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Resumo

Nascimento, T. R. C. (2021). A familia e a Educacéo Sexual de filhos(as) com Transtorno do
Espectro Autista (TEA). (Dissertacao de Mestrado). Universidade Estadual Paulista “Julio de
Mesquita Filho”, Araraquara, SP, Brasil.

Que fenbmeno ¢ este o Transtorno do Espectro Autista (TEA)? Como a familia vivencia a
Educacdo Sexual de filhos(as) com TEA? Nosso objetivo é compreender como a Educacéao
Sexual de criangas/adolescentes identificados com TEA ocorre na relagéo intrafamiliar. Trata-
se de um estudo ancorado na metodologia fenomenoldgica e analisado na perspectiva de Mauro
Martins Amatuzzi. Esta dissertacdo apresenta a analise compreensiva de nove colaboradores
(7 mées e 2 pais) que compartilharam suas experiéncias por intermédio da entrevista
fenomenoldgica, a partir da questdo norteadora: Relate como vocé orienta seu(sua) filho(a) em
relacdo a sexualidade. Fale do seu jeito de se comunicar com seu(sua) filho(a) desde a infancia
até esse momento da pré-adolescéncia sobre os aspectos da sexualidade dele(a)? Esse convite
permitiu que os(as) colaboradores(as) relatassem suas histérias de vida, sem limite de tempo
preé-estabelecido. No desenrolar das analises das falas surgiram as seguintes categorias: (1).
Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do nascimento e o lugar do
pai; (2). Nos horizontes das relagbes intrafamiliares na infancia; (3). Nos horizontes das
relacdes intrafamiliares: matizes do diagnostico; (4). Autismo no contexto familiar apds o
diagnostico: habitos de vida; (5). Nos horizontes da Educacdo Sexual na relagéo intrafamiliar
(Subcategoria 1 — Nos lacos da puberdade; Subcategoria 2 — Nos lagcos da adolescéncia). As
analises realizadas permitiram compreender a historia da familia e as nuances do diagnostico
bem como perceber que a familia reconhece as transformacdes fisicas/psiquicas préprias do
periodo da puberdade. Dos nove colaboradores, sete mées relataram como orientam as
manifestacdes afetivas/sexuais percebidas no(a) filho(a), conseguindo estabelecer uma relacéo
dialogica no matiz da criatividade e da autenticidade assumindo que o corpo dos seus(suas)
filhos(as) com TEA é habitado por desejos e necessidades proprias. Nesse aspecto, notamos
que a familia orienta a sexualidade do espectro autista de acordo as limitagcdes individuais
reveladas por cada filho(a). Dois pais argumentaram nédo ter notado nenhuma expressdo da
puberdade e da adolescéncia em seus filhos e se dispuseram a buscar orientacdo para
conseguirem exercer uma Educacdo Sexual quando esse momento se desvelar. Aponta-se
horizontes de compreensdo do fenémeno indagado, entendendo que a Educacdo Sexual é
responsabilidade da familia, palco inicial das nossas relacbes e, portanto, € preciso criar
espacos de dialogo entre os pais mediante rodas de conversa, grupos de estudo, palestras,
cursos, capacitacdo, dentre outras formas. Quanto a literatura, notamos a escassez de estudos
publicados acerca desse fendmeno; logo, é valido buscar multiplicar as pesquisas e fomentar
discussdes no intuito de facilitar a orientacdo dos pais e dar voz ao espectro autista
considerando-o como ser de desejo, de escolhas e de manifestacGes afetivas/sexuais.
Informamos ao(a) leitor(a) que este estudo produziu uma cartilha denominada: “A Educacéo
Sexual no Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos lacos da familia”, que podera ser
adquirida pelas vias de contato e diretrizes descritas ao final dessa dissertacdo (Apéndice C).

Palavras — chave: Autismo. TEA. Familia. Educacdo Sexual. Fenomenologia.



Abstract

Nascimento, T. R. C. (2020). The family and the Sexual Education of children with Autistic
Spectrum Disorder (ASD). (Master’s Dissertation). Universidade Estadual Paulista “Julio de
Mesquita Filho”, Araraquara, SP, Brazil.

What phenomenon is the Autism Spectrum Disorder? How does the family experience the
Sexual Education of children with ASD? Our goal is to understand how the Sexual Education
of children/adolescents identified with ASD occurs in the intrafamily relationship. The present
study is supported by the phenomenological methodology and analyzed from the perspective
of Mauro Martins Amatuzzi. This dissertation presents a comprehensive analysis of nine
collaborators (7 mothers and 2 fathers) who shared their experiences through the
phenomenological interview, based on the trigger statement: “Report how you guide your child
in relation to sexuality. Talk about your way of communicating with your child from childhood
to the moment of pre-adolescence about aspects of his/her sexuality”. This invitation allowed
the collaborators to report their life stories, with no pre-established time limit. The following
categories emerged from the analysis of their reports: (1). In the horizons of intra-family
relationships: the period of pregnancy, birth and the father’s place; (2). In the horizons of intra-
family relationships in childhood; (3). In the horizons of intra-family relationships: shades of
diagnosis; (4). Autism in the family context after the diagnosis: lifestyle habits; (5). In the
horizons of Sexual Education in the intra-family relationship (Subcategory 1 - In the bonds of
puberty; Subcategory 2 - In the bonds of adolescence). The analyzes made it possible to
understand the family history and the nuances of the diagnosis, as well as to realize that the
family recognizes the physical/psychic transformations typical of the puberty period. Seven
mothers out of the nine collaborators, reported how they guide the affective/sexual
manifestations perceived in their child, managing to establish a dialogical relationship in terms
of creativity and authenticity, assuming that the body of their children with ASD is inhabited
by its own wants and needs. In this regard, we note that the family guides the sexuality of the
autistic spectrum according to the individual limitations revealed by each child. Two parents
argued that they did not notice any expression of puberty and adolescence in their children and
were willing to seek guidance to be able to exercise a Sexual Education when this moment
unfolds. Horizons of understanding the phenomenon under investigation are pointed out,
bearing in mind that Sexual Education is the responsibility of the family, the initial stage of our
relationships and, therefore, it is necessary to create spaces for dialogue between parents
through conversation circles, study groups, lectures, courses, training, among other forms. As
for the literature, we note the scarcity of publications on this phenomenon; therefore, it is valid
to seek to multiply research and encourage discussions to facilitate the guidance of parents and
give a voice to the autistic spectrum, considering him/her as being of desire, choices and
affective/sexual manifestations.

Keywords: Autism. ASD. Family. Sexual Education. Phenomenology.
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1 TRAJETORIA DA AUTORA: apresentacio pré-reflexiva

Esse espaco foi destinado ao(a) leitor(a) para compreender o caminho percorrido
pela autora na busca da compreensdo do fenomeno: “A familia e a Educagdo Sexual

de Filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista (TEA) .

O inicio da minha historia profissional com o autismo foi em 2014, Sdmella Fernandes
Brito Tomaz e eu, Thais Rodrigues de Carvalho Nascimento, durante nossa graduagdo em
Psicologia no Centro Universitario Unifafibe! de Bebedouro/SP, desenvolvemos o projeto de
iniciagdo cientifica intitulado: “Inclusdo Escolar: o Atendimento Educacional Especializado
para alunos com autismo”, sob orientacdo da Prof. Ma. Ana Carolina Cavallini. O objetivo foi
identificar os recursos utilizados por oito profissionais, assim identificados: (4) professoras, (1)
fonoaudiologa, (1) psicologa, (1) terapeuta ocupacional e (1) professor de psicomotricidade da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Bebedouro/SP, para evidenciar o
desenvolvimento e a aprendizagem do aluno com autismo.

