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RESUMO

Transtorno do Espectro Autista (TEA) é o persistente déficit da comunicacdo social e da
interacdo social em mudaltiplos contextos, incluindo déficits na reciprocidade social, em
comportamentos ndo verbais de comunicacdo usados para interacdo social e em
habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamento apropriado com o0s
outros a sua volta. Estudo de natureza qualitativa com abordagem fenomenolégica balizado
no referencial tedrico-filoséfico e metodolégico de Martin Heidegger, realizado em um
municipio da zona da mata de Minas Gerais, com 14 mées de criancas diagnosticadas, que
nos meses de janeiro a marco de 2016 fizeram seus depoimentos em encontros mediados
pela empatia, apos deferimento do Comité de Etica da Universidade Federal de Juiz de
Fora. Da compreensédo vaga e mediana emergiram as Unidades de Significado: dificil aceitar
o diagnéstico e ndo ter um filho perfeito; O problema maior é a (ndo)aceitacdo da familia e
da sociedade por falta de informacdo e A convivéncia tem me feito aprender coisas que eu
nunca imaginei aprender, aprendi a ser humana. A elaboragéo do fio condutor conduziu ao
segundo momento metddico, a compreensao interpretativa ou hermenéutica. O ser-ai-méae-
de-autista parte da facticidade do diagnéstico, passa pela impropriedade ao negar ou nao
aceitar o transtorno e mostra-se inauténtica, pois deixa de ser um individuo e transforma-se
na “mae do autista”. Na cotidianidade de cuidados desvela a falagdo, a curiosodade e a
ambiguidade. Desvela também a ocupacéo ao lidar com o autismo, preocupando-se com 0
filho e com o ser-ai-com-0s-outros que passa a ser deficiente. Nesse momento emerge a
angustia. Por se tratar de um movimento circular, volta a decair velando a autenticidade
alcangcada como modo de ser-ai-com o filho. A pesquisa desenvolvida permitiu o
desvelamento de alguns importantes sentidos assinalados pelo filésofo e pensador Martin
Heidegger. Relacionando-os com os achados de pesquisas anteriores, pode-se perceber
semelhancas em sentimentos experimentados pelas mulheres mées de pessoas com TEA.
Sugere-se com essa pesquisa a realizacdo de novos estudos com enfoque direcionado aos
enfermeiros e aos profissionais de salde de modo a conhecer a visdo destes sobre esta
situacdo, questdes e discussdes quanto ao modo de atuar e participar lado a lado com
essas maes e familias. Também é preciso repensar as politicas publicas para que alcancem
essa parcela da populacdo de maneira mais eficiente e inclusiva.

Descritores: transtorno autistico, cuidado de enfermagem; Relagbes Mée-Filho.



ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder (ASD) is the persistent lack in social communication and social
interaction in multiple contexts, including deficits in social mutuality, nonverbal
communication behaviors used for social interaction, and ability to develop, maintain, and
understand appropriate relationship with other persons around. Present work is a qualitative
study with phenomenological approach based on Martin Heidegger's theoretical-
philosophical and methodological framework, carried out in a city placed in Minas Gerais’
Zona da Mata region, with 14 mothers of diagnosed children, who from January to March of
2016 made their statements in meetings mediated by empathy, after the approval of the
Ethics Committee of Federal University of Juiz de Fora. From the vague and median
comprehension emerged the Units of Meaning: hard to accept the diagnosis and not having
the perfect child; The biggest problem is family and society non-acceptance due to lack of
information and The coexistence made me learn things that | never imagined to learn, |
learned to be human. The elaboration of this thread led to the second methodical moment,
the interpretive or hermeneutic understanding. The autistic-mother-been-there starts from the
diagnosis facticity, goes through the impropriety on denying or not accepting the disorder and
becomes inauthentic, since she ceases of been an individual and becomes the "autistic
mother". In everyday care it reveals the talk, the curiosity and the ambiguity. It also uncovers
the occupation in dealing with autism, worrying about the child and been-there-with-the-
others that becomes deficient. In this moment the anguish emerges. Because is a circular
movement, falls again veiling the authenticity achieved as a way of being-there-with the child.
The developed research allowed the unveiling of some important meanings pointed out by
the philosopher and thinker Martin Heidegger. Relating them to findings of previous research,
it is possible to perceive similarities in feelings suffered by mothers of persons with ASD.
This research suggests accomplishing new studies with approach directed to nurses and
health professionals in order to know their vision about this situation, questions and
discussions about how to act and participate side by side with these mothers and families. It
is also necessary to rethink public policies to reach this part of population in a more efficient
and inclusive way.

Keywords: autistic disorder, nursing care; Mother-Child Relationship.



RESUMEN

Trastorno del Espectro Autista (TEA) es el déficit persistente en la comunicacion social y en
la interaccion social en varios contextos, incluyendo déficits en la reciprocidad social, en
comportamientos no verbales de comunicacién utilizados para la interaccion social, y en
habilidades para desarrollar, mantener y comprender la relacién adecuada con los demas a
su alrededor. Estudio de naturaleza cualitativa con enfoque fenomenolégico impulsado en el
marco tedrico-filoséfico y metodolégico de Martin Heidegger, realizado en municipio en la
region Zona da Mata de Minas Gerais, con 14 madres de nifios diagnosticados, en los
meses de enero a marzo de 2016 hicieron sus declaraciones en reuniones mediadas por la
empatia, después de la aprobacion del Comité de Etica de la Universidad Federal de Juiz de
Fora. De la comprension vaga y mediana surgen las Unidades de Significado: dificil aceptar
el diagndstico y no tener un hijo perfecto; EI mayor problema es la no aceptacion de la
familia y la sociedad debido a la falta de informacién y La convivencia me hizo aprender
cosas que nunca imaginé aprender, aprendi a ser humana. La elaboracién de este hilo
conductor condujo al segundo momento metddico, la comprension interpretativa o
hermenéutica. El ser-ahi-madre-de-autista parte de la facticidad del diagnostico, pasa por la
inconveniencia de negar o no aceptar el desorden y se convierte en inauténtico, pues deja
de ser un individuo y se convierte en la "madre del autista." En la cotidianidad de cuidados
revela la falacién, la curiosidad y la ambigtedad. Revela también la ocupacion al lidiar con el
autismo, preocupandose con el hijo e con el ser-ahi-con-los-otros que pasa a ser deficiente.
En ese momento surge la angustia. Debido a que es un movimiento circular, vuelve a decaer
velando la autenticidad lograda como una manera de ser-ahi-con el hijo. La investigacion
llevada a cabo permitié el descubrimiento de algunos sentidos indicados por el fildsofo y
pensador Martin Heidegger. Vinculandolos con los hallazgos de investigaciones anteriores,
se puede percibir similitudes en los sentimientos experimentados por las mujeres madres de
personas con TEA. Se sugiere con esta investigacion realizar nuevos estudios con enfoque
dirigido a los enfermeros y profesionales de la salud de forma a conocer la visién de ellos
sobre esta situacion, temas y discusiones sobre la forma de actuar y participar al lado de las
madres y familias. También es necesario repensar las politicas publicas para llegar a esta
parte de la poblacion de una manera mas eficiente e inclusiva.

Palabras clave: trastorno autista, atencioén de enfermeria; Relaciones Madre-Hijo.
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| - INTRODUCAO

1. Aproximagdo com a tematica

Uma das coisas que mais me encanta na vida € sua capacidade de estar
sempre surpreendendo. Quando jovens, teimamos em tracar uma meta e desenhar
nosso futuro, muitas vezes acreditando que é exatamente assim que la chegaremos.
Mas, raramente €. Minha trajetoria tem sido exemplo disso. Nunca me imaginei
como enfermeira, tinha planos totalmente distantes dessa profissdo. No entanto, me
tornei enfermeira e sendo assim apresento um resumo de minha trajetéria
profissional, para poder justificar alguns motivos de minhas inquietacoes.

Durante o Curso de Graduacdo as questdes relacionadas a Saude Mulher
sempre me permearam e para o Trabalho de Concluséo de Curso estudei, junto com
mais duas colegas, os significados do Exame Preventivo Papanicolaou. Os
resultados fizeram com que eu parasse e pensasse que a mulher que realiza ou ndo
0 exame é uma pessoa Unica e que essa singularidade parecia estar sendo deixada
de lado na elaboracao das politicas de saude.

Concomitante a esta época tornei-me méae e minhas dividas quanto a saude
de minha filha trouxeram a tona outra questao que passou a me perturbar: e se ela
nao fosse “normal”?

Tive a oportunidade de conhecer uma mée de crianga com transtorno de
espectro autista e seu depoimento em relacao as dificuldades encontradas em seu
dia-a-dia despertou-me o interesse em buscar compreender melhor essas mulheres,
uma vez que elas ndo sédo apenas mae desse filho, mas também mulher, esposa,
profissional e, possivelmente, mae de outros filhos.

A mudanca na vida da mulher apos a maternidade é algo conhecido e
comprovado. H4 uma grande diversidade de sentimentos que tumultuam a vida
dessa mulher desde a gestacgéo; sentimentos esses muitas vezes conflituosos, que
vao desde a alegria da maternidade versus o medo de um filho com alguma
patologia, a ansiedade pelo parto a termo ou prematuro. Botélho (2012) constatou
que seu maior desejo € o de acariciar e tomar nos seus bracos seu filho perfeito e

saudavel.
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1.2 Problematizacao

O interesse por realizar este estudo iniciou-se entdo com a maternidade.
Muitas davidas e incertezas em relacdo a saude e ao futuro de minha filha fizeram-
me pensar sobre como se sentiriam as outras maes, especialmente as maes de
criangas com transtorno de espectro autista.

Diferentemente do que se possa pensar, ndo existe a necessidade da mulher
saber agir com seu bebé logo no inicio. Essa tarefa e aprendizado desenvolvem-se
com o tempo e a convivéncia, e isso sim pode torna-las aptas a desenvolverem suas
funcGes maternas de forma satisfatoria e saudavel (CORREA, SERRALHA, 2015).

No entanto, a pressdo social para que essa nova mae adapte-se a essa
romantica fungdo (AZEVEDO, ARRAIS, 2006), pode desencadear nessas mulheres
grande ansiedade. De acordo com Winnicott (1993), do final da gestacdo aos
primeiros meses de vida do bebé, a mae vive um estado de “preocupacédo materna
primaria”, no qual ha um aumento da sensibilidade, que Ihe permitira desenvolver
suas funcbes de maneira satisfatéria, atendendo as necessidades do filho e
aprendendo a conhecé-lo melhor. Para que este estado seja alcancado, ndo existe
uma regra. No entanto, segundo Araujo (2011), Winnicott acreditava ser importante
gue a mae pudesse contar com o apoio do pai — cujo papel, na falta do pai bioldgico,
poderia ser exercido por outra pessoa, como a avd, a vizinha, entre outras —, no
tocante a varias atividades do lar, de forma que a mae ficasse liberada de outras
preocupacdes que nao fossem o bebé.

De gualguer maneira, vale ressaltar que a maternidade ndo se inicia apenas
com a chegada do bebé, e sim desde as primeiras relacdes e identificacdes com a
mulher nas brincadeiras infantis, na adolescéncia, no desejo de ter um filho até a
gravidez em si (CORREA, SERRALHA, 2015).

Como o periodo gestacional aumenta a sensibilidade da mulher, conflitos até
entdo nao elaborados pela mée podem (res)surgir, aumentando a possibilidade de
surgimento de transtornos emocionais. Sendo assim, faz-se relevante a
compreensao da dinamica psiquica deste periodo e como ela influencia a

constituicdo da maternidade (Piccinini et al., 2008).
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Buscaglia (2006) verificou que ter um filho € um dos acontecimentos mais
vitais para o ser humano. A familia para um bebé humano é de extrema importancia,
pois € com ela que os primeiros vinculos afetivos serdo construidos e estabelecidos.
A intensidade desses vinculos gerard possibilidades de autoconfianca e
independéncia em sua vida adulta. De maneira geral, esse bebé conta, a principio,
com a mae (ou a figura cuidadora), seguido dos outros membros que completam a
estrutura familiar e a auxiliam na funcédo materna (SA e RABINOVICH, 2006).

Winnicott (1983)afirmava que o bebé sé se torna um sujeito se estiver
envolvido ao cuidado materno, visto que é totalmente dependente, e sem essa
condicdo ndo pode comecar a vir a ser, ou seja, a crianga comeca a ser a partir de
um cuidado satisfatorio, proporcionado por uma mae(figura cuidadora) que prové um
ambiente capaz de auxiliar o bebé a alcancar as satisfacdes, ansiedades e conflitos
inatos a cada etapa (FLORES et al, 2013).

Isso porque, ao nascer, o bebé é um ser indefeso e incapaz de sobreviver por
meio de seus proprios recursos. O que lhe falta deve ser compensado e fornecido
por um adulto cuidador. Para além dos cuidados de alimentacdo e higiene, varios
autores ressaltam a necessidade do bebé de um contato afetivo continuo advindo de
uma figura constante - a méde ou um cuidador substituto competente - com a qual
estabelecera relagcbes de apego que vém assegurar e favorecer seu
desenvolvimento biopsicoafetivo (BOING, CREPALDI, 2004).

Corroborando com os autores supracitados,Bowlby (1989) ja ressaltava que a
relacdo estabelecida entre o bebé e seu cuidador principal (que em sociedades
ocidentais geralmente é a mée) influencia diretamente sua salde mental. Assim
sendo, a construcdo do vinculo afetivo necessita de varios elementos, a saber:
protecéo fisica, aconchego, afeto, comunicacao, jeito de falar, entonacéo e ritmo da
voz etc. (BRETAS, SILVA, 1998 e BOING, CREPALDI, 2004).

E € nesse contexto que a mae (ou cuidador) realiza a atividade de cuidar
denominada de Maternagem (Winnicott, 1999a). Ao maternar, a mde consegue
transformar o bebé num sujeito integral, mas para que isso ocorra € necessario que
a pessoa que presta assisténcia as necessidades basicas do bebé lhe transmita,
com sua proximidade, informacgdes sobre os mundos externo e interno.

Apesar de culturalmente disseminado como uma aptiddo inata da mulher,
Badinter (1985), afirma que o amor materno € apenas um sentimento humano como

outro qualquer e como tal incerto, fragil e imperfeito. Portanto, pode existir ou néo,
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aparecer e desaparecer, mostrar-se forte ou fragil. Essa afirmacdo surge da
observacéo histérico-evolutiva das atitudes maternas, onde verificou-se que o
interesse e a dedicacdo a crianca nao existiram em todas as épocas e em todos 0s
meios sociais. As diferentes maneiras de expressar o0 amor vdo do mais ao menos,
passando pelo nada, ou quase nada.

Portanto, como as atitudes maternas, bem como o papel de méae, tem se
modificado com o decorrer de nossa histéria, podemos pensar a maternidade como
um comportamento social, que se ajusta a um determinado contexto sécio histérico
(COLARES, MARTINS, 2016).

Sendo assim, o vinculo mae-bebé é entdo uma constru¢cdo que comecga no
ventre materno e depende tanto da salde psiquica da mae quanto das pré-
disposicfes do bebé. Estamos falando de uma dupla, e, quando um dos dois falha,
consequentemente o vinculo desestrutura. Diante da inacessibilidade de um, seja da
mae ou do bebé, o outro tem trabalho dobrado na busca pelo contato (ARAUJO,
2003).

E o que percebe-se nos casos das mées e bebés de criancas com espectro
do autismo. Quando isso acontece, sentimentos como frustracdo, confusdo e medo
podem ser manifestados. A experiéncia de ser mée ou pai nessa situagcao mostra-se
ainda mais desafiadora e complexa, uma vez que esse filho pode ser, para sempre,
total ou parcialmente dependente dos pais ou de um outro alguém (BUSCAGLIA,
2006).

O profissional enfermeiro pode colaborar de forma positiva para o diagndstico
e acompanhamento do TEA, através de observacfes comportamentais de criancas,
mediante a consulta para analisar o crescimento e o desenvolvimento, como
também pode auxiliar os pais dando apoio e informando-os quanto aos desafios e
procedimentos assistenciais que os mesmos utilizardo no processo de cuidar da
criangca com autismo. Para isso € necessaria a abertura de espaco para discussao
da assisténcia de enfermeiros a pessoa com autismo e sua familia, colaborando
para um diagnostico da realidade local, identificando as fragilidades, proporcionando
a oportunidade de se (re)pensar a pratica profissional. Ressalta-se a escassez em
material bibliografico acerca dessa tematica na area da saude, talvez por ser
revestido de tabus e estigmatizagcédo (SENA et al, 2015).

