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RESUMO: Buscou-se, neste estudo, compreender as repercussdes da maternidade atipica nos papéis desempenhados por maes de
filhos com transtornos do desenvolvimento e identificar estratégias para lidarem com as dificuldades que se apresentam, a partir de
um enfoque da dimensdo ocupacional das pessoas e a luz da abordagem bioecolégica do desenvolvimento humano. Participaram
seis maes de filhos com idade entre dois e 13 anos, com Transtorno do Espectro Autista (TEA), Transtorno do Déficit de Atengao
com Hiperatividade (TDAH), Sindrome de Down ou em processo de diagndstico, acompanhados em um projeto de extensio
universitdria. Foi aplicado um questiondrio de caracteriza¢io das maes e dos filhos, Lista de Identificagio dos Papéis Ocupacionais
e entrevistas semiestruturadas. A andlise descritiva revelou que os papéis de amiga, trabalhadora, estudante, passatempo/amadora
e religiosa sdo prejudicados, apesar de terem importincia atribuida pelas mies. Trés categorias emergiram da andlise de contetido:
relagoes entre a maternidade atipica e os papéis ocupacionais; experiéncias e desafios da maternidade atipica; estratégias para
enfrentar os desafios vivenciados por mies de filhos com transtornos do desenvolvimento. A complexidade da maternidade atipica
resulta em comprometimento de papéis significativos para as mulheres, que tendem a negligenciar seus préprios cuidados e
desejos em favor dos cuidados com o outro. Isso as sobrecarrega fisica e emocionalmente, indicando a urgéncia de apoio e recursos
adequados para essas maes.

PALAVRAS-CHAVE: Maternidade. Desempenho do papel. Expectativa do papel. Deficiéncias. Cuidados com a crianca.

ABSTRACT: This study aimed to understand the repercussions of atypical motherhood on the roles played by mothers of children
with developmental disorders and to identify strategies they use to cope with emerging difficulties, based on a focus on the
occupational dimension of individuals and in light of the bioecological approach to human development. Six mothers participated,
each with a child aged between two and thirteen years, diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD), Attention Deficit
Hyperactivity Disorder (ADHD), Down Syndrome, or undergoing diagnostic evaluation, who were all involved in a university
extension project. Data were collected using a questionnaire to characterize the mothers and their children, the Occupational Role
Identification List, and semi-structured interviews. Descriptive analysis revealed that the roles of friend, worker, student, hobbyist/
amateur, and religious participant are impaired, despite being valued by the mothers. Three categories emerged from the content
analysis: relationships between atypical motherhood and occupational roles; experiences and challenges of atypical motherhood;
and strategies to cope with the challenges faced by mothers of children with developmental disorders. The complexity of atypical
motherhood results in the compromise of roles that are significant to women, who tend to neglect their own care and desires in
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favor of caring for others. This leads to physical and emotional overload, highlighting the urgent need for adequate support and
resources for these mothers.

KEYWORDS: Motherhood. Role performance. Role expectation. Disabilities. Childcare.

1 INTRODUCAO

O nascimento de uma crian¢a ¢ uma experiéncia que possui um alcance amplo, refle-
tindo em toda a estrutura familiar (Sturmer et al., 2016). A incorpora¢io de um novo membro
a familia, por si s, desencadeia uma série de ajustes e transformagées. No entanto, esse proces-
so pode adquirir uma complexidade ainda maior quando vem a confirmacio do diagnéstico de
algum transtorno do desenvolvimento, o que afeta vdrias dreas da vida, provocando alteracoes
na dinimica didria, no ambiente circundante, nas relagoes sociais e nas questdes financeiras,
juntamente com mudangas nos papéis ocupacionais desempenhados pelos membros dessas
familias (Silva & Alves, 2021).

A preocupagiao em torno da familia se justifica, uma vez que esta tem sido considerada
como sendo primordial ao desenvolvimento humano (Guzzo, 2007). Dentre as perspectivas te-
dricas, a abordagem bioecolégica do desenvolvimento, apresentada por Bronfenbrenner (1996),
compreende o desenvolvimento como mediado pelas relagoes sociais em contextos de vida co-
tidiana, no qual a familia representa um ambiente extremamente importante para o desenvolvi-
mento da crianga, por ser o primeiro contexto em que a pessoa se insere na sociedade e por meio
do qual comega a estabelecer seu vinculo com o mundo (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Da mesma forma, considerando a complexidade e a multidimensionalidade do pro-
cesso de desenvolvimento humano (Sifuentes et al., 2007) e as influéncias reciprocas entre
pais e filhos (Fiamenghi Jr. & Messa, 2007), reconhecer a ocorréncia de dificuldades vivencia-
das pelos cuidadores familiares é fundamental para garantir tanto o bem-estar dos cuidadores
quanto o suporte adequado 2 crianca — especialmente quando se trata de familias de criancas
com transtornos do desenvolvimento —, o que pode repercutir na inclusao dessas criangas em
espagos de participagao social.

Levando em conta as maes como as principais cuidadoras familiares, compreender o
conceito de maternidade atipica se faz necessdrio. Para Moreira (2022), o termo se caracteriza
pela expressio da luta e prote¢iao em favor dos filhos com desenvolvimento atipico, buscando
atencgio a satde, apoio nos processos educacionais, opondo-se a desumanizacio e promovendo
a inclusao. Além disso, a nogao de maternidade atipica nio apenas retrata a jornada materna,
mas também evidencia a resiliéncia e a determinacio das mulheres que a experimentam, de-
mandando uma dedicagio e cuidados singulares em relagao a maternidade de filhos neurotipi-
cos (Viana & Benicasa, 2023).

Segundo Alves e Costa (2014), existe uma narrativa prevalente que enfatiza a sensibi-
lidade materna no ato de cuidar, perpetuando a ideologia de que as mulheres sio as principais
responséveis pelos cuidados parentais, sobretudo quando os filhos apresentam transtornos do
desenvolvimento. Esse contexto leva muitas maes a se dedicarem quase exclusivamente ao cui-
dado dos filhos, sacrificando suas atividades anteriores, como carreira profissional, planos de
vida, tempo livre e hobbies (Baldini et al., 2021; Montenegro, 2018).
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Essa situacgao gera elou potencializa conflitos continuos e sentimentos negativos, como
angustia e estresse, podendo afetar a qualidade de vida das mulheres. A rotina de terapias e con-
sultas, aliada ao sentimento de culpa e & cobranca excessiva, intensifica o processo de esgotamento
das maes (Guerra et al., 2015). Elas enfrentam sobrecarga em duas dimensoes: pelos efeitos dessas
situacdes em suas vidas e pelas necessidades de seus filhos, o que pode resultar em altos niveis de
estresse que afetam sua vida social, profissional e econdmica (Silva & Dessen, 2011).