Elaboramos uma entrevista com 13 questdes e apuramos que 0s oito profissionais
utilizavam os seguintes recursos: Analise do Comportamento Aplicada (Applied Behavior
Analysis - ABA), Tratamento e Educacéo para Autistas e Criancas com Déficits Relacionados
com a Comunicacdo (Treatment and Education of Autistic and Related Communication
Handicapped Children —- TEACCH), prancha de comunicacéo alternativa, jogos, brinquedos e
musica para possibilitar o desenvolvimento cognitivo, fisico, sensorial, emocional, social e
psicomotor dos alunos identificados com TEA.

Essa experiéncia instigou-me a participar do processo seletivo para estagio
extracurricular na APAE de Bebedouro, tendo sido selecionada para atuar com alunos entre 3
e 12 anos de idade, identificados com TEA, no Nucleo de Atendimento Educacional
Especializado, de fevereiro a dezembro de 2016. Nesse periodo, observei que ao atingir a idade
de 12 anos os pré-adolescentes eram transferidos para outro programa: Oficina de Artesanato
(confeccdo de bolsas, sacolas, quadros, porta-chaves, porta-retratos, almofadas, cadernos
decorados, mandalas e outros objetos decorativos), para desenvolverem a criatividade e
habilidade como preparacdo para 0 mercado de trabalho. Todavia, apesar de estarem na fase
da puberdade/adolescéncia, ndo havia orientacao sexual para os alunos identificados com TEA.
Foi a partir dessas vivéncias que busguei compreender: Como se d& a orientacdo sexual de

puberes/adolescentes identificados com TEA no escopo da familia?

1 Até 2011 conhecido como Faculdades Integradas Fafibe de Bebedouro/SP.
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Essa indagacdo me levou a buscar, em marco de 2018, o Programa de P6s-Graduagéo
em Psicologia na Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras (FFCL) USP de Ribeirdo Preto/SP,
na categoria de aluna especial da disciplina Sexualidade, Repressao Sexual, Familia e Género,
ministrada pela docente e pesquisadora Dra. Maria Alves de Toledo Bruns. Durante as aulas,
relatei a docente minhas experiéncias profissionais e sobre as dificuldades vividas pelas
familias em orientar as manifestacGes sexuais de seus(suas) filhos(as) com espectro autista na
fase da puberdade e adolescéncia.

Novos horizontes se abriram. Atenta ao meu relato, a Profa. Dra. Maria Alves informou-
me sobre o Programa de Pés-Graduacgdo em Educacdo Sexual, categoria mestrado profissional,
stricto sensu, da Faculdade Ciéncias e Letras da Universidade Estadual Paulista “Julio de
Mesquita Filho” UNESP, campus de Araraquara/SP, criado em 2013 e coordenado pelo Prof.
Dr. Paulo Rennes Marcal Ribeiro, no qual colaborava como docente e pesquisadora. Acesseli,
entdo as informac6es sobre o processo seletivo do Programa, elaboramos o projeto intitulado
“A familia e a Educacdo Sexual de filhos(as) autistas”, que submetemos ao processo de selecéo
desse Programa, no periodo de abril a maio de 2018. Aprovada, iniciei como aluna regular no
2° semestre de 2018. Em janeiro de 2019, esse projeto foi submetido ao parecer do Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) e aprovado sob o n° 3.412.008. Ap6s aprovacdo do projeto,
contatamos a APAE de Bebedouro/SP e inauguramos o encontro com as familias no dia 30 de
setembro de 2019, com encerramento em 25 de outubro de 2019. Apos esse periodo, iniciamos
a elaboracéo desta dissertacao.

Dessa trajetoria, convidamos o(a) leitor(a) a conhecer os eixos investigativos que
compde esta dissertacdo, apresentados nos seguintes capitulos:

Capitulo 1 — Autismo: doenca ou deficiéncia? Travessias pelas trajetorias
historicas até os dias atuais.

Neste capitulo, apresentamos como se produziu historicamente o autismo sob a
perspectiva de quatro paradigmas: 1) Psiquiatrico; 2) Psicanalitico; 3) Comportamental; e 4)
Fenomenoldgico. Esses paradigmas foram ancorados por uma revisdo sistematizada da
literatura, buscando evidenciar que o autismo foi construido inicialmente pelo saber médico,
passando pelo saber psicanalitico e chegando até o saber comportamental; por ultimo,
acrescentamos o paradigma fenomenoldgico por ancorar a metodologia dessa dissertacdo. Esta
realidade, revelou a multidisciplinaridade de pesquisas que relatam a historia do autismo, que
serdo apresentadas minunciosamente em nosso estudo.

Capitulo 2 — A Educacédo Sexual no contexto intrafamiliar: consideracgdes acerca

das manifestacdes afetivas sexuais no espectro autista.
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Na primeira parte deste capitulo, retomamos brevemente a historia da infancia e o lugar
da familia; na segunda parte, abordamos a Educacdo Sexual no Brasil; e na terceira parte,
apresentamos um artigo publicado pela autora e orientadora dessa dissertacdo tratando de uma
revisao sistematizada sobre a familia e a Educacdo Sexual do espectro autista.

Capitulo 3 — A metodologia qualitativa fenomenoldgica: instrumentos de
investigacao

Este capitulo € destinado a compreensdo do método fenomenoldgico, apresentando 0s
principais fundamentos, o caminho percorrido para ter acesso aos colaboradores, o0s
instrumentos utilizados para a investigacdo e, por ultimo, o perfil de cada colaborador.

Capitulo 4 — A perspectiva fenomenoldgica de Mauro Martins Amatuzzi

Neste capitulo, abordamos as principais contribuicGes teéricas do autor, como
fenomendlogo eleito para analise dos relatos dos colaboradores.

Capitulo 5 — Analises compreensivas do mundo-vida dos familiares: como é
orientada a sexualidade do espectro autista?

Discorremos, neste capitulo, sobre a analise fenomenologica dos relatos dos
colaboradores e apresentamos as categorias que emergiriam ap0s a analise compreensiva dos
relatos, quais séo:

Categoria 1 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do
nascimento e o lugar do pai;

Categoria 2 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares na infancia;

Categoria 3 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares: matizes do diagnostico;

Categoria 4 — Autismo no contexto familiar ap6s o diagndstico: habitos de vida;

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relagéo intrafamiliar;

Subcategoria 1 — Nos lacos da puberdade; Subcategoria 2 — Nos lacos da
adolescéncia.

Capitulo 6 — A familia e a Educacdo Sexual de filhos(as) com Transtorno do
Espectro Autista (TEA): desvelando sentidos

Neste capitulo, apresentamos uma sintese compreensiva dos relatos dos colaboradores,
analisando as convergéncias e divergéncias do fendémeno indagado.

Horizontes de compreensdo do fenbmeno indagado

Neste capitulo, expomos 0s horizontes de compreensdo a partir das histérias de vida
dos colaboradores no processo de Educagdo Sexual de seus(suas) filhos(as) identificados com
TEA, entendendo que este estudo é uma contribuicdo e ndo esgota as possibilidades de

compreensédo da Educacdo Sexual do espectro autista.



18

Antes de passarmos aos capitulos desta dissertagdo, apresentamos pertinentes
consideracOes sobre o autismo para situar o(a) leitor(a) acerca desse fenGmeno.

