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Resumo: O diagnédstico de uma condicdo cronica na familia tende a movimentar as relacées
intra e extrafamiliares. No caso do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), essa movimentacao
tende a ocorrer de forma significativa com os vinculos maternos, visto que as maes costumam
ser as principais cuidadoras dos filhos com esse diagndstico. Assim, o presente estudo objetivou
investigar os impactos do diagnéstico de TEA nas redes sociais significativas maternas e como
as maes lhes atribuiram sentido. Participaram 12 maes de filhos diagnosticados com TEA na
infancia, com as quais foram realizadas entrevistas reflexivas e construidos dois mapas de redes
sociais significativas, um anterior e outro posterior ao TEA. A andlise dos dados foi feita através
da Grounded Theory. No momento inicial da entrevista, foi possivel perceber que a maioria das
participantes se referiu ao sentimento de nao ter apoio, expressando desamparo. Todavia, ao longo
do processo de construcao dos mapas, percebeu-se relevante mudanca no discurso das maes, que
reconheceram e se surpreenderam com a presenca de vinculos importantes nas suas redes sociais,
embora, da sua perspectiva, eles ndo lhes proporcionem o apoio necessdrio. Portanto, destaca-se a
importancia da ativacao das redes sociais significativas das maes, bem como a instrumentalizacao
dessas redes para que possam estar presentes de maneira efetiva e fornecer apoio, salientando-se
o importante papel de profissionais da satide e da educacdo nesse cendrio. Por fim, aponta-se o
mapa de redes enquanto potente instrumento clinico e de pesquisa.
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Maternal Significant Social Networks:

Meanings and Movements in the Face of Autism

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, since mothers are often referred as the main caregivers
of children with this diagnosis. Thus, this study aimed to investigate the impacts of the ASD
diagnosis on significant maternal social networks and how mothers signify these implications.
Twelve mothers of children diagnosed with ASD in childhood participated, with whom reflective
interviews were carried out and two maps of significant social networks, one before and one
after the ASD, were constructed. Data analysis was performed by using Grounded Theory. At the
beginning of the interview, it was possible to observe that most participants reported the feeling
of having no support, expressing helplessness. However, throughout the mapping process, a
relevant change was noticed in the mothers’ discourse, who recognized and were surprised by

[@)sy | Disponivel em wwuw.scielo.br/pcp



Psicologia: Ciéncia e Profissao 2024 v. 44, e 261546, 1-16.

the presence of important members in their social networks, although, in their perspective, they
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, Motherhood.

Redes Sociales Significativas Maternas:

significados y movimientos frente al autismo

Resumen: El diagnéstico de una enfermedad crénica en la familia tiende a trasformar las
relaciones intra y extrafamiliares. En el caso del trastorno del espectro del autismo (TEA), este
movimiento tiende a ocurrir de manera significativa con los vinculos maternos, ya que las
madres son referidas como las principales cuidadoras de los nifios con este diagnéstico. Este
estudio tuvo por objetivo investigar el impacto del diagnéstico de TEA en las redes sociales
maternas significativas y como las madres dieron sentido a estas implicaciones. Participaron
en este estudio doce madres de nifios diagnosticados con TEA en la infancia, y se utilizaron
entrevistas reflexivas y mapas de redes sociales significativas, uno para antes y otro para después
del TEA. El andlisis de datos se basd en la teoria fundamentada. Al inicio de la entrevista, la
mayoria de las participantes refirieron sentir que no tenian apoyo. Sin embargo, en el proceso de
construccién 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 brindaran el apoyo necesario. Se resalta la importancia de activar las redes
sociales significativas de las madres, asi como la instrumentalizacién de estas redes para que
puedan estar efectivamente presentes y brindar apoyo, enfatizando el papel de los profesionales
de la salud y la educacién. Ademés, se senala el mapa de la red como una poderosa herramienta
clinica e investigativa.

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

Introducao

O conceito de rede social significativa é defi-
nido por Sluzki (1997) como o conjunto de todos os
vinculos que um sujeito considera como importan-
tes 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 seus
efeitos diretos na autoestima, identidade e competén-
cia (Moré, & Crepaldi, 2012; Sluzki, 1997).

Além disso, as redes sociais significativas sao
fundamentais em momentos de crise, ja que influem
diretamente na capacidade dos individuos no enfren-
tamento de situacgdes dificeis, sejam estas cronicas ou
tempordrias. A possibilidade de sentir-se reconhecido

pelo outro, através da compreensao, aceitacao e res-
peito as préprias emocoes, opinioes, agoes, sentimen-
tos 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 relacao entre a qualidade
das redes sociais de um individuo e a qualidade do seu
proprio desenvolvimento pessoal (Moré, & Crepaldi,
2012; Sluzki, 1997). Sluzki (1997) afirma que:

Existem provas fidedignas de que uma rede pes-
soal estavel, sensivel, ativa e confiante protege as
pessoas das enfermidades, atua como um agente
de ajuda e derivacdo, afeta a pertinéncia e a rapi-
dez da utilizacdo dos servicos de satde, acelera os
processos de cura e aumenta a sobrevida (p. 67).



Colomé, C. S., Dantas, C. P, I1zolan, L. C., & Zappe, J. G. (2024). Redes sociais significativas maternas.

Ainda, destaca-se o fen6meno inverso, ou seja,
o efeito que a saide ou doencga do individuo pode ter
na sua rede. Para Sluzki (1997), as condicoes cronicas,
em especial, podem produzir um grande impacto nas
relacoes interpessoais de um sujeito, que pode passar a
ser isolado pelos outros ou a se isolar voluntariamente.
Portanto, podem ser desencadeados os circulos vicio-
sos, como denominados pelo autor, em que a doenca
do sujeito afeta negativamente sua rede, e a rede insu-
ficiente afeta negativamente sua saide (Sluzki, 1997).

Como exemplo de uma situacdo de crise que
demanda ajuda da rede, ao mesmo tempo que tem
efeitos sobre esta, considera-se o diagnéstico de
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) em um
filho. O TEA consiste em um transtorno do neurode-
senvolvimento que tem inicio na infancia, embora
possa ser diagnosticado apoés esse periodo, e se carac-
teriza por: a) déficits na comunicacao, interacdo e
reciprocidade social; e b) padrdes restritos e repe-
titivos de comportamentos, interesses e atividades
(American Psychiatric Association [APA], 2013).

