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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


    


  




  

    




     




     




    

      A todas as mães atípicas. Para que vocês nunca se esqueçam de que são as melhores mães que os seus filhos poderiam ter!
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      Prefácio




      




      Conheci a Mariana em 2018, no colégio em que minhas filhas estudam, no qual ela era a psicóloga escolar, quando fui chamada para conversarmos sobre um problema pontual das crianças. Por meio daquela abordagem, ela mostrou ser uma pessoa tranquila, cuidadosa e socialmente preocupada.




      Um tempo depois, eu soube que o primogênito dela, o Vítor, estudava na mesma sala da minha filha Beatriz. Como eles eram muito amigos, isso também nos aproximou como mães.




      Eu já tinha duas filhas típicas quando tive um filho atípico, que viveu de 2016 a 2023. A história dele ficou bastante conhecida nas redes sociais, diante de tantos desafios que vivemos e conquistas que alcançamos.




      Naquele período, soube que a Mariana se afastou da função de psicóloga escolar e passou a se dedicar exclusivamente à psicologia parental, aprofundando-se no cuidado a mães atípicas. Em nossa cidade, essa atividade era escassa, apesar da extrema necessidade corrente – afinal, quem cuida da mãe atípica?




      




      Enquanto a Mari estava descobrindo o diagnóstico do próprio filho, eu já vivenciava a maternidade atípica. E eu sempre soube que ela almejava alçar voos mais altos, para atender mulheres que receberam o diagnóstico da deficiência do filho, buscando um alcance maior dessas mães tanto na dinâmica de atendimentos virtuais, cursos e palestras quanto por meio deste livro.




      Para minha surpresa, recebi, com imensa satisfação, o convite de escrever este prefácio. Devido à bagagem profissional da Mari, ela conseguiu, de maneira prática, delicada e prazerosa, esclarecer, definir, aconselhar, exemplificar e, principalmente, acolher quem passa por esse tipo de maternidade.




      Ao engravidar, a maioria das mulheres sonha com a vida do filho, mas não imagina uma deficiência. Quando o diagnóstico acontece, muitas não sabem como agir, obstáculos surgem, e elas não estão preparadas para receber um filho com deficiência. Sentem-se culpadas e desejam ser eternas, devido às responsabilidades adicionais que sabem que enfrentarão.




      Na maioria das vezes, ao ter o diagnóstico do filho, a mãe atípica se recolhe, movida pelo novo contexto, para processar a recém-adquirida posição, entender as mudanças e enfrentar preocupações díspares, com frequência sem saber como agir, quem procurar, para onde correr. Este livro surge como orientação de como prosseguir, no intuito de mostrar que é possível ter uma vida leve e feliz junto à família.




      




      Até hoje, infelizmente, prevalece o preconceito em relação às pessoas com deficiência, que são consideradas incapazes, inaptas, sem aceitação, a ponto de, em épocas não tão distantes, terem a própria existência anulada. Tal fato está tão enraizado em nossa sociedade que, ao nascer um filho atípico, toda essa cultura vem à tona. Para a mãe, torna-se essencial quebrar estigmas, buscar esclarecimentos e superar o próprio preconceito. Por vezes, a notícia é dolorosa; mas, como você perceberá durante a leitura, a dor é passageira. Afinal, um misto de sentimentos precisa ser processado – ou melhor, cuidado.




      A Mari percorreu um caminho extenso para a conclusão deste livro, desenvolvendo práticas, habilidades e a vontade de auxiliar as mães atípicas. Sensibilidade, estudo, força e coragem são características marcantes dela, até porque ela também se enquadra entre as mães participantes desse grupo.




      Resgatar a humanidade nas pessoas auxilia no processo de aceitação dessa nova realidade, por isso este livro é relevante também para quem não tem pessoas atípicas no próprio convívio, uma vez que transforma a coletividade e muda a percepção em relação ao próximo.




      É um livro leve – como o fim do caminho pede –, fácil de ler, necessário, acolhedor, profundamente solidário, que transmite as informações substanciais, abrevia o inevitável percurso após o diagnóstico e sugere atividades que fazem toda a diferença, geram aprendizado e conforto. Redesenhar os planos de vida não é demérito nenhum, e sim um sinal de crescimento e recomeço.




      Tenha uma ótima leitura e se cuide!