Em 2013, o0 DSM-V indicou que os diagndésticos do Transtorno do Espectro Autista
(TEA) “nos Estados Unidos e em outros paises, alcangcaram 1% da populagéo, com estimativas
similares em amostras de criangas e adultos” (p. 55). J& uma pesquisa realizada pela
Organizacdo Pan-Americana de Salde — OPAS Brasil (2017) revela que, segundo dados da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), estima-se que 1 em cada 160 criancas sdo identificadas
com TEA — estimativa que apresenta um valor médio, com prevaléncia variante de um pais
para outro. O diagnostico é quatro vezes mais frequente no género masculino do que no género
feminino. Os estudos epidemiolédgicos tém mostrado uma epidemia do TEA mundialmente,
possivelmente explicaveis como decorrente da conscientizacdo social sobre o autismo, da
expansdo dos critérios de diagnostico e dos métodos de tratamento.

Acreditamos que esse aumento tem sido provocado pelos estudos que relacionam o
autismo a danos cerebrais e problemas gestacionais, o que tem suscitado aceitacdo dos pais e
busca pelo diagnostico. Além disso, 0 avanco da ciéncia, especificamente da medicina e dos
psicofarmacos, permite que os pais tenham esperanga na cura ou pelo menos tentem enquadrar
o(a) filho(a) dentro de uma “normalidade”. Entendemos a angustia, as dificuldades e as
mudancas que um diagndstico pode provocar na familia e a consequente busca por recursos.
No entanto, esse aumento nos leva a refletir sobre o estigma e a necessidade que a sociedade
atual tem demonstrado quando pensamos em pessoas que se distanciam dos padrbes pre-
estabelecidos.

Diante desse cenario, o0 autismo é um tema instigante que envolve reflexdes acerca do
diagnostico, dos tipos de tratamento, dos manejos comportamentais bem como dos direitos
legislativos. No entanto, como indica a literatura cientifica nacional (Machado, 2001; C.
Amaral, 2009; Vieira, 2016; De Tilio, 2017; Fieira, 2017), pouco se tem abordado sobre a
sexualidade do espectro autista, e, portanto, essa lacuna evidencia a pertinéncia desta dissertacao,
que pretende colaborar com novas possibilidades tedricas e produzir discussdes cientificas na area
académica como meio de divulgar e transmitir o conhecimento aos pais, professores, médicos e
tantos outros profissionais que se interessam pelo mundo autista.

Nesse sentido, o proposito deste estudo é compreender, por intermédio do relato das
historias de vida dos colaboradores, como a familia vivencia a Educacéo Sexual de filhos(as)
com TEA. Buscamos compreender esse fenbémeno por intermédio do paradigma
fenomenoldgico na perspectiva de Mauro Martins Amatuzzi.

Isso posto, passemos aos capitulos dessa dissertacao.
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CAPITULO 1
AUTISMO: DOENCA OU DEFICIENCIA?
Travessias pelas trajetdrias historicas até os dias atuais

O proposito deste capitulo é compreender como se produziu historicamente o
conhecimento do que hoje é denominado Transtorno do Espectro Autista (TEA). Para tanto,
investigamos como 0 autismo se constituiu a partir de quatro paradigmas assim denominados:
1) Paradigma psiquitrico; 2) Paradigma psicanalitico; 3) Paradigma comportamental; e 4)
Paradigma fenomenoldgico. Estes estruturados com base em uma revisdo sistematizada da
literatura que seré explanado adiante.

Nesse momento, é importante que tenhamos em mente o conceito de paradigma para
compreendermos a travessia histérica do autismo. Segundo Chaui (2010), paradigma é uma
palavra de origem grega que significa modelo. “Um paradigma ¢ composto de hipoteses, leis,
procedimentos metodologicos e técnicas de pesquisa e de aplicagdo dos conhecimentos,
definindo normas e regras do que deve ser pesquisado e conhecido” (p. 105). Para a autora, a
cada época historica as teorias cientificas instituem modelos e métodos explicativos acerca de
uma investigacao, de um fenémeno e/ou de um pensamento. Desse modo, 0s trés momentos
da historia do autismo serdo tratados como paradigmas visto que séo areas do conhecimento
que se dedicaram a compreender o0 autismo ao longo das décadas até os dias de hoje.

Para analise e compreensdo da trajetoria historica do autismo, foi eleita a Revisdo
Bibliografica Sistematica: uma investigacdo profunda e objetiva que permite identificar,
selecionar, extrair, analisar e sintetizar os estudos relevantes em um periodo preestabelecido
sobre um fenémeno indagado (Galvdo & Pereira, 2014).

Aplicou-se a estratégia de uma revisdo sistematizada que consiste na (1.) formulagéo
de uma pergunta de pesquisa: “O que a literatura cientifica nacional retrata sobre a historia do
autismo?”; (2.) busca nas bases de dados disponiveis on-line; (3.) selecdo dos estudos, com
base nos critérios de inclusdo e exclusdo; (4.) extracdo dos dados; (5.) analise e leitura na
integra do material selecionado; (6.) producéo escrita dos resultados (Galvdo & Pereira, 2014).

As seguintes bases de dados foram tomadas como fonte: Biblioteca Virtual de
Psicologia — Brasil (BVS Psi) e a Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Disserta¢es (BDTD),
no periodo de janeiro a fevereiro de 2020. As palavras-chave foram: “historia” e “autismo”.
Para compreender o autismo na perspectiva fenomenoldgica, realizamos uma nova busca nas
mesmas bases de dados (BVS Psi e BDTD) no periodo de setembro 2020. As palavras-chave

foram: “autismo” e “fenomenologia”.
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A justificativa pela escolha das bases de dados BVS-Psi e BDTD se d& por ser a primeira
uma ferramenta da &rea da psicologia que promove 0 acesso livre a estudos cientificos com
indexacao nos Periddicos Eletronicos de Psicologia (PePSIC), no Scientific Electronic Library
Online (SciELO), na Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), dentre outras. E a segunda, por integrar teses e dissertacGes das instituicdes de
ensino e pesquisa de todo o Brasil.

Os critérios de inclusdo foram: artigos, teses e dissertacdes (a) disponiveis
integralmente nas bases de dados selecionadas de acordo com as palavras-chave e o resumo;
(b) publicados no periodo de 2009 a 2019; e (c) disponiveis em portugués. Os critérios de
exclusdo foram: (a) trabalhos que ndo retratam a histéria do autismo; (b) catalogos, sites,
eventos e videos; e (¢) estudos duplicados.

Os estudos selecionados foram lidos na integra para verificagdo do momento histérico
ao qual estavam atrelados; posteriormente, foram estabelecidos 0s eixos tematicos que
surgiram a partir da leitura dos estudos.

A seguir, apresentaremos o Fluxograma de selecdo dos estudos e extracdo dos dados
da revisdo sistematizada “historia” e “autismo” (Figura 1), contendo os seguintes resultados:
134 estudos (118 na BDTD e 16 na BVS-Psi), dos quais foram excluidos 116 de acordo com
os critérios de excluséo estabelecidos, obtendo uma amostra final de 18 estudos. Do mesmo
modo, apresentamos o Fluxograma de selecdo dos estudos e extracdo dos dados para revisao
sistematica “autismo” e “fenomenologia” (Figura 2), incluindo os seguintes resultados: 32
estudos (16 na BDTD e 16 na BVS-Psi), com a exclusdo de 21, de acordo com 0s critérios

estabelecidos, obtendo-se uma amostra final de 11 estudos.
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Figura 1. Fluxograma de selecdo dos estudos e extracdo dos
dados da revisao sistematizada “historia” e “autismo”.