Em uma pesquisa realizada com maes de Criangas com Necessidades Especiais de
Satide (CRIANES), Neves e Cabral (2008) destacam que a dedicagio exclusiva ao atendimento
das necessidades de sobrevivéncia dos filhos resulta em um impacto negativo no bem-estar das
mies, levando a um desgaste fisico, emocional e afetivo. Cavalcante et al. (2016) enfatizam a
falta de tempo para a autorrealizagio como mulher, o sentimento de privagao de diversos aspec-
tos da vida e da convivéncia (tais como cuidados médicos, sono adequado e busca do prazer) e,
até mesmo, o questionamento do direito de morrer, pela preocupagao sobre quem ird cuidar do
filho. Com isso, hd uma reconfiguragio dos papéis ocupacionais exercidos pela mae.

Os papéis ocupacionais sdo conjuntos de comportamentos que a sociedade espera e
que sdo influenciados pela cultura, podendo também ser definidos e interpretados pelo préprio
individuo, orientando a escolha de atividades e auxiliando na cria¢io da identidade pessoal e
social (American Occupational Therapy Association, 2021). As func¢oes sociais desempenha-
das pelas pessoas, como estudante, profissional, pai ou mie, direcionam suas agoes. Assim, os
papéis ocupacionais servem como guias para estruturar o comportamento conforme as particu-
laridades de cada situagio, evoluindo ao longo da vida 2 medida que novas vivéncias e compe-
téncias sio adquiridas, moldando tanto a identidade social quanto a trajetéria ocupacional do
individuo (Barrett & Kielhofner, 2002).

Visto que a maternidade atipica traz repercussoes para o exercicio dos papéis ocu-
pacionais da mae e que tem influéncia no desenvolvimento da crianga, este estudo ¢ relevante
para desvelar as dificuldades enfrentadas pelas maes, dando voz a estas e visibilidade aos desafios
cotidianos, muitas vezes suprimidos pela realidade posta. Falar abertamente sobre a maternida-
de atipica ajuda a combater o estigma que cerca essas mulheres, favorecendo uma compreensio
mais ampla e livre de julgamentos. Com base nisso, o presente estudo teve como objetivo com-
preender as repercussoes da maternidade atipica e os impactos desta nos papéis ocupacionais
desempenhados por maes de filhos com transtornos do desenvolvimento, além de identificar
as estratégias utilizadas por essas maes para lidarem com as dificuldades que se apresentam.
Buscou-se também construir conhecimento cientifico acerca dos papéis ocupacionais das parti-
cipantes, incrementando a discussao sobre a dimensio ocupacional das pessoas.

2 METODO

Esta segao descreve os procedimentos metodoldgicos adotados para a realizagao do
estudo, incluindo o delineamento da pesquisa, os critérios de sele¢ao das participantes, os ins-
trumentos utilizados para a coleta de dados, bem como os aspectos éticos envolvidos. Também
sdo apresentados os procedimentos de coleta e as estratégias de anélise dos dados, fundamenta-
das em abordagem qualitativa.

Rev. Bras. Ed. Esp., Corumba, v31, e0180, p.1-18, 2025 3



SANTOS, A. B.R. , et. al.

2.1 DELINEAMENTO E PARTICIPANTES

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, com delineamento exploraté-
rio e corte transversal, realizada com mies vinculadas a um projeto de extensao universitdria,
desenvolvido em uma universidade publica brasileira, que se encontra em sua terceira edicao.
A selegdo desse contexto de pesquisa foi fundamentada na atuacio das autoras no projeto, o
qual oferece servicos de Terapia Ocupacional e Psicologia, visando auxiliar no desenvolvimento
infantil em um contexto clinico e proporcionando um ambiente acolhedor de escuta e apoio as
familias para a abordagem dos desafios enfrentados pelos cuidadores.

Foram incluidas no estudo mies cujos filhos possufam suspeita ou diagndstico de
transtorno do desenvolvimento e que participaram do projeto. Nao poderiam participar maes
que nio fossem as principais cuidadoras do filho com transtorno do desenvolvimento.

2.2 INSTRUMENTOS

O Questiondrio de Caracterizagio das Maes e Filhos foi desenvolvido pelas autoras
para coletar informagdes demograficas e relevantes sobre as maes e filhos, como idade, escola-
ridade, ocupagio, renda familiar, diagnéstico e terapias. Foi projetado para ser claro e de fécil
compreensio, permitindo respostas rdpidas, por meio de um /ink no Google Forms.

A Lista de Identificagao de Papéis Ocupacionais (Cordeiro et al., 2007) foi utilizada
para avaliar como as mies percebem seu envolvimento em diferentes papéis ocupacionais, me-
dindo a frequéncia e a importincia atribuida a cada papel. Coleta informagoes sobre os papéis
desempenhados ou planejados em diferentes momentos, incluindo passado, presente e futuro.
E composta por dez papéis ocupacionais distintos, como estudante, trabalhador e cuidador,
entre outros, ¢ permite incluir demais papéis relevantes. Serve como referéncia para enten-
der as expectativas e oportunidades relacionadas ao engajamento em atividades ocupacionais

(Cordeiro, 2005).

O Roteiro de Entrevista Semiestruturada foi desenvolvido para aprofundar a com-
preensio das vivéncias maternas, explorando as relagoes entre a maternidade atipica e os papéis
ocupacionais, os desafios enfrentados e as estratégias utilizadas para lidar com as dificuldades.
Os itens do roteiro abordavam as transformagées nos papéis ocupacionais e na rotina de vida
da mulher apds o nascimento do filho, a distribui¢ao de tarefas familiares, os impactos para a
vida profissional e académica, a influéncia na identidade materna, desafios no cuidado didrio
da crianga, impactos emocionais e psicoldgicos, relacoes sociais e rede de apoio, barreiras no
acesso a servicos essenciais, manejo do estresse, uso de recursos de apoio, experiéncias positivas
e expectativas futuras sobre os papéis ocupacionais.

