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RESUMO

Este estudo é uma revisdo integrativa da literatura, a qual tem como objetivo
compreender quais sdo as implicagbes na saude mental de maes de criancas com
Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, a partir da experiéncia de uma maternidade
atipica. Para isso, foi realizada uma exploracdo conceitual acerca do Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual, do “se tornar mae” e da maternidade atipica, em especial o
fendbmeno associado a saude mental dessas mulheres. Foi realizada uma busca
avancada através do Portal de Periédicos da CAPES (Coordenacao de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior), sendo selecionados 10 artigos para andlise, seguindo os
critérios de inclusdo e excluséo estabelecidos pelas autoras. Por meio da andlise desses
artigos, foi possivel perceber as diferentes nuances acerca do objeto de estudo. Dentre
elas, destacaram-se as perspectivas sobre o Transtorno do Desenvolvimento Intelectual,
0s processos de maternidade e de maternagem, o papel da mulher na maternidade
atipica, os fatores psicossociais envolvidos nos cuidados a crianga atipica e a relacao
deles com o construto social envolta da figura feminina, que resulta, por vezes, em
alteracdes tanto na vida pessoal como na vida profissional das maes, podendo, até
mesmo, impactar na saude mental dessas.

Palavras-chave: Deficiéncia Intelectual; Saude Mental; Maes.

ABSTRACT

This article is an integrative review of the literature, which aims to understand the
implications for the mental health of mothers of children with Intellectual Development
Disorder, based on the experience of an atypical motherhood. To this end, a conceptual
exploration was carried out regarding Intellectual Development Disorder, “becoming a
mother” and atypical motherhood, especially the phenomenon associated with the mental
health of these women. An advanced search was carried out through the CAPES
Periodicals Portal (Coordination for the Improvement of Higher Education Personnel), 10
articles being selected for analysis, following the inclusion and exclusion criteria
established by the authors. Through the analysis of these articles, it was possible to
perceive the different nuances regarding the object of study. Among them, the
perspectives on Intellectual Development Disorder, the processes of motherhood and
mothering, the role of women in atypical motherhood, the psychosocial factors involved
in caring for atypical children and their relationship with the social construct surrounding
female figure, which sometimes results in changes in both the personal and professional
lives of mothers and can even impact their mental health.

Keywords: Intellectual Disability; Mental Health; Mothers.



1 INTRODUCAO

Compreende-se a maternidade como o exercicio do papel de mae pela mulher,
que é tradicionalmente permeada pela relacdo consanguinea entre mae e filho. Em
paralelo a esse fendmeno, a maternagem pode ser definida como a relacao que perpassa
a figura materna e o filho, no que diz respeito ao modo como se daré o cuidado dele, no
qual estdo incluidos aspectos sociais, culturais, psiquicos e fisiolégicos, tendo como seu
principal componente o estabelecimento do vinculo afetivo. Nesse sentido, é importante
dizer que a maternagem nao € mais exercida unicamente pela méae, sendo dividida com
outras pessoas ou instituicdbes (Gradvohl; Osis; Makuch, 2014). Dessa maneira, no
presente estudo, optou-se pelo uso do conceito da maternidade nas pesquisas.

Assim, "as praticas que envolvem a maternidade estdo pautadas em conceitos
arraigados de que a mesma é um instinto inerente as mulheres, imbuidas do mito do
amor materno, visto como natural” (Farinha; Scorsolini-Comin, 2018, p. 189). Diante
disso, pode-se dizer que a maternidade ainda se mantém aprisionada aos ideais do
patriarcado, que se caracterizam pelo enlace entre a tendéncia feminina inata, atrelada
aos fatores biolégicos e a funcéo cotidiana das atividades de cuidados vinculada a figura
feminina. Dessa forma, a figura da mulher € culturalmente relacionada ao papel de mae,
ou seja, ao se falar de maternidade, € imprescindivel falar também da figura mulher e
seus outros papeéis (Lemos; Kind, 2017). Portanto, o conceito de maternidade é
associado ndo s6 a mulher e a sua caracteristica inata de gerar outro ser humano, mas
também € associado as atribuicdes do seu papel social enquanto mae, desenvolvido e
modificado ao longo das transformacfes da sociedade.

Além disso, ser mae € associado aos aspectos idealizados, tais como: sacrificio,
amor incondicional e disponibilidade completa. Entretanto, essas concepcdes se
contrapem as experiéncias reais do papel materno (Travassos-Rodriguez; Feres-
Carneiro, 2013). Esse ideal materno de abdicacGes se torna utépico frente a tantas
possibilidades de cuidado e de maternar, visto que a experiéncia da maternidade
acontece de maneira diversa e singular para cada mulher.

Nessa perspectiva ampla sobre exercer a maternidade, uma forma de maternar
gue nos chama a atencdo € a maternidade atipica. Esse termo é usado pelas proprias
maes e por profissionais como uma forma de dar visibilidade a luta das maes de pessoas

neurodivergentes, que fazem esforcos para garantir condigdes inclusivas de vida, de



9

autonomia e de acessibilidade. Dessa maneira, essas maes podem exercer uma espécie
de carga dupla dentro do processo da maternidade, uma vez que elas tém que lidar com
fatores relacionados a maternidade e a crianca neurodivergente. Portanto, quando nos
referimos a maternidade atipica, ela pode estar relacionada com o maternar de diversas
criancgas atipicas, como o autismo e a sindrome de down, por exemplo. Entretanto, para
o estudo em questao foi escolhido a maternidade atipica relacionada ao Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual.

O Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, de acordo com o Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, DSM-V, esta na se¢éo de transtornos
do neurodesenvolvimento. Esse grupo reune condi¢des relacionadas aos atrasos no
desenvolvimento na primeira infancia, que ocorrem de maneira precoce e com origem
multifatorial. Nessa perspectiva, a prevaléncia global varia de acordo com o pais e o nivel
de desenvolvimento, sendo aproximadamente 16 por 1.000 em paises de renda média e
9 por 1.000 em paises de alta renda. A prevaléncia também varia de acordo com a idade,
sendo maior em jovens do que em adultos.

Sendo assim, quando se trata de maes de pessoas com deficiéncia que, ndo raras
vezes, sentem-se as Unicas responsaveis pelo cuidado do filho, sdo duplamente
afetadas, seja pelos impactos que geram em suas vidas, seja pela condicdo de
deficiéncia de seu filho, que provocam niveis de estresse, que interferem na vida social,
profissional e econdmica dessas maes (Silva; Dessen, 2011). Tendo em vista o que foi
exposto, entende-se que associado as renuncias que a mulher faz para exercer o papel
materno, podem estar entrelacados alguns sofrimentos psiquicos, visto que ela passa a
dedicar sua vida, em diferentes aspectos, para cuidar da crianca. Com isso, busca-se
entender quais seriam os efeitos dessas abdicacbes na salude mental de uma méae
atipica.

Diante dos aspectos mencionados anteriormente, e a partir dos seguintes
conceitos: deficiéncia intelectual, mde e saude mental, surgiu o objeto de estudo desta
pesquisa. Portanto, o presente trabalho traz como o principal questionamento: quais sao
as implicacdes do cuidado ao filho com Transtorno do Desenvolvimento Intelectual na
saude mental da mée atipica? Para responder esse questionamento levantado,
objetivou-se compreender quais sdo as implicacdes na saude mental de maes de
criancas com Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, a partir da experiéncia da

maternidade atipica.
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O interesse pela tematica se despertou em virtude de experiéncias de estagio
como Acompanhantes Terapéuticas de Psicologia vivenciadas pelas autoras, em que
foram realizados atendimentos as criancas com Deficiéncia Intelectual e as suas
respectivas familias. Diante dessas vivéncias, surgiram inquietacdes relacionadas a
forma como as figuras maternas, nos casos atendidos, estavam dispostas a abdicar de
suas vidas pessoais para cuidar de maneira integral de suas criancgas.

Dessa forma, sabendo da importancia de se compreender diferentes formas de
cuidados em saude mental de maes de pessoas com Transtorno do Desenvolvimento
Intelectual, buscou-se investigar neste estudo as diversas perspectivas dessas
experiéncias, pois ele poderd vir a ter relevancia ndo s para as pessoas que exercem o
papel materno, ajudando-as com a sua saude mental, como também para o profissional

de psicologia, que podera fazer um melhor manejo diante dessas demandas.