Fonte: A autora (2020).

Figura 2. Fluxograma de selecdo dos estudos e extracdo dos
dados para revisdo  sistematizada  “autismo” ¢
“fenomenologia”.

Fonte: A autora (2020).

Dessa amostra final, categorizamos os estudos incluidos por eixo tematico, 0s quais sdo

apresentados a seguir.

Quadro 1. Categorizacao dos estudos eleitos para analise.

Eixos tematicos Descricao

Referéncias

Os estudos investigaram o
percurso histérico da
classificacdo Psiquiatrica do
TEA.

Paradigma psiquiatrico (7)

Alves (2014); Andrade (2014);
Marfinati e Abrdo (2014); Régo
(2016); C. Telles (2016); Mas (2018);
Mesquita e Pinto (2019)

Os estudos apresentaram o

percurso e a influéncia da

Psicandlise na etiologia do
autismo.

Paradigma psicanalitico (6)

Marfinati (2012); Caramicoli (2013);
Régo (2016); Marfinati e Abrao
(2018); Lima, Fontenele e Gaspard
(2018); Vilani e Port (2018)

Os estudos identificaram o
as influéncias da teoria
comportamental para
mudancas no cenéario das
politicas publicas e da
participacdo ativa dos
familiares.

Paradigma comportamental (7)

Caramicoli (2013); Nunes (2014);
Castanha (2016); Luz (2016); R.
Oliveira (2017); Rios (2017); Leandro
e Lopes (2018)
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Paradigma Fenomenoldgico (11)

Os estudos que retrataram o
autismo na perspectiva
fenomenologica foram

subdivididos em trés eixos
tematicos: Perspectivas

Fenomenoldgicas distintas;

Cristo (2009); Lima (2010); Marroco
(2012); Pinto (2013); A. Freitas
(2015); Fadda (2015); V. Silva
(2016); Marroco (2017); Corréa

(2018); L. Ribeiro (2019); Rendon, et

Perspectivas Educacionais e al. (2019).
Perspectivas Familiares.

Fonte: A autora (2020).

O quadro mostra dois estudos categorizados em mais de um eixo tematico: Caramicoli
(2013) no paradigma psicanalitico e no paradigma teérico comportamental, e Régo (2016) no
paradigma psiquiatrico e no paradigma psicanalitico — dupla inclusdo que foi definida com base
nas contribuigdes dos autores em ambos 0s momentos historicos do autismo.

A seqguir, iniciamos pelo paradigma psiquiatrico, depois passamos a analise do autismo
no paradigma psicanalitico e no paradigma comportamental. Por fim, apresentamos o
paradigma fenomenolégico como modelo tedrico e metodoldgico que ancora o presente estudo,
buscando compreender como se constitui a passagem historica do autismo na perspectiva

fenomenoldgica.

Eixos Tematicos

1.1. Paradigma Psiquiatrico

O paradigma psiquiatrico serd postulado, inicialmente, compreendendo o surgimento
da pedopsiquiatria?, a origem da palavra autismo, as primeiras descobertas dos psiquiatras, 0
surgimento do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders — DSM), a categorizacao do autismo na Classificacdo
Internacional de Doengas (CID) e, por ultimo, consideracGes acerca do diagndstico. Desse
modo, 0 organograma abaixo registra os principais eventos que serdo discorridos nesse

paradigma:

2 “Pedo” se refere a crianga/filho aliado a palavra “psiquiatria”. O termo pedopsiquiatria se referia ao que hoje
conhecemos  como Psiquiatria  da Infancia e da  Adolescéncia. Recuperado de
<https://dicionario.priberam.org/pedopsiquiatria>.
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PARADIGMA PSIQUIATRICO

PRINCIPAIS ACONTECIMENTOS

PSIQUIATRIA
INFANTIL

LIVRO DE HENRY MAUDSLEY
COM 1 CAPiITULO
SOBRE DESORDENS
MENTAIS INFANTIS.

EMIL KRAEPELIN ESTUDA A
DEMENCIA PRECOCE.

SANTE DE SANCTIS USA A
EXPRESSAO "DEMENCIA
PRECOCISSIMA".

THEODORE HELLER ESTUDA
ESPECIFICAMENTE A
DEMENCIA PRECOCISSIMA.

ESTUDO DE HELLER QUE
CARACTERIZOU O
"TRANSTORNO

DESINTEGRATIVO DA INFANCIA".

1911

1935

1943

1944

1949

1974

Figura 3. Organograma do Paradigma Psiquiatrico.
Fonte: A autora (2020).

1.1.1. A pedopsiquiatria

ORIGEM "AUTISMO"

BLEULER CUNHOU O TERMO
AUTISMO.

LIVRO "PSIQUIATRIA INFANTIL",
DE LEO KANNER.

LEO KANNER PUBLICOU
“DISTURBIOS AUTISTICOS DO
CONTATO AFETIVO".

HANS ASPERGER PUBLICOU
"PSICOPATIA AUTISTA NA
INFANCIA™.

LEO KANNER CUNHOU O
TERMO "MAE-GELADEIRA".

LEO KANNER RETRATA A
"MAE-GEGADEIRA" NO LIVRO:
"EM DEFESA DAS MAES".

1952

1968

1976

1980

1994

2013

DSM

DSM-1: O AUTISMO APARECIA
COMO UM SINTOMA DA
ESQUIZOFRENIA.

DSM-I1: O AUTISMO AINDA
OCUPAVA O LUGAR DE
SINTOMA DA ESQUIZOFRENIA.

PUBLICAGAO DE E. RITVO
CONTRIBUI PARA O AUTISMO
APARECER NOS TRANSTORNOS
GLOBAIS DO DESENVOLVIMENTO.

DSM-11l: PELA PRIMEIRA VEZ O
AUTISMO APARECEU COMO
ENTIDADE NOSOGRAFICA.

DSM-1V: O AUTISMO INCLUIDO
EM TRANSTORNOS INVASIVOS
DO DESENVOLVIMENTO (TID).

DSM V: CLASSIFICOU COMO
“TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA" (TEA).

Para contextualizar o inicio da pedopsiquiatria, retomamos e entrelacamos com a

trajetéria da Educacdo Inclusiva. Desse modo, esse primeiro momento historico foi nomeado

Paradigma da Excluséo, vivido entre o periodo da Antiguidade e o século XIX, até entdo, a

sociedade marginalizava as pessoas com alguma deficiéncia fisica ou mental por acreditar que

eram possuidas de “espiritos maus” e por isso deveriam ser excluidas do convivio social;

acontecendo em algumas culturas, como na Grécia, serem mortas ainda quando criancas. Essa

postura perdurou até a o Cristianismo, quando a atitude de amor ao proximo foi apregoada,

modificando as tratativas das pessoas com deficiéncia, que eram oferecidas abrigo e
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alimentacdo nas igrejas. Nesse periodo, Idade Média, a igreja exercia grande poder social,
politico e econdémico e as pessoas com deficiéncia ndo poderiam mais ser mortas, ja que agora
eram vistas como possuidoras de uma alma; no entanto, eram ignoradas e dependiam da
caridade humana para sobreviver, sendo também criticadas, na dicotomia caridade-castigo
(Pessoti, 1984). Com o periodo do Renascimento, inicio da Idade Moderna, a deficiéncia passa
a ser compreendida pelo viés médico e cientifico surgindo o Paradigma da Institucionalizagéo,
explanado adiante (Aranha, 2005; Santos, Velanga & Barba, 2017).

