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EPIGRAFE

Evocacéo do Recife
(fragmento)

A vida ndo me chegava pelos jornais nem pelos livros
Vinha da boca do povo na lingua errada do povo
Lingua certa do povo

Porque ele é que fala gostoso o portugués do Brasil
A0 passo que nos

O que fazemos

E macaquear

A sintaxe lusiada

(Manuel Bandeira. Estrela da vida inteira.
Rio de Janeiro: José Olympio, 1973, p. 114--116.)



RESUMO

Cenario: De acordo com as Diretrizes de Atencdo & Reabilitacdo e a Linha de Cuidado
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA), os pacientes e seus familiares
cuidadores constituem uma unidade de cuidados e sdo focos indissocidveis de
intervencdo que visem a melhoria da sua qualidade de vida. Contudo, apesar de,
epidemiologicamente, os cuidadores de criangas com TEA constituirem um grupo de
risco para o desenvolvimento de diversas patologias e comorbidades, sdo poucos 0s
estudos que evidenciem as vivéncias subjetivas dos cuidados na perspectiva do
cuidador. No contexto pandémico atual do CoronavirusDisease2019 (COVID-19) que
instaurou a crise sanitaria internacional sem precedentes com desdobramentos
econdmicos e politico-sociais, vém sendo registrados impactos quanto a saide mental
de grupos mais vulneraveis do tecido social que passaram a conviver com outros fatores
nunca antes vivenciados. Em marco de 2020, Pernambuco adotou medidas mais severas
de restricdo social que, apesar de necessarias a contencdo do contagio e a preparacdo
dos equipamentos da Saude Publica, decorreram numa série de mudangas na vida
cotidiana. As criancas com diagndéstico de TEA e suas familias encontram-se entres 0s
grupos vulnerabilizados ainda pouco estudados neste contexto. Objetivo: Compreender
as vivéncias de cuidadores familiares de criangas com Transtorno do Espectro Autista
no contexto da pandemia COVID-19. Método: Trata-se de uma pesquisa de qualitativa,
tipo corte transversal. O periodo de estudo foi de julho a dezembro de 2020, tendo como
populacdo alvo cuidadores/familiares de criangcas com TEA assistidas pelo Servico de
Saude Mental do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira que
preencheram os critérios de inclusdo. Para a coleta de dados se utilizou formulario

online e diario de campo, e os dados foram analisados através da Técnica de Analise



Tematica de Conteudo proposta por Minayo e das teorias psicanaliticas e sistémicas. A
pesquisa seguiu orientacdo da Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude e
foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto de
Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (CEP/IMIP), e CAAE nUmero
30546320.0.0000.5201. Resultados: Os resultados dessa dissertacdo culminaram dois
produtos, um artigo cientifico intitulado “Lugar dos cuidadores/familiares de criancas
com Transtorno do Espectro Autista na pandemia COVID-19” ¢ um guia pratico
intitulado “Um por mim, dois por meu curumim” em forma de literatura de cordel
destinado aos cuidadores/familiares de criangas com TEA e profissionais da salde e
educacdo em geral visando popularizar discussdes transversais acerca da relacdo entre
familiares, criangcas com TEA e servicos de salde. Foram entrevistados onze
cuidadores, sendo dez mdes e um pai, com idades variando entre 22 e 44 anos, com
média de 33 anos. Quanto ao estado civil, trés se declararam solteiras e oito com unido
estavel/casadas, dentre as quais duas em processo de separacdo/divorcio. Sobre a
escolaridade, apenas dois cursaram ensino superior completo, trés exerciam emprego
formal, e o restante variou entre ensino fundamental completo e segundo grau completo,
autodeclarando-se “do lar”. A renda familiar teve média de um sal&rio minimo, tendo
como fontes principais rendas fixas ou variaveis dos maridos, pensfes e programas
assistenciais e beneficios previdenciarios. A idade das dez criangas com TEA variou
entre dois e treze anos, com média de sete anos, dentre 0s quais oito eram do sexo
masculino. A maioria era habitante da Regido Metropolitana do Recife e apenas uma do
Agreste pernambucano. Através da Analise Tematica de Conteldo, proposta por
Minayo, emergiram cinco categorias. Discussdo: Na primeira categoria intitulada “A
Gestagdo ”, a maioria dos entrevistados relatou que a gravidez fora planejada, porém

com intercorréncias, como abortos previos, conflitos conjugais e precariedade de



suporte familiar. A segunda categoria denominada “O Diagnostico” discorreu sobre 0s
impactos iniciais do diagndstico na familia, itinerario percorrido pelos cuidadores até o
diagnostico, bem como itinerario terapéutico. Os cuidadores relataram dificuldades de
aceitacdo, conflitos internos e intrafamiliares como a negacdo e distanciamento de
parentes. A terceira categoria, corresponde “As Repercussdes do Diagndstico na Vida
Familiar, Afetiva e Social”, onde emergiram conteddos relevantes acerca do processo
de construcdo do lugar do cuidador no seio familiar, auséncia de rede de apoio efetiva,
estratégias de enfrentamento da crise instaurada pelo diagnostico no sistema familiar.
Na quarta categoria, “O Cuidado a Crianca e o Autocuidado dos Familiares”,
tematizou-se as estratégias adotadas pelos cuidadores para cumprimento de rotinas das
criancas, dificuldades em conciliagdo com autocuidado, vivéncias de restri¢cdes laborais,
sociais e de lazer. Foram registrados intensos sofrimentos, angustias, e quadros
psicopatoldgicos. Por fim, na quinta categoria “A Pandemia COVID-19 no Contexto
Familiar de uma Crianca com TEA”, foram abordados contetldos de mudangas geradas
pela pandemia na dindmica familiar, alteragdes comportamentais e sintomas
psicopatoldgicos emergentes no cendrio de isolamento social e aspectos referentes aos
sentimentos suscitados pela COVID-19 e seus desdobramentos. Considerag0es finais:
Concluiu-se que conflitos e demandas preexistentes neste publico foram potencializados
por fatores da pandemia como medo de contégio e vivéncias de confinamento durante
periodo de quarentena; maior sobrecarga no cuidado, desafios no manejo de
comportamentos e sintomas emergentes durante a pandemia, restri¢cdo de atividades de
autocuidado. No entanto, aspectos de resiliéncia e adaptacdo como a criacdo de novas
rotinas de brincadeira e interacdo social intrafamiliar, pequenas evasdes para 0 ambiente
externo a casa acompanhados de vigilancia quanto aos cuidados preventivos, acesso a

cuidados terapéuticos por meio da Telessaude possibilitaram estratégias de lidar com o
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sofrimento. Recomenda-se mais pesquisas que contribuam ao aprimoramento das

politicas de saude publica no cuidado a esta populacéo.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Cuidadores; Saide Mental; Pandemia

COVID-19



ABSTRACT

Scenary: In accordance with the Guidelines for Attention to Rehabilitation and Care Line for
people with Autism Spectrum Disorder (ASD), patients and their family caregivers constitute a
care unit and are inseparable focuses of intervention aiming their quality of life improvement.
However, despite, epidemiologically, the caregivers of children with ASD constitute a risk
group to varied pathologies and comorbidities development, there are few studies that show the
subjective living experiences from the perspective of the caregiver. In the current pandemic
Coronavirus Disease 2019 (COVID-19) which has estabilished an unprecedented sanitary crisis
internationally with economical and social political consequences, impacts on the mental health
of most vulnerable social groups have been recorded which have come to overlap with other
factors never experienced before. In March 2020, Pernambuco adopted more severe measures of
social restriction which, although necessary to contain contagion and public health equipment
preparation, resulted in a series of changes in daily life. Children diagnosed with ASD and their
families are among the vulnerable groups that have not been studied in this context. Objective:
To comprehend the living experiences of family caregivers of children with ASD in the context
of COVID-19 pandemic. Method: This is a qualitative cross-sectional research. The study
period was carried out from July to December 2020, with the target population of family
caregivers of children with ASD assisted by the Mental Health Service of Instituto de Medicina
Integral Professor Fernando Figueira which met the inclusion criteria. An online formulary and
field diary were used for data collection and the data were analyzed according to Thematic
Content Analysis Technique proposed by Minayo and psychoanalytic and systemic theories.
The research followed the guidance of Resolution 510/2016 of the National Health Council and
was approved by the Human Research Ethics Committee of Instituto de Medicina Integral
Professor Fernando Figueira (CEP/IMIP, and CAEE number 30546320.0.0000.5201. Results:

The results of this dissertation culminated in two products, a scientific article entitled “Place of
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family caregivers of children with Autism Spectrum Disorder in the pandemic COVID-19” and
a practical guide entitled “One for me, two for my curumim” in form cordel literature for family
caregivers of children with ASD and health professionals and education in general aiming to
popularize cross-sectional discussions about the relationship between family members, children
with ASD and health services. Eleven caregivers were interviewed, ten of whom were female,
with ages varying between 22 and 44 years old, with an average of 33 years old. Regarding
marital status, three declared themselves single and eight were in a stable / married relationship,
among which two were in the process of separation / divorce. Regarding education, only two
had completed higher education, three had formal employment, and the rest ranged from
complete elementary school to complete high school, declaring themselves “from home”.
Family income averaged a minimum wage, with the main sources of fixed or variable incomes
from husbands, pensions and assistance programs and social security benefits. The age of
children with ASD ranged between two and thirteen years, with an average of seven years, of
which eight were male. The majority lived in the Metropolitan Region of Recife and only one in
the Agreste of Pernambuco. Through the Thematic Content Analysis Technique, proposed by
Minayo, five categories emerged. Discussion: In the first category entitled "Gestation", most
respondents reported that the pregnancy was planned, but with complications, such as previous
abortions, marital conflicts and precarious family support. The second category called “The
Diagnosis” discussed the initial impacts of the diagnosis on the family, the diagnosis itinerary as
well as the therapeutic itinerary. Caregivers reported difficulties in acceptance, internal and
intra-family conflicts such as denial and distancing from relatives. The third category
corresponded to “The Repercussions of the Diagnosis in Family, Affective and Social Life”,
where relevant contents emerged about the process of building the caregiver's place within the
family, the absence of an effective support network, coping strategies from the crisis established
by the diagnosis in the family system. In the fourth category, “Child Care and Self-Care for
Family Members”, the strategies adopted by caregivers to fulfill children's routines were

discussed, difficulties in reconciling with self-care, experiences of work, social and leisure



restrictions. Intense suffering, anguish, and psychopathological conditions were recorded.
Finally, in the fifth category "The Pandemic COVID-19 in the Family Context of a Child with
ASD", were addressed and raised by COVID-19 and its developments the content of changes
generated by the pandemic in family dynamics, behavioral changes and emerging
psychopathological symptoms in the scenario of social isolation and aspects related to feelings.
Final considerations: Although there are quantitatively no data that differentiate the population
of family caregivers of children with ASD from other groups of caregivers, peculiarities were
identified in the way the place of caregiver is experienced in this context, especially crossed by
the factors of the COVID-19 pandemic. In this sense, the results showed the need to improve
public health policies in the care of this specific population, and recommends future research

with different study designs.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Caregivers; Mental Health; COVID-19 pandemic
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I. INTRODUCAO

1.1. Pandemia do COVID-19 e as Familias de Criancas com TEA

Identificada primeiramente na cidade de Wuhan em dezembro de 2019, a COVID-
19 é uma doencga infecciosa proveniente do novo Coronavirus com caracteristicas de
alta velocidade de contagio e mortalidade. Por isso, ja no més seguinte, a Organizagédo
Mundial de Saude (OMS) declarou a COVID-19 como Emergéncia de Saude Puablica, e
em 11 de margo de 2020 decretou como Pandemia. *

Diante da imprevisibilidade do virus e a incapacidade cientifica até entdo de
produzir vacinas, a maneira mais recomendada de lidar com o alastramento pandémico
passou a orientacao por acdes preventivas como a lavagem e higienizacdo das maos, uso
de méscaras e o isolamento social 2. Decorrente desta crise sanitaria sem precedentes, 0s
paises enfrentaram internamente e internacionalmente crises econémicas e politicas,
maximizadas, como no caso brasileiro, por posturas negacionistas do governo federal.
Nesta direcdo, além da inerente diversidade de manifestacdo viral proveniente das
peculiaridades territoriais do Brasil, a postura negacionista provocou a necessidade de
reacOes dispares em niveis estaduais e municipais. No caso do Estado de Pernambuco,
foram adotadas medidas de restricdo social que, apesar de necessarias a contencdo do
contagio e a aceleracédo infra estrutural dos equipamentos da Saude Publica, gerou numa
série de mudangas na vida cotidiana das pessoas. *

Impactos fisicos e mentais das medidas de distanciamento social na salde em
geral foram registrados como efeitos colaterais desta que se mostrou a medida mais
eficaz contra as proporgdes da pandemia. E neste sentido, a populagdo em geral e,
especificamente, 0s grupos mais vulneraveis do tecido social passaram a conviver com
outros fatores nunca antes vivenciados. No aspecto da satde mental, somaram-se aos ja

existentes sofrimentos cotidianos, a tensdo, 0 medo, o estresse e a ansiedade. 4°
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Dentre esses grupos mais vulneraveis da sociedade, as criangas com diagnostico
de Transtorno do Espectro Autista (TEA) e suas familias devem ser assistidos de modo
singular pelos profissionais de salde, sobretudo no contexto pandémico atual. Para
tanto, compreender suas vivéncias durante este periodo de ser priorizado para que as

familias e criancas sejam adequadamente assistidas.®

1.2. O Transtorno do Espectro Autista no Mundo e no Brasil

O autismo é considerado um transtorno do desenvolvimento caracterizado por
dificuldades na interacdo social, linguagem e comportamento, incluindo também
aspectos emocionais, cognitivos, motores e sensoriais.’

Embora Bleuler, em 1911, seja pioneiro no termo “autismo”, ele o designava
como sintoma encontrado em esquizofrénicos. As primeiras sistematizacdes sobre
autismo enquanto populacdo clinica especifica devem-se a Kanner, em 1943, e
Asperger, em 1944, descrevendo criangas com distdrbios do desenvolvimento quanto ao
relacionamento interpessoal, atrasos na fala, dificuldades motoras e estereotipias.
Kanner considerava autismo uma psicose, tese contestada por Ritvo, em 1976, que a via
como uma sindrome relacionada a déficit cognitivo e transtorno do desenvolvimento.’

Desde o inicio da producdo cientifica sobre o tema, as classificacbes do autismo,
teorias etioldgicas e progndsticos sdo polissémicas. Diante da evidéncia de uma intensa
variabilidade na expressdo dos sintomas, surgiram, ao longo do tempo, distintas
nosografias como Transtorno Autista, Transtorno de Asperger e Transtorno Global do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo.® Atualmente, o termo Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA) tem sido utilizado para se referir ao conjunto amplo de
transtornos que comunguem caracteristicas do autismo, sendo o termo adotado pelo

Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM-V.°
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Contudo, visto que ndo foi encontrado até agora um marcador biologico que
assegure o diagnostico de TEA, o processo diagndstico norteia-se primordialmente na
clinica a partir de analise de comportamentos, entrevista aos cuidadores, e exames de
imagem visando diagndstico diferencial. Do ponto de vista neuropsicologico,
estudos’1%*?mostraram que apesar de haver achados indicando particularidades
neuroanatbmicas em muitos casos, esta populacdo apresenta, de modo geral, estruturas
anatdmicas integras, porém, significativos comprometimentos funcionais e no
rendimento adaptativo eficiente. De acordo com varios estudos, é consensual que 0s
principais comprometimentos concentram-se nas areas das Fun¢des Executivas (que sao
processos complexos necessarios a organizacdo e adaptacdo do comportamento as
contingéncias); Cognicdo Social (que diz respeito ao conjunto de operacGes mentais
subjacentes as interacGes sociais); nas capacidades de Coeréncia Central (habilidade de
sintese sensoperceptivas para estabelecer significados coerentes com o contexto) e da
area da Teoria da Mente (habilidade de atribuir estados mentais a outrem),3-1°

A prevaléncia de TEA n&o é documentada em muitos paises, sendo a maioria das
informacgdes oriundas da Europa e Estados Unidos. Até 2010, ndo havia na América
Latina estimativas de prevaléncia com alta acuracia. No Brasil, em 2010, os dados
apontavam para 500 mil casos, triplicando em 2011, para 1,5 milhdes. Os nimeros
tendem a crescer, tendo em vista a ampliacdo de diagndstico precoce e a incorporagao
de outros transtornos no espectro do TEA, segundo o atual critério do DSM-V.20:2

Diante deste quadro, o cendrio internacional, apesar de suas idiossincrasias,
apresenta diversos desafios similares no que tange desde o diagnostico precoce ao
impacto na familia e dificuldades de acessibilidade aos servicos de saude e educagéo
especializados. Em paises com realidades socioculturais e politico-econémicas bem

distintos como Estados Unidos, Reino Unido, Turquia, Israel e India encontra-se
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elevados niveis de estresse e sobrecarga em familiares-cuidadores (predominante em
mées); sentimento de perda de controle; sensacdo de desamparo e soliddo associados a
fatores psicossociais como falta de conhecimento sobre sintomas; atraso no diagnostico
e auséncia de politicas de salde publicas eficazes; estigmas e ansiedades quanto ao
futuro da crianga.??28

Quanto ao diagnostico precoce, apesar da maior visibilidade mundial dada ao
autismo, este parece ser um desafio frequente em varios paises. No Reino Unido, uma
pesquisa qualitativa envolvendo adultos com autismo, pais de criancas autistas e
profissionais da area apontou que apesar de esfor¢cos como capacitacdo de médicos
generalistas para a identificacdo de sinais de autismo ainda ha grandes desafios para
deteccdo e intervencdo precoce, além de um despreparo do sistema de salde e educacao,
principalmente com relagéo aos profissionais que estdo em linha de frente.?®

Nos Estados Unidos'®, apesar deste ser grande referéncia em pesquisas,
elaboracdo de instrumentos de rastreio e diagndstico além de métodos terapéuticos que
sdo importados por diversos paises, as familias enfrentam “odisseias”, como nomeia o
estudo'® desde o diagndstico tardio a acessibilidade de tratamentos. Vale ressaltar que
nesses paises como em outros onde ndo ha sistemas de salde baseados na seguridade
social, organizacdes de caridade preenchem a lacuna de politicas de estado voltadas a
salde publica, e pode-se visualizar ademais outros fatores, como altos indices de
sobrecarga financeira associada ao sentimento de desamparo das familias,
principalmente em zonas rurais?’, visto que Ihes recai todo o peso da responsabilidade
dos cuidados.

De maneira geral, os custos terapéuticos sdo arcados inteiramente pelas familias.
Na India?®, por exemplo, estima-se que seja trés vezes mais oneroso criar uma crianga

com TEA do que uma crianga com desenvolvimento tipico. Um estudo transversal
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descritivo realizado na Turquia®* com 90 pais de criancas com TEA mostrou que a
percepcdo do suporte social e qualidade de vida tiveram correlacdo estatisticamente
relevante com a situacdo de emprego do pai, 0 que implica a necessidade de uma renda
que possibilite arcar com honorarios terapéuticos.

Nesta direcdo, a realidade brasileira apesar de apresentar desafios similares aos
encontrados em outros paises, diferencia-se da maioria destes pela incorporacdo de
politicas de estado voltadas a satde publica através do Sistema Unico de Saude (SUS).
De acordo com uma revisdo sistematica?® sobre desafios vivenciados e estratégias de
enfrentamento em familias de criancas com TEA, a postergacdo diagnostica, as
dificuldades em lidar com o diagnoéstico e sintomas associados, 0 acesso precario aos
servigos especializados e apoio social sdo os principais condicionantes estruturais da
sobrecarga que é um dos principais desafios vividos pelas familias. Contudo, no Brasil,
apesar das muitas semelhangas com outros cenarios, ha uma diferenca consideravel em
torno do modo como se orienta politicamente o projeto brasileiro em relacdo a outros

sistemas de salide no mundo.
1.2. TEA e SUS: Entre a Reabilitacdo e a Saude Mental

No Brasil, os séculos X1X-XX marcaram inédita valorizacdo da crianca e familia
devido ao deslocamento das representacGes sociais da infancia na Modernidade, cuja
deflagracdo vé-se pela invencdo de aparatos pedagdgicos e sanitarios organizados em
torno delas. Em Pernambuco, no ano de 1913, o psiquiatra Ulysses Pernambucano
registrou a primeira publicacdo sobre “deficiéncia mental” na infancia; e em 1921, em
S30 Paulo, foi construido o primeiro pavilhdo infantil brasileiro.?® Contudo, em
conformidade com o modelo higienista europeu, os primeiros decénios de 1900 foram
marcados pela légica de institucionalizacdo. Em meados de 1960, ainda se encontrava

facilmente inUmeras criancas com quadros clinicos diversos como autismo, retardo
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mental, convulsdes e outros problemas neurolégicos, além de deficiéncias maultiplas e
traumas por abusos, numa mesma instituicéo. -3

Neste periodo o modelo da Higiene Mental Infantil brasileiro era influenciado por
praticas de vertentes ambientalistas neo-higiénicos que culpabilizavam maes por
produzirem meios “patogénicos” e organicistas neo-eugénicos que reforcavam a
medicalizac&o infantil e a culpa familiar devido a fatores genéticos.?:31:3

Com o avanco dos estudos da psicopatologia infantil, novas classificacdes
nosogréaficas, teorias etiologicas e condutas terapéuticas emergiram decorrentes de
transformacdes sociais como a Reforma Psiquiatrica. A partir da criacdo do SUS e da
Politica Nacional de Saide Mental buscava-se consolidar um modelo assistencial
pautado na desinstitucionalizacéo e desindustrializacdo da loucura através da construcao
de uma rede de atencdo que redirecione a assisténcia ao territério social vivo,
restringindo hospitalizacdes; valorize o acolhimento, o vinculo, a corresponsabilizacdo
entre equipe e usudrios do sistema; e fomente a liberdade subjetiva e autonomia
cidadd.>*%

Quanto a Saude Mental infanto-juvenil, apenas em 2002 foram estabelecidas as
diretrizes de funcionamento do Centro de Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil
(CAPSI), regulador da porta de entrada na rede. A inclusdo tardia deste publico na
agenda politica ocorre por quatro razBes relacionadas as singularidades destas fases do
desenvolvimento humano: amplo espectro de fendmenos psicopatolégicos e
complexidade de avaliacdo diagndstica e situacional; recenticidade de pesquisas
socioepidemioldgicas e de sistematizacdo de saberes; idiossincrasias clinico-infantis;
dificil articulacdo entre setores - Educacdo, Justica, Assisténcia Social -

tradicionalmente isolados e fragmentados.®
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No Brasil, as politicas publicas destinadas a pessoa com TEA sdo ainda mais
novas e 0 Ministério da Salde desenvolveu dois caminhos distintos: as “Diretrizes de
Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”®’ e a “Linha de
Cuidado para a Atencdo as Pessoas com Transtorno do Espectro Autista na Rede de
Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Satde™®. A diferenca basica é que a
Reabilitacdo inclui a pessoa com TEA na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia,
enfatizando o cuidado dentro de estratégias de habilitacdo e reabilitacdo para o
desenvolvimento de habilidades funcionais. Por outro lado, a Atencdo Psicossocial
inclui essa populacdo na Rede de Atencdo Psicossocial, focando a direcdo terapéutica
para ampliacdo de lacos sociais e valorizando o pluralismo de abordagens. Em ambas,
as diretrizes do Ministério da Salde, prevé o desenvolvimento de estratégias de cuidado
aos cuidadores de pessoas com TEA, haja visto os estudos internacionais e nacionais

gue apontam para a realidade dessas familias.
1.3. As Familias e a Crianga com TEA

