criacdo de um significado para esses movimentos de afastamento:

Eu também ndo julgo porque eu ndo sei se eu ndo taria provavelmente... em algum

papel de outra pessoa, eu também ia ta transitando ai sabe, entdo... porque a gente ndo

sabe lidar né, melhor as vezes até se afastar mesmo do que ta ali e falar bobagem ou
causar uma tristeza, alguma coisa assim [...] as vezes por ter medo de ndo saber como
responder, ai nem pra perguntar como ta sabe, ai se afastam. (M2)

Eu ndo sei se as pessoas me deixam sozinha ou eu que me afasto das pessoas, porque

eu também sou muito... eu sempre me achei sozinha, né, mas ai a gente olha [para o

afastamento das pessoas], assim, d& um pouquinho de pavor, né. (M12)

Nesse contexto, 0s depoimentos apontam para duas compreensdes possiveis para o
afastamento de vinculos, as quais possibilitaram uma modificacdo da visdo inicial mais
pejorativa deste fendmeno, frequentemente entendido pelas mées como um abandono
(Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018; Meimes, Saldanha & Bosa, 2015; Smeha & Cezar,
2011). A primeira consideracao corresponde ao entendimento de que os afastamentos
estariam mais ligados a um sentimento protetivo, de as pessoas ndo quererem trazer prejuizos
a mée — “falando alguma bobagem ou causando alguma tristeza”, por ndo compreenderem o
TEA —do que a uma aversédo ao diagndstico do seu filho ou despreocupacdo com o seu bem-
estar. Nesse sentido, M2 refere considerar possivel que ela propria desenvolvesse esta mesma

postura frente a uma situacdo semelhante a sua.
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J& a segunda significacdo atribuida, indica uma tomada de consciéncia materna de que
pode se afastar ativamente das pessoas, algo que ndo tinha sido percebido de forma explicita
no momento da entrevista, conforme visto no depoimento de M4. Compreende-se a
importancia dessas duas formas de atribuicdo de sentido ao afastamento dos vinculos, de
modo a possibilitarem um entendimento das mées sobre o ocorrido, oportunizando inclusive o
planejamento de a¢des que conduzam a uma reaproximacao:

Com essas pessoas que se afastaram, a gente ndo vai se afastar delas né [...] o dia que

gente se ver, que vai acontecer né, que vai algum lugar, eu vou tratar bem, vou tratar

normal, dependendo, posso até comentar, né, que se afastaram da gente depois que a

gente descobriu que o F9 é autista, mas tudo bem, eu entendo o motivo das pessoas

que pode ser qualquer preconceito, medo, alguma coisa né... (M9)

Ao finalizarem os Mapas, as mées desconstruiram a ideia inicial trazida por elas na
entrevista de que as pessoas ao seu redor se afastaram e as deixaram sem apoio. Ao
observarem o Mapa pronto, reconheceram que, embora ndo contem com a rede da forma com
que gostariam, ainda assim esta se encontra presente e tem uma fungdo muito importante:

As vezes tu acha que tu t4 sozinha “ah, ndo tem ninguém, ndo tem ninguém por mim,

ndo tem ninguém pra me ajudar” e tu comeca a falar e tu comeca a lembrar que tem

pessoas que mesmo que ndo estejam contigo fisicamente, tu sabe que se tiver algum
problema e tu ligar e conversar a pessoa vai te apoiar. (M3).

Olha, eu achei que eu ndo tinha ninguém hein [risos], mas se tu for parar pra pensar eu

tenho bastante gente. Eles acabam ajudando, as vezes parece que é pouco, mas da uma

forca. Eu ndo esperava, eu passo dizendo “eu sou sozinha! Eu ndo posso contar com
ninguém! Quando eu preciso eu ndo tenho ninguém!” Nao pra se fazer de vitima, mas
€ 0 que eu penso. Mas se tu for parar pra pensar, cada um, em algum momento me

ajuda, em alguma coisa, pode ser pouca coisa, mas ja € uma ajuda. [...] Eu tenho as
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pessoas comigo, mas nao tanto quanto eu gostaria, entendeu? Mas eu tenho umas

pessoas 6timas comigo. [...] Obrigada por me deixar participar e permitir ver esse

mapa, que as vezes eu me acho uma solitaria. Bem legal, adorei, brigada pela
experiéncia. A minha sensacdo é que eu t6 vendo 0 que eu penso num mapa, tu
entendeu? O que eu sinto, eu td vendo num mapa (M11).

Os relatos demonstram a mudanca na percepcao das maes posteriormente a construcao
do seu Mapa de Redes relativo ao posterior ao nascimento do filho com TEA. Destaca-se ja
nesta primeira aplicagéo, a sensibilidade e pertinéncia do instrumento Mapa de Redes Sociais
Significativas (Moré, 2005; Moré & Crepaldi, 2012), apontado nos depoimentos como uma
oportunidade de ressignificacéo, elaboracdo e materializacdo das percepcdes das participantes
acerca dos movimentos das suas redes a partir do diagnostico de TEA.

Como visto na categoria precedente, quando questionada durante 0 momento inicial de
entrevista sobre sua rede social significativa, M11 havia respondido “Que rede? Eu nao tenho
rede!”. Percebe-se, dessa forma, a modificacdo ocorrida através da constru¢do do Mapa, como
coloca M11 neste segundo momento “eu achei que nao tinha ninguém, mas eu tenho bastante
gente”. Todavia, o depoimento de M 11 retoma uma insatisfagdo materna relativa a efetividade
da sua rede. Se inicialmente ela considerava “ndo ter rede”, a partir da construcdo do Mapa
passou a reconhecer que “tem as pessoas consigo”, mas ainda assim “néo ¢ como gostaria”.
Portanto, percebe-se que apesar de a rede estar presente, seu apoio é caracterizado como
insuficiente pelas participantes, o que aponta para a diferenca importante que pode existir
entre as caracteristicas objetivas da rede social e do apoio social percebido subjetivamente
(Hough, Magnan, Templin, & Galderab, 2005), como fica evidente no seguimento do relato
de M11:

Eu ndo tenho ninguém pra contar agora, entendeu, pra me dar um apoio. Uma coisa

que eu percebi muito é que as pessoas ndo tem o psicoldgico pra aguentar. Nao sei se
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tu td me entendendo. Eles até tao ali, mas eles ndo tém, ndo conseguem pegar junto.

[...] Como que eu vou contar com alguém que diz pra mim “eu ndo entendo o que ele

fala, eu ndo sei o que eu fago quando ele td com crise”, ¢ aquele comprometimento até

ali, mesmo tu pagando sabe, as pessoas meio que usam uma desculpa também né “ah,
mas eu nao entendo o que ele fala, ah mas ndo sei o que”, entdo eu ja percebo que nao

d& pra contar muito, é o que eu te falei. Pra um banho, pra reparar no banho, serve a

comida dele enquanto eu t6 servindo a [irmé& de F11], isso sim, mas assim pra contar

pra fechar ali comigo, pra pegar ali comigo no momento que néo ta facil pra ele, ou
pra mim, ou pra me ajudar com as atividades dele, é s6 eu. (M11).

Assim, através do que foi exposto por M11, faz-se a suposicao de que apenas ela,
enquanto mae, “teria 0 psicolOgico para aguentar”, seria capaz de se adaptar as necessidades
do seu filho com TEA, ja que os demais familiares ou pessoas pagas para exercer o cuidado
ndo o compreendem como ela. Dessa forma, lhe foi perguntado se a partir do seu
entendimento ela sente que consegue dar conta das demandas do filho:

Consigo, e mesmo gue eu ndo conseguisse eu ia ter que saber lidar com isso. Eu sou 0

apoio de todos. Eu percebo que as pessoas se sentem mais seguras comigo porque

sabem que eu vou saber como agir com ele num momento de crise, ou quando ele faz
alguma coisa que eles ndo compreendem, eles sabem que eu vo ta ali pra dizer o que

ele quer, o que ele ndo quer... que eu vou aguentar e que eu vou saber lidar. Entéo a

gente acaba, eu acabo muito sobrecarregada. (M11).