2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 A construcao do “ser mae”

Ser mulher é uma construcéo singular acerca do feminino, no qual fica evidente
gue o corpo da mulher é atrelado de maneira significativa ao ventre de mae pelo meio
social, fazendo-se, assim, matéria-prima da ideologia patriarcal, no qual refere-se a
relacdo de poder e dominacdo da figura masculina sobre a mulher. (Beauvoir, 1967).
Tendo em vista esse contexto, o ideario comum da sociedade vigente acredita que as
mulheres nasceram para serem maes.

Dessa forma, a maternidade é tradicionalmente permeada por diversos enlaces,
desde a relacdo consanguinea entre mae e filho, na qual remete a tendéncia inata
atrelada a figura feminina e a funcdo do exercicio da mesma naturalizada no aspecto
social e cultural. De tal modo, que pode vir a trazer para a mulher uma série de
comportamentos esperados socialmente, tornando-se, assim, um elemento constitutivo
das identidades femininas.

Outrossim, a maternagem vai ao encontro do modo como se dara o cuidado do
sujeito, no exercicio do estabelecimento de vinculo necessario para atender as
necessidades fisicas e psiquicas para que o bebé ou a crianga tenham um

desenvolvimento emocional saudavel, ou seja, é a capacidade que alguém tem de ser



11

abrigo para a crianga, onde ela se sinta aceita, pertencente e digna de ser amada. Assim,
0 exercicio de maternar precisa ser pensado para além da necessidade que uma crianca
tem de ser cuidada por alguém responsavel (Heffernan; Stone, 2021 & Duarte-Guterman;
Leuner; Galea, 2019).

Diante disso, a maneira como a maternidade é compreendida vai ao encontro da
subjetivacdo materna, ou seja, varia de mulher para mulher, pois depende dos valores
socialmente relacionados ao ser mée e o significado de um filho em um determinado
contexto cultural. Dessa forma, o modo de vivenciar a maternidade e a maternagem,
variam de acordo com a insercao cultural que perpassa a vivéncia e o modo de
experienciar o mundo dessa mulher. Em suma, entende-se que o maternar é escolha
gue se mostra através da via do cuidado e do acolhimento, mas ndo séo todos os
processos de maternidade que se transformam em maternagem.

Desse modo, a ambivaléncia de sentimentos é um fator que perpassa a
maternidade (Azevedo, 2017). Pois, sdo despertados nas mulheres de maneira diversa,
enquanto para algumas implica em um momento de alegria, realizacdo e até mesmo
completude, para outras tende de ser visto de maneira oposta acarretando sentimentos
de dor, raiva, tristeza, culpa, frustracao, incerteza e muitas vezes arrependimento. Sendo
preciso romper com 0 modelo materno ideal e romanceado prescrito pela cultura vigente,
gue tenta excluir e culpabilizar as maes que apresentam concomitancia de sentimentos
ambivalentes na relacdo, mae-bebé.

Assim sendo, o papel da mée no contexto familiar é atribuido o de possuidora do
cuidado integral do lar como um todo. Nesse sentido, existe a necessidade de
corresponder ao ideal de mae perfeita, dedicada, heroina, santa, que a cultura ajudou a
construir (Lemos; Kind, 2017). Nesse cenario, nota-se que as mulheres sofrem uma
pressao social para exercer esse papel de forma que beire a perfeicdo, muitas vezes,
tendo que abster-se de sua propria vida pessoal, social e profissional, para que assim
possa contribuir da melhor maneira para o desenvolvimento saudavel dos filhos. Desse
modo, o esteredtipo de mae perfeita e profissional bem-sucedida se traduz em
sobrecarga emocional e adoecimento mental (Travassos-Rodriguez; Feres-Carneiro,
2013).

Diante do exposto, ser mae de uma crianga com TDI, no qual pode-se reverberar
sentimentos referentes a culpabilizagcdo e responsabilizagdo, diante da condi¢do de

deficiéncia do filho de modo que a mesma tende a julgar-se como a Unica responsavel
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por ter gerado um filho com deficiéncia. Assim, como veremos de maneira aprofundada
adiante, na perspectiva social hodierna, comumente € a mde quem esté a frente dos
cuidados direcionados a esse filho e isso pode representar uma enorme
responsabilidade para ela, além do que, muitas mées se dedicam intensamente ao filho
e o tempo de se dedicar a si acaba sendo comprometido. Em consequéncia disso,
acabam se isolando da sociedade, reduzindo relagbes interpessoais com amigos,
vizinhos e parentes (Pegoraro; Smeha, 2013).

2.2 Acercado Transtorno do Desenvolvimento Intelectual

Essa nomenclatura poderia ser encontrada anteriormente, na literatura, por meio
do termo “retardo mental” ou “deficiéncia mental” e em virtude da Declaragdo de Montreal
sobre Deficiéncia Intelectual, aprovada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
aprovada em 2004, o termo “deficiéncia intelectual” foi adotado no Brasil e em outros
paises (Cerqueira et al., 2016). Nesse contexto, ha ainda a nhomenclatura do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, que apés a revisdo utiliza o termo
Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, em consonancia a Classificacdo
Internacional de Doencas (CID- 11).

Dessa maneira, 0 presente estudo adota o conceito de Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual proposto pelo Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais, texto revisado (DSM-V, 2023), que o organiza na sessao de
transtornos do neurodesenvolvimento. Esses transtornos sdo um grupo de condicfes
gue surgem na fase inicial do desenvolvimento infantil e, geralmente, apresentam os
primeiros sinais antes da crianca ingressar na escola, tendo como caracteristicas déficits
no desenvolvimento acarretando prejuizos no funcionamento pessoal, social, académico
ou profissional.

Assim, o Transtorno do Desenvolvimento Intelectual € marcado por déficits nas
funcdes intelectuais, que envolvem raciocinio, resolucdo de problemas, planejamento,
pensamento abstrato, julgamento, entre outras. Além dessa funcdo, outra éarea
comprometida é a do funcionamento adaptativo diario do sujeito, em comparacdo com
os pares de idade, género e socioculturalmente compativeis, de maneira que o individuo

nao consegue desenvolver habilidades de comunicacdo, participacdo social,
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funcionamento académico e/ou profissional, dificultando o alcance dos marcos de
independéncia pessoal e de responsabilidade social (DSM-V, 2023).

Nesse contexto, a Pesquisa Nacional de Saude (PNS), realizada por meio do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), por meio da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude - CIF, divulgada pela
Organiza¢ao Mundial da Saude - OMS (World Health Organization - WHO) em 2001 (CIF,
2008) e da Convencado de Direitos da Pessoa com Deficiéncia e a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n. 13.146, de 06.07.2015) buscou compreender
a deficiéncia.

Dessa maneira, inferindo-a como produto da interacéo entre fungdes e estruturas
corporais com limitagdes e barreiras sociais e ambientais resultando em restricoes de
participagdo em igualdade de condigbes com as demais pessoas. Assim sendo, O
chamado modelo biopsicossocial de compreensdo da pessoa com deficiéncia € de
extrema importancia para o entendimento desses individuos como sujeitos que s&o
plenos de direitos, e que, portanto, deveriam ser incluidos em todas as dimensdes sociais
(IBGE, 2019).

Na PNS de 2019, a identificacdo das pessoas com deficiéncia se deu a partir da
mensuracgao, por meio da autorreferéncia, do grau de dificuldade em algumas atividades
gue o sujeito possuia ao realiza-las, além de abordar o uso de aparelhos de auxilio e a
forma de obtencédo desses aparelhos. Para os indicadores apresentados, considerou-se
pessoa com deficiéncia aquela que tenha respondido apresentar muita dificuldade ou
nao conseguir de modo algum, em uma ou mais questdes relativas as dificuldades sejam
de enxergar, de ouvir, de se locomover, de realizar movimentos nos membros superiores
ou de realizar tarefas habituais em decorréncia de limitacbes nas funcdes mentais ou
intelectuais, independente do uso de aparelhos de auxilio.