Segundo estudos?>® de revisdo sistematica, a literatura relativa as familias de
pessoas com autismo, percorreu ao longo dos ultimos anos transformacgfes no sentido
em que historicamente elas eram enxergadas nos discursos e praticas de profissionais de
salde. Inicialmente, grande parte da literatura se dedicou a descrever as familias de
modo a buscar nelas um agente etioldgico para o autismo, tendendo a associar méaes
com posturas afetivas frias denominadas “maes geladeiras” ao desenvolvimento do
autismo. Esta perspectiva geradora de culpabilizagdes é erroneamente atribuida aos
constructos da teoria psicanalitica, contudo pode-se encontrar suas raizes historicas
desde o século XVII e, especificamente no Brasil, desde o periodo colonial a Republica

Velha com o movimento da Higiene Mental. 283240
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Atualmente, o enfoque tem sido dado aos sofrimentos que os familiares de
pessoas com autismo enfrentam desde sua condicdo de cuidadores. Diversos
estudos?®4-45tém mostrado que o grupo familiar é afetado sistemicamente desde quando
sdo percebidos os primeiros sinais de alteracdo no desenvolvimento infantil. Isto ocorre
a partir das variaveis psicossociais, espirituais, econémicas e culturais em niveis e
intensidades distintas, como respostas a desestabilizacdo que experiéncia de
adoecimento com possibilidades de cronificacio acarreta ao sistema familiar. 6

Identificam-se varidveis relacionadas a natureza do vinculo entre a crianca e 0
cuidador; psicodinamica familiar; fatores transgeracionais; grau de parentesco; local de
residéncia do cuidador; situacdo socioeconémica; tempo disponivel para cuidar; modos
de enfrentamento; experiéncias prévias em relacdo ao transtorno mental; e variaveis
socioculturais envolvidas no processo.?0:41-45

A maioria dos estudos nacionais?®4>%® e internacionais*’“*°realizados com
cuidadores de criangas com TEA mostra que 0s cuidadores principais Sdo maées.
Existem fatores psicossociais, econdmicos e culturais para a prevaléncia deste perfil,
que acarretam impactos diretos a qualidade de vida e a satde deste publico. Dentre os
impactos a saude dos cuidadores sdo frequentes: altos indices de depressao, ansiedade,
somatizagdo e disturbios do sono; isolamento social e afetivo decorrentes da perda de
convivio social; fragilizacdo de lacos afetivos; perda de perspectiva de vida; ruptura na
rotina; uso elevado de psicotropicos, dentre outros.*248-51

Estudo recente de revisédo sistematica e meta-analise realizado no Reino Unido
visou identificar e sintetizar o quanto e como o sofrimento parental dividido em estresse
parental (EP) e problemas de saide mental (PSM) de familiares podem ser
consequéncias ou podem contribuir para o desenvolvimento de problemas emocionais e

comportamentais (PEC) em criangas com TEA, buscando relagdes bidirecionais de
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predicdo. O estudo revelou o quanto é crescente a producdo bibliografica dessa
tematica, principalmente com estudos transversais que buscam identificar fatores que
apontam para variacdes nos niveis e graus de PSM, EP e PEC. Além disto, foi
identificado que em relacdo a meta-analise com familiares de criancas em geral, a
associacdo entre essas questdes nos familiares de criancas com TEA tem magnitude
superior.>?

No Brasil, a producéo sistematica de estudos também é crescente como mostram
dois estudos?®°de revisdo sistematica sobre a tematica de estresse parental, dos desafios
vivenciados e estratégias de enfrentamento em familias de criancas com TEA. As
pesquisas apontam que 0s comprometimentos no desenvolvimento apresentado por
criancas com TEA podem ter diversas implicacfes para a dindmica familiar, tais como:
sobrecargas decorrentes de alteracdes funcionais no cotidiano familiar; altos niveis de
estresse, ansiedade e depressdo; baixos indices de qualidade de vida para os familiares;
e também estratégias de enfrentamento, adaptacdo e resiliéncia.

Quanto as alteracbes no cotidiano familiar, sdo relatadas mudancas nas
atividades de vida diéria diante das exigéncias de adaptacdo as necessidades da crianga,
como rotinas terapéuticas, o que pode implicar em dificuldades dos familiares em
conciliar aspectos de sua vida pessoal, conjugal, social e laboral. E comum a
necessidade de eleger um cuidador principal que, em geral, séo as maes que sofrem 0s
maiores constrangimentos em suas rotinas de lazer, a necessidade de afastamento do
trabalho, dentre outros. 2475t

Do ponto de vista dos niveis de estresse e sobrecarga, uma questdo de pesquisa
comum em alguns estudos de abordagem quantitativa € se o tipo de deficiéncia tem
influéncia nos niveis de ansiedade, estresse e sobrecarga. Contudo, ainda ndo foi

possivel concluir, de modo geral, se o tipo de deficiéncia da crianca impacta nos niveis
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de sofrimento dos pais, pois as pesquisas apresentam dados divergentes e em algumas
amostras ndo foram identificados dados estatisticamente sensiveis para estabelecer
estreita relacdo entre estas variaveis.

Estudo realizado no Reino Unido, com objetivo de descrever a saude mental e o
bem-estar de 66 mées de criancas com TEA, contrastando com 646 mées de criancas
com 13 sindromes genéticas raras (Angelman, Rett, Down, entre outros) a partir do
instrumento Bayesian Model Averaging, apontou que, embora ja tenha sido relatado
niveis de estresse e problemas de salde mental superiores em maes de criangas autistas,
nesta amostra, 0s niveis de estresse e depressao eram, quantitativamente, similares. Por
se tratar de um desenho de corte transversal, o estudo apresentou limitacdo quanto a
amplitude de fatores que possam justificar os resultados, sugerindo, portanto,
metodologias longitudinais para melhor avaliar a estabilidade e o curso da saude mental
das mdes, tendo em vista, por exemplo, que ha mudancas em alguns comportamentos
fenotipicos em criangas com sindromes raras.>

Em Israel, foi realizado estudo semelhante, onde 171 cuidadores familiares de
criangas com deficiéncias fisicas, intelectuais e autismo responderam a um questionario
autoaplicavel com o objetivo de investigar se 0 impacto da estigmatizacdo difere em
relagdo ao tipo de deficiéncia. Como resultado foi identificado que ha, do ponto de vista
auto perceptivo do estigma nas familias, diferenca em relacdo ao tipo de deficiéncia, e
apesar da percepcdo do estigma ter sido relativamente baixo nesta amostra, foi
identificado maiores indices em familiares de criangas com TEA.>

Um estudo realizado em S&o Paulo, com o objetivo de avaliar os niveis de
sobrecarga em familiares cuidadores de criancas com TEA, aplicou a Escala Burden
Interview em vinte familiares, sendo dez cuidadores de criangas com TEA e dez

cuidadores de criangas com transtornos de linguagem compondo o grupo controle. O
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estudo apontou que o0s dois grupos de cuidadores estavam moderadamente
sobrecarregados, ndo havendo dados estatisticamente significativos que evidenciassem
diferencas quanto aos niveis de sobrecarga entre eles. Os autores ressalvam que o
tamanho da amostra e o fato de as criancas estarem em terapia fonoaudiologica e seus
cuidadores frequentarem grupo de orientacGes podem ter minimizado as diferencas de
niveis de sobrecarga.*?

Contudo, apesar de ndo haver consenso sobre diferencas quanto aos niveis de
sobrecarga, estresse e sintomas psicopatoldgicos entre familiares cuidadores de criangas
com TEA em relacdo a outros publicos, sabe-se que tais niveis sdo quantitativamente
altos entre cuidadores em geral, o que justifica epidemiologicamente acGes de salde que
visem reduzir tais niveis. Contudo, pode-se indagar a partir de uma abordagem
qualitativa sobre as especificidades da experiéncia de ser cuidador deste publico em

questdo, tendo em vista que tal condicdo perpassa construcdes singulares e subjetivas.

1.4. Contribuigdes psicanaliticas e sistémicas para o estudo sobre familias de

criancas com patologias do desenvolvimento

Os estudos sobre a temadtica “familia” sdo extensos e diversificados de modo que
um estado da arte incluiria bibliografias de Demografia, Sociologia, Antropologia,
Direito, Economia, Psicologia, dentre outras. Diante de tal complexidade, “familia”

torna-se, de modo geral, um fenbmeno melhor descrito do que definido.

No presente estudo que objetiva compreender as vivéncias de familiares que
exercem o papel de cuidador de criangas com TEA, convém partir de um pressuposto
conceitual operativo como o fez Osorio* em que familia pode ser vista como “uma

unidade grupal” onde se desenvolvem as relagdes de alianca (casal), a filiagcdo
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(pais/filhos) e consanguinidade (irméos) a partir de condicionamentos sociais, culturais
e histéricos como preservacdo da espécie, nutricdo e protecdo da descendéncia e
promocdo de condicBGes para a aquisicdo de identidades pessoais. Nesta direcdo, a
familia esta sujeita a constantes influéncias de valores éticos, estéticos, religiosos dentre
outros presentes no contexto mais amplo adquirindo, ao longo do tempo e do espaco,
modelos hegemonicos como a familia nuclear (pai, mae e filhos), a familia extensa
(incluindo lacos mais extensos de parentesco), e familia abrangente (incluindo lagos

para além do parentesco e consanguinidade).*®

De modo complementar, salienta-se o contorno institucional da familia, que pode
ser vista, de modo dindmico, como um campo onde ocorrem mudangas nos padroes
culturais e sociais. Na concepcdo institucional, a familia é compreendida desde a
perspectiva que integra aspectos das realidades concreta e simbdlica, incluindo
representacdes de papéis, lugares e funcBes a serem desempenhados pelos membros do
grupo familiar. Ademais, destaca-se 0s niveis universal que considera a reproducao de
valores vigentes na sociedade em que esté situada; e singular, correspondendo ao modo

préprio como cada grupo familiar os incorpora e desempenha.®®

No atual debate do tema familia na contemporaneidade, coexistem diferentes
posicionamentos tedricos a partir de bases epistemoldgicas distintas e, por vezes,
inconciliaveis. Diante da convivéncia legitimada socialmente de novas configurages
familiares como as familias monoparentais, homoparentais ou reconstituidas, alguns
autores influenciados pela corrente psicanalitica e sistémica destacam que “nem tudo
que muda, muda tudo”®®, centrando o foco de analise para a compreensdo dentro das
configuracBes diversificadas, dos vinculos e, principalmente, das funcBes que se

mantém fundamentais. A manutencgdo de func@es, ainda que revestidas de configuracdes
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distintas, tem sido observada no tipo de familia conjugal ou, mais precisamente,
pedofocal®. Nesta direcdo, convém para 0 presente estudo, centrar o recorte da

discussdo para este tipo de familia cuja origem e nucleo é o projeto de criacdo de filhos.

As origens da familia conjugal e pedofocal (centrada na criacdo dos filhos)
remontam os efeitos da modernizacdo nos séculos XVIII e XIX que tiveram impactos
desde os sistemas de producdo econdomica as transformagdes das “intimidades”.>? A
nocdo que, hodiernamente temos de familia, surgiu a partir do recolhimento dos
membros com lagos consanguineos ao espaco privado em torno do projeto de criar

filhos, mantendo-as em casa sob supervisdo dos pais.>">®

No ultimo seéculo, os movimentos emancipatorios oriundos de grupos sociais
marginalizados pelo poder patriarcal das sociedades ocidentais tencionaram rupturas
nos paradigmas hegemdnicos de moralidade em especial nas questdes de sexualidade,
género, costumes, direitos humanos, direitos reprodutivos.®’” Estas mudangas, sem
duvida, causam impactos no imaginario social e nas praticas gregarias culminando na
pluralizacio dos modos de ser familia na contemporaneidade.>®A reproducio in vitro,
por exemplo, possibilita que uma familia seja originada sem a necessidade do, antes
invariavel, coito sexual e, consequentemente, as funcGes de maternagem/paternagem
vem sendo diariamente descoladas das figuras representativas ao binarismo de género
homem/mulher.>*%Contudo, se o modelo originario da familia conjugal perdeu sua
hegemonia, por outro lado, tornou-se ainda mais nitida a compreensao das fungdes em
jogo na constituicdo de uma familia, independentemente de sua configuracéo, desde que

haja como pressuposto para a ideia de familia sua matriz pedofocal.6:°5:5¢

Desse modo, é a “economia dos afetos”® que passa a circunscrever os limites do

mundo familiar, estabelecendo um campo intersubjetivo onde se balizam qualidade e
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intensidade dos investimentos afetivos. No interior dos grupos familiares ha em jogo a
correspondéncia de sentidos grupais e individuais entre sujeitos que se reconhecem
pertencentes ao grupo com diferentes lagos de interdependéncia. Tais sentidos
correspondem as funcdes que a familia tem em sua perspectiva de grupalidade e
individualidade ao longo de seu desenvolvimento. Contudo, descrever as funcgdes
familiares ndo significa estabelecer um cddigo moral regendo como elas devem ser
desempenhadas a partir de um parametro ideoldgico higienista. Ao contrario, com as
contribuicdes psicanaliticas e sistémicas, pode-se compreender as idiossincrasias dos
sujeitos de modo sisttmico em niveis intra e intergrupais, outrossim, no gque tange a
qualidade e a intensidade dos afetos e seus sentidos engquanto vetor que circulam entre

os membros do grupo familiar.46-55°6.61

Diversos autores*®>°°:6263 costumam discriminar as funcdes da familia a partir,
inicialmente, de uma funcéo desejante de ter filhos que demarca o nascimento do filho
antes mesmo da sua concretizacdo e, paralelamente, o inicio do ciclo vital familiar. O
nascimento da crianga, ou mesmo o processo de adogdo de uma crianga, implica num
processo de filiacdo e parentalidade que correspondem as funcbes de filiacdo e as
funcdes parentais. No caso de um casal, cujo género pode ser varidvel, a entrada de uma
crianca na relacdo (mesmo durante uma gestacdo) implica na reconstrugdo e expansédo
dos papéis e lugares anteriormente existentes em decorréncia da nova condicdo de
triangulacdo. Este momento demarca que o casal tem uma funcéo (parental) em relacéo
a crianga visto que ela necessita de todo um suporte de cuidados permanentes no
decorrer de seu desenvolvimento. A crianga que, por sua vez, desempenharé seu papel
filial, também terd uma funcao (filial), isto &, um sentido para com os adultos que

cuidam dela.
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As funcbes parentais tém sua relevancia na necessidade de contencdo dos
excessos pulsionais da crianga que ndo consegue sozinha encontrar recursos para lidar
com suas demandas. Para tanto, ha de um lado uma funcdo de provimento para a
subsisténcia fisiologica e, do outro, o fornecimento de condicdes psicologicas para a sua
existéncia subjetiva. Nesta Ultima, a afetividade tem sido largamente percebida como a
forca motriz para o desenvolvimento infantil. Dentro da perspectiva psicanalitica®®,
sdo atributos de uma funcdo materna fornecer a sustentacdo (holding) para que a crianca
aprenda a lidar com suas demandas pulsionais frente as demandas da realidade. Esta
sustentacdo tem que ver, primeiramente, com 0 assujeitamento da crianca ao desejo
materno que, num primeiro momento mantém uma relacdo, necessariamente, simbidtica
para que a pessoa que exerce a funcdo materna possa se identificar com as expressoes
de necessidade da crianca, provendo prontamente e, muitas vezes, antecipando-se a elas.
Segundo a literatura psicanalitica®®, paulatinamente a crianca precisara de
espacialidade e temporalidade entre suas demandas e o saciamento delas, para que Ihe
seja possivel advir ao seu lugar de sujeito através do seu agir no mundo e da sua fala
cujo coroléario é a falta que Ihe faz o objeto de desejo (materno) que antes se lhe

antecipava.

A respeito dos processos que ocorrem nos casos de autismo infantil e sua relagcéo
com as funcOes parentais e relacdes familiares, € importante destacar que ndo ha
consenso teorico e clinico na literatura psicanalitica. Apesar de compreendermos a
importancia deste debate, ndo o adentraremos por néo ser o foco da presente pesquisa e
assinalamos que a contribuicdo psicanalitica para a analise desta pesquisa centraliza-se
na compreensdo do nascer de uma crianga com patologias do desenvolvimento como o

TEA no contexto familiar e as problematicas afetivas vivenciadas pelos pais.
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Nesta direcdo, os estudos tedricos e clinicos de Jerusalinsky®*, que representa uma
das influentes correntes psicanaliticas de fundamentacdo freudiana-lacaniana, fornece-
nos subsidios para a compreensdo de algumas vicissitudes encontradas na pratica clinica
com pais de criancas com patologias do desenvolvimento. Deste autor, incorporamos
em nossas analises uma constante identificada e comprovada na sua préatica clinica e
corroborada, segundo ele, em achados de outros paises e instituicdes que é precisamente
a problematica do fantasma do filho desejado. O retorno do fantasma do filho desejado
¢ uma problematica que se repete no discurso dos pais aludindo a uma estrutura. Como
dito anteriormente, o desejo parental é fundante para todo o devir da constituicdo
subjetiva da crianca e seu desenvolvimento psiquico. E a funcdo materna, segundo
Jerusalinsky, € entendida como uma estruturagdo que guiard inconscientemente 0s
intercdmbios decisivos na relagdo materno-filial. Como exemplo disto, cita a capacidade
de identificar as demandas da crianca, os tipos de choro e manifestagfes corporeas para
acolher, reconhecer, espelhar e nomear para a crianga. Essa identificacdo da mée com as
demandas da crianca se d& em condi¢cBes onde a mde nutre no seu desejo uma
idealizacdo pelo filho. Assim, esses processos que tendem a ocorrer de maneira
espontanea encontra obstaculos no momento em que nasce uma crianga com deficiéncia
ou sdo percebidos os primeiros signos de uma patologia do desenvolvimento. O
contraste entre o filho esperado e a crianca recém-nascida ou recém percebida como
diferente afeta centralmente a funcdo materna. O luto da perda do filho imaginado
precisa ser elaborado, caso contrario a crianga real pode ser vista como usurpadora do
filho ideal ou um verdadeiro desconhecido. Neste ponto, o retorno do fantasma do filho
desejado situa-se no centro das problematicas familiares e podera trazer distintas

repercussoes familiares e para a crianca.
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Na presente pesquisa, as contribui¢bes psicanaliticas a respeito de pais de criancas
com patologias do desenvolvimento nos subsidiardo a andlise de vicissitudes das
familias centrando o foco aos acontecimentos interiores do mundo de relacdes afetivas
do sujeito implicadas por dinamicas inconscientes e fundamentadas por vinculos de
amor, cuidado, reconhecimento bem como de seus avessos compreendendo as familias

menos a partir de seu arranjo do que da natureza de seus vinculos.*

De outro lado, a Teoria Sistémica também nos subsidiard as andlises, pois toma
como foco de seus estudos sobre familias toda a cadeia de movimentos entre 0s
membros da familia que é vista como um sistema aberto transpassado por dimensdes
sociais, politicas, econémicas, culturais, histdricas; e, constituido por um grupo de
pessoas que estabelecem ‘contratos’ de convivéncia (coabitacdo, mutualidade, protecao,

socializacdo), estabelecem vinculos afetivos de parentesco consanguineo ou

né0.46,55,56,66

Considerando a realidade social de pobreza das familias brasileiras que,
majoritariamente, fazem uso dependente dos servicos publicos de satde mental, pode-se
amparado na literatura®, descrever perfis similares ao que pesquisadores orientados por
Sarti®’descreveram no amplo estudo sobre os aspectos morais atravessando a dindmica
dos arranjos e fun¢des nas familias pobres brasileiras. Neste estudo, referéncia na area
de antropologia social, pode-se descrever e analisar que, geralmente, as familias
brasileiras vulnerabilizadas socioeconomicamente apresentam organiza¢bes ndo-
nucleares mantenedoras da hierarquia-patriarcal nas relacbes parentais e de género.
Ademais, percebeu-se, nos multiplos arranjos, deslocamentos dos papéis tradicionais a

rede de parentesco (avés), consanguinea ou ndo (compadrios), como forma de garantir
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cuidado as crias, diante rupturas frequentes no ciclo familiar gerados por impasses

conjugais (separago, viuvez) e instabilidade financeira.>>®’

Diante deste quadro, um dialogo®, e até mesmo uma integracio®, entre
perspectivas antropoldgicas, psicanaliticas e sistémicas nos fornece um arcabouco
amplo para analisar as vivéncias de cuidadores familiares de criangas com TEA a partir
de dois eixos principais: fatores que condicionam os impactos do TEA no sistema
familiar; e os mecanismos de defesa ou estratégias de enfrentamento adotados pelos

cuidadores e os demais membros do sistema familiar frente a crianca com TEA.

A respeito do primeiro eixo, pode-se elencar com base na literatura, a0 menos
nove fatores condicionantes: a) a natureza dos vinculos familiares; b) a biografia
individual e familiar que trara repercussbes na atualidade do ciclo familiar em
decorréncia dos fatores transgeracionais; ¢) o contexto socioantropologico do sistema
familiar abarcando o referencial de sentidos de vida, valores, costumes e espiritualidade;
d) a posicao e funcdo da crianca com TEA no sistema familiar; €) 0 momento do ciclo
vital individual e familiar; f) a situacdo socioecondmica; g) o grau de informacéao e
conhecimento dos familiares; h) a dinamica do funcionamento familiar diante da
reorganizacdo frente a nova realidade, desestabilizacdo de papéis e funcdes,
modificacdo dos espacos fisicos e relacionais de convivéncia familiar, ruptura de
costumes dos familiares, estigmas; i) existéncia ou ndo de redes de apoio intrafamiliar e
sociofamiliar (vizinhos, escola, rua, comunidade religiosa, associacOes, servi¢os de

salide).%-74

No segundo eixo, a literatura fornece subsidios para compreender dentro da
realidade social brasileira, as demandas de familiares, geralmente, dependentes das

politicas publicas e dos servicos de salde especializados diversos posicionamentos dos
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familiares no que tange a seus mecanismos de defesa ou suas estratégias de

enfrentamento tais como a delegacdo, acomodacéo, negacédo, dentre outros.