Articulando os elementos trazidos pela participante, compreende-se que, diante da
dificuldade de adaptacéo frente as demandas do filho com TEA, ela foi a Gnica integrante da
familia que “nao deu desculpas” e assumiu o cuidado deste de forma integral, o que corrobora
a tendéncia de as mées serem referidas como as principais cuidadoras de filhos com TEA

(Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018; Cruz, 2019; Dias, 2017; McAuliffe et al. 2019;
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Meimes, Saldanha & Bosa, 2015; Smeha & Cezar, 2011). Frente a fragilizacdo familiar que
caracteriza 0 momento de descobrimento deste diagnostico, observa-se que, seguindo as
elaboragdes de Rolland (2016), houve de fato um movimento centripeto na familia de M11.
Contudo, os diferentes membros organizaram-se de forma a centralizar o apoio na
participante, tida como sustentaculo de toda a familia. Desse modo, ela sente a presenca dos
vinculos incluidos em seu Mapa ndo como fontes de amparo, mas como pessoas que
demandam sua ajuda, o que a sobrecarrega.

Nessa perspectiva, retoma-se o0 estudo de Smith, Greenberg e Seltzer (2012), que
demonstra o quanto ter por perto pessoas que lhes demandam apoio de forma excessiva, em
vez de lhes prestarem ajuda, pode ser prejudicial para as maes. Portanto, essa leitura da
situacdo pode caracterizar-se como um possivel entendimento dos motivos pelos quais as
participantes do presente estudo ndo sentem suas redes sociais significativas como prestadoras
de apoio efetivo.

Ainda, considera-se a atribuicdo do cuidado as mulheres como legitimada pelo
imaginario social, que supde nestas um “instinto natural” superior ao dos homens, que as
predisporia a um exercicio do cuidado com maior qualidade. Esta ideia difundida pela
sociedade e pelas mulheres e homens no geral, advém da concepcao de que a relacdo mae-
filho seria Unica e especial, pelo fato de que é a mulher que carrega o bebé e da a luz,
considerando que a experiéncia bioldgica faz o lagco ser mais proximo e mais importante do
que o do pai ou outros membros da familia (Hooks, 2019). Como foi possivel perceber no
relato de M11, o cuidado ficou circunscrito a figura materna em especifico, vista como capaz
de atender as demandas do filho com a exceléncia que s6 as maes desenvolvem. Dessa forma,
a sociedade, os familiares e as proprias participantes entendem o cuidado do filho com
desenvolvimento atipico como responsabilidade materna, o que pode causar grande

sofrimento & mulher que assume este papel:
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Eu ndo gosto dessa romantizagao que ficam... que ¢ uma mae forte, batalhadora,
porque a gente cansa, sabe. Tem momentos que eu queria so ficar deitada de tdo
cansada que eu t6, eu ndo sou forte como as pessoas acham, né. Eu ndo queria ser
mulher guerreira, todo mundo me dando parabéns, nossa... como eu sou forte... ai,
que ndo queria. (M2).

A sociedade, ndo sé as pessoas a minha volta, mas se tu perceber, em geral, eles botam
aquilo pra ti “tu foi escolhida, tu € guerreira, tu é forte”, ai tu vai botando aquilo na tua
cabeca, ai quanto tu quer chorar, que tu ta chorando, que tu ta cansada, as pessoas te
olham “mas por que que tu ta assim? Se tu foi escolhida, se ele é teu filho...”, sabe,
eles ndo veem além. [...] Eu ndo gosto e ja falo, uma coisa que eu mudei bastante é que
eu falo “eu ndo gosto que me chamem de guerreira, eu ndo sou guerreira, €u sou uma
mée sobrecarregada, eu sou uma pessoa normal igual vocés, eu tenho carne e 0sso, eu
sofro, eu choro, mesmo que vocés ndo vejam”, mas eles dizem pra mim “ai, desculpa,
¢ que eu acho que tu ¢ forte, tu € determinada, tu nao se encolhe, tu vai 14, tu enfrenta”,
entdo eu vejo que as pessoas me percebem assim, como uma super méae, € 0 que eu
vejo eles falarem, que eu sou forte, que eu sou guerreira, que eu sou determinada.
(M11).

E possivel perceber o quanto é dificil para M11 assumir o cuidado do filho de forma

exclusiva sob o pretexto de ser a nica com as caracteristicas necessarias ao desempenho

deste papel. Contudo, ela relata que, inicialmente, logo apds a descoberta do diagnostico de

TEA, também tinha essa percepcao sobre si, 0 que contribuiu para que assumisse 0s cuidados

de forma integral:

Eu ndo gostava que ninguém mexesse com ele, entendeu? Porque eu via que as
pessoas ndo tinham paciéncia. E eles falavam “ai tu ¢ metida”, ai a minha mae dizia

assim pra mim: “eu ndo me meto mais, porque tu ndo deixa”. E eu achava que eu tinha
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que fazer tudo por ele. [...] Mas eu mudei. Agora eu sou polémica, eu escrevo textao,

eu faco publicagdo, mas ndo € indireta, é uma forma de eu esclarecer as pessoas,

entendeu? Igual eu te disse aquilo de falar que eu ndo sou mée guerreira, um monte de
gente ja parou de me chamar e “ah, ¢ verdade, eu ndo tinha pensado por esse lado”, tu
entendeu? (M11).

Fica explicito no fragmento que a autopercep¢do de M11 enquanto Unica pessoa capaz
de desempenhar os cuidados do filho de forma eficiente culminou no afastamento de sua mae,
que deixou de ajuda-la. Contudo, a partir da tomada de consciéncia de que ndo se identifica
com o termo “mae guerreira”, foi possivel para a participante desconstruir a visao que tinha
de si mesma enquanto Unica responsavel pelos cuidados do filho. A partir disso, passou a
aceitar e até mesmo demandar o compartilhamento destes com outras pessoas proximas,
exigindo o reconhecimento do seu sofrimento e da sua sobrecarga pelos seus pares,
movimento considerado de suma importancia, tendo em vista que possibilitou reflexdes
acerca “deste lado que ndo havia sido pensado”, como ela refere. Destaca-se, assim, a
importancia de que mées de filhos com autismo possam se descolar do papel de cuidadoras
exclusivas e reconhecer o proprio sofrimento e as proprias demandas, bem como se autorizar
a compartilhar os cuidados do filho, de modo a ndo negligenciar seu autocuidado proprio:

Eu vejo que as maes assim, porque eu faco parte de uma Associacao, e eu vejo que as

mées tdo adoecendo por isso. Porque elas tém vergonha de dizer que precisam de

ajuda, que tdo cansadas, que elas ndo sao guerreiras, que essa maternidade, o meu filho

é tudo pra mim, mas me machuca, doi certas coisas, passa do limite ali humano que eu

posso suportar. N&o sé ele, mas algumas coisas que a gente passa, que a sociedade faz

pra nés, entdo a gente ja fica sempre retraida, sempre pronta pra esperar o pior sabe, e

a gente nio fala. As vezes eu também no queria ser mae e eu tinha vergonha de dizer,

porque toda mée sente isso, s6 que elas tém vergonha e ndo falam né. (M11).
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Dessa forma, os significados atribuidos as redes sociais significativas posteriormente a
aplicacdo do Mapa de Redes do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA
encontram-se resumidos neste Gltimo fragmento do depoimento de M11. Constatou-se que,
anteriormente a aplicacdo do Mapa as mées sentiam que sua rede social era esvaziada,
denunciando um afastamento das pessoas apds o diagndstico do filho com TEA. Ainda,
relataram um isolamento social, entendido como oriundo de suas caracteristicas pessoais.
Ap0s a construcdo do Mapa, elas observaram com surpresa que, na realidade, contavam com
diversos vinculos proximos, os quais foram incluidos como significativos. Também passaram
a atribuir sentido aos afastamentos ocorridos e questionar o seu papel ativo no isolamento
social referido. Contudo, continuaram com a percepcéo de que a presenca das pessoas
nomeadas em suas redes nao era suficiente por si s, j& que as redes ndo Ihes prestavam o
apoio do qual necessitavam. Assim, como explicacdo para esse fendbmeno, considerou-se a
néo autorizacdo do compartilhnamento do cuidado do filho com TEA, tanto por parte da
sociedade, dos familiares e dos amigos, como por parte das proprias maes. Todos
consideravam que estas Ultimas eram as Unicas responsaveis e capazes de exercer os cuidados
do filho de forma satisfatdria. Somado a isso, percebeu-se um néo reconhecimento do
sofrimento e sobrecarga maternos, camuflados pelos termos “mae forte” e “mae guerreira”.
Assim, presas a isso, as maes ficam impossibilitadas de se descolar desses papéis e pedir

ajuda, entendendo que isso significaria um mau exercicio da maternidade.

