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      Nota da
Publisher


      Ser mãe é sempre uma experiência desafiadora. Nessa jornada, expectativas diversas são criadas, mas nem sempre são alcançadas. Então imagine o que acontece quando os desafios se tornam maiores e a jornada de criar um filho atípico coloca a mãe em um caminho que poucos percebem e compreendem.


      O impacto social dessa discussão é imenso. Apesar de muitas famílias enfrentarem essa realidade, pouco se fala sobre o verdadeiro peso emocional, a solidão e o desgaste psicológico que recaem sobre as mães atípicas. Para qualquer pessoa interessada em compreender melhor essa experiência, este é um livro essencial, porque oferece reflexões profundas, transformando o modo como a sociedade acolhe as necessidades especiais e, mais importante, oferecendo um meio para que essas mães reencontrem a própria força e o próprio valor.


      


      Mariana Sotero Bonnás é autoridade em um tema de extrema relevância: a maternidade de crianças com diagnósticos que transformam a rotina familiar. Psicóloga focada em atendimento parental, ela aplica a vasta experiência de mais de quinze anos no atendimento de crianças com desenvolvimento atípico e, principalmente, mães que enfrentam os desafios da maternidade atípica. Ao longo da carreira, Mariana percebeu a lacuna de suporte para essas mulheres e se dedicou a oferecer orientação, acolhimento e empatia, tanto no atendimento clínico quanto pelas redes sociais.


      O objetivo desta obra é que a leitora aprenda a importância de olhar para si mesma, de buscar uma rede de apoio e de encontrar caminhos de felicidade em uma jornada que é tão única quanto difícil. O método apresentado pela Mariana é baseado em acolhimento e reflexão, o que permite que as mães atípicas encontrem maneiras mais leves e significativas de viver essa realidade.


      Convido você a mergulhar nesta leitura transformadora, que acolhe e ressignifica o conceito de maternidade. É um livro para ser lido e compartilhado com o coração.


      Boa leitura!


      Rosely Boschini 


      CEO e Publisher da Editora Gente

    

  

  
    
      


      Capítulo 5


      Nenhuma mulher se prepara para a maternidade atípica


      


      
        Clara é uma mãe atípica que, apesar de ter três filhos com deficiências diferentes (autismo e paralisia cerebral), está sempre sorrindo. Ninguém entende como ela pode ser tão feliz, até conhecer a história dela, que vou compartilhar agora com você.


        Durante seis anos, ela tentou engravidar. Nesse processo, algumas vezes perdeu o bebê no início da gestação. Na última gestação antes dos trigêmeos, Antônia nasceu após 39 semanas e 3 dias, mas faleceu logo depois, sem causa aparente. Foi um choque para Clara.


        Depois de tantas tentativas e perdas, ela questionava se deveria mesmo manter o sonho de ser mãe. Após a partida da Antônia, decidiu passar uma temporada em uma cidade do litoral para tentar assimilar tudo. Certo dia, estava caminhando pela praia e pensando por que todas aquelas coisas haviam acontecido com ela.


        


        Clara acreditava ser uma boa pessoa, sempre engajada em ações voluntárias, tinha um emprego que estudou muito para conseguir, um casamento estável e amoroso. Então por que não conseguia concretizar o sonho de ser mãe? Enquanto caminhava pela beira-mar, sentiu algo bater nos pés. Eram três conchas grandes, e tão bonitas que ela estranhou que estivessem por ali.


        Não sabia explicar, mas naquele momento sentiu que não deveria parar de tentar. Voltou para casa e pediu ao marido para tentarem uma última vez a inseminação intrauterina. Ele aceitou, já pensando que não daria certo. Depois de alguns meses, chegaram Lúcia, João e Matheus.


        Clara nunca tinha pensado que eles poderiam ter algum diagnóstico. Sabia que havia chances de os filhos nascerem prematuros, como de fato aconteceu, mas nunca tinha cogitado – nem alguém tinha dito a ela – que eles poderiam ter sequelas por conta disso. Chegaram ao mundo quando Clara completou sete meses de gestação, nasceram bem pequenos e precisando de cuidados intensivos. Ela se desesperou, chorou, teve medo de perdê-los, mas conforme foram melhorando pensou que logo estariam em casa e que os filhos cresceriam como qualquer outra criança.