Foi nesse periodo, especificamente metade do seculo XIX, que a pedopsiquitria
adquiriu novas perspectivas para classificar os transtornos mentais infantis a partir da
publicacdo de Henry Maudsley, que dedicou 34 paginas de seu livro “Physiology and
Pathology of the Mind” (Fisiologia ¢ Patologia da Mente), de 1872, a compreensdo das
desordens mentais graves em criangas. Antes, os critérios e terminologias empregados eram
determinados pelos moldes nosograficos psiquiatricos do adulto e todos os transtornos eram
categorizados como psicoses® (Alves, 2014).

No final do século XIX, a psiquiatria € influenciada por Emil Kraepelin, que estudou,
em 1899, a deméncia precoce, considerada um distdrbio do pensamento ou cognigdo. A
deméncia precoce englobava trés entidades: catatonica, hebefrénica e paranoide* (V. Amaral,
2014). “Kraepelin e a psiquiatria alemd, ndo estavam interessados nos fatores psiquicos. O que
dava valor as pesquisas psiquiatricas neste campo eram as questdes de natureza organicista
para explicar as doengas psiquicas” (Andrade, 2014, p. 81).

No século XX, essa influéncia de Kraepelin apareceu nos escritos de Sante de Sanctis,
que utilizou a expressdo deméncia precocissima, em 1905, para descrever casos de Deméncia
Precoce com inicio na primeira infancia (Alves, 2014).

A deméncia precocissima, foi retratada especificamente por Theodore Heller, em 1906,
com a seguinte caracterizacao:

Trata-se do aparecimento, a partir dos 3-4 anos, em criangas que, até entéo, haviam tido um

desenvolvimento normal, de um estado de morosidade e indiferenca, com negativismo,

oposicao, transtornos afetivos (cdlera, ansiedade), seguidos de uma desagregacao da linguagem

e de diversos transtornos motores bastante caracteristicos: agitacdo, estereotipias,

maneirismo, catatonia, impulsbes (Bercherie, 1983, p. 135).

% Psicose € caracterizada como um estado psiquico de perda de contato com a realidade.

4 Os tipos clinicos da esquizofrenia sdo: catatonica, com particularidades como maneirismo e mutismo;
hebefrénica, surge na puberdade como uma perturbacéo nos afetos; e paranoide, com uma predominancia de
alucinacdes e ideias delirantes (Campos, 2010).
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Foi Heller que, em 1908, apresentou um estudo com seis criangas que possuiam estas
caracteristicas, como descritas acima, o que anos depois, especificamente em 1980, foram
classificadas no DSM-III como “Transtorno Desintegrativo da Infancia” (Marfinati & Abrao,
2014).

Nesse mesmo periodo, a deméncia precoce cunhada por Kraepelin foi revisada por
Philippe Chaslin e por Erwin Stransky e, posteriormente, em 1911, por Eugen Bleuler, que
postulou acerca de um novo conceito para o quadro indicado por Kraepelin: a esquizofrenia °.

Andrade (2014) afirma que Kraepelin e Bleuler foram psiquiatras notaveis nos estudos
da deméncia e da esquizofrenia. E que a avaliacdo de tais doencas era realizada por intermédio
da observacdo de comportamentos para encontrar quadros nosograficos a medida que cada
sintoma era classificado.

O psiquiatra Bleuler

(...) produziu estudos clinicos sobre a deméncia precoce. Parte de sua formacgéo

psiquiatrica foi em Zurique, na Suiga, onde continuou seus estudos na area médica e

psiquiatrica. A outra parte foi em Paris, através do contato com os estudos de Charcot,

médico e cientista francés que muito contribuiu para os estudos da afasia® e outras

doencas cerebrais (Andrade, 2014, p. 22).

Em 1911, Bleuler cunhou o termo autismo na literatura psiquiatrica, decorrente de seus
estudos sobre a deméncia precoce e deméncia precocissima, posteriormente, renomeada
esquizofrenia infantil (Marfinati & Abréo, 2014).

A palavra autismo foi usada para delinear um sintoma especifico da esquizofrenia
caracterizada por alteracdo do pensamento, dos sentimentos e da relacdo com o mundo externo;
além da dificuldade ou incapacidade de manter lagos afetivos, do isolamento social e de
comportamentos enrijecidos (V. Amaral, 2014). Bleuler designou o sintoma autistico para
expressar o estado de soliddo e de dificuldade em estabelecer lacos afetivos percebidos em
pacientes com esquizofrenia.

O estudo de Andrade (2014) revela que a palavra autismo, cunhada por Bleuler, surgiu
a partir do termo ‘“autoerotismo”. Foi o médico e psicologo britdnico Havelock Ellis,

referenciado pelos seus estudos em sexualidade humana, quem usou pela primeira vez a

% O termo “esquizofrenia”, criado por Bleuler, substituiu o termo deméncia precoce na literatura (Silva, R. 2006).
® Afasia é a “perda parcial ou total da fala ou da compreensio da linguagem, resultante de lesdo cerebral”
Recuperado de < https://www.dicio.com.br/afasia/ >.
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expressao “autoerotismo’ para caracterizar “(...) um comportamento sexual de tipo infantil, em
virtude do qual o sujeito encontra prazer unicamente com seu proprio corpo, sem recorrer a
qualquer objeto externo” (Roudinesco & Plon, 1998, p. 46 citado por Andrade, 2014, p. 26).
A origem grega do termo “autoerotismo” foi apresentada nesse estudo de Andrade
(2014).
O prefixo auto vem de autos, significa estar voltado a si mesmo ou, em outras palavras,
um ensimesmamento; o radical Eros designa a energia vital da vida; o sufixo ismo, do
grego ismos (e do latim ismos), por sua vez, é um indicativo de agdo ou estado do
individuo (...). Para excluir a conotacdo de autoinvestimento sexual, Bleuler, entéo,

uniu o prefixo auto e o sufixo ismo e formou um novo termo: autismo (p. 27).

Desse modo, o termo autismo cunhado por Bleuler, em 1911, significa: “referente a si
mesmo™’. Esse conceito conquista novos entornos na psiquiatria a partir de 1943, com a
publicagdo “Autistic Disturbances of Affective Contact” (“Distarbios Autisticos do Contato
Afetivo”) de Leo Kanner, como apresentado a seguir.

1.1.2. O autismo na concepc¢ao de Leo Kanner
Leo Kanner se interessou pela pedopsiquiatria a partir de 1935 com a obra “Psiquiatria
Infantil”, que ofereceu consisténcia para clinica psiquiatrica infantil e € tida até os dias de hoje
como principal obra de referéncia nesse campo. Desde essa época, a clinica psicopatologica da
crianca teve grandes influéncias dos estudos psicanalistas, como veremos no paradigma
psicanalitico (Bercherie, 1983).
Leo Kanner foi um psiquiatra austriaco que
estudou medicina na Universidade de Berlim. Em 1948, tornou-se professor adjunto de
pediatria, na John Hopkins University, de Baltimore. Em 1957 foi nomeado professor
de psiquiatria infantil. Foi um dos membros-fundadores do Journal of Autism and
Childhood Schizophrenia, e o essencial de seus artigos consagrados ao Autismo Infantil
Precoce se encontra reunido num livro intitulado Childhood Psychosis (Régo, 2016, p.

60, grifos nossos).