      DANIELA DE CARVALHO GUEDES BOMBINI 
(@daniguedesbombini_superchico) 
Mãe da Clara, da Beatriz e do Francisco, o “Super Chico”


    


  




  

    

      




      Introdução




      




      Foi olhando pela janela do meu escritório, em uma tarde fria e ensolarada, que decidi que estava na hora de escrever este livro. Eu sempre quis escrever um livro – na verdade, já comecei vários para contar a trajetória da minha vida, falar sobre a minha maternidade e compartilhar histórias fictícias que sempre adorei escrever, mas nunca mostrei para ninguém. Se essas produções ficaram pelo caminho, por que agora decidi tornar esta uma realidade?




      




      Para começar, é importante apresentar algumas definições. Mães atípicas são mães de pessoas com algum atraso no desenvolvimento, que pode ser causado por síndromes, transtornos, doenças raras e/ou deficiências. Segundo a convenção da Organização das Nações Unidas (ONU), pessoa com deficiência é aquela que tem impedimentos de longo prazo (pelo menos dois anos) de natureza física, mental, intelectual ou sensorial.1 Então, sempre que eu me referir a pessoa ou criança com deficiência, englobarei todos os diagnósticos.




      Agora, quero contar o que me fez seguir em frente, sem desistir, até chegar à última página. Primeiramente convém ressaltar que este livro não é sobre seu filho, o diagnóstico dele, os tratamentos ou as técnicas de estimulação. O foco é você, mãe atípica: sua identificação, seu senso de pertencimento a um lugar, sua jornada e como torná-la mais significativa. Aqui você encontrará reflexões preciosas que poderão auxiliar sua vida e torná-la mais leve e agradável. As histórias que você conhecerá ao longo do livro são fictícias, baseadas em centenas de relatos que recebi ao longo dos anos, a não ser minha própria história, que claramente é real. Por isso, quero falar um pouco mais sobre mim.




      O ano era 1991, e eu tinha 6 anos. Minha mãe adorava fazer festinhas no quintal de casa para comemorar Dia dos Pais, Dia das Mães, Páscoa e toda data que pudesse para reunir o pessoal da rua e celebrarmos juntos. Nesse dia, ela me chamou insistentemente para subir no “palco” e recitar um poema. Eu estava pronta, tinha decorado todo o texto e sabia que a boneca prometida como “recompensa” já havia sido comprada, mas não conseguia me mexer. Fiquei paralisada, olhando para as pessoas à minha frente.




      




      Eu era uma menina tímida, de cabelos cacheados, que sempre evitava ser o centro das atenções. Gostava de estar nos bastidores, observar o que as pessoas faziam e tentar entender por que elas se comportavam daquela maneira. Gostava de ouvir histórias; por isso, quando saía com minha turma, eu era a que menos falava, porque escutar o que os outros tinham para dizer me chamava mais atenção.




      Caso você esteja se perguntando o que houve naquele dia em que minha mãe pediu para eu ler o poema e não consegui, saiba que saí correndo e não ganhei a boneca prometida. De lá para cá, aprendi muito sobre falar em público e hoje tiro isso de letra (para meu alívio e a alegria de meus pais!), o que me ajuda bastante a alcançar mais famílias atípicas.




      Nunca me esqueço da primeira vez que alguém me olhou e falou: “Você vai fazer Psicologia? É a sua cara!”. Eu tinha feito um teste vocacional que indicava, com 89% de acerto, que eu deveria cursar Medicina, mas, dentro de mim, a única coisa que pulsava era a Psicologia. Durante a faculdade, até pensei em desistir e começar o outro curso; porém, enquanto fazia os estágios necessários, descobri que gostava mesmo era de cuidar do “lado de dentro” das pessoas, de prestar atenção nos comportamentos e sentimentos, e não no corpo físico.




      Nos estágios, eu sempre escolhia os pacientes que ninguém queria: aqueles internados na Unidade de Terapia Intensiva (UTI), muitas vezes tendo de descobrir como seria possível me comunicar com eles, além de pacientes em prontos-socorros e clínicas de hemodiálise. Essas pessoas que ninguém queria ouvir eram as que mais me despertavam atenção.