Construindo 0 Mapa de Redes periodo anterior ao nascimento do filho com TEA

Conforme referido, ap6s 0 momento inicial de entrevista e a aplicacdo do Mapa de
Redes relativo ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA, foi construido o Mapa
de Redes relativo ao periodo anterior ao nascimento do filho com TEA, a fim de que as mées
pudessem aprofundar as reflexdes ja iniciadas a respeito das suas redes sociais significativas,

colocando-as em perspectiva. Assim, ao observarem 0s dois mapas prontos, puderam revelar
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suas impressdes acerca das transformacdes ocorridas nas redes apds o diagnéstico do filho

com TEA: “Eu penso que eu tenho umas pessoas ali, eu tenho em determinados momentos,
em ultimo caso, eu tenho. Mas ¢ bastante a mudanga assim.” (M11). “Infelizmente, a gente
esta cercado e, a0 mesmo tempo, nao, né...” (M8).

Olhando assim, eu esperava ter mais pontinhos [maneira como se refere aos vinculos

que incluiu no Mapa]. Eu t0 feliz por ter esses pontos, sabe, mas eu esperava ter mais

[...] Por mais que eu tenha ai esse pessoal, eu ainda sinto que preciso ter um espaco,

falar, sabe, compartilhar [...] Mas tem que pensar nas pessoas que t&o ali te ajudando

agora... € um pouco, tipo, desconfortavel, mas também é bom saber que tu t& contando
com essas pessoas. Mas também, tu ver que muita gente saiu € um pouco triste, mas
também ao mesmo tempo eu vejo que teve gente nova entrando, sabe. E um mix de
sentimentos, € bom, ruim [... ] Ndo é da maneira como eu gostaria, queria que tivesse
mais, mais perto sabe, mas eu também sou aquela pessoa que da valor s6 por té as
pessoas ali, sabe. Vou aproveitar ja que ndo tem tantos, entende. (M2).

Assim, foi possivel perceber que a construcdo do Mapa de Redes referente ao periodo
anterior ao nascimento do filho com TEA reforcou os significados atribuidos as redes sociais
significativas ja durante a construcdo dos mapas do periodo posterior. Através dos
depoimentos, observou-se que, embora tenha havido um reconhecimento progressivo da
presenca da rede ao longo da execucdo da pesquisa, propiciado pelo contato com os Mapas de
Rede, o afastamento de vinculos somado ao sentimento de auséncia de apoio marcaram as
participantes de forma mais intensa do que as aproximacdes, tendo os primeiros sido 0s
fendmenos mais destacados nos relatos, assim como se deu em outros estudos (Constantinidis,
Silva & Ribeiro, 2018; Cruz, 2019; Dias, 2017; McAuliffe et al. 2019; Meimes, Saldanha &
Bosa, 2015; Smeha & Cezar, 2011). Desse modo, levanta-se a hipotese que a presenca dos

membros que constituem as redes (0s que permaneceram e 0s que entraram) poderia ndo ter
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sido percebida ou nomeada caso as participantes ndo tivessem tido contato com o instrumento
do Mapa, j& que durante a entrevista inicial os afastamentos foram os Unicos apontados.

Na comparagdo dos mapas periodo anterior e posterior ao nascimento do filho com
TEA finalizados foi possivel observar que o tamanho da rede em termos numéricos
permaneceu elevado (de 168 para 141 vinculos), muito em funcéo da entrada de novos
membros relacionados ao TEA, como outras maes de filhos com esse diagnostico, bem como
profissionais da salde e da educacao, indicados por Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) e
Cruz, Minetto, Weber, Oliveira e Peron (2021) como vinculos de grande importancia para as
mées de filhos com TEA. Diante dessas movimentacdes, compreende-se que 0S personagens
mudaram, como prevé Sluzki (1997), frente a incidéncia de uma condi¢do crbnica, mas as
redes do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA continuaram com um nimero de
vinculos aproximado do que foi relatado acerca do periodo anterior.

Observou-se que 61 vinculos se mantiveram, 107 membros que foram considerados no
mapa do periodo anterior ao nascimento do filho com TEA néo foram mencionados na rede
do periodo posterior e 80 vinculos que nao foram inseridos no mapa do periodo anterior,
foram incluidos no mapa do periodo posterior. Observa-se, a partir dessas movimentagdes
ocorridas entre os periodos anterior e posterior ao nascimento do filho com TEA, que na
experiéncia da maioria das participantes houve uma diminui¢do no nimero de vinculos,
embora no caso de quatro maes (M3, M6, M9 e M10) tenha ocorrido um aumento de
membros na rede do periodo posterior. Contudo, ainda assim, as participantes percebiam suas
redes como insuficientes, demonstrando que quantidade de membros ndo equivale a qualidade
da rede. Embora um numero consideravel de pessoas tenha entrado na rede como um todo, 0s
membros que sairam foram os mais percebidos pelas mées. A saida expressiva de vinculos, na
maior parte dos casos, parece ter influenciado para que elas tenham se auto descrito enquanto

sozinhas e desamparadas no momento inicial de entrevista. Nesse sentido, cabe refletir sobre
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0 que esse fendmeno representa para as maes, tendo em vista que esse fluxo de saida da rede
ocorreu especialmente no tocante ao trabalho, & comunidade e as amizades. E possivel inferir
que as implicacOes disso se colocam ndo apenas para os vinculos propriamente ditos, mas
para tudo que envolve essas areas das vidas das participantes. Nesse viés, observou-se que
nenhum vinculo foi mantido no quadrante do Trabalho nem da Comunidade, embora novos
vinculos tenham entrado neste Ultimo, o que ndo ocorreu com o primeiro. Dessa forma,
percebe-se 0 amplo impacto desses afastamentos para as redes sociais maternas.

Por fim, ressalta-se que além de ter reafirmado os significados atribuidos as redes
sociais significativas durante a constru¢do dos mapas do periodo posterior ao nascimento do
filho com TEA, o Mapa de Redes do periodo anterior também possibilitou a criacdo de novos
sentidos que permitiram um fechamento das reflexdes acerca dos movimentos das redes:
“Acho que tudo, a vida é meio um ciclo assim, deu bem pra ver com esse mapa [...] é viver
um dia ap6s o outro, né, a, e saber que tipo, querendo ou nao tem essas pessoas pra contar.”
(M2)

Eu penso que, esse mapa aqui do passado, eu vou resumir, ele é um, ele é um ciclo na

vida, acho que é algo que, que tem que fazer parte da nossa vida pra complementar a

nossa maturidade e 0 mapa atual eu acho é um mapa bem maduro, € um mapa assim,

de virtude sabe? Um mapa, um mapa de maturidade mesmo sabe? Que eu vivi e

aprendi e sou essa pessoa aqui. (M4)

Portanto, foi possivel para as participantes significarem seus mapas atuais como
resultado das suas experiéncias de vida, considerando o TEA como parte destas. Assim, ao
longo da execuc¢édo da pesquisa houve uma modificacdo da percepgédo negativa inicial que
circundava a ideia de redes sociais significativas para as maes. A partir das reflexdes
propiciadas, especialmente pela constru¢do dos mapas, surgiu o sentimento de valorizacéo dos

vinculos e da rede atuais. Nessa linha, as mées puderam identificar as potencialidades das
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suas redes sociais significativas, antes ndo percebidas, passando a conceber que estas estao
presentes e talvez possam ser operacionalizadas a fim de prestarem um apoio mais
satisfatorio.

Assim, as mdes, conhecedoras da sua rede e apropriadas da importancia do
compartilhamento do cuidado, sentindo-se autorizadas e empoderadas para acionar seus
vinculos proximos, podem direcionar a estes demandas que anteriormente tentavam suprir
sozinhas. Esse movimento de ativacdo da rede também pode ser guiado pelos profissionais
que trabalham com a familia, facilitando o contato com a rede de modo com que outros
sujeitos, para além das mées, também possam se responsabilizar pelo individuo com TEA e
pelo apoio oferecido a essas mulheres, evitando ou atenuando a sobrecarga materna.

Por fim, enfatiza-se, dessa forma, para além da capacidade descritiva, as propriedades
terapéuticas, explicativas e de ativacdo de redes inerentes ao instrumento do mapa,
salientando-se a visibilidade da rede que proporciona tanto ao pesquisador quanto aos
pesquisados, entendidos como co-construtores de conhecimento acerca das historias
relacionais destes ultimos (Sluzki, 1997). No caso da presente pesquisa, foi possivel perceber
que a construcdo do Mapa de Redes foi possibilitando uma transformacao na forma como as

participantes estavam significando as suas redes (Moré, 2005; Moré & Crepaldi, 2012).