1.5 . Pandemia COVID-19 e Familias de Criangas com TEA

A respeito das repercussdes da pandemia COVID-19 em sujeitos com TEA e
seus familiares, poucos foram os estudos publicados até entdo. Na China, dois estudos
de abordagens quantitativa este eixo tematico. O primeiro foi de abordagem quantitativa
realizado na durante marco e abril de 2020 e teve como foco estabelecer relagdes entre
sofrimento psicolégico em pais de criangas com TEA e a pandemia COVID-19. Em
relagdo ao grupo controle houve maiores niveis de sintomas de depressdo e ansiedade
entre o publico-alvo que apresentou, ainda, estratégias de enfrentamento mais negativos
e menores niveis de resiliéncia. Os dados sugerem correlacbes com mudangas em
aspectos como relacdes sociais, financeiras, de atividades fisicas geradas pela pandemia.
Ademais, menores resiliéncias e recursos adaptativos tiveram relevantes estatisticas na
identificacdo de sintomas de ansiedade e depressdo’. O outro estudo teve como
publico-alvo pais de criancas com TEA em comparacdo a pais de criangas com
deficiéncias intelectuais, visuais e auditivas. Na amostra analisada, embora problemas
comportamentais e demandas psicol6gicas tenham sido identificadas em todos os
grupos de pais, a maioria de problemas quanto a saide mental foi prevalente entre o
grupo de pais de criancas com TEA. Ademais, intera¢des ditas “disfuncionais” entre
pais e criangas, além de sofrimento parental foram associadas estatisticamente ao grupo

de criancas com TEA,

Na Irlanda, durante o periodo do primeiro lockdown nacional, foi realizado
estudo qualitativo com criancas e adolescentes com TEA que apontou diversos efeitos

da pandemia sobre a saude mental das criancas. Numa realidade socioeconémica e
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cultural diferente do cendrio brasileiro, criancas apresentaram irritabilidade dentre
outras mudancas comportamentais diante da migracdo de suas aulas para o formato
remoto. Naquele contexto, observou-se que a auséncia da aprendizagem colaborativa e a
interacdo social com grupos de outras criancas foram aspectos que geraram grandes

frustragGes nas criangas’’.

Em Portugal foi realizado estudo de desenho transversal e analitico, onde foram
aplicados questionarios em grupo de cuidadores de criangas com TEA e de grupo
controle. Os dados encontrados apontaram que no primeiro grupo houve maior impacto
emocional negativo, altos niveis de ansiedade nos cuidadores e nas criancas,

principalmente, naquelas situacdes que ndo se manteve rotinas.

E, por fim, estudo quantitativo realizado no norte da Espanha com 47 familiares
de criancas e adolescentes com TEA reportou dados surpreendentes a respeito das
vivéncias de quarentena durante a pandemia. Os participantes do referido estudo
afirmaram que as criancas vivenciaram de modo mais positivo que esperavam,
integrando-se com mais afinco as rotinas familiares, estabelecendo mais interagdes com
seus pais, aprendendo novas habilidades relativos aos cuidados domésticos, adquirindo,
em alguns aspectos, mais autonomia. O estudo refere que foi observado aumento
qualitativo em correspondéncia ao maior tempo de convivéncia no espaco familiar. Os
dados encontrados nessa pesquisa contrariam o0s achados de outros estudos citados,
observando o aparecimento de novos comportamentos nos jovens, sendo menores
incidéncias de comportamentos disfuncionais como estereotipias e irritabilidade, e mais
frequentemente estados emocionais como contentamento, autonomia e melhora de
interacbes com familiares. Deve-se registrar que muitos destes participantes tiveram

suporte psicoldgico’®.
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No cenario nacional, o ensaio reflexivo de Fernandes et al? apresentou
possibilidades de acdo de cuidado a saude mental de criancas com TEA e seus
familiares através de projeto de extensdo universitaria desenvolvido em uma
universidade localizada em S&o Paulo. Dentre estas acGes possiveis, destaca-se a
confeccdo de materiais informativos a comunidade; viabilizagcdo de um canal virtual de
acolhimento as familias e proposicao de estratégias de garantia de direitos das pessoas

com TEA.

Diante do exposto, a presente pesquisa teve como pergunta: Como se processam
as vivéncias de familiares cuidadores de criancgas diagnosticadas com TEA diante do

contexto pandémico COVID-19?
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1. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral

Compreender, diante do contexto pandémico COVID-19, as vivéncias de

cuidadores familiares de criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

2.2. Objetivos Especificos

- Descrever o perfil socioecondémico e demogréfico dos participantes em relagdo a:
sexo; idade; estado civil; se possui filhos; nimero de filhos; profissédo; religido; renda

familiar;

- Identificar impactos psicossociais decorrentes dos processos pos-diagnosticos;

- Investigar as alterac6es funcionais relativas ao cotidiano do sistema familiar;

- Conhecer os mecanismos de enfrentamento utilizados em resposta ao conhecimento do
diagnostico da crianca;

- Analisar o lugar subjetivo atribuido a crianga com TEA no discurso parental.

- Elaborar Guia Pratico de Orientacdo aos cuidadores/familiares de criancas com TEA e
profissionais da salde e educacao visando popularizar discussfes transversais acerca da

relacdo entre familiares, criancas com TEA e servicos de saude
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I11. METODOS

3.1. Desenho de estudo

Estudo de abordagem qualitativa, tipo corte transversal, com foco na
compreensdo dos participantes sobre suas vivéncias subjetivas acerca do cuidado a
crianca com Transtorno do Espectro Autista. A escolha pela abordagem qualitativa do
estudo deve-se ao fato de, por sua natureza, buscar responder a singularidades dos
fendmenos subjetivos que ndo podem ser quantificados. Assim, possui como focos de
sua investigacdo cientifica valores, crencas, sentidos, significacdes e intencionalidades
tendo em vista o entrelacamento desses fatores no panorama contextual que se propde

abordar.”™

3.2. Local do estudo

O estudo foi realizado em meio virtual no Servico de Saude Mental do IMIP,
localizado na cidade do Recife, capital do Estado de Pernambuco. O IMIP é uma
entidade de natureza publica, ndo estatal, sem fins lucrativos, que atua nas areas de
assisténcia médico-social, ensino, pesquisa e extensao comunitaria.

Atende rotineiramente pacientes dos municipios de todo o Estado e de Estados
vizinhos, com demanda espontanea e referenciada. E credenciado pelo Ministério da
Saude do Brasil (MS), como Centro Nacional de Referéncia para Programas de
Assisténcia Integral a Saude da Mulher e da Crianga. O IMIP é certificado como

Hospital de Ensino, conjuntamente pelo Ministerio da Educacéo e Ministério da Saude.

3.3. Periodo do estudo
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O estudo foi realizado no periodo de julho de 2020 a dezembro de 2020.

3.4. Populacéo do estudo

Cuidadores principais de criancas com TEA assistidos no Servico de Salde

Mental do IMIP.

3.5. Amostra

A amostra se deu por critério conveniéncia, onde o pesquisador escolheu
deliberadamente os participantes que, ap0s contato telefonico e explanacdo dos
objetivos da pesquisa, aceitaram participar do estudo e demonstraram disponibilidade
para responder as questdes elaboradas no roteiro de entrevista semiestruturada de
acordo com 0s objetivos preestabelecidos’. O tamanho amostral seguiu o critério de
saturacdo proposto por Turato’®, totalizando 11 participantes pelo fato de haver

repeticdo em seu conteudo.

3.6. Critérios de elegibilidade

3.6.1. Critérios de inclusao

Foram incluidos no estudo familiares, ndo necessariamente consanguineos, de
ambos 0s sexos que desempenhem funcdo de cuidador principal de criancas com
diagnostico de TEA e assistidos pelo Servico de Saude Mental do IMIP em tempo
minimo de seis meses.

3.6.2. Critérios de exclusao

Foram excluidos cuidadores menores de 18 anos.

3.7. Coleta de dados
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O pesquisador responsavel convidou por contato telefébnico os cuidadores
familiares de criancas com TEA assistidos pelo Servico de Saude Mental do IMIP a
participarem da pesquisa. Em seguida, os contatos subsequentes se deram por aplicativo
de mensagens, onde foram apresentados 0s objetivos do estudo, o roteiro de entrevista
semiestruturada e esclarecidas todas as possiveis davidas. Em seguida houve a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice B), que
garante o carater sigiloso e confidencial do estudo. Os dados foram coletados em dia,

horério e ambiente virtual de acordo com a disponibilidade dos participantes.
3.8. Instrumento para coleta de dados

Para a coleta de dados foi utilizado roteiro de entrevista semiestruturado
(Apéndice C). Todos o0s participantes tiveram acesso previamente ao roteiro de
entrevista que foi enviado por mensagem. Previamente agendados horérios para a
realizacdo da entrevista, as perguntas foram enviadas a partir do horario agendado, pelo
pesquisador e respondidas pelos entrevistados mediante 4udios do aplicativo de
mensagens. A entrevista semiestruturada permitiu que o entrevistado discorresse sobre o
tema abordado sem a condicdo de respostas prefixadas. As gravacdes em audio foram

transcritas para dar prosseguimento a analise dos dados.
3.9. Processamento e analise de dados

Os dados da pesquisa foram analisados a partir Técnica de Analise de Contetido
Tematica proposta por Minayo, visto que permite atingir um nivel mais aprofundado do
comportamento do pesquisado a partir da analise da relacdo entre os significantes
(estruturas semanticas) que este apresenta com os significados (estruturas socioldgicas)
de seus enunciados. Pela anélise temética, é possivel a revelacdo de nucleos de sentido
pela identificagdo de presenca e frequéncia de unidades de significacdo apresentadas

pelos participantes da pesquisa. A Analise Tematica é composta pelas fases da pré-analise,
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exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo. A pré-analise
decorre da escolha dos documentos a serem analisados, retomada dos objetivos inicialmente
especificados na pesquisa, reformulacdo dos mesmos frente ao material coletado e
elaboracdo de indicadores para a interpretacdo final. A exploragdo do material consiste na
operacdo de codificacdo, através da transformacdo dos dados brutos, visando alcangar o
nucleo de sentido do texto. Por fim, a interpretacdo, que se da a luz do referencial tedrico,

ocorrera ap6s o levantamento de temas predominantes nas falas dos participantes.’
4.10. Aspectos Eticos

Este estudo obedeceu a Declaracdo de Helsingue e suas emendas posteriores e a
Resolugdo 510/2016 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa do Conselho Nacional
de Satide (CONEP/CNS). Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira

(CEP/IMIP), e CAAE ndmero 30546320.0.0000.5201 (Apéndice A).

IV. RESULTADOS

Os resultados dessa dissertacdo culminaram dois produtos que ndo serao
apresentados no corpo desta dissertacdo. Primeiramente, um artigo cientifico intitulado
“Lugar dos cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro Autista na pandemia
COVID-19” submetido & Revista Psicologia Teoria e Pesquisa, Qualis Al. E segundo,
um produto técnico intitulado “Um por mim, dois por meu curumim” em forma de
literatura de cordel destinado aos familiares de criangas com TEA e profissionais da
salde e educagdo em geral visando popularizar discussfes transversais acerca da relagdo

entre familiares, criangas com TEA e servigos de saude.
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Cuidadores de Criancas com Transtorno do Espectro Autista antes e
durante a Pandemia COVID-19: dados de usuarios atendidos em um
Hospital de Referéncia de Pernambuco

Resumo

No contexto pandémico atual do Coronavirus Disease2019 (COVID-19) vém sendo
registrados impactos em grupos vulnerabilizados. A pesquisa qualitativa de carater
transversal objetivou compreender as vivéncias de cuidadores de criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) durante Pandemia COVID-19 em hospital de
referéncia de Pernambuco. Foram entrevistados 11 cuidadores através de entrevista
semiestruturada realizada virtualmente. Os dados foram analisados através da Analise
de Conteudo, tendo como bases teoricas interpretativas as contribui¢cbes de estudos
psicanaliticos e a Teoria Sistémica em cinco categorias: Gestacdo; Diagndstico;
Repercussdes na Psicodinamica Familiar; Cuidado a Crianca e Autocuidado; COVID-
19 no Contexto Familiar. Concluiu-se que conflitos e demandas preexistentes neste
publico foram potencializados por fatores da pandemia como medo de contagio e
vivéncias de confinamento durante periodo de quarentena; maior sobrecarga no
cuidado, desafios no manejo de comportamentos e sintomas emergentes durante a
pandemia, restricdo de atividades de autocuidado. No entanto, aspectos de resiliéncia e
adaptacdo como a criacdo de novas rotinas de brincadeira e interacdo social
intrafamiliar, pequenas evasfes para 0 ambiente externo a casa acompanhados de
vigilancia quanto aos cuidados preventivos, acesso a cuidados terapéuticos por meio da
Telessalde possibilitaram estratégias de lidar com o sofrimento. Recomenda-se mais
pesquisas que contribuam ao aprimoramento das politicas de saude publica no cuidado a
esta populagéo.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Cuidadores; Saude Mental; Pandemia
COVID-19.

Abstract

In the current pandemic contexto of Coronavirus Disease 2019 (COVID-19) it has
being reported impact son vunerable populations. The qualitative cross-sectional
researchaimed to comprehend the living experiences of care givers of children with
Autism Spectrum Disorder (ASD) during COVID-19 pandemic in a referencial hospital
at Pernambuco. Eleven care givers were interview ed through Online Formulaire. Data
was analysed based on Content Analysis, Psychoanalysis and Systemic Theory in five
categories: Gestation; Diagnosis; Repercussion sat Family Psycodynamics; Caring of
Child and Self-Caring; COVID-19 on Family Context. It has been concluded that there
are particularities on the way of constructing and living care givers’ places during
pandemic. It is necessary tounder take new researches whic haid to enhance the
publichealth policies for that population.
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Keywords: Autism Spectrum Disorder; Caregivers; Coronavirus Infections; Disabled
Children

Introducao
1.1. Pandemia do COVID-19, Criancas com TEA e suas Familias

Identificada primeiramente na cidade de Wuhan em dezembro de 2019, o
Coronavirus Disease 2019 (COVID-19) é uma doenca infecciosa proveniente do novo
Coronavirus (SARS-CoV-2) com caracteristicas de alta velocidade de contagio e
mortalidade. Por isso, j4 no més seguinte, a World Health Organization ((WHO], 2020)
declarou a COVID-19 como Emergéncia de Satide Publica, e em 11 de marco de 2020
decretou como Pandemia.

Diante da imprevisibilidade do virus e a incapacidade cientifica até entdo de
produzir vacinas, muitos paises passaram a adotar acGes preventivas como a lavagem e
higienizacdo das maos, uso de méascaras e o isolamento social para conter o
alastramento pandémico e esgotamento dos sistemas de satiide. Decorrente desta crise
sanitaria sem precedentes, os paises enfrentaram internamente e internacionalmente
crises econOmicas e politicas, maximizadas, como no caso brasileiro, por posturas
negacionistas do governo federal. Assim, além dos desafios provenientes das
peculiaridades territoriais do Brasil, o negacionismo provocou a necessidade de reacoes
dispares em niveis estaduais e municipais (Aquino et al., 2020).

Em Pernambuco foram adotadas medidas de restricao social que, apesar de
necessarias a contencdo do contagio e a preparacdo dos equipamentos da Saude
Publica, gerou numa série de mudangas na vida cotidiana. (Decreto n. 49.017, 2020).
Impactos fisicos e mentais das medidas de distanciamento social na saide em geral

foram registrados como efeitos colaterais desta que se mostrou a medida mais eficaz

contra a pandemia. E neste sentido, a populacao e, especificamente, os grupos mais
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vulneraveis do tecido social passaram a conviver com outros fatores nunca antes
vivenciados. (Aquino et al., 2020).

Dentre esses grupos mais vulneraveis da sociedade, as criancas com diagnostico
de Transtorno do Espectro Autista (TEA) e suas familias encontram-se em singular
afetacdo sobretudo no contexto pandémico atual (Fernandes et al., 2020). O TEA é
considerado um transtorno do desenvolvimento caracterizado por dificuldades na
interacdo social, linguagem e comportamento, incluindo aspectos emocionais,
cognitivos, motores e sensoriais. (Assumpcao & Kuczynski, 2015) O TEA abarca
diversos quadros clinicos segundo Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais - DSM-V. (American Psychiatric Association [APA], 2013)

No cenario internacional, os desafios sao similares desde o diagnostico precoce
ao impacto na familia e acessibilidade aos servicos de satide e educacao especializados.
Em paises com realidades socioculturais e politico-econdmicas distintas como Estados
Unidos (Lappé et al., 2018), Turquia (Kuru & Piyal, 2018) e Israel (Werner & Shulman,
2015) encontram-se em cuidadores elevados niveis de estresse e sobrecarga;
sentimento de perda de controle; sensa¢do de desamparo e solidao associados a fatores
como desconhecimento; atraso diagnostico e precariedade de politicas de saude
publicas; estigmas e ansiedades quanto ao futuro da crianca.

1.2. Estudos sobre familias de criancas com TEA

A 1ltima revisdo sistemaética brasileira a respeito de familiares de criancas com
TEA, feito por Gomes et al. (2015), revelou que a literatura sobre esta temaética, ao
longo dos anos, transformac6es nos sentidos em que historicamente era posicionado a
familia nos discursos e praticas sanitarias. Inicialmente, tendia-se a ver nas familias o
agente etiologico do TEA na figura das “maes geladeiras”. Este viés estigmatizante foi
erroneamente atribuido a Psicanalise, porém, suas raizes historicas remontam ao
século XVII e, no Brasil, desde o periodo colonial a Reptublica Velha com o movimento

eugenista da Higiene Mental. (Jerusalinsky, 2012)
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Atualmente, o enfoque tem sido dado aos sofrimentos que os familiares
enfrentam desde sua condicao de cuidadores. Estudos nacionais (Misquiatti et al, 2015;
Meimes et al. 2015) e internacionais (Tomiyama et al., 2018; McInyre e Brown, 2018;
Kima et al., 2018) mostram que os principais cuidadores sao maes e discutem fatores
psicossociais, econOmicos e culturais para a prevaléncia deste perfil, que acarretam
impactos diretos. Dentre os impactos a sua saide sdo frequentes: altos indices de
depressao, ansiedade, somatizacao e disturbios do sono; isolamento social e afetivo
decorrentes da perda de convivio social; fragilizacao de lacos; perda de perspectiva de
vida; ruptura na rotina; uso elevado de psicotrépicos, dentre outros.

Neste estudo, partimos do conceito operativo de Osorio et al (2011) para
compreender familia como “unidade grupal” onde se desenvolvem relacoes de alianca
(casal), filiacao (pais/filhos) e consanguinidade (irmaos) a partir condicionamentos
socio-histéricos como preservagao da espécie, nutricao e protecao da descendéncia, e
promocao de condicOes a aquisicao de identidades pessoais. Assim, a familia adquire,
ao longo da historia, modelos hegemonicos como a nuclear (pai, mae e filhos), extensa
(incluindo lagos mais extensos de parentesco), e abrangente (incluindo lacos para além
do parentesco e consanguinidade).

No debate sobre familia na contemporaneidade, coexistem epistemologias
distintas e, por vezes, inconcilidveis. Contudo, considera-se aqui como fundamental
interseccao da diversidade de configuracoes familiares, a economia afetiva que passa a
circunscrever os limites do mundo familiar, estabelecendo um campo intersubjetivo
onde se balizam qualidade e intensidade dos investimentos afetivos. Na face
intrafamiliar h4, em jogo, a correspondéncia de sentidos grupais e individuais entre
sujeitos que se reconhecem pertencentes ao grupo com diferentes lacos de
interdependéncia. Tais sentidos correspondem as funcoes que a familia adquire no
curso de seu desenvolvimento. Porém, descrever as funcoes familiares nao significa

estabelecer uma deontologia de como elas devem ser desempenhadas. Ao contrério,
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propde-se aqui, a partir de contribuicdes psicanaliticas e sistémicas, a compreensao das
idiossincrasias dos sujeitos intra e intergrupalmente, outrossim, no que tange a
qualidade e a intensidade afetiva e seus sentidos circulantes no grupo familiar. (Osério
et al, 2011; Aun et al, 2005)

Costuma-se discriminar as fun¢oes familiares desde uma funcao desejante de ter
filhos que demarca o nascimento do filho antes mesmo da sua concretizacio e,
paralelamente, o inicio do ciclo vital familiar. O nascimento da crianga, ou sua adocao,
implica num processo de filiacao e parentalidade que correspondem as funcoes filiais e
parentais. No caso de um casal, cujo género pode ser variavel, a entrada de uma crianca
na relacdo (mesmo durante uma gestacdo) implica na reconstruciao e expansao dos
papéis e lugares antes existentes em decorréncia da nova condicao triangular. Este
momento demarca que o casal tem uma funcao (parental) em relacdo a crianca visto
que ela necessita de cuidados permanentes na infincia. A crianga que, por sua vez,
desempenharé papel filial, também terd uma funcdo, isto é, um sentido perante os
adultos que cuidam dela. (Osorio et al, 2011; Aun et al., 2005; Jerusalinsky, 1999)

As funcgbes parentais tém sua relevancia na necessidade de contencdo dos
excessos pulsionais da crianca que nao consegue sozinha recursos para lidar com suas
demandas. Para tanto, h4 de um lado uma funcao de provimento para a subsisténcia
fisiologica e, do outro, o fornecimento de condicoes psicoldgicas para a sua existéncia
subjetiva. Nesta ltima, a afetividade tem sido largamente percebida como a forca
motriz para o desenvolvimento infantil. Dentro da perspectiva psicanalitica (Eliacheff &
Heinich, 2004; Levin, 2001; Winnicott, 2011; Jerusalinsky, 1999), sao atributos de uma
funcdo materna fornecer a sustentacao (holding) para que a crianca aprenda a lidar
com suas demandas pulsionais frente as demandas da realidade. Esta sustentacao tem
que ver, primeiramente, com o assujeitamento da crianca ao desejo materno que, num
primeiro momento mantém uma relacdo, necessariamente, simbiotica para que a

pessoa que exerce a funcdo materna possa se identificar com as expressoes de
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necessidade da crianca, provendo prontamente e, muitas vezes, antecipando-se a elas.
Segundo os referidos estudos psicanalitica, paulatinamente, por meio da fungao
paterna e a entrada do terceiro na diade materno-filial, a crianca precisara de
espacialidade e temporalidade entre suas demandas e o saciamento delas, para que lhe
seja possivel advir ao seu lugar de sujeito através do seu agir no mundo e da sua fala
cujo corolario é a falta que lhe faz o objeto de desejo (materno) que antes se lhe

antecipava.

1.3. ContribuicOes psicanaliticas e sistémicas sobre familias de criancas com TEA

A respeito dos processos que ocorrem nos casos de autismo infantil e sua relacao
com as funcOes parentais e relacoes familiares, é importante destacar que nao ha
consenso tedrico e clinico na literatura psicanalitica. Apesar de compreendermos a
importancia deste debate, ndo o adentraremos por nao ser o foco da presente pesquisa
e assinalamos que a contribuicdo psicanalitica para a andlise desta pesquisa centraliza-
se na compreensao do nascer de uma crian¢a com patologias do desenvolvimento como

o TEA no contexto familiar e as problemaéticas afetivas vivenciadas pelos pais.