Foi realizada uma anilise do roteiro de entrevista por duas juizas, terapeutas ocupa-
cionais docentes da institui¢io, com experiéncia em pesquisas relacionadas a temdtica do estu-
do, e uma aplicagio teste do roteiro elaborado, com o objetivo de aprimori-lo, garantindo sua
coeréncia e qualificando a condugao da pesquisa. As respostas provenientes do roteiro foram
gravadas em 4udio e transcritas para andlise.
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2.3 PROCEDIMENTOS ETICOS, DE COLETA E DE ANALISE DOS DADOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa com seres humanos,
Certificado de Apresentagio de Apreciagio Etica (CAAE) 74988323.6.0000. Todos os critérios
éticos foram respeitados, de acordo com a Resolugio n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do
Conselho Nacional de Satde (CNS), com a participagao nas entrevistas condicionada a assina-
tura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Inicialmente, um grupo composto por nove maes elegiveis foi identificado. O conta-
to inicial com as mies foi conduzido por uma estudante de Terapia Ocupacional participante
do projeto, sob orientagio de uma docente. Por meio de mensagem no aplicativo WhatsApp, foi
explicado o propésito do estudo e realizado o convite para participa¢io. Um formuldrio com o
TCLE e opgoes de hordrios foi enviado e assinado digitalmente, confirmando a concordincia
em participar da pesquisa. Ao final, seis mies participaram da coleta de dados, realizada entre
dezembro de 2023 e janeiro de 2024, por meio de chamadas de video via Google Meet, com
duragio média de uma hora, incluindo aplicagio do questiondrio, da Lista de Identificagio de
Papéis Ocupacionais e da entrevista semiestruturada.

A anilise descritiva foi realizada com o objetivo de obter uma visao detalhada dos
diversos tipos de papéis detectados pela Lista de Identificacio de Papéis Ocupacionais, evi-
denciando suas frequéncias e potenciais padrdes de relagao entre eles. A andlise das entrevistas
semiestruturadas foi realizada por meio da Andlise de Contetido de Bardin (2011), que com-
preende as etapas de pré-anilise, exploragio do material e tratamento dos resultados. A partir
desta, foram identificadas trés categorias: relagoes entre a maternidade atipica e os papéis ocu-
pacionais; experiéncias e desafios da maternidade atipica; estratégias para o enfrentamento de
desafios vivenciados por maes de filhos com transtornos do desenvolvimento.

Os resultados foram analisados a luz da teoria bioecolégica do desenvolvimento e da
literatura que explora a influéncia do ambiente nos papéis ocupacionais e no desenvolvimento
humano, especialmente considerando como o contexto familiar e social afetam esses processos.
Essa anilise levou em conta estudos que investigaram as implicagoes e sobrecargas associadas a
maternidade atipica.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados sao apresentados e discutidos em trés partes: a primeira, acerca da
caracteriza¢do das maes participantes do estudo e de seus filhos; a segunda, sobre os achados
descritivos da Lista de Identificagao de Papéis Ocupacionais; e a terceira traz as categorias resul-
tantes da andlise de contetido das entrevistas.

3.1 CARACTERIZAGAO DAS MAES E FILHOS

Seis mulheres participaram do estudo, cujas idades se situam na faixa etdria entre 28
e 47 anos, com idade média de 38 anos. No que diz respeito ao estado civil, a maioria delas estd
casada, com excegao de uma, que ¢é solteira. Em relagio a ocupagio, trés maes nio trabalham
e/ou pararam de trabalhar para cuidar do filho. Observou-se que a maioria possui entre um e
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dois filhos. Apenas uma delas apresentou renda familiar de até um saldrio-minimo, enquanto
as demais tém renda entre dois e mais de trés salirios-minimos.

A faixa etdria dos filhos varia entre 2 e 13 anos, com idade média de 7 anos. Dois de-
les ndo estio matriculados em institui¢oes educacionais, enquanto os demais cursam entre o 3°
e 0 6° ano do Ensino Fundamental. Os diagnésticos incluem Transtorno do Espectro Autista
(TEA) (3), Transtorno do Déficit de Atengao com Hiperatividade (TDAH) (2) e Sindrome de
Down (1), havendo casos em processo de investigagio para outros transtornos. Trés realizam
atendimentos de Terapia Ocupacional uma vez por semana, enquanto os demais contam com
atendimentos de uma equipe multidisciplinar.

3.2 LISTA DE IDENTIFICACAO DE PAPEIS OCUPACIONAIS

Para garantir a preservagdo da identidade das participantes, foi adotado um sistema de
codificagio para representar cada uma das maes, designadas como M1, M2, M3, M4, M5 e Mo6.
Da mesma forma com os filhos, atribuindo-lhes os cédigos F1, F2, F3, F4, F5 e F0, respectiva-
mente. A andlise descritiva dos papéis ocupacionais revela a dindmica de sua execugio ao longo
do tempo, englobando os periodos passado, presente e futuro, conforme evidenciado na Tabela
1. Além disso, destaca-se a importancia atribuida a esses papéis, como demonstrado na Tabela 2.

Tabela 1
Lista de Papéis Ocupacionais — incumbéncia percebida

Papel Passado Presente Futuro

Estudante 6 2 4
Trabalhador

Cuidador

Servico doméstico

4

6 6

6 6
Amigo 4 0

5 5

5 3

5

Membro da familia

Religioso

Passatempo/amador

(SNI BV, B o) U e N IS N A VAR (SN

Outras atividades 1 2

Todas as participantes mencionaram ter sido estudantes no passado, mas atualmente
apenas duas estio desempenhando esse papel, enquanto as outras demonstram interesse em
retomé-lo no futuro. Quanto ao trabalho, hd uma variedade de situagoes: uma mae estd empre-
gada atualmente, outra concluiu sua formagao e estd se preparando para entrar no mercado de
trabalho, uma precisou deixar o emprego para terminar sua graduacio, algumas abdicaram de
suas carreiras para cuidar dos filhos, e uma interrompeu sua trajetéria profissional para buscar
renda trabalhando em casa. Apesar das diferentes circunstancias, todas expressam o desejo de
voltar ao trabalho no futuro.
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A discrepincia entre a importincia atribuida ao trabalho pelas maes e sua atual par-
ticipagdo no mercado de trabalho evidencia desafios na busca por equilibrar maternidade e
carreira profissional, ressaltando a necessidade de maior apoio familiar e social. Para Polezi
(2021), quando as maes se dedicam exclusivamente as necessidades de seus filhos, acabam ne-
gligenciando suas préprias atividades e ocupagoes, o que pode levar a comprometimentos no
seu desempenho ocupacional e na qualidade de vida.