Consideracdes finais

Este estudo teve como objetivo compreender os significados atribuidos as redes
sociais significativas, bem como aos movimentos das redes diante do diagndéstico, na
perspectiva de mées de filhos com TEA. Percebeu-se uma modificagdo no posicionamento
das participantes ao longo da execucdo da pesquisa. Inicialmente, consideravam nédo contar
com uma rede de apoio social, para depois perceberem que existem pessoas ao seu redor que
compdem redes, mas que ndo prestam a ajuda necessaria, ndo proporcionando um suporte

satisfatorio.
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Destacou-se a centralizagdo do cuidado do filho com TEA na figura materna, que
encontra dificuldades em compartilha-lo com outras pessoas, as quais também néo se sentem
preparadas para assumir tais responsabilidades. Assim, as participantes referem sentirem-se
sobrecarregadas, 0 que se soma aos afastamentos de vinculos e ao sentimento de desamparo,
percebidos como mais marcantes para as maes do que a presenga das pessoas que
permaneceram ou entraram em suas redes apés o diagndstico, tendo em vista que estas,
muitas vezes, ao invés de prestarem apoio as participantes, demandam um suporte por parte
delas.

Ressalta-se, dessa forma, a importancia desta pesquisa para subsidiar estratégias de
intervencdo que possam ser embasadas em uma perspectiva de rede, de modo que 0s
profissionais que trabalham com o TEA possam operar como agentes ativadores das redes
sociais significativas das familias, evitando a centralizacdo do cuidado em um Gnico membro
familiar, como ocorre com as mées. Ainda, para além da ativacdo, destaca-se a importancia de
uma instrumentalizacdo dos membros redes, a fim de que possam conhecer o TEA,
desmistifica-lo e se familiarizar com suas caracteristicas e possibilidades de manejo. Dessa
forma, cada rede poderia criar um significado para o TEA que faga sentido para a sua
realidade particular, operacionalizando sua organizacao e adaptacdo em termos de diviséo de
tarefas, responsabilidades e cuidados necessarios aos sujeitos com TEA.

Enfatiza-se a utilizacdo do mapa de redes sociais significativas como instrumento
potente para estes fins, tendo em vista que permite a visualizacdo e incita reflexdes sobre as
redes, proporcionando um aprofundamento do entendimento sobre estas. Ainda, salienta-se a
riqueza de dados proporcionada pelo uso conjunto e complementar do instrumento do mapa
com a entrevista reflexiva. Nessa linha, destaca-se a potencialidade da presente pesquisa, a
qual possibilitou que as maes pudessem pensar sobre as suas redes, movimento inédito para

muitas delas, considerando que a sobrecarga cotidiana com que se deparam pode dificultar a
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reflexdo. Salienta-se ainda a originalidade da pesquisa, a qual, a partir do Mapa, pode
mobilizar um olhar mais amplo, profundo e complexo acerca da dindmica das redes, o que
muitas vezes ndo ocorre em outros estudos que utilizam como instrumento apenas entrevistas
semiestruturadas, por exemplo.

Ainda, esta pesquisa permitiu um direcionamento do olhar para as redes tanto antes
como depois do diagnostico, mesmo que numa perspectiva transversal. Nesse sentido, aponta-
se esse aspecto como uma possivel limitacdo e indica-se o desenvolvimento de estudos
longitudinais que possam acompanhar as familias de individuos com TEA e suas redes ao
longo do tempo, tendo em vista a caracteristica de dinamicidade das redes sociais
significativas. Ademais, sugere-se a realizacdo de novas pesquisas que possam utilizar o
Mapa com outros sujeitos diretamente relacionados ao contexto do TEA, acessando-se outros
membros da rede, o que pode ser uma forma de ampliar a discussao e também de leva-los a
perceber sua responsabilidade nesse contexto.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo compreender a dindmica relacional das redes sociais
significativas de mdes de filhos com TEA. Para tanto, buscou-se conhecer as redes em termos
de estrutura, funcdes e atributos dos vinculos, além de identificar os significados atribuidos
pelas maes a sua rede social significativa e como ela foi afetada a partir do nascimento de um
filho com TEA.

Ap0s a exposicdo dos trés artigos que apresentam os principais resultados da pesquisa,
esta sessdo abarca uma proposta de articulacdo entre eles. Assim, buscou-se destacar 0s
principais pontos de cada um, numa interlocucédo dos dados que proporcione o tensionamento
de reflexdes sobre estes, considerando a literatura sobre o tema. Diversos estudos denotam a
importancia das redes de apoio social no contexto da maternidade frente ao TEA, (MEIMES,
SALDANHA; BOSA, 2015; RICCIOPPO, HUEB; BELLINI, 2021; SCHMIDT; BOSA, 2007
SMEHA; CEZAR, 2011) mas pouco se aprofundam sobre a configuracdo, os movimentos, a
dindmica relacional e as significacBes atribuidas as redes, 0 que se busca destacar nessa
discussao.

No que tange ao primeiro artigo, os resultados revelaram um bom potencial de
reorganizacdo das redes sociais significativas das maes apds o nascimento de um filho com
TEA, em termos de estrutura, funcbes e multidimensionalidade, de acordo com os critérios de
Sluzki (1997). Embora a distribuicdo de membros nos quadrantes tenha sido menor, no que
tange ao tamanho, houve o favorecimento do surgimento de mais redes médias. A densidade
permaneceu a mesma e, quanto a dispersdo, houve uma maior distribuicdo dos vinculos nos
circulos de intimidade. Além disso, observou-se a construgdo de novos vinculos, com destaque
para os profissionais da salude e da educacdo e para as mées de filhos com desenvolvimento
atipico. Em relacdo as funcdes, foi possivel perceber um ajuste da rede as necessidades atuais
das maes, relacionadas a Apoio Emocional e Ajuda Material ou de Servicos. Ainda, 0 mapa
geral do periodo posterior ao nascimento do filho com TEA contou com uma maior
multidimensionalidade e heterogeneidade.

O segundo artigo abordou um maior detalhamento da dinamica relacional por quadrante
do mapa: no contexto das relagdes familiares, embora o nimero de vinculos tenha aumentado,
prevaleceram relatos de afastamentos e dificuldades na relagdo conjugal, com os demais filhos
e com a familia extensa, de forma que a maior parte das participantes declarou ndo poder contar
com o0 apoio de que necessita por parte dos vinculos familiares presentes em suas redes. No

contexto das relacBes de amizade, comunitarias e de trabalho, foi possivel perceber uma



122

diminuicdo do namero de vinculos a partir do diagnéstico de TEA, de maneira que nenhum
membro se manteve dos mapas do periodo anterior para o posterior ao nascimento do filho com
TEA nos quadrantes da Comunidade e do Trabalho. Por outro lado, percebeu-se a entrada de
novos membros diretamente relacionados ao TEA na rede pessoal das mées, como outras
mulheres maes de filhos com TEA e profissionais da satde e educacgéo, sendo referidos a partir
da confianca e seguranca que proporcionam.

Através dos relatos, também foi possivel observar que os afastamentos de vinculos
ocorreram majoritariamente de duas formas, de acordo com a perspectiva materna: a)
afastamentos voluntérios e b) afastamentos involuntarios. Assim, destaca-se uma diferenca
qualitativa nos tipos de afastamentos de acordo com cada quadrante: enquanto nos quadrantes
da Familia e dos Amigos ocorreram majoritariamente afastamentos do tipo “a”, j4 que os
membros se afastaram voluntariamente, nos quadrantes da Comunidade e do Trabalho
predominaram afastamentos do tipo “b”, pois os vinculos foram enfraquecidos pela
indisponibilidade materna de permanecer frequentando estes espacos. Os sentimentos das
participantes referentes a cada tipo de afastamento também foram diferentes, revelando magoa
pelas saidas voluntarias do mapa, em oposi¢do a uma maior conformidade no que se refere a
saida de membros de forma involuntéria.

Assim como se deu nos estudos de Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018), Meimes,
Saldanha e Bosa (2015) e Smeha e Cezar (2011), de maneira geral, o segundo artigo pGe em
evidéncia o sentimento de desamparo das mdes, de modo a escancarar as diferencas
quantitativas e qualitativas a partir das quais se pode entender a dindmica das redes. Diante
disso, embora os nimeros do primeiro artigo tenham indicado uma importante capacidade de
reorganizacdo das redes, os depoimentos demonstraram que a qualidade do apoio prestado pelos
vinculos nomeados pelas maes estava sendo sentida como fragil e insuficiente, denotando uma
diferenca importante entre as caracteristicas objetivas da rede social e 0 apoio social percebido
subjetivamente (HOUGH ET AL. 2005; SMITH; CHRISTAKIS, 2008). Ainda que as
participantes tenham acrescentado pessoas que lhes sdo caras e que foram apontadas como
significativas, o apoio prestado pareceu nao ser efetivo, a partir do que se pode diferenciar a
presenca de um membro na rede da efetividade da ajuda que presta, a qual se relaciona com a
estabilidade e a confiabilidade deste (SLUZKI, 1997).