" Origem da palavra. Recuperado de < https://origemdapalavra.com.br/?s=autismo>
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O estudo de Leo Kanner sobre os “Disturbios Autisticos do Contato Afetivo”, de 1943,
marcou a historia da psicopatologia do autismo, ndo que este tenha deixado de ser um sintoma
da esquizofrenia, mas foi considerado um quadro com sintomatologias proprias.

Kanner observou criancgas cujas condi¢fes eram diferentes de maneira tdo marcante e
Unica que precisavam de investigacdo. Com base nessas condi¢des, publicou seu estudo na
revista “Nervous Child” (“Crianca Nervosa”), onde relatou o caso de onze criangas (oito
meninos e trés meninas). Os casos foram sequenciados abaixo como descritos na obra original
(Kanner, 1943):

Caso 1: Donald T.; 5 anos (outubro de 1938);

Caso 2: Frederick W.; 6 anos (maio de 1942).

Caso 3: Richard M.; 3 anos (fevereiro de 1941).

Caso 4: Paul G.; 5 anos (margo de 1941).

Caso 5: Barbara K.; 8 anos (fevereiro de 1942).

Caso 6: Virginia S.; 12 anos (setembro de 1931).

Caso 7: Herbert B.; 3 anos (fevereiro de 1941).

Caso 8: Alfred L.; 3 anos (novembro de 1935).

Caso 9: Charles N.; 4 anos (fevereiro de 1943).

Caso 10: John F.; 2 anos (fevereiro de 1940).

Caso 11: Elaine C.; 7 anos (abril de 1939).

Kanner apresenta, em todos os casos, a idade da crianca e 0 ano correspondente a
primeira consulta médica no hospital Johns Hopkins, o que nédo significava que a crianga ja ndo
teria sido avaliada por outros psiquiatras, pelo contrario, essas criangas ja apresentavam
sofrimento psiquico desde a mais tenra idade.

Kanner (1943) descreveu, resumidamente, o caso dessas onze criangas com diferencas
individuais de acordo com o grau do distdrbio, com as manifestacdes especificas e com base
em sua estrutura familiar. Complementou dizendo: “Essas caracteristicas formam uma Gnica
‘sindrome’, nunca antes mencionado, que parece ser bastante rara e provavelmente mais
frequente do que o indicado na exiguidade dos casos observados. E bem possivel que algumas
dessas criangas tenham sido vistas como oligofrénicas ou esquizofrénicas” (p. 242).

O autor revela que os sintomas autismo extremo, obsessividade, estereotipia e ecolalia
se conectam com o0 as instancias conhecidas como esquizofrenia infantil. No entanto, a

condicdo de autismo infantil difere em muitos pontos.
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Poder-se-ia, talvez, colocar isto desta maneira: enquanto o esquizofrénico tenta resolver
0 seu problema caindo fora de um mundo do qual fez parte e com o qual teve contato,
nossas criangas vao se ajustando gradualmente, vao estendendo suas antenas cautelosas
para um mundo dentro do qual tém sido completamente estranhas desde o comeco.
Entre 5 e 6 anos abandonam aos poucos a ecolalia e aprendem espontaneamente a usar
0s pronomes pessoais com referéncia adequada. A linguagem torna-se mais
comunicativa, primeiro no que toca o exercicio de perguntas e respostas, e depois a
maior espontaneidade na formacdo das sentencas. O alimento é recebido sem
dificuldade. Barulhos e movimentos sdo mais tolerados do que anteriormente. Os
acessos de péanico acalmam-se. A repeticdo assume a forma de preocupagdes
obsessivas. O contato com um limitado nimero de pessoas fica estabelecido de duas
maneiras: as pessoas sdo incluidas no mundo da crianca a medida que satisfazem suas
necessidades, respondem suas perguntas obsessivas, as ensinam a ler e a fazer coisas
(Kanner, 1943, p. 249).

Nesse mesmo estudo de 1943, Kanner pontuou as primeiras no¢des do que acreditava
sobre a postura dos pais em relacdo aos(as) filhos(as):
Né&o é facil avaliar o fato de que todos 0s nossos pacientes tém vindo de pais sumamente
inteligentes. Uma coisa € certa: ha uma grande dose de obsessividade por tras dessas
familias. Os diarios bastante pormenorizados, os relatos e as frequentes recordacdes,
depois de varios anos, de que as crian¢as aprendiam a recitar vinte e cinco perguntas e
respostas do Catecismo Presbiteriano, a cantar trinta e sete cancdes de ninar ou a
reconhecer dezoito sinfonias, fornecem-nos um retrato fiel da obsessividade dos
parentes. Um outro fato destaca-se visivelmente. Em todo o grupo, ha muitos pais e
méaes realmente amaveis. A maioria, pais, avos e parentes sao pessoas altamente
preocupadas com abstracbes de natureza cientifica, literaria e artistica e limitado
interesse genuino por gente (...). Devemos, entdo, assumir que essas criancas vieram ao
mundo com inata inabilidade para travar contato afetivo normal, biologicamente
fornecido, com pessoas, da mesma forma que outras criangas vém ao mundo com inatas
deficiéncias fisicas ou intelectuais. Se essa conjectura for correta, um novo estudo de
nossas criangas podera ajudar-nos a fornecer critérios concretos relativos a nocdes
ainda difusas sobre os componentes constitucionais da reatividade emocional. Por hora
parece que temos exemplos de pura cultura sobre distlrbios autistas inerentes ao

contato afetivo (p. 250)
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A partir dessa descrigdo, Kanner cunhou, em 1949, o termo “mae-geladeira”, que se
referia as mées de criangas com autismo. Segundo Stelzer (2010), as consideracGes para 0
termo adotado se referiam aos sintomas e aos padrfes de comportamento da crianga com
autismo, propondo que estes eram determinados pela incapacidade de usar as fungdes
executivas do ego auxiliar materno para orienta-lo acerca do seu mundo externo e interno. Os
pais de criangas autistas eram ausentes, frios e distantes, por isso o termo “mae-geladeira”.

Nesse periodo historico, Kanner foi influenciado pelas concepc6es psicodindmicas que
compreendia o0 autismo como o efeito de uma relagdo estabelecida entre mée e filho. O rétulo
de “mae-geladeira” foi popularizado pelo psicanalista Bruno Bettelheim entre os anos 1950-
1960, buscando compreender essa relagdo entre mae e filho, no livro “A fortaleza vazia”, de
1967. Esse topico sobre a culpabilizagdo/vitimizacdo das maes sera discutido no paradigma
psicanalitico.

Pode-se notar, referente a concep¢do de ‘“maie-geladeira”, a interposicdo da
subjetividade de Kanner para conceber o autismo. O autor/pesquisador, naquela época,
permitiu que suas crengas pessoais se expressassem em suas concepcdes da causa do autismo,
aceitas como verdades. Sobre essa postura do pesquisador, o paradigma fenomenoldgico
apresenta um conceito fundamental que se enquadra aqui. Em fenomenologia, compreendemos
que a postura do pesquisador requer a atitude de epoché (reducdo fenomenoldgica), que
significa colocar entre parénteses crencas, atitudes, valores e teorias pessoais, ou seja, colocar
em suspensdo o julgamento considerado como verdade (Husserl, 1991 citado por Martini,
1998/1999).