Ou autores acima citados destacam ainda que a ligagéo entre o enfermeiro e

a pessoa autista e os seus familiares é de fundamental importancia, uma vez que no
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desempenhar do trabalho da enfermagem deve-se priorizar um olhar cuidadoso,
desprovido de preconceitos, atento as necessidades do outro e ao seu sofrimento,
visto que na maioria das vezes havera a dificuldade de expresséo oral por parte do
autista, cabendo ao enfermeiro a escuta e prestacdo de assisténcia diferenciada. E
necessario ler as entrelinhas, olhar além do que é visivel aos olhos, pois saber
cuidar implica em preocupar-se, atentar-se ao outro.

A partir do exposto emergiu como objeto deste estudo a vivéncia de maes de

filhos com Transtorno de Espectro Autista.

1.3 Objetivo

Desvelar a vivéncia de maes de filhos com transtorno de espectro autista.

1.4 Relevancia e Contribuicéo

O Transtorno de Espectro Autista (TEA) afeta dezenas de milhdes de pessoas
em todo o0 mundo e mais de dois milhdes nos Estados Unidos (AutismSpeaks, 2015).
De acordo com os Centros para o Controle de Doencas e Prevencao (CDC) e
Autismo e Deficiéncias de Desenvolvimento Rede de Monitoramento (ADDMN), o
autismo mostrou um aumento de 10 vezes nos ultimos 40 anos e continua a
aumentar, com uma estimativa de 1 em 68 criancas diagnosticadas por ano nos
Estados Unidos (CDC, 2015).

No Brasil, embora ndo se tenham ainda dados estatisticos oficiais, estima-se
que cerca de 10% a 20% de criancas e adolescentes sofram de transtornos mentais,
que cerca de 3% a 4% desses transtornos necessitam de tratamentos intensivos. O
transtorno do espectro do autismo, também conhecido por autismo, € um dos males
mais frequentes na infancia(DSM-V, 2013), definido pela presenca de sintomas que
comecgam na infancia, percebidos tipicamente antes dos trés anos de idade, e que
comprometem a capacidade do individuo nas suas funcdes diarias. Tais sintomas
sdo reconhecidos como os déficits sociais e de comunicacdo e comportamentos
fixos e repetitivos (BRASIL, Ministério da Saude, 2005).

Apesar disso, no Brasil ainda s&o encontrados poucos estudos sobre a
tematica, incluindo os modos de como se da o processo de busca terapéutica, que

consiste no processo de escolha, avaliacdo e adesdo a determinadas formas de
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tratamento de mées de criangas com autismo. Ha também um reduzido nimero de
pesquisas e publicacbes sobre os impactos do autismo nas familias, no que diz
respeito a possivel desestruturacdo que esse transtorno pode provocar nas familias
das criancas afetadas. (MONTARDO e PASSERINO, 2010; GARCIA E LAMPREIA,
2011). Isto representa uma importante lacuna no atendimento a saude da mulher e
infantil, pois com as particularidades enfrentadas por mées e familiares de criancas
com autismo desconhecidas, diminui o conhecimento necessario para se
desenvolver um planejamento de atencdo e cuidados voltados as demandas e
necessidades da crianga e sua familia (FAVERO e SANTOS, 2010).

Uma pesquisa realizada por Ebert, Lorenzini e Silva (2015) indica que essas
maes enfrentam dificuldades nas trajetorias percorridas em busca do diagnéstico do
filho, peregrinam pelos servicos de saude, passam por diversos profissionais e, em
muitos casos, a confirmacao diagndstica ocorre tardiamente. Portanto, € importante
que os profissionais de saude, em especial os enfermeiros, considerem as
percepcbes maternas sobre o crescimento e desenvolvimento infantil, podendo
favorecer para um diagndstico precoce.

Diante dos resultados de uma pesquisa realizada por SENA et al (2015) sobre
o conhecimento dos enfermeiros sobre o TEA, percebeu-se um grande déficit de
conhecimento desses profissionais acerca desse transtorno, haja vista as poucas
caracteristicas relatadas pelos mesmos sobre o tema. Isto pode ser compreendido
pelo fato de que o autismo apresenta uma grande variedade de sinais e sintomas,
além de suas variadas etiologias. Porém, os resultados também sugerem que as
grades curriculares da area de Enfermagem pouco trabalham o tema ou ndo o
expdem. Percebeu-se também um discurso sobre a importancia de planejar agbes
que atendam as necessidades da crianca e de seus familiares porém ndo foram
citadas nenhuma acdo realizada na pratica pelos mesmos que abordassem o
referido assunto.

Na atencdo terciaria, os enfermeiros também devem estar atentos ao fato
de que as criangas com TEA sdo mais propensas a usar cuidados de saude que
agueles que nédo tém TEA. Eles também podem ter convulsGes, aumento das
alergias, complicacdes gastrointestinais e outras complicagcbes médicas (JOLLY,
2015). Um estudo de Lokhandwala, Khanna e West-Strum (2012) também indica que
as criangas com TEA permanecem 1,5 vezes mais tempo em ambiente hospitalar do

gue aqueles sem a desordem.
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Os achados acima citados faz pensar que h4 uma pertinente necessidade
em familiarizar a equipe de enfermagem com o TEA e criar recursos para tratamento
de uma crianca com a desordem. Essas acOes previamente planejadas e
adequadamente aplicadas podem diminuir os niveis de ansiedade tanto da equipe
de enfermagem, quanto da crianca e da familia, contribuindo também para a
seguranca durante a hospitalizagdo. Exemplificando, se a equipe de saude do
hospital esta ciente dos elementos que podem desencadear uma explosdo ou
comportamento agressivo, podem ser tomadas medidas para evitar 0s
comportamentos auto-prejudiciais da crianca e melhorar a seguranca do pessoal
(Johnson et al, 2012). A familia ou cuidador deve também ser capaz de informar ao
enfermeiro sobre os modos com que se deve falar com a crianca (JOLLY, 2015).

Ao perceber a lacuna nos estudos da enfermagem quanto a assisténcia a
familia, em especial a mée de autistas, emergiu a necessidade de estudar os
significados dessa vivéncia para essas mulheres. Isso torna-se ainda mais
preocupante pois estes profissionais atuam em todos os niveis de saude, e as
pesquisas ndo demonstram sua efetiva participacdo, planejamento e prestacdo de
atencao e cuidados a crianca e sua familia. Além disso, a equipe de enfermagem ¢é a
categoria de saude que passa 0 maior tempo em contato com 0sS pacientes em
relacdo aos outros profissionais na area da satde (JUNIOR, 2007).

Assim, a partir da andlise compreensiva buscou-se desvelar a vivéncia de
maes no convivio diario com o diagnostico de transtorno de espectro autista de seus
filhos, gerando argumentos para futuras reflexdes e debates que possam favorecer
um acolhimento, planejamento e um atendimento de mais qualidade, individualizado

e completo.
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Il - SOLO DE TRADICAO

O movimento inicial para o desvelamento dos sentidos, que € a compreensao
interpretativa, indica a necessidade de revisitar a literatura em busca do que ja foi
produzido pela ciéncia. Martin Heidegger usa o termo ‘“tradicdo” para designar as
ciéncias tradicionais como a biologia, a matematica, as ciéncias naturais
(HEIDEGGER,2014). Deste modo, a partir da indicacdo deste pensador, o caminhar
do estudo se direcionou inicialmente para apreender o solo de tradicdo que
representa a posicdo prévia que é o conhecimento da ciéncia sobre o TEA no

contexto da maternagem.

2.1 — Do Autismo ao Transtorno de Espectro Autista: diagndéstico, tratamento

e intervencgodes

A palavra “autismo” deriva do grego “autos” que significa voltar-se para si
mesmo. A primeira pessoa a utiliza-la foi o psiquiatra suico Eugen Bleuler, em 1911,
para descrever uma das caracteristicas de pessoas com esquizofrenia, se referindo
ao isolamento social dos individuos acometidos (SILVA, 2012).

Em 1943, Leo Kanner, médico austriaco, publicou o artigo fundamental
Autistic Disturbances of Affective Contact (ou Alteracdes Autisticas do Contato
Afetivo) (Kanner, 1943). Neste documento, Kanner apresentava o estudo de onze
casos que conheceu durante o seu trabalho como psiquiatra infantil nos Estados
Unidos da América.

O termo autismo, no contexto referido, foi usado para descrever este grupo de
criangas que se caracterizavam por apresentar aspectos comuns, sendo que o mais
saliente passava por uma incapacidade em estabelecer um relacionamento
apropriado com os outros a sua volta.

Como resultado do seu estudo, Kanner concluiu que estas criangas tinham
suficientes caracteristicas em comum e, simultaneamente, eram suficientemente
diferentes quando comparadas com outros grupos da populacao infantil, para o autor

considerar a identificagcdo de uma condigao distinta. Kanner teve, assim, o mérito de
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nao apenas identificar diferencialmente individuos com comportamentos muito
peculiares em comparagcdo a individuos com outros tipos de manifestacdo de
perturbacdao, como também de ser capaz de separa-los de outros grupos clinicos. A
sua descricdo mostrou-se tdo precisa que, em alguma extensdo, é ainda hoje
utilizada em determinados contextos (MATOS, 2012).

De forma quase simultanea a Kanner, no ano de 1944 Hans Asperger,
também psiquiatra pediatra e austriaco, publicou, em sua tese de doutorado, a
psicopatia autista da infancia, um estudo observacional com mais de 400 criancas
avaliando seus padrdes de comportamento e habilidades. Descreveu um transtorno
da personalidade que incluia falta de empatia, baixa capacidade de fazer amizades,
monologo, hiperfoco em assunto de interesse especial e dificuldade de coordenacéo
motora (quadro que mais tarde ficou conhecida como Sindrome de Asperger). Hans
Asperger chamava as criangas que estudou de “pequenos mestres”, devido a sua
habilidade de discorrer sobre um tema minuciosamente (SILVA 2012).

Wing e Gouls (1979) conduziram um estudo epidemioldgico extenso que lhes
permitiu concluir o envolvimento de trés areas primordiais do desenvolvimento: area
social, area da linguagem e comunicacao e area do pensamento e comportamento.
Esta triade de sintomas, denominada Triade de Wing em homenagem a autora que
a prop0os, permitia abranger para além das criancas diagnosticadas com os critérios
de Kanner, incluindo também criancas socialmente mais ativas embora com um
comportamento bizarro, como as descritas por Asperger. Importante realcar que
foram Wing e Gouls (1979) quem pela primeira vez fez referéncia a presenca
especifica de desvios nos aspectos semantico e pragmatico da linguagem (MATOS,
2012).

Na década de 1980 o autismo recebeu um reconhecimento especial, diferente
da esquizofrenia, o que propiciou um maior numero de estudos cientificos,
recebendo a denominacdo diagndstica correta e com critérios especificos. Desde
entdo, o problema passou a ser tratado como uma sindrome, como um disturbio do
desenvolvimento e ndo mais como uma psicose (FEINSTEIN, 2010).

Em 2007 a ONU decretou 2 de abril como o Dia Mundial de Conscientizacao
do Autismo (World AutismAwareness Day — WAAD), celebrado pela primeira vez em
2008 (SILVA, 2012).

Os primeiros atendimentos as pessoas com autismo no Brasil foram no ano

de 1954 pela iniciativa privada. As iniciativas por parte do governo avangaram, com
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a elaboracédo de normas e diretrizes para que estas pessoas fizessem parte da
sociedade e esse assunto veio fazer parte dos programas em 1960, com a lei de
diretrizes e bases — 4.020/61. (GAUDERER, 1993).

De acordo com Gauderer (1997) mesmo com toda essa evolugcéo, na pratica
as coisas nao funcionavam da mesma forma, pois as escolas ndo tinham estrutura
para receber essas pessoas e 0s servicos de salude ndo estavam preparados para
assisti-las e, além disso, existiam barreiras para a livre circulacdo delas em ambiente
publico. Os familiares, indignados com o preconceito, organizaram-se e formaram
AssociagOes de Pais e amigos, com o intuito de conseguir forga perante o poder
publico.

Em 1980, na cidade de Séo Paulo, nasceu a primeira Associacdo de Pais
Amigos do Autista e, depois disso, varias outras associa¢cdes foram criadas. Com o
tempo, o movimento foi crescendo e em 1989 foi realizado o | Congresso Brasileiro
de Autismo, em Brasilia, que reuniu 1300 pessoas para a discussao cientifica do
caso, e, naquela oportunidade, foi dificil encontrar profissionais especialistas na
area. Hoje, porém, o grupo € composto por varios profissionais especializados nessa
area (GAUDERER, 1997).

O transtorno de espectro autista passou a ser integrado definitivamente na
pauta das politicas publicas no pais com a san¢éo da Lei n°® 12.762/2012, instituindo
a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (BRASIL, 2012). A lei, também conhecida como Lei Berenice Piana prevé,
entre outras coisas, o incentivo a formacdo e a capacitacdo de profissionais
especializados no atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem
como a pais e responsaveis e o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para
estudos epidemioldgicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas
do problema relativo ao transtorno do espectro autista no pais.

Com a Lel, fica assegurado o acesso a acdes e servicos de saude, incluindo:
o diagnoéstico precoce, o atendimento multiprofissional, a nutricio adequada e a
terapia nutricional, os medicamentos e as informacdes que auxiliem no diagnostico e
no tratamento. Da mesma forma, a pessoa com autismo tera assegurado 0 acesso a
educacdo e ao ensino profissionalizante, a moradia, ao mercado de trabalho e a
previdéncia e assisténcia social (BRASIL, 2012).

Mais recentemente, houve a publicagdo de dois documentos do Ministério da

Saude sobre o atendimento a pessoas com autismo no Sistema Unico de Saude
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(SUS), um deles coordenado pela area da Saude Mental (BRASIL, 2013a) e o outro
pela area da Saude da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2013b). Isso demonstra
que as demandas de politicas para as pessoas com autismo se tornaram mais
complexas, e, por vezes conflitantes, exigindo dos servi¢cos, sejam CAPSI ou outros,
0 compromisso com a qualificacédo do cuidado oferecido aos usuarios autistas e seus
familiares.

No que se refere aos sistemas e servicos publicos, o Sistema Unico de Saude
(SUS) avancou ao publicar a diretriz que deve nortear a atuacdo profissional e
informar os parentes das criancas com diagndéstico de TEA . No entanto, sua
insuficiente implementacédo prejudica seu potencial de apoio as pessoas com TEA e
seus cuidadores e dificulta ainda mais o convivio familiar e a superacao dos desafios
encontrados. Nesse contexto, Gomes et al (2015) destacam a importancia das
politicas publicas oferecerem, efetivamente, subsidios para a assisténcia aos
pacientes com diagndéstico de TEA, orientacdes as suas familias e estratégias de
apoio social mediante profissionais preparados, acesso a atividades de lazer e
entretenimento, com consequente ganho na salde e qualidade de vida desses
individuos.

Todavia, como ja foi anteriormente citado nesse estudo, ainda sdo escassos
os trabalhos e pesquisas direcionadas a avaliacdo e analisadores da assisténcia
prestada a esse grupo de usuarios e suas familias (LIMA et. al. 2014). Teixeira et al
(2010), em uma revisao sistematica, observaram que apenas 93 artigos cientificos
brasileiros sobre TEA foram produzidos entre 2002 e 2009. Dentre esses, apenas 21
faziam referéncia as habilidades de comunicagéo da criangca com TEA e convivéncia
entre essa e seus parentes. Esse mesmo estudo aponta que a producdo cientifica
brasileira sobre TEA nao corresponde a demanda do pais.

Somado a isso, preocupantes estatisticas foram informadas pelos Centers
for Disease Control and Prevention (CDC, 2014) e pela Child and Adolescent Health
Measure mental Initiative (2012), onde 839.275 criancgas entre 2 e 17 anos de idade
foram diagnosticados com TEA nos Estados Unidos. L4 tem tido um aumento de
600% na prevaléncia de TEA nos ultimos 20 anos (CDC, 2012). Estas estatisticas
parecem surpreendentes, mas na realidade representa apenas aproximadamente
1% da populagéo pediatrica nos Estados Unidos Estados (CDC, 2012). Apesar dos
dados serem estrangeiros, a relagdo com o Brasil permanece pertinente devido ao
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desconhecimento estatistico confidvel sobre a porcentagem de pessoas acometidas
pelo transtorno no pais atualmente.