O diagnéstico de TEA atinge todos os membros da
familia, sendo identificado como um estressor signifi-
cativo para esta (Fairthorne, de Klerk, & Leonard, 2015;
Karst, & van Hecke, 2012; Russa, Matthew, & Owen-De
Schryver, 2015). O cotidiano familiar passa a ser intei-
ramente voltado para o membro com TEA, fendmeno
que tem efeitos diretos na rotina, horérios e atividades
diérias de todos os envolvidos (Constantinidis, Silva,
& Ribeiro, 2018; Klinger et al., 2020; McAuliffe et al.,
2018). Essa perspectiva vai ao encontro das elabora-
¢oes de Rolland (2016) sobre os efeitos do diagnéstico
de uma condicao crénica na dindmica 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.

Em conformidade a isso, Minatel e Matsukura
(2014), que estudaram o cotidiano de familias com
filhos diagnosticados com TEA em diferentes eta-
pas do desenvolvimento, observaram a tendéncia
de reorganizacdo familiar em torno deste membro,
no que tange as rotinas tanto interna e domiciliar
quanto externa e social. Quanto a esta, discute-se a
dificuldade de adequacado do filho com TEA as nor-
mas e espacos sociais, o que tem efeitos no convivio
e insercdo social da familia como um todo (Minatel,
& Matsukura, 2014), podendo ter efeitos mais signifi-
cativos nas redes sociais significativas maternas.

Esses aspectos podem ser vivenciados de forma
mais intensa pelas maes, pois elas sdo mencionadas
pelaliteratura como as principais cuidadoras de filhos
com TEA (McAuliffe et al., 2018; Smeha & Cezar, 2011;
Zanatta et al., 2014), o que parece se refletir em altos
niveis de estresse e sintomatologia depressiva (Miiller,
2014; Wadden, 1994). Compreende-se que essas
mulheres passam por um longo e intenso processo
de elaboracdo psiquica e adaptacdo instrumental a
partir do diagndstico dos filhos, desafiando-as em seu
préprio processo desenvolvimental (Smeha & Cezar,
2011).

No estudo de Constantinidis et al. (2018), do qual
participaram seis maes de criangcas com TEA, elas
relataram nao ter tempo nem disposicao para cuidar
de si mesmas ou de seus interesses, tendo passado a
viver a histéria dos filhos e deixando sua prépria iden-
tidade e desejos em segundo plano. Portanto, maes de
filhos com TEA podem se encontrar sobrecarregadas
e vulnerdveis, tendo em vista a intensa dedicacdo aos
cuidados gerais do filho, somada ao desempenho das
tarefas domésticas e a atencdo destinada aos demais
membros da familia (Constantidinis, Silva, & Ribeiro,
2018; McAuliffe et al. 2018; Dias, 2017).

Nesse cendrio, enfatiza-se ainda mais a impor-
tancia das redes sociais significativas maternas,
sendo fundamental a presenca de vinculos que pres-
tem um apoio efetivo, considerando-se a influéncia
que podem ter nos niveis de estresse e sobrecarga
apontados por maes de filhos com TEA (Faro et al.,
2019; Kuhn, Ford, & Dawalt, 2018; Ekas, Lickenbrock,
& Whitman, 2010). Isso corrobora a ja referida pers-
pectiva de Sluzki (1997), quando afirma que redes
estdveis, ativas e confidveis operam como fatores
de protecdo para os sujeitos. Nessa linha, Meimes,
Saldanha e Bosa (2015) defendem que 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 perce-
bido como satisfatério, o apoio recebido caracteriza-
-se como de extrema relevancia, podendo funcionar
como atenuante do estresse materno, impedindo-o
de avancar para fases mais agudas.

Contudo, quando as pessoas que poderiam se
apresentar enquanto apoiadoras passam a solicitar
apoio excessivo da mae, ocorre o estabelecimento de
circulos viciosos (Sluzki, 1997), o que pode potenciali-
zar a sobrecarga materna no cuidado com o filho com
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TEA. O estudo de Smith, Greenberg e Seltzer (2012),
realizado com maes de adolescentes e adultos com
TEA, concluiu que a presenca de vinculos na rede de
apoio que demandam muito das maes foi correlacio-
nada estatisticamente com maiores niveis de mal-es-
tar e sintomas depressivos maternos.

Em vista do exposto, considerando-se a impor-
tancia dos efeitos reciprocos entre o diagnéstico de
uma condigdo cronica na rede social significativa de
um individuo e a qualidade do apoio prestado pela
rede no enfrentamento do diagnéstico, destaca-se a
importancia de se compreender como esses fenome-
nos se articulam no cendrio da maternidade frente
ao TEA. Diante disso, este estudo teve como objetivo
investigar os impactos do diagnéstico de TEA nas
redes sociais significativas maternas e como as maes
lhes atribuiram sentido.

Método

Esta investigacdo caracteriza-se como de caréter
qualitativo, exploratério e transversal. Como referen-
cial epistemolégico, partiu-se da Teoria do Pensamento
Complexo de Morin (2011), a qual considera a realidade
como multifacetada, incerta, imprevisivel e complexa.
Adotou-se uma perspectiva construtivista que perpas-
sou todas as etapas da pesquisa, a partir da considera-
¢do de que o conhecimento construido é produto da
interacdo entre pesquisador e pesquisado.

Participaram 12 maes de filhos diagnosticados
com TEA na infancia. Embora oito deles se encontras-
sem na fase da infancia, dois na adolescéncia e dois
na fase adulta no momento da realizacao da pesquisa,
todos receberam o diagnéstico ainda na infancia.
Desse modo, o marco da andlise dos dados se deu
através da comparacdo da perspectiva materna acerca
do periodo anterior e posterior ao diagndstico de TEA.

As participantes foram contatadas a partir de
uma associacdo de apoiadores e familiares de pes-
soas 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. A renda familiar mensal média era de
R$ 3.550,00, enquanto o grau de escolaridade variou
entre Ensino Médio Completo e Ensino Superior
Completo. Quanto ao estado civil e coabitagdo, 10
eram casadas, sendo que oito delas coabitavam com
o marido e filho(s), e duas coabitavam com marido,
filho(s) e membros da familia extensa, como irmaos e

mae. Ainda, duas das participantes eram divorciadas,
mas tinham companheiro que coabitava com elas e
seus filhos. Quanto a ocupacao, no momento da reali-
zacdo da pesquisa, todas as participantes caracteriza-
ram-se como “do lar”.

A coleta de dados se deu por meio de dois ins-
trumentos: a) entrevista reflexiva; e b) mapa de redes
sociais significativas. Quanto a primeira, sua aplica-
¢do se deu em duas etapas: a inicial, em que se realiza
uma entrevista com eixos norteadores sobre a teméa-
tica estudada; e a final, em que se “reflete” a fala do
entrevistado, expressando a ele a compreensdo do
pesquisador, como uma forma de aprimorar a fide-
dignidade dos dados coletados e valorizar o seu dina-
mismo. Desse modo, o conhecimento é construido
em conjunto por pesquisador e pesquisado (Yunes,
& Szymanski, 2005).