No contexto do papel de cuidadora, todas as participantes mantém sua atuagio no
presente, embora algumas expressem a inten¢ao de nio continuar no futuro, possivelmente ba-
seadas na crenga de que a autonomia de seus filhos serd alcancada ao longo do tempo. Quanto
ao servico doméstico, todas as participantes continuam realizando essa fun¢io atualmente, e
apenas uma expressa preferéncia por contratar alguém para executi-la no futuro.

No papel de amiga, a maioria das participantes desempenhava esse papel exclusiva-
mente no passado, mas atualmente nenhuma consegue exercé-lo, o que pode gerar sentimentos
de saudade pela impossibilidade de reencontrar pessoas significativas. Essa hipStese pode ser
fundamentada na observacio de que quatro das participantes expressam o desejo de retomar
essa fungio no futuro.

Foi possivel perceber que se destaca uma semelhanca no papel de membro da fami-
lia, uma vez que a maioria das participantes desempenhou essa fun¢io no passado, continua a
exercé-la no presente e todas elas expressam o desejo de manter esse papel no futuro. E provavel
que essa consisténcia ao longo do tempo reflita a importancia atribuida a dindmica familiar e a
intengao de preservar esse papel ao longo das diferentes fases da vida.

J4 no papel religioso, uma participante nio desempenhava essa funcio no passado.
No entanto, atualmente, trés participantes estdo ativas, ¢ todas expressam o desejo de esta-
rem engajadas em prdticas religiosas no futuro. De acordo com Lima et al. (2023), cuidar de
CRIANES, enfrentar doengas cronicas ou lidar com deficiéncias pode intensificar as necessi-
dades emocionais, fisicas e psicoldgicas para as mies, tornando a espiritualidade um recurso
valioso que oferece suporte, consolo e um profundo sentido de propésito.

Quanto aos passatempos, que sdo atividades ou hobbies que as pessoas realizam por
prazer ou interesse pessoal, como amadoras — a exemplo de costurar, tocar instrumento mu-
sical, praticar esporte e participar de clubes ou times (Cordeiro, 2005; Oakley et al., 1986) —,
apenas uma das participantes consegue atualmente se dedicar a essas atividades, mas pratica-
mente todas manifestam o interesse em desempenhar alguma atividade desse tipo no futuro.
A auséncia de tarefas prazerosas ¢ algo que pode ser sentido com frequéncia por cuidadores de
criangas com transtornos do desenvolvimento. Essa constatagdo estd em consonincia com um
estudo conduzido por Polatajko et al. (2013) sobre maes de criancas com TEA. A investigacio
ressaltou como a socializagio, componente essencial do lazer, é afetada, tanto em atividades
recreativas ativas quanto em tranquilas.

Na segao “outros’, as participantes puderam indicar atividades que nio foram men-
cionadas nas op¢oes predefinidas. Com isso, trés maes destacaram atividades voluntdrias, exer-
cicios fisicos e periodos de descanso, das quais duas delas atualmente se dedicam a essas préti-
cas, enquanto as trés manifestam o desejo de manté-las no futuro.
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Com base na andlise da importincia atribuida a esses papéis, conforme apresenta-
do na Tabela 2, ¢ evidente que a maioria deles foi classificada como tendo grande relevincia.
Destacam-se papéis como estudante, trabalhador e cuidador, juntamente com membro da fa-
milia e atividades religiosas. A énfase atribuida a esses papéis ressalta sua importancia na vida
das participantes, refletindo a complexidade e diversidade de suas experiéncias. E importante
notar que, embora alguns desses papéis nio estejam sendo atualmente exercidos, sua significn-
cia continua sendo reconhecida pelas participantes.

Tabela 2
Lista de Papéis Ocupacionais — importincia designada

Papel Nenhuma importincia Alguma importincia Muita importancia
Estudante - 1 5
Trabalhador - - 6
Cuidador - 1 5
Servico doméstico 1 1 4
Amigo - 4 2
Membro da familia - 1 5
Religioso - - 6
Passatempo amador - 2 4
Outras atividades - 1 2

Tais resultados se aproximam do que foi possivel ser apreendido a partir da andlise de
contetido das entrevistas, como se pode observar a seguir.

3.3 CATEGORIAS DAS ENTREVISTAS

A andlise de contetido das entrevistas possibilitou, como jd afirmado, a identificagao
das trés categorias centrais: “Relagdes entre a maternidade atipica e os papéis ocupacionais”;
“Experiéncias e desafios da maternidade atipica”; “Estratégias para o enfrentamento de desafios
vivenciados por mies de filhos com transtornos do desenvolvimento”, as quais serdo abordadas
na sequéncia.

3.3.1 RELACOES ENTRE A MATERNIDADE ATiPICA E OS PAPEIS OCUPACIONAIS
Essa categoria foi construida a partir das percepgoes das mies sobre como ter um
filho com transtorno do desenvolvimento e como isso pode impactar seus papéis ocupacionais.

As mies destacaram dificuldades relacionadas ao autocuidado, devido as intensas
demandas dos filhos. Muitas abdicaram de suas préprias necessidades em favor dos filhos, re-
sultando em negligéncia do préprio autocuidado. Elas enfrentam criticas sobre sua aparéncia
e estilo de vida, afetando a autoestima. A falta de tempo para atividades de lazer e cuidados de
satde fisica e emocional ¢ uma realidade para essas mies.
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MG6: [...] achava que ia levar uma vida normal como toda mée (...) e nio foi assim, né? Eu tive
que largar logo meu emprego, pra levar ela para as terapias e pesquisar sobre a sindrome pra
descobrir assim como ajudar ela. (...) Me deixei um pouco de lado, ¢ eu me arrependo porque
eu deveria ter me cuidado desde o inicio, né? E com o tempo é que a sua ficha vai caindo.