        


        O diagnóstico não veio com o nascimento, mas sim perto de 1 ano. Antes disso, os médicos diziam que o atraso era devido à prematuridade. Clara acreditava nos médicos, porém no fundo sentia que havia algo diferente. Quando realmente foi fechado o diagnóstico de cada um, ela chorou, mas pensou emocionada: “Como eu poderia reclamar dos diagnósticos de meus filhos depois de tantos anos de luta? Tudo que me importa é que eles se desenvolvam o máximo que conseguirem e que sejam felizes do jeito deles”.


        Muitos desafios apareceram pelo caminho. Nem sempre Clara teve suporte para cuidar dos três filhos, e em alguns momentos achou que nada daria certo, mas soube pedir ajuda no momento em que precisou. Assim conseguiu seguir, entre altos e baixos, um dia por vez.

      


      Quando engravida, a mulher começa a se preocupar com a vida crescendo dentro dela. Muitas vezes, usa as redes sociais para seguir mães que falam sobre maternidade e mostram uma rotina impecável, leem livros, fazem curso de preparação para parto e ficam experts no assunto. Porém, em nenhum momento se fala da maternidade atípica e que ela pode ser uma realidade. Muitas mães nem sabem que a maternidade atípica existe até se tornarem mães atípicas.


      


      Todo aquele novo universo que era esperado se desfaz. Os livros sobre desenvolvimento infantil não importam mais, as roupinhas lindas compradas já não fazem mais tanto sentido e toda a rotina acompanhada nas redes sociais e esperada não vai mais acontecer. Isto é, você pode pensar que não vai mais acontecer, pois acredita que será diferente de tudo aquilo que parece “normal”. A sensação é de que não existe mais futuro; é como se tudo ficasse borrado, difícil de distinguir. Não consegue mais nem pensar em como será dali em diante.


      Muitos sentimentos novos aparecem, como o medo, a angústia e a preocupação. Perguntas como “e agora, como será?”, “até onde ele vai se desenvolver?” e “o que eu preciso fazer?” aparecem constantemente, e talvez você se sinta sozinha em uma situação que nunca imaginou que viveria nem queria estar vivendo.


      O primeiro momento após o diagnóstico costuma ser de muitos questionamentos e pouco apoio. Nem sempre a família e os amigos ficam ao seu lado. Talvez eles nem saibam o que fazer. Ainda assim, poderiam demonstrar que estão ali para o que for necessário, mesmo que seja somente ouvir, apoiar ou oferecer um ombro amigo. Em muitos casos, o pai da criança decide ir embora e você fica sozinha com seu filho, então a sobrecarga materna aumenta ainda mais.


      Hoje já é possível que esse primeiro momento não seja tão desafiador, pois você pode encontrar informações, ajuda profissional (como psicoterapia) e grupos de mães que passam ou passaram pela mesma situação e podem ajudá-la a entender melhor o cenário e como lidar com os desafios. Você também pode pesquisar profissionais que atuam na área de desenvolvimento infantil e aprender quais são os primeiros passos de acordo com cada situação.


      


      Outra coisa que pode acontecer nesse período é você se sentir rejeitada por suas amigas, imaginar que todas as pessoas estão olhando com pena e que podem diminuí-la de alguma maneira por ter tido um filho com deficiência. Seja como for, lembre-se de que ninguém sabe o que realmente você está vivendo, muito menos o que está sentindo. Saiba que todos os sentimentos são válidos, até mesmo aqueles considerados ruins ou negativos. O importante é ter clareza de que estão aparecendo e saber como lidar com tudo isso. Para que as coisas melhorem, a primeira mudança precisa vir de você.


      Isso não acontecerá do dia para a noite, mas em algum momento depois que você começar a mudar sua percepção, agindo mais ou menos como uma mãe que eu conheci, que me disse: “Não sei o que houve, mas alguma coisa mudou aqui dentro. É como se alguma chave tivesse virado, e agora as coisas não estão mais tão pesadas como antes”.


      Ainda existirão momentos difíceis, porém você perceberá que não precisa mais sofrer o tempo inteiro nem se martirizar por isso, pois ser mãe mudou sua vida, e isso a torna uma pessoa melhor a cada dia.