Apesar da pesquisa de 2013 também ter sido realizada por meio da
autorreferéncia, foi percebido pouca exploragdo acerca do arcabouco teodrico utilizado
para definir o conceito de deficiéncia. De acordo com esse relatério, no Brasil, 0,8% da
populacédo declarou possuir deficiéncia intelectual. As mulheres apresentaram proporcao
inferior a dos homens: 0,7% e 0,9%, respectivamente. Pessoas com deficiéncia
intelectual com grau intenso ou muito intenso de limitagdo, ou ainda que ndo conseguiam
realizar suas atividades habituais, tais como ir a escola, brincar e trabalhar

representavam 54,8% da populagdo da amostra. Essa foi a maior propor¢ao de limitacao
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encontrada nas quatro deficiéncias investigadas (deficiéncia visual, fisica, auditiva e
intelectual).

Jaem 2019, 1,2% da populagdo com 2 anos ou mais de idade, ou seja, 2,5 milhdes
de pessoas, tinha deficiéncia intelectual. A populacdo feminina apresentou percentual
igual a masculina com 1,2% para ambos. Em termos de ocupacéao, 0,1% dos ocupados,
105 mil pessoas, e 0,2% dos desocupados,15 mil pessoas, tinham deficiéncia mental.
Analogamente as demais deficiéncias, a maior incidéncia estava fora da forca de trabalho
com 3,3%, 2,1 milhdes de pessoas (IBGE, 2019).

Diante do exposto, no contexto brasileiro, entre os anos de 2013 e 2019,
percebeu-se um aumento na quantidade de pessoas com deficiéncia intelectual, tanto
na populagédo feminina quanto na populagdo masculina. Outro ponto encontrado na
pesquisa € o numero elevado de pessoas com deficiéncia intelectual que néo estao
inseridas em contextos de producao, como o trabalho e a escola, por exemplo. Nesse
sentido, cabe o questionamento sobre em que medida esses resultados podem ser
perpassados por estigmas sociais, muitos deles oriundos da falta de informacgdes, os
guais podem trazer como consequéncia a exclusdo dessas pessoas, Visto que o
exercicio laboral e a atividade escolar sao funcdes fundamentais para a inser¢cdo de um
sujeito na sociedade.

Outrossim, os varios niveis do Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, séo
definidos com base no funcionamento adaptativo, e ndo em escores de Quociente de
Inteligéncia (Q.l), uma vez que é o funcionamento adaptativo que determina o nivel de
apoio necessario (DSM-V, 2023). Portanto, apenas o nivel de QI de um determinado
sujeito ndo satisfaz os critérios diagndsticos para deficiéncia intelectual. Para além disso,
€ necessario observar o nivel de ajuda e de orientacdo que 0 sujeito precisa nos
diferentes ambientes que vivencia.

Por conseguinte, grande parte das pessoas com TDI sofrem preconceitos e sao
consideradas como aquelas que necessitam de ajuda para existir, sendo representadas
pelos seus familiares ou por responsaveis legais, vivendo isoladas em suas casas ou em
instituicGes especializadas, sem autonomia para suas necessidades ou interesses.
Nesse contexto, assume fundamental importancia o cuidador, aquele presente para
auxiliar a pessoa com TDI em todas as fases da vida (Silva; Pascotini; Fedosse, 2019).
Dessa maneira, uma vez que a maioria dessas pessoas estao vivendo isoladamente em

suas casas, apenas refor¢a a falta de preparacdo da sociedade para integrar e acolher
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essas formas subjetivas de viver, destacando-se uma maior dificuldade de integragéo
guando a pessoa precisa de um nivel de suporte 3, ou seja, mais ajudas para realizar as
atividades, sejam as de vida diéria, sejam as de lazer.

Assim sendo, os pacientes com TDI vivenciam as primeiras relagbes sociais
através do ambiente familiar, podendo se tornar dependentes, de maneira permanente
desse vinculo. Percebe-se, portanto, que as criancas com Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual necessitam de atencéo e cuidados especificos em diversos
ambitos de sua vida, como a vida pessoal e a vida escolar, por exemplo. Dessa forma, a
familia exerce um papel fundamental no desenvolvimento dessas criangas, em especial
as maes, as quais se destacam como uma figura imprescindivel no processo nao s6 de

adaptacdo como também integracdo dessa crianca na sociedade.

2.3 A saude mental de mées que vivenciam a maternidade atipica

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) entende que saude mental € um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a mera auséncia de doenca
ou enfermidade, sendo atravessada por alguns determinantes como fatores sociais,
psicologicos e bioldgicos. Sob essa perspectiva, Paulo Amarante (2013, p. 33) entende
a saude mental como um campo do conhecimento para além das concepcoes
reducionistas sendo permeada por diversas areas do conhecimento, apresentando
dificuldade em delimitar suas fronteiras. Nesse sentido, para analisar as implicacdes do
cuidado ao filho com TDI, faz-se necessario refletir acerca dos fendmenos psicossociais
envolvidos na maternidade atipica.

Tais fendbmenos séo construidos a partir do contexto social em que se vive. Em
vista disso, Martins; Ribeiro; Garrett (2003), afirmam que € possivel identificar alteracGes
nas dindmicas familiares, inclusive envolvendo mudancas de funcbes, nas ultimas
décadas. Entretanto, um fator € recorrente ao longo dos anos: mulheres desempenhando
0 papel majoritario no ato de cuidar desses individuos com condicfes especificas.

Assim, Almeida (2021), afirma que “a maternidade é uma trajetéria marcada por
diversas nuances e aspectos, sendo um processo de desenvolvimento que acontece no
limiar da experiéncia subjetiva com a experiéncia coletiva, nos encontros mae-bebé,

mulher-mée, mae-comunidade e nos desdobramentos que esses encontros produzem
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nas histérias de vida femininas”. Portanto, cabe refletir como se desenvolve a salde
mental dessas pessoas do sexo feminino, que exercem papéis de cuidadoras.

Diante disso, na atualidade emergiu a nomenclatura "méae atipica”, a qual parte de
uma visao mais ampla pautada na diversidade das experiéncias maternas, rompendo
com os estereotipos tradicionais de maternidade. Nesse sentido, a figura materna atipica,
lida com diversos atravessamentos, como o fato dos marcos do desenvolvimento fora do
esperado ou calculado, para a faixa etaria do filho (Lemos, 2022). De tal forma, a
maternidade atipica € um processo que marca ndao sé a existéncia, o corpo que a
vivéncia, mas também as praticas de ser e estar em relacdo com o mundo (Pohl;
Crockford; Blakemore, 2020). Sendo assim, no presente trabalho foram consideradas,
especificamente, as maes atipicas que lidam com a criacdo de um filho com Transtorno
do Desenvolvimento Intelectual.

Destarte, com o0 nascimento e desenvolvimento do filho atipico, iniciam-se os
desafios da saude mental dessas cuidadoras. De tal modo, a primeira questdo que a
mae tem que enfrentar a partir do descobrimento da maternidade atipica esta relacionada
ao rompimento de um ideal. Pode-se dizer que a crianca antes de nascer ja é idealizada,
principalmente pela figura materna, que pode vir a enxergar naquele ser a continuidade
de sua existéncia e, assim, depositar uma série de expectativas.

Dessa forma, a descoberta de uma deficiéncia acarreta uma ruptura relacionada
a figura desse filho ideal com a realidade, que vai de encontro aos planos, sonhos e
projetos que se tinham para essa crianca. Portanto, € preciso vivenciar o processo de
luto pelo filho que foi idealizado, para que seja possivel estabelecer um vinculo de amor
e cuidado com o filho que nasceu (Alves, 2012, p.90).

Para além desse desafio, tem-se, frequentemente, a dificuldade em manter a
gualidade de vida dos cuidadores, pois essa € influenciada pelas condicbes
socioecondémicas, pelo suporte social e caracteristicas dos pais e das criancas, 0s quais
podem estar fragilizadas. O desempenho do papel de cuidador interfere nos diversos
aspectos da vida, tais como pessoal, familiar, social e até mesmo laboral. Por exemplo,
0 recebimento ou ndo de suporte como fator possivel de intensificacdo dos niveis de
estresse (Silva et al., 2013). Conforme a definicdo acima, a saude mental de cuidadores
poderia ser atravessada por fatores estressantes, gerando assim, a sobrecarga no

cuidar, comprometendo, assim, a saude mental.
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Nesse sentido, 0 nascimento de uma criangca com TDI pode se constituir como um
evento singular para o nucleo familiar, pois acarreta mudancgas e incertezas. De maneira
gue pode ocorrer uma desconstru¢do na sua organizagao e se faz necesséario uma nova
estruturacdo de acordo com o novo membro, que demandara cuidados constantes.