M2: E muito dificil a gente manter nosso autocuidado, a nossa autoestima fica um pouco baixa
e frégil por conta dessa questio, sabe? As vezes vem a cobranga das pessoas, elas cobram que
vocé se arrume, dizem assim: “M2, se arruma, penteia esse cabelo, veste tal roupa.” E muito
dificil a gente ser julgada por isso. (...). J4 parou pra pensar? Vocé se sentar e conseguir jantar
assim calmamente, sabe? E muito bom.

M3: Eu td muito relaxada nisso, eu nio tenho muito cuidado, o meu cuidado é um banho,
penteio meu cabelo, boto um desodorante.

M35: Nio tenho muito, ndo. Nem em questdo de médico, consulta, exercicio fisico, que j4 é me
recomendado hd muito tempo. Lazer, nio tenho.

Segundo Fadda e Cury (2019), as maes de criangas com transtornos do desenvolvi-
mento, ao priorizarem o cuidado e o bem-estar de seus filhos, muitas vezes negligenciam suas
préprias necessidades. Essas maes frequentemente acreditam que dedicar tempo para si mes-
mas poderia significar uma privagdo para seus filhos. Mesmo que haja consideragdes sobre sua
importincia, frequentemente isso ¢ descartado devido & demanda de tempo, sendo deixado de
lado em detrimento das necessidades dos filhos, conforme ilustrado nos relatos:

M3: Nio tenho esses cuidados assim comigo, td entendendo? Porque, na minha cabeca, o

cuidado que eu tenho comigo eu posso t4 brincando com ela, posso t4 ajeitando minha casa,
entendeu? Isso eu nio tenho muito.

M6: A gente fica totalmente disponivel pra crianga. Por mais que uma pessoa fale: “Ah, mas
vocé tem que se cuidar, ter um tempo de lazer”, a gente sabe que ¢ obrigatério, que é necessd-
rio, mas, assim, falar ¢ uma coisa, na prética é outra. Nem sempre a gente tem um suporte de
familia, amigos, irmaos... entdo vocé tem que fazer tudo.

Essa tendéncia em direcdo a dedicagio ao cuidado dos outros, especialmente dos fi-
lhos, é evidenciada também pelos resultados da Lista de Identificagio de Papéis Ocupacionais.
Essas maes desempenham diversos papéis ocupacionais, priorizando o bem-estar e as necessi-
dades dos filhos, muitas vezes acima de outras responsabilidades.

Um cendrio marcado pela escassez de lazer e tempo para si também foi revelado pelas
participantes, devido as intensas demandas de cuidado dos filhos. Dificuldades logisticas, como
a necessidade de acompanhamento constante e a falta de recursos financeiros, tornam ainda
mais desafiador o acesso a atividades de lazer. Poucas maes conseguem desfrutar de momentos
de lazer em familia, e, quando existem, sdo limitados e condicionados por questdes financeiras.

M2:‘Lazer. .. ¢ uma palavra forte, nossa! Ficar de boa, sem fazer nada, quietinha, s6 vocé e vocé
ali. E muito dificil lazer. Vocé nio consegue sair sozinha. “Vou ali tomar um sorvete, comer

alguma coisa”. E quando sai, vai todo mundo junto, e F2 vai. Vai ser lazer para F2. Para a mie
de F2, nio vai ser. Porque precisa daquele cuidado.

MG6: Lazer com minha familia eu tenho né (...). Mas eu sozinha avalio como péssima.

M4: Porque eu acabo dependendo muito dos outros pra ter um momento de lazer, e a parte
financeira pesa porque sem dinheiro a gente nao consegue sair muito.

MI1: A, mulher, eu avalio nada, zero, porque nio tenho lazer.
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Os relatos mostram uma dificuldade em equilibrar o cuidado dos filhos com trans-
tornos do desenvolvimento com sua prépria produtividade e realizacio pessoal, e que sentem
frustragio com essa dificuldade. Equilibrar as ocupacdes é uma experiéncia subjetiva do indi-
viduo, de como cada pessoa percebe a quantidade certa de ocupagées e a variagio adequada
entre elas, e estd relacionada a gestao do uso do tempo (Wagman et al., 2011), aspecto bem
presente nos relatos das mies do presente estudo. Apesar dos desafios enfrentados, talvez por
essa percep¢ao de nio terem um equilibrio ocupacional, elas enfatizam o desejo de se sentirem
uteis e realizadas em outros papéis na vida, buscando reconhecimento e valorizagao de suas
contribuigoes, para além do papel de cuidadora.

M2: As vezes a gente se frustra muito porque se planeja e nio consegue, € as vezes ¢ algo sim-
ples. (...). Tento ser produtiva nas minhas tarefas, mas de 100% eu fico em 50%, na metade. E
quando a gente faz, pensa que poderia ter feito melhor. Quando nio d4, fico muito triste (...).
E muito bom se sentir util. Nao ¢ s cuidar de F2 o tempo todo. Vocé estd fazendo algo para o

seu filho, sim, mas também fazer algo além do seu filho. J4 pensou eu ser s6 mae de F2 e nio
ser mais nada? Sou mae de F2, mas também faco isso e aquilo, ¢ isso é importante também.

M4: Eu nio consigo dar o meu melhor, eu dou o meu melhor nas condigoes que eu estou (...).

M6: A minha 4rea de produtividade eu avalio como péssima, se relacionado a mim. As coisas de
F6 eu me dedico mais, mas minhas coisas e 0 que eu queria ter conquistado, eu nao consigo ter.

De acordo com Lemos e Verissimo (2015), maes atipicas oferecem tudo para os seus
filhos, pois parece existir por parte delas uma compreensio de que o desenvolvimento da crian-
¢a é um produto determinado pelos cuidados oferecidos por elas. Consoante a bioecologia do
desenvolvimento (Bronfenbrenner & Morris, 1998), as maes assumem a responsabilidade que
deveria ser de todo o contexto referente a0 microssistema na promogio ou prejuizo do desen-
volvimento humano, e por isso se sobrecarregam.