Um exemplo disso acontece com o vinculo “marido”, o qual, embora tenha sido o mais
mencionado, nos mapas referentes ao periodo posterior ao nascimento do filho com TEA
(Artigo 1), foi majoritariamente descrito como prestador de amparo insatisfatorio, a partir de

relatos de afastamentos, dificuldade de dialogo e desinteresse pelas demandas do filho (Artigo
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2). Ao encontro dos estudos de Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018), Meimes, Saldanha e
Bosa (2015), Neto, 2018, Pinto et al. 2016, Smeha, 2010 e Smeha e Cezar (2011), e conforme
discutido nos artigos, relaciona-se esses fenbmenos com a divisdo de tarefas que em geral
ocorre a partir do diagnostico de TEA, em que 0s pais costumam ficar responsaveis pelo &mbito
financeiro enquanto maes assumem os cuidados do filho. Contudo, percebe-se que a Ajuda
Material, principal funcdo atribuida aos maridos, é considerada, por si s6, como insuficiente
pelas esposas, tendo em vista que gostariam de dividir com eles os conhecimentos sobre 0 TEA,
bem como suas preocupacdes, davidas, medos e angustias, além das dificuldades e conquistas
do filho. Assim, observa-se uma insatisfacdo das maes que pode ser melhor compreendida
guando se considera o efeito spillover que parece se desencadear ap6s do diagndstico de TEA:
um afrouxamento da fronteira entre o subsistema conjugal (referente as relacdes conjugais,
como as de marido e esposa) e o subsistema parental (concernente as relagdes das maes e pais
com os filhos), a partir do qual se obtém um transbordamento de um subsistema para o outro e
as questdes parentais passam a afetar a conjugalidade (EREL; BURMANN, 1995).

Pontua-se, dessa forma, que as redes sociais significativas do periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA em termos de estrutura, fungdes e multidimensionalidade, se
voltaram a este aspecto especifico da vida das participantes: serem mées de filhos com TEA.
Questiona-se, todavia, o0 que isso pode significar para as outras areas da vida dessas mulheres,
como as atividades de autocuidado e lazer, por exemplo, as quais pode-se considerar que eram
abarcadas pela funcdo de Companhia Social, que passou de fungdo principal a terceira
colocacgédo na ordem das funcGes mais recorrentes.

Essa discrepancia entre os dados observados no mapa e 0s sentimentos expressos nos
relatos também foi observada, no terceiro artigo, pelas proprias participantes durante a execucéo
da pesquisa, que se surpreenderam ao perceber que, ao contrario das suas declaracdes, 0s mapas
revelaram que havia de fato pessoas ao redor delas. Diante disso, foi possivel buscar explicagdes
para essas divergéncias entre a presenca de membros da rede e a atividade que desempenham.
Assim, foi possivel explorar melhor no Artigo 3, duas hipoteses j& langadas a partir do Artigo
2, que operaram como uma linha de continuidade entre os dois trabalhos. S&o elas: a) o
fechamento materno para o compartilhamento do cuidado e b) a inabilidade da rede para
prestacdo do apoio necessario. Revela-se, dessa forma, a complexidade do fenémeno, tendo em
vista que, a0 mesmo tempo em que as maes descrevem a si proprias como desamparadas — 0
que atribuem ao fechamento da rede —, seus depoimentos também revelam a dificuldade que

tém em compartilhar o cuidado com outras pessoas por ndo considera-las suficientemente
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conhecedoras do TEA e compreensivas com as demandas especificas do filho — o que denota o
fechamento materno.

Analisando-se os fendmenos de fechamento materno e de inabilidade das redes, foi
possivel perceber que estdo perpassados tanto pelo a) ideal social de percep¢do do cuidado
materno como qualitativamente superior e mais adequado, como também pela b) auséncia de
conhecimento sobre o TEA, suas caracteristicas e particularidades, por parte dos membros da
rede. Quanto ao fenomeno “a”, considera-se que “a maternidade e o amor materno que a
acompanha estariam inscritos [...] na natureza feminina. [...] Uma mulher é feita para ser mée,
e mais, uma boa mae. Toda exce¢cdo a norma sera necessariamente analisada em termos de
excegoes patologicas” (BADINTER, 1985, p. 15). Assim, o imaginario social coloca a mulher
méae numa posicao de sacrificio perante o filho, levando a uma questao sem resposta: em que
ponto a mulher saberd que realizou os seus deveres maternos de forma satisfatéria?
(BADINTER, 1985). Kuss (2021) discorre sobre o enaltecimento do cansago materno, em que
para ser considerada uma “boa mae” e ndo uma “excecdo patologica”, como indica Badinter
(1985), se faz necessario que a mulher dé conta dos cuidados do filho de forma exclusiva, de
maneira que, quando alguém se aproxima, passa a ser visto como “intrometido” ou “palpiteiro”
(KUSS, 2021). Isso acontece a partir da exaltacdo contemporanea da maternidade, em que se

defendem

[...] modalidades de ligacdo com o filho onde ndo ha terceiros, apenas uma mée
sobrecarregada que precisa entender que ser mae ¢ isto, “padecer no paraiso”, COMo
diz o ditado. [...] E importante que uma méae encontre legitimacdo em seu cansaco,
tédio, em seus limites, ndo para seguir “mais ainda”, mas para poder faltar. Sendo, ela
insiste ali onde seria importante que se ausentasse. (KUSS, 2021, p. 63 e 75).

Ressalta-se, dessa forma, a importancia de que as mées possam formular pedidos de
ajuda, bem como aceitar a ajuda de pessoas que cuidardo do seu filho de um modo diferente do
que elas (KUSS, 2021). Nesse processo, a legitimacdo do seu sofrimento pela rede social
significativa se coloca como fundamental, destacando-se a intensificagdo desses fendbmenos no
contexto do TEA, conforme os relatos das participantes demonstraram.

No que se refere ao aspecto “b” e dando continuidade ao “a”, destaca-se o protagonismo
das participantes em buscar compreender o TEA, trocando experiéncias com outras maes de
filhos com desenvolvimento atipico, conversando com profissionais, buscando leituras e fontes
de informacéo sobre o assunto. Ainda, por serem as principais responsaveis pelos cuidados do
filho, passam a aprender a manejar suas demandas. Contudo, esse movimento de busca pelo
conhecimento sobre o TEA é um fenémeno observado quase que exclusivamente entre as maes,

de modo que os outros membros da rede passam a esperar delas 0 apoio necessario. Dessa
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forma, ao invés de procurarem compreender melhor o TEA e suas caracteristicas, muitos
vinculos se afastam por ndo saber como lidar com o diagnostico. Isso fica claro no exemplo
trazido por M12, no Artigo 2, em que a participante relata o quanto sua relacdo com a sogra
mudou a partir do recebimento do diagnostico de F12. A crianga continuou apresentando 0s
mesmos comportamentos, mas a identificagdo destes como parte de um transtorno e o
desconhecimento sobre este acabou por afastar a avd do neto, e por consequéncia, a sogra da
nora.

Por isso, 0 Artigo 3 explicita que as mées ndo se sentem confortaveis em confiar 0s
cuidados dos seus filhos a outros membros da rede, tendo em vista que, na sua percepcao, estes
ndo detém o conhecimento necessario para desempenhar essa tarefa. Dessa forma, o fechamento
materno e o fechamento das redes sdo fenémenos que se retroalimentam, ocasionando, como
visto no Artigo 2, os afastamentos voluntarios — por desconhecimento sobre o TEA, como no
caso da sogra de M12 — e involuntérios — devido a indisponibilidade materna para frequentar
0S espacos sociais da comunidade e de trabalho, em funcéo da dedicacéo integral aos cuidados
do filho, ja que estes ndo sdo compartilhados.

Nesse sentido, o (des)conhecimento sobre o TEA foi identificado como ponto crucial e
fio condutor na compreensdo do fendmeno de (des)ativacdo dos vinculos para prestacdo de
apoio satisfatorio, tendo em vista que a incompreensao das caracteristicas de uma pessoa com
TEA afastou diversas pessoas das redes, além de dificultar a aceitacdo das maes para
compartilhar os cuidados dos filhos. Sendo assim, como Unicas responsaveis por estes, as
participantes relataram sentirem-se sobrecarregadas, 0 que contribuiu para sua
indisponibilidade para permanecer comparecendo aos espacos sociais antes frequentados.