J4 o mapa de redes, proposto por Sluzki (1997),
caracteriza-se como um instrumento clinico adap-
tado a pesquisa, que possibilita a investigacdao do
grau de compromisso das redes sociais significati-
vas constituidas em torno de contextos especificos,
permitindo a andlise qualitativa do seu impacto nos
processos vitais de desenvolvimento. A construgdo
do mapa consiste no registro grafico dos membros
da rede pessoal significativa do sujeito de pesquisa,
sistematizada por um diagrama formado por trés cir-
culos concéntricos (interno, intermediério e externo),
divididos em quatro quadrantes bésicos: a) familia; b)
amizades; c) relacdes de trabalho; e d) relacées comu-
nitdrias. O circulo interno representa as relagdes mais
intimas, o intermediério as relagbes com menos grau
de compromisso e o externo as relacdes ocasionais.
O individuo pode acrescentar quantos membros qui-
ser, distribuindo-os nos diferentes quadrantes e cir-
culos. Conforme sugerido por Moré e Crepaldi (2012),
é interessante que a realizacdo de uma entrevista pre-
ceda a construcao do mapa de redes, como forma de
complementd-lo e servir como ponto de partida para
sua construcdo. E importante destacar, ainda, que o
registro do mapa é estdtico e relativo ao momento de
sua construcao, podendo ser modificado ao longo do
tempo (Moré, & Crepaldi, 2012; Sluzki, 1997).

Neste estudo, os instrumentos foram aplicados
em dois encontros, realizados com cada participante
individualmente, sendo cada um deles dividido em
dois momentos. No primeiro momento do Encontro
1 (“Encontro 1, Momento 1”), realizou-se a primeira
etapa da entrevista reflexiva, na qual as participantes
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foram convidadas a falar sobre questdes abertas pre-
viamente formuladas e organizadas nos eixos nor-
teadores: a) histéria da mae e do filho; b) relacoes
interpessoais da méie; e c) cotidiano da mae. Ainda,
foram incluidas perguntas especificas sobre as redes
sociais significativas, propostas por Sluzki (1997)
para o momento que antecede a construcdo do mapa
de redes, como “quem sdo as pessoas mais impor-
tantes da sua vida?”, “com quem vocé conversou,
ou encontrou, na semana passada?”, “quando vocé
estd com vontade de visitar alguém, para quem vocé
liga?”. Finalizado o Momento 1, passou-se para um
segundo momento (“Encontro 1, Momento 2”), em
que as participantes construiram um mapa de redes
sociais significativas referente a constituicdo da sua
rede pessoal no momento em que foi realizada a pes-
quisa (“Mapa 1”).

No primeiro momento do Encontro 2 (“Encontro
2, Momento 17), ocorreu a segunda etapa da entrevista
reflexiva, em que a entrevista do “Encontro 1, Momento
1” foi retomada, a fim de que as participantes pudes-
sem concordar, discordar ou acrescentar informacoes
as interpretacdes da pesquisadora. Posteriormente,
passou-se para um segundo momento (“Encontro
2, Momento 2”), no qual foi construido um segundo
mapa de redes sociais significativas, dessa vez referente
a constituicao de suas redes pessoais antes do diagnds-
tico de TEA do filho (“Mapa 2”).

Por fim, os dois mapas de redes foram compara-
dos, a fim de que as participantes pudessem observar
as modificacoes ocorridas. A Tabela 1 mostra a com-
paracdo numérica de ambos os momentos, a partir de
uma soma dos dados de todas as participantes refe-
rentes aos Mapas 1 (141 vinculos) e 2 (168 vinculos):

Tabela 1
Dados numéricos gerais do mapa de redes sociais significativas.
Mapa  Familia Amigos Comunidade Trabalho I}ele'u;oes . Rela(;o‘e,s‘ Rela}goeg
intimas intermedidrias ocasionais
67 43 31 80 45 16
2 64 54 25 25 116 30 22

A aplicacdo dos instrumentos se deu de forma
remota, através de videochamadas no aplicativo
Google Meet. O esqueleto do mapa de redes (quadran-
tes e circulos) era aberto no aplicativo Paint e pro-
jetado na tela, de modo que a participante pudesse
visualizé-lo e indicar a pesquisadora onde e como
acrescentar os membros da sua rede.

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 ana-
lise de mapas de rede. Ainda, a TFD é indicada por
Yunes e Szymanski (2005) em casos de utilizacdo de
entrevista reflexiva. Assim, o processo de andlise se
deu nas seguintes etapas: a) codificacdo inicial, rea-
lizada a partir de leituras detalhadas do material,
através das quais se capturam palavras ou frases que
expressem a esséncia do discurso dos participantes,
linha a linha, formando cédigos iniciais; b) codifica-
¢do focalizada, em que os c6digos mais significativos
ou frequentes sao utilizados para classificar, sinteti-
zar, integrar e organizar os dados; c¢) codificagdo axial,

na qual as categorias sdo interconectadas e relacio-
nadas a subcategorias para gerar explicacdes mais
precisas e completas sobre os fenémenos; e d) codi-
ficacdo tedrica, fase em que emergem os conceitos
tedricos, refinando e integrando as categorias, e rela-
cionando subcategorias e elementos de andlise em
busca de fen6menos centrais (Charmaz, 2009; Moré,
& Crepaldi, 2012; Yunes, & Szymanski, 2005).

Com o intuito de contemplar os padrdes cien-
tificos e éticos em pesquisa com seres humanos,
o presente estudo seguiu os principios da Resolucao
n° 510, de 07 de abril de 2016, do Conselho Nacional
de Satide, a qual guia a ética nas pesquisas em
Ciéncias Humanas e Sociais (Resolu¢daon°510, 2016).
Atendendo as exigéncias da resolucdo, foram res-
peitados os principios da autonomia, beneficéncia,
nao maleficéncia, justica e equidade, assegurando
os direitos e deveres dos participantes da pesquisa,
da comunidade cientifica e do Estado.

Por meio dos procedimentos adotados, os
resultados foram organizados em trés categorias,
conforme o momento da pesquisa em que emergi-
ram: a) momento inicial de entrevista (referente ao
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“Encontro 1, Momento 17, cujas informacoes foram
validadas pelas participantes no “Encontro 2, Momento
1”); b) construindo o mapa relativo ao periodo de reali-
zagdo da pesquisa (referente ao “Encontro 1, Momento
2”); e ¢) construindo o mapa do relativo ao periodo
anterior ao diagndstico do filho com TEA (referente ao
“Encontro 2, Momento 2”). Optou-se por essa divisao
tendo em vista que a percepcao das participantes foi se
modificando ao longo da realizacdo da pesquisa. Logo,
os resultados nao foram “encontrados”, mas “construi-
dos” (Charmaz, 2009; Morin, 2011; Yunes, & Szymanski,
2005). As participantes foram nomeadas pela letra “M”,
de “mae”, somada ao ntimero correspondente a ordem
de realizacdo das entrevistas. Da mesma forma, os
filhos com TEA foram nomeados pela letra “F” somada
ao nuimero correspondente ao da respectiva mae.