      Nada nos prepara para a maternidade atípica, e nada vai preparar você para o momento do diagnóstico, mas você pode se preparar para todo o “depois” dele. Durante o percurso, poderá se fortalecer e descobrir que ainda há inúmeras possibilidades para ser feliz.


      A romantização da maternidade atípica


      


      Sejamos sinceras: ninguém quer ter um filho com algum diagnóstico. Ninguém reza durante a gestação para que o filho tenha uma síndrome, um transtorno, uma deficiência ou uma doença rara. Todas nós queremos ter filhos que se desenvolvam dentro do esperado, que sejam saudáveis, que cresçam e se tornem independentes com o passar do tempo. Além de esse ter sido o padrão que nos foi ensinado, existe o medo do futuro, que parece ser mais incerto, dos preconceitos e de que essa criança não consiga “ser feliz” – entre aspas, porque a felicidade não é aquele pote de ouro no fim do arco-íris, e sim construída com pequenos momentos que todos nós, sem exceção, poderemos ter ao longo da vida.


      Talvez seja um pouco chocante ler estas palavras. Pode ser que façam tanto sentido que até apertem seu coração. Entendo se você precisar parar um pouco para refletir sobre isso. É um ponto importante e delicado.


      Não desejar ter um filho com deficiência não significa que você não ama seu filho com necessidades específicas com todo o seu coração. É claro que você o ama, que quer o melhor para ele sempre, visto que é possível amar seu filho e não gostar do diagnóstico dele, mesmo que um faça parte do outro.


      Então, mãe atípica, saiba que você pode pensar todas essas coisas sem se sentir culpada, sem achar que deve aguentar tudo sem reclamar por ter sido “escolhida por Deus ou pelo Criador” para viver isso. Também não há problema se você acreditar que realmente foi escolhida, porque, mesmo assim, você ainda poderá ter medo e precisar de ajuda – e é importante pedir auxílio quando isso acontecer. Faz parte dessa jornada.


      


      Se estiver difícil de passar por tudo sozinha, converse com amigos, procure ajuda médica e psicológica e coloque para fora o que sente. Assim, dará um grande passo para aprender a lidar com essa nova maneira de viver.


      É claro que seu filho precisa de você, mas sabe quem precisa mais? Você mesma! Não se esqueça disso.


      Os altos e baixos da maternidade atípica


      
        Ninguém espera ser mãe atípica, e com a Ligia não foi diferente. Como o diagnóstico do Lucas chegou logo após o parto, ela se dedicou inteiramente aos cuidados dele até por volta dos 3 anos. Foi quando percebeu que não dava mais, precisava se cuidar. Ela se deu conta de que se não ficasse bem não conseguiria cuidar bem do filho.


        Foi durante uma sessão de terapia que Ligia teve clareza de que só enxergava no filho o diagnóstico e tudo que isso carregava. Ela se sentiu triste, percebeu que mal o conhecia, pois não sabia dizer do que ele gostava de brincar ou o que preferia assistir, por exemplo. Lucas passava a maior parte do tempo com a cuidadora.


        


        Até esse fato a fez notar que, na verdade, a distância era uma maneira de fugir da situação. Se Ligia só precisasse colocar o filho para dormir no fim do dia, não teria que lidar com tudo o que estava acontecendo. Ledo engano, uma vez que, quando saía de casa ou se afastava, os pensamentos continuavam nisso.


        A maneira como Ligia falava do filho fazia as pessoas pensarem que a condição era bastante grave e que Lucas quase não tinha habilidades. Foi quando uma profissional de fisioterapia o viu pela primeira vez e se assustou, porque ele andava, embora lentamente, e conseguia demonstrar o que queria ou não, mesmo ainda não falando. Com o relato dessa profissional, Ligia percebeu o quanto não conseguia ver o filho como ele de fato era.


        Ela começou a fazer terapia, porém desacreditando que algo poderia melhorar, que poderia encontrar alegria naquele caminho tão diferente do que havia sonhado. Conforme as sessões foram evoluindo, cada vez mais Ligia falava de si e de pontos positivos do filho e cada vez menos mencionava os sentimentos negativos que tinha em relação a ele.


        Um dia, o marido de Ligia perguntou: “Você reparou que nunca mais falou o quão pesado é ser mãe do Lucas?”. Ela não tinha reparado. Nem tinha percebido que não falava mais dos pensamentos negativos recorrentes em relação a ele e se deu conta de que não pensava mais em tudo aquilo havia alguns meses.