Nesta direcdo, os estudos teoricos e clinicos de Jerusalinsky (1999), que
representa uma das influentes correntes psicanaliticas de fundamentacao freudiana-
lacaniana, fornece-nos subsidios para a compreensao de algumas vicissitudes
encontradas na pratica clinica com pais de criancas com patologias do
desenvolvimento. Deste autor, incorporamos em nossas analises uma constante
identificada e comprovada na sua pratica clinica e corroborada, segundo ele, em
achados de outros paises e instituicoes que é precisamente a problemaética do fantasma
do filho desejado. O retorno do fantasma do filho desejado é uma problemaética que se
repete no discurso dos pais aludindo a uma estrutura. Como dito anteriormente, o
desejo parental é fundante para todo o devir da constituicao subjetiva da crianca e seu

desenvolvimento psiquico. E a funcdo materna, segundo Jerusalinsky, é entendida
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como uma estruturacdo que guiard inconscientemente os intercambios decisivos na
relacdo materno-filial. Como exemplo disto, cita a capacidade de identificar as
demandas da crianca, os tipos de choro e manifestacoes corpdreas para acolher,
reconhecer, espelhar e nomear para a crianca. Essa identificacio da mae com as
demandas da crianca se d4 em condi¢coes onde a mae nutre no seu desejo uma
idealizacao pelo filho. Assim, esses processos que tendem a ocorrer de maneira
espontanea encontra obsticulos no momento em que nasce uma crianca com
deficiéncia ou sdo percebidos os primeiros signos patolégicos do desenvolvimento. O
contraste entre o filho esperado e a crianca recém-nascida ou percebida como diferente
afeta centralmente a funcdo materna. O luto da perda do filho imaginado precisa ser
elaborado, caso contrario a crianca real pode ser vista como usurpadora do filho ideal
ou um verdadeiro desconhecido. Neste ponto, o retorno do fantasma do filho desejado
situa-se no centro das problemaéticas familiares e podera trazer distintas repercussoes

familiares e a crianca.

Na presente pesquisa, as contribuicoes psicanaliticas a respeito de pais de
criancas com patologias do desenvolvimento nos subsidiardo a anélise de vicissitudes
das familias centrando o foco aos acontecimentos interiores do mundo de relagdes
afetivas do sujeito implicadas por dindmicas inconscientes e fundamentadas por
vinculos de amor, cuidado, reconhecimento bem como de seus avessos compreendendo
as familias menos a partir de seu arranjo do que da natureza de seus vinculos. E, de
outro lado, a Teoria Sistémica também nos subsidiara as analises, pois toma como foco
de seus estudos sobre familias toda a cadeia de movimentos entre os membros da
familia que é vista como um sistema aberto transpassado por dimensoes sociais,
politicas, econOmicas, culturais, historicas; e, constituido por um grupo de pessoas que
estabelecem ‘contratos’ de convivéncia (coabitacdo, mutualidade, protecao,
socializacao), estabelecem vinculos afetivos de parentesco consanguineo ou nao.

(Osorio et al., 2011; Aun et al., 2005; Féres-Carneiro, 2005)
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No contexto especifico da familia de criancas com TEA, estas teorias subsidiam
arcabouco para analisar suas vivéncias a partir de dois eixos principais: condicionantes
dos impactos do TEA no sistema familiar; e estratégias de enfrentamento adotados
pelos cuidadores e os demais membros do sistema familiar frente a crianca, tais como a
delegacao, acomodacao, negacao, dentre outros. Em geral, pode-se elencar os seguintes
aspectos pertinentes a analise dos contetdos da presente pesquisa: a) a natureza dos
vinculos; b) a biografia e transgeracionalidade; c) o contexto socioantropologico
abarcando o referencial de sentidos de vida, valores, costumes e espiritualidade; d) a
posicao e funcao da crianca com TEA no sistema familiar; €) o momento do ciclo vital
individual e familiar; f) a situacdo socioeconOmica; g) o grau de informacao e
conhecimento dos familiares; h) a psicodinamica da reorganizagdo frente a nova
realidade, desestabilizacao de papéis e funcoes, modificacdo dos espacos fisicos e
relacionais de convivéncia, ruptura de costumes dos familiares, estigmas; i) redes de
apoio. (Osorio et al, 2011; Aun et al., 2005; Jerusalinsky, 1999; 2012)

Diante do exposto, a presente pesquisa teve como objetivo compreender as
vivéncias de cuidadores de criancas diagnosticadas com TEA diante do contexto
COVID-19

Método

Apbs aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do
Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (CEP/IMIP) e CAAE nimero
30546320.0.0000.5201, foi realizada busca ativa por familiares que desempenhassem
funcdo de cuidador principal de criancas com diagnoéstico de TEA e assistidos pelo
Servico de Saude Mental do IMIP em tempo minimo de seis meses. A coleta dos dados
ocorreu virtualmente mediante roteiro de entrevista semiestruturada, onde os
participantes tiveram acesso prévio ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Posteriormente, foram realizadas 11 entrevistas por meio virtual com duracao média de

1 hora, onde os didlogos foram registrados em 4udio por meio de aplicativo de
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mensagens e transcritos. As entrevistas ocorreram de forma semiestruturada, entre
julho e agosto de 2020, constando questGes acerca das vivéncias desde a gestacao ao
periodo da pandemia Covid-19. A respeito do procedimento da coleta, foi apresentado
previamente o roteiro de entrevistas semiestruturado aos participantes, agendado
horario para a realizacdo da entrevista, onde o pesquisador enviava audios com a
formulacdao das perguntas e os entrevistados respondiam em seguida durante periodo
médio de 1 hora. O carater semiestruturado da entrevista possibilitou acrescentar, em
alguns casos, questoes no sentido de facilitar a compreensdao das perguntas aos
entrevistados e explorar aspectos considerados relevantes para o estudo. Os dados da
pesquisa foram analisados a partir da Analise de Conteido (Minayo, 1999) e de
referenciais da Psicanalise e Teoria Sistémica. No estudo, os relatos aparecem
textualmente em italico e os nomes de participantes e familiares mencionados foram
substituidos, respectivamente, por nomes ficticios.
Resultados e Discussao

Sobre o perfil dos participantes, suas idades variaram entre 22 e 44 anos, com
média de 33 anos, 10 maes um 1 pai que se nomearam cuidadores principais. Quanto ao
estado civil, 3 se declararam solteiras e 8 com unido estavel/casadas, dentre as quais 2
em processo de separacao/divorcio. Quanto a escolaridade, apenas 2 cursaram ensino
superior completo, 3 exerciam emprego formal, e o restante variando entre ensino
fundamental completo e 2° grau completo, autodeclaradas “do lar”. A renda familiar
teve média de 1 salario minimo, tendo como fontes principais rendas fixas ou variaveis
dos maridos, pensOes e programas assistenciais e beneficios previdenciarios. A idade
das criancas com TEA variou entre 2 e 13 anos, com média de 7 anos, dentre as quais 8
meninos e 3 meninas. A maioria habita a Regiao Metropolitana do Recife e apenas 1 do

Agreste pernambucano.
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Os resultados foram analisados a partir de cinco categorias explanadas a seguir:
Gestacao; Diagnostico; Repercussdes na Psicodinamica Familiar; Cuidado a Crianga e
Autocuidado; COVID-19 no Contexto Familiar.

A Gestacao

Nesta categoria referente ao processo de gestacdo, a maioria relatou que a
gravidez fora desejada e planejada. Para alguns, a gestacdo ocorreu sem
intercorréncias, pré-natal, e compartilhada com seus parceiros, conforme relatam Clara
de 32 anos e mae de Omar 2 anos, Nair de 36 anos e mae de Ivo com 5 anos, e Cida de
23 anos e mae de Eva 6 anos.

Assim, pode-se dizer com Aun et al (2005) e Osorio et al (2011) que o inicio do
ciclo vital destas familias decorreu da inauguracao da funcao desejante de ter filhos. O
desejo parental compartilhado e planejado promoveu o nascimento psiquico da crianca
e da familia antes da concretizacao do parto, demarcando a passagem do status de casal
para familia.

Noutros casos, a gravidez ainda que desejada e planejada, foi atravessada por
intercorréncias. Para Léa 44 anos e mae de Nei 9 anos, o uso abusivo de alcool do
esposo ocasionou conflitos conjugais e repercussoes como “pressdo alta [...] me
aperreava muito com ele”. Para Ana 34 anos, a descoberta de gravidez de gémeos, hoje
com 7 anos, conturbou a relacdo com o esposo, porém, depois estabilizada junto ao
suporte familiar. Apesar destas intercorréncias, ambas as gestacoes puderam ser
ressignificadas e reinvestidas. Todavia, enquanto a gravidez de Ana passou a ser
desejada por toda familia, incluindo o pai e a familia extensa; os conflitos vividos por
Léa culminaram na configuracao monoparental.

Outras intercorréncias relatadas foram problemas de satide materna que
ocasionaram abortos recorrentes e intensos sofrimentos psiquicos que acompanharam
todas as gestacoes. Ceres de 40 anos e mae de Célia 3 anos, e o casal Dora e José pais de

Rui 13 anos relataram trés gestagdes interrompidas, até o nascimento da crianca. Os
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sucessivos abortos provocaram constante medo verbalizados como “Perdi meu neném
novamente” ou “Na minha cabeca ia acontecer tudo de novo”. Contudo, o medo nao foi
paralisante e os casais continuaram tentando engravidar a despeito de frases como
“vocé insiste tanto em ter uma filha que vai terminar tendo uma filha especial”, como
lembra Ceres.

Conforme revisao sisteméatica metanalitica britanica (Yorke et al, 2018) sobre a
associacdo entre problemas emocionais e comportamentais em criancas com TEA e
sofrimentos parentais, € vastamente documentado que traumas vividos na gestacao
podem corroborar como fatores de risco mutuamente a satde mental dos pais e da
crianca. Destaca-se, contudo, que nos relatos mencionados, as marcas traumaticas que
influenciaram o processo gestacional, confrontaram-se, com um desejo parental que ao
se manter a toda prova serviu, através do reinvestimento afetivo, como fator protetivo.

As entrevistadas que referiram nao terem planejado a gravidez, representaram a
noticia com “surpresa”, “medo” e “choque”. Tais vivéncias tiveram em comum a
auséncia de apoio e conflitos conjugais. Nice de 37 anos e mae de Nina de 5 anos, conta
que mesmo ja sofrendo aborto espontaneo aos oito meses, ao saber da nova gravidez se
surpreendeu negativamente por temor de novo aborto e falta de apoio conjugal.
Outrossim, Mara 26 anos e mae de Ugo de 9 ano, também relatou desamparo devido a
sua gravidez precoce e posterior separacao conjugal. Para Iara de 22 anos e mae de Léo
de 4 anos, o conflito conjugal transformou-se em violéncia com a coercdo do
companheiro, pois, diz ela “o pai dele jogou o carro por cima de mim na gravidez,
ficava insistindo eu abortar e eu ndo quis”. Assim, a gestacdo de Iara ganhou de tal
modo um sentido libertario que o nascimento do filho representaria o nascimento de
uma nova mulher que ressignificava sua vida pregressa, exclamando que “ele veio pra
mudar minha”, em referéncia ao amparo numa vida religiosa.

Nestes casos de gravidez “inesperada”, faz-se fundamental a elaboracao da

noticia e a ocorréncia do investimento afetivo da familia para com a crianca que ja



54

inicia a histéria de sua vida psiquica ao passo do desenvolvimento biologico fetal. Este
periodo pode ser atravessado de idealizacoes, como ilustra o caso de Iara e que sao
fundamentais para anteciparem os lugares da parentalidade e da filiacao. (Aun et al.,
2005)

A auséncia de apoio familiar e, principalmente, do pai de suas criancas, marcou
nessas maes uma vivéncia solitaria de desamparo desde a gravidez. Iara chegou a se
separar do companheiro ainda gravida, quando ele ameacou suas vidas, enquanto Nice
e Léa vivenciaram a gravidez com relativo apoio dos companheiros, porém com
intensos conflitos que culminaram, em ambas, na separacdo apds o nascimento dos
filhos. Nestas circunstancias, vé-se que, antes do TEA, a gestacdo ja afetara
sistemicamente a familia que passou por crises no decorrer de seu ciclo vital enquanto
familia extensa e nuclear. (Osoério et al, 2011)

No entanto, a auséncia de apoio familiar é um fendmeno complexo e nao pode
ser lido de modo maniqueista. Nice conta que, durante sua gestacao, se “privou” de
amizades e familiares. Tal relato ilustra que ha situacdoes onde os movimentos dos
sujeitos sdo mais compreendidos dentro de uma particular dinamica familiar onde se
apresenta uma correspondéncia de afastamento entre si decorrentes de um conjunto de
fatores, dentre eles o fechamento de uma mae em si mesma. Dificultando, assim, ainda
mais a visualiza¢ao por parte da familia de uma eventual depressao pés-parto. (Aun et
al, 2005).

Como se pode sumarizar desta categoria, a gestacdo é o momento primordial
que inaugura as primeiras experiéncias das relacoes entre mae-filho, onde a crianca
ainda nao nascida é imaginariamente constituida e advinda pelo desejo materno para
se situar na historia familiar que a precede. Psicanaliticamente, este momento é
considerado fundamental por dar inicio a transmissibilidade de lugares subjetivos e
narrativas que situarao a crianc¢a porvir no campo da linguagem e do Outro e também

por entrar em cena o narcisismo dos pais (Jerusalinsky, 1999). Mesmo em situacoes
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nao planejadas, com a noticia da gestacao inicia-se na mae e na familia a significacao e
representacdo do lugar do filho porvir. Como pdde-se perceber, as gestacoes foram
permeadas de projecoes como a expectativa da crianga vir com deficiéncia do caso
Ceres, de rejeicao paterna e de promessa messianica de redencao materna do caso Iara,
dentre outros. Pode-se perceber ainda que as fantasias, no sentido de pensamentos e
sentimentos que se repetem de modo inconsciente, se fazem presente na narrativa que
as maes fazem de seu periodo gestacional como no caso de Ceres, Nice e Dora que
vivenciam suas gestagdoes com uma fantasia de potenciais novos abortos que se repetia
compulsivamente. Deste modo, a narratividade da gestacdo ja anuncia sentidos de
como se organizara a relacao entre a crianca, a mae e a familia em geral.
O Diagnéstico

A respeito das primeiras impressoes do TEA, os familiares relataram que
perceberam relativamente cedo os sinais, porém, para a maioria, a chegada do
diagnostico trouxe impactos metaforizados como “puxar o tapete”, “cair no fundo do
poco”. Sobre isto, Jerusalinsky (1999) assinala que a percepc¢ao dos primeiros signos de
patologia engatilha uma cadeia significante de fantasia cuja estrutura é o retorno do
fantasma do filho esperado. As metaforas de ruptura expressa nas maes entrevistadas
demarcam o momento preciso em que o espelho que refletia nos olhos dos pais a
imagem de seu proprio narcisismo descola a crianca imaginaria da crianca real. A partir
deste ponto, que é sentido como uma ferida narcisica profunda, os pais terdo
dificuldade em interpelar a crianga real e o lugar subjetivo do filho passa a se situar
muito mais no discurso parental que na prépria crianca. Os efeitos disto sao diversos,
porém, inicialmente, com o diagnoéstico estabelecido, podemos observar que a maioria
dos entrevistados relataram dentre outros impactos, angustia por nao saber como lidar
com aquela crianca, necessitando de orientacoes de profissionais especializados.

Apenas Ana nao se referiu negativamente ao diagnostico por ja vir elaborando:

“A gente sempre leu muito sobre essa questdo que quando eu recebi o diagnostico dele
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ndao foi nenhum baque pra mim [...] no caso s6 melhorou porque a gente comecou a
ter um acompanhamento”.

O conhecimento prévio sobre TEA foi apontado como fator de proteciao ao
adoecimento mental de maes em um estudo japonés de abordagem quantitativa que
buscou investigar retrospectivamente o curso temporal de sentimentos maternos desde
o parto e o efeito de fatores de protecao (Tomiyama et al., 2018). No caso de Ana, assim
como das maes do estudo relatado, o momento do diagnéstico foi menos traumatico,
tendo como efeito maior abertura de para agdes de cuidado. Porém, a maioria das
participantes enfrentaram resisténcias internas, dentro do circulo de convivio, além das
dificuldades em acessar profissionais especializados. Ressalta-se que estes dados
também foram observados em revisao sistematica sobre desafios e estratégias de
enfrentamento de familiares de criancas com TEA. (Gomes et al. 2015)

A respeito das resisténcias internas, a maioria referiu conflitos entre o desejo de
um(a) filho(a) idealizado(a) e o real que se sentia como queda conforme descrito por
Nice: “saiu o meu chdo [...] como se tivesse caido dentro dum poc¢o”. Mara também
externalizou o impacto vivenciado “sé que depois eu cai na real, muita gente me
alertou”. Para essas maes, a sensacao foi de “choque” frente ao diagnéstico e, ao olhar
retrospectivamente, Mara revela a si: “eu percebi que ele tinha dificuldade sé que eu
ndao queria acreditar, muitas das coisas eu deixei passar [...] eu pensei {...] é sO uma
fase, ele vai aprender as coisas tudinho”.

Como ja apontou Jerusalinsky (1999; 2012), pode-se compreender que embora
os sinais parecam visiveis a algumas maes, a relutancia em acreditar é tao mais intensa
quanto mais se idealizara a crianca e mecanismos de defesa como a denegacdo sao
frequentes nos estagios iniciais do pés-diagnostico. Este dado pode ser ilustrado na fala
de Ceres, que atravessou trés abortos até sua filha nascer: “estranhava muito que eu

sonhava em ter uma filha pra brincar [...] eu tentava brincar com Célia e ela nao
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brincava. [...] (ela foi) muito desejada, muito superprotegida, pelo medo [...] de ter
perdido outros filhos ja”.

E importante frisar que as problematicas maternas diante da crianca com TEA
passam a ser vivenciadas desde o interior do proprio desejo materno a partir do ja
mencionado conflito do retorno do fantasma do filho esperado. Nao significa, contudo,
por em davida o amor materno, de fato, como afirmam Eliacheff e Heinich (2004) num
estudo antropologico e psicanalitico sobre relacoes materno-filiais, o amor nessas
relagoes tendem socialmente a uma exaltacdo complacente de que a tudo basta o amor.
Porém, ha uma diversidade de fenomenos que atravessam essas relacées, como
presencas de terceiros, amores concorrentes e sentimentos ambivalentes. Nesta
direcdo, podemos identificar nas falas dos entrevistados, interferéncias como a negacao
de signos patologicos do TEA no desejo materno que afetam a vida emocional dos pais
e o desempenho de funcoes parentais.

No entanto, longe destes dados fomentarem culpabilizacdo nas maes que
reconheceram “deixar passar” muito do tempo héabil para intervir terapeuticamente,
esta acdo tardia sobre o cuidado especializado da crianca pode ser resultante do préprio
desamparo das familias que, frequentemente, restam sozinhas com suas angustias. Este
parece ter sido o caso de Dora que conviveu anos com a angustia até ouvir o
diagnostico:

Desde ele pequenininho, na escola, a professora [...] tinha falado pra mim [...]

mas dai na minha cabeca eu sempre achava que era do jeito dele [...]Deu [...]

cinco anos [...] minha mae nessa época [...] tentava passar pra mim que via ele
assim [...] Mas s6 que quando ela vinha falar eu ndao gostava. [...] (Aos) seis
anos [...] ele nunca brincou com o irmao. [...] eu achava na minha cabeca que
era birra. [...] Perto de sete, [...] piorou muito [...] ficava [...] jogando lapis no
chao e pegando. Ai fazia xixi na porta da sala [...] ele ndo dormia mais [...] S6

rindo, do nada, de repente ele comecava a chorar.
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O relato de Dora demonstra que as generalizacoes das ditas “maes geladeiras”,
como contrapde Jerusalinsky (2012), ndo podiam estar mais obtusas. Contrariamente a
um olhar acusatorio de desleixo, compreende-se que seu sofrimento era tao intenso que
ndo conseguia encontrar meios em si mesma e em sua familia para lidar com a
angustia, sendo buscando apego a ideia do ‘vai passar’ como dizia Mara e
obstaculizando ainda mais o vinculo materno-filial.

Contrastando com o relato acima, a vivéncia de Ceres ilustra o quanto a
resisténcia em olhar alteracdes no desenvolvimento nao é vivida apenas internamente
por uma mae, mas sistemicamente pela familia e seu entorno: “eu era a tinica que dizia
Célia tem alguma coisa mas minha familia os amigos mais proximos, até amigas
assim profissionais diziam nao tem nada, tu ta procurando coisa”. Neste caso, vemos
que quando nao ocorria a denegacao materna, eram os outros familiares que pareciam
encontra-la como estratégia de enfrentamento a crise instalada pela mera suspeita de
que a crianca poderia ter “alguma coisa”. (Jerusalinsky, 2012; Osério et al., 2011)

Ademais, apesar do aprimoramento dos instrumentos -clinicos para o
diagnostico precoce, a realidade do sistema puiblico de satde reflete o esgotamento de
meios para responder celeremente as demandas populacionais, como pode ser
observado na fala de Clara “foi pro pediatra [...], pra neuro, [...]Jai foi encaminhando
[...] a gente tava sem terapia nenhuma porque aqui na minha cidade é fila de espera”.
De modo semelhante, Ana relata: “inscrevi [...J] todos os acompanhamentos ele tinha
quatro anos. [...] mais dois anos e a gente nunca foi chamado”. Vé-se, assim, que o
itinerario terapéutico percorrido por elas s6 prosseguiu apos o itinerario diagnostico
que, por sua vez, encontra limitacées do SUS para absorver a demanda.

Todavia, estes nao foram os tnicos obstaculos enfrentados pelos entrevistados.
Para muitos casos que apresentavam outras comorbidades, o diagnostico diferencial se
mostrou complexo de obter, mas fundamental para todo o direcionamento terapéutico.

O caso de Iara revela o quanto o diagnostico, especialmente no TEA onde nao ha dados
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laboratoriais ou exames de imagem patognomonicos, pode ser um processo penoso:
“No inicio eu desconfiava porque ele ndo dormia. [...] E ele se assustava facil. Se
tivesse um barulho[...] ele [...] armava um choro na mesma hora [...]”. De acordo com
a entrevistada, seu filho que ja havia sido diagnosticado com epilepsia e fazia
fisioterapia, passou a apresentar involucoes, tendo sido interpretado pela neurologista
que o acompanhava como Sindrome de Munchausen, definido pelo DSM-V (APA,
2013) como um disturbio facticio autoimposto ou imposto a outrem:

[...] tinha me acusado de Munchausen, que ela fez uma deniincia numa crise
que ele teve aqui (cidade natal), chegou (hospital) ele nao teve mais. Ela disse
que eu tava inventando pra ir em busca de beneficio, [...] Al eu fui no, numa
clinica aqui particular, e fizeram uma vaquinha pra tentar/...] Entdo [...] ela
disse que realmente ele tinha autismo [...Jeu lutei até conseguir as terapias
todas pra ele. (1ara)

A fala relatada acima chama atencao para as contradi¢Oes na assisténcia médica
que pode ser altamente especializada nos aspectos organicos e, inversamente, na
compreensao e manejo clinico da dindmica familiar. No entanto, segundo Assumpc¢ao &
Kuczynski (2015), a dinamica familiar tem sido fundamental para compreender o
contexto onde emergem sintomas especificos e reforcadores ambientais para quadros
comportamentais. Corroborando, Jerusalinsky (2012) identifica efeitos de fatores
psicossociais sobre a estrutura e funcionamento cerebral durante o desenvolvimento
infantil. Assim, percebe-se que a tendéncia a culpabilizar as maes nao é exclusividade
de uma abordagem especifica, mas, resultante de processos histoéricos sobre a
mentalidade dos profissionais de saude.