Sob esse viés, a convivéncia com esse membro pode se tornar uma situacao
complexa e acarretar experiéncia de estresse, comprometendo diversas esferas
psicologicas, emocionais, sociais e funcionais (Santos; Pereira-Martins, 2016). Diante do
exposto, o0 aspecto psicolégico da familia, em especial da méae, que é vista como a Unica

e principal responséavel por ter gerado esse filho, é negligenciado, ficando para ela
apenas a fungao de cuidadora.

3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

O presente trabalho se configura como uma reviséo integrativa da literatura, a
respeito dos desafios da maternidade e das implicacdes do cuidado ao filho com
Transtorno do Desenvolvimento Intelectual. Souza; Silva; Carvalho (2010) definem a
revisao integrativa da literatura, como a mais ampla metodologia da categoria de reviséao,
gue inclui estudos experimentais e ndo-experimentais para uma compreensao completa
do fenbmeno analisado. Dessa maneira, 0 presente estudo possui natureza qualitativa
descritiva que, segundo Soares (2020), a pesquisa qualitativa se caracteriza pelo
desenvolvimento de conceitos a partir de fatos, ideias ou opiniées, e do entendimento
indutivo e interpretativo que se atribui aos dados descobertos, associados ao problema
de pesquisa.

De tal modo, optamos por uma analise de conteudo, “[...] que se constitui em bem
mais do que uma simples técnica de analise de dados, representando uma abordagem
metodoldgica com caracteristicas e possibilidades préprias”, defende Moraes (1999, p.
2). Sendo assim, a andlise de contetudo corrobora com o presente estudo, em analisar
0s conteudos pesquisados e compreendé-los para além do exposto em uma leitura
flutuante, mas sim no que diz respeito as suas entrelinhas, atrelado aos seus significados
e sentidos. Portanto, o uso da revisao integrativa neste contexto proporcionou uma vasta

busca e analise das possiveis implicacdes da maternidade atipica.
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3.2 Estratégia de busca

A pesquisa foi realizada nos meses de agosto a novembro de 2023. A consulta
cientifica foi realizada através do Portal de Periédicos da CAPES (Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior), que possibilita a localizacdo de artigos,
teses, dissertacdes e outras publicacdes Uteis para pesquisadores. A coleta de dados foi
realizada através de uma busca avancada, que foram utilizados os operadores
booleanos de pesquisa “AND” e “OR”. Dessa maneira, com a finalidade de responder
aos questionamentos levantados anteriormente, duas pesquisadoras buscaram de
maneira conjunta e independente, os seguintes descritores: (“Deficiéncia Intelectual”)
AND (“Maes”).

3.3 Critérios de inclusao e excluséo

Nesta pesquisa bibliografica foram considerados o0s seguintes critérios de
inclusdo: (1) artigos redigidos em lingua portuguesa; (2) foram incluidas teses,
dissertacdes ou monografias, que estivessem relacionados com a tematica; (3) que
disponibilizavam o resumo nas bases de dados; (4) que tratavam diretamente as
vivencias psicossociais de maes de criancas com Transtorno do Desenvolvimento
Intelectual; (5) sem recorte temporal por conta da escassez de producdes cientificas
relacionadas com a tematica em questao.

Os critérios de exclusao foram: (1) apresentacédo no formato de manual, editorial,
resenha, comentario ou critica;(2) artigos redigidos em lingua inglesa e espanhola; (3)
estudos com falta de dados essenciais para analise; (4) artigos ndo condizentes com o
tema investigado;(5) estudos relacionados a saude mental de maes de criancas tipicas;

(6) estudos que nao estdo disponiveis na integra ou que ndo possuem acesso gratuito.
3.4 Identificacdo dos estudos
Para alcancar o objetivo proposto, foram seguidos 0s seguintes passos

metodologicos, preconizados pela literatura para a realizagdo de uma revisao integrativa

da literatura: (1) definicdo do tema, elaboracdo da pergunta norteadora e justificativa.



19

Formulacdo do objetivo geral e especificos da revisdo integrativa; (2) fundacédo de
critérios para inclusdo e exclusdo de artigos selecionados e busca na literatura;(3)
selecdo dos artigos e excluséo dos estudos duplicados, que ndo estejam de acordo com
os objetivos do estudo, por meio da leitura dos titulos e resumos, permitindo a exclusdo
dos que ndo se adequam a essa revisao; (4) leitura completa dos artigos selecionados
na integra, para inclusdo dos que atendiam aos critérios e categorizacao dos estudos.

Portanto, na busca avancada pelos termos “Deficiéncia intelectual” e “Maes” na
base de dados da CAPES, foram encontrados 70 artigos, entre eles 60 trabalhos foram
excluidos, de acordo com os critérios de exclusdo e 10 foram selecionados a partir dos
critérios de inclusdo e serdo aqui analisados em profundidade para compor o corpus da
pesquisa.

A sequir, a tabela 1 mostra os artigos que foram selecionados para analise,
constando informagfes como o titulo do artigo ou tese, 0 ano de publicacéo, os autores

e qual é o objetivo da pesquisa.

Tabela 1- Artigos selecionados para a analise

Artigo Revista Autores Ano de Objetivo
Publicacéo
1. Experiéncias Revista ldeacdo - Matheus Wisdom, 2023 Analisar as
maternas  sobre Unioeste Pedro de Jesus & experiéncias maternas
0s cuidados com Sueli Ribeiro Mota sobre o cuidado com o
o] filho com Souza filho com deficiéncia.
deficiéncia
intelectual na
apae Salvador.
2. Da condigédo de Revista De Rosane Seeger 2020 Caracterizar
cuidadores e do Terapia da Silva, cuidadores e seus atos
ato de cuidar de = Ocupacional Da Fernanda dos de cuidar de pessoas
pessoas com Universidade De Santos com deficiéncia
deficiéncia Séo Paulo Pascotini & intelectual.
intelectual Elenir Fedosse
3. Deficiéncia Revista Débora Gusmao 2023 Investigar estratégias
intelectual grave Psicologia em Melo, Ellen de enfrentamento
ou profunda: estudo Zapparoli Nunes relatadas por uma
investigacdo quali de Carvalho, amostra de maes
tativa de Stephania de brasileiras de filhos
estratégias Araujo Rodrigues, com deficiéncia
maternas de Crispim Antonio intelectual grave ou
enfrentamento Campos, & profunda.
Fontanella, B. J.
B.
4. O efeito de Revista Ricardo Brito 2020 analisar as relacdes
filhos com Brasileira de Soares, existentes entre a
deficiéncia presenca de filho com



intelectual na
oferta de trabalho
das maes no
Brasil

5. Envelhecer
com deficiéncia
intelectual:

memorias de uma
mae sobre seu
filho idoso com

deficiéncia
intelectual

6. Espera,
cuidado e
deficiéncia: As
producbes do
tempo na

trajetéria de mées
de adultos com

deficiéncia
intelectual

7. Expectativa
familiar sobre
autonomia de
filhos com
deficiéncia
Intelectual e
transtorno do

espectro autista

8. Impacto da
deficiéncia
intelectual
moderada na
dindmica e na
gualidade de vida

familiar: um
estudo clinico-
qualitativo

9. Investigagédo-
acdo com maes
de pessoas com

deficiéncia
intelectual: a
reducao da

sobrecarga como

Estudos de
Populacdo

Revista Cientifica
da fundacéo
educacional de
Ituverava

Cadernos Pagu

Revista INFAD
de Psicologia

Cadernos de
Saude Publica

Revista
Educacéo
Especial, UFSM

Luciana Nunes
Coutinho,
Wescley de
Freitas Barbosa
& Leandro Rocco
Priscila Alvarenga
Cardoso Gimenes
&Fatima Elisabeth
Denari

Helena Fietz

Thais Carolina
Albach Carniel,
Maria de Fatima
Joaquim Minetto,
André Marques
Choinski, Leandro
Kruszielski & Vitor
Daniel Ferreira
Franco

Rodrigo Victor
Viana Tomaz,
Vanessa de

Arruda Santos,
Lucimar Retto da
Silva de Avg,
Carla Maria
Ramos &

Germano
Débora Gusmao
Melo
Sarah Cecilio
Fonseca &
Maria Nivalda de
Carvalho-Freitas
Beatriz André
Alves

2019

2023

2023

2017

2020

20

deficiéncia intelectual e
a oferta de trabalho
materno no Brasil

Visou compreender
como uma méae
vivencia o processo de
envelhecimento de seu
filho, ressaltando as

possibilidades e
dificuldades

enfrentadas e sua
percepcdo sobre o
processo de
envelhecimento das
pessoas com
deficiéncias, sobretudo
intelectual, na

sociedade atual.