Resultados e Discussao

Apesar das diferentes faixas etdrias dos filhos das
participantes no momento das entrevistas, os relatos
maternos apresentaram os mesmos temas, assuntos e
problematicas, ndo sendo diferentes qualitativamente.
Ainda, néo foram identificadas disparidades nos dados
referentes as maes de filhos criancas, adolescentes e
adultos no que tange as caracteristicas das redes sociais
significativas investigadas na presente pesquisa. Assim,
os dados das participantes serdo apresentados em con-
junto na discussao das categorias.

Momento inicial de entrevista

Na entrevista anterior a construcdo do “Mapa 1”
(“Encontro 1, Momento 1”), entre as 12 participantes da
pesquisa, 11 afirmaram que se sentiam sozinhas, can-
sadas e desamparadas em diferentes niveis, conforme
ilustra a seguinte fala: “ Primeira coisa é essa: ‘que rede de
apoio?. Eu ndo tenho rede de apoio. E bem dificil’ (M11).

Ja M12 afirma:

Eu sinto um desamparo total das mdes com filho
autista. Parece, assim, que o filho autista é 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 nor-
mal, sabe? Porque, se ndo, ele td incomodando as
outras pessoas.
Em contraponto a experiéncia da maior parte
das participantes, M1 declarou ter o apoio de que pre-
cisava: “Eu ndo tenho do que reclamar, sempre tive

apoio de tudo que é lado” (M1). Nesse caso especifico,
destaca-se a importéancia que a familia adquire para a
participante, representada principalmente pela figura
domarido, que compartilhava os cuidados com o filho,
além de fornecer apoio emocional. Considerando-se
a tendéncia de haver um fechamento intrafamiliar a
partir do diagnéstico, como pontua Rolland (2016),
discute-se que tal fendbmeno pode trazer mais ou
menos beneficios para as maes, dependendo do apoio
que lhes é prestado. No caso de M1, a uniao de esfor-
¢os dos membros familiares fez uma diferenca signi-
ficativa, favorecendo a satiide mental materna e refle-
tindo inclusive nas relagoes extrafamiliares da mae, o
que nao ocorreu com as demais participantes.

Apesar do contraponto trazido por M1, o depoi-
mento de grande parte das mades vai ao encontro
do que é retratado por Constantinidis et al. (2018),
Meimes, Saldanha e Bosa (2015), e Smeha e Cezar
(2011), cujos estudos indicam o quanto maes de crian-
cas com TEA sentem-se isoladas. Nesse viés, observa-
-se que as participantes compreendem essa auséncia
de apoio como diretamente relacionada ao diagnos-
tico de TEA, momento 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
s6 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 os terapeutas” (M7); “Depois do autismo
parece que a defasagem foi maior ainda. Tu virar mde,
tu jd perde uma rede de apoio, e uma mde de autista
ainda perde muito mais’ (M2).

Os relatos evidenciam a discrepdncia no que se
refere ao apoio percebido antes e depois do diagnéstico
de TEA. Ainda, cabe ressaltar o destaque feito por M7 no
sentido de que ficaram “s6 os terapeutas”, o que sugere
uma aproximacao de pessoas a partir do TEA no uni-
verso relacional das participantes. Contudo, o uso do
advérbio “s6” indica a insatisfacdo das méaes com a pre-
senca tnica dos profissionais em sua rede social signifi-
cativa, 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 maes (M3, M4, M5, M6, M7
e M12) relataram explicitamente um movimento
voluntdario de isolamento, declarando que nado gos-
tam de fazer amizades ou interagir socialmente, con-
forme coloca M4:
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Eu sou muito reservada, sou muito na minha, eu
trato bem as pessoas, converso, mas eu, questdo de
confianga, eu gosto de falar com quem eu tenho
confianga, com quem eu sinto seguran¢a. Amigos
€ uma coisa assim que eu gosto de amigos ali, tipo
assim, eu to ali no breché ali da associagdo, ali,
nés tamo ali brincando, passando um momento
ali bom, mas a amizade ficou ali, pronto. Eu néo
levo assim pra mim, pra sempre (M4).

A associacdo citada por M4 corresponde a uma
entidade voltada para familiares, amigos e apoiadores
de pessoas com TEA, com a qual ela possui uma rela-
¢ao limitada: frequenta os eventos promovidos pela
organizacdo e estabelece relagdes recreativas, sem
maior aprofundamento, de forma que, inclusive, nao
foram incluidas no seu mapa de redes posteriormente.

Esse fechamento parece estar relacionado com sua
caracteristica pessoal de reserva e inibicdo, mas pode
ter se intensificado em funcdo do TEA: “Eu gosto de
estar sempre na retaguarda, porque a convivéncia tam-
bém me ensinou a ser assim, pelo fato de ter uma crianca
diferente, né?” (M4). Em vista disso, pode-se inferir que
o isolamento pelo qual as maes de criancas com TEA
costumam passar ao se depararem com o preconceito
- conforme referido acima — pode operar de forma com
que elas préoprias 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 percepcoes de afas-
tamento de vinculos e auséncia de apoio efetivo da
rede social significativa, fendmenos entendidos pelas
maes principalmente como consequéncia do diag-
néstico do filho com TEA. Isso parece também ter ser-
vido de base para movimentos de isolamento social,
por ndo sentirem seguranca no estabelecimento de
novos vinculos apés o afastamento dos anteriores.

Construindo o mapa de redes
do periodo posterior ao
diagnéstico do filho com TEA

Tendo sido finalizada a entrevista prévia e iniciada
a construcdo do “Mapa 1” (“Encontro 1, Momento 2”),
foi possivel perceber algumas alteracdes no discurso
das participantes. Nesse sentido, os relatos passaram
a oscilar da posicao anterior, em que salientavam os
afastamentos dos vinculos ap6ds o diagndstico de TEA,
para um ponto de vista que passou a considerar de

forma concomitante as aproximagdes decorrentes
deste, ndo mais de forma insuficiente ou insatisfat6-
ria, como anteriormente referido:

. . . leve muita gente que se afastou, mas chegou
muita gente também (M10).