O TEA néo possui caracteristicas estatisticas quanto a etnia, raca e classe
social. No entanto, é 4,5 vezes mais comum no sexo masculino que no feminino.
(CDC, 2016). A Sindrome de Asperger, um quadro do espectro autista de alto
funcionamento é 10 vezes mais frequente nos meninos. O que faz com que esses
transtornos sejam primordialmente do sexo masculino (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2002). Porém, existe uma hipétese de que as meninas com tracos
leves de autismo consigam “mascarar” melhor suas dificuldades pela predisposi¢ao
feminina de serem melhores na linguagem e na inteligéncia social (SILVA, 2012).

A definicdo oficial do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtorno (DSM-5,
2014) para o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é o persistente déficit da
comunicacdo social e da interacado social em multiplos contextos, incluindo déficits
na reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de comunicacdo usados
para interacdo social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender
relacionamentos.

A deteccdo ndo conta com exames ou imagens. Baseia-se na observacgao
clinica de comportamentos caracteristicos manifestados pela crianca como contato
visual, expressdes faciais a outras pessoas, relacionamento com seus familiares e
estranhos, demonstracdo de envolvimento emocional, preferéncia por figuras ou
objetos, pouca capacidade imaginativa e criativa (VIDEBECK, 2012).

O tratamento do autismo exige suporte multidisciplinar e multiprofissional para
gue os melhores resultados possam ser alcancados. Os demais tratamentos com
profissionais da saude s&o utilizados com o intuito de estimular e auxiliar a crianca a
interessar-se pelo mundo real e pelas relagdes que os cercam, bem como auxiliar no
desenvolvimento da comunicagéo, interagcdo com outros individuos, rompimento de
rotinas e estimulaco do sistema sensorio-motor (ASSUMPCAO, PIMENTEL, 2000).

Nesse contexto, a familia desempenha papel importante como parte ativa em
todas as terapias empregadas na pessoa autista, pois cada avanco alcancado
reflete significativamente na harmonia e na qualidade de vida de toda a familia
(ROTTA, OHLWEILER; RIESGO, 2006).

De acordo com Scaramuzzi (2003, p. 20), atualmente o autismo “classifica-se
em trés graus: alto, médio e baixo funcionamento”, sendo que o baixo esta

relacionado a um grau severo. No entanto, ndo se fala mais somente em autismo,
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mas em Transtorno do Espectro Autista (TEA) que envolve varias patologias como o
Autismo, Sindrome de Asperger e o Transtorno Global do Desenvolvimento(TGD)
sem Outras Especificacbes por comprometerem as mesmas areas no
desenvolvimento infantil. (KHOURY, et al. 2014).

Sabe-se que este transtorno (TEA) € multifatorial dependendo tanto de fatores
genéticos quanto de ambientais, podendo ser diagnosticado precocemente,
minimizando 0s prejuizos no comprometimento social, de linguagem e comunicagao
da crianca. Portanto, € importante identificar e pesquisar sobre formas de melhoria
da qualidade de aprendizado de criangas afetadas buscando-se as possibilidades de
contribuicdo da educacéo, por meio de estudos (SCHWARTZMAN, 2010).

A sindrome de Asperger € um transtorno global do desenvolvimento com
muitas caracteristicas semelhantes ao autismo, tais como comprometimento das
interacbes sociais, padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e
atividades. No entanto, n&o existe atraso importante ou significativo no
desenvolvimento da linguagemverbal. As pessoas com sindrome de Asperger
apresentam inteligéncia média ou acima da média (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2002).

O transtorno global do desenvolvimento sem outra especificacdo é uma
categoria diagnostica de excluséo, isto €, podemos considera-louma categoria de
“tragos” de autismo, pois os individuos que o apresentam ndo preenchem todos os
critérios diagnosticos da triade de base alterada (disfuncdo na socializagao,
comunicacdo e comportamento), mas possuem prejuizos importantes em suas vidas
sociais (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2002).

Jordan (1999) observou a impressionante diversidade das capacidades
comunicativas no espectro do autismo. Pode-se encontrar num extremo um individuo
completamente sem discurso verbal como pode haver individuosque apresentam um
discurso verbal bem articulado, mas que o usa apenas com funcao de ecolalia e que
pode ainda repetir frases inteiras e no extremo oposto pode-se encontrar uma
pessoa com um discurso fluente, mas pragmaticamente bizarro, isto €, um discurso
marcado por dificuldades no seu uso de forma adaptada ao contexto comunicativo
ou no envolvimento apropriado no processo social da comunicacéo.

Serwacki e Cook-Cotto (2012) afirmam que é essencial que profissionais de
saude, em especial os enfermeiros auxiliem sempre essas familias com apoio e

orientacdo para a convivéncia diaria com a crianca diagnosticada com TEA e
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intervenham sempre que necessario, até com oferta de praticas complementares e
opcionais, uma vez que 0S extensos e/ou permanentes periodos de dedicacdo
exigidos da familia para com essas criancas, em muitos casos, resultam na
diminuicao das atividades de trabalho, de lazer e até de negligéncia nos cuidados da
saude dos demais membros da familia.

Corroborando com o autor supracitado, Gomes et al (2015) observaram na
literatura que a atuacdo integrada de profissionais como psicélogos, enfermeiros,
meédicos, fonoaudidlogos e professores na dinamica familiar proporcionam uma
melhoria na qualidade de vida e na capacidade dos cuidadores de lidarem com os
sintomas da pessoa com TEA. Nesse sentido, a articulagcdo em rede, a integralidade
e acontinuidade dos servicos de saude podem compor um conjunto de referéncias
capazes de acolher essas criancas e suas familias.

Em ambiente hospitalar, por exemplo, evitar a frase "ndo" & importante
quando se comunica com esta populacdo. Como enfermeiro, apoiando a familia e
atuando como sua voz durante a hospitalizacdo € um elemento critico e
provavelmente aumenta o sentimento da crianca e da familia de conforto enquanto
hospitalizado (INGLESE, 2009). Além disso, depressao, frustracdo e falta de saude
tém sido observadas em familias de criancas com TEA. Nesse caso, 0 enfermeiro
deve cuidar para que os membros da familia também cuidem de si mesmos. O
profissional deve escutar empaticamente e reconhecer as preocupacfes expressas
pelos membros da familia (GIARELLI, GARDNER, 2012).

2.2 - Transtorno de Espectro Autista no contexto da maternagem e da familia

Antes do século XVIII a familia européia vivenciava a maternidade de maneira
distanciada e havia figuras e instituicbes como amas-de-leite, lacaios, governantas,
internatos, asilos e o proprio casamento que intermediavam a criagéo, cuidado e a
relacdo entre mae e filhos. Os cuidados com a primeira infancia eram infimos e a
mortalidade dos nascidos vivos era aumentada, assim como infanticidios e
abandonos. O pai era figura central, os casamentos tinham carater politico e
econdmico (BADINTER 1985).

Porém, para atender a necessidade de acumulo de riquezas, instaura-se outra
mentalidade a partir do final do século XVIII. Moralistas, administradores, médicos

higienistas apropriam-se entdo de um discurso de exaltacdo ao amor materno, ao
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mesmo tempo natural e social favoravel as probleméticas da sociedade. Recriam
convencimentos sutis e liberais para a maternidade modificando rotinas e
posicionando maternidades nas atividades de cuidado dos filhos e principalmente da
amamentacao em prol de um dever patriético (BADINTER, 1985).

Durante os séculos XVIII e XIX, a mulher passa a ser inserida em uma
transformacao de papéis e encerrada nos servigcos domésticos, na nutricdo dos filhos
pelo aleitamento materno e na sua educacéo, tanto em classes abastadas — que
reproduziam uma economia disciplinar do corpo — quanto nas classes populares —
apoiadas por politicas intervencionistas que desarticulavam as redes de relagédo e
troca de favores entre as familias. Em ambas, as medidas higienistas eram
colocadas por médicos que adentravam a nova familia nuclear e sua vida privada e
diminuiam a autonomia de acdo da mae (MOURA, 2004 e GRADVOHL et al,2014).

Assim, o relacionamento entre mée e filhos pautado na disciplina, restrito a
espacos privados e fragmentados e as medidas de exaltagcdo a maternidade foram
representacdes recentes na histéria ocidental e construidas por discursos filosoficos,
meédicos e econdmicos no contexto do liberalismo (MOURA, 2004).

Com isso o capitalismo potencializa a individualizagdo e enfraquece e distorce
a grande capacidade produtiva da mulher e das formas de maternagem. Nao
executar as tarefas impostas pelas politicas higienistas da época era visto como
anormalidade e contrario a natureza da mulher e assim a mae herda o legado
doméstico criticado mais a frente por movimentos feministas e remodelado na
contemporaneidade (CASELLA, 2015).

Com esse apanhado histérico, pode-se observar que o modelo de familia que
predominou durante um longo periodo da modernidade vem sofrendo alteracdes ao
longo do tempo. A familia transformou-se profundamente a partir do momento em
gue modificou suas relacdes internas com a crianga. Neste periodo, juntamente com
a Revolucdo Industrial, inicia-se uma revolucdo na afetividade, que passa a
concentrar-se no interior da familia (ARIES, 1978).

Roudinesco (2003) separa entdo a evolugdo da familia em trés momentos:
familia tradicional, familia moderna e familia p6s-moderna. Segundo esta estudiosa
a familia moderna caracteriza-se pelo amor romantico, reciprocidade afetiva e pela
responsabilidade dos pais e do Estado em relacdo a crianca. A autora problematiza
guestdes observadas na contemporaneidade, ressaltando como em contraponto a

antiga seguranca representada pelo casamento, a familia contemporanea tem como
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caracteristica a instabilidade, a incerteza de dois individuos que buscam relagcfes
intimas, realizacdo sexual e pessoal. Chama atencdo também para o fato de que
para a mulher contemporanea o trabalho ndo é apenas uma necessidade, mas uma
fonte de realizac&o pessoal, e os filhos passam a constituir-se numa escolha.

Elisabeth Badinter(1985) propde a necessidade desse olhar histérico para que
se possa enfim compreender o que possibilitou a ideia de maternagem associada a
ternura que encontramos nos dias atuais. A pesquisadora francesa pretende com
isso problematizar e questionar o amor materno enquanto um instinto, uma
tendéncia inata e comum aos individuos, intrinseca ao comportamento feminino.
Analisando a evolucédo das atitudes maternas, é possivel verificar que o interesse e 0
cuidado em relacéo a crianca nem sempre existiram, e, além disso, podem variar de
acordo com a época e segundo a classe social.

Logo, o conceito de maternagem pode ser estabelecido e compreendido
como o0 conjunto de cuidados dispensados ao bebé que visa suprir suas
necessidades. Essas, por sua vez, sdo entendidas segundo as definicbes de
Winnicott (1999a; 1999b) como: necessidade de holding, que significa ndo apenas o
ato de segurar o bebé, mas conté-lo fisica e emocionalmente; de handling, que diz
respeito aos cuidados de manuseio do bebé; e, ainda, de “apresentacdo do objeto”,
sendo o proprio cuidador tido como “objeto libidinal” que satisfaz as necessidades do
bebé. O cuidador deve ter a capacidade de perceber como o bebé esta se sentindo,
reconhecendo, assim, a sua subjetividade (BOING, CREPALDI, 2004)

As mées “psiquiatricamente saudaveis” se preparam nos ultimos meses de
gravidez para se colocar no estado de realizar a tarefa especializada que terdo de
cumprir, voltando ao estado normal nas semanas e meses apds 0 nascimento. E o
estado de identificagdo com o bebé que as tornam capazes de se colocarem no
lugar dos filhos, indo ao encontro das necessidades basicas destes, de uma forma
gue nao pode ser imitada e nem ensinada (Winnicott, 1999).

Entende-se, assim, que ha um vetor indo da mée para o filho e um vetor indo
do filho para a mée, havendo uma troca afetiva reciproca. A presenca da mae,
inclusive sua propria existéncia, suscita reagdes no bebé, e, igualmente, a presenca
e existéncia do bebé evocam reacdes na mae. Deste modo, acdes realizadas pelo
filho que a mae sente como agradaveis sdo encorajadas, e serdo facilitadas por ela,
gue terd uma influéncia direta no desenvolvimento do bebé através das suas

preferéncias, de modo que “seus afetos, seu prazer, suas proprias acoes,
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conscientes ou inconscientes, facilitam inumeras e varias acdes do filho” (SPITZ,
1998, p. 125).

Assim, Winnicott(1999) considera que a relacdo mae-bebé constitui um
espaco de experiéncia construido numa situacdo de dissimetria. A méae introduz na
relacdo uma "capacidade amadurecida" que a torna dissimétrica. O bebé
winnicottiano é, portanto, um bebé com potencialidades e capacidades inatas para
existir, que em relacdo com o meio ambiente representado pelos cuidados maternos,
participa ativamente da construcdo do espaco de experiéncia. A mae winnicottiana,
por outro lado, € uma mée que acima de qualquer coisa se pde a tarefa de cuidar do
seu bebé como se adquirisse, pela preocupacdo materna primaria, a capacidade de
desviar temporariamente o interesse do seu proprio ser para o bebé (WINNICOTT,
1978).

Resumindo, Winnicott concebe a relacdo mae-bebé como uma é&rea de
experiéncia pertencente aos dois. Construida por um bebé que procura e encontra,
quando a mée apresenta algo no lugar mesmo em que ele esperava encontrar,
fomentando-lhe a ilusdo de que aquilo que Ihe é externo foi uma criacdo sua. Mas, a
ilusdo ndo é uma experiéncia apenas do bebé, é também uma experiéncia materna.
A méae também se ilude. Se a ilusdo do bebé é de que criou a realidade - a realidade
€ um achado, uma invencdo -, a mae acredita que pode identificar e satisfazer as
necessidades dele e ndo dela. Assim, ela cria, acha, inventa ali um bebé quando ele
Ihe da os sinais de que isso aconteceu. Ao mesmo tempo, ela cria, inventa ali uma
mae na relacdo com ele (CAVALCANTI, 2000)

Contudo, para essas mulheres a maternidade vem como a possibilidade de
reproduzir os conflitos ja vividos por elas ou por suas familias. A partir do momento
em que esses conflitos séo elaborados, a forma como a mée se coloca na relagdo se
transforma e, assim, surgem outras possibilidades. E nesse espaco aberto a partir
da ressignificacdo que novos caminhos e projetos de vida podem ser construidos
para os sujeitos mée e bebé(BUCCINI, TULHA, 2011).

A afetividade torna-se entdo uma questao importante para o desenvolvimento
global do ser humano. Isso porque receber afeto €, segundo Moraes, Rubio (2012),
primordial na constituicdo da personalidade, além de influenciar o desenvolvimento
cognitivo e o de uma vida emocionalmente saudavel, sendo que a auséncia ou falta

dele pode acarretar prejuizos emocionais futuramente.
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Em se tratando de Autismo, Araujo (2003) considera que o desapontamento
criado pela crianca na mie pode desencadear variados modos de reacdo. E
possivel que esta mae se deprima, que entre em estado de confusdo, que
empreenda uma fuga da maternagem ou que psicotize. Pode ser que ela duvide de
gue seja boa para seu bebé, pois, muitas vezes, ele parece mais feliz no berco do
gue no seu colo.

Isso porque jA € conhecido o fato de que a capacidade natural para a
maternagem de uma mulher, a capacidade para devotar-se ao bebé, ndo evolui se
ela estiver com medo, insegura e sentir-se desamparada. Entretanto, para que a
mae possa pedir ajuda, deixar-se cuidar e deixar que cuidem de seu bebé, é preciso
gue ela tome consciéncia de seus sentimentos, 0 que nem sempre acontece, uma
vez que muitos dos sentimentos que a invadem sdo considerados por ela como
inadequados a condi¢do materna. Winnicott dizia conhecer muitas mées que viviam
constantemente temerosas em descobrir que fizeram algum mal aos seus bebés,
além de serem incapazes de falar das dificuldades encontradas na relacdo com o
bebé e consigo proprias por desacreditarem que alguém pudesse compreendé-las
(CORTEZIA, 2015).