Ainda segundo Jerusalinsky (2012), longe de serem casuisticas para uma
enviesada etiologia do TEA como ocorre com reducionismos bioldgicos, os fatores
psicossociais sao outras chaves a compreensao do TEA e seus desdobramentos, desde

que considerado numa perspectiva interdisciplinar e multifatorial. Em relatos como o
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de Ana, a mencao de eventos como a separacao dos pais durante a primeira infancia,
foram narrados com enfatica significancia. Ela conta que desde bebé percebeu atrasos
no filho como “a questdo do sentar, do andar”, além de balbucios; porém, o evento
considerado marcante, segundo ela, “aconteceu um periodo na minha vida, na vida do
pai dele, que a gente precisou se separar, e nessa separacao [...] ele travou. [...] Ele
parou totalmente de falar o que ele ja falava”.

De igual modo, Dora conta que o nascimento do segundo filho, diagnosticado
precocemente com transtornos neurolégicos, demandou maior proximidade entre ele e
os pais, relegando, de certa forma, o convivio com o primogénito:

Quando eu engravidei do irmao dele, ele ja ficou com minha familia [...]botei

uma pessoa pra me ajudar dentro de casa pra ficar mais com ele. Assim, a

atenc¢do mais foi pro outro [...] ndo sei se era tipo uma defesa minha, que pra

mim ele [...] ndo tinha nada [...]. Até por conta que [...] o irmao dele também

tem deficiéncia. Mas, pra mim, Rui [...] era o irmdozinho que ia ajudar a

mamade e o papai a cuidar do outro irmdao.

Assim, reitera-se o reducionismo da culpabiliza¢cdo materna, pois, como pode-se
ver, havia idealizacdo que Rui pudesse ajuda-la futuramente com o cuidado ao mais
novo, o que pode ter contribuido com a resisténcia em reconhecer que o mais velho
poderia ter o TEA.

As narrativas dos entrevistados sobre o processo diagndstico evidenciam que ha
uma valorizagao social da precocidade da deteccao do TEA com o intento de iniciar com
celeridade os programas interventivos de estimulacido terapéutica. Apesar desta
questao ser de extrema relevancia, percebe-se que ha toda uma problematica emocional
envolvida e vivida desde o momento das primeiras impressoes de comprometimento da
crianca. Os efeitos que vao se desdobrando sistemicamente na familia a partir deste
momento decorrem, de acordo com o referencial psicanalitico, fundamentalmente, da

ndo correspondéncia da crianca real com limita¢Ges constitucionais a crianca idealizada
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no desejo parental. Assim, no dizer de Jerusalinsky (1999), esse filho que nao nasceu
retorna clinicamente enquanto fantasia e, no real, a crianca ndo é percebida como os
outros, produzindo um efeito “sinistro” equiparavel ao encontro com o “arauto” da
morte. Desta feita, junto com o diagnoéstico da crianca é importante o suporte clinico
para os pais poderem elaborar a perda da crianca desejada e a vinda desta outra
inesperada, visto que dai em diante se abrem as repercussoes, por vezes, negativa do
diagnostico para os pais, a familia e a crianca.
As Repercussoes do Diagnéstico na Vida Familiar, Afetiva e Social

A respeito das repercussoes do diagnostico, poucos relataram que, salvo
resisténcias iniciais, receberam apoio de outro familiar. Clara relata que “até fechar o
diagnostico, eles ficavam negando”. Dora conta que recebeu apoio de sua familia que
morava proximo. E, por fim, Iara refere “fora minha mae, meu padrasto, minha avo,
eles me apoiam muito [...] S6 ndo, assim, pra se eu precisar de uma coisa [...] mas pra
cuidar dele, quem cuida sou eu.

Embora verbalizem apoio familiar, a existéncia concreta de uma rede de suporte
aos entrevistados é restrita. Tal restricao é bem documentada, por diversas razoes como
logistica, distancia geografica e disponibilidade de pessoas que funcionem como
suporte (Gomes et al., 2015). Assim, pode-se compreender que o significado dado a
“apoio” pode representar a percepcao de um olhar afetivo dos demais familiares que
carregue mais compreensdo e menos preconceito. Esta qualidade de apoio é muito
significativa a integracdo da crianca ao sistema familiar e, consequentemente, aos
modos de sofrimento parental. (Jerusalinsky, 2012; Romero-Gonzalez et al., 2020).

No entanto, o estabelecimento do diagnostico desencadeou uma série de
reposicionamentos dos sujeitos em relacao a psicodinamica familiar que ja haviam sido
antecipados desde os primeiros sintomas da crianca ou a gestacao. Nas entrevistas lé-se
que se aprofunda um distanciamento afetivo da familia com relaciao a crianga, como

ilustram as falas:
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Eu nao culpo ninguém de ndo me ajudar, cada um da o que pode [...] mas [...]
eu acho que o suporte [...] minha familia poderia ser melhor[...] E o pai
poderia ndo precisar de eu cobrar dele[...] tinha que ser uma coisa espontanea.
(Ceres)
Ele é mais ligado a mim de que ao pai porque além do pai ser um alcodlatra,
ele ndo da muita atencao [...] deveria ja ter aceitado [...] Ele tinha que
interagir com o menino/...] S6 eu. Por isso que assim quando eu saio ele fica
‘cadé mamae? (Léa)
A gente tinha uma vida muito ativa, e ai [...] a gente ndo conseguia ir numa
pizzaria [...] E o pai dele ndao aceitava de forma alguma. Eu ainda consegui
aceitar entre aspas pra poder ndo deixar o pai dele mais agoniado [...] a gente
se separou. (Nair)
Ndo tive apoio quando eu fiquei gravida por conta da idade [...] a familia ficou
contra mim [...]. E depois que ele nasceu também. Depois que teve a separacdo
[...]Jsegui a minha vida s6 com ele[...] Todas as pessoas [...] ‘ah! porque esse
menino é chato’...] ¢ educacdo da mae’ [...] apoio mesmo, eu sé tenho s6 da
minha tia. (Mara)
Nas falas destas maes vemos a percepcao comum de que, aos outros era como se
fosse legitimo o afastamento da crianca que trazia em sua condicdo autista obstaculos a
homeostase do sistema familiar. Ao passo que, as maes, seria inconcebivel socialmente
e internamente o menosprezo aos filhos. Nestes, como em varios outros casos, a
negacao dos pais, por exemplo, quando nao resultava numa ruptura do laco conjugal,
eram expostos como fraturas diariamente. Estudo espanhol (Romero-Gonzalez et al.,
2020) de abordagem quantitativa sobre relacoes entre aspectos comportamentais e
socioemocionais de criancas com TEA e diferentes contextos familiares variaveis
quanto a fatores de risco, apontou a precariedade de suporte sociofamiliar como um

dos fatores de risco mais significativos para a satude parental e infantil.



63

Numa perspectiva qualitativa, estudos psicanaliticos organizados por
Jerusalinsky (1999) sustentam que, geralmente, a condicdo de uma crianca com
transtornos irrompe frustragoes no ideario familiar e, por conseguinte, quando nao
elaboradas culminam num distanciamento de familiares em relacdo a crianca,
configurando, sistemicamente, ao isolamento da relacdo mae-crianca em torno dela
mesma. Do ponto de vista materno, é imprescindivel a elaboracdo do luto pelo filho
idealizado e a reinstalagao das funcoes parentais adequadas as caracteristicas reais da
crianca. No entanto, todos estes processos tendem a ser dificultados com a rejeicao
afetiva do pai real e de outros familiares que afetam os desempenhos das funcoes
materna e paterna que abriria possibilidades de inscri¢oes simbolicas na crianca. Com
isto, destaca Jerusalinsky, somam-se aos déficits constitucionais da crianca o risco de
uma estruturacao psicoética, onde fica obstaculizado o devir subjetivo da crianca.

N3ao obstante, como desdobramento das resisténcias do sistema familiar em
integrar a crianca “deficiente” em seu campo de desejo, pode-se observar nos relatos,
conflitos entre as maes e os outros familiares. Ademais, também foi hegemodnico aos
cuidadores reivindicar uma visao divergente em relacao a familia. As genitoras relatam
estigmatizacOes sobre autismo nao s6 fora, mas dentro da familia extensa, nuclear e,
por vezes, internalizados no proprio cuidador. Desta maneira, reorganizaram-se de
modo a criar um ambiente de protecao que, geralmente, corroboram a consagracao do
lugar de cuidador, desde o inicio sobrecarregado:

A minha sogra vé [...] ‘coitadinha’ [...] minha concunhada [...] diz ‘bola pra

frente’[...] minha irma [...] também vé ‘6, bichinha’[...] s6 quem sabe lidar com

Célia nos ambientes sou eu. [...] ela s6 me abraca [...] com minha mae, com

meu sobrinho, com minha irmad, com meu marido, com minha sogra, ndo”.

(Ceres)
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Ndo deixo ela se sentir inferior, diferenciada de qualquer outra crianca que
esteja com ela [...] Ja o pai [...] onde ele chegava [...] ‘Ah, é porque ela é (voz
baixa) autista’[...] ele tinha que td [...] gritando aos quatro ventos! (Nice)
Minha familia [...], ninguém trata Iran com indiferenca nao...] O meu esposo
também nao [...]. Mas assim eu percebi uma diferencazinha com a minha
sogra [...] sempre foi de exaltar um e meio que abaixar o outro. [...] ndo sé ela

[...] eu nunca quis que eles ficassem la [...] pra Iran ndo crescer se sentindo

menos. (Ana)

Na presente pesquisa percebe-se estigmas atravessando o sistema familiar.
Embora nao se apresente de modo frequente em outros estudos, os preconceitos
enfrentados em familias com TEA também foram relatados por Werner e Shulman
(2015), em uma pesquisa quantitativa israelense onde registrou, na sua amostra, niveis
superiores em relacao as familias com deficiéncias intelectuais ou fisicas. Embora nao
se sustente que esses dados sejam determinantes, o estudo argumenta que em paises
ocidentais tém sido mais documentado familiares alvos de tratamentos negativos por
parte da sociedade e da prépria familia. E, neste sentido, que as mies entrevistadas
frequentemente perceberam que, sozinhas com suas criancas, precisavam lidar com a
complexidade de elaborar seus desejos maternos; assumir a maior responsabilidade; e
lidar com as resisténcias dos outros familiares.

A medida que o sistema familiar condicionou ao isolamento da relacio mae-
crianca, os relatos apontam que as maes se impuseram restri¢coes a realizacao de outras
dimensoes existenciais. Apenas a minoria conseguiu conciliar a rotina pés-diagnostico
com seus empregos. As profissionais de satide Clara e Ceres e a educadora social, Nair,
mantiveram seus empregos adotando estratégias distintas de conciliacdo ao cuidado
das criancas. Clara conta que concilia o cuidado ao filho nas suas folgas de plantonista,
seu marido trabalha todos os dias e sua mae lhe da suporte. A avé materna também da

suporte a filha de Ceres que diz “chego do trabalho mais tarde, ela chega da escola
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primeiro fica com minha filha menor pra eu levar Célia pra as terapias”. E Nair relata
que contratou uma pessoa para cuidar do filho “desde um ano e seis meses que foi
quando eu comecei a trabalhar.

Estudos nacionais (Gomes et al., 2015; Mapelli et al., 2018) e internacionais
(Tomiyama et al., 2018; McIntyre e Brown, 2018) realizados com cuidadores de
criancas com TEA mostrou que a maioria € mae, dentre as quais as que mantiveram
seus empregos apos o diagnostico dos filhos é documentadamente menor. A realizacao
de outros papéis sociais além da maternidade, contudo, pode indicar que além da
necessidade socioeconémica, manter o emprego é também um modo de preservar a
identidade profissional além da maternidade.

No entanto, as demais areas da vida social, estudo e lazer se mostraram
restritas. Iara conta “Eu quero estudar, mas [...] sempre tem alguém pra dizer que [...]
eu recebo beneficio [...] ndo tem precisdo. [...Jrecebo [...] pra cuidar dele”. Outras
restrigoes sdo ditas abaixo:

Deixei de ir muito pra festinhas |[...] por conta dele mesmo [...] tive gémeos a

minha vida social, meio que deu uma parada [...J]. Eu vim comegar a trabalhar

[...] eles tavam com cinco anos [...] mas trabalhar pra mim. (Ana)

Posso deixar ele com alguém pra ir numa festa [...] mas a responsabilidade é

toda minha [...] me sinto muito cansada [...] ja [...] nem esperei a festa

terminar]...Jsabia que no outro dia, a responsabilidade era minhal...Jaté ele

fala ‘6 mamae ndo bebe ndo vi?’ [...] ele sabe que é s6 a mim que ele tem a

chamar. (Mara)

A irrefutavel responsabilidade de Mara, Ana e Iara ilustra bem a exclusividade
que maes tendem, culturalmente, sofrer nesses contextos cuja interdicao de seus
desejos é explicitada ou nao na familia. Quanto ao emprego, a maioria das maes
abdicaram ou adequaram-se a trabalhos auténomos coadunando com estudos

supracitados. Por sua vez, no que se refere ao lazer, os dados da presente pesquisa
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coincidem com o estudo norte-americano qualitativo de Kima et al (2018), raro no
tema, ao identificar que as restricoes ao lazer se relacionam a falta de tempo para si
mesmas, atencao constante e dificuldades em encontrar alguém para rendé-las.

Assim, desta categoria advém uma caracteristica comum entre os entrevistados
que é o funcionamento familiar e, especificamente, posicionamento materno, que
Eliacheff e Heinich (2004) nomeiam como “mais maes que mulheres”. Nestas
modalidades de funcionamento, estabelece-se no vinculo materno-filial em relagao ao
terceiro, um lugar de excluido ou excludente. Os efeitos subjetivos deste tipo de relacao
materno-filial precisam ser compreendidos sem o que o senso comum designa como
“amor”. Pois, como as autoras colocam, na relacdo materno-filial ha a imprescindivel
funcdo do terceiro, sendo este compreendido como qualquer elemento intrinseco e
extrinseco a relacdo como as demais dimensoes existenciais da mulher além da
maternidade ou mesmo o lugar do pai. A exclusdo do terceiro na relacdo materno-filial
traz riscos tanto para a mulher-mae quanto para o sujeito-crianca como podemos
destacar nas categorias subsequentes.

O Cuidado a Crianca e o Autocuidado dos Familiares

Na quarta categoria, percebe-se a sedimentacao do sistema familiar em torno do
cuidado a crianca, a medida que se institui, nas familias, que a mae é vocacionalmente a
cuidadora principal. Nesta dire¢ao, o lugar de cuidador é consagrado na fala de Ceres e
Cida de que elas s3o as unicas capazes de “controlar” suas filhas, visto que entre essas
maes e suas filhas o maior contato as aproximou afetivamente, ao passo que, como
descrevem, a propria crianca parece resistir a outros adultos. Esses dados assemelham-
se aos achados de um estudo qualitativo realizado em Sao Paulo que apontou que desde
o diagnostico as maes assumiram a responsabilidade com seus filhos por se
apresentarem como as melhores a prover o cuidado. (Mapelli et al, 2018).

Os achados da presente pesquisa também mostram concordancia com dados do

referido estudo ao real¢ar que havendo abdicado ao maximo de outros papéis sociais, as
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maes convivem mais tempo com as criancas e, por vezes, dispoem de um suporte
pontual, como refere Nice que conta com o filho mais velho para cuidar de uma irma
enquanto ela cuida da filha com TEA. Excecao a regra foi a situacdo do casal Dora e
José que apresentaram um funcionamento mais cooperativo entre si. Isto ocorreu
desde o falecimento da mae de Dora que dava suporte ao filho mais velho com TEA
quando ela engravidou de outro filho com deficiéncia. Posteriormente, José
desenvolveu problemas fisicos no trabalho e, em virtude do afastamento, passou a ser
mais disponivel a familia.

Com o decorrer pos-diagndstico, terapias e maior proximidade dos cuidadores,
foi se desvelando uma maior compreensao das necessidades das criancgas, resultando
numa adaptacdo dos cuidadores ao que eles passaram a ver como modo de ser dos
filhos:

Separada do pai [...] sai a primeira vez [...Jnunca tinha viajado com ele[...] vi

que ele realmente precisava daquilo [...] a gente foi [...] conhecer ele também e

ele conhecer a gente [...] entender ele, a brincar com ele [...] aceitando mais.

(Nair)

Eu t6 me adaptando o jeito dele, [...] ndo gosta muito de barulho [...] ele fica

quietinho assim perto de mim [...] tive que me adaptar ao jeito dele né, as

limitacao dele né, hoje eu vivo so6 pra ele. (1L.éa)

Antes eu gritava muito [...] ja consegui identificar quando é birra, quando é

crise [...] As vezes é tdo frustrante pra mim quanto pra ela pelo fato de ela néo

saber dizer o que é que ta sentindo e o que é que quer [..] Tem as
regras/...Jtento instruir/...Jndo fazendo com que ela aparente ser uma crianca
especial. (Cida)

Estudo de casos maultiplos (Meimes et al., 2015) realizado no sul do Brasil,
acerca de crencas e sentimentos de maes de criancas com TEA, discutiu que a

adaptacdo materna a realidade de suas criancas depende de fatores psicossociais como
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recursos intra e extrafamiliares e de servicos de saide. Assim, a capacidade de
identificar habilidades e limitacdes da crianca e se adaptar de modo a favorecer
cuidados eficazes a ela e a si s3o muito particulares em fun¢ao do contexto. Nas falas
mencionadas, nota-se particularidades quanto as crencas acerca do TEA como condicao
nao constitutiva, mas adquirida, aspectos da personalidade, estigmas dentre outros ja
apontados por Mapelli et al (2018). Jerusalinsky (2012) registrou observacoes clinicas
salientando que a adaptagao ambiental a crianca, ndo € algo universal e normativo, mas
¢ fundamental para que haja o caminho inverso da adaptacao da crianca ao meio, numa
dialética favoravel a aprendizagem de regras da realidade compartilhada e ao que a
crianca apresenta de espontaneo e criativo.

Este processo de adaptacao implica, sobretudo, uma ardua elaboracao do desejo
parental que necessita, amidade, de suporte profissional, como desabafa Mara: “Tinha
dia que eu me estressava, eu gritava, eu batia, eu conversei com a psiquiatra [...J] Saia
de perto, deixava ele falando s6”. Porém, com o tempo, Dora se convence que “o
melhor é levar ele pro médico mesmo sem aceitar”, e pondera, “parece que o amor
aumentou. [...] Esquecer de mim pra ta ali sempre [...] protegendo eles [...] minha
meta na vida é essa”. Na mesma rota, seu esposo José diz “Meu amor por ele
aumentou [...] se a gente dava 10% de amor tem que dar 20%, mais atencdo, tem que
ter mais paciéncia”, e Iara conclui “Eu vejo um guerreiro [...] quando a gente tem um
filho autista, a gente conhece o que é amor realmente”.

As falas acima demonstram o percurso de redirecionamento afetivo e
representacional do filho e da propria vida dos pais e cuidadores. Mara recorre ao
psiquiatra para lhe dar suporte emocional, visto que a convivéncia diaria com o filho
lhe mobiliza demasiadamente. Por outro lado, mesmo sem fechar o luto pelo filho
idealizado que culmina a aceitacdo, Dora admite nao poder privar o filho do que os
especialistas lhe dizem ser o melhor. Assim, aos poucos a meta da vida de todos eles

sobrepoem o cuidado a crianga, de tal modo que o desejo parental é revisto e o que Iara
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e José nomeiam de amor é um produto dessa elaboracgio afetiva que se traduz no ato
cotidiano de devocao, peleja e reinvestimento pulsional aos filhos. (Jerusalinsky, 2012)
Contudo, na perspectiva de Jerusalinsky (1999), o funcionamento devocional
em relacdo a crianca com transtornos, geralmente se di a partir de mecanismos
reparatorios do narcisismo parental diante da perda do filho esperado, produzindo a
auto representacao dos pais como “missionarios” ou vitimas de um “castigo”. O autor
diz que apesar desta identificacdo dos pais com personagens heroicos haver suas
vantagens (como a busca por cuidados especializados), tem seus riscos para a crianga,
pois dela nada mais se espera que manifeste (como o seu proprio desejo) a nao ser o
cumprimento do papel planificado no enredo heroico ou tragico.
Por outro lado, o subproduto, mostrou-se como maior desinvestimento de
outras dimensoes existenciais como a feminilidade, entretenimento, satde fisica e
mental:
Eu num sou mais mulher de ta indo pro salao. [...JHoje eu sou muito maior do
que o peso que eu tinha antes [...] ja to aprendendo a lidar [...] eu me vejo
mais. [...] adoecer, ndo, mas, no comecinho, eu acho que, assim, é um pouco
dificil. Porque nem toda hora eu aceito [...] Eu tenho que trabalhar isso
comigo/...[Nao vou te mentir.” (Clara)
A sobrancelha, né, uma vez perdida na vida, perto de casa num domingo, vou
e volto correndo, [...] a minha vida mudou muito, mas assim como eu desejei
muito elas [...] s6 ndo me deixo abater porque eu me agarro nelas. (Ceres)
Estafas! [...] mas, no outro dia eu ja tenho que melhorar porque tenho que
continuar minha rotina de sempre [...] eu digo que eu vou virar uma bolinha
[...] s6 a noite quando meu marido ta porque a gente se junta, compra um
lanche, e ‘cabou-se.[...] to comecando a fazer algo que é assistir uma série,

cuido do meu cabelo. (Cida)



70

As falas ilustram o conflito interno das maes manifesta pelas rendncias ao
proprio prazer estético, corporal e autocuidado. Além delas, Ana e Nair contam que
tinham uma vida ativa, praticavam academia e futsal, cuidando da satde fisica, porém
que foram deixando de ser prioridade em sua rotina. No caso destas atividades grupais,
além do bem estar fisico traziam beneficio quanto ao convivio social (Kima et al., 2018).
Apenas Nair relatou manter contato com amigas, apresentando rede de suporte. As
atividades de autocuidado, lazer, podem ser importantes estratégias de enfrentamento,
mas, segundo Kima et al. (2018), costumam estar precarizadas.

A respeito da satide mental, muitas relataram sentimentos de vazio, tristeza, e
sintomas de ansiedade e depressao. Iara conta que faz psicoterapia, aromaterapia e uso
de psicofarmacos, além de, como diz “todo dia peco forcas a Jeova pra poder
conseguir cuidar dele”. Dora explana seu sentimento: “Eu sinto um wvazio muito
grande dento de mim, uma tristeza infinita assim, nao culpo nada assim dos meus
filhos [...Jtem dia que me bate aquela vontade forte assim de chorar”. E Léa lamenta
“hoje eu ndo posso mais viver porque veja nos sabados sdo natacdo, ai quando
comecar a ir (terapias), é as quarta-feira. Ele tem escola”.