Compreende-se que as demandas de uma crianga, adolescente ou adulto com TEA,
muitas vezes se assemelham as demandas dos individuos de desenvolvimento tipico, porém
mais intensificadas. Assim, tomando o exemplo da amiga de M11 que insistiu para acompanha-
la até a pracinha com seu filho, entende-se que essa persisténcia pode ser necessaria em casos
de maes de filhos com TEA, e que se a rede conhece as particularidades desta realidade, estara
mais bem preparada para ofertar um apoio satisfatério e de qualidade.

A partir disso, salienta-se que o planejamento de estratégias de intervengdo com o intuito
de ativar as redes precisa levar em consideracdo essas particularidades. Discute-se a
importancia de que os profissionais que trabalham no contexto do TEA estejam
instrumentalizados para trabalho em rede, de modo a incluir o mapeamento da rede social
significativa de cada familia que recebe o diagnostico de TEA como parte da linha de cuidado

nesse contexto, o que se configuraria como uma estratégia de prevencao e promocdo de saude
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mental: “adotar a perspectiva de redes no campo da saude permite elaborar uma intervengao
com papéis e funcdes definidas, além de identificar as interacGes estabelecidas e 0 modo como
as pessoas lidam com a experiéncia da doenga” (CUSTODIO, CREPALDI; LINHARES, 2014,
p.4).

Concebendo-se os profissionais da salde, educacdo e assisténcia social como a primeira
linha de contato das familias com o TEA, destaca-se a potencialidade de intervencoes focadas
na ativacdo das redes e no esclarecimento destas sobre 0 TEA, 0 que possibilitaria um maior
empoderamento materno para pedir ajuda e compartilhar o cuidado, bem como oportunizaria
uma maior sensibilidade a rede para oferecer apoio. Os relatos evidenciam a importancia que
os profissionais ja tem nas redes das maes, pelo apoio pessoal que fornecem. Assim, discute-se
a ampliacdo da ajuda que podem prestar, funcionando como ativadores das redes sociais
significativas.

A partir dos dados analisados, propfe-se que o0s profissionais possam acessar
conhecimentos sobre redes e sobre 0 mapeamento de redes, afim de que possam utilizar o mapa
de redes sociais significativas em suas praticas como instrumento que tem o potencial de
subsidiar estratégias de promocdo de salde. Assim, sugere-se que os profissionais que
trabalham com familias de individuos diagnosticados com TEA possam mapear as redes sociais
significativas nesse cenario e construir acdes que permitam acessar alguns membros localizados
nos quadrantes da Familia e dos Amigos (tendo em vista a maior tendéncia de afastamento
voluntario destes), avaliando a quantidade de membros a serem contatados a partir da analise
do tamanho, da dispersdo e da densidade de cada mapa, bem como das func¢des dos vinculos.
Assim, em redes amplas com uma densidade mais alta, é possivel contatar menos vinculos,
tendo em vista a alta troca de informacGes que pode se dar entre eles. Da mesma maneira,
considera-se a importancia do contato de membros com diferentes fungdes, a fim de que possa
haver a manutencéo de diferentes tipos de vinculos e ndo ocorra uma queda drastica de nenhuma
funcdo importante, como se deu no caso das participantes deste estudo, em que houve uma
diminuicdo significativa da funcdo de Companhia Social, por exemplo. Dessa forma, a partir
da ativacdo de membros da Familia e dos Amigos, torna-se possivel um maior
compartilhamento do cuidado do individuo com TEA, de modo que pode passar a ser possivel
para as mées estarem mais disponiveis para a manutencdo das suas relagbes comunitérias e de
trabalho, de forma ajustada a sua nova realidade.

Conforme enfatizado no Artigo 3, conclui-se que o0 mapa de redes sociais significativas
se caracteriza enquanto instrumento potente de intervencéo clinica e terapéutica, podendo ser

aplicado repetidas vezes, considerando-se a dinamicidade e os movimentos das redes ao longo
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do tempo (MORE; CREPALDI, 2012; SLUZKI, 1997). Nesta pesquisa de dissertacio, o mapa,
utilizado em conjunto com a entrevista reflexiva, possibilitou a visualizacdo de que ha pessoas
nas redes maternas e tensionou a reflexdo para elaboracédo de intervencdes para ativacdo destes
vinculos, destacando-se por sua capacidade de subsidiar acbes de prevencdo e promocgao de
salde mental. Logo, indica-se a sua construcdo em seguida ao diagndstico, a partir do qual se
pode acompanhar os movimentos da rede social ao longo do tempo, evitar afastamentos e
manté-la ativa, evitando-se a sobrecarga materna. Seguindo essa linha, ressaltam-se as
contribuigdes que o presente trabalho proporciona para o avango do conhecimento e das préaticas
profissionais nessa area.

Ademais, para além dos profissionais de salde, pensando-se em possiveis estratégias
para potencializar as redes das maes, destaca-se as AssociacGes de apoiadores, amigos e
familiares de pessoas com TEA (MEIMES, SALDANHA; BOSA, 2015; RICCIOPPO, HUEB;
BELLINI, 2021). Percebe-se que o vinculo com maes de filhos com desenvolvimento atipico
foi destacado nos relatos das participantes como de grande relevancia, a partir do que se pode
considerar ndo apenas a importancia das trocas de experiéncias cotidianas — por exemplo, sobre
0 manejo de comportamentos dos filhos — mas a possibilidade de trocas de experiéncias
relativas as redes sociais. Conversar sobre essa temética pode dar subsidios para a criacdo de
estratégias conjuntas de ativacao das redes sociais significativas.

A partir de uma maior responsabilizacdo das pessoas com o TEA, as proprias
AssociacGes podem passar a incluir membros diversificados, tendo em vista que apesar das
nomenclaturas comumente abarcarem “familiares, amigos e apoiadores”, esses espagos
costumam ser ocupados majoritariamente pelas maes. Nesse viés, salienta-se a importancia da
disseminacédo de conhecimento sobre o TEA para a sociedade em geral, através de campanhas,
palestras, eventos, rodas de conversa e discussdes sobre o assunto, que possibilitem maior
visibilidade ao tema, articulando-o ao que € previsto pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente,

0 qual prevé, em seu artigo 4°, ser:

Dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico assegurar,
com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a salde, a
alimentacdo, a educacgdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitéria. (BRASIL,
1990).

Assim, a legislacdo vai de encontro ao imaginario contemporaneo que localiza na
familia o principal e mais legitimo nucleo social responsavel pelas criangas, relegando ao amor
materno a tarefa de cuidado incondicional. Amplia-se, dessa maneira, os deveres da mée e da

familia para a sociedade como um todo. Nesse Viés, a publiciza¢do de conhecimentos sobre o
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TEA atrelados ao ECA favoreceria que, além de compreenderem seus deveres como cidadaos,
quanto acessados, os membros da rede ja dispusessem de algum entendimento sobre o
diagnostico e suas peculiaridades, estando mais abertos para a adesdo a ocupacao de um papel
ativo na vida das familias que recebem o diagnostico. Da mesma maneira, cientes de que a
responsabilidade pelo cuidado é um dever de todos, intensificado no contexto do TEA, as maes
também poderiam passar a sentirem-se autorizadas para pedir ajuda e aceitar o
compartilhamento do cuidado dos seus filhos. Entende-se que o recebimento do diagnostico de
TEA ndo exige necessariamente a transformag¢do de mulheres em “maes guerreiras”, mas
demanda a ativacdo das redes sociais significativas para a prestacdo de um apoio social de
qualidade.

A palestra proferida pela autora desta dissertacdo como devolucdo dos dados da
pesquisa materializa e embasa as propostas discutidas até entdo, tendo em vista que pGe em
evidéncia a potencialidade da aplicabilidade do mapa de redes sociais significativas. Estiveram
presentes membros da AFAASM, as mdes que participaram da pesquisa e diferentes
profissionais da salde e da educacgédo que trabalham com o TEA. Nessa experiéncia foi possivel
discutir sobre a adocdo de uma perspectiva de rede por parte dos profissionais que trabalham
com familias com filhos com TEA. Ao final da palestra, na qual foi apresentado de forma
sucinta e em linguagem acessivel o contetdo dos Artigos 1, 2 e 3 aqui presentes, diversos
profissionais pediram a palavra relatando surpresa ao se depararem com a perspectiva
apresentada pela palestrante, narrando experiéncias e impasses vivenciados por eles com
familias de filhos com TEA nos quais imaginam que a compreensdo das redes sociais
significativas faria uma grande diferenca. Ainda, afirmaram que a palestra passaria a impactar
diretamente seus fazeres profissionais, expressando entusiasmo com a possibilidade de
passarem a considerar as redes sociais significativas nos seus respectivos trabalhos.