Dessa perspectiva, Bruns (2011) revela que

(...) as verdades sdo relativas e temporarias e ndo absolutas e duradoras e nada é

objetivo que ndo tenha antes sido subjetivo, o processo de analise permitido pela

reducdo fenomenoldgica pode oferecer um caminho para sair do polémico impasse

entre subjetividade e objetividade, uma vez que ao dirigir-se ao fendmeno o

pesquisador conduz o processo de andlise, colocando em “suspensdo de juizo de

valores” o conhecimento que possuir a priori acerca do fendmeno submetido ao
processo de andlise, 0 que ndo supde uma atitude de neutralidade, mas uma postura

intencional em relagédo ao fendmeno (p. 72).

Desse modo, é mediante a reducdo fenomenoldgica que o pesquisador pode retornar ao

mundo-vivido do sujeito e estabelecer uma aproximacao do vivido. Se o pesquisador persiste
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em encontrar um “culpado” essa postura convalida os preconceitos e crencas e patologiza o
sujeito.

Nesse sentido, quando apresentamos esse conceito, compreendemos que ao abordar a
causalidade do autismo, Kanner parcializou os conceitos por meio de crengas, afirmacgdes e
juizos preestabelecidos de que a causa de filho(a) com autismo estaria em suas nas maes frias
e emocionalmente distantes. O que ele deixou de considerar naquele momento é que muitas
dessas “maes-geladeiras” tinham outros filhos que ndo estavam no espectro autista.

Kanner se propos a descrever sua teoria no livro “En Defensa de las madres” (“Em
defesa das maes”), de 1974, como podemos observar na seguinte descri¢do, contida na sinopse
do livro:

Muitos “especialistas” costumam aconselhar as maes sobre como criar seus filhos,

alertando-as sobre os erros que, do ponto de vista psicologico, cometem a esse respeito.

Eles apontam insistentemente os “complexos”, “fixacdes”, “reflexdes”, “repressdes”

que elas criardo em seus filhos se ndo fizerem “isto ou aquilo”. Esses “métodos mais

progressistas e modernos” levaram e parecem continuar a levar a uma rejeicao, sendo

direta e até agressiva, dos instintos naturais e do senso comum. (Kanner, 1974, s/p).

Nessa publicacdo, Kanner percebeu que as suas concepcdes iniciais de que o autismo
era inato estavam corretas, ou seja, “os bebés ja nasciam com autismo, € o amor da mae ou a
falta dele nada tinha a ver com o transtorno” (Donvan & Zucker, 2017, s/p).

Kanner foi conquistando reconhecimento do seu trabalho pela comunidade psiquiatrica
internacional. Nessa ocasido, fundou uma das mais importantes revistas americanas sobre 0s
transtornos mentais infantis, o “Journal of Autism and Childhood Schizophrenia” (“Jornal do
autismo e da esquizofrenia infantil””), que buscava dialogar de maneira interdisciplinar acerca
de estudos sobre os transtornos mentais infantis, em especial sobre a esquizofrenia e o autismo
(Mesquita & Pinto, 2019).

Mesquita e Pinto (2019, p. 83) revelam que as teorias de Kanner foram se aproximando
progressivamente das ideias de Bernard Rimland, que compreendia o autismo tendo uma
origem organica, a exemplo das ideias de Eric Schopler, que dedicou seus estudos ao autismo

e fundou o programa TEACCHS. Kanner convidou Rimland e Schopler a integrar o comité de

8 TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children), consiste
em um método de estruturacdo do ambiente pedagdgico-terapéutico, com planejamento de rotinas e sequéncia de
atividades, destinado a criancas identificadas com autismo (Aradjo et al., 2019).
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redacdo do “Journal of Autism and Childhood Schizophrenia”, quando em 1974, Schopler

sucedeu a ele proprio na direcéo dessa revista e o rebatizou, em 1979, “Journal of Autism and

Developement Disorders (JADD)” (“Jornal de autismo ¢ Transtornos do Desenvolvimento”).
Schopler excluiu toda referéncia a abordagem psicodindmica, na medida em que retirou
0 termo esquizofrenia infantil do titulo da revista e realizou uma vasta transformacéo
em suas bases tedricas, resultando na demissdo de varios editores psicanalistas. Sua
colaboracédo na direcdo da JADD estendeu-se até 1997, consolidando-a, com o passar
dos anos, como a revista de maior renome mundial na pesquisa cientifica sobre o

autismo e os demais transtornos do desenvolvimento (Mesquita & Pinto, 2019, p. 83).

Desse modo, vai-se percebendo a desvinculacdo da psiquiatria da abordagem
psicanalitica, notando que Kanner, o primeiro psiquiatra a estudar o autismo profundamente,
foi gradualmente se aproximando das teorias comportamentalista e cognitivistas que estavam

em ascensdo naquele periodo.

1.1.3. O autismo na concepc¢ao de Hans Asperger

Concomitante ao estudo de Kanner, o psiquiatra austriaco Hans Asperger publicou o
estudo “Autistic Psychopathy in Childhood” (“Psicopatia Autista na Infancia”) em 1944, com
quadros clinicos semelhantes ao autismo no que se refere ao distarbio no contato afetivo. No
entanto, a obra de Asperger ndo reverberou no mesmo periodo dado ao término da Segunda
Guerra Mundial (1939-1945) e por ter sido publicada na lingua aleméa (Régo, 2016).

Esse artigo de Asperger ficou conhecido apenas quando a psiquiatra inglesa Lorna
Wing (1928-2014), em 1981, publicou o estudo “Asperger’s Syndrome: a clinical account” —
“Sindrome de Asperger: um relato clinico”, traduzindo o estudo original de Hans Asperger
sobre o caso dos quatro meninos austriacos (Fritz V., Harro L., Ernst K. e Hellmuth L.) com
idade entre 7 e 16 anos identificados como “psicopatas autistas”. No entanto, Wing sugeriu que
se alterasse de “Psicopatas autistas” para “Sindrome de Asperger”. A explicacdo pela alteragdo
dos termos foi de que a lingua alemé originalmente compreende a palavra “psicopatia” como
uma expressao equivalente a “transtorno de personalidade”, sem conotagdo de mente
perturbada ou criminosa como era na lingua inglesa (Donvan & Zucker, 2017).

Asperger (1944) descreve no inicio de seu texto:

A seguir, descreverei um tipo de crianca particularmente interessante e altamente

reconhecivel. Todas as criangas que apresentarei ttm em comum uma perturbacdo

fundamental que se manifesta em sua aparéncia fisica, funcdes expressivas e, na
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verdade, em todo o comportamento. Esta perturbacéo resulta em dificuldades graves e
caracteristicas de integracdo social. Em muitos casos, 0s problemas sociais s&o téo
profundos que obscurecem todo o resto. Em alguns casos, entretanto, os problemas séo
compensados por um alto nivel de pensamento e experiéncia originais. Muitas vezes,
iSso pode levar a realizagdes excepcionais na vida adulta. Com o tipo de transtorno de
personalidade aqui apresentado, podemos demonstrar a verdade da afirmagéo de que
seres humanos excepcionais devem receber tratamento educacional excepcional,
tratamento que leve em consideracgdo suas dificuldades especiais. Além disso, podemos
mostrar que, apesar da anormalidade, os seres humanos podem cumprir seu papel social
dentro da comunidade, especialmente se encontrarem compreensdo, amor e orientacéo
(...) (Asperger, 1944, p. 37).

A partir dessa leitura, percebe-se que a Sindrome de Asperger € um transtorno com
limitacbes acentuadas na interacdo e comunicacdo social, que ndo apresenta prejuizos
significativos na linguagem e cognicdo, o que resulta em grande possibilidade de uma vida
adulta com sucesso profissional/académico.