Compreender como 0
tempo do cuidado e o
‘tempo aleijado’ atuam
na conformacdo do

cuidado familiar da
pessoa com
deficiéncia.

Relacionar a

adaptacdo de pais e
maes ao diagndstico
dos filhos com
Deficiéncia Intelectual
(D) ou Transtorno do
Espectro Autista (TEA)
com a sua expectativa
sobre a autonomia dos
filhos.

Investigar o impacto da
deficiéncia intelectual
moderada na dinamica
e na qualidade de vida
familiar.

Relatar investigacao-
acdo realizada com
grupos de maes de
pessoas com
deficiéncia intelectual,
visando contribuir para
a melhoria na
gualidade de vida e na
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um projeto de ressignificagéo de seus
vida projetos de vida.
10. Experiéncias Mércia 2016 Descrever as
vividas por mées @ Ciéncia & Saude Mascarenhas experiéncias  vividas
de criangcas com Coletiva Fernandes por mées de criangas
deficiéncia Cerqueira & acompanhadas em
intelectual nos Rafanielly de uma instituicdo
itinerarios Oliveira Alves especializada de Feira
terapéuticos Maria Geralda de Santana

Gomes Aguiar (BA) nos seus

itinerarios

terapéuticos.

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2023.

A sequir, a tabela 2 mostra o processamento dos resultados, ou seja, a quantidade
de artigos encontrados, o total de artigos apos aplicacdo dos critérios de exclusdo e o

guantitativo de artigos analisados.

Tabela 2 - Processamento dos Resultados

Total de artigos Total de artigos ap0s Total de artigos
encontrados aplicacao dos critérios analisados
de excluséo
70 60 10

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2023.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir, serdo apresentados os resultados da analise, e em virtude das teméaticas
gue se destacaram, eles foram categorizados em quatro tépicos, “Papel da mulher na
maternidade atipica”, “Do ato de cuidar; da maternidade e da maternagem”,
“Perspectivas tedricas acerca do Transtorno do Desenvolvimento intelectual”, e por fim,

“Fatores Psicossociais envolvidos no cuidado a crianga atipica”.

4.1 Papel da mulher na maternidade atipica

No que diz respeito ao papel exercido pela mulher na maternidade atipica, Silva;
Pascotini; Fedosse (2019) por meio de um estudo censitario, descritivo e com abordagem
guantitativa, realizada em um municipio com aproximadamente 16 mil habitantes,

destacou a quantidade elevada de mulheres e méaes protagonizando a funcéo
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assistencial a pessoa com TDI, aproximadamente 82,66% da amostra. De tal modo,
Pedro de Jesus; Ribeiro Mota Souza (2023) afirmam em sua pesquisa que em nenhum
estudo social contemporaneo, o cuidado da mulher para com o filho com deficiéncia é
empregado como uma atividade escolhida pelo sexo feminino ou como algo a ser
remunerado como funcéo trabalhista. Na verdade, o cuidado ao filho é tido como um
papel imposto socialmente e de forma intensa para as maes de pessoas com deficiéncia,
dessa maneira corroborando para a manutencado do papel do cuidado associado a
mulher e quanto a grau de parentesco, associado a mae.

Fato encontrado também no estudo de Cerqueira; Alves; Aguiar (2016), quando
trazem que culturalmente, tem cabido as mulheres o cuidado dos filhos, em particular
dos que apresentam adoecimento ou deficiéncia. Desse modo, Carniel et al. (2023),
explanam em seu estudo que as maes participaram como as principais cuidadoras da
crianca, mesmo que 58% delas sejam casadas ou vivem com o cOnjuge. Nesse sentido,
Fietz (2023) utilizou o termo mé&e-cuidadora, evidenciando-se o fato de que a figura
feminina, € a principal a exercer esse papel de cuidado, de modo que esse cuidar, vai de
encontro com dispor de seu tempo para o outro. Nessa mesma vertente, Cerqueira;
Alves; Aguiar (2016), clarifica que os cuidados prestados sdo acentuados e continuos,
tendo assim um grande potencial para transformar-se em fonte geradora de estresse,
para essas mulheres que exercem o papel de cuidadora.

Em completude, o estudo de Tomaz et al. (2017), pontua sobre o cuidado do filho
estar centralizado de maneira contundente na figura materna. Nesse aspecto, a pratica
de cuidado, é voltado a qualidade de vida e ao bem-estar do filho, levando muitas
mulheres a abdicarem de suas vidas no ambito profissional para se dedicar por inteira a
esse filho. Fator presente também na pesquisa de Fonseca; Carvalho-Freitas; Alves
(2020), pois as maes que participaram das entrevistas realizadas pelos mesmos,
relataram terem como ocupacdo laboral, o exercicio de serem “donas de casa’,
caracterizando-se como “do lar”, pelo motivo de dedicarem-se aos cuidados do filho.
Ponto expresso também por Cerqueira; Alves; Aguiar (2016), quando relatam a
ocupacdo das mulheres presentes em seu estudo, no qual, a maioria das maes
informaram serem donas de casa; duas dentre elas referiram ocupacdes como artesa e
diarista.

Em concordéancia, Tomaz et al. (2017), expbe que a interrupcdo da carreira

profissional, da-se pela percep¢éo de que quando a mée trabalha fora do lar, o cuidado
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do filho atipico ficava prejudicado, reforcando a ideia do cuidado centralizado na figura
do sexo feminino. Desse modo, essas abdicacdes podem atravessar de forma
significativa essa mulher, tendo em vista que ainda de acordo com o autor, o afastamento
das atividades laborais pode colaborar para o desenvolvimento de sentimentos de
isolamento e incompletude. Melo et al. (2023) também discorrem nos seus achados
sobre a priorizacdo unicamente das questbes familiares, em detrimento da vida
profissional dessas maes, ocasionando o predominio de um cotidiano “dominado” pelas
consequéncias da deficiéncia, o que pode repercutir na interferéncia das subjetividades
dessas maes e podendo impactar também a autoestima, o0 senso de autoeficiéncia e o
modo como essas cuidadoras se relacionam com os demais.

Ainda nessa vertente, Fietz (2023), através da sua pesquisa de campo realizada
na sala de espera de uma associacdo sem fins lucrativos, que oferece atividades para
adultos com deficiéncia, evidenciou a prevaléncia das mulheres no percurso de busca
por atividades terapéuticas, educacionais e de lazer, atravessado por multiplas questdes
como o fato de tracar redes seja de apoio ou de servi¢os, buscar o local mais adequado
para atender as especificidades do filho e as questfes socioeconémicas que impactam
de maneira significativa a forma que esse processo sera conduzido. De tal forma, esse
percurso € marcado por continuas esperas que se tenha feito e se faz presente no
cotidiano das maes atipicas.

Para além disso, a pesquisa de Fietz (2023), mostra que a figura feminina que
exerce a maternagem, é a Unica responsavel por levar e trazer o filho para todas as suas
atividades, visando a qualidade de vida, desenvolvimento da autonomia e bem-estar do
mesmo. Assim, mostrando-se de maneira evidente que a tarefa de “ir e vir’ com os filhos
na busca e garantia por tratamentos adequados recai sobre a mulher. Esses itinerarios
percorridos por essas mulheres, requer dedicacdo de maneira integral como retratam
Cerqueira; Alves; Aguiar (2016), guando trazem que esse percurso de busca de recursos
gue possam garantir a atencdo as necessidades do filho, é arduo e constante, assim,
essas mulheres tendem a cuidar ininterruptamente de um outro ser, enquanto descuidam
de si mesmas.

ImplicacGes expostas também por Fonseca; Carvalho-Freitas; Alves (2020), pois
as participantes de seu estudo, em suas falas se consideravam incapazes de relaxar ou
ter algum momento de lazer, “Eu ndo sou capaz de relaxar, meu relaxamento é

trabalhando, ou € na cozinha ou na maquina, ndo consigo sentar na TV, na hora eu
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durmo e acordo até estressada, porque eu levo ele em todos os lugares”. Dessa forma,
trazendo o cansago como consequéncia do cuidado absoluto ao filho.