Complementando esse tema, sabe-se que sujeitos com Transtorno de
Espectro Autista (TEA) e, consequentemente, seus familiares, sofrem com o
preconceito e estigma social da doenca, por ser um transtorno que afeta as areas de
desenvolvimento psiconeuroldgico da criangca, comprometendo seu desenvolvimento
cognitivo, social e comportamental, interferindo diretamente no convivio e no
estabelecimento de relagbes sociais com outras pessoas, dificultando sua adaptacao
ao meio em gque vive. As caracteristicas especificas de comportamento das pessoas
com autismo juntamente com o grau de severidade do transtorno, podem contribuir
para 0 aumento de estressores em potencial para familiares (SCHMIDT, BOSA,
2014)

Em estudo sobre a trajetoria e a sobrecarga emocional da familia de criancas
autistas, Favero (2005) concluiu que mées de criangcas autistas vivenciam um
estresse que muitas vezes ela ndo manifesta e nem deixa transparecer o quanto é
sacrificante cuidar de uma crianga com autismo. Concluiu ainda que a dedicacao
integral dessas mées culmina em um fechamento das mesmas para outras
vivéncias. De um modo geral, toda a familia tem um prejuizo emocional com a

situacdo de convivéncia com um membro autista.



29

Minnes e Woodford (2005) descobriram que as duas maiores preocupacdes
dos pais com filhos com TEA eram acesso limitado aos pais em grupos de apoio e
educacao de pais. Em uma revisdo da literatura sobre necessidades de apoio das
maes de criancas com autismo, Boyd (2002) evidenciou que o contato com
familiares e pais de outras criancas com autismo diminuiu o estresse parental. Num
estudo de seguimento de 31 pais australianos conduzido por dez anos, Gray (2002)
desvelou que para adultos com autismo o numero de tratamento e opcbes de
suporte passa a ser reduzido. Além disso, Minnes e Woodford (2005) encontraram
que 65% dos pais relataram mudancas relacionadas a idade que afetaram
adversamente suas vidas. Por exemplo, quando os pais envelheciam, eles se
preocupavam mais sobre a falta de servigcos para uma pessoa com TEA e a futura
tutela de seu filho.

O estresse familiar desencadeado com a criagdo de uma crianga com autismo
é entdo consistente. Com esses achados em comum, varios pesquisadores
comecaram a elencar estratégias de enfrentamento que poderiam ser empregadas
para lidar com os estressores na criacdo de uma crianca com TEA (FELDMAN;
WERNER, 2002; GRAY, 2003; HUTTON, CARON, 2005).

No entanto, a pesquisa nesta area ndo tem tido a mesma consisténcia e
atencdo. Através dos estudos identificados na revisdo da literatura, Mancyl e Boyd
(2009) ndo encontraram nenhuma estratégia de sucesso para reduzir e/ou lidar com
0 stresse dos pais. Outra area com pouca representatividade cientifica levantada
pelos pesquisadores foram as opcbes de servico que poderiam ajudar a familia a
planejar transi¢cdes para o mercado de trabalho de seus filhos. Dentre essas opgoes
poderiam estar incluidos servicos como reabilitacdo profissional, organizagdes que
oferecem treinamento, universidades com programas de apoio para individuos com
TEA. Proporcionar aos pais estas informacdes poderia, segundo os autores, ajudar a
aliviar esse estresse.

Em um estudo realizado por Harper et al (2013) descobriu-se que tanto as
maes como os pais de criangas com TEA possuem elevados niveis de estresse, com
sentimentos comuns de exaustao, bem como o pesar e a preocupacédo com o futuro
de seu filho. A fadiga dos pais contribui para o enfrentamento e parentalidade
ineficaz da crianca.

Além do estresse do convivio diario, fatores psicossociais também foram

elencados com o diagndstico. Sentimentos como tristeza, soliddo e ansiedade além
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da falta de apoio social e conjugal, pouco acesso aos servi¢cos de saude, sobrecarga
materna devido as caracteristicas do transtorno e abdicacdo da vida profissional sao
alguns achados comuns de pesquisas realizadas com as maes. Esses aspectos
negativos, além de afetar a propria qualidade de vida da mulher, podem culminar
também em desarranjos familiares e comprometer até a relacdo mae-filho.
(CUVERO, 2008; GOMES e BOSA, 2004; BOSA, SIFUENTES e SEMENSATO,
2012; MEIMES, SALDANHA e ROSA, 2015).

Outra pesquisa percebeu que ha um senso de protecao ao filho de uma forma
exclusiva e quase ‘“insubstituivel” como cuidadora. O fato destas maes nao se
sentirem seguras para delegar tarefas ao companheiro e a outras pessoas pode
provocar o afastamento de outros possiveis cuidadores (BOSA, SIFUENTES e
SEMENSATO, 2012). Isso porque, ao descobrir o TEA, a mée e a familia percebem
gue os sonhos e ideais criados para o filho podem nunca realizar-se e, a partir
daquele momento, surgirdo dificuldades e alteragcbes na rotina familiar e
possivelmente ruptura da propria estrutura familiar (SMEHA, CEZAR, 2011).

Outro fator pertinente para se realizar pesquisas com os familiares, em
especial com as maes de filhos com TEA sdo que essas pessoas sdo mais bem
compreendidas e monitoradas pelos seus familiares (FRALEY, 2015). Os familiares
destas criancas sao os melhores aliados a equipe de salde. A segunda dica para o
sucesso no tratamento dos pacientes com TEA é ouvir e incentivar a participacéo
ativa da mée ou familiar.

Corroborando com esta afirmacéo, Fernandes(2009), partindo do conceito de
TEA, percebeu a importancia das investigacdes quanto aos impactos familiares que
o transtorno pode ocasionar. Realizou entdo uma avaliacdo de trés periddicos
(Journal of Autismand Developmental Disorders, Focus on Autismand Other
Developmental Disorders e Autism) publicados entre 2005 e 2009 que envolviam o
tema familias de criancas autistas.Em sua investigacao identificou um reduzido
namero de publica¢cdes concentradas nos ultimos 18 meses.

Glat e Duque (2003) destacam a importancia de reorganizacdo familiar e
individualizacdo dos membros, uma vez que, apés o diagndstico, os pais tornam-se
pais do autista, 0s irméos sdo os irmaos do autista e o transtorno (TEA) torna-se o
centro da apresentacdo familiar.E importante considerar que a despeito do
diagnéstico existe, por parte dos familiares, sempre uma busca para a cura. Da

noticia a aceitacdo da realidade percorrem-se muitos caminhos para superar o luto
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do filho saudavel. Ainda que cada integrante do sistema familiar vivencie a presenca
do autista de uma forma diferente, frequentemente a sobrecarga emocional recai
sobre as méaes. Conforme indica Serra (2010), algumas, inclusive paralisam sua vida
profissional para viver em fun¢éo do filho autista.

No entanto, Monteiro et al. (2008) e Smeha e Cezar (2011) explicam que, por
um lado, a dedicacao integral das maes pode culminar em um fechamento delas
para outras vivéncias, mas por outro elas podem descobrir uma forca que nao

conheciam, um amor incondicional e paciéncia, resultando em superacao.
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II.LREFERENCIAL TEORICO-FILOSOFICO E METODICO

3.1. Aproximagdo com a Fenomenologia

O homem, no desenvolvimento de sua proépria historia, procura o sentido da
vida, de si mesmo e do mundo. Nessa busca de conhecimentos, inGmeros caminhos
mostram-se como possibilidades de apreensao da realidade, baseados em posturas
filosoficas diversas (CORREA, 1997).

Um desses caminhos € a Fenomenologia, que € um movimento filosofico que
se firmou a partir do pensamento de Edmund Husserl (1859-1938), no inicio do
século XX. Capalbo comentou que a fenomenologia trata-se de

(...) uma ciéncia rigorosa, mas nao exata, uma ciéncia

eidética que procede por descricdo e ndo por deducéo.

Ela se ocupa de fendmenos, mas com uma atitude

diferente das ciéncias exatas e empiricas. Os seus

fendmenos sé@o os vividos da consciéncia, 0s atos e 0s

correlatos dessa consciéncia” (CAPALBO, s.d., p. 14).

Silva, Lopes e Diniz(2008) observaram que, por se tratar de um modo de ver

o cuidado a partir de uma dimensédo existencial, a abordagem fenomenoldgica vem

sendo utilizada nas pesquisas de enfermagem e, nesse contexto, Costa, Merighi e

Jesus (2008) destacaram a necessidade que os futuros enfermeiros possuem em

transformar ndo somente seu cotidiano,mas tambem seu préprio meio interno de

modo a melhorar seu relacionamento profissional/social. E a possibilidade

encontrada por Terra et al (2010), Costa (2008) e Neman (1999) para resgatar essa
sensibilidade da enfermagem foi justamente na fenomenologia.

A expressao “fenomenologia” significa, antes de tudo, um conceito de método.

N&o caracteriza o qué dos objetos, mas o seu modo, o como dos objetos.

(HEIDEGGER, 2014, p.66). “E um deixar e fazer ver por si mesmo aquilo que se

mostra, como se mostra a partir de si mesmo.”(HEIDEGGER, 2014, p.74). E este o
sentido formal da pesquisa que traz o nome de fenomenologia.

E o que a fenomenologia deve deixar e fazer ver? Justamente o que nao se

mostra numa primeira aproximacdo e na maioria das vezes, mantendo-se velado
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frente ao que se mostra nessa primeira aproximacdo. O conceito oposto de
“fenbmeno” é o conceito de encobrimento (HEIDEGGER, 2014).
Heidegger (2014) afirma que o fenbmeno pode apresentar varios sentidos de

encobrimento, a saber:

e Esta encoberto por nunca ter sido descoberto (dele ndo ha nem
conhecimento nem desconhecimento);

e Esta obstruido, antes tinha sido descoberto, mas depois voltou a
encobrir-se (total ou parcialmente);

e Como distorcdo, sendo o mais frequente e perigoso modo de
encobrimento. As estruturas de ser e seus respectivos conceitos estao
disponiveis, embora velados em sua consisténcia. Importante destacar
gue o objeto em estudo nesta investigacao apresenta-se nesse sentido
de encobrimento.

Para garantir o rigor da pesquisa fenomenoldgica € imprescindivel que o
modo de encontro com 0 ser e suas estruturas fenoménicas ocorra a partir dos
proprios objetos da fenomenologia. Por isso, também o ponto de partida das
analises, o0 acesso aos fenbmenos e a passagem pelos encobrimentos encontrados
exigem uma seguranca metoédica particular. Ao contrario do que se possa pensar, a
apreensdo e explicacdo originarias dos fenbmenos ndo permite a ingenuidade de
uma visao casual, impensada e imediata. Isso porque “uma coisa é fazer um
relatério narrativo sobre os entes, outra coisa é apreender o ente em seu ser”
(HEIDEGGER, 2014, p.138).

No movimento estabelecido em busca do sentido do ser, da interrogacéo do
ente surgem as possibilidades de seu desvelamento. Da propria investigacao resulta
que o sentido metodologico da descricdo fenomenologica é a interpretacdo.Dela
anunciam-se o sentido proprio de ser e as estruturas fundamentais de ser que
pertencem a presenca como compreensao de ser. Importante destacar aqui que a
interpretacdo funda-se existencialmente no compreender e nédo Vvice-versa.
“Interpretar ndo é tomar conhecimento do que se compreendeu, mas elaborar as
possibilidades projetadas no compreender.”(HEIDEGGGER, 2014, p.209).

Visto que “a presenca como ente na possibilidade da existéncia possui um

primado ontologico frente a qualquer outro ente, a hermenéutica(oficio de
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interpretar) da presenca adquire também o sentido de uma analitica da
existencialidade da existéncia” (HEIDEGGER, 2014, p.77 e 78).

Vale destacar que, para Heidegger, a palavra “existéncia” ndo tem o
significado habitual de “realidade”. Existéncia vem do verbo “ek-sistere”, e significa o
que se manifesta, se desvela. E tudo o que é percebido, entendido de imediato, é
ontico. Logo, assim como podemos chamar de ontolégico o que é existencial,

chamamos de 6ntico o que é existenciario. (Heidegger, 1981)

3.2 Método tedrico-filoséfico de Martin Heidegger

O livro “Ser e Tempo”, de Martin Heidegger, escrito em alemao e traduzido
para diversas linguas é considerado como indispensavel para o enriqguecimento do
pensamento humano. Nele é abordada a questéo fundamental: o sentido do ser.

Todavia, por se tratar de uma obra classica, complexa,filoséfica, profunda e
metodica, recorreu-se para clarear a compreensdo, ocasionalmente, a
pesquisadores que também debrucaram-se sobre o pensar desse ilustre filosé6fo e
conseguiram interpretar e até compreender de maneira mais explicita os conceitos e
pensamentos contidos na obra.

E, também por esses motivos restringiu-se a este estudoapresentar 0s
significados e os sentidos que foram utilizados para analise compreensiva da
mesma.

Heidegger observou em seus estudos e reflexdes que ndo somente faltava
uma resposta a questao do ser, posto que a prépria questdo fosse obscura e sem
direcdo. Havia uma compreensao do “é”, o que faltava era fixar um conceito sobre o
que significa esse “é”.

A compreensdo vaga e mediana pode também estar
iImpregnada de teorias tradicionais e opinides sobre o ser, de
modo que tais teorias constituam, secretamente, fontes da
compreensao dominante. O que se busca no questionar do ser
ndo é algo inteiramente desconhecido, embora seja, numa
primeira aproximacdo, algo completamente inapreensivel
(HEIDEGGER,2014, p.41).

Para desvelar o ser, primeiro interroga-se o ente. Apés questionamos o ser
perguntando pelo sentido do ser. Mas para esse movimento, o ente deve se ter feito
acessivel antes, tal como é em si mesmo.Para que o ser se revele é imprescindivel

que 0 ente seja capaz de compreendé-lo e isso € possivel apenas ao homem,
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apesar de outros entes existirem, eles apenas sdo ao passo que o homem € o unico
ente que existe e esta aberto as manifestacdesdo ser (DANTAS, 2011).

Ente é compreendido como 0 que e como NnOS Mesmos somos. Ser esta
naquilo que € como €, na realidade, no sersimplesmennte dado, no existir, no da-se.

O Homem é o Unico que possui um ente dotado de presenca, portanto é
dotado de sentido. Deve-se conceber todo ente ndo dotado do modo de ser da
presenca como sem sentido. A presenca € um sendo que em seu ser relaciona-se
com esse ser numa compreensdo. Com isso, indica-se o conceito formal da
existéncia. A presenca existe. “Ser sempre minha pertence a existéncia da presenca
como condicdo de possibilidade de propriedade e impropriedade” (HEIDEGGER,
2014, p.98). A presenca existe. O ente é.

Por isso, em uma pesquisa fenomenoldgica, o modo de acessar 0 ente é
imprescindivel e determinante para 0 sucesso e rigor da investigacdo. O ente dotado
de presenca precisa ser alcancado e isso acontece mediante a relagdo empatica
entre os entes. E cabivel uma ambientacio com o local da pesquisa e com os entes
envolvidos e a comunicacédo deve ocorrer sem pressupostos e julgamentos, com o
intuito de impedir ou encaminhar o ente para o modo de impropriedade.

O filésofo analisou que nessa tentativa de apreender o ente em seu ser,
faltavam-lhe palavras e, sobretudo, gramatica. Entdo, desenvolveu uma “escrita”
prOpria que viesse a resolver esse problema. Por isso,observa-se expressfes
hifenizadas em sua obra. No entanto, € importante esclarecer que essas
expressdes pretendem referir-se a um “fendbmeno de unidade” e ndo devem ser
dissolvidas em elementos (HEIDEGGER, 2014).

A expressao “ser-no-mundo”, a qual compreende como a estrutura essencial
da presenca é, com certeza, uma constituicdo necessaria e a priori da presenca,
mas de forma nenhuma suficiente para determinar por completo o seu ser
(HEIDEGGER,2014,p.99). Sendo assim, o achado fenomenal indicado nessa
expressao comporta trés visualizacoes:

1. O em-no-mundo;
2. O ente que sempre é segundo o0 modo de ser-no-mundo e
3. O ser-em como tal.
Falando sobre o ser-em, deve-se atentar para nao interpretar como uma coisa

gue esta dentro de outra. “Em” deriva-se de morar, habitar. Nesse sentido, o ente no
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qual pertence o ser-em é 0 ente que sempre eu mesmo sou “como infinitivo de “eu
sou”, isto €, como existencial, ser significa morar junto, ser familiar com. O ser-em é,
pois, a expressao formal e existencial do ser da presenca que possui a constituicao
essencial de ser-no-mundo”’(HEIDEGGER, 2014, p.100).