Enquanto os outros tdo fugindo, eu notei que elas
[mde e irmd] se aproximaram, enquanto 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 desses relatos, percebe-se uma modifi-
cacdo nas percepgdes maternas, que passam a con-
siderar também as aproximagdes ocorridas apds o
diagnoéstico, ndo mencionadas no momento ante-
rior de entrevista, no qual foram destacados apenas
os afastamentos. Além disso, M2 pontua especifica-
mente a aproximacao de figuras femininas — a mée e a
irma —, apontadas pelo estudo de Lopes, Prochnow e
Piccinini (2010) como fundamentais frente a vivéncia
da maternidade, tendo em vista o suporte que ofere-
cem e a identificacdo que possibilitam a mulher-mae.

Ressalta-se, ainda, no depoimento de M2, uma
tentativa de atribuir sentido as modificagdes ocorri-
das na rede, quando se refere a “outros se afastavam
por ndo saber lidar”. Observou-se que, ap6s 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 pes-
soa, eu também ia td transitando ai, sabe? Entdo...
porque a gente ndo sabe lidar né, melhor as vezes até
se afastar mesmo do que td 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 td 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, dd um pouquinho de pavor, né? (M12).

Nesse contexto, os depoimentos apontam para duas
compreensoes possiveis para o afastamento de vinculos,
possibilitando uma modificacdo da visdo inicial mais
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pejorativa do fend6meno, frequentemente entendido
como um abandono (Constantinidis et al., 2018; Meimes,
Saldanha, & Bosa, 2015; Smeha & Cezar, 2011). A primeira
consideracdo corresponde ao entendimento de que os
afastamentos estariam mais ligados a um sentimento
protetivo, de as pessoas ndo quererem trazer prejuizos
amae - “falando alguma bobagem ou causando alguma
tristeza”, por ndo compreenderem o TEA —do que a uma
aversdo ao diagndstico do seu filho ou despreocupagao
com o seu bem-estar. Nesse sentido, M2 considera pos-
sivel que ela propria desenvolvesse essa mesma postura
diante de uma situacdo semelhante a sua.

Ja a segunda significacao atribuida indica uma
tomada de consciéncia materna de que ela mesma
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
atribuicao de sentido ao afastamento dos vinculos, de
modo a possibilitar um entendimento das méaes sobre
o ocorrido, oportunizando inclusive o planejamento
de acdes 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 tra-
tar 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 qual-
quer preconceito, medo, alguma coisa, né? (M9).

Ao finalizarem o “Mapa 1”, as maes desconstru-
fram a ideia inicial, trazida por elas na entrevista, de
que as pessoas ao seu redor se afastaram e as deixa-
ram sem apoio. Ao observarem o mapa pronto, reco-
nheceram que, embora ndo contem com a rede da
forma como gostariam, ainda assim ela se encontra
presente e tem uma fungdo muito importante:

Olha, eu achei que eu ndo tinha ninguém hein
[risos], mas, se tu for parar pra pensar, eu tenho bas-
tante gente. Eles acabam ajudando, as vezes parece
que é pouco, mas dd uma for¢a. Eu ndo esperava,
eu passo dizendo ‘eu sou sozinha! Eu ndo posso
contar com ninguém! Quando eu preciso eu ndo
tenho ninguém!” Ndo pra se fazer de vitima, mas é
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 jd é uma ajuda. . . .
Eu tenho as pessoas comigo, mas ndo tanto quanto
eu gostaria, entendeu? Mas eu tenho umas pessoas
otimas comigo. . . . Obrigada por me deixar parti-
cipar e permitir ver esse mapa, que ds vezes eu me
acho uma solitdria. Bem legal, adorei, brigada pela
experiéncia. A minha sensagdo é que eu to vendo o
que eu penso num mapa, tu entendeu? O que eu
sinto, eu t6 vendo num mapa (M11).

O relato demonstra a mudancga na percepcao das
maes posteriormente a construcdo do mapa de redes
relativo ao periodo posterior ao diagnéstico do filho
com TEA. Destaca-se, ja nesta primeira aplicacao, a
sensibilidade e pertinéncia do instrumento mapa de
redes sociais significativas (Moré, & Crepaldi, 2012),
apontado nos depoimentos como uma oportunidade
de ressignificacdo, elaboracdo e materializacao das
percepcoes das participantes acerca dos movimentos
das suas redes a partir do diagnéstico de TEA.

Essa movimentacdo se explicita no caso de M11,
que, inicialmente, apontou “que rede? Eu ndo tenho
rede!”, e, apds a construcdo do mapa, afirmou que “eu
achei que ndo tinha ninguém, mas eu tenho bastante
gente”. Todavia, ela ainda permanece insatisfeita, pois
reconheceu que “tem as pessoas” consigo, mas ainda
assim “ndo é como [ela] gostaria”. Portanto, percebe-
-se que, apesar da presenca da rede, seu apoio € insu-
ficiente, o que aponta para a diferenca importante
que pode existir entre as caracteristicas objetivas da
rede social e do apoio social percebido subjetivamente
(Hough et al., 2005), como fica evidente no segui-
mento do relato de M11:

Eu ndo tenho ninguém pra contar agora, pra me
dar um apoio. Uma coisa que eu percebi muito é
que as pessoas ndo tém o psicoldgico pra aguen-
tar. Eles até tdo ali, mas eles ndo conseguem pegar
junto. ... Como que eu vou contar com alguém que
diz pra mim “eu ndo entendo o que ele fala, eu néo
sei 0 que eu fago quando ele td com crise”. E aquele
comprometimento até ali, mesmo tu pagando, as
pessoas meio que usam uma desculpa também,
né? Pra um banho, pra reparar no banho, serve a
comida dele enquanto eu t0 servindo a [irmad de
F11], isso sim. Mas, assim, pra contar pra fechar
ali comigo, pra pegar ali comigo no momento que
ndo td fdcil pra ele, ou pra mim, ou pra me ajudar
com as atividades dele, é s6 eu (M11).
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Através do que foi exposto por M11, faz-se a supo-
sicdo de que apenas ela, enquanto mae, teria “o psi-
colégico 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
nao o compreendem como ela. Em vista disso, foi-
-lhe perguntado se, a partir do seu entendimento, ela
sente que consegue dar conta das demandas do filho:

Consigo, e, mesmo que eu ndo conseguisse, eu ia ter
que saber lidar com isso. Eu sou o 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 vou td ali pra dizer o que ele quer, o
que ele ndo quer, que eu vou aguentar e que eu vou
saber lidar. Entdo a gente acaba... eu acabo muito
sobrecarregada (M11).