Diante desse fator, Fonseca; Carvalho-Freitas; Alves (2020), retratam em sua
pesquisa que foi observada a questdo apresentada pelas maes presentes em seu
estudo, o fato delas apresentarem hesitacdes para pensar em um projeto de vida proéprio,
sem envolver a vida dos filhos, no qual se mostravam extremamente dependentes de
seus cuidados intensivos.

Em sintese, como apontam os estudos, a figura feminina é atravessada por
questdes culturais e sociais, referente ao maternar, quando atrelado ao diagnéstico do
filho, ela € julgada como a principal cuidadora desse ser, evidenciando, desse modo, a

sobrecarga vivenciada por ela.

4.2 Do ato de cuidar; da maternidade e da maternagem

Tratando-se dos processos de maternidade e maternagem, observou-se, ao longo
da andlise, que poucos artigos se debrucam sobre esses fendmenos. E por meio da
diferenciacao deles que Pedro de Jesus; Ribeiro Mota Souza (2023) discorrem sobre 0s
papéis que a mae exerce no cuidado ao filho com TDI. Assim, eles pontuam que a
maternidade € algo intrinseco a mulher, relacionando-se ao lagco consanguineo,
enquanto abordam a maternagem como o vinculo estabelecido entre a mée e seu filho,
relacionando-se as emoc¢des das maes diante dos filhos.

Indiretamente, Fietz (2023) aponta que todas as figuras femininas presentes em
seu estudo exerciam o maternar, englobando avos, tias e mdes consanguineas. Diante
disso, evidencia-se a maternagem como uma extensdo do cuidado para além do modelo
biolégico que perpassa a relacdo mae-bebé.

Sob a perspectiva do cuidado relacionado a figura materna, também sao feitas
consideracdes acerca do papel paterno nesse cuidar. Pedro de Jesus; Ribeiro Mota
Souza (2023), elucidaram, através de sua entrevista, que apesar de ser esperado a
divisdo de tarefas com a finalidade de n&o sobrecarregar um unico cuidador, nas
respostas analisadas, os dados referentes aos pais eram associados a casos de
auséncia, distanciamento e, por vezes, abandono. Nesse mesmo sentido, o estudo de
Tomaz et al. (2017), pontua que nas entrevistas feitas com as maes atipicas, a figura

masculina, foi frequentemente descrita como nao colaborativa ou ndo confidvel para a
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divisdo do cuidado, inclusive por ndo aceitar a deficiéncia do filho. Na mesma légica,
Fonseca; Carvalho-Freitas; Alves (2020), evidenciaram em sua pesquisa que a
participacdo do homem nesse percurso, quando acontece, € em relagdo ao sustento da
casa. Sendo assim, fazendo-nos questionar qual seria o lugar ocupado pelos pais no
exercicio do cuidar ao filho com TDI, seria um lugar em que, ao contrario da mulher, é
possivel escolher o exercicio da paternidade?

Em contraponto a entrevista de Pedro de Jesus; Ribeiro Mota Souza (2023), no
estudo censitario de Silva; Pascotini; Fedosse (2019), os achados estatisticos apontaram
gue a amostra possuia um relacionamento estavel e um ambiente familiar sem violéncias
ou necessidades extremas de sobrevivéncia, denotando assim, as diferentes realidades
gue se encontram as maes vivenciando a maternidade atipica.

Silva; Pascotini; Fedosse (2019) destacaram em sua pesquisa que 97,3% da
amostra de cuidadores era composta de familiares, que nao realizaram formacao técnica
ou curso para tal tarefa, caracterizando, assim, o cuidado informal, em que o cuidador
nao possui formacado especifica e tampouco remuneracdo. Além disso, esse dado
também sinaliza para a importancia da familia estendida no cuidado a crianca com TDI.
Na referida pesquisa, a média de idade dos cuidadores foi de 51,56 anos, ou seja, é
expressiva a quantidades de familiares/cuidadores com idade superior a 40 anos, 0s
autores afirmam que esse dado pode estar relacionado as mudancas vigentes na
sociedade brasileira atual. Como os familiares apresentam maior longevidade e maior
contato com as outras geracdes, pode-se refletir acerca dos fatores psicossociais
envoltos ndo apenas no cuidar, mas também no préprio processo de envelhecimento

desse cuidador.

4.3 Perspectivas tedricas acerca do Transtorno do Desenvolvimento

Intelectual

Em relacdo as concepcdes tedricas acerca do Transtorno do Desenvolvimento
Intelectual, no trabalho de Pedro de Jesus; Ribeiro Mota Souza (2023) os autores
apresentam essa tematica associado a linha do tempo sobre o conceito de deficiéncia,
ou seja caracterizando suas transformagdes conceituais, abordando tanto o modelo
biomédico da deficiéncia, que era atrelado a uma concepc¢ao reducionista da pessoa com

deficiéncia, quanto a concepc¢ao do modelo social da deficiéncia, que foi marcado por um
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novo olhar acerca da mesma, visando diminuir as barreiras impostas socialmente a essas
pessoas, a fim de garantir sua inclusao.

Em concordancia, Fietz (2023) afirma que as narrativas sobre a deficiéncia sao
fortemente marcadas por discursos do campo biomédico, expandindo-se para o aspecto
fisico, ou seja, o corpo da pessoa com deficiéncia € marcado por determinadas
diferencas, assim sendo visto sob um olhar negativo e patoldégico. Desse modo,
correlacionando ao TDI, se existe uma potencializacéo da ideia de incapacidade, advinda
de uma ldgica de capacitismo enraizada na sociedade presente. Nessa mesma
perspectiva, o estudo de Tomaz et al., (2017), traz que a interagcdo com a comunidade é
impactada em funcédo da percepcdo do preconceito em relacdo a pessoa com TDI e a
figura materna.

Para Silva; Pascotini; Fedosse (2019), o TDI foi analisado a luz de uma
perspectiva também biomédica, sendo marcada néo sé por seu carater bioldgico, como
também de cunho adaptativo em relagéo as situacdes do cotidiano. Além desse aspecto,
também foi pontuado acerca da pessoa com TDI ser comumente alvo de preconceitos e
serem interpretadas como pessoas que precisam de ajuda para existir. Nessa vertente,
Carniel et al. (2023), afirmam que a autonomia do individuo s6 é prejudicada se o
ambiente em que esta inserido nao for capaz de fornecer o suporte necessario, de tal
modo, compreende-se que as crencas e valores familiares sdo determinantes para a
promocao da autonomia, sendo o ponto principal para o desenvolvimento do individuo.

Assim, Martins; Ribeiro; Garrett (2003), afirmam que € possivel identificar
alteracdes nas dinamicas familiares com a chegada da pessoa com deficiéncia. Da
mesma maneira, Tomaz et al. (2017) também elucidam que ter um membro com
deficiéncia intelectual modifica a dinamica familiar. Haja vista que, esse filho se torna o
centro da mesma. Sendo assim, o modo de adaptacéo a presenca de um filho com TDI
€ complexo e nunca se encontrara finalizado, pois a proporcédo que o individuo cresce,
novas situacdes exigem novas adaptacfes. Tal como, Pedro de Jesus; Ribeiro Mota
Souza (2023) perceberam que a deficiéncia ora pode ser compreendida por meio da
diversidade humana, ora pode ser compreendida como um processo que pode fragilizar

estruturas familiares pré-determinadas.



27

4.4 Fatores psicossociais envolvidos no cuidado a crianga atipica

Para Pedro de jesus; Ribeiro Mota Souza (2023), o0 ajustamento a realidade de
um novo maternar acarreta drasticas mudancas na vida da mulher, sejam elas na
profissdo, no agir, no pensar, ou até mesmo no envolvimento com a maternagem. Essas
mudancas, segundo o0s autores, estariam relacionadas a uma sociedade que ainda
reproduz e reforca valores do patriarcado, assim, associado ao contexto de cuidado
exclusivo e, por muitas vezes, de maneira integral, do sujeito com TDI.