Ainda, é importante salientar que o mapa de redes sociais significativas, instrumento
clinico adaptado para a pesquisa cientifica (MORE; CREPALDI, 2021; SLUZKI, 1997),
também se destacou por seu potencial interventivo mesmo no contexto de pesquisa,
considerando-se a modificacao e ressignificacdo das percepgOes das participantes do presente
estudo acerca das proprias vivéncias a partir da construcdo dos mapas. Assim, a pesquisa foi
construida com as participantes, a partir do vinculo com a pesquisadora, que possibilitou a
elaboracdo conjunta de novos saberes.

Para finalizar, destaca-se a complexidade dos fendmenos explicitados pelos dados e
pelos diversos aspectos identificados como determinantes no cendrio investigado. A

consideracdo de elementos como a inabilidade das redes para prestar apoio de qualidade, o



129

fechamento materno para compartilhar o cuidado dos filhos, o ideal social que localiza a mae
como Unica cuidadora e o desconhecimento sobre o TEA da comunidade em geral permitem a
visualizacdo dos principios propostos por Morin (2011). Percebe-se que, em torno das redes
sociais significativas de mées de filhos com TEA, podem operar diferentes logicas, o que
demonstra que o todo esta na parte e a parte esta no todo, de modo que os produtos e os efeitos
sd0 a0 mesmo tempo causas e produtores dos desfechos considerados (MORIN, 2011). Assim,
reconhecendo-se 0s tracos singulares do fenbmeno, percebe-se que ndo ha a possibilidade de
um saber total sobre este, 0 que instiga novas pesquisas e avangos no conhecimento sobre o
assunto, bem como destaca a importancia de a¢des amplas que abarquem o tema das redes
sociais significativas e do TEA na sociedade e na cultura.

Como limitacGes da pesquisa, destaca-se a especificidade de que as participantes foram
acessadas por meio de uma associacdo relacionada ao TEA, o que pode ter influéncia na
constituicdo das redes investigadas. Ainda, aponta-se o carater transversal da pesquisa,
sugerindo-se a adocdo de uma perspectiva longitudinal para pesquisas futuras, a fim de que se
possam acompanhar 0s processos e movimento das redes em tempo real, 0 que proporcionaria
mais elementos para a compreensdo desses fendmenos. Além disso, a inclusdo de membros da
rede também é indicada como variavel interessante. E possivel perceber que os estudos sobre
TEA, dentre o0s quais esta incluida esta dissertacdo, tem majoritariamente como participantes
as mdes. Assim, desenvolver pesquisas voltadas ao restante da rede também é uma forma de
ativa-la, a partir do que os pesquisadores podem conhecer diferentes pontos de vista para
embasar a estruturacdo de acdes nesse contexto. Para que se possa subsidiar estratégias de

intervencédo focadas na redes, se faz necessério escuta-las.
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APENDICE A - ROTEIRO DA ENTREVISTA

Histdoria da mée
« Vocé pode me contar sobre como era sua vida antes do nascimento de [NOME
DO FILHO]? E depois?
s Paravocé, o que é ser mde? E mée de um filho com autismo?

Cotidiano da mée
+ Voceé poderia descrever para mim como € um dia de semana comum para vVocé?
E um dia de final de semana?

Relagdes interpessoais da mée
« Como vocé percebe a sua relacdo com as pessoas ao seu redor (amigos,
familiares...) ap6s o nascimento de [NOME DO FILHO]? E como era antes?
+« Como vocé acha que as pessoas ao seu redor (amigos, familiares...) te
descreveriam?
« Quem sdo as pessoas mais importantes da sua vida?
« De quem vocé costuma  receber ajuda quando  precisa?

Perspectiva de futuro
« Como vocé imagina a sua relacdo com as pessoas ao seu redor (amigos,
familiares...) no futuro?

Finalizando: Ha algo que vocé queira acrescentar?
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APENDICE B — MAPA DE REDES SOCIAIS SIGNIFICATIVAS ADAPTADO A
APLICACAO ONLINE

FAMILIA NOME IDADHFUNCAO

AMIGOS

TRABALHO

COMUNIDADE
COMPANHIA SOCIAL (CS) REGULACAO SOCIAL (RS)
APOIO EMOCIONAL (AE) AJUDA MATERIAL/DE SERVICOS (AMS)
GUIA COGNITIVO OU DE CONSELHOS (GC)  ACESSO A NOVOS CONTADOS (ANC)
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ANEXO A - APROVACAO NO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

cederar UNIVERSIDADE FEDERAL
Fdady DE SANTA MARIA/ PRO- = Plobaforma
5 REITORIADE POS- \25“‘"

% GRADUACAO E PESQUISA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DINAMICA RELACIONAL DAS REDES SOCIAIS SIGNIFICATIVAS DE MAES
DECRIANCAS COM AUTISMO

Pesquisador: Jana Gongalves Zappe

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 41660721.6.0000.5346

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Pos-Graduacéo e
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.504.169

Apresentacdo do Projeto:

O projeto (dissertacdo/PPG em Psicologia/UFSM) tem como tema a din&mica relacional das redes
significativas de mées de criangas com autismo. A pesquisa, com abordagem qualitativa, utiliza a
“grounded theory, ou Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), a qual compreende, de forma global, os
processos de desenho do estudo, coleta de dados e analise das informagdes”; segundo o projeto a
“(...) concepgao compreende a realidade como dindmica, multifacetada e complexa, de forma que os
dados de pesquisa, ao invés de serem “descobertos” pelo pesquisador, sdo construidos por ele ao
longo do processo de investigacdo cientifica, o que conversa com o0s pressupostos da Teoria do
Pensamento Complexo de Morin (2011)”.

Os instrumentos de pesquisa séo entrevista reflexiva e mapa de redes (previstos em dois encontros).
O projeto prevé a participacdo de cerca de 12 mées com diagnosticados com autismo. As entrevistas
seguirdo trés eixos tematicos: “1) Histéria da mae; 2) Relacdes interpessoais da mae e 3) Cotidiano da
mae 4) Perspectiva de futuro”. “Proposto por Sluzki (1997), o0 mapa de redes se caracteriza como um
instrumento de pesquisa que possibilita a investigacdo do grau de compromisso das redes sociais
significativas constituidas em torno de contextos especificos”. “a constru¢do do mapa consiste no
registro grafico dos membros da rede pessoal significativa do sujeito de pesquisa, sistematizada por
um diagrama formado por trés circulos concéntricos (interno, intermediario e externo), divididos em
guatro quadrantes 1) Familia; 2) Amizades; 3) Relagbes de trabalho; 4) RelagBes comunitérias
(exemplo: servigcos de saude, pratica religiosa, dentre outros)”.

Os “resultados serdo analisados através das etapas de codificacdo inicial, codificagdo focalizada e
codificagdo tedrica”.

As participantes serdo contatadas por intermédio da Associacdo de Familiares e Apoiadores dos
Autistas deSanta Maria (AFAASM).
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“Critério de Inclusdo: a) ser mae de crianca diagnosticada com autismo; b) ser maior de 18 anos; c)
aceitarparticipar voluntariamente da pesquisa.”

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo: compreender a dindmica relacional das redes sociais significativas de mées de criancas
com autismo.

Objetivos secundarios: conhecer as redes sociais significativas de mées de criancas com
autismo em termos de estrutura, funcdes dos vinculos e atributos dos vinculos; Identificar a
importancia atribuida pelas mées de criancas com autismo a sua rede social significativa,;
Compreender a percepc¢do de maes de criangas com autismo acerca da influéncia das redes
sociais significativas na sua salde psicologica e emocional.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos e beneficios: adequados as normativas pertinentes.

Os riscos e as respectivas medidas para o caso de sua incidéncia estdo descritos desta forma: “Como
riscos que esta pesquisa pode suscitar para as participantes, salientam-se possiveis desconfortos
decorrentes da lembranca de situacdes vividas. Caso a pesquisa mobilize conteldos geradores de
angustias, as pesquisadoras poderdo encaminhar as participantes a Clinica de Estudos e Intervencdes
em Psicologia (CEIP), que é a clinica-escola de Psicologia da Universidade Federal de Santa Maria,
visando minimizar o foco de sofrimento. Contudo, acredita-se que o bom vinculo estabelecido no
momento da pesquisa, entre pesquisador-pesquisado, pode auxiliar as participantes a se sentirem
seguras e confiantes para relatar suas vivéncias, sem que isso seja fonte de angustia”.