Articulando os elementos trazidos pela partici-
pante, compreende-se que, diante da dificuldade de
adaptacdo frente as demandas do filho com TEA, ela
foi a tinica integrante da familia que assumiu seu cui-
dado de forma integral, o que corrobora a tendéncia
de as mées serem apontadas como as principais cui-
dadoras de filhos com TEA (Constantinidis et al., 2018;
Cruz, 2019; Dias, 2017; McAuliffe et al., 2018; Meimes,
Saldanha, & Bosa, 2015; Smeha & Cezar, 2011). Frente
a fragilizacdo familiar que caracteriza o momento
de descobrimento do diagnéstico, observa-se que,
seguindo as elaboracdes 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 tam-
bém demandam sua ajuda, o que a sobrecarrega.

Nessa perspectiva, retoma-se o estudo de
Smith, Greenberg e Seltzer (2012), que demonstra o
quanto pode ser prejudicial as méaes ter por perto
pessoas que, em vez de lhes prestarem ajuda, aca-
bam por lhes demandar apoio de forma excessiva.
Portanto, essa leitura da situacao pode caracterizar-
-se como um possivel entendimento dos motivos
pelos quais as participantes do presente estudo nédo
sentem suas redes sociais significativas como pres-
tadoras de apoio efetivo.

Ainda, considera-se a atribuicdo do cuidado as
mulheres como legitimada pelo imaginario social, que
supoe que elas tenham um “instinto natural” superior
ao dos homens, o que as predisporia a um exercicio do
cuidado com maior qualidade. Essa ideia, difundida
pela sociedade, advém da concepcao de que a relacdo
mae-filho seria tnica e especial pelo fato de que é a
mulher que carrega o bebé e d4 a luz, considerando
que a experiéncia bioldgica faz o lago ser mais pro-
ximo e mais importante do que o do pai ou de outros
membros da familia (hooks, 2019). Como foi possivel
perceber no relato de M11, o cuidado ficou circuns-
crito a figura materna em especifico, vista como capaz
de atender as demandas do filho com a exceléncia que
s6 as maes desenvolvem. Logo, a sociedade, os fami-
liares e as préprias participantes entendem o cuidado
do filho com desenvolvimento atipico como respon-
sabilidade materna, o que pode causar grande sofri-
mento a mulher que assume este papel:

Eu ndo gosto dessa romantizagdo, que é uma
madae forte, batalhadora, porque a gente cansa.
Tem momentos que eu queria sé ficar deitada
de tdo cansada que eu t6, eu ndo sou forte como
as pessoas acham, né? Eu ndo queria ser mulher
guerreira (M2).

Eles botam aquilo pra ti: “tu foi escolhida, tu é guer-
reira, tu é forte”. Ai, quando tu quer chorar, que tu td
cansada, as pessoas te olham “mas por que que tu
td assim? Se tu foi escolhida, se ele é teu filho’, eles
ndo veem além. . . . Eu néo gosto e jd falo, uma coisa
que eu mudei bastante é que eu falo “eu ndo gosto
que me chamem de guerreira, eu ndo sou guerreira,
eu sou uma mde sobrecarregada, eu sou uma pes-
soa normal igual vocés, eu tenho carne e 0sso, eu
sofro, eu choro, mesmo que vocés néo vejam’, mas
eles dizem pra mim “ai, desculpa, é que eu acho que
tu é forte, tu é determinada, tu ndo se encolhe, tu
vai ld, tu enfrenta” (M11).

E possivel perceber o quanto é dificil para M11
assumir o cuidado do filho de forma exclusiva, sob o
pretexto de ser a inica com as caracteristicas necessa-
rias ao desempenho deste papel. Contudo, ela relata
que, inicialmente, logo ap6s a descoberta do diagnos-
tico de TEA, também tinha essa percepcao sobre si,
o que contribuiu para que assumisse os cuidados de
forma integral:
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Eu ndo gostava que ninguém mexesse com ele,
entendeu? Porque eu via que as pessoas ndo tinham
paciéncia. E eles falavam ‘ai tu é metida’, ai a minha
mde dizia assim pra mim: ‘eu ndo me meto mais,
porque tu ndo deixa’. E eu achava que eu tinha que
fazer tudo por ele. . . . Mas eu mudei. Agora eu sou
polémica, eu escrevo textdo, eu fago publicagdo, mas
ndo é indireta, é uma forma de eu esclarecer as pes-
soas, entendeu? Igual eu te disse aquilo de falar que
eu ndo sou mde guerreira, um monte de gente jd
parou de me chamar e ‘ah, é verdade, eu ndo tinha
pensado por esse lado’, tu entendeu? (M11).

Fica explicito no fragmento que a autopercepg¢do
de M11 enquanto Uinica pessoa capaz de desempe-
nhar os cuidados do filho de forma eficiente culmi-
nou no afastamento de sua mae, que deixou de aju-
dé-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 visdo que
tinha de si mesma enquanto tnica responséavel pelos
cuidados do filho. A partir disso, passou a aceitar e até
mesmo a demandar o compartilhamento das respon-
sabilidades com outras pessoas préximas, exigindo o
reconhecimento do seu sofrimento e da sobrecarga
pelos seus pares, movimento considerado de suma
importancia, tendo em vista que possibilitou reflexdes
acerca “deste lado que nao havia sido pensado”, como
ela refere. Destaca-se, portanto, a importancia de que
maes de filhos com autismo possam se descolar do
papel de cuidadoras exclusivas e reconhecer o pré-
prio sofrimento e as préprias demandas, bem como
se autorizar a compartilhar os cuidados do filho, de
modo a njo negligenciar seu autocuidado:

Eu vejo que as mdes... assim, porque eu faco parte
de uma associagdo, e eu vejo que as mdes tdo ado-
ecendo por isso. Porque elas tém vergonha de dizer
que precisam de ajuda, que tdo cansadas, que elas
ndo séo 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. Ndo so ele, mas algumas coisas que a
gente passa, que a sociedade faz pra noés, entdo a
gente jd fica sempre retraida, sempre pronta pra
esperar o pior, sabe? E a gente ndo fala. As vezes eu
também ndo queria ser mde e eu tinha vergonha
de dizer, porque toda mde sente isso, s6 que elas
tém vergonha e ndo falam né? (M11).