Assim, com 0 objetivo de investigar como a presenca de filhos com deficiéncia
intelectual pode influenciar a decisdo das maes de participar ou ndo do mercado de
trabalho, bem como a quantidade de horas trabalhadas na semana, Soares et al. (2020),
afirmaram que a presenca de filho com deficiéncia intelectual tem um efeito negativo de
aproximadamente 16,5 pontos percentuais na probabilidade de a méae participar da forca
de trabalho, verifica-se também efeito negativo e significativo na oferta de trabalho da
mae para os casos em que a deficiéncia intelectual produz alguma limitacdo para a
préatica das atividades habituais, o resultado se repete quanto as horas trabalhadas.

Ainda nesse contexto, Soares et al. (2020) afirmam que a probabilidade da méae
trabalhar diminui nos casos em que: o conjuge ou companheiro reside no domicilio; ha
no domicilio criancas de até 12 anos de idade; outros membros da familia possuem
renda; e sua saude € ruim ou muito ruim, segundo a autoavaliacdo do estado de saude.
Em paralelo a isso Melo et al. (2023) em seus resultados discorrem sobre a priorizacéo
do filho na organizacdo da rotina familiar, e, em particular, na vida das maes,
demandando grandes esforcos para se adaptarem a situacao, ocorrendo mudancas de
habitos e também de projetos de vida, dessa maneira, podendo evidenciar a sobrecarga
materna diante do cuidado.

Em consequéncia disso, a mae negligéncia o autocuidado enquanto mulher para
se dedicar ao cuidado do filho (a). Um fenémeno interessante apresentado pelos autores
€ 0 da auséncia de percepc¢ao dessas maes em diferenciar o cuidado que € atribuido ao
filho com o cuidado que é atribuido de si, resultando em uma unidade quase indissociavel
de cuidado, o que caracteriza a abdicacdo de si para cuidar do outro (Pedro de Jesus;
Ribeiro Mota Souza, 2023).

Outra vertente das analises é a importancia de politicas publicas voltadas para as

cuidadoras, ndo s6 como um fator de protecdo, mas também um meio para diminuir as
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exclusdes e opressdes que séo vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia e por suas
cuidadoras (Pedro de Jesus; Ribeiro Mota Souza, 2023). Nessa perspectiva, Cerqueira;
Alves; Aguiar (2016), retrata sobre o cuidado ser direcionado apenas para a crianga, hao
se expandindo para aquela que exerce o cuidado dessa. Evidenciou-se na fala de uma
das maes participantes de seu estudo, “A mim, eu ndo tenho, mas eu deveria ter, um

apoio psicolégico. Eu preciso de um calmante, porque é dificil aguentar “. Assim,
mostrando que a falta de espacos de atencéo e formas de apoio para lidar com as
demandas relacionadas a deficiéncia do filho resultaram na medicalizacdo de seu
sofrimento psiquico. Sobre essa questdo, faz-se importante lembrar que a assisténcia
deve ser expandida para além do individuo com deficiéncia, fazendo-se necessarias
acOes de apoio psicologico e social para sua cuidadora.

Também é importante destacar que para Melo et al. (2023) as dificuldades no
acesso aos servicos de saude para os filhos e a percepcédo de que a qualidade do
atendimento € inadequada podem resultar em intenso sentimento de desamparo e serem
fonte de maior estresse para os cuidadores.

Diante de tal fato, o estudo de Tomaz et al. (2017) mostra que 0S Servicos
oferecidos pelo SUS foram caracterizados como contingenciais, por apresentar longas
filas de espera, além da sensacdo de abandono e a falta de transparéncia nas
informacdes, tendo em vista a falta de preparo dos profissionais atuantes no servico de
salude para atender as pessoas com deficiéncia, como mostra o estudo do autor citado,
em sua grande maioria ndo sabem reconhecer e nem o que fazer diante do Transtorno
do Desenvolvimento Intelectual. Nesse aspecto, Cerqueira; Alves; Aguiar (2016), afirma
gue é preciso investir em educacéo dos profissionais, com o objetivo de capacita-los para
atender e cuidar das pessoas com TDI e suas cuidadoras de maneira coerente e ética.
Dessa forma, mostra-se que mesmo indiretamente as politicas publicas voltadas para o
cuidado da crianca também influenciam na saiude mental das cuidadoras.

Além disso, os dados da pesquisa de Tomaz et al. (2017) mostram que o cuidado
do filho com TDI influencia diretamente na saude fisica e psicolégica das maes, pois
essas carregam a maior carga de responsabilidade, quando se refere aos cuidados a
saude e a educacao do filho com TDI. Para além disso, o0 autor expde que a situacao de
cuidadora de um filho com deficiéncia intelectual foi concebida ainda como geradora de
estresse e fator de risco para adoecimento materno. Fato que se evidencia na fala de

uma das maes atipicas entrevistadas na realizacdo do estudo citado, “Eu n&o tive mais
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paz depois que ele nasceu. Eu acho que eu envelheci uns vinte anos. Tanto no que diz
respeito a questao emocional, quanto a questao fisica. Porque é dificil”.

Gimenes; Denari (2019) visaram compreender como uma mae vivencia 0
processo de envelhecimento de seu filho, ressaltando as possibilidades e dificuldades
enfrentadas e sua percepcao sobre o processo de envelhecimento das pessoas com
deficiéncias, sobretudo intelectual, na sociedade atual. Dessa maneira, a pesquisa se
desenvolveu pautada no método de historia de vida, através do qual foi realizado uma
entrevista com uma das fundadoras da Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais —
APAE de Sao Paulo, Amélia, mde de Ricardo, que era uma pessoa com Deficiéncia
Intelectual.

Assim, durante a entrevista de Amélia foi relatado que o sentimento inicial
predominante era dificuldade de aceitacdo diante do diagnostico estabelecido pelo
médico. Outros sentimentos que permeavam 0s primeiros anos de vivéncia da
maternidade atipica de Amélia eram de indignacéo e de revolta, tanto por seu filho ter
muitos comprometimentos quanto por ndo conseguir cuidar de seu filho mais velho e
também por ndo ser mais tdo presente em seu casamento (Gimenes; Denari, 2019). A
concomitancia de sentimentos se faz presente no momento de descoberta do
diagnostico, assim, expresso também por Cerqueira; Alves; Aguiar (2016), pois o fato do
filho ser diagnosticado com TDI, pode surgir sentimentos como choque, negacao, raiva,
barganha, depressao e por fim aceitacéo, os quais nao sao lineares e variam de mulher
para mulher. Nota-se, entdo, que as mulheres se mostram apreensivas diante da
situacao, por se um novo cenario, inquietante e, por vezes, ameacador por comprometer
e modificar diversos ambitos das vidas delas.

A dificuldade de aceitacdo também foi identificada na pesquisa de Pedro de Jesus;
Ribeiro Mota Souza (2023), com 3 maes que tinham seus filhos assistidos pelo
Atendimento Educacional Especializado (AEE), por meio da APAE de Salvador. Elas
relataram, também, sentimentos como preocupacdes, choques e sustos quando diante
do diagndstico inesperado. Fato presente também no estudo de Fonseca; Carvalho-
Freitas; Alves (2020), no qual traz que, a partir dos relatos, constatou-se que 0s
sentimentos de frustracéo, culpa e incertezas foram frequentes no primeiro momento
para as maes.

Nesse sentido, Fietz, H (2023) também expfe em sua pesquisa, através da

realizacdo de entrevistas com as maes atipicas, emergindo, assim, falas como: “ser mae
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sozinha ja era um grande desafio, eu ndo contava com o desafio a mais, o desafio a mais
referido advém, da desinformacdo em relacdo a deficiéncia e da quebra de uma
expectativa de “normalidade”.”

Dessa maneira, as expectativas e os desejos tiveram que ser reajustados diante
do inesperado.

Em vista disso, Melo et al. (2023) apontam em seu estudo a importancia do apoio
profissional por meio de orientagdes e informagdes como possibilidade para promover
sentimentos de seguranca e de pertencimento, podendo diminuir a ocorréncia de
pensamentos disfuncionais em relacdo ao diagnéstico e, assim, podendo evitar
expectativas irreais, amenizando a ansiedade e o estresse.

Outra questdo apontada por Pedro de Jesus; Ribeiro Mota Souza (2023) é a
vivéncia do luto pela “morte” do filho desejado, dando lugar ao filho “real” que pode gerar
relacbes de interdependéncias. Nessa mesma légica, Fietz, H (2023) traz a questao do
luto causado pela perda da idealizada “crianga perfeita” e pelos tantos ajustes que essa
nova realidade impde.