        


        Feliz em notar a própria mudança, abandonou a terapia, dizendo que já conseguia seguir sozinha, pois tinha descoberto que ainda existiam novos caminhos e motivos para ser feliz. Alguns meses depois, Ligia voltou a procurar a terapia, porque estava novamente deprimida. Não como antes, mas desanimada com algumas evoluções no desenvolvimento do filho que esperava e não aconteceram. Foi só então que ela compreendeu que nada é permanente.


        Mesmo o caminho tendo trechos bons, os desafios continuam existindo, e precisamos aprender a lidar com eles.

      


      O que aconteceu com a Ligia acontece com toda mãe atípica – e com todo ser humano. A vida é feita de altos e baixos, assim como um exame de coração, que mostra o ritmo dele sempre em linhas que sobem e descem. Quando um eletrocardiograma mostra uma linha reta, significa que o coração parou de bater. Essa lógica também se aplica à nossa vida.


      Momentos de incerteza, indecisão e tristeza acontecerão e nem sempre serão devido a alguma situação relacionada com o filho atípico. Outras circunstâncias aparecem, porque a mãe atípica também é mulher, esposa, profissional, filha, amiga e cumpre vários outros papéis. Então você pode estar pensando: “Não adianta fazer terapia?”. É claro que sim, porque a terapia pode ser muito eficaz: quanto mais você se conhece e aprende estratégias para lidar com esses momentos “baixos”, mais rápido consegue sair deles.


      


      Na faculdade, eu tive uma professora que disse algo que nunca esqueci: quando uma pessoa está em crise, tudo que quer é sair dela, por isso fica desesperada para que passe rápido e não consegue parar para pensar por que está vivendo aquilo. Ela me explicou que se essa pessoa, em vez de ficar apenas querendo sair da crise, prestasse atenção ao motivo de tudo estar acontecendo, entenderia o aprendizado por trás daquela situação e, antes que percebesse, já teria saído dela e se poupado de tanto sofrimento.


      Eu concordo. Muitas vezes, a maternidade atípica nos faz viver situações jamais imaginadas, e só queremos parar de sentir tudo aquilo, porque realmente pode ser muito desafiador e doloroso. Nesse cenário, não conseguimos analisar o que está acontecendo e o porquê, pontos cruciais para lidar com as situações.


      Ainda que ter melhoras durante o processo terapêutico seja o esperado, é preciso se manter nele até que essa evolução se equilibre e os momentos difíceis sejam mais fáceis de enfrentar. Pode ser que momentos de medo, angústia e desânimo apareçam sempre que algo sair do previsto, quando seu filho tiver alguma piora ou não evoluir como o esperado. Quando isso acontecer, tenha em mente que, quando você aprender que a vida continua – e, mais ainda, que ela pode seguir leve e feliz em boa parte do tempo –, esses momentos de incerteza passarão e trarão ainda mais vontade de viver cada momento com seu filho.


      


      Embora pareça óbvio, compreender que as coisas sempre passarão nem sempre é fácil, porque, ao vivermos a dificuldade, temos a sensação de que ela nunca acabará. Então, lembre-se: se você estiver em uma fase ruim, em algum momento ela não vai mais existir; da mesma maneira, se for uma fase boa, também passará, por isso deve ser aproveitada ao máximo.


      A aceitação vem algum dia?


      
        Alana
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    MARIANA SOTERO BONNÁS é psicóloga e pedagoga, e atua há dezesseis anos com famílias atípicas. Especialista em Terapia Comportamental e Cognitiva, Autismo e Psicologia, bem como Educação Especial e Inclusiva, é a primeira profissional brasileira a trabalhar exclusivamente com mães de pessoas com necessidades específicas.


    É fundadora do Instituto de Psicologia da Maternidade Atípica (InPMA), que acolhe mães de pessoas com síndromes, transtornos, deficiências e/ou doenças raras, além de capacitar profissionais para atenderem a esse público.


    Mariana trabalha acolhendo essas famílias atípicas e ressignificando as diversas questões de necessidades específicas. Para isso, ela oferece terapias individuais e em grupo, rodas de conversa, palestras, consultorias e cursos de capacitação para psicólogos.
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