10

Os significados atribuidos as redes sociais signifi-
cativas posteriormente a constru¢dao do mapa de redes
do periodo posterior ao diagnéstico do filho com TEA
(“Mapa 1”) encontram-se resumidos neste udltimo
fragmento do depoimento de M11. Constatou-se que,
anteriormente a aplicacdo do mapa, as maes sentiam
que sua rede social era esvaziada, denunciando um
afastamento das pessoas apés o diagnéstico do filho
com TEA. Ainda, relataram um isolamento social,
entendido como oriundo de suas caracteristicas pes-
soais. Ap6s a constru¢dao do mapa, elas observaram
com surpresa que, na realidade, contavam com diver-
sos vinculos préximos, 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, conti-
nuaram com a percepg¢ao de que a presenca das pes-
soas nomeadas em suas redes ndo era suficiente por
si s, ja que as redes ndo lhes prestavam o apoio do
qual necessitavam. Assim, como explicacao para esse
fendmeno, considerou-se a nao autorizacdo do com-
partilhamento do cuidado do filho com TEA, tanto por
parte da sociedade, dos familiares e dos amigos, como
por parte das préprias maes. Todos consideravam que
estas ultimas eram as tnicas responsdveis e capazes
de exercer os cuidados do filho de forma satisfatéria.
Somado a isso, percebeu-se um néao reconhecimento
do sofrimento e sobrecarga maternos, camuflados
pelos termos “mae forte” e “mae guerreira”. Presas
a isso, as maes ficam impossibilitadas de se desco-
lar desses papéis e pedir ajuda, entendendo que isso
poderia significar um mau exercicio da maternidade.

Construindo o mapa de redes do periodo
anterior ao diagnéstico do filho com TEA

Conforme referido, apés o momento inicial de
entrevista (“Encontro 1, Momento 1”) e a aplicacdo do
“Mapa 1” - relativo ao periodo posterior ao diagnos-
tico do filho com TEA - (“Encontro 1, Momento 2”),
foi realizada a segunda etapa da entrevista reflexiva
(“Encontro 2, Momento 1”) e construido o “Mapa 2”
- relativo ao periodo anterior ao diagnoéstico do filho
com TEA - (“Encontro 2, Momento 2”), a fim de que as
maes pudessem aprofundar as reflexdes ja iniciadas a
respeito das suas redes sociais significativas, colocan-
do-as em perspectiva. Ao observarem os dois mapas
prontos, puderam revelar suas impressoes acerca das
transformacdes ocorridas nas redes ap6s o diagnos-
tico do filho com TEA:
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Eu penso que eu tenho umas pessoas ali, eu tenho
em determinados momentos, em Ultimo caso, eu
tenho. Mas é bastante a mudanga assim (M11).

Infelizmente, a gente estd cercado e, ao mesmo
tempo, ndo, né? (M8).

Olhando assim, eu esperava ter mais ponti-
nhos [maneira como se refere aos vinculos que
incluiu no “Mapa 1”]. Eu t0 feliz por ter esses pon-
tos, sabe, mas eu esperava ter mais . . . Por mais
que eu tenha ai esse pessoal, eu ainda sinto que
preciso ter um espago, falar, sabe, compartilhar
... Mas tem que pensar nas pessoas que tio ali
te ajudando agora... é um pouco, tipo, descon-
fortdvel, mas também é bom saber que tu td con-
tando com essas pessoas. Mas, também, tu ver
que muita gente saiu é um pouco triste, mas tam-
bém ao mesmo tempo eu vejo que teve gente nova
entrando, sabe? E um mix de sentimentos, é bom,
ruim . . .
queria que tivesse mais, mais perto, sabe, mas eu
também sou aquela pessoa que dd valor sé por
td as pessoas ali, sabe? Vou aproveitar, jd que ndo
tem tantos, entende? (M2).

Ndo é da maneira como eu gostaria,

A partir disso, foi possivel perceber que a cons-
trucdo do “Mapa 2”, referente ao periodo anterior
ao diagnéstico do filho com TEA, reforcou os signi-
ficados atribuidos as redes sociais significativas ja
durante a construcdo dos mapas do periodo poste-
rior (“Mapa 1”). Através dos depoimentos, observou-
-se que, embora tenha havido um reconhecimento
progressivo da presenca da rede, propiciado pelo
contato com os mapas de rede, o afastamento de vin-
culos, somado ao sentimento de auséncia de apoio,
marcou as participantes de forma mais intensa do
que as aproximacodes, tendo aquelas auséncias sido
os fendmenos mais destacados nos relatos, assim
como se deu em outros estudos (Constantinidis et
al., 2018; Cruz, 2019; Dias, 2017; McAuliffe et al., 2018;
Meimes, Saldanha, & Bosa, 2015; Smeha & Cezar,
2011). Desse modo, levanta-se a hip6tese de que a
presenca dos membros que constituem as redes (os
que permaneceram e 0s que entraram) poderia nao
ter sido percebida ou nomeada caso as participan-
tes nao tivessem tido contato com o instrumento do
mapa, ja que, durante a entrevista inicial, somente os
afastamentos foram apontados.

A comparacdo dos Mapas 1 e 2 permitiu obser-
var que o tamanho das redes, em termos numeéricos,
permaneceu elevado (passou de 168 para 141 vincu-
los, em média), muito em funcao da entrada de novos
membros relacionados ao TEA, como outras maes de
filhos com esse diagnéstico e profissionais da satde e
daeducacdo, indicados por Constantinidis et al. (2018)
e Cruz et al. (2021) como vinculos de grande impor-
tancia para as maes de filhos com TEA. Diante dessas
movimentacoes, compreende-se que 0s personagens
mudaram, como preveé Sluzki (1997), frente a incidén-
cia de uma condicdo cronica, mas as redes permane-
ceram com um namero de vinculos aproximado.

Observou-se que 61 vinculos se mantiveram, 107
membros sairam e 80 novos vinculos entraram. Essas
movimentacdes, ocorridas a partir do diagndstico do
filho, indicam que, na experiéncia da maioria das
participantes, houve uma diminuicdo no niimero de
vinculos, embora, no caso de quatro maes (M3, M6,
M9 e M10), tenha ocorrido um aumento de membros
na rede. Ainda assim, as participantes percebiam
suas redes como insuficientes, demonstrando que
quantidade de membros ndo equivale a qualidade da
rede. Embora um ntmero consideravel de pessoas
tenha entrado na rede como um todo, os membros
que sairam foram os mais percebidos pelas maes.
A saida expressiva de vinculos, na maior parte dos
casos, parece ter influenciado para que elas tenham
se autodescrito como sozinhas e desamparadas no
momento inicial de entrevista. Nesse sentido, cabe
refletir sobre o que esse fendmeno representa para
as maes, tendo em vista que esse fluxo de saida da
rede ocorreu especialmente no ambito do trabalho,
da comunidade e das amizades. E possivel inferir
que as implicacdes disso se colocam ndo apenas
para os vinculos propriamente ditos, mas para tudo
que envolve essas dreas das vidas das participantes.
Nesse viés, observou-se que nenhum vinculo foi
mantido no quadrante do trabalho nem da comuni-
dade, embora novos vinculos tenham entrado neste
altimo, o que ndo ocorreu com o primeiro. Assim,
percebe-se o amplo impacto desses afastamentos
para as redes sociais maternas.