Sendo assim, ocorre a perda daquilo que se imaginou como sendo a melhor vida
possivel ou ainda como a unica vida possivel, diante da deficiéncia do filho. Esse
sentimento também foi encontrado no estudo de Gimenes; Denari (2019) e que permeia
nao so a vivéncia de Amélia como também de outras familias.

Atrelado a experiéncia de Amélia, Gimenes; Denari (2019), também relatam uma
aflicdo relacionada ao distanciamento da familia estendida, que, por vezes, afastam-se
para ndo lidar com a crianga vista como “problematica” (termo utilizado pela
entrevistada), assim, ocasionando o isolamento ndo s6 da crianca com deficiéncia
intelectual como também da mae. Esse tema também atravessou a pesquisa de Melo et
al. (2023), uma vez que as entrevistadas destacaram a importancia do apoio da familia
estendida na manutencdo do bem-estar fisico e mental. Em contrapartida, os autores
também destacaram sentimento de inseguranca de algumas entrevistadas nao
conseguirem dividir as ac6es do cuidado.

Além disso, Melo et al. (2023) salientam a relevancia de possuir uma rede de apoio
social e comunitaria bem estabelecida, podendo ocasionar melhoras no funcionamento
pessoal e também proteger as cuidadoras dos efeitos negativos do estresse, uma vez
gue os autores relatam que restricbes nas atividades sociais devido a dedicagdo as

tarefas relacionadas ao cuidado podem desenvolver estresse. Outro ponto destacado
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pelas mées da pesquisa é a importancia em possuir convivio com outras maes que
também possuem filho com deficiéncia, sendo possivel momentos de compartilhar ndo
s0 vivéncias e sentimentos como também informagdes e cuidados.

Fietz (2023) traz a tona em sua pesquisa, que a questao financeira atravessa de
maneira significativa o maternar atipico, fato evidenciado através da entrevista realizada
com as maes atipicas presente no estudo, “ quando perguntei qual havia sido a sua
maior dificuldade ao longo da vida, Dona Eleonora respondeu rapidamente: o dinheiro ”
visto que esse fator é determinante no que diz respeito ao acesso as atividades
terapéuticas, de estimulacdo, de educacao, de esportes e de lazer.

Diante disso, essa questdo também se apresenta no estudo realizado por Carniel
et al. (2023), pois os dados da pesquisa apontam que quase metade das familias
presentes na amostra possuem baixa renda. Em suma, o fator financeiro se interliga de
maneira direta a qualidade de vida da pessoa com deficiéncia, como é mostrado, pois
guanto maior o nivel socioecondémico, maior sera a rede de apoio referente a contratacao
de profissionais para auxiliar nos cuidados e desenvolvimento do individuo.

Além disso, na amostra de Silva; Pascotini; Fedosse (2019), a manutencao da
renda dos cuidadores era feita por meio de emprego ou do Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC), apontando para uma analise socioecondmica da populacao.
Importante destacar também que 62,66% da populacdo da analisada, mais da metade,
possuia fundamental incompleto.

Em conformidade, Tomaz et al. (2017) traz por meio do seu estudo o fato que a
renda familiar, muitas vezes, é insuficiente, assim se fazendo preciso uma
complementacao, seja por pessoas fora do nucleo familiar e/ou por beneficios sociais.
Diante disso, mostrou-se que 0s gastos financeiros sédo direcionados majoritariamente a
assisténcia a saude e a educacao, ficando em ultima opcao atividades voltadas ao lazer
e recreacao, sendo estas, assim, prejudicadas.

Silva; Pascotini; Fedosse (2019) pautaram também o uso da religiosidade como
um dos poucos modos de enfrentamento que essas cuidadoras dispunham no municipio,
apontando, assim, onde as maes se apoiavam diante dos questionamentos e receios
advindos da experiéncia materna atipica. Ademais, Tomaz et al. (2017) relata que o0 uso
do discurso religioso se fez presente nas falas das maes atipicas entrevistadas, assim,
a experiéncia do maternar atipico sendo compreendido como missao e oportunidade de

crescimento pessoal e espiritual, explicitando-se através da fala dessas mulheres “S6
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Deus mesmo pra dar paciéncia pra gente cuidar de uma crianga assim. Ajuda vem do
céu”. Dessa maneira, percebe-se a importancia da religiosidade como fator de protecao,
assim como mantenedor da salde mental, corroborando com a perspectiva
biopsicossocial da satde mental.

Além desse fato, Silva; Pascotini; Fedosse (2019) encontraram que 86,66% dos
sentimentos presentes nos cuidadores foram de prazer e de satisfacdo, que podem estar
relacionados a importancia de cuidar da pessoa querida, independente do momento
dificil, posicionamento que pode ser atravessado pelos aspectos culturais e religiosos ou
pela auséncia de outras pessoas para essa tarefa.

Uma perspectiva particular a pesquisa de Gimenes; Denari (2019) sdo os
sentimentos atrelados a maternidade atipica durante o envelhecimento ndo s6 da méae
como também do filho, como susto e angustia relacionados a inseguranca de nao saber
como o filho seria cuidado sem a sua presenca. Dessa forma, 0 artigo aponta como
principais aspectos psicossociais envolvidos no cuidar da pessoa com deficiéncia
intelectual sentimentos como luto, isolamento, inseguranca e angustia.

Deste modo, através da analise dos artigos percebeu-se que essas mulheres, que
exercem o papel ndo s6 de maes como também de cuidadoras, sdo atravessadas por
guestdes psicossociais e também socioecondmicas no seu processo de maternidade,

influenciando na sua satde mental.

5. CONSIDERACOES FINAIS

Conforme mencionado no objetivo, o presente trabalho buscou compreender
guais sdo as implicacbes na saude mental de maes de criangcas com Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual, a partir da experiéncia de uma maternidade atipica. De tal
forma, conforme aponta os artigos analisados, pode-se afirmar que ha alteracdo tanto na
vida pessoal quanto na vida profissional da mae, que cuida de maneira integral de uma
crianca com deficiéncia intelectual. Para além dessas questdes, ha também sofrimento
psiquico envolvido no processo de abdicar de sua prépria experiéncia de vida para ser
uma cuidadora.

Portanto, fica evidente uma sobrecarga diante da representacdo da mulher
enquanto mae, que além de provocar desgaste fisico, também podera desencadear

sofrimento da ordem psiquica, tendo em vista que além do cuidado ao filho com
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deficiéncia essa mae, muitas vezes, apresenta responsabilidades domésticas e
profissionais. Além disso, Carvalho; Ardore; Castro (2015) apontam que sdo comuns
situacOes de estresse prolongado e de isolamento social por parte das maes.

Outro ponto explorado, foi o recorte socioeconémico das pesquisas, uma vez que
este pode estar relacionado a quantidade de suporte que a mae consegue receber,
podendo influenciar na diminuicdo da sua sobrecarga.

Como limitacdes deste estudo, observou-se que 0s artigos pouco apontavam
sobre politicas publicas para acolher e lidar com a faceta multidimensional que é o
processo de ter um filho com TDI, podendo corroborar para a manutengéao do sofrimento
psiquico e também para a exclusao dessas cuidadoras diante da sociedade.

Diante dos textos analisados, foi percebido também a importancia das Associacao
de Pais e Amigos Excepcionais — APAE no amparo a saude mental dessas méaes, uma
vez que cumpriam fungdes complementares aos sistemas de saude, servindo como rede
de apoio, ajudando a enfrentar, muitas vezes, a solidao e o isolamento da maternidade
atipica.

Além disso, observou-se o pouco arcabouco teérico sobre a diferenciacdo dos
fendbmenos da maternagem e da maternagem, processo fundamental para compreensao
da saude mental da populacéo utilizada no estudo, uma vez que este estudo poderia ser
ampliado para as outras formas de maternagem exercida por cuidadores de pessoas
com TDI.

Dessa maneira, através dos dados analisados, enfatiza-se a necessidade de
desenvolvimento de outros trabalhos, que venham a investigar ndo s6 a concepc¢ao dos
fendbmenos da maternidade e da maternagem associados a salude mental das maes
atipicas, como também a realidade socioecondmica em que elas estdo inseridas, uma
vez que, esta representa também um dos marcadores sociais da saude mental, como
também a ampliacéo de ensaios académicos que versem sobre 0s cuidadores da pessoa

com TDI.
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