      




      Durante o último ano da faculdade, entrei em uma pós-graduação e tive o primeiro contato com mães atípicas, pois comecei a atender uma criança com transtorno do espectro autista (TEA). Eu me lembro bem do rosto dele, do irmão e, principalmente, da mãe. Todos falávamos do menino, dos comportamentos e do desenvolvimento dele, mas ninguém perguntava como a mãe se sentia em meio a tudo aquilo. Continuei atendendo pessoas com deficiência e, mais uma vez, todos se preocupavam com os pacientes, mas ninguém amparava a mãe – nem ela mesma. Apesar de me esforçar para saber como elas estavam, nunca era o momento ideal, e eu sabia que precisava ter uma hora exclusiva para aquilo.




      O tempo foi passando, eu me formei, comecei a trabalhar e recebi muitas crianças com desenvolvimento atípico para atendimento, tanto na clínica quanto em projetos e escolas. E eu continuava me perguntando quem estava cuidando daquelas mães. Naquele período, me especializei em terapia comportamental e cognitiva, autismo, em educação especial e inclusiva e até me formei em Pedagogia, com o objetivo de aprimorar meu trabalho. Ainda assim, sentia que eu não deveria me dedicar apenas às crianças.




      Esse incômodo vinha da percepção de que poucas pessoas perguntam como está a mãe atípica, e muitas até se afastam, porque não sabem lidar com essa nova situação. Em geral, as pessoas não sabem o que falar, se podem fazer perguntas – e, quando o fazem, é sempre sobre a criança, nunca sobre a mãe. Talvez você até já tenha passado por isso.




      




      Foi assim que eu comecei a analisar, a ver o cuidado tão atento aos filhos, e notei que nem as próprias mães se percebiam. Entre terapias, avaliações, crises e relatórios, havia uma mãe tentando lidar com tantos desafios, fazendo-se tantas perguntas sem respostas e não tendo com quem compartilhar as angústias que vivia.




      “Por que isso tinha que acontecer comigo?”, “O que de tão ruim eu fiz para merecer isso?”, “Eu não quero esse filho, quero aquele que imaginei que teria...” e vários outros pensamentos ficam na cabeça das mães atípicas.




      Depois de muito observar, comecei a ouvir. Em momentos em que a equipe trabalhava com o filho, eu ia até a mãe e perguntava: “E você, como está?”. Aquela pergunta parecia tão estranha que muitas vezes elas não sabiam nem responder. Com o tempo, as palavras vieram, e com elas minha vontade de fazer dessa escuta meu trabalho.




      Conforme fui atendendo cada vez mais e compartilhando conteúdos nas redes sociais, percebi uma coisa em comum entre a maioria das mães atípicas: a solidão. Não importa a classe social nem a idade: quase todas as mães atípicas que chegam até mim querem muito ter para quem contar os desafios e as angústias que vivem e os pensamentos secretos que não têm coragem de falar para mais ninguém. E essa vontade vem independentemente do diagnóstico: síndrome genética, transtorno, acidente, doença rara, deficiência, entre outros.




      




      Muitas dessas mães pareciam não ter perspectiva de serem felizes de novo, pois só conseguiam viver o diagnóstico e tudo o que ele acarretava, para só depois focar a criança, o filho. Esses sentimentos ficam escondidos porque a culpa de pensá-los é tão grande que não há coragem para falar ou as palavras saem entrecortadas por lágrimas. Além de toda a dor que a própria situação gera, é necessário aprender uma maternidade que não foi imaginada e é pouco abordada.




      Uma vez, uma mãe me perguntou: “Você acredita mesmo que eu posso ser feliz novamente?”, tamanha era a descrença de que tudo poderia ser diferente e melhor. Eu de fato acredito que existam novos caminhos a serem percorridos, menos ardilosos e mais significativos. Mesmo que hoje pareça difícil, minha experiência de todos esses anos me mostrou que, sim, é possível que a realidade seja outra.




      Espero que neste livro você encontre acolhimento e partilha. E saiba que, se ninguém está olhando para você, eu estou.




      




      

        

          	1 BRASIL. Convenção sobre os direitos da pessoa com deficiência. Brasília, DF: Portal do MEC, 2007. Disponível em: https://www.mds.gov.br/webarquivos/Oficina%20PCF/JUSTI %C3%87A%20E%20CIDADANIA/convencao-e-lbi-pdf.pdf. Acesso em: 26 maio 2022.
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