Por fim, ressalta-se que, além de ter reafirmado
os significados atribuidos as redes sociais significati-
vas durante a construcdo do Mapa 1, o Mapa 2 tam-
bém possibilitou a criagdo de novos sentidos que
permitiram um fechamento das reflexdes acerca dos
movimentos das redes:
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Acho que tudo... a vida é meio um ciclo, assim, deu
bem pra ver com esse mapa . . . é viver um dia apos
o outro, né? E saber que, tipo, querendo ou ndo,
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 o
mapa atual, eu acho, é um mapa bem maduro.
E 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, sig-
nificar seus mapas atuais como resultado das suas
experiéncias de vida, considerando o TEA como
parte delas. Observou-se que, ao longo da execucao
da pesquisa, houve uma modificacdo da percepcao
negativa inicial de auséncia de redes sociais signi-
ficativas para as maes. A partir das reflexdes, pro-
piciadas especialmente pela construcdo dos mapas,
surgiu o sentimento de valorizacdo dos vinculos
e das redes atuais. Nessa linha, as maes puderam
identificar as potencialidades das suas redes sociais
significativas, antes ndo percebidas, passando a
conceber que elas estdo presentes e talvez possam
ser mais bem operacionalizadas, a fim de prestarem
um apoio mais satisfatério.

Desse modo, as maes, conhecedoras da sua rede
e conscientes da importancia do compartilhamento
do cuidado, sentindo-se autorizadas e empoderadas
para acionar seus vinculos préximos, podem lhes
direcionar 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 que outros sujeitos, para além das
maes, também possam se responsabilizar pelo indivi-
duo com TEA e pelo apoio a essas mulheres, evitando
ou atenuando a sobrecarga materna.

Por fim, para além da capacidade descritiva,
enfatizam-se as propriedades terapéuticas, expli-
cativas e de ativacdo de redes inerentes ao instru-
mento do mapa, salientando-se a visibilidade da
rede proporcionada tanto ao pesquisador quanto
aos pesquisados, entendidos como coconstrutores
de conhecimento acerca das histérias relacionais
das participantes (Sluzki, 1997). No caso da presente
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pesquisa, foi possivel perceber que a construcao do
mapa de redes foi possibilitando uma transformacao
na forma como as participantes estavam significando
as suas redes (Moré, & Crepaldi, 2012).

Consideracoes finais

Este estudo teve como objetivo investigar os
impactos do diagnéstico de TEA nas redes sociais
significativas maternas e como as maes lhes atribui-
ram sentido. Percebeu-se uma modificagdo no posi-
cionamento das participantes ao longo da execuc¢do
da pesquisa. Inicialmente, consideravam nao contar
com uma rede de apoio social, para depois percebe-
rem que existem pessoas ao seu redor que compdem
redes, mas ndo prestam a ajuda necessaria, ndo pro-
porcionando um suporte satisfatorio.

Destacou-se a centralizacdo do cuidado na
figura materna, que encontra dificuldades em com-
partilhd-lo com outras pessoas, as quais também
ndo se sentem preparadas para assumir tais respon-
sabilidades. As participantes referiram-se ao senti-
mento de sobrecarga e desamparo, tendo em vista
que os membros da sua rede, muitas vezes, ao invés
de prestar apoio as participantes, demandam um
suporte por parte delas.

As percepgdes maternas acerca de suas redes
sociais significativas estdo relacionadas com os movi-
mentos das redes que ocorreram a partir do diagnos-
tico dos filhos, marcados principalmente pelo afas-
tamento de vinculos relacionados com atividades
de trabalho e de lazer, o que acentua a sensacdo de
isolamento social. Apesar da entrada de novos mem-
bros, especialmente relacionados com o préprio TEA,
como profissionais de satde e outras méaes de filhos
com TEA, as redes permaneceram com vazios impor-
tantes, especialmente nas areas do trabalho, das ami-
zades e da comunidade. Com isso, visualiza-se uma
movimentacao das redes no sentido da centralidade
do cuidado ao filho com TEA, mas ainda insuficiente
para dar conta das demandas das maes como mulhe-
res e como cidadas.

Ressalta-se a importancia desta pesquisa para
subsidiar estratégias de intervencdo que possam ser
embasadas em uma perspectiva de rede, de modo
que os profissionais que trabalham com o TEA pos-
sam operar como agentes ativadores das redes sociais
significativas das familias, evitando a centralizacdo do
cuidado em um unico membro familiar, como ocorre
com as maes. Para além da ativacdo, destaca-se a



Colomé, C. S., Dantas, C. P, I1zolan, L. C., & Zappe, J. G. (2024). Redes sociais significativas maternas.

importancia de uma instrumentalizacdo dos mem-
bros das redes, a fim de que possam conhecer o TEA,
desmistificd-lo e se familiarizar com suas caracteris-
ticas e possibilidades de manejo. Dessa forma, cada
rede poderia criar um significado para o TEA que faga
sentido para a sua realidade particular, operacio-
nalizando sua organizacdo e adaptacdo em termos
de divisdo de tarefas, responsabilidades e cuidados
necessarios aos sujeitos com TEA.

Enfatiza-se a utilizacdo do mapa de redes sociais
significativas como instrumento potente para esses
fins, tendo em vista que permite a visualizacdo e
incita reflexdes sobre as redes, proporcionando um
aprofundamento do entendimento sobre elas. Ainda,
salienta-se ariqueza de dados proporcionada pelo uso
conjunto e complementar 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 sobre-
carga cotidiana com que se deparam pode dificultar

essa reflexdo. Salienta-se ainda a originalidade do tra-
balho, o qual, a partir do mapa, p6de 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 ape-
nas entrevistas semiestruturadas, por exemplo.
Ainda, esta pesquisa permitiu um direciona-
mento do olhar para as redes, tanto antes como
depois do diagndstico, mesmo que numa perspectiva
transversal. Nesse sentido, aponta-se esse aspecto
como uma possivel limitacdo, indicando-se o desen-
volvimento de estudos longitudinais, que possam
acompanhar as familias de individuos com TEA e suas
redes ao longo do tempo, tendo em vista a caracteris-
tica de dinamicidade das redes sociais significativas.
Ademais, sugere-se a realizacdo de novas pesquisas
que possam utilizar o mapa com outros sujeitos dire-
tamente relacionados ao contexto do TEA, acessan-
do-se outros membros da rede, o que pode ser uma
forma de ampliar a discussdo e também de leva-los a
perceber sua responsabilidade nesse contexto.
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