A compreensdo de ser-no-mundo como estrutura essencial da presenca é
gue possibilita a visdo penetrante da espacialidade existencial da presenca. E, como
0 ser-no-mundo pertence ontologicamente a presenca, 0 seu-ser-junto-ao-mundo €,
essencialmente, ocupacéo. Preocupacdo torna-se entdo o seu ser-com-no-mundo.
Fugindo do significado 6ntico da expressao ocupar-se, escolheu-se a expressao, de
modo ontoldgico, para designar o ser de um possivel ser-no-mundo (HEIDEGGER,
2014).

Ser-no-mundo € sempre em si mesmo o “pre’de sua presenca. A presenca
sempre traz consigo seu pre e desprovida dele deixa de ser ente dessa esséncia.
Portanto, a presenca € a sua abertura. Na disposi¢cao, a presenca ja se colocou
sempre diante de si mesma e ja sempre se encontrou ndo como percepcao, mas
como um dispor-se numa afinacdo de humor (HEIDEGGER, 2014).

O ter medo por € um modo de disposi¢do junto com 0s outros, mas nao
necessariamente um ter medo junto com ou mesmo ter medo convivendo com. As
possibilidades de ser do ter medo podem variar. O pavoré de inicio familiar. Caso
nao seja, o medo transforma-se em horror. E quando o medo possui carater de
conhecido juntamente com o subito transforma-se em temor.

No compreender a presenca projeta seu ser para possibilidades. A
interpretacdo de algo como algo funda-se, essencialmente, numa posicédo prévia,
visdo prévia e concepcdo prévia. A interpretacdo nunca é apreensdo de um modo
preliminar, isenta de pressuposicoes.

O falado na falag&o arrasta circulos cada vez mais amplos assumindo um
carater autoritario. As coisas sdo assim como sao porque € assim que delas
(impessoalmente) se fala. A repeticAo, quando € escrita, € denominada
escrivinhagdo ou escritério. Ja a curiosidade ocupa-se em ver, ndo em
compreender o que V€. Ela busca apenas o novo a fim de, por ele renovada, correr
para outra novidade. Posto que a curiosidade que nada perde e a falacdo que tudo
compreende ddo a presenga a garantia de uma “vida cheia de vida” pretencialmente
auténtica. Com essa pretensdo, no entanto, mostra-se a ambiguidade
(HEIDEGGER, 2014).
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A falacdo, a curiosidade e a ambiguidade desvelam o modo fundamental de
ser da cotidianidade chamada decadéncia. O ser-no-mundo da decadéncia €, em si
mesmo, tanto tentador como tranquilizante.“Imergir no impessoal junto ao mundo
das ocupacdes revela algo como uma fuga de si mesmo da presenca”. Porém, “é
justamente daquilo que se foge que a presenca corre atras” (HEIDEGGER, 2014,
p.250 e 251). Enquanto modo de disposicdo é a angustia que abre pela primeira
vez o0 mundo como mundo. Na presenca, a angustia revela o ser para o poder-ser
mais préprio, o ser-livre para a liberdade de escolher e acolher a si mesma.

A abertura da presenca subsistente no querer-ter-consciéncia &
constituida, portanto, pela disposicdo da angustia, pela
compreensao enguanto projetar-se para o ser e estar em divida
mais proprio e pela fala enquanto silenciosidade. Chamamos de
decisdo essa abertura privilegiada e propria, testemunhada pela
consciéncia pela prépria presenca, ou seja, O projetar-se
silencioso e pronto a angustiar-se para o ser e estar em divida
mais proprio (HEIDEGGER, 2014, p. 378).

Assim, a partir dessas definicdes o presente estudo mostra-se habilitado para
delimitar o sentido ontolégico do poder-ser todo em sentido proprio da presenca,
pois ao buscar respaldo nos referenciais metodico-filoséficos que ancorasse o objeto
deste,desvelar o vivido de maes com seus filhos com transtorno de espectro autista,

encontrou-se em Martin Heidegger a possibilidade de desvelar esse fendmeno

existencial.
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V. CAMINHOS DO ESTUDO

A pesquisa qualitativa ao contrario da quantitativa abandona as
generaliza¢cbes, o foco da atencdo € centrado no individual e especifico e almeja-se
a compreensao e ndo a explicagdo dos fendmenos estudados (MARTINS e
BICUDO, 2005). Por esse motivo determinou-se que para alcancar o objetivo deste
estudo que é desvelar a vivéncia de maes de filhos com transtorno de espectro
autista, essa escolha foi a mais adequada.

O estudo teve como cenario uma cidade da zona da mata mineira. E, para o
seu desenvolvimento foi solicitado a autorizacdo a Diretora da Faculdade de
Enfermagem (ANEXO 1). Esta autorizacdo abrange a realizacdo da pesquisa,
divulgacdo de seus resultados exclusivamente em eventos e/ou periédicos de
natureza cientifica.

Posteriormente, o projeto de pesquisa foi encaminhado a Plataforma Brasil
para andlise e deferimento por um Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos, conforme Portaria 466/12 do Ministério da Saude (BRASIL, 2012). A
aprovacao e deferimento apresentam-se sob o numero do parecer 1254423 (ANEXO
2).

As entrevistas foram realizadas nos meses de janeiro, fevereiro e marco de
2016, em locais e horarios previamente combinados com as participantes.
Ocorreram encontros em suas casas e em locais publicos, com privacidade
adequada para o discorrer dos depoimentos das participantes.

Apesar da cidade contar com Centro de Atencdo Psicossocial da Infancia e
Juventude (CAPSI), néo foi possivel encontrar possiveis participantes para o estudo,
0 que tornou essa uma etapa bastante dificultosa e prolongada. Porém, devido a
uma das coincidéncias da vida, a pesquisadora conheceu uma mée de dois meninos
autistas durante uma aula de natacédo. Conversando com ela, foi exposto o trabalho
gue vinha sendo desenvolvido e acabou-se descobrindo que essa mulher possuia
um grupo de rede social apenas com pais de autistas.

A pesquisadora foi formalmente apresentada a essas familias em um dos

encontros realizados pelo grupo para discutir e organizar uma associagdo que
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venha, no futuro, a atender essas familias inteiras. Recolheu-se o contato telefénico
de cada mé&e que se interessou em participar do estudo e, posteriormente, agendou-
se um encontro em local e hora mais adequados a cada depoente. No caminhar do
tempo, algumas desistram de participar e outras, ap0s sua participacao,
apresentaram outras conhecidas e assim as entrevistas foram sendo realizadas.

O nudmero de participantes ndo foi predeterminado pois, em estudos
fenomenoldgicos, ndo se estabelece um quantitativo, mas busca-se a esséncia do
gue se mostra, adequando a suficiéncia de entrevistas (BOEMER, 1994) ao
constatar que a compreensao dos significados das falas originarias foi alcancada,
considerando o objeto em estudo (SIMOES E SOUZA, 1997). Seguindo esse critério,
foram realizadas 14 entrevistas, ocorridas como encontros fenomenoldgicos, onde
as depoentes puderam sentir-se a vontade para desvelarem-se. Previamente, as
depoentes leram, foram orientadas e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo 2), sendo-lhes garantido o sigilo, o anonimato e a elucidagao
guanto aos riscos de sua participacdo que foram considerados como minimos.

Os critérios de incluséo foram ser mulher, maior de 18 anos e mée de filho(a)
com o diagndstico de transtorno de espectro autista. Aos critérios de exclusédo foram
todas aquelas pessoas que ndo estivessem em condicbes psicolégicas para
prestarem depoimento sobre sua vivéncia.

A identificacdo das depoentes deu-se por animais que passam pelo processo
de metamorfose. Essa escolha, posteriormente definida, deu-se pelo fato de que
todas as depoentes, durante ou apés o término da entrevista, afirmaram que suas
vidas transformaram-se de maneira significativa apés a maternidade de seus filhos
com o0 espectro autista. E assim configuraram-se os seguintes codinomes: Cigarra,
Louva-a-Deus, Libélula, Efémera, Abelha, Vagalume, Formiga, Joaninha, Vespa,
Borboleta, Donzelinha, Esperanca, Mariposa, Lagarta.

Durante a realizacdo das entrevistas, que foram gravadas para manter a
fidedignidade dos depoimentos, foi observada atenciosamente a comunicagcdo nao
verbal das depoentes, expressa em gestos ou outras manifestagOes, registradas
posteriormente em diario de campo.

A analise compreensiva foi pautada no referencial da fenomenologia de
Martin Heidegger, ap0s leituras atentivas para evidenciar as estruturas essenciais e

posterior organizacdo das unidades de significagdo que culminaram no
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desvelamento dos sentidos para as méaes na vivéncia com o diagnéstico de

transtorno espectro autista de seus filhos.

V — ANALISE COMPREENSIVA

5.1 Descricdo do modo como as depoentes mostraram-se durante o0s

encontros

Quadro 1: Apresentacdo das participantes segundo codinome, idade, estado civil,
namero de filhos com e sem espectro autista, data do diagnéstico, ldade do filho
com o espectro autista, Sexo desse filho, Religido, Escolaridade e Profisséo.

Cigarra 37 Solteira 2007 10 Catolica 2° grau Gerente de
completo | éareade RH
Louva-a- 42 Solteira 2013 4 Evangélica | Superior | Contabilista
Deus completo
Libélula 45 Casada 2012 9 Catolica 2° grau Mae
completo
Efémera 35 Casada 2016 4 Catolica 2° grau Do Lar
completo
Abelha 56 Casada 1991 25 Test. de Superior Artesa
Jeova completo
Vagalume 35 Casada 2013 3 Catolica/es | Superior | Administrado
pirita completo ra de
empresas
Formiga 69 Casada Nao se 37 Catolica Superior | Supervisora
lembra completo | pedagdgica
Joaninha 41 Separa 2014 5 Catolica 2° grau Do Lar
da completo
Vespa 35 Casada 2014 4 Espirita 2°grau Artesa
completo
Borboleta 45 Solteira 2001 20 Catolica 2° grau Aposentada
completo
Donzelinha 25 Solteira 2012 6 Catolica Ensino Do Lar
médio
completo
Esperanca 30 Solteira 2008 9 Catolica Ensino méae
médio
completo
Mariposa 34 Casada 2012 4 Crista Ensino méae
médio
completo
Lagarta 29 Casada 2014 3 Catolica Superior Do Lar
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incomp.

Fonte: pesquisadora

A pesquisa qualitativa fenomenologica preocupa-se com o individuo, com o
particular e Unico. E, para realizar uma pesquisa ética, rigorosa e de valor, bem
como o método adotado prevé, o pesquisador precisa utilizar todas as informacdes
obtidas durante o encontro fenomenoldgico para néo correr o risco de realizar uma
simples “descricdo dos fatos”, introjetando qualidade ao seu trabalho e consisténcia
teodrica.

Buscando essa solidez, a pesquisadora sentiu-se encorajada a registrar aqui
o que foi observado durante e registrado ap0s 0s encontros em seu diario de campo,
buscando assegurar um vislumbre dos momentos vivenciados por ela em suas
entrevistas.

Durante a apresentacdo da pesquisadora ao grupo de pais, um fato curioso
ocorreu: ao explicitar o objetivo da pesquisa e seu publicoalvo, um dos pais
presente, um tanto incomodado, levantou a méo e disse ndo concordar com a
escolha de entrevistar apenas mulheres. Segundo ele, os homens também tém
muito o que falar acerca do assunto e, até o momento, ndo tem conhecimento de
nada que registre a participacdo ativa desses pais na educacdo de seus filhos. O
fato explicitado levantou a questdo de que uma pesquisa mais ampla, que atente e
dé voz a esses pais torna-se necessaria e urgente.

ApoOs esse episodio, a pesquisadora chegou a reavaliar seu objeto de estudo
e, apos profunda reflexdo, decidiu que no momento seria mantido e realizado com
ainda mais determinacgéo e cuidado.

As entrevistas entdo aconteceram e revelaram muitas facetas das
participantes, algumas chegaram a pedir conselhos a pesquisadora apds o término
das gravagOes. Acredita-se que a empatia foi estabelecida em todos os encontros, 0
que pode ser comprovado pela duracdo média de cada um, que passou dos 20
minutos (valor médio determinado pelo tempo total das entrevistas) quase
ininterruptos, uma vez que a pesquisadora evitou emitir opinides ou até mesmo
expressdes  corporais que pudessem  representar algum tipo de
aprovacao/reprovacao ou julgamento.

As impressoes captadas pela pesquisadora durante os encontros foram:
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Cigarra, desde o primeiro contato, demonstrou muita disponibilidade em participar e
necessidade de falar. Esfregando as méos, dizia sentir-se nervosa sempre quando
percebe “olhares atravessados’em diregdo a seu filho. A entrevista, permeada de
fatos relacionados com o filho e com sua cirurgia bariatrica, foi longa e muito fluente.
Ela gosta de utilizar termos técnicos e mostrar que os conhece, € muito autocritica e

com os dedosbeslicava-se nas méos cada vez que relatava uma atitude sua.

Louva-a-Deus: Durante a gravacdo da entrevista foi metddica, pontual e objetiva.
Porém, ao falar da relacdo do ex-marido com o filho, as lagrimas surgiram
embargando sua voz e diminuindo seu tom. Muito religiosa, respirou fundo e voltou a
falar com determinacdo sobre os fatos da vida justificando as alegrias e pesares
como um modo de querer Divino. Com o término da gravag¢do, ndo me permitiu sair
sem aceitar um lanche especialmente praparado para mim. Conversamos sobre

maternidade, relacionamentos e familia.

Libélula, me encontrou com um aconchegante abraco. Possui um tom de voz
sereno e baixo, principalmente ao falar de fatos que afirmava que a incomodavam.
Despedimo-nos com um lanche e um convite para conhecer sua filha, a casa e com
uma frase que me marcou: “Nessa vida ha pessoas que vem e que vao, e ha

também as que chegam pra ficar. Eu sinto que vocé fica no meu coragao!”.

Efémera, uma mulher de breves palavras, conseguiu demonstrar um grande amor
em relacdo aos filhos ao contar que mudou suas prioridades e que ja ndo se importa
com limpeza e organizacdo da casa em prol da presenca efetiva na vida de seus
filhos.

Abelha, recebeu-me em sua casa, com detalhes na decoracdo que ja sinalizavam
sua personalidade, ao mesmo tempo expansiva e cuidadosa, colorida e delicada.
Apresentou-me com um orgulho luminoso nos olhos o seu filho, fazendo questao de
salientar suas inumeras qualidades. Muito participativa nas questdes do espectro
autista, alertou-me sobre o incorreto termo utlizado as pessoas com deficiéncia, o

“portador”.
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Vagalume talvez n&o concordasse com esse codinome, pois se considera uma
pessoa sem valor e beleza. Porém, apds o encontro ficou claro que essa pessoa é o
eixo central de sua familia, que possui 0 esposo e os dois filhos com dificuldades
emocionais. Revelou sentir falta de ser acarinhada, elogiada e escutada. Com
lagrimas nos olhos disse sentir falta de receber elogios e sentir-se bonita e ter tempo

para se curtir.

Formiga € uma senhora muito comunicativa e participativa. Revelou que participa de
todos os grupos que toma conhecimento procurando ajudar da maneira que pode.
Pequena,porém notavelafirmou que se sente muito tranquila em relacédo a condi¢cédo
da filha, posto que acredita que realizou todos os tratamentos e terapias indicados a
ela. Em um dado momento, abaixou o tom de voz e, quase cochichando,
confidenciou sua atual preocupacdo que € um de seus filhos que abandonou o
emprego para trabalhar em casa e cuidar da irma. Ela me pediu que o observasse
qgquando chegasse para comprovar sua teoria de que este também estava se

tornando “autista”.

Joaninha contou-me, com sua voz baixa que ja foi muito briguenta e impulsiva. Hoje
encontrou o equilibrio, fato esse justificado pela maternidade. Com um sorriso quase
gue saindo nas palavras, falou com orgulho das conquistas que a filha vem
alcancando e da satisfacdo que sente em perceber que a filha é feliz. Sua felicidade
entdo se torna real e ela demonstrou gratiddo em poder ter uma filha que a fez

valorizar o simples e verdadeiro.

Vespa pensa rapido e sua voz, também acelerada, as vezes falha por ndo conseguir
acompanhar seus pensamentos. Sente muita falta de ter um tempo para si, ao
mesmo tempo em que se preocupa em acelerar a conversa para encontrar-se com 0
filho. Apesar de expressar autoconfianga como mulher e como mée, seus gestos
sinalizam acanhamento e timedez, uma vez desviava os olhos sempre que eu

buscava contato visual, ajeitava a blusa e escondia as maos embaixo das pernas.