A respeito dos impactos a satide mental parental, diversos estudos (Misquiatti et
al., 2015; Werner e Shulman, 2015; Adams et al., 2018) com abordagens e desenhos
distintos asseguram alta prevaléncia de depressdo e ansiedade neste publico. Em
comparacdo a grupos controle de cuidadores de criancas com outras deficiéncias, foi
constatado nao haver diferencas estatisticas relevantes, embora estes estudos auto
refiram como limitacoes o fato de ndo serem longitudinais. De qualquer forma, as
entrevistadas trouxeram o contetido peculiar de suas vivéncias marcadas por vazio e
tristeza, mas, também por espiritualidade e resiliéncia.

Dentre estas peculiares vivéncias, apresentaram-se diversas expectativas e
projecoes comumente relatadas pelos cuidadores como o desejo que as criancas

consigam interagir com outras pessoas, falar, terminar os estudos, terem vida
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profissional e familiar a despeito do TEA. Ademais, os cuidadores atribuem a si a
funcdo de compartilhar a trajetéria existencial da crianga, amparando-a no
enfrentamento de suas limitacdes pessoais e sociais como estigmas, e fomentando
autonomia. Contetudos similares também foram encontrados em estudos de abordagem
qualitativa (Mapelli et al., 2018) e casos multiplos (Meimes et al., 2015).

Dentre os receios com o futuro das criancas, Cida confessa “Ela ndo saber
quando estdo se aproveitando, quando tdo apenas cacoando dela, quando tdo com
maldade[...] com meu marido eu digo, quando Eva tiver [...] 15 anos/...] vou poder
aproveitar um pouquinho mais”. De modo similar, Ceres diz “Tenho medo de alguém
fazer alguma coisa com ela e ela ndo vai me dizer/...] quero que ela fale, que ela seja o
que ela quiser, quando crescer”. E Léa declara “O que toca mais ainda é o
preconceitof...JQuando eu vejo que ele ta ‘mamae por que os meninos me chamam de
bobo?7...] isso mexe muito comigo.” De modo similar, Nair complementa “Eu tinha
medo que ele se machucasse, que ele fosse falar com algumas pessoas e as pessoas nao
compreendessem ele, e deixassem ele de lado”.

Se Misquiatti et al (2015), Adams et al (2018) e Werner e Shulman (2015)
mostraram nao haver diferencas estatistica entre ser mae de crianca com TEA ou outras
sindromes, as vivéncias mostraram idiossincrasias. Segundo Romero-Gonzalez et al
(2020), é documentado que os distarbios de comportamento tendem a sobressair na
percepcao e estresse parental em relacdo a outras sintomatologias. Todavia, embora
estes tenham sido presentes, as falas deram énfase a limita¢des de cognicdo social
manifestada pelo receio de outrem tirar vantagens sobre as criancas. Ressalta-se que
resultados do estudo citado coadunam aos achados da presente pesquisa de que ha uma
possivel bidirecionalidade onde o nivel de estresse parental é tao mais alto quanto as
dificuldades sociais dos filhos, carecendo estudos longitudinais para confirmar.

Ainda sobre o futuro, surgiram falas representativas da angastia da morte:
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Caso eu ndo esteja mais presente, como é que ele?|...] Pra ser sincero, eu nem
faco muitos planos assim. [...] Eu tento assim sempre, quando eu olho pra eles,
eu pensar mais no hoje [...Jtento [...] pensar mais no hoje. [...] eu sinto medo do
futuro. (Dora)
Eu tenho medo de morrer e deixar assim os trés [...] se Jesus deu ele a mim e a
minha esposa, ai eu entrego todos os dois assim que Jesus cuide, e Jesus dé o
futuro a eles, a gente faz e encaminha eles/...] Ele tem um plano né na vida dos
dois. (José)
Eu deixar ela, assim, encaminhada pra poder encarar esse mundo /[...] Eu sei
que vai vim preconceito/...] eu ndo sei se eu vou ta do lado dela.[...]peco a Deus
todo dia [...Jeu tenha de deixar ela, pelo menos, ciente de que é o mundo. (Nice)
A perspectiva da revelacao de um plano divino ao longo da trajetoria, embora ja
tenhamos advertido seus riscos “psicotizantes” a partir de Jerusalinsky (1999; 2012),
parece aplacar a angustia e acalentar diante das incertezas do mundo, dando
sustentacao ao caminhar e que, no dizer de José, “com dor tudinho mais eu vou [...Jvou
pro lado com um, minha esposa vai pro outro[...] E a gente ta fazendo de tudo pra
fazer eles viver até o dia que Deus quiser”. Meimes et al (2015) e Mapelli et al (2018)
apontaram resultados semelhantes quanto a angustia de nao poder deixar as criancas a
s6s, desarmadas frente ao preconceito. No entanto, também ¢é revelador a
espiritualidade como estratégia de enfrentamento (Gomes et al., 2015).
A Pandemia COVID-19 no Contexto Familiar de uma Crianca com TEA
No que tange aos impactos da pandemia do Covid-19 no contexto familiar
referidos no ano de 2020, os entrevistados relataram aspectos referentes a mudancas
no cotidiano, necessidade de reorganizacdo da dinamica familiar, estratégias de

enfrentamento e sentimentos e percepcoes durante a quarentena.

De modo geral, os entrevistados relataram que desde o processo diagnostico,

habitualmente, o cotidiano de suas vidas se dava em funcao dos cuidados aos filhos e
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que rotinas de autocuidado e lazer haviam sido secundarizadas. No entanto, como
referem as maes citadas abaixo, elas haviam iniciado, pouco antes da pandemia,
alteracoes em sua rotina, priorizando atividades fisicas como estratégias de

autocuidado.

[...] meu tempo é todo deles (filhos) [...] Ano passado voltei a malhar [...] tava
me sentindo muito forte, gordinha, entao eu digo vou pra academia [...] meu
esposo ele me da muita forca [...] ele fica com as criancas. [...] quando eu
chegava la [...] eu me sentia que tava em outro mundo, ndo assim que eu ndao
goste da minha vida [...] mas é como se eu me sentisse mais leve [...] eu nao sei
nem explicar. (Dora, 41 anos)

Eu, toda a minha vida, joguei futsal. [...] Agora depois que eu tive Ivo eu tentei
continuar, mas nao deu pra conciliar. Quando foi esse ano [...] eu botei na
minha cabeca que eu teria que voltar. Pra poder até me distrair mais [...]
porque eu tava vivendo mais pra Ivo ou mais pro trabalho. Esquecendo de mim.
[...] Quando eu fui, em marco, fazer academia [...] veio essa coisa da pandemia,
teve que fechar a academia. E ai eu comecei a fazer no trabalho. Porque eu sou,
e minha profissao é educadora social (Nair, 36 anos)

Como se pode perceber nos relatos de Dora, mae de Rui de 13 anos e Luiz de 12
anos, respectivamente diagnosticados com TEA e outra sindrome neuroldgica, todo o
tempo era dedicado a eles, no entanto, o incémodo com o seu corpo a motivou iniciar a
academia, abrindo sua percepciao para aquele momento como um recurso para se
distanciar de sua sobrecarga cotidiana. Nair, mae de Ivo de 5 anos, por outro lado,
reconciliara-se consigo mesmo e seu desejo de praticas esportivas através da decisao de
frequentar a academia. Contudo, marco de 2020, foi justamente o periodo de
fechamento de estabelecimentos considerados nao essenciais, que ocorreu junto a
diversas restricoes estabelecidas via decreto (Decreto n. 49.017, 2020) do governo
estadual para minimizar o contexto de calamidade publica (Aquino et al., 2020).
Porém, a fala de Nair demonstra que diante da crise, ela conseguiu redimensionar
estratégias e incorpora-las, com os devidos cuidados, ao seu trabalho de educadora

social.

Diante do decreto pernambucano, as familias que ja viviam em restricoes sociais

desde o diagnéstico das criancas, passaram a vivenciar uma quarentena que cerceou a
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pouca liberdade de locomocao, ainda que esta fosse relativa as atividades terapéuticas e

escolares das criancas.

Eles passaram quase trés meses, os trés, sem sair de casa. Rui e Luiz e a made
deles sem sair de casa. S6 quem saia pra resolver as coisas era eu. Rui ja teve
tempo de chorar querendo a tia dele, a tia que ele vai fazer a terapia, o colégio
perguntar quando é que volta. Ele ficou muito agitado. A gente também ficou
assim meio... Nem sei explicar [...] na quarentena a gente pegava ele, o irmao
dele, ele fazia a tarefinha, ele gracas a Deus ta voltando ao normal [...] Ai a
gente ta assim, os nervo ta se acalmando agora né. Mai é ruim, é ruim ficar na
quarentena, tem que ter cabeca. (José, 44 anos)

[...] tinha a rotina de tG@ em médico com ele, ele também tinha essa rotina né, a
natacgdo, era terapia, entdo... A gente parou tudo né. Meu mais novo saiu da
creche. [...]Minha casa é bem pequena, ndao tem espaco pra eles ta correndo o
tempo todinho. [...JA gente acaba que acostumando né, a vida agora de ficar em
casa. Mas no inicio foi bem dificil, mais dificil foi lidar com ele, do que com a
situacao... Que ele ficou muito agitado. (Iara, 22 anos)

Como relatam os cuidadores acima, as restricoes foram sentidas em diferentes
aspectos. Nestes trechos, a énfase foi dada a quebra da rotina das criancas e seus
cuidadores no que tange ao tempo de permanéncia em casa, deslocamento para os
servicos escolares e de satde. O periodo de cerca de trés meses, nomeado por José de
“quarentena”, também se caracterizou pela experiéncia de confinamento, gerando
manifestacoes distintas em toda a familia. No caso de Léo, filho de Luana que
frequentava espacos abertos e ao ar livre como na natacdo, o confinamento numa casa

pequena provocou sofrimentos compartilhados entre ele e a mae.

Outros aspectos ambivalentes das restri¢cdes sao observados na fala Ana, mae de
Iran e Ivan, e Nice, mae de Nina. Além das mudancas nas rotinas como impactos
socioeconOmicos da quarentena e sofrimentos gerados por mortes decorrentes da
COVID-19 por um lado, e maiores oportunidades de interacao social no ambito

intrafamiliar:

[...] a gente sabe que essa pandemia que aconteceu, [...Jacabou ai com varias
familias, varias coisas aconteceram tristes [...] Mas [...], eu comeco a olhar, [...]
foram momentos né que antes, a gente nao podia ter com Ivan, [...] eu em casa
com Ivan, [...] antes nossa vida era bem corrida [...] de manha organiza a
crianca pra ir pra escola, voltar. Enfim. Trabalho, deixar com a minha mae, ir
pro trabalho [...] entao, foi algo que ganhamos [...], tempo pra se dedicar, |[...]
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mais a Ivan, pra brincar, pra dar mais atenc¢do a ele, pra gente fazer mais
Jjoguinhos, pra gente criar coisa junto, [...] essa parada foi ruim, [...] na area
social, na area economica, mas olhando por um outro lado né, juntou muita
gente, juntou muitas familias num todo, como juntou a gente também, juntou
eu, o pai, o irmdo, a mae [...J. Ele ficava pedindo pra ir, pedindo pra sair, mas
foi se acostumando. Eu fui falando hoje a gente num vai nao, hoje a gente vai
brincar, hoje a gente vai criar isso, vamos fazer uma coisa, [...Jquando fui
comecando a sair né, ja dava pra sair de mascara, entdo ia passear um
pouquinho, [...Jele tava com uma certa malcriacao, e ela falou que era devido a
essa pandemia, de ta dentro de casa [...] (Ana, 34 anos)

Tirando essa aflicdo, esse medo de pegar esse virus, ai tirando isso, eu acho que
ta tranquilo aqui em casa. Eu acho até que veio pra deixar a gente mais forte
dentro de casa, mais unido, mais compreensivo com as coisas. De se conversar
mais que ndao tinha muito tempo. [...Jmais compreensivo, ndo ter que ficar mais
sempre aperreado, né, pra ter que ta cobrando, [...Jque era pra poder andar, as
coisas andary...] (Nice)

Na fala de Ana sao destacados, empaticamente, os sofrimentos decorrentes das
mortes por COVID-19 e as consequéncias socioeconOmicas das restricoes da
quarentena. Contudo, ela relata como a rotina foi aos poucos se refazendo e outros
aspectos foram entrando em cena como maior tempo para brincar e interagir com os
filhos. Na mesma linha, Nice destaca o sentimento de aflicio e medo diante dos riscos
de contagio de COVID-19, mas também a oportunidade de se dedicar mais as questoes
intrafamiliares diante da “parada” da vida “corrida”. Neste sentido, estes achados
convergem com os dados do estudo espanhol que reportou que seus participantes
vivenciaram de modo mais positivo que esperavam, ao se integrar com mais afinco as
rotinas familiares, estabelecendo mais interagdes intrafamiliares, aspectos
oportunizados pela significacdo positiva do maior tempo de convivéncia no espago

familiar (Mumbard6-Adam C et al., 2021).

A respeito dos impactos econdmicos na amostra do presente estudo, nao houve
relatos de precarizacdo financeira, visto que a maioria se encontrava, desde antes da
pandemia, assistida por beneficios de seguridade social. A maioria dos casos, as maes
que se representavam como cuidadoras principais haviam deixado seus empregos para
se dedicar ao cuidado das criancas desde o periodo pos-diagnostico. No entanto, para

as maes que continuaram com seus empregos, diferentes impactos foram apontados em
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suas rotinas. Clara, mae de Omar de 2 anos, e Nair precisaram dar continuidade as
atividades fora de casa, mesmo no periodo de maior restricao, por terem empregos em
areas consideradas essenciais. Ambas relataram que saiam apenas para trabalhar e,
Clara que, especificamente, trabalha em contato com pacientes infectados por COVID-
19, relatou adotar maiores cuidados ao chegar em casa. Por sua vez, Ceres de 40 anos e
mae de Célia de 3 anos, que trabalha em hospital, relatou que migrou a modalidade de

teletrabalho permanecendo em casa.

S6 saio pro trabalho. E quando eu chego do trabalho, tem todo um cuidado.
Porque eu trabalho na darea do Corona, do Covid... Mudou tudo. Tem mais
convivéncia agora porque sao 24 por 48 dentro de casa. Tem momentos que ele
ta muito estressado porque nunca mais saiu, num passeou, e ele vivia
saindo]...Jera o primeiro ano dele na escola, entdo quando ele tava comecando a
se adaptar a escola. [...Jeu nem sei se vou deixar ele continuar esse ano.” (Clara,
32 anos)

Em relacdo a pandemia, mudou [...] em relacdo mais a Ivo [...] porque eu ainda
continuei trabalhando. La o servico ndo parou. Entdo a minha rotina em
relacdo ao trabalho continua a mesma. [...] Teve as coisas negativas também
né, logico, porque ele ta sem sair e tal, fica mais agitado, pede o tempo todo pra
passear, pra ir pra casa das minhas amigas que tem criancas também, que a
gente se reunia, se encontrava... e ai ele sente falta. A gente se fala com elas pelo
whatsapp, chamada de video, mas eu digo que foi uma melhora pra Ivo, porque
Ivo evoluiu muito, ele aceitou muitas coisas. Eu achei que ele ndo ia aceitar.
Como eu falei. As aulas da plataforma, as consultas. [...] Teve uma coisa
positiva de ele me ter mais. Porque como ele nao ta indo pra escola, eu vejo mais
ele, ele me vé mais, e ai... Ele fica indo pra casa do pai de quinze em quinze
dias... Mudou mais em relacdo as saidas dele pro atendimento e pra escola. Mas
em relacdo a aqui em casa, permaneceu do mesmo jeito. Eu permaneci com as
mesmas obrigacdes dele, né, até ensinando mais ele, né, ele me ensinando mais
[...] (Nair, 36 anos)

T6 trabalhando em casa, consigo botar a pequena pra dormir de tarde né, pra
fazer o atendimento, e fico supervisionando Célia, porque eu ndo tive
financeiramente como contratar uma pessoa pra ficar com ela a tarde, minha
sogra e minha mde mora muito, muito, muito perto de mim, essa semana, eu
disse ‘mde o que d6i o meu coracdo ndo é nem tipo assim o cansaco, o ter que
ficar dividida entre Célia nos intervalos de um atendimento e outro, é que ela
fica sozinha, isso me machuca, déi muito o meu coracdo, porque se ela tivesse
com alguém, era o tempo de ela nao tar na televisao ou no celular’. [...] E minha
mde ainda num diz: ‘Ceres, traz um dia ou dois da semana as horas que vocé
fica trabalhando pra ficar com Célia. (Ceres, 40 anos)

Nestas falas, percebemos diferentes impactos da pandemia em profissionais de
satde que se mantiveram em linha de frente ou teletrabalho. Estudo recente respeito

dos impactos do Covid-19 a saide mental aponta que a pandemia afetou profissionais
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de satide que passaram a lidar com a reorganizacao de servicos, praticas profissionais,
medos referentes ao contagio. Contudo, as maiores demandas referida por nossos
entrevistados ndo foram relacionadas ao trabalho. No caso de Clara, houve impactos na
adaptacao escolar do filho que teve seu curso interrompido ja que a escola em que o
mesmo estudava nao migrou ao modo remoto. Neste aspecto, Nair destaca que a escola
e as terapias de Ivo migraram para o formato remoto e ele conseguiu se adaptar bem,
chegando até mesmo evoluir em dimensoes analogas aos reportados nos casos do ja

referido estudo espanhol (Mumbardo-Adam C et al., 2021).

Por outro lado, vemos diferentes recursos serem adotados por Nair como
alternativas para manter o contato social no periodo de quarentena, como
videochamadas e encontros virtuais com outras maes e criancas colegas de Ivo. Deve-se
ressaltar que a possibilidade de interacdo social por meio virtual, apesar de viavel e
recomendavel em algumas situacoes, pode encontrar limitacoes e possibilidades de
acordo com as idiossincrasias da pessoa com TEA (Gyori et al., 2015). No caso de Ceres,
este nao foi um recurso viavel, inclusive o contato maior de Célia com o celular ou TV é
criticado por Ceres como uma alternativa negativa aos momentos em que sua filha
estava sozinha e sem interacdes sociais, visto que ela ndo podia dar atencao a filha
devido ao teletrabalho e Hilda, sua mae e avé de Célia, nem sempre correspondia as

suas expectativas de cuidado e estimulacao.

Como se manifesta no discurso de Ceres e outras maes, diversos conflitos pré-
existentes no ambito conjugal e familiar sdo potencializados no periodo de
confinamento. Para Ceres, além da dificuldade em conseguir uma rede de apoio que
corresponda a suas visoes de como deveria se cuidar de sua filha, a auséncia paterna e
conflitos conjugais passaram a aumentar seu sofrimento. Ela se queixa que enquanto o
pai de Célia consegue manter uma rotina de atividade fisica em casa, ela nao consegue e
sente-se mais sobrecarregada. Diz ela: “Teve um episodio [...] as duas acordarem cedo.

Eu fiquei assim besta, porque na minha cabeca ele poderia aproveitar [...] pra tentar
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brincar(...], mas [...] continuou malhando, entrou, tomou banho, t6 atrasado, vou-me

embora’”

Nesta direcdo, foram registrados impactos quanto a satide mental bem como
mudancas comportamentais dos cuidadores e suas criancas. As falas a seguir ilustram
novas formas de sofrimento durante a quarentena que vém a se somar com as

sobrecargas e dificuldades preexistentes.

Eva ja tava ficando muito agressiva [...] se mordendo, jogando, gritando,
chorando. [...]Ja gente entende que é por conta desse periodo da pandemia |[...].
At eu tento explicar isso a ela, [...] mas ela grita, ela chora, ela quer porque quer
de todo jeito ir pra escola. E é isso que eu ndo posso muitas vezes gritar [...]
porque realmente ela nao entende do amanhda, do depois, do daqui a pouco. Ela
ndo entende. Ai isso é meio frustrante tanto pra ela como pra mim. [...] Teve
muita crise de ansiedade porque [...] quebrou a rotina dela totalmente. [...] Meu
marido, o pai deles, continua a mesma coisa tranquila, porque ele trabalha [...]
era (servico) fundamental [...JPra mim mudou um pouco porque é vinte e
quatro horas com criancas/...] E passei um periodo que eu fiquei muito
estressada [...] falta de sono, eu tinha emagrecido muito (Cida, 23 anos)

Assim eu me sinto (nervosa) mais ainda né, com a responsabilidade assim
maior, de ter que dar mais atencdo a ele do que eu daval...]. Tive que dar mais
atencdo a Ugo, e ele muito ansioso, porque querendo ou ndo era toda semana
em Recife na casa da minha tia, ele sempre conversa muito com a minha tia
quase todos os dias, que gosta bastante dela, da prima, ai fica sempre ansioso,
“mamade a gente vai quando pra Recife, quando é que isso vai acabar?” [...]Ele
passava as vezes o final de semana em Recife. As férias dele era em Recife na
casa da tia, querendo ou ndo ele sente muita falta. Chegamos a dias de ele
chorar pedindo pra ir pra Recife, [...Jtentei isolar ele um pouco, ele sai pro
reforco porque ta vendo as atividades da escola/...], é o tinico lugar que ele vai.
Mas assim esse negdcio de sair na rua, de ir numa loja, de ir no supermercado...
Ele ndo vai mais. [...] (Mara, 26 anos)

[...] comecou essa pandemia, que parou tudo, ai parou também as terapias dos
dois, escola... Academia que eu fazia. Pretendo voltar. Nao agora porque ainda
t6 com medo de voltar por conta desse virus. [...Jparece que um probleminha
parece que se bota uma lupa ai fica um problemao, uma besteirinha. [...]As
vezes arenga até por conta de televisao, de besteira, de tanto que a gente ta em
casa. [...JEu num sai pra canto nenhum, e ele também, so ele que ia fazer as
compras e pagar as coisas. [...] mesmo ele tando sem trabalhar, de licenca
médica, afastado, mas dai a gente sai muito durante a semana eu saio com um
menino ele sai com outrof...] E de manha a gente leva pra escola, eu levo e... E
assim as vezes a gente sai a semana quase toda porque tem dia de médico e
terapia. E de repente parou tudo...Jé delirando o dia todinho, perguntando
num sei quem, cadé fulano, e faz a pergunta mil vezes. Eu explico eu converso,
[...]Je ele ndo assiste tevé, e fica andando, e quando é que volta a escola, quando é
que volta num sei o que, e é de dia a noite essa ansiedade... E horrivel. [...]
(Dora, 40 anos)
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Estudos recentes realizados na China e Irlanda no periodo de confinamento
conhecido como lockdown em 2020 dedicaram-se aos impactos psicossociais em
criancas e adolescentes com TEA e seus cuidadores familiares. Na China destacaram-se
dois estudos. O primeiro revelou maiores niveis de sintomas de ansiedade e depressao,
estratégias de enfrentamento mais negativos e menor resiliéncia em pais de criangas e
adolescentes com TEA em relacdo ao grupo controle (Wang et al., 2021). E, o segundo
apontou que os impactos a satide mental dos pais foram mais prevalentes entre os de
criancas com TEA do que os pais de criancas com outras deficiéncias. Ademais,
sofrimento parental e padroes de interacOes entre pais e criancas consideradas
“disfuncionais foram associadas estatisticamente ao grupo de criancas com TEA (Chen

et al., 2020).