3.3.2 EXPERIENCIAS E DESAFIOS DA MATERNIDADE ATIPICA
Essa categoria engloba as percep¢des das maes sobre a experiéncia de se ter um filho
com transtorno do desenvolvimento e como se apresentam os desafios no cotidiano delas.

Quando questionadas sobre os desafios enfrentados na maternidade atipica, as mées destacam
que essa experiéncia apresenta obstdculos significativos, porém também proporciona aprendi-
zados continuos e gratificantes. Relatam que enfrentam uma série de dificuldades ao lidarem
com as necessidades especificas de seus filhos, mas experimentam uma gama de sentimentos,
como amor, felicidade, admiragio e gratidio ao cuidarem deles. A experiéncia ¢ descrita como
desafiadora, uma vez que envolve lidar com situagoes tnicas e desconhecidas, 20 mesmo tempo
que ¢é enriquecedora, permitindo o crescimento e aprendizado conjunto entre mae e filho.
Nesse sentido, alguns relatos das participantes evidenciam essa ambivaléncia de sentimentos:

M2: E algo desafiador e a0 mesmo tempo é algo maravilhoso, é um misto de sentimentos, por-
que [F2] é uma crian¢a muito inteligente, amorosa, carinhosa. T4 sendo uma experiéncia boa
porque eu consigo aprender com ele, consigo ensinar e também aprender.

MS5: Um constante aprendizado, é bem desafiador, mas é maravilhoso.

M6: Entio, assim, eu digo que é um desafio. Por meio de [F6] eu descobri o quanto que eu
era forte, 0 quanto que eu aguentava, o quanto eu poderia me superar, o quanto eu poderia
ajudar ela. E um pouco doloroso ¢ desafiador também, mas a gente sempre comemora a cada
conquista.
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Essa dualidade de sentimentos retrata claramente a maternidade atipica e tem evi-
déncias empiricas (Jang et al., 2022; Viana & Benicasa, 2023), podendo ser descrita como uma
“combinagio de dores profundas e alegrias significativas” (Caixeta & Caixeta, 2024). A jornada
da maternidade atipica parece ser aprimorada pelo grande tempo dedicado pela mae ao cuida-
do com o filho, diariamente, fortalecendo os lacos emocionais entre eles (Roecker et al., 2012).

Foi observado que, para essas mies, o impacto do julgamento social na experiéncia
da maternidade é uma preocupacio constante, porque o desconforto percebido nas interacoes
sociais na presenca de seus filhos ¢ interpretado por elas como uma forma de intolerancia.
Guglielmetti (1999) destaca que qualquer forma de desrespeito ao filho é considerada pela mae
como uma agressao pessoal.

Em virtude disso, as mies relatam que enfrentam o estigma social e o preconceito, o
que agrava os desafios da maternidade atipica. O julgamento da sociedade e a necessidade de
adaptar seus filhos a um mundo que frequentemente nio possui a capacidade adequada para
lidar com as diferengas sio fontes de preocupagio e angtstia para essas mies. No entanto, elas
buscam se manter fortes e enfrentar esses obstdculos, procurando apoio, conhecimento e resili-
éncia para cuidar de seus filhos da melhor maneira possivel.

M2: (...) o meu maior medo nio era criar uma crianga atipica, meu maior medo era a socie-
dade em si. Porque no século vinte e um tem coisas que ndo eram mais pra existir e existem, e
o preconceito ¢ a pior parte de vocé ser uma mée atipica. E vocé lidar com o preconceito das
pessoas. O olhar, o falar, que vocé percebe que aquela pessoa estd incomodada porque seu filho

estd fazendo algum movimento ou porque seu filho estd gritando, entendeu? E isso é o que
machuca muito.

M1: Eu li em algum lugar, uma vez, uma frase que traduz muito meu sentimento, que eu
cheguei até a publicar essa frase que ¢ assim: “O que adoece uma mae de uma crianca com
deficiéncia nio ¢é a crianca com deficiéncia, é o sistema, é a sociedade”. Entdo, assim, o que ¢
dificil pra mim no dia a dia com F1 ¢é lidar com escola, lidar com pessoas.

MS5: Olha, é bem complicado, porque assim, o mundo ainda nio t4 preparado pra lidar com
as diferencas, ndo. Aquilo que ¢ diferente causa incomodo, e isso nio ¢ diferente no mundo
infantil. A gente percebe entre as criangas uma certa rejeicio pelo comportamento dela. Ela ji
sente isso. Algo que ela ndo sentia, mas do ano passado pra c4 ela tem enfatizado muito que as
pessoas nao gostam dela, que olham pra ela um pouco diferente.

Nesse sentido, é importante que, além de politicas pablicas que determinam a inclu-
sa0 das pessoas em servicos educacionais, de satide, de cultura e de assisténcia social, dentre ou-
tros, se estabeleca no pais uma cultura de valoriza¢io da diversidade, reforcando a importancia
do macrossistema, na perspectiva de Bronfenbrenner e Morris (1998), para o desenvolvimento
de criangas atipicas e para o apoio as maes e familias em geral.

No entanto, a necessidade de sacrificar empregos e estudos para acompanhar tera-
pias, juntamente com a sobrecarga emocional das maes, colabora para entender as implicagoes
préticas dessas circunstincias. Apds andlise dos resultados da Lista de Identificagio de Papéis
Ocupacionais, observou-se que a maioria das mies precisou interromper suas atividades pro-
fissionais para cuidar de seus filhos, o que resultou na falta de participagio no mercado de tra-
balho, agravada pela auséncia de uma segunda fonte de renda na familia e pela discriminagio
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enfrentada no ambiente de trabalho. Esses fatores podem desencadear sentimentos negativos,
como a percepgio de despersonalizagio e desafios econdmicos (Crisostomo et al., 2019).

De acordo com Conceigio et al. (2020), quando as maes nio contam com apoio
familiar para compartilhar os cuidados com os filhos, acabam tendo seu tempo pessoal restrito
e enfrentam dificuldades para realizar suas préprias ocupagées. As respostas das participantes
destacam os desafios enfrentados na maternidade atipica, especialmente relacionados a falta de
apoio e suporte.