Borboleta Nosso encontro foi marcado na instituicdo em que o filho faz tratamento.
Sem nos conhecermos pessoalmente, fui rapidamente identificada por ela. Ela me

disse que me imaginava mais ou menos assim mesmo, a partir da minha voz ao
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telefone. Ela, em contrapartida, me surpreendeu. Era muito mais vibrante e ilumida
do que eu havia imaginado. Dava altas gargalhadas toda vez que revelava um
acontecimento marcante de sua vida, como todas as viagens que fez representando
0s pais de autistas da cidade e do estado de Minas Gerais. Ao referir-se ao
filho,mencionando-o como verdadeiro presente que a possibilitou realizar feitos que,

com um filho “normal” nunca alcancaria.

Donzelinha falava com muita calma e demonstrou mais preocupac¢éo com as outras
maes que consigo mesma. Trouxe a tona um evento até entdo ndo mencionado
pelas participantes: a falta de orientagéo clara, acolhimento e educagéao oferecida
aos pais pelos profissionais de saude sobre seus filhos. Ela disse que o disgnostico
€ dado e a mulher é tratada apenas como a mée do autista. Um desejo demonstrado
por ela foi o de saber o que ela como mée poderia fazer para o filho, poisapesar das
terapias a maior parte do tempo essa crianga fica em casa. Ela revelou que se sente
muito “crua” para entender e estimular o filho. Demonstrando satisfacéo por ter sido

atil, ofereceu-me um abraco e boa sorte!

Esperanca: Ouvindo meu primeiro dialogo com Borboleta, ela veio até mim
solicitando participar. Até 0 momento ndo havia feito mais de uma entrevista por dia,
a fim de conseguir realizar um diario de campo detalhado e manter meus
pressupostos em suspensdo. Mas, a solicitacdo me pareceu tdo urgente que eu ndo
tive como recusar. E ela queria mesmo falar, queria falar da esperanca que tem de
ver o filho com uma vida adulta normal superando todos os prognésticos dados pelo
médico que realizou o diagndstico. Faloude todas as conquistas do filho, conquistas
essas que nunca seriam possiveis segundo o profissional. Gesticulando de
maneiraconsistente e vigorosa, afirmou que ainda voltaria ao consultorio mostrar sua

vitoria e diria: ta aqui doutor o autista que nunca iria nem andar!

Mariposa discreta, fala baixo, parece quase misteriosa. Com o desenrolar da
conversa, comecou a desvelar-se: tinha vergonha do que era antes do filho nascer.
Sempre ouviu em silencio as criticas alheia, seus olhos marejados e sua postura
arqueada mostraram o quanto ela se feriu com isso. O filho entdo veio para mostrar-
lhe a tamanha for¢a que havia escondida em seu interior. Agora ereta, olhando em

meus olhos, revelou que exibe o filho como quem exibe um troféu. A transformacéao
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de vida foi tao significativa que ela voltou a se admirar e agora gosta do que Vé,

porque finalmente reconhece-se.

Lagarta: Apdés muitos reagendamentos por motivos diversos, o encontro foi
finalmente realizado. Ela foi sucinta em suas palavras, mas conseguiu demonstrar
sua determinacdo em descobrir o que o filho tinha. Manifestou a sua insatisfagéo

com a equipe de saude em relacéo ao seu despreparo em conversar com 0S pais.

Dessa maneira, com a empatia alcancada, a histéria de transformacao desses
animais foi se estabelecendo, numa fuséo de linguagem verbal, corporal e do proprio
siléncio. Esse movimento, somado as exaustivas leituras e escutas dos depoimentos
possibilitaram a construcdo das unidades de significacdo para a compreensao vaga

e mediana.

5.2 Compreensdo vaga e mediana: significados para as méaes sobre a vivéncia

com seus filhos com transtorno de espectro autista

Da reflexao inicial sobre o que foi expresso pelos participantes, conduziu-se a
organizacdo que foi estabelecida como os caputs das Unidades de Significacao,
sendo estas intituladas com trechos das falas dos proprios participantes: “Na
compreensao vaga e mediana, na possibilidade de desvelamento do ser o ente abre
o horizonte para o segundo momento metddico no qual se desenvolve a
interpretacdo compreensiva. Sendo assim, o expresso nos depoimentos foi possivel
destacar as estruturas essenciais/significativas e agrupa-las em Unidades de
Significagdo (US), portanto a vivéncia com o diagnoéstico de transtorno de espectro
autista de seu filho significou que:

US 1- E dificil aceitar o diagndstico e n&o ter um filho perfeito

US 2 - O problema maior é a falta de aceitacédo do marido, da familia e da
sociedade por falta de informacgéo

US 3 - A convivéncia tem me feito mudar a forma de ser e descobrir um

mundo diferente
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Unidade de Significacao 1
E dificil aceitar o diagnostico e n&o ter um filho perfeito

A primeira instancia eu tive um choque muito grande!(...) na hora foi como se fosse
uma descarga elétrica, e eu desabei! (...)determinados momentos que eu t6 tao
cansada, tdo esgotada, porque o tempo inteiro, 24 horas vocé vivendo em fungéo
daquilo(...) Por mais que eu trabalhe muito a questdo da comparacdo, vocé vé
criancas na idade dele com comportamento mais maduro, tem momentos que ele é
totalmente infantil e me frustra um pouco, eu fico no: que eu faco de errado pra ele
ndo perder essa atitude? CIGARRA

Meu Deus, o que que eu fago agora, o meu filho é especial! Porque a gente ndo
sonha em ter uma crianca especial, né!?Ninguém espera! Quando a gente ta gravida,
a gente quer uma crian¢a que venha com saude, a gente quer criar pro mundo!So6
gue quando a gente descobre que ndo é o primeiro sentimento é: ele tem defeito! Isso
nao € eu, isso é qualquer mae, sabe, é de resisténcia! Porque comigo, sabe, porque
com o meu filho?(...) Eu cuido do G. do mesmo jeito que eu cuido de um bebé,
entendeu?LOUVA-A-DEUS

E uma sobrecarga muito grande e eu preciso como méae de autista preciso fazer um
tratamento psicolégico também até pra poder lidar com essa situagdo (...) eu
agradeco a Deus por ter a filha que ele me deu (...) eu acho que o0 momento mais
angustiante foi quando vocé ainda ndo tinha uma causa do que vocé lidaria (...)
guando eu tive o diagnostico de autismo da G. foi um baque. Porque a gente sabe
gue gquando vocé lida com uma deficiéncia fisica € muito mais facil de vocé superar

do que os obstaculos de algo que ainda esta sendo estudado. LIBELULA

No comeco foi muito dificil porque a gente nédo aceita. A gente quer um filho, ndo que
a gente quer um filho perfeito, a gente quer um filho saudavel, faca tudo o que a
gente pensa, ordena, essas coisas (...) Eu faco tudo por ela e eu fico com ela 24
horas. Eu parei de trabalhar, parei de fazer tudo o que eu tinha que fazer s6 pra poder
ficar com ela (...) foi dificil da gente aceitar e falar a minha filha é autista.Mas agora eu
aceito de todo coracao (...)eu td pensando diferente, ela € minha filha, Deus me deu
do jeito que ela é entdo eu ndo vou esconder ela, mas o comportamento deles é
diferente. EFEMERA
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Assim que a gente recebe o diagnéstico ndo deve fazer a negacdo, mas nao negar eu
sei que é dificil, vai entrar naquele luto, mas esse luto € importante porque aquele
filho perfeito que nds idealizamos e que todo mundo quer e ndo é errado isso! E ele
ndo existe, existe uma pessoa com deficiéncia, um cidaddo e que vocé precisa atuar
com firmeza. ABELHA

Quando veio o diagnostico de autismo eu néo tinha a menor no¢ao do que era, entdo
eu fiquei louca. A verdade é essa, eu pirei! que crianca era aquela comigo e ndo
sabia 0 que que eu tinha que fazer, o que que eu tinha que conviver (...) entao foi
muito dramético, ai a familia toda pira junto (...) Eu tive que segurar a barra de todo
mundo, mas ninguém me segurava e assim é complicado (...) eu faco terapia hoje até
pra tratar isso dentro de mim(...) hoje eu sinto que meu coragdo ta mais calmo. Eu me
preocupo porgue as vezes eu vejo outras criancas fazendo coisas que ja era pra ele
ta fazendo e ele nédo faz, eu penso porque meu filho ndo faz isso igual? (...) Hoje
realment, passado esse turbilhdo me sinto realmente mais fortalecida, mas ainda é
muita tristeza que a gente sente, a tristeza de nao ter tido um filho perfeito, entende?
VAGALUME

Eu nunca vi isso como fim do mundo, na época, ndo. (...) Mas, sempre tive muita
esperanca e assim tudo que me indicaram a fazer o que os médicos falaram eu fiz.
FORMIGA

Hoje em dia gragas a Deus a gente j& aceitou. No comego foi muito dificil, mas eu
acho que toda mae,ao saber da um baque sim! Mas, que depois a gente acostuma,
aprende a conviver, entra no mundo delese tenta trazer eles pro mundo da gente, Pra

ser uma troca de convivéncia tanto a gente com eles e eles com a gente. JOANINHA

E muito dificil. A gente sofre muito (...) eu passei por isso tudo sozinha, entéo eu
apanhava muito, eu era toda ferida porque ele me arranhava toda até os 12 anos de
idade (...)Ainda tenho muita dificuldade. BORBOLETA

Acho que a pior fase € a aceitacao (...) quando eu recebi o diagnostico eu me achava
boba porque os vizinhos me perguntavam que meu filho tinha e eu néo tinha
diagnostico; eu olhava pra ele, eu precisava de um diagndstico (...) td feliz j& passei
daquela angustia: “Nossa, serd que ele vai pra escola?” (...) A vida de uma mée de
autista também néo é facil porque a gente fica muito por conta dessa crianca,
Inclusive emocionalmente que a carga € muito grande, o trabalho da méae de autista é
muito solitario, perde muito da vida social, ndo tem muito com quem deixar, ele é
uma crianca que da bem mais trabalho do que outras, e quase ninguém quer ficar.

Porque tem horas que eu quero um tempo comigo mesma, nao com ninguém, (...)
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Ninguém nunca falou "Coitada de mim”, (risos) A gente meio que fica numa tribo, uma
méae de autista entende outra (...)JAcho que esse tratamento autistas deveria incluir a

familia toda, todos eles deveriam ter um apoio.VESPA

A dificuldade maior da gente que € mae é o diagnoéstico e pronto acabou! Mas e ai?
Como que vocé vai lidar com aquela crianca? O que a gente tem que fazer para
ajudar ele a desenvolver? DONZELINHA

Depois que eu descobri foi tudo muito facil porque eu comecei a tratar, parei de

trabalhar, ficar em fungéo sé dele e eu so vi ele é avancando. ESPERENCA

No que se trata de aceitagdo pra mim é tranquilo. No comeco foi complicado porque
tudo é muito novo, a primeira coisa que vem é: Serd que estou preparada pra ser a
méae que o meu filho precisa? Foram 15 dias de um luto vivo e gragas a Deus durou
pouco, uma crise que é diferente, uma nunca € igual a outra, entdo vocé pergunta
como que vai ser? Ele faz tudo. As vezes eu olho pra ele e penso meu Deus eu néo
sei como agir e ai, de repente vem aquela idéia. Esse medo pode ser descartado

porgue ele me mostra que eu té sendo importante pra ele. MARIPOSA

Hoje em dia posso falar com certeza que € uma coisa tranquila, ndo é um bicho de

sete cabecas igual foi quando o médico falou ndo. LAGARTA

Unidade de Significacao 2
O problema maior é a falta de aceitacdo do marido, da familia e da

sociedade por falta de informacgéo

O conviver eu nao tenho problema! O meu problema € em relagdo aos outros, do
comportamento dos outros em relagdo a ele; porque € uma briga que vocé tem que
travar com a sociedade. Entdo é muito dificil pra eu escutar quando falam que ele é
mal educado, isso ndo é falta de educacao. Na familia por parte de pai eu vejo que
ele é visto com um olhar diferente, isso incomoda porque ao mesmo tempo em que
eles veem com um olhar diferente eles querem justificar tudo de errado em cima dele.
A pessoa que verbaliza desconhece realmente da situacdo e ai, 0 que acontece?
CIGARRA

Lamento profundamente é o pai do G néo ter entendido isso. Porque depois da gente
saber que o G era especial, ele ndo aceitou, Porque o que irrita a gente enquanto
mae de especial é o preconceito, tira a gente do chdo mesmo. A vontade que a gente
tem de fazer mesmo é fazer a pessoa conhecer. Implantar, abrir a cabeca, implantar
la dentro o que que é! Porque a ignorancia € uma coisa que muito machuca.. LOUVA-
A-DEUS
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E muito dificil, ndo por mim, mas sim pelo preconceito da parte da familia,
principalmente meu marido por que ndo aceita; ama de paix8o, mas ele ndo aceita
esse diagnostico. Entdo, pelo fato de ndo aceitar, ele ndo acompanha o tratamento
psicoldgico, ele ndo acompanha pra nada! Tudo sou eu, € uma sobrecarga muito
grande. O meu desafio maior ndo é nem a G. em si, mas a sociedade e a familia.
Existem profissionais que ndo estdo preparados pra cuidar, pra lidar com essa
sindrome. SO rezo porque tem coisas que s6 oracdo resolve porque a pessoa hao

guer entender, é cabeca dura, ndo aceita, ndo adianta. LIBELULA

Eu quero fazer de tudo pra poder mudar o jeito que as pessoas pensam sobre o
autismo. Porque as vezes a pessoa acha assim que é um mundo, que é outro mundo,
que é diferente, mas ndo é! Se a gente aceitar de coracdo é um mundo simples
igual a esse que agente vive, mas um mundo muito egoista porque a gente vive num
mundo muito egoista. EFEMERA

Eu lembro que quando eu saia daqui com ele de carrinho, por que ele tinha uns 2
anos e ainda andava de carrinho, eu escutava muito, muitos palpites errados. “Deixa
esse menino andar, vocé td mimando muito, porque que vocé ndo deu vacina pra ele,
ndo é porque ele tem paralisia?” Ai eu tenho que explicar tudo... olha a gente tem que

ter muita sabedoria e calma. ABELHA

O meu marido, a primeira reagdo foi negativa. “Ndo, ndo tem nada disso, ta
inventando doenga pro menino, vocé ta doida! Nao fala com ninguém!” Nao podia
nem tocar no assunto, as vezes eu falava até que primeiro a gente vai falar pra
familia. VAGALUME

Meu marido também ndo, ndo é que ele ndo aceitava, ele ndo queria dar o brago a
torcer. JOANINHA

A gente sofre muito porque tem o preconceito e as pessoas ndo convidam pra festas,
ndo convida pra nada porque vai dar trabalho la, que vai mexer, que vai quebrar
isso... a prépria familia as vezes exclui muito. Porque se vocé vai na casa ta
incomodando, ta atrapalhando, vai mexer, ele vai fugir... por que o meu filho tinha
mania de fugir. Precisa uma maneira da sociedade ver melhor os autistas e aceitar
melhor os autistas, por que sdo seres humanos como qualquer um outro e que

precisa de ter uma vida social, uma vida digna. BORBOLETA

Nao é facil. Até na familia, nem todo mundo entende, nem todo mundo aceita. O

preconceito ainda é muito grande, ndo s6 da familia, mas das pessoas em geral.
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Acho que ainda precisa de muita informacéo porque quando vocé sabe o que é uma
coisa vocé comeca a aceitar melhor. Por que tudo que é estranho incomoda mesmo,
o diferente incomoda. As pessoas sdo muito intolerantes com o outro. Na minha
familia, as pessoas ndo entendem muito, mas ndo entendem porque eles ndo tém
conhecimento igual eu. Quando o menino da algumas crises, quando da algum
problema: “Ah, mas ele ndo parece, a mae ndo da educacédo, a mée nao da limite!”
Eles acham que é pirraca. Quantas vezes eu ja fui taxada disso na rua? Muitas

vezes! E a culpa é toda da mae. VESPA

O mais dificil ndo é o autismo em si, o mais dificil é ndo ter tratamentos, profissionais
capacitados para atender, os tratamentos adequados e a sociedade. Eu costumo
dizer que quando vocé t4 dentro de casa, entre quatro paredes tudo por mais dificil
gue seja se torna simples. No comeco eu chegava em casa chorando quase todo dia
porque tudo que ele fazia na rua parecia um pra olhar, pra julgar, apontar o dedo. Sao
coisas que com o tempo vocé vai percebendo como as pessoas sao ignorantes, como
sao desinformadas. A gente chega a olhar com certa pena pra esse tipo de pessoa e
hoje néo, eu saio com meu filho, eu vou pra onde eu tiver que ir. Eu sempre soube,
eu percebi que tinha alguma coisa diferente nele e ai eu fui batalhando, ouvi muitas
criticas da familia porque achavam que eu tava cagcando doenca, coisas que ndo
existiam. MARIPOSA