Embora nao tenham sido publicados estudos quantitativos semelhantes no
cenario nacional que nos sirva de referéncia estatistica, o presente estudo revelou
modos de sofrimento peculiares. No caso de Eva e Cida, percebemos uma
correspondéncia de sofrimento manifestado através de autoagressao e comportamentos
disruptivos por parte de Eva e altos niveis de irritabilidade agressividade em Cida. Os
sintomas psicopatoldgicos sdo identificaveis no relato de Cida e podem ser analisados
como manifestacdo de frustragoes de ambas diante das rupturas provocadas pelo
confinamento que constrange e modifica os padrées comportamentais e interacionais.
A Cida, impbe-se por seu crivo superegdico uma contencio das pulsdes de
agressividade visto que ha nela uma consciéncia de que a pequena Eva em sua condicao
de TEA tem dificuldades nas fun¢des de controle inibitorio e de coeréncia central que

limitam sua capacidade adaptativa ao tempo da impossibilidade.

Para Ugo e Mara, o confinamento em sua cidade distante de Recife restringiu a
circulacdo afetiva das trocas sociais encontradas na “casa da tia”, no hospital onde
realizava tratamentos, no entanto, encontramos maiores recursos de linguagem e

comunicacdo em Ugo que lhe permite expressar por meio verbal seus desejos e
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frustracoes a mae que se sente mais responsavel ainda diante da sua funcao materna e
paterna mais necessaria a contencao e mediacao das dinamicas pulsionais internas de

Ugo e o meio circundante.

E, finalmente, no caso de Rui e seus pais José e Dora, a mesma dinamica de
confinamento resulta, de um lado, na evasao de agressividade entre os pais que
potencializam conflitos conjugais diante de minudéncias aparentes que lhes servem de
gatilho; e do outro, manifestacoes sintomaticas de Rui, qualificadas pelos pais como

delirantes.

Todavia, essas formas de sofrimento sdo acompanhadas de algumas estratégias
de enfrentamento tacitamente encontradas pelos cuidadores. Dentre algumas
estratégias, destacamos que ap6s um certo grau de estabilizacdo das rotinas, tornou-se
possivel em alguns casos a otimizacao no gerenciamento do tempo, criacdo de novas
formas de interacdo intrafamiliar e possibilidades de pequenas evasdes do ambiente
domiciliar confinado, ponderadas pelos cuidadores como redutoras de risco de

contaminacao do COVID-19:

To conseguindo me controlar, ds vezes, até to deixando algumas coisas de mao
porque eu ndo quero voltar a ter as estafes que eu tava tendo/...JE eu fico, o dia
todo, pra fazer comida, ta eles gritando nao deixar eles baguncarem, [...Jai vou
e ndo to deixando exatamente isso de mado, de deixar eles bagungarem 0 que
quiserem, e depois que eles dormirem ou cochilarem, eu orgamzar as coisa.
[...JEla ta tendo vinte e quatro horas com o irmao dela, e comigo dentro de casa.
[...Jcomecou dificil, mas ja me adaptei. Ja sei como é que é minha rotina, ja sei
vamos dizer as manhas do horario que vai ficar mais flexivel pra eu poder fazer
as coisas em casa, do momento que eu set que eles vao dormir... Que eles vao dar
um cochilinho, que eu wvou poder fazer tal coisa, ja ndo fico tdo
sobrecarregadal...], durante o dia so faco cuidar deles, e a noite, é que eu cuido
daqui da casa ou de mim. (Cida, 23 anos)

A principio, Omar tava bastante estressado, mas ai a gente deu uma voltinha
em torno do bairro mesmo, eu saio, deixo ele dar uma voltinha em hora que ndo
tem muito movimento de pessoas. A, consegue até contornar mais essa situacdo
de isolamento. Ai melhorou, mas no comeco ele ficou bastante entediado,
estressado, mas ai... a gente vai tentando. (Clara, 32 anos)

[...JPorque Nei engordou muito, ficou muito inquieto, apresentou realmente
uma ansiedadezinha aumentou bastante, [...] e o que foi que eu fiz? Ele sai pra
correr de bicicleta. [...] como eu ndo fico em aglomeracao ai o que é que eu faco?
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Fico na rua, eu e ele, ele correndo e bicicleta e eu olhando/...]. Mas esse negocio
da pandemia foi horrivel viu, tanto pra mim como pra ele, porque ele tava
comendo muito, dormindo tarde, [...[ficava muito inquieto[...] (Léa, 44 anos)

Nestas trés falas, pode-se destacar as palavras “controlar”, “contornar” e
“correr” como metaforas de cada uma para lidar com as demandas internas dos
cuidadores e das criancas frente as energias barradas pelo confinamento. No caso de
Cida, a busca pelo auto controle diante do aparente descontrole das criancas diz de uma
percepcao de que a ela coube, por vezes, deixar correr solta a “bagunca” para que as
criancas pudessem projetar no ambiente doméstico suas demandas confinadas
internamente. Clara e Omar buscaram contornar as barreiras externas do decreto de
lockdown como forma de evadir, temporariamente, da casa para dar vasdao as
demandas internas. Recurso utilizado por Léa também para possibilitar a Nei correr na
rua, num espaco mais amplo que a sua casa embora com muros simbolizados pelo
receio da aglomeracao de pessoas que aumenta o risco de contaminacao viral. Nos trés
casos, vemos reposicionamentos da relacdo entre mae-crianca no ambiente fisico e

social diante da vivéncia de confinamento e quarentena.

Por fim, registramos que 10 dos 11 entrevistados relataram que suas criangas
tiveram continuidade de algum tipo de assisténcia a saude durante o periodo de
quarentena na pandemia. Neste sentido foram apontados desafios e beneficios as
criancas e, consequentemente, aos cuidadores que encontraram acessibilidade no meio

virtual de cuidado através da Telessaude.

Ele ta tendo teleatendimento. E ajudou bastante, porque, assim, a crise de ele
ndo aceitar comida comecou agora em meio a pandemia, sabe? Ele ndo quis
porque eu tava trocando de emprego, precisei ir trabalhar mais dias, entao, ele
ficou mais tempo com as pessoas e ele tava parando totalmente, tava recusando
totalmente, eu num tava conseguindo fazer ele comer. Eu cheguei ao ponto de
colocar a pulso na boca dele e ele, meio que, quase vomitar ou vomitar porque
ndo queria aceitar. Ai, ela me deu um norte de como fazer e como agir. Ai eu
consigo fazer com que ele coma alguma coisa, sabe? Ja consegui introduzir
novos alimentos, tudinho, sabe? Me ajudou bastante. Foi muito proveitoso pra
mim essas consultas, até porque eu nao tenho tido consulta nenhuma com a TO
até entdo, e depois da pandemia eu consegui. (Clara, 32 anos)
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S6 o psicélogo e a fono. Mas, foi [...] um diferenciado bom, gostoso de viver. Foi
legal. Pra ela, demorou pra ela se acostumar, né, que ela tem aquele jeitinho
dela de se fechar mais... teve foi uma resistenciazinha dela, mas ndo demorou
muito ndo. Foi conquistando, tinha que ter uma moeda de troca com ela pra
poder ela ficar ali. Da atengdo ao psicologo, a fono... mas depois, de umas trés,
quatro semanas ela ja foi ja aceitando, ai ja no normal, né. Mas, foi uma
mudanca que ndo foi ruim ndo. E um pouquinho estranho, né, do presencial,
mas... foi legal, eu gostei. (Nice, 37 anos)

Os atendimentos com a fono, com o psicologo, eu pensei que ele ndo ia aceitar de
forma alguma.[...] quando comecou a aparecer esse virus na televisdo, em
Jjaneiro, ai ele assiste reporter. E ele falando sobre o coronavirus, ai ele ‘mamae,
0 que é o coronavirus?’ Ai eu fiz ‘o coronavirus é uma doenca’, ensinei a ele,
expliquei a ele. Ai ele vendo na televisdo, ele mesmo aprendeu. Ele assistindo
repérter que é o que mais passava, ele aprendeu a lavar as maos, sabia falar
sobre a pandemia, hoje ele resume tudo dizendo que vai vencer essa doenca.
Quando bota a mascara ele diz ‘mamde, com a mascara hoje a gente vai vencer
essa doenca’. Entdo assim eu fico com o coracdo batendo bem acelerado de
tanta felicidade com ele. [...Jo suporte que eu disse que to tendo, nessa
pandemia, continuei tendo/...]JEu digo que isso veio pra ensinar a nds dois, a
estarmos mais juntos, que a gente nunca ficou tanto tempo junto ndao. [...] (Nair)

Ele continuou com as terapias online. [...] Assim, a gente sabe que existe uma
diferenca né pelo teleatendimento porque ndo é pessoalmente né, uma terapia
vocé levar a crianca ta com a doutora pessoalmente é uma coisa né, e pela
internet nem sempre a internet tava boa pra ta pegando perfeitamente, e nem
sempre a crianca quer ta de frente pro computador, pro celular falando com
outra pessoa né, nem sempre a crianca quer. [...] (Ana)

Como se pode notar, os servicos de Telessatide foram dispositivos fundamentais
neste periodo por viabilizar, virtualmente, o cuidado a satide (Hong et al. 2020). Vale
ressaltar que neste periodo, como relata Clara, novas dificuldades emergiram como a
seletividade alimentar de seu filho Omar, e diante do tele monitoramento terapéutico,
pode-se acolher e manejar a situacao. Nair comenta como o suporte social e terapéutico
lhe auxiliou a mediar as informacoes provenientes das midias a respeito do cuidado
preventivo a infeccdo por COVID-19. Este tltimo ponto é destacado no estudo irlandés
realizado durante o primeiro lockdown nacional em 2020. No referido estudo,
destacou-se casos em que diante da ansiedade gerada pelo grande volume de
informacoes veiculadas pelas midias, pais que conseguiram filtra-las aos filhos
conseguiram minimizar os efeitos ansiégenos e modelar viabilizando a incorporacao,

por parte dos filhos, das medidas preventivas de higiene pessoal (O’Sullivan et al.,
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2021). No presente estudo, visualiza-se, no relato de Nair, esta incorporacao de novas

rotinas sanitérias dentro das possibilidades de Ivo.

Por outro lado, a resisténcia de Nina em manter-se atenta a tela do aparelho
movel foi um desafio referido por Nice, porém, possivel de ser manejado. E neste
sentido, a fala de Ana aponta ao que ja foi discutido no estudo de Moazzami et al.
(2020) acerca de que o atendimento remoto nao substitui o atendimento presencial.
Contudo, é documentado o quanto os recursos da Telessaude sdo benéficos pela sua
capacidade de continuidade de tratamentos transpondo Dbarreiras fisicas.
Especialmente para os casos de TEA, o estudo estadunidense realizado por Dahiya et al.
(2021) de revisao sistemaética acerca de instrumentos da area de TICs de rastreio e
avaliacido de TEA traz a tona, especialmente durante a pandemia COVID-19, a
relevancia de evidéncias cientificas sobre a eficacia e acessibilidade de modos remotos
de cuidado que contribuam ao diagnoéstico e tratamento de TEA. Dentre estes estudos
que objetivaram a validacdo dos recursos terapéuticos da Telessatide, destaca-se o
estudo de casos realizado por Pollard et al. (2021) com jovens com TEA submetidos a
intervencao de ABA remoto durante a pandemia COVID-19.

Consideracoes Finais

O presente estudo buscou demonstrar que apesar de quantitativamente nao
haver dados que diferenciem a populacao de cuidadores de criangas com TEA de outros
grupos de cuidadores, ha peculiaridades no modo como se vivencia o lugar de cuidador
a partir dos condicionamentos historicos, socioculturais e politico-econdmicos que
atravessam a condicao das criancas com TEA. Ademais, entendeu-se que a abordagem
qualitativa possibilitou abordar a tematica de modo a buscar compreender a
complexidade dos fenomenos que envolvem a construcao do lugar do cuidador, as
peculiaridades da psicodinamica familiar e os efeitos da pandemia Covid-19 sobre as

criancas e seus cuidadores familiares.
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Como efeitos da pandemia Covid-19 sobre as criancas e seus cuidadores
familiares, os resultados apontaram que conflitos e demandas preexistentes neste
publico foram potencializados por fatores da pandemia como medo de contagio e
vivéncias de confinamento durante periodo de quarentena. Os cuidadores relataram,
por um lado, maior sobrecarga no cuidado, desafios no manejo de comportamentos e
sintomas emergentes durante a pandemia, restricao de atividades de autocuidado. No
entanto, aspectos de resiliéncia e adaptacdo como a criacdo de novas rotinas de
brincadeira e interacdo social intrafamiliar, pequenas evasdes para o ambiente externo
a casa acompanhados de vigilancia quanto aos cuidados preventivos, acesso a cuidados
terapéuticos por meio da Telessatide possibilitaram o cuidado para o desenvolvimento
de estratégias para lidar com o sofrimento potencializado na pandemia. Os resultados
encontrados auxiliam na compreensao de recursos desenvolvidos pela propria familia
para o auto cuidado e o cuidado as criancas e podem servir de norte para o
aprimoramento das politicas de satde publica no cuidado a esta populacao especifica,
sobretudo, na crise sanitaria atual.

Nesta direcao, recomenda-se outros desenhos de estudo dentro da abordagem
qualitativa e mista visando acrescer ainda mais luz a complexidade do fen6meno de ser
cuidador de criancas com TEA. Algumas tematicas podem ser norteadoras para o
desenvolvimento de estudos no contexto pandémico, tais como, analise de
especificidades das relacoes cotidianas de familias com TEA como a experiéncia de
confinamento em ambientes domésticos e suas repercussdes aos familiares e ao
neurodesenvolvimento das criancas; interferéncias da pandemia na satide mental dos
cuidadores pela imersao no cotidiano doméstico e no processo terapéutico com
cuidadores.
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PRODUTO TECNICO
1. O produto técnico como producdo artistico-cultural e sua estética

O produto técnico da presente dissertacao foi construido sobre o fundamento de se
manifestar como uma obra artistico-cultural, particularmente um libreto de cordel,
construida para possibilitar ao seu publico-alvo uma experiéncia estética. Nesta direcao,
¢ preciso, primeiramente, justificar o que se pretende dizer por “obra artistica” e
“experiéncia estética”. Para assentar este argumento recorro ao livro “Iniciagdo a
Estética” de Ariano Suassunal que desenvolve um panorama introdutdrio as grandes
questdes de que se ocuparam diversos artistas, enquanto criadores de uma obra, e
pensadores, estetas e fildsofos que se ocuparam de apreender os sentidos, as correntes e
0 desenvolvimento, ndo progressivo no sentido de julgamento de valor ou crivo de
gosto, mas de formas legitimas de se fazer e fruir a arte. A rigor, o produto técnico desta
dissertacdo, a obra artistica, se situa entre duas correntes estéticas. A da Arte Gratuita,
cuja preocupacdo € exclusivamente a busca pela Beleza, e a da Arte Participante,
entendida como aquela que s6 tem valor se estiver submetida & uma tese onde a arte se
torna mero veiculo de propagacdo desta tese. Suassuna adverte que os extremismos de
ambas as perspectivas levam a uma arte estéril, onde qualquer preocupacdo alheia a
Beleza é tida como impureza prejudicial a obra, ou a uma propaganda, onde uma tese é
justaposta artificialmente, tornando a arte meramente instrumental. Portanto, seguiu-se
na construcdo do cordel, enquanto obra artistica com problematicas psicossociais
implicitas, uma producdo que nasce implicada naturalmente com a tematica estudada
nesta pesquisa, a saber, as vicissitudes de familias que convivem com criancas
diagnosticadas com TEA.

Submetido ao rigor de um produto técnico da dissertacdo, o cordel se pretende
uma obra artistica que represente ficcionalmente conflitos que foram previamente
estudados na pesquisa, de modo a possibilitar uma experiéncia estética aqueles que
entram em contato com o cordel. Por sua vez, a experiéncia estética implica em ser
afetado pela dimensdo da sensibilidade e do pensamento, gerando efeitos de
identificacdo afetiva com as problematicas vividas pelos personagens, e distanciamento
critico para promover questionamentos, reflexGes e problematizacbes da realidade
representativa. Assim, o produto técnico por meio da obra artistica ndo pretende orientar
formalmente e diretivamente o publico, mas admite uma funcéo, segundo Fischer de
sensibilizacdo e mobilizacdo a uma acéo reflexiva.

Ademais, seguindo a perspectiva de Fischer?, a experiéncia estética por meio da
representacdo do cotidiano na obra artistica possibilita uma ruptura com a naturalizagdo
dos costumes e dos proprios condicionamentos sociais. Tal ruptura ndo significa
necessariamente que haja ou deva haver uma mudanca na vida concreta dos que entrem
em contato com a obra artistica. Porém, o contato com uma representacgéo literaria da
vida cotidiana ¢ um dos caminhos viaveis para a desnaturalizacdo de questdes que
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passam a ser, fundamentalmente, problematizaveis. A respeito da obra literéria,
Merleau-Ponty afirma “o escritor ndo se contenta em usar os signos da lingua segundo
seu valor gramatical, mas usa o conjunto da sintaxe de tal modo que para 0 ouvinte
aparece um significado inédito” %P9, Desta feita, a possibilidade de encontrar na arte
uma representacdo da vida visa possibilitar a irrupcdo de novos sentidos atraves de uma
mudanca perceptiva.

2. A estética cordelistica e a escrita dialetal sertaneza

A escolha do libreto de cordel como linguagem artistica deve-se ao fato desta ser
por origens e destinos uma literatura popular que é representativa de conflitos e
tematicas pertinentes ao contexto vivido pela populacdo em geral excluida dos veiculos
formais e hegemdnicos de producdo cultural e econdbmica. Quanto as origens, a
literatura de cordel manifesta raizes ibéricas na matriz da identidade cultural nordestina
identificAveis desde a costumeira escrita em sextilhas a valores medievais residuais.
Porém, também delas se ramifica permitindo autonomias estilisticas que sao
identificaveis no estudo recente sobre o memorialismo e distintas fases de
desenvolvimento estético do cordel®.

A respeito dos destinos possiveis do cordel, € preciso ponderar que nem tudo que
é representado nos cordéis deve-se assimilar acriticamente. Pois, como qualquer obra
artistica o cordel ndo esta imune a captura de discursos instituidos e ideologias vigentes.
Alguns estudos demonstram que a producdo cordelistica nordestina ora reproduz
valores conservadores como discursos misdginos®®, ora valores igualitarios e
emancipatorios’.

No ja referido estudo* que remonta origens e descreve destinos estilisticos do
cordel, discute-se que a padronizacdo da producdo é em si avessa ao seu fundamento
estético que parte de formas e contetdos ibéricos relativamente solidificados para
desenvolver-se numa producdo eminentemente diversificada desde o trato artistico de
tematicas sociais a escrita representativa, e ndo aproximativa, da oralidade regional
nordestina. Desta feita, o estudo sustenta que o libreto de cordel representa as proprias
vozes do povo onde os aspectos linguisticos da oralidade e escrita se imbricam numa
forma de articular “o prazé e o sofrimento de um poeta camponés”, para citar Patativa
do Assaré®. Segundo este poeta, cantador e cordelista, a particularidade da escrita do
cordel reflete as vicissitudes de um povo que se desenvolve as margens do ambito
universitario. Diz ele em um de seus versos “Poetas niversitario, / Poetas de Cademia, /
De rico vocabularo / Cheio de mitologia; / Se a gente canta o que penso, / Eu quero
pedir licenga, / Pois mesmo sem portugués / Neste livrinho apresento / O prazé e o
sofrimento /De um poeta camponés”. Como observa Homolka*, Patativa do Assaré
escreve seus versos com alteragfes ortograficas ndo porque ndo conhecesse as normas
gramaticais, mas porque deliberadamente demarcava a legitimidade, expressividade e
singularidade de seu estilo interiorano. Sua escrita ¢, como notam Simdes et al®, a
afirmagdo de uma identidade e diferenca, além do “carater multidialetal” da lingua
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nacional que tende a ser excluida do Vernaculo e depreciada nos &mbitos da
“Cademia”. Esta escrita dialetal representa, portanto, uma posicionamento politico-
estético que se opde aos canones da norma-padrdo, como retrata propositalmente o autor
“Repare que a minha vida/E deferente da sua /A sua rima pulida/ Nasceu no saldo da
rua/ JA eu sou bem deferente/ Meu verso € como a simente / Que nasce inriba do
ch&o”.8

Como destacam Simdes et al®, 0 mesmo trato ético e politico afirmativo da lingua
¢ arquitetado na ortografia de escritores da envergadura de Guimardes Rosa, Catulo da
Paix@o Cearense e Paulo César Pinheiro. A titulo de ilustracdo, pode-se vislumbrar em
Catulo que a ortografia é também representacéo indissociavel da geografia, da paisagem
afetiva e da metafora rural quando escreve “E hoje eu s6 cuma um boi manso/Pusentado
e cheio de saudade/Qui veve a remué o dia intéro/O capim qui cumeu na
mocidade”°P141 Tal posicionamento estético adquire com Elomar Figueira Mello*
uma radicalidade no seu sentido etimol6gico de raiz ao contemplar e ironizar da
seguinte forma os versos de Catulo: “Marruér’ qui é uma coisa, as mais fermosa qui io
ja li. Maiso pruqué que dexaro um hom’ pueta iscrevé as coisa bunita cum u’as fala tao
errada?”t'lP2%3 A resposta desta pergunta é encontrada no proprio Elomar que
incentiva a expressao estética rogaliana de seus “malungos” ¢ faz questio de estabelecer
em sua obra cantada e escrita um conservatorio dos resquicios da cultura rocaliana
desde suas significacdes a ortografia dialetal sertaneza.

3. O objetivo do libreto de cordel “Um por mim, dois por meu curumim”

Fundamentado nestes substratos ético-estéticos, foi elaborado como produto
técnico da dissertagdo um libreto de cordel intitulado “Um por mim, dois por meu
curumim” calcado na linguagem dialetal sertaneza e destinado aos familiares de
criancas com TEA e profissionais da salde e educacdo em geral. Reitera-se a relevancia
da estilistica ortografica do presente cordel filiada & referida tradicdo ético-estética®°
de valorizacdo da diversidade multidialetal da lingua nacional. Enguanto produto
técnico, esta obra visa a representatividade das vivéncias subjetivas articuladas na
linguagem proépria sertaneza possibilitando uma experiéncia estética que além da
fruicdo promova a problematizagdo de temas transversais acerca da relagdo entre
familiares, criangas com TEA e servicos de saude.