Beneficios: “Constata-se que os beneficios diretos as participantes séo relativos a oportunidade de
elaboracd@o de suas experiéncias através da fala e da escuta sensivel da pesquisadora, que é psicéloga.
Ainda, as participantes podem apreciar o beneficio indireto de serem sujeitos que fornecerao

informa¢Bes importantes para a construcdo de conhecimento cientifico sobre a temética, que é
relevante para elas mesmas. Assim, se prevé, por meio da pesquisa, a instauracdo de uma certa
relacdo de cuidado, uma vez que se permite voz aos sujeitos pesquisados e se promove um olhar e
escuta sensivel aos mesmos, sendo significativo para as possibilidades de (re)construcdo dos sentidos
para as suas vivéncias”.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: adequado.

Termo de Autorizacdo Institucional (Associacdo de Familiares e Apoiadores dos Autistas de Santa
Maria):adequado

Termo de Confidencialidade - adequado
Termo de Apoio a Pesquisa (Clinica de Estudos e Interveng6es em Psicologia) — adequado.
Apresenta os instrumentos de pesquisa: roteiro da entrevista e do mapa de redes.Registro no GAP.

Recomendacgdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacbes:

Consideracdes Finais a critério do CEP:



Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

Informacdes Basicas [PB_INFORMACOES BASICAS DO P (12/01/2021 Aceito

do Projeto ROJETO_1684651.pdf 20:47:43

Projeto Detalhado /  |Projeto_Dissertacao_CEP.docx 12/01/2021  |[CAROLINA Aceito

Brochura 20:47:10 SCHMITT COLOME

Investigador

TCLE/Termos de  |TCLE_Dissertacao CEP.docx 12/01/2021 CAROLINA Aceito

Assentimento / B B 20:46:21 SCHMITT COLOME
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS SOCIAIS E HUMANAS

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO DE PSICOLOGIA

Titulo do estudo: Dinamica relacional das redes sociais significativas de maes de
criangas com autismo

Pesquisadoras responsaveis: Profd. Drd Jana Goncalves Zappe e Carolina Schmitt
Colomé

InstituicAo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/Programa de Pds-
Graduacao em Psicologia

Telefone e endereco postal completo: Tel: (55) 996196384. Avenida Roraima, 1000,
prédio 74B, sala 3213, 97105-970 - Santa Maria - RS.

Local da coleta de dados: Residéncia da participante ou prédio 74B do Centro de
Ciéncias Sociais e Humanas da Universidade Federal de Santa Maria

Prezada:

Eu, Carolina Schmitt Colomé, responsavel pela pesquisa “Dinamica relacional das redes
sociais significativas de maes de criangas com autismo”, a convido a participar como voluntaria
deste nosso estudo, que consiste em uma Dissertacdo de Mestrado. Esta pesquisa tem como
objetivo compreender a dinamica relacional das redes sociais significativas de mées de criancas
com autismo. Acreditamos que o estudo seja importante devido a relevancia do papel ocupado
pelas redes de apoio nesse contexto, podendo influenciar os niveis de bem-estar subjetivo e
qualidade de vida das maes e de seus filhos. Assim, enquanto psicélogas, quanto mais
conhecermos sobre o0 assunto, maiores chances teremos de oferecer melhor assisténcia.

Para a realizacdo da pesquisa nos encontraremos duas vezes, de forma que seréa feito o
seguinte: caso vocé concorde, em um primeiro encontro realizaremos uma entrevista com vocé,
que abordard a sua experiéncia relativa & maternidade e a sua rede de apoio. Em um segundo
momento, no mesmo encontro, realizaremos juntas a confec¢ao de um mapa, chamado “mapa
de redes”, com informagdes acerca das pessoas com as quais vocé costuma conviver e percebe
como fontes de suporte e apoio. Posteriormente, em um segundo encontro, inicialmente eu
apresentarei para vocé o que eu pensei sobre a nossa primeira conversa, de forma que vocé
poderd concordar, discordar ou acrescentar novas informag6es. Em seguida, realizaremos a
construcdo de um segundo mapa de redes, dessa vez sobre as pessoas com as quais VOCé
costumava conviver e perceber como fontes de suporte e apoio antes de se tornar mae de uma
crianga com autismo.

Ambos 0s encontros poderdo ocorrer na sua residéncia ou em uma sala no prédio 74B
do Centro de Ciéncias da Sociais e Humanas, conforme sua preferéncia. De acordo com as
exigéncias sanitérias vigentes no momento da realizagdo da pesquisa, caso necessario, 0s
encontros também poderédo ocorrer de forma virtual, através de plataformas como Skype, Zoom
ou Google Meet. Eles serdo gravados em audio e posteriormente transcritos, o que facilitara a
analise das informagdes. As gravacOes e as transcrigdes, bem como o registro grafico dos
mapas, ficardo armazenadas por cinco anos na sala da professora orientadora deste estudo, no
Departamento de Psicologia da UFSM, sendo descartadas ao final desse periodo.
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Ap0s a andlise das informaces, 0s resultados da pesquisa serdo divulgados através da
publicacdo da Dissertacdo, bem como em periddicos e eventos cientificos, para contribuir com
a ampliacdo do conhecimento sobre o assunto. Ressaltamos que, em nenhuma hipdtese, sua
identidade sera revelada, sendo suas informacfes pessoais mantidas em sigilo. Ao final da
pesquisa, assumimos a responsabilidade de marcar um encontro para apresentacdo dos
resultados e entrega do relatorio final para as participantes.

Esta pesquisa pode ser considerada como de risco minimo. No entanto, é possivel que
vocé sinta algum desconforto emocional ao falar ou lembrar de alguma situacao mais dolorosa.
Neste caso, a entrevista sera imediatamente interrompida e vocé recebera apoio e suporte da
prépria pesquisadora, que € psicOloga e avaliard a necessidade de encaminhamento para
atendimento psicoldgico gratuito, que sera oferecido pela Clinica de Estudos e Intervencdes em
Psicologia (CEIP), que € a clinica-escola de Psicologia da Universidade Federal de Santa Maria.
Os beneficios que esperamos oferecer com este estudo envolvem a oportunidade de falar e
refletir sobre suas vivéncias, que podera ajudar no processo de elaboracdo psicoldgica destas
experiéncias a partir da escuta sensivel da pesquisadora. Além disso, vocé pode apreciar 0
beneficio indireto de fornecer informacGes importantes para a construcdo de conhecimento
cientifico sobre a temética, o que podera auxiliar na qualificacdo do acompanhamento oferecido
a estes casos.

No decorrer de todo o periodo da pesquisa vocé terd a possibilidade de tirar qualquer
duvida e solicitar qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos
pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa. Vocé tem garantida a possibilidade de
ndo aceitar participar ou de retirar sua permissdo e participacdo a qualquer momento, sem
nenhum tipo de prejuizo ou dano pela sua decisdo. Ainda, garante-se o direito de requerer
indenizacdo em caso de danos comprovadamente decorrentes da participacao na pesquisa.

Lanina. 5 oot raGgreas upe

Carolina Schmitt Colomé Jana Gongalves Zappe
Pesquisadora Orientadora/Pesquisadora responsavel
Mestranda em Psicologia Professora Titular do Departamento de

Psicologia da UFSM.

Observacao: Este documento seré apresentado em duas vias, uma permanecera de posse das
pesquisadoras e a outra, da participante.

Eu, : RG
N° informo que fui esclarecido(a), de modo claro e detalhado, livre de
qualquer forma de constrangimento ou coergéo, sobre o0s objetivos, os procedimentos aos quais
serei submetido, os riscos e beneficios, bem como, a garantia de confidencialidade. Declaro ter
sido informado dos meus direitos enquanto participante desta pesquisa, da qual aceito participar
livre e espontaneamente.

Data: / 12021.

Assinatura do participante

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS -
2° andar do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.
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ANEXO C - MAPA DE REDES SOCIAIS SIGNIFICATIVAS

Familia 3 Amigos

1 - Relagges intimas (familia e grupo significativo)

2 - Relacdes Sociais (com contato pessoal)

3 - Conhecidos (relagdes ocasicnais distantes)

Comunidade Trabalho e Estudo

Servigos de Saude
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