Unidade de Significacdo 3
A convivéncia tem me feito mudar a forma de ser e descobrir um mundo

diferente

A convivéncia com G. me tem feito aprender coisas que eu nunca imaginei aprender.
Vocé vai aprendendo que tinha que ser vocé. Que eu precisava me lapidar enquanto
ser humano. Eu precisava ser! Até o meu tom de voz pra conversar hoje com vocé ou
com qualquer outra pessoa € diferente de quando eu néo tinha o G. Hoje em dia se
alguém me falar: “Ah, vocé leva desaforo pra casa?” Eu levo! Levo porque nao

adianta vocé brigar. Louva-a-Deus

No caso do autismo a gente que tem que mudar a nossa forma de ser e de agir.
Resumindo, o que eu sinto como mée de autista, hoje eu ja me sinto uma pessoa
muito feliz pela filha que eu tenho. A gente aprende muito com eles, a gente tem mais

a aprender com eles do que eles com a gente. Llibélula

Fui convivendo com ela e aprendendo também as coisas com ela. Porque a gente

aprende! Eu fui vendo que Deus me deu capacidade de cuidar de uma crianca
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especial e ela é especial mesmo, ndo € s6 as maes que sao especiais, sdo as
criangas. E porque elas nos mostram outro mundo, mostra um mundo diferente desse

gue a gente vive de preconceito. Efémera

Vi que prestar mais atencdo nesse aspecto da personalidade do meu filho. Nas
coisas que ele tava apresentando e eu precisava atuar nisso e desde entao eu tenho
pesquisado e participado de varias reunifes, congressos tudo a respeito de autismo.
E isso tem sido muito bom. ABELHA

Aprendi que no autismo com a quantidade de estimulos e informacdes que eles
recebem, as vezes eles precisam de um tempo pra trabalhar e esse tempo pra gente
é diferente. As vezes ele precisa recuar no processo, por que para ele tudo é mais
lento. Ele volta e realmente depois de algum tempo ele voltou. Entdo uma coisa que
era muito legal de repente ele ndo faz mais isso. Ma, assim o tempo vai passando e a
gente vai aprendendo a lidar. VAGALUME

Muitas coisas que me ajudou até na minha profissdo. Comecei a pensar que Deus
permitiu que a L. tivesse problema pra me ajudar na minha profissdo, porque muita
coisa de fonoaudiologia que o médico falava eu aplicava na minha escola e também

isso me permitiu ajudar as criancas que eu trabalhava. FORMIGA

A gente acostuma, aprende a conviver, entra no mundo deles e tenta trazer eles pro
mundo da gente. Pra ser uma troca de convivéncia tanto a gente com eles e eles pra
gente. A gente aprende muito mais com eles: ela anda, ela é carinhosa, s6 nao
aprendeu a falar mas entende tudo que vocé fala. Ela ndo tem problema de audicéo é

s6 mesmo a fala, entdo eu aprendi a esperar esse tempo dela. JOANINHA

Todo dia € um aprendizado. Falo que eu sou feliz porque tenho um autista em casa.
Ele me ensina muito. E muito legal, a gente aprende muito. Me levou a fazer coisas
gue eu ndo conseguia! Eu aprendi a conviver. Depois que ele entrou na APAE foi que
aprendi a conviver com ele! Eu ja viajei de avido, fui pra Brasilia representar Juiz de

Fora. A gente vive umas coisas boas, vai aprendendo sobre tudo. BORBOLETA

Nunca tinha nem ouvido o termo autista. Ai eu comecei a procurar em internet, livro,
ja participei de um monte de seminario, de um monte de coisa. Agora tudo o que sai

de novidade de autismo procuro saber. VESPA

Posso que hoje eu realmente sou uma pessoa humana. Depois que eu tive meu filho
eu sei o que é ser humano. Agradeco muito a Deus por ter me dado ele. Ja ouvi
pessoas, profissionais falar isso pra mim, que isso ndo existe, isso € histéria de méae

gue quer ser forte, mde que quer ser guerreira. Mas néo, existe sim! Tudo aquilo que
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ta dentro do seu padrédo de normalidade, entdo € bom. Ai, se tirou da sua zona de
conforto entdo a vida néo é! Por isso eu agradeco muito a Deus, eu aprendo muito
com S., porque eu descobri uma for¢ca que eu ndo sabia que eu tinha! O S. me fez
enxergar que eu ndo era aquela fracassada chorando,que vivia chorando, sabe?
MARIPOSA

As depoentes relembraram o momento do diagndstico de TEA. Relataram que
nao sentiam-se preparadas para cuidar daquela crianca e vivenciaram momentos de
luto pela crianga perfeita que ndo existia. Sentiram-se enlouquecidas, e nesse
movimento houve situacées em que ndo sentiu 0 apoio do marido e da familia.

Com o passar do tempo, afirmam que 0s sentimentos negativos diminuiram
ou deixaram de existir. Todavia, a0 depararem-se com outras criancas sem esse
transtorno, acabam comparando o comportamento de seus filhos e voltam a sentir-
se incomodadas com comportamento de seus filhos.

Sinalizam sobre a exaustdo fisica e psicolégica em que se encontram,
sugerindo e até mesmo afirmando que sentem a necessidade de apoio psicolégico
para conseguirem continuar convivendo. A sobrecarga mental € demonstrada em
suas falas.

Relatam a falta que sentem de momentos de prazer e cuidados consigo
mesmas. Pereceberam o afastamento de amigos e familiares.

Apesar da angustia e sofrimento do momento do diagndstico, afirmam que o
desafio maior sdo a nao-aceitacdo da familia e o da sociedade por falta de
conhecimento.

Os maridos nem sempre demonstram compreensao e companheirismo na
rotina de cuidados. Alguns negam o diagnostico e ndo se mostram abertos ao
dialogo.

Os familiares aparecem para as depoentes como 0s que julgam e se
afastaram. Deixaram, segundo as depoentes, de convidar para eventos sociais e,
guando reunidos, levantam hipoteses preconceituosas através de falas ou olhares
julgadores.

As pessoas desconhecidas, ou a sociedade em geral como € explicitada,
recriminam tanto o comportamento dos filhos como o das mées. Oferecem palpites
para acabar com os momentos de crise ou “acusacdes”’ de que essas méaes nao

estdo exercendo um bom trabalho nesta funcéo.



53

Sinalizaram também que por esses motivos, muitas vezes deixaram de
participar de eventos sociais, mas que se sentem isoladas por se sentirem obrigadas
a deixar de frequentar ambientes que frequentavam antes de seus filhos. O apoio
vem entédo de outras maes que passam pelas mesmas situagdes, criando “tribos” de
pessoas que se reunem para desabafar suas angustias e pesares.

O despreparo profissional também é evidenciado em seus depoimentos. Com
o diagnéstico de TEA, essas mulheres passaram a buscar conhecimento acerca do
transtorno aliada a convivéncia com seus filhos. Por esse motivo, percebem nos
tratamentos oferecidos uma desatencao importante onde ha uma tentativa de ajustar
a pessoa com TEA a ele e ndo o contrario.

Com o diagnostco perceberam a possibilidade de visualizar o mundo de uma
nova maneira. A maneira como seus filhos agem vem possibilitando novas
experiencias de vida.

O diagndstico de TEA trouxe para suas vidas uma reviravolta de sentimentos,
angustias e preocupacdes, mas também possibilita uma nova maneira de ser, mais
sensivel, paciente, compassiva, despertando em algumas a sensacao de liberdade
de seus medos sentindo-se mais humanas.

Os significados apreendidos pelos depoimentos ainda possuem carater de
compreensao do ser vaga e mediana, pois ainda nao desvelaram o ser e seus
sentidos, isso porque eles podem estar impregnados de opinides e teorias sobre o
ser, de modo que tais teorias constituem, ainda secretamente, fontes de
compreensao do ser. (HEIDEGGER, 2014, p.41)

5.3Fio Condutor

Caminhando em direcdo ao desvelamento dos sentidos do ser-ai-mulher-
mae-de-autista, construiu-se entéo, através da unido do caput de cada Unidade de
Significagao, o fio condutor com a elaboragéo do conceito de ser. Assim, o conceito
de ser das mées de filhos com o diagnostico de TEA se apresenta como: E dificil
aceitar o diagnostico e nao ter um filho perfeito; O problema maior é a falta de
aceitacdo do marido, da familia e da sociedade por falta de informacéo; A
convivéncia tem me feito mudar a forma de ser e descobrir um mundo

diferente.
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5.4 Interpretacdo Compreensiva ou Hermenéutica

‘Fenomenologia da presenca €& hermenéutica no sentido
originario da palavra em que se designa o oficio de interpretar.
Anunciam-se entdo o sentido proprio de ser e as estruturas
fundamentais de ser que pertencem a presenga CcOmo
compreensao de ser” (HEIDEGGER, 2014, p.77 e 78).

Neste contexto, a presenca projeta seu ser para possibilidades. O caréater de
possibilidade sempre corresponde ao modo de ser de um ente compreendido. A
interpretacdo funda-se existencialmente no compreender. Se a interpretacao
movimenta-se no que ja foi compreendido, pois € preciso que ela movimente-se em
um circulo rigorosamente penetrado de modo adequado e decisivo. Assim, “O
circulo do compreender pertence a estrutura do sentido, cujo fendmeno tem suas
raizes na constituicdo existencial da presenca enquanto um compreender que
interpreta” (HEIDEGGER, 2014, p. 214)

O ser-ai-méae-de-autista parte da facticidade do diagndstico, passa pela
impropriedade ao negar ou ndo aceitar o transtorno e mostra-se inauténtica, pois
deixa de ser um individuo e transforma-se na “mae do autista”. Na cotidianidade de
cuidados desvela a falacdo, a curiosidade e a ambiguidade. Desvela também a
ocupacdo ao lidar com o autismo, preocupando-se com o filho e com o ser-ai-com-
0s-outros que passa a ser deficiente. Nesse momento emerge a angustia. Por se
tratar de um movimento circular, volta a decair velando a autenticidade alcancada
como modo de ser-ai-com o filho.

) Para alcancar a interpretagcdo compreensiva foi realizado um movimento pela
pesquisadora em que, apos as varias leituras atentivas dos depoimentos, somadas a
uma extenuante tentativa de compreensdao do método filosofico trabalhado, foi
emergindo o movimento existencial desvelado pelas depoentes. Como ferramenta
didatica para explicitar o circulo do movimento existencial, a pesquisadora elaborou

0 seguinte diagrama:
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Movimento existencial

facticidade \

impropriedade

\
/

autenticidade

ocupacao

Fonte: a Pesquisadora

cotidianidade de

curiosidade

cuidados:

/ ambiguidade

O diagnostico de TEA aperece como facticidade na vida do ser-ai-mae-de-
autista. Ela ndo pode prever, evitar ou desfazer esse fato. A facticidade consiste no
fato do ser humano encontrar-se no mundo, disposto e a mercé das situacoes
cotidianas sem que para isso tenha participado dessas decisdes. O mundo no qual é
lancado ultrapassa o espaco geografico e se constitui pelo conjunto historico, social
e econdmico no qual se encontra imerso. Para Heidegger, a facticidade é o “carater
de fatualidade do fato da presenca em que, como tal, cada presenga sempre ¢é”
(HEIDEGGER, 2014, p. 102).

Ao ndo aceitar ou negar o diagnéstico, o ser-ai-mae-de-autista desvela os
modos de impropriedade e a impessoalidade, sendo que o impessoal parte do
publico. E é essa publicidade quem dita o “filho perfeito” ndo alcangado. Com isso,

o impessoal retira a responsabilidade de cada presenca. O

impessoal pode, por assim dizer, permitir que se apoie
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impessoalmente nele. Pode assumir tudo com a maior facilidade
e responder por tudo, jA que ndo ha ninguém que precise
responsabilizar-se por alguma coisa. O impessoal sempre “foi”
guem... e, no entanto, pode-se dizer que nao foi “ninguém”. Na
cotidianidade da presenca, a maioria das coisas € feita por
alguém de quem se deve dizer que ndo € ninguém
(HEIDEGGUER, 2014, p. 185).

A impropriedade ndo se associa apenas a inautenticidade presente na
cotidianidade, se refere também ao ser-no-mundo nédo se apropriar de si e do que se
tem de mais auténtico em seu ser, do seu poder-ser dentro da sua existéncia, se
refere ao ser ndo se conhecer e ndao se reconhecer como um ser de possibilidades.
Assim:

Quando a presenca descobre o mundo e o aproxima de si,
quando abre para si mesma seu proprio ser, este descobrimento
de ,mundo" e esta abertura da presenca se cumprem e realizam
como wuma eliminagdo das obstrugcdes, encobrimentos,
obscurecimentos, como um romper das distorcdes em que a
presenca se tranca contra si mesma (HEIDEGGER, 2013,
p.187).

Apos o diagnéstico de TEA de seus filhos, o ser-ai-mée-de-autista passa a
ocupar-se pelo autismo e a preocupar-se com o filho e com o ser-ai-com-o0s-outros
que passa a ser deficiente. “Nao ser ele mesmo é uma possibilidade positiva dos
entes que se empenham essencialmente nas ocupa¢des do mundo” (HEIDEGGER,
2014, p.241).

O impessoal tira o encargo de cada presenca em sua
cotidianidade. E ndo apenas isso; com esse desencargo, O
impessoal vem ao encontro da presenca da tendéncia de
superficialidade e facilitacdo. Uma vez que sempre vem ao
encontro de cada presenca, dispensando-a de ser, o impessoal
conserva e solidifica seu dominio teimoso. (HEIDEGGER, 2014,
p. 185)

Desvelam dificuldades em ser-ai-com-0s-outros, familiares e desconhecidos.
A falta de apoio psicologico, isolamento social, discriminacdo dos filhos pela

sociedade desvelam a angustia e a (des)pre-ocupacdo que sentem dos outros

perante si mesmas.
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Os “outros” nao significam todo o resto dos demais além de mim,
do qual o eu se isolaria. Os outros, ao contrario, sdo aqueles dos
guais, ha maior parte das vezes, ndo se consegue propriamente
diferenciar, sdo aqueles entre os quais também se estd. Esse
estar também com 0s outros ndo possui o carater ontolégico de
um ser simplesmente dado “em conjunto” dentro de um mundo.
O “com” é uma determinagéo da presenca. O “também” significa
a igualdade no ser enquanto ser-no-mundo que se ocupa dentro
de uma circunvisdo (HEIDEGGER, 2014, p. 174).

ApoOs o diagndstico, afirmam aceita-lo. Porém, ainda se admiram com o
comportamento de criangas que ndo possuem O mesmo transtorno. Nesse
movimento, mostraram que aceitaram quando ainda néo aceitaram a facticidade do
transtorno. Ao mesmo tempo, mostraram sua aceitacdo declarando que n&o
escolheriam outro filho. Esse fenbmeno é caracterizado por Heidegger como a
Ambiguidade. A ambiguidade ndo esconde nada a compreensdo de presenca, mas
s6 o faz para rebaixar o ser-no-mundo ao desenraizamento do “em toda parte e em
parte alguma” (HEIDEGGER, 2014, p. 242).

Se, na convivéncia cotidiana, tanto o que é acessivel a todo
mundo quanto aquilo de que todo mundo pode dizer qualquer
coisa vém igualmente ao encontro, entdo ja ndo mais se podera
distinguir, na compreensao auténtica, o que se abre do que nédo
se abre. Essa ambiguidade ndo se estende apenas ao mundo,
mas também, a convivéncia como tal e até mesmo ao ser da
presenca para consigo mesma (Heidegger, 2014, p. 237).

A estranheza de sua nova maneira de estar-no-mundo desvela a angustia no
ser-ai-mulher-mae-de-autista. A presenca na angustia exprime uma caracteristica
indeterminada de onde se encontra: no nada e em lugar algum.