Sugere-se a utilizacdo deste libreto em espagos académicos, terapéuticos e
escolares podendo ser lido individualmente ou declamado coletivamente para abrir
discussdes tematicas. Além do formato em libreto, sera disponibilizado o material em
midia audiovisual por meio de uma animagdo produzida em stop-motion visando
ampliar a acessibilidade do cordel.
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(THO LOGO O GALO CANTOLY £ O SOL SE ESPICHOU M3 SERRA,
CHIQUINGIE T VARRIA O CHIAS DE CASH, MATUTRNDG A Vibd)

CHIQUINHA:

ETA VIDA DURA! O CORPO TA QUENTE

JA DIZIA AS ESCRITURA: “REFRIGERE MINHA MENTE
E ME GUIE NO CAMINHO DB JUsTicA!™

QUE ONTI OUVI “MANVELZIN E AUTISTA™

PoIS QUANDO SOUBE PELA EOCA DA DOTORA

A VISTA ESCURECEY E FOI ME DANDO A BILGRA
VIRA=NOITE, VIRA-DIA, £ TUDO IGUAL:

15QUICI MINHAS ALIGRIA PINDUREDA NO VARAL:

(EnTRA TR

T: CHEGUE! MINHA FRG DE MARACUJA ROXQ

Cr DEIXE DE ARRUDE! E AUIA, SEU MOLOD

T: 8 QUERG PROSEA AL TU

C: ENTONCE, UA LOGO DESIMBUCHANU

T: CE 5E ALEMBRA QUE NO ANO PRS5ADO,

& Num TIVE CUMA LE DA UM AGRADO?

C: ToiN, NEM VEM QUE Num TEM- JA W QUE TRUXESSE A
RAPADURA, HEINT

T ACUMA’DIVINHOU?

C: DISPOIS DE QUINHENTAS VEI, JA SE DA PA SUPOR
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T: De VERA! TEM £OCO, CASTANHA E AMEDOIN:

€: Pars sim, ToiN, QUERG A DE MAMAGC!

T: APot £55A Af 8 NUM TRUXE NAG!

€: TOIN, REPARA, TENHO MUITG GOSTO DE AQUI LI VE

T: & TUMBEM AMO TV, MEV BEBE

€: INTOCE, FACA O MEY QUERE

T: Pioa co pd, paxdol

€: DEE D'WROLAGAG © QUERD QU'OCE TEJE LA WA
DOTERA

T: Vixi, miNeA NEGA, Num DA, PiDA 6TA!

C: 5 FOSSE PA TA ¢A PATOTA, TU JA TARRA LA!

T MAl MINHA PACOCA, Tu NUM VAl 6OSTA,

MAl VoV LI DIZE QU'OCE NUM ENTENDE QUE E COISA DE
HOmi

€: E DERNA DE QUANDO TROCOV SAFADEZA DE NOME?

T: O TENMO QUE TRABAIA, MUIE!

C: E EV FIC'AQUI ¢'05 PE PV A, E?!

E cUIDANG DAS CRIA E DE MAINHA,

DIBULHANDO FEITAD, FAZENDO FARINHA

CUIDAN'O DA CASA DOS BTO E “INDA DA MINHA

T: T4 8do- ASSUNTEr--

€: APOI NEM cOMECEN!

T: FALA BAIXO, 61 0S5 VIZIN

Vo ACHAR ¢ NUm cutpo D'OcE

Nem De MANVELZIN

C: FEZ FEIO, AGUENTE- CUIDAR E UMA CORRENTE!

T: CORRENTE, DIZ ELA, CHAVE DE CADEIA

C: REPETE, PESTE!

T: M8 MINGAVZIN' D’AVEIA!

£ QUE, ME ISCUITE:

P'cu PUDE cOIDA D'OCES, PRICISO COIDA DO MEU CORIN':
€: NE DIS50 QUE NOIS DIScUTE, Toln

SUCEDE QUE TU TEM A TUA SINUCA

MRS QUEM £ QUE CUIDA AQUI BA MINHA CUCA?

T: VREDADE, ME ADISCURPE

A GENTE 50 cUIDA DOS 8T0

TRABAIANG FPROS GTO

£ SE NGt NUm CUIDA DE NOT €A1 O QUEP! t
€: Al TVDO PERDE AS RAZAD DE SE '




D: NAa PELE NAO SINTO, MAS VEJO A IDEIA, SIM
ESCUTANDO, ATENTAMENTE,
O QUE TA ESCONDIDO NOS CANTOS DA MENTE

MAE 3: CHIQUINHA, TOIN, AcumA val MANUELZIN?

C: MANUVELZIN, BICHIN, ONTI TAVA ASSIM TRISTIN,
CHINERIM®+

MAE 4: NAo sel VocE

MAS, MINHA ARMA E CONHECER

VEM ¢A, DOUTOR

RESPONDE, POR FAVOR

E QUANDO A TRISTEZA PARECE SEM FIM?

(TON £ CHIQUINHA PARTICIEAN DE UM GRUPO TERAPEYTICO
DE CLUDADO AS FAMEIAS)

D: MiNHA GENTE, 8OM DIA!
HOJE VA TER GRUPO FAMILIA!
DONA INACIA, A SENHORA DIZIA---

I: E55£ DRAMA, EU SEI, NAO E 50 MEU
TEM MUITA GENTE SOFRENDO
ASSIM QUE NEM EU

Ov mais ATE! NORMAL-++
CADA UM cOM SEU CADA QUAL

D: A REGUA DA DOR E INDIVIDUAL
MAS A COLA PRO CORTE E SOCIAL

MAE 2: £ Ev POR ELE, ELE POR MIM, ENTENDE?
ATE O FIM, VOLTANDO A CORRENTE

MAE 3: 50 SABE QUEM SENTE,
DERNA DO ARCO DA VEIA E ASSIM

O REMEDIO, EU VOU FALAR POR MIM
NAOC £ BEM SABER O QUE EU VOU FAZER
MAS £ SEGUIR BUSCANDO ASSIM

Um POR mim, DOI5 POR MEL CURUMIM

MAE 2: EV PECO LICENGA, NAD QUERO MENTIR N
SEI QUE MEU CORACAD AQUI POS50 ABRIR
CERTA FEITA, NA QUADRA DO PRIMEIRO DIA
PRA MINKHA FILHA EU OLHAVA E ELA NAD VIA
SEU OLHO EU ERRAVA EM MINHA AGONIA
ACHEI QUE ERA MANHA, PENSEI QUE ERA BIRRA
HOJE SEI QUE EU NAO VIR A 5UA POESIA

MAE &: OVVINDO S5UA LIDA

Posso LHE cHAMAR DE AMIGA?

PARECE QUE VEJO O MEU PROPRIO ESPELIHO
BUSCAVA DEFEITO, EU TINHA RECEID

NAO ADMITIA QUE TIVESSE ERRO

SEU OLHAR PERDIDO 50 FUI ENCONTRAR
QUANDO MEY PRECONCEITO Vi DESMORONAR
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€: ONTEM gV Vit CHORAN'O DEMAIS
HoJE EU vimt SEM NEM 014 PRA TRAS
E DEUS NA FRENTE, ILUMINANDO A MENTE
E A GENTE ANDANDO DE PE ANTE PE
ToiN, FALA Af, TV QUE SABE COM’E

T: HoJe 14 pio

MmMas Aamid, Se DEUS QUISE
N5 val LIDAR mig
PRIMERAMENTE, DEVS
SEGUNDO, 05 DOUTOS QUE NOS ACOLHEU
Num € POR TA NA SUA FRENTE

MAS NOI AQUI NESSE MOl DE GENTE
FALAN'O, TROCAN'O, OMBRO NO OMBRO
PARECE QUE DOS NOS505 ESCOMBRO'
NOIs ESPANTA TODOS 05 AS50MBRO’

E ERGUE Um SOBRADO, ‘INDA QUE EMPOEIRADO
Pra VER mAlS PE U LADO

O MERMO ROGADO, AGORA MUDADO
Com AGUA DO MATO
UmA FRESTA DE LUZ

UM POUCO DE ALENTO ' ‘-\'.

PRA NOSSA CRUZ o<, —

-

(PILGLIMAS SEMEIIES DEFOLIS, CHIGUINKG OLHE TON &
HANELZIN BRINVEANMDE EH CASH E PENSA E#f YOZ ALTH)

EmA vipAt DEUS NOS FEZ BEM MOLIN'
MAS5 COM CASCA DURA

ToIN Mupou, NUm TRAZ WAl RAPADURA
ACHEI BEM MIO, NAO DA MAIS GASTURA
E AQUELA ALIGRIA, PEGUE! DO VARAL
VESTI-ME DE CHITA, TIREI O AVENTAL
AQUELA MUIE PIRDIDA CHORANDO

5€ ACHA SORRINDO, DE VEZ EM QUANDO
TOIN QUE ERA PAI AFASTADO - ETIITI
HOoJE VEVI ALESADO, ™~~~
BRINCAN'O NAS BRECHA,

DEPOIS DO ROCADO

D: JA gem pizia CHIco MARANKAC

Bom POETA, MELHOR CIDADAD
“ANTONCE, SE A GENTE VEVE LUTANDO,

ANTONCE A GENTE DEVE 5E ARREUNI"

Pai T: O PIOR £ O PRECONCEITO
E55A AGULHA FURANDO MEU PEITO
POR 1550 DI6o, NAO GRITO,

NAO VAl SER PRECISO

VAMOS CONHECER BEM O NOS550 DIREITO

MAE 2: Pois £, SAUDE € um BEM
MNAC DEVE SE FAZER DESDEM
MAS E A SOLIDARIEDADE?

E55A £ UMA SENHORA DE IDADE
QUE HOJE TEM SIDO ESQUECIDA

Pat 2: EsQuecipa NAD, ESCONDIDA!
PROCURA Na VDA

QUE ELA NUM SE COMPRA EM FEIRA
NEO TEM CARA FEIA, NEM SE VESTE MENDIGA!

MAE 3: Pois £, 0 SUS NAO E POR FAVOR
NAOC PECO ESMOLA PRA NENHUM DOUTOR!
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MANVELZIN' TA QUE TA VIRADO

OIANG, FALANOD BEM MAIS UM BOCADO

NAO VOV ME ILUDIR QUE NESSE CERRADO
TeEm AGUA BROGTANO POR METRO QUADRADO
MAS SE O DIXESSE QUE NAO MIORG

O TAVA MENTINDO, FAZENO ¢AD

NOGIS 50FRE, NOIS BRIGA,

NOIS BERRA E CHORA

MAS NAY HA TRISTEZA DE ETERNA DEMORA
DA QUEDA E DO COICE, FIZEMMO ESCOLA

FOI A DOR, PROFESSORA

E ELA E A AUTORA

QUE LI ESCONDIDA

A ALEGRIA GUARDADA

NAS VALA DA VIDA

(Fm)

O AUTISMO E CONSIDERADO UM TRANSTORNO
DO DESENVOLVWIMENTO  CARACTERIZADO  POR
DIFICULDADES NA INTERACAO SOCIAL, LINGUAGEM E
COMPORTAMENTO, INCLUINDO TAMBEM ASPECTOS

EMOCIONALS, COGNITIVOS, MOTORES E SENSORIAIS:
A5 FAMILIAS E CUIDADORES DE CRIANCAS DIAGNOSTICADAS
com 0 TRANSTORNG DO ESPECTRO Do Autismo (TEA),
GERALMENTE, APRESENTAM ALTOS MIVEIS DE SOFRIMENTO
EMOCIONAL E SOBRECARGA, NECESSITANDO, PORTANTO, DE
SUPORTES TERAPEUTICOS PARA LIDAR COM A5 DIFICULDADES
COTIDIANAS

A0S PROFISSIONAIS DE SAUDE £ EDUVCACAD:

A ESTORIA DE TOINHO, CHIQUINHA E MANUELZINHO £
APENAS UMA FICCAD QUE REPRESENTA RS INUMERAS
POSSIBILIDADES DE UIVENCIAS FAMILIARES QUE PODEM SER
ENCONTRADAS NO DIA A DIA POR PROFISSIONAIS DE SAUDE-
FAMILIAS  cOM  CRIANCAS ¢cOM  CARACTERISTICAS ou
DIAGNOSTICADAS com TEA ciRcULAM EM TODOS 05 NIVEIS
DE ATENCAD EM SAUDE DESDE A UBS Ao CAPS ou
HospITaL GeERABL: ASSIM, A ESCUTA E ACOLHIMENTO 580
ESSENCIAIS PARA COMPREENDER AS PARTICULARIDADES DE
CADA  SISTEMA FAMILIAR  TERRITORIALIZADO EM  SEUS
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VALORES €  COSTUMES  CULTURAIS,  CONDICOES
SOCIOECONGMICAS E PSICOSS0CIAIS-

A5 Eamiias:

SE VOCE CONHECE ALGUEM OU VIVENCIA UMA REALIDADE
PARECIDA COM A DA FAMILIA DE CHIGUINHA, PROCURE
AJUDA NOS SERVICOS ESPECIALIZADOS AQ CUIDADO DAS
CRIANCAS com O TRANSTORNO DO ESPECTRG DO AUTISMG
(TEA)-

580 ELES: O CENTRO DE ATENCAO PSICOSSOCIAL INFANTO-
JUVENIL (CAPSI) E O CENTRO ESPECIALIZADO  EM
ReAgILITACAO (CER)-

TAO IMPORTANTE QUANTO AJUDAR A CRIANCA £ QUE A
FAMILIA PROCURE AJUDA FARA SUAS DIFICULDADES DE
ENFRENTAMENTO- ES5A AJUDA ESPECIALIZADA € UM
DIREITO GARANTIDO POR LE! £ £ FUNDAMENTAL PARA QUE
TODOS ENCONTREM MELHORES MoDOS DE LIDAR coM A
SITUACAD E RECEBER APOIO EMOCIONAL-
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V. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo buscou compreender as vivéncias de cuidadores familiares de
criancas com TEA a partir de uma pesquisa de natureza qualitativa, visto que as
producdes cientificas de natureza quantitativa demonstraram ndo haver relevancia
estatistica que diferencie esta populacdo de cuidadores de criangas com outros tipos de
deficiéncias e transtornos mentais. Nesta direcdo, pdde-se demonstrar que hé
peculiaridades no modo como se vivencia o lugar de cuidador a partir dos
condicionamentos histéricos, socioculturais e politico-econémicos que atravessam a
condicdo das criancas com TEA. O perfil majoritariamente feminino e materno dos
cuidadores familiares pdde ser analisado a partir da complexidade dos fenémenos que
envolvem a constru¢do do lugar do cuidador e as peculiaridades da psicodinamica
familiar. A pesquisa revelou que os impactos psicossociais decorrentes dos processos
pos-diagnadsticos sdo vivenciados de acordo com os fatores particulares do contexto de
cada familia, no entanto, culminaram na associacdo entre maternidade e funcdo de
cuidados. Foram identificadas alteracfes funcionais no cotidiano familiar e estratégias
de enfrentamento manifestadas no pds-diagnostico. Diante do contexto pandémico
COVID-19, tais alteracdes funcionais e estratégias de enfrentamento anteriormente
adotadas passaram por modificacbes no sentido de potencializacdo de conflitos
preexistentes, manifestacdo de resiliéncias e adaptacGes criativas pelo sistema familiar.
Sintomas psicopatoldgicos e aumento de sobrecarga foram registrados nos cuidadores e
analisados a partir das idiossincrasias de cada sistema familiar em referéncia ao lugar

subjetivo ocupado pelas criangas e suas representacoes.
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Como efeitos da pandemia Covid-19 sobre as criancas e seus cuidadores
familiares, os resultados apontaram que conflitos e demandas preexistentes neste
publico foram potencializados por fatores da pandemia como medo de contagio e
vivéncias de confinamento durante periodo de quarentena. Os cuidadores relataram, por
um lado, maior sobrecarga no cuidado, desafios no manejo de comportamentos e
sintomas emergentes durante a pandemia, restricdo de atividades de autocuidado. No
entanto, aspectos de resiliéncia e adaptacdo como a criacdo de novas rotinas de
brincadeira e interacdo social intrafamiliar, pequenas evasfes para 0 ambiente externo a
casa acompanhados de vigilancia quanto aos cuidados preventivos, acesso a cuidados
terapéuticos por meio da Telessaude possibilitaram o cuidado para o desenvolvimento
de estratégias para lidar com o sofrimento potencializado na pandemia. Os resultados
encontrados auxiliam na compreensdo de recursos desenvolvidos pela prépria familia
para 0 auto cuidado e o cuidado as criancas e podem servir de norte para 0
aprimoramento das politicas de satde publica no cuidado a esta populagdo especifica,
sobretudo, na crise sanitaria atual.

Nesta direcdo, recomenda-se outros desenhos de estudo dentro da abordagem
qualitativa e mista visando acrescer ainda mais luz a complexidade do fenémeno de ser
cuidador de criancas com TEA. Algumas tematicas podem ser norteadoras para o
desenvolvimento de estudos no contexto pandémico, tais como, andlise de
especificidades das relacGes cotidianas de familias com TEA como a experiéncia de
confinamento em ambientes domésticos e suas repercussdes aos familiares e ao
neurodesenvolvimento das criangas; interferéncias da pandemia na saude mental dos
cuidadores pela imersdo no cotidiano doméstico e no processo terapéutico com

cuidadores.
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Participantes a partir dos 18 anos de idade)

VIVENCIAS DE CUIDADORES-FAMILIARES DE CRIANCAS
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA DURANTE A
PANDEMIA COVID-19 EM UM HOSPITAL DE REFERENCIA DE
PERNAMBUCO

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa porque seu/sua filha(a) esta
sendo atendido(a) nesta instituicdo. Para que vocé possa decidir se quer participar ou
ndo, precisa conhecer os beneficios, os riscos e as consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
tem esse nome porque vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e
entendido este documento. Leia as informag0es com atengdo e converse com O
pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que vocé
tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé ndo entenda, converse com a pessoa
responsavel por obter este consentimento, para maiores esclarecimentos. Caso prefira,
converse com os seus familiares, amigos e com a equipe médica antes de tomar uma
decisdo. Se voce tiver duvidas depois de ler estas informacdes, entre em contato com o
pesquisador responsavel.

Ap0s receber todas as informacdes, e todas as davidas forem esclarecidas, vocé podera
fornecer seu consentimento, rubricando e/ou assinando em todas as paginas deste
Termo, em duas vias (uma do pesquisador responsdvel e outra do participante da
pesquisa), caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Compreender as vivéncias de cuidadores familiares de criangas com Transtorno do
Espectro Autista assistidas em servico de Saude Mental.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

O procedimento para a coleta de dados serd formulario online, gravado em audio,
realizado em ambiente virtual pelo pesquisador Rafael Kozmhinsky, cujo objetivo é
compreender a sua percepcdo sobre o que é ser cuidador(a) de uma crianca com
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diagnédstico do Transtorno do Espectro Autista. Esse procedimento vai acontecer de
acordo com sua disponibilidade em horario marcado com o pesquisador. Se vocé
concordar, além disso, pode ser necessario consultar dados clinicos no prontuario do
seu(sua) filho(a).

Todas essas informacdes serdo mantidas em sigilo e confidencialidade.

BENEFICIOS

Ao final da pesquisa vocé podera participar de uma oficina preparada especialmente
para os participantes da pesquisa com o objetivo de auxilid-los a refletir sobre préaticas
que possibilitem maior promocdo de sua saide mental, com vistas a melhoria de sua
qualidade de vida.

RISCOS

Os riscos que esta pesquisa oferece sdo minimos, como constrangimento, desconforto,
cansaco ou aborrecimento pelo tempo gasto ao participar do formulério. Mas, vale
salientar que o pesquisador é psicologo e podera oferecer suporte emocional, caso seja
necessario.

CUSTOS

Se vocé decidir participar, essa pesquisa € gratuita e nenhuma atividade tera custo para
0 participante.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacdes sobre a sua salde e de
seu(sua) filha e seus dados pessoais e dele(a) serdo mantidas de maneira confidencial e
sigilosa. Esses dados somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua
identificacdo). Apenas 0s pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais,
resultados de exames e testes bem como as informac6es do seu registro médico. Mesmo
que estes dados sejam utilizados para propdsitos de divulgacdo e/ou publicagédo
cientifica, sua identidade permanecera em segredo.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA
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A sua participagdo € voluntéria e a recusa em autorizar a sua participagdo ndo acarretara
quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou mudanca
no seu tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. \Vocé poderé retirar seu
consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir
interromper sua participacdo na pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser
comunicada e a coleta de dados relativos a pesquisa sera imediatamente interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Ihe explicou claramente o contetido destas informacdes e se colocou a disposicao para
responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. VVocé terd garantia de
acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer esclarecimento de eventuais
duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos resultados desta pesquisa. Neste caso,
por favor, ligue para Rafael Kozmhinsky no telefone (81) 996263888 ou pelo email
rafael.kozm@gmail.com entre o horario das 13h as 14h. Esta pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IMIP. Se vocé tiver alguma consideragio ou
divida sobre esta pesquisa, entre em contato com o comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos do IMIP (CEP-IMIP) que objetiva defender os interesses
dos participantes, respeitando seus direitos e contribuir para o desenvolvimento da
pesquisa desde que atenda as condutas éticas.

O CEP-IMIP esta situado a Rua dos Coelhos, n° 300, Boa Vista. Diretoria de Pesquisa
do IMIP, Prédio Administrativo Orlando Onofre, 1° Andar tel: (81) 2122-4756 — Email:
comitedeetica@imip.org.bor O CEP/IMIP funciona de 22 a 6% feira, nos seguintes
horarios: 07:00 &s 11:30 h e 13:30 as 16:00h.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e
outra sera arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propdsito do estudo. Ficaram claros para mim quais
sdo procedimentos a serem realizados, riscos, beneficios e a garantia de esclarecimentos
permanentes.

Ficou claro também que a minha participacao é isenta de despesas e que tenho garantia
do acesso aos dados e de esclarecer minhas davidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o
meu anonimato.
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Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta
pesquisa.

Nome e Assinatura do Participante Data

Nome e Assinatura da Testemunha Imparcial Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo.
/ /

Nome e Assinatura do Responsavel pela Obtencéo do Data
Termo
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APENDICE C

ROTEIRO DE ENTREVISTA ESTRUTURADA

VIVENCIAS DE CUIDADORES-FAMILIARES DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA EM UM HOSPITAL DE
REFERENCIA DE PERNAMBUCO

DATA:

/ /

Vocé poderia contar um pouco sobre sua vida quando soube da gravidez de
seu/sua filho(a)?

Como vocé percebeu que seu/sua filho(a) poderia ter alguma dificuldade ou
necessidade de ajuda especializada? E como se sentiu com isto?

Como aconteceu o diagndstico e como vocé se sentiu depois? Houve mudancas
nas suas rotinas de trabalho, lazer, vida social? Se sim, poderia contar?

Houve alguma mudanca na maneira como vocé via e lidava com seu(sua)
filho(a) depois do diagndstico? Se sim, poderia contar?

Houve alguma mudanca nas relacGes familiares? Se sim, poderia contar?

O que vocé costuma fazer para cuidar de vocé mesma? VVocé acha que ja chegou
a adoecer por conta de alguma dificuldade no cuidado com seu/sua filho(a)?
Vocé poderia contar quais sdo Seus pensamentos e sentimentos mais comuns
guando olha para seu/sua filho(a) hoje?

De gue maneira a pandemia do Covid-19 mudou a vida de vocés e como vocés
tém lidado com esta situacao?

Como foi para a familia lidar com a pandemia Covid-19? Precisou se organizar

de outra maneira? E se sim, poderia contar?
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10- Por causa da pandemia teve mudancas no tratamento da crianca? Se houve, de

que modo foi isto?
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APENDICE D

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

e Nome

e Sexo;

e |dade;

e Estado civil;

e Setem filhos;

e Numero de filhos;
e Profissao;

e Religido;

e Renda familiar.