Muitas maes expressam a sobrecarga que enfrentam ao cuidar de seus filhos sem a as-
sisténcia necessdria. A necessidade de conciliar as demandas do filho com as suas préprias, tanto
emocionais quanto prdticas, é uma preocupagio recorrente. Além disso, a auséncia de uma rede
de apoio, seja familiar ou social, ¢ um ponto de frustracio para muitas delas. Essa auséncia de
suporte acaba tendo visibilidade maior nos momentos de descanso ou de necessidade de auxilio
em tarefas cotidianas. A sensacio de sobrecarga pelo peso de ser responsdvel por quase tudo ¢
tema comum nas narrativas das mies.

M4: A dinimica entre conciliar as demandas dele com as minhas, o emocional dele com o meu,
essa falta de rede de apoio da minha familia principalmente, da familia do pai dele mesmo, e ter

que lidar com tudo isso sozinha... Apesar de ter ajuda financeira de partes, eu nio tenho uma
rede de apoio que me ajude na minha construgio pessoal mesmo, e profissional.

M1: Na rede de apoio, sabe? Porque desde que F1 nasceu que eu nio tenho rede de apoio. S6
sou eu e o pai dele. Entdo, desde entdo eu abri mio de muita coisa de mim. Meu filho sempre
me acompanhou para todos os lugares: pra faculdade, no meu primeiro dia de aula ele estava
comigo, nas férias dele que eu estou com aula ele estd comigo na faculdade. Se eu vou pro su-
permercado, ele vai comigo. Entdo, assim, eu sinto falta da rede de apoio.

M4: Fica tudo muito atribuido a mim. Apesar de ser mae dele, nao existe uma participacio do
restante da composicao familiar. Sempre ¢ tudo muito eu.

A falta de apoio inclui nio apenas assisténcia fisica, mas também suporte emocional,
crucial para o bem-estar das maes. Elas expressam o desejo de uma rede que as ajude tanto
nas tarefas didrias quanto no desenvolvimento pessoal e profissional. Conforme destacado por
Ferreira et al. (2018), ¢ evidente que as maes de criancas autistas procuram apoio de individuos
ou de uma rede de suporte para enfrentar os desafios inerentes a criagao de seus filhos. Essa rede
de apoio pode incluir a participagio de familiares, profissionais especializados e instituicoes
de educagio, satde, cultura, dentre outras. E fundamental que essas maes recebam atenc¢io e
compreensdo por parte dos integrantes desse sistema de suporte.

3.3.3 ESTRATEGIAS PARA O ENFRENTAMENTO DE DESAFIOS VIVENCIADOS POR MAES DE FILHOS
COM TRANSTORNOS DO DESENVOLVIMENTO

Essa categoria revela abordagens e perspectivas das maes em relagao as estratégias para
lidarem com os desafios da maternidade atipica e onde elas encontram apoio.

Enquanto algumas mies reconhecem a importincia de buscar estratégias especificas
para evitar a frustragio e gerenciar a sobrecarga de demandas didrias, outras destacam a rele-
vancia do apoio profissional, como a terapia, tanto para elas préprias quanto para seus filhos.
As falas refletem a complexidade e a individualidade das experiéncias das maes nesse aspecto.
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M1: Eu faco terapia, que jd é muita coisa. Ele faz as terapias dele que também jd ajuda muito.

M2: Nossa... As estratégias sao tantas. Acredito que ser mie atipica nio é uma coisa fécil, como
muitas pessoas pensam, que: “Ah, é igual a qualquer outra crian¢a’, mas ndo ¢ assim, sabe?
(...). Eu tenho que buscar estratégias para nio me frustrar e acabar me autocobrando, porque
¢ tanta demanda que, se eu for colocar no papel tudo que eu tenho que fazer, eu j4 vou dormir
pensando na rotina do outro dia.

MG6: Minha estratégia é sempre antecipar as coisas, sempre programo no dia anterior para o dia
seguinte. Tento fazer um quadro de hordrios e tento me cuidar sempre que eu posso, fazer algo
comigo mesma. As vezes é raro, mas quando eu estou muito cansada, eu realmente paro pra
descansar, pra dormir, assistir a um filme. Eu ndo consigo fazer com a frequéncia que eu queria,
né? Queria fazer assim toda semana, mas eu nio consigo. Mas sempre que vejo que estou no
limite, muito cansada, ai eu vou e paro. E ir se organizando antecipadamente, né?

Algumas maes adotam uma abordagem flexivel e adaptativa em relacdo a mater-
nidade atipica, valorizando o cuidado personalizado e a prontidio para enfrentar demandas
imediatas. Essas mies demonstram sensibilidade as caréncias individuais das criancas, reconhe-
cendo a importincia de observa-las e respondé-las. Nao hd uma solugao tinica para lidar com a
maternidade atipica, mas sempre uma busca por se adaptarem as situagoes ou eventos inerentes
aos cuidados com os filhos com desenvolvimento atipico (Cunha et al., 2017).

Nesse caso, considerando o modelo bioecolégico do desenvolvimento (Bronfenbrenner

& Morris, 1998), ¢ possivel que os pais desenvolvam recursos que lhes protejam das consequén-
cias pela condi¢do de satde da crian¢a e nao apresentem altos niveis de estresse, a depender da for-
ma como vivenciam as situages a que estdo expostos em suas rotinas didrias (Ribeiro etal., 2013).
M35: Nao existe uma férmula mégica nio, sabe? Eu sou muito de observar o comportamento

dela ¢ agir de acordo com o que ela vai me trazendo e apresentando. A Gnica coisa que eu
sempre tive em mente ¢ procuro manter é buscar sempre os atendimentos necessdrios com ela.

M4: Fu nio tenho uma estratégia, mas, assim, a gente vai conforme a musica toca. Nio tem
uma estratégia, ¢ viver o dia a dia mesmo.