O “esta estranho” na angustia quer dizer ndo se sentir em casa.
O por qué a angustia se angustia desvela-se com 0 com 0 qué
ela se angustia: o ser-ai-no-mundo. A angustia retira da
presenca a possibilidade de, na decadéncia, compreender a Si
mesma a partr do mundo e da interpretacdo publica.
(HEIDEGGER, 2014, p. 254).

Na maior parte das vezes, o humor fecha o estar-lancado. A
presenca foge desse estar-lancado para a facilidade da
liberdade pretendida pelo impessoalmente-si-mesmo. Essa fuga
€ a fuga da estranheza (angustia). A estranheza é, na verdade, o
modo fundamental, mas encoberto de ser-no-mundo. A angustia
coloca entdo o seu ser-no-mundo diante do nada do mundo com
o qual ela se angustiana angustia por seu poder ser mais proprio
(HEIDEGGER, 2014, p.355).
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7

O modo existencial da autenticidade é alcancado entdo nesse movimento
angustiante que permite ao ser-ai-mulher-mae-de-autista ser livre para seu ser mais
préprio. Nos depoimentos foi registrada essa transformacédo quando falaram que
passaram a ver o mundo de maneira diferente, percebendo que o mundo em que
todos vivemos é egoista e impessoal. A sinceridade do modo de ser das pessoas
com TEA desencadeou em um sentido original de se mostrar dessas mulheres, que
passam a comportar-se em publico como querem, sem mais se preocupar com 0S
outros.

A autenticidade €, entdo, aquela existéncia marcada pelo
autodominio perante as possibilidades da vida, onde néo sao as
circunstancias ou 0s outros seres-ai que conduzem 0 meu
pensar e 0 meu agir; mas sim, o préprio eu, que consciente da
temporalidade inerente ao ser que o caracteriza como ser-para-
a-morte, toma para si os lacos do seu destino, assumindo as
responsabilidades que ele possui enquanto homem: “A
antecipacao permite a pre-senca compreender que o poder-ser,
onde 0 que esta em jogo é o seu proprio ser, sO pode ser
assumido por ela mesma.” (HEIDEGGER, 1993, p. 47).

A autenticidade desvelada permite ao ser-ai-mulher-mae-de-autista agir de
forma Unica, da sua maneira mais prépria. Nos depoimentos esse mostrar-se
apareceu nas falas onde afirmam estar aprendendo a “ser humanas” com seus
filhos, saindo do mundo publico e decadente, experimentando a originalidade e
liberdade.

Todavia, por se tratar de um movimento circular, ao desvelar a faceta
autentica, outras sdo veladas. Em seguida, ha a necessidade de encobrimento
dessa face e 0 modo da impropriedade volta a mostrar-se.

A presenca € sempre sua possibilidade. Ela ndo tem a
possibilidade apenas como uma propriedade simplesmente
dada. E & porque a pre-senga € sempre essencialmente sua
possibilidade que ela pode, em seu ser, isto €, sendo, escolher-
se, ganhar-se ou perder-se ou ainda nunca ganhar-se ou s0
ganhar-se aparentemente. (HEIDEGGER, 1993, p. 78).

O poder-ser para Heidegger s6 é determinado na oscilagdo entre a
autenticidade e inautenticidade. A presenca s0 € nessa ambiguidade. Deve-se,
porém, advertir que a distincdo e a oposicdo entre a autenticidade e a
inautenticidade n&o implicam nenhuma valorizacdo preferencial. A inautenticidade

faz parte da estrutura do ser tanto quanto a autenticidade.
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O estado de decadéncia do ser-ai ndo deve ser entendido como
uma “queda de um estado original” mais puro e mais alto. De
algo semelhante ndo s6 ndo temos nenhuma experimentacao
ontica, como nem mesmo o0 caminho de uma possivel
interpretacdo ontoldgica (HEIDEGGER, 2014, p.241).

O fenbmeno da decadéncia para Heidegger ndo possui nenhuma avaliacio
negativa. Ele pretende apenas indicar o modo em que, huma primeira aproximacao e
na maioria das vezes, a presenca esta junto e no mundo das ocupacdes, possuindo

o carater do publico e impessoal.

A presenca sO pode decair porgue nela estd em jogo o ser-ai-no-
mundo, no modo de compreender e dispor-se. O modo de ser
cotidiano da abertura caracteriza-se pela falacdo, curiosidade e
ambiguidade. Todas essas caracteristicas mostram a mobilidade
da decadencia em seus caracteres essencias de tentacao,
tranquilidade, alienagcéo e aprisionamento. (HEIDEGGER, 2014,
p.245).

“‘Desejar é uma modificagdo existencial do projetar-se da compreensao que,
na de-cadéncia do estar-lancado, ainda adere pura e simplesmente as
possibilidades.” (HEIDEGGER, 1993, P. 260).

Diante dessas reflexdes o ser-ai-mae-de-autista signigica sua condicdo como
dificil no comec¢o e a comparagédo com outras criangcas acaba acontecendo. Desvela que
se sente sozinha e a ndo aceitacdo da familia e da sociedade tranforma o ser-ai-com-
os-outros deficiente. Porém ao conviver com seus filhos desvelam o sentido da
autenticidade onde experimentam o modo mais proprio de agir sendo-ai-com-seu-filho e

eventualmente sendo-ai-com-0s-outros.



60

VI .Consideracgdes finais

A pesquisa desenvolvida permitiu 0 desvelamento de alguns importantes
sentidos assinalados pelo filésofo e pensador Martin Heidegger. Relacionando-os
com os achados de pesquisas anteriores, pode-se perceber semelhancas em
sentimentos experimentados pelas mulheres maes de pessoas com TEA.

Sentimentos como solidao, descaso e preconceito da familia e sociedade em
geral apareceram de maneira consistente e presente em quase todos o0s
depoimentos. Essa dificuldade em sentirem-se acolhidas e amparadas pelos seus
pode desenvolver prejuizos emocionais a essas mulheres. Pesquisadores como
Larson(2006) e DeGrace(2004) relataram que as maes de criancas com autismo
tiveram de reestruturar a vida familiar por causa de comportamentos imprevisiveis e
dificeis de seus filhos, o que torna a vida cotidiana um desafio constante e muitas
vezes solitario.

Ressalta-se a falta de conhecimento e/ou trabalho em equipe dos
profissionais de saude, pois o diagnéstico € dado de maneira fria e vazia, bem como
0 acompanhamento e tratamento nem sempre ocorrem de maneira personalizada e
informativa. Esse fato evidencia a importancia de maior dedicacdo e conhecimento
acerca do transtorno de maneira a realizar uma orientacdo mais aplicada e
consistente aos familiares.

A familia que possui um membro com TEA deixa de possuir caracter
personalizado e passa a ser a “familia do autista”. Durante as entrevistas esse fator
foi identificado e questionado por algumas participantes. Afirmaram essa condicao e
sinalizaram a necessidade de voltarem a ter personalidade e individualidade,
condi¢cOes essas que passam a quase nao existir em seu cotidiano.

Destaca-se que mesmo com todas as dificuldades, a angustia que emerge na
vida das mées permite a experimentacdo de uma nova maneira de ser e ver as
coisas, pois relataram que com o diagnostico de TEA de seus filhos tiveram a
oportunidade de descobrir em si mesmas uma forca e superacao que ndo possuiam
ou que nao tinham conhecimento. A autenticidade, um modo de ser definido por
Martin Heidegger € entédo desvelado.

Os fatos desvelados nesta pesquisa salientam a importancia da realizacéo de

novas pesquisas nessa area, com enfoque direcionado aos enfermeiros e aos
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profissionais de salde de modo a conhecer a visdo destes sobre esta situacao,
guestdes e discussdes quanto ao modo de atuar e participar lado a lado com essas
maes e familias.

E preciso repensar as politicas pulblicas e as ac¢bes dos profissionais de
maneira que as familias passem a ser efetivamente envolvidas nos tratamentos e
melhor orientadas e acompanhadas. O acompanhamento, as orientacbes e as
participacbes dos enfermeiros e profissionais de saude precisam ser mais
trabalhadas de modo que sejam percebidas e efetivamente funcionais na vida
dessas familias, permitindo assim uma parceria de cuidados e transmissao de

conhecimentos.
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llma Sra Dra DeniseBarbosa de Castro Friedrich
Diretora da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de Fora

Solicito de vossa senhoria autorizagao para a realizagao e divulgagédo da pesquisa “Vivéncia
de mulheres mées de criancas portadoras de transtorno de espectro autista” que sera
realizada por mim, Daniela de Cassia Sabard Rendon, enfermeira mestranda do PPG-
Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de Fora, sob a orientacdo da
professora doutora Anna Maria de Oliveira Salimena.

O objetivo deste estudo é: Desvelar a vivéncia de mulheres mées de criancas
portadoras de espectro autista.
Informo ainda que o nome da instituicdo sera citado na divulgacdo dos resultados para fins
exclusivamente cientificos e sera mantido o absoluto em relacao as participantes , seguindo
os preceitos da Resolugdo 196/96 do Ministério da Saude, que traz as diretrizes e normas
reguladoras de pesquisas envolvendo seres humanos.
A pesquisa, antes de ser realizada, sera analisada pelo Comité de Etica da UFJF através da
Plataforma Brasil, para verificacdo dos cumprimentos das recomendacdes legais e éticas.

Desde ja, coloco-me a disposicao para maiores esclarecimentos.

Daniela de Cassia Sabara Rendoén

Prof.Dra Orientadora Anna Maria de Oliveira Salimena

AUTORIZACAO

Declaro que fui devidamente informada quanto as finalidades da realizagdo desta pesquisa,
e autorizo a coleta de dados.

Dra Denise Barbosa de Castro Friedrich
Diretora da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de Fora

Juiz de fora, [
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Vivéncia de mulheres maes de criangas portadoras de transtorno de espectro autista.

Pesquisador: Anna Maria de Oliveira Salimena
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 49453115.5.0000.5147

Instituigdo Proponente: Faculdade de Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.254 423

Apresentagio do Projeto:
Apresentacdo do projeto esta clara e detalhada de forma objetiva. Descreve as bases cientificas que
justificam o estudo.

Objetivo da Pesquisa:
Apresenta clareza e compatibilidade com a proposta de estudo.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

O risco que o projeto apresenta & caracterizado como risco minimo, considerando que os individuos nao
sofrerdo qualguer dano ou sofrerdo prejuizo pela participagao ou pela negagao de participagdo na pesquisa
e beneficios esperados, estdo adequadamente descritos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

sofrerdo qualguer dano ou sofrerdo prejuizo pela participacio ou pela negaco de participacdo na pesquisa
e beneficios esperados, estio adequadamente descritos.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

O projeto esta bem estruturado, delineado e fundamentado, sustenta os objetivos do estudo em sua
metodologia de forma clara e objetiva, e se apresenta em consonancia com os principios éticos norteadores
da ética na pesquisa cientifica envolvendo seres humanos elencados na resolugio 466/12 do CNS e com a
Morma Operacional N° 001/2013 CNS.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
O projeto esta em configuracdo adequada e ha apresentagdo de declaracdo de infraestrutura e de
concordancia com a realizagdo da pesquisa, assinada pelo responsavel da instituigao onde serd
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Coninuagio do Parecer 1.254.423

realizada a pesquisa. Apresentou de forma adequada o termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O
Pesguisador apresenta titulagdo e experiéncia compativel com o projeto de pesguisa.

Recomendacgoes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Diante do exposto, o projeto esta aprovado, pois esta de acordo com os principios éticos norteadores da
ética em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Norma Operacional N® 001/2013 CNS. Data
prevista para o término da pesquisa:Maio de 2016.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuictes definidas na
Res. CNS 466/12 e com a Norma Operacional N°001/2013 CNS, manifesta-se pela APROVACAQ do
protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ao pesquisador responsavel pelo projeto, o compromisso de
envio ao CEP de relatdrios parciais efou tolal de sua pesquisa informando o andamento da mesma,
comunicando também eventos adversos e eventuais modificagdes no protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo ﬁn:stagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 18092015 Aceito
do Projeto ROJETO_ 592146 pdf 12:54:54
Outros DecDir.pdf 18/09/2015 | Anna Marna de Aceito

12:53:55 | Oliveira Salimena
Folha de Rosto Folharosto.pdf 18/09/2015 | Anna Mana de Aceito
| _ _ 12:36:47 | Oliveira Salimena
Projeto Detalhado [ | Projetodetalhado. pdf 17f09/2015 |Anna Maria de Aceito
Brochura 23:00:25 |Oliveira Salimena
Investigador
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 17/09/2015 | Anna Marna de Aceito
Assentimento / 22:58:47 | Oliveira Salimena
Justificativa de
Auséncia _
Outros ROTentevista.docx 15/09/2015 |Anna Maria de Aceito
14:58:23 | Oliveira Salimena

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
MNao

JUIZ DE FORA, 01 de Outubro de 2015

Assinado por:

Francis Ricardo dos Reis Justi
(Coordenador)
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/UFJF
36036-900 JUIZ DE FORA - MG - BRASIL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A Sra esta sendo convidada como voluntaria a participar da pesquisa “Vivéncia de mulheres
mées de criangas portadoras de transtorno de espectro autista”. Nesta pesquisa pretendemos
compreender os sentimentos das méaes de criangas autistas. O motivo que nos leva a este estudo é
gue o enfermeiro e os demais membros da equipe de salude devem estabelecer maior interagdo com
os familiares e percebé-los também como clientes que precisam ser assistidos. Para esta pesquisa
adotaremos os seguintes procedimentos: sera utilizado um roteiro para a entrevista aberta e os
depoimentos serdo gravados.

Para participar deste estudo a Sra nao tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Apesar disso, caso seja identificado e comprovado danos provenientes desta pesquisa
tem assegurado o direito a indenizacé@o. Tera o esclarecimento sobre o estudo em qualquer aspecto
que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Poderd retirar seu consentimento
ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua participacdo é voluntaria e a recusa em
participar ndo acarretard qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que é atendido pelo
pesquisador, que tratard a sua identidade com padrbes profissionais de sigilo. Esta é uma pesquisa
considerada de risco minimo, pois trata somente de uma conversa em que a senhora fara um
depoimento sobre o seu vivido como mée de crianga autista. Os resultados estardo a sua disposicao
guando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participacéo ndo serd liberado sem a sua
permissédo. A Sra ndo sera identificada em nenhuma publicagdo que possa resultar.Este termo de
consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma via sera arquivada pela
pesquisadora responsavel e a outra sera fornecida a senhora. Os dados ficardo arquivados com as
pesquisadoras responsaveis por um periodo de 5 (cinco) anos, e apos esse tempo serdo destruidos.
A pesquisadora tratard a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislacdo
brasileira (Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as informacdes somente
para os fins académicos e cientificos.

Eu, , portadora do documento de
Identidade fui informada dos objetivos da pesquisa “Vivéncia de mulheres
maes de criangas portadoras de transtorno de espectro autista”, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas dlvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informacdes e
modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar. Recebi uma cépia deste termo de consentimento livre e
esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Juiz de Fora, de de 2016.
Nome Assinatura participante

Data
Nome Assinatura pesquisadora

Data

Em caso de dividas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
CEP - COMITE DE ETICA EM PEsqQuisa/UFJF Campus UNIVERSITARIO DA UFJF PRO-REITORIA DE PESQuISA CEP: 36036-900
FoNE: (32) 2102- 3788 /: cep.propesq@ufjf.edu.br

PESQUISADORA RESPONSAVEL: ANNA MARIA DE OLIVEIRA SALIMENA. ENDERECO: RUA MARECHAL CORDEIRO DE FARIA, 172

CARLOS CHAGAS CEP: 36081-330 - Juiz DE FORA - MG FONE: (32) 99820952E-MAIL: ANNA SALIMENA@TERRA.COM.BR

ROTEIRO DE ENTREVISTA


mailto:cep.propesq@ufjf.edu.br
mailto:salimena@terra.com.br

DATA DA ENTREVISTA: / /

NOME: PSEUDONIMO:
ENDERECO:
DATA DE NASCIMENTO: / / IDADE:
ESTADO  CIVIL: FILHOS: PORTADORES DE
AUTISMO:

RELIGIAO: ESCOLARIDADE:

PROFISSAO: DATA DO

DIAGNOSTICO:

QUESTOES NORTEADORAS

1. Como é para vocé o dia-a-dia com o diagndéstico de autismo de seu
filho?

2. Vocé gostaria de relatar algo mais?