Um outro aspecto apontado pelas mies é o sentimento de culpabilizagio e a pressio
social de ter de lidar com todas as demandas ao criar um filho com transtorno do desenvolvi-
mento. Muitas mies se sentem culpadas por nao conseguirem atender a todas as necessidades
de seus filhos, encontrando-se em um ciclo de autocritica constante, questionando se estdo
fazendo o suficiente ou se poderiam estar fazendo melhor (McDonald et al., 1999). Esse peso
emocional é exacerbado pela sensagio de que precisam assumir sozinhas a responsabilidade por
tudo que os filhos demandam (Sanini et al., 2010), desconsiderando a importincia dos ele-
mentos do mesossistema, macrossistema e exossistema propostos pela abordagem bioecolégica
(Bronfenbrenner & Morris, 1998), para determinar o desenvolvimento dos filhos.

MI1: As vezes eu me puno e me cobro por ser tio exigente com ele, e ai eu entendo que é 0 meu
lado, que eu quero que meu filho seja bem-sucedido, que eu quero que ele nio sofra precon-

ceito, que eu quero que ele consiga alcangar muros altos. E af eu entendo que tem muito mais
relagdo com as expectativas que eu ainda nutro.

MG6: Eu me sinto muito cobrada. Nio queria ter a obrigagdo de levar ela para as terapias. Nio
queria nem que ela tivesse que ir pra terapia, ndo queria que ela tivesse que ir pra tantos médicos
e fazer tantos exames, ndo ter que me preocupar com o futuro dela, se vai sofrer preconceito.
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Naio queria ter que me preocupar se ela vai passar na faculdade, o qué que ela vai ser, se ela vai
conseguir se casar, ter filho... ndo queria essa preocupagao pra mim; se ela vai ser independente,
se alguém vai fazer algum mal pra ela... ndo queria.

MI1: O que me estressa é o fato da educagdo em si, que eu tenho que educar meu filho de modo
que ele se adapte a sociedade, quando, na verdade, ele nao precisaria passar por isso. Porque nao
tem obrigagio nenhuma de se adequar & sociedade, e as pessoas ¢ que deveriam se adequar a
ele. Entio, isso gera sofrimento em mim porque eu gostaria que fosse diferente — e no é. Entio
eu tenho que ser rigida com meu filho, tenho que cobrar certas posturas do meu filho que nio
haveria necessidade se nio fosse essa questio, sabe?

As maes na maternidade atipica enfrentam uma lacuna significativa de apoio do
Estado brasileiro, com poucos estados oferecendo politicas publicas especificas para essas fa-
milias (Soares & Carvalho, 2017). Isso resulta em escassez de medidas, como redugio da carga
horéria de trabalho, acesso facilitado a assisténcia psicoldgica e orientagio sobre beneficios
oferecidos pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), como o Beneficio de Prestacio
Continuada (BPC). Essas lacunas representam uma falha grave do Estado, deixando muitas
mies sem os meios necessdrios para lidar com os desafios, o que frequentemente é mascarado
sob o rétulo de “maes guerreiras”.

O apoio profissional e institucional é fundamental, com a oferta de informagoes,
orientagoes, acolhimento e atendimento especializado a essas familias, como apontam Pastorelli
etal. (2024). Os servicos de satde, de assisténcia social e de educagio desempenham um papel
crucial no apoio & maternidade atipica, pois ajudam as maes a lidarem com as demandas rela-
cionadas aos cuidados com os filhos e com as suas préprias demandas.

Nesse aspecto, ressalta-se que o Atendimento Educacional Especializado (AEE)
da crianga no contraturno escolar, previsto na Politica Nacional de Educagio Especial na
Perspectiva da Educacio Inclusiva (Ministério da Educacdo, 2008), pode oportunizar as maes
tempo para que elas assumam ou retomem outros papéis ocupacionais desejados. Além disso, a
escola é um espago com grande potencial para contribuir com a familia no que tange a respon-
sabilidade de socializacio e engajamento da crianga em atividades da rotina didria.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo revelou repercussoes do ser mae de um filho com transtorno do desen-
volvimento nos papéis desempenhados ou planejados e que sao significativos na vida dessas
mulheres, como o de amiga, trabalhadora, estudante, passatempo/amadora e religioso, a partir
de um enfoque da dimensao ocupacional das pessoas e sob a luz da abordagem bioecolégica do
desenvolvimento humano — perspectivas tedricas que permitem compreender a complexidade
da maternidade atipica.

As mies desejam ter reconhecimento em outros papéis da vida, a0 mesmo tempo que
se sentem gratas com o aprendizado da experiéncia de ter um filho com transtorno do desen-
volvimento, o que denota a dificuldade em manter um equilibrio ocupacional entre o cuidado
dos filhos e outras atividades que levam a realizagao pessoal e profissional.

14 Rev. Bras. Ed. Esp., Corumba, v31, ¢0180, p.1-18, 2025



Repercussoes da maternidade atipica e os papéis desempenhados por mdes Relato de Pesquisa

Ademais, apresentam-se as estratégias utilizadas pelas maes para o enfrentamento das
dificuldades vivenciadas nesse contexto, indicando que, em razio da auséncia de apoio social,
hd uma potencializacdo das demandas e sobrecarga de atividades que provoca sentimentos de
isolamento, exaustdo e autorresponsabilizagdo materna, desconsiderando o reconhecimento de
aspectos e interagdes de outros contextos — para além do familiar — como os assistenciais e edu-
cacionais, na promogio do desenvolvimento de seus filhos.

O predominio desse entendimento pode desconfigurar o papel de corresponsabi-
lizagao da sociedade nessas situacoes e restringir as oportunidades da pessoa com transtorno
do desenvolvimento de ter acesso e participagio em espacos e equipamentos sociais, como os
de satde, educagio, cultura e lazer, fundamentais para o desenvolvimento humano — além de
agravar a sobrecarga materna.

O estudo tem implicagoes assistenciais, uma vez que apresenta desafios e estratégias
vivenciados pelas maes, demandando que os servicos de satde, educacionais e de assisténcia
social também apoiem essas maes, que sdo as principais cuidadoras familiares, garantindo o
bem-estar delas e de suas criangas com transtornos do desenvolvimento.

Futuras pesquisas sio necessdrias para expandir os achados deste estudo, suscitando
investigagoes que possam ajudar a identificar servicos especificos e agoes de satde, educagio e
sociais que venham se configurando como rede de suporte & maternidade atipica, assim como
as questoes de acesso, implementac¢io e qualidade desses servigos e dessas acoes, com base em
politicas publicas no Brasil.
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