A cartilha do Ministério da Saude (Brasil, 2015) descreve o Transtorno de Asperger
como o nivel mais leve dentro do espectro autista, sendo de maior indice no sexo masculino.
Esta sindrome

(...) engloba criancas com caracteristicas autistas, exceto quanto a linguagem, que esta

presente, acompanhada por um bom nivel cognitivo. As criangas com a sindrome

costumam falar de modo pedante ou com “inflexao de adulto”, podendo usar palavras
rebuscadas ou neologismos e perseverar em assuntos especificos e idiossincraticos sem
perceber se o interlocutor esta interessado em escuta-las. Por ndo entenderem as
sutilezas subentendidas na comunicacdo, elas tém pouco senso de humor ou
interpretacdo literal do que escutam. S8o desajeitadas no contato social, faltando-lhes

empatia, o que as leva a preferir atividades isoladas. Porém, podem apresentar apego e

interesse por algumas figuras (geralmente familiares). Seu repertorio limitado de

atividades pode fazé-las se tornar “especialistas” em algum tema (como informatica,
histéria ou astronomia), demonstra “memoria prodigiosa” em relagdo a assuntoS
restritos (calendarios, listas telefonicas etc.) e coleciona objetos. Estereotipias motoras

sdo menos comuns (p. 53).
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O Transtorno de Asperger é considerado um quadro com sintomatologias leves se
comparado ao autismo estudado por Kanner “os casos tipicos de Asperger sdo crian¢as muito
inteligentes, com extraordindria originalidade de pensamento e espontaneidade de atividades”
(Donvan & Zucker, 2017, s/p), ao contrario do autismo infantil de Kanner, em que as criangas
identificadas apresentavam um comprometimento mais grave.

Tal diferenciacdo entre o autismo de Asperger e de Kanner foi 0 que provocou
abstencédo dos familiares e adolescentes/jovens identificados(as) com Asperger quando 0 DSM-
V (2013) abarcou o Transtorno de Asperger e o Autismo em uma Unica nomenclatura
“Transtorno do Espectro Autista” (TEA). Essa medida foi tomada com o intuito de unificar o
autismo para facilitar o diagndstico, transforméa-los em um objeto de estudo homogéneo e
expandir as técnicas e meios de tratamento para o transtorno. Por isso, 0 DSM-V (2013) adotou
o termo “espectro”, indicando uma multiplicidade de caracteristicas que se manifestam de
forma distinta em cada crianca, podendo se manifestar de variadas maneiras, dependendo da

gravidade, do nivel de desenvolvimento e da idade cronologica.

1.1.4. Breve Historico dos Manuais Diagndsticos e Estatisticos dos Transtornos Mentais
Antes do surgimento definitivo do DSM, em 1840, os Estados Unidos lancaram um
manual de classificacdo que continha duas categorias: insanidade e idiotia®. Em 1880, outra
classificagdo listou sete categorias: mania, melancolia, monomania, paresia, deméncia,
dipsomania e epilepsial®. Em 1917, a classificacio era destinada a producdo de estatisticas
hospitalares, mesmo com o cenario da | Guerra Mundial (1914-1918). Régo (2016, p. 49)
afirma que nesse cenario,
ao final da Il Guerra Mundial (1939-1945), existiam nos EUA trés classificagdes que
abrangiam diagndsticos médicos de toda ordem. No entanto, havia uma enorme pressao
dos veteranos para que o estado americano reconhecesse as mazelas produzidas pela

guerra e garantisse, ou tornasse economicamente possivel, a reinsercdo deles na

9 Insanidade foi um conceito desenvolvido por Henry Maudsley (1835-1918). um psiquiatra inglés, que se referia
a perda do dominio das capacidades mentais; perda da sensatez (Alves, 2014). A idiotia foi um conceito
desenvolvido pelo psiquiatra francés Jean-Etienne Esquirol (1772-1840), concernente a um estado no qual as
faculdades intelectuais nunca foram manifestadas; atraso mental (Bercherie, 1983).

10 1) A mania foi estudada pelo psiquiatra francés Philippe Pinel (1745-1826) e se refere a uma inquietagéo e falta
de autocontrole. 2) A melancolia é um estado permanente e profundo de tristeza, estuada inicialmente por
Hipocrates (460 a.C. — 370 a.C.) o pai da medicina. 3) A monomania se refere a uma paranoia destinada a uma
Unica ideia/pensamento/emocdo. 4) A paresia é entendida como uma disfungdo dos movimentos dos membros
superiores, inferiores ou ambos. 5) A deméncia atinge as habilidades mentais, como a meméria e a linguagem. 6)
A dipsomania é caracterizada pelo impulso ininterrupto de ingerir bebidas alcéolicas. 7) A epilepsia é uma
perturbacdo neuroldgica caracterizada por crises epiléticas em que o corpo se agita vigorosamente. Recuperado
de < https://pt.wikipedia.org/wiki/>.
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sociedade; para isto, careciam de um sistema classificatorio que pudesse categoriza-lo
de acordo com essas patologias geradas pela guerra. Essa situacdo de urgéncia levou a
American Psychological Association (APA), a desenvolver a proposta de estabelecer
uma classificacéo psiquiatrica homogénea independente do instrumento utilizado pela
Organizacdo Mundial de Satde (OMS), a Classificacdo Internacional de doengas
(CID), ja entdo na sua sexta versdo, mas considerada insuficiente para contemplar o

entdo panorama pos-guerra.

O Manual de Classificagdo dos Transtornos Mentais (DSM) tem como objetivo
classificar as doencas; viabilizar a comunicacdo e integracao entre os diversos profissionais,
em especial da saude; permitir que haja padronizacdo de diagndsticos, procedimentos e
tratamento; e favorecer as pesquisas cientificas (Régo, 2016).

Considerando a atitude de epoche em fenomenologia, colocamos agora,
provisoriamente, os “dizeres sobre” em suspensdao e voltamos para 0 que se apresenta na
historia dos manuais de classificacdo. O fato de os manuais de classificagdo contribuirem com
0 saber cientifico ndo exclui o fato de que categorizam, rotulam e estigmatizam aqueles
considerados “diferentes” em nossa sociedade. Pode-se pensar que o estatuto de
“anormalidade” s6 existe porque hd um estatuto de ‘“normalidade” construido
socioculturalmente.

Erving Goffman, um influente sociélogo, apresentou diversas contribuicGes a partir da
década de 1960. Com base em seus escritos, pode-se refletir acerca dos “normais” e dos
“estigmatizados”, entendendo que a manipulacdo do estigma € uma caracteristica geral da
sociedade, um processo que ocorre sempre que ha normas de identidade.

[...] o estigma envolve ndo tanto um conjunto de individuos concretos que podem ser

divididos em duas pilhas, a de estigmatizados e a de normais, quanto um processo social

de dois papéis no qual cada individuo participa de ambos, pelo menos em algumas

conexdes e em algumas fases da vida. O normal e o estigmatizado ndo sdo pessoas, e

sim perspectivas que sdo geradas em situacdes sociais durante os contatos mistos, em

virtude de normas ndo cumpridas que provavelmente atuam sobre o encontro

(Goffman, 2008, p. 148).

E por meio dessa concepcdo que compreendemos que a sociedade categoriza o0s
atributos dos normais e os atributos dos estigmatizados. Entende-se que 0s estigmas séo

identidades corrompidas que precisam ser evitadas. Contudo, o estigma é uma construcdo
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social, politica, moral e historica que varia de uma cultura para outra. Nesse aspecto, cabe o
conceito de normalidade descrito por Macruz (2009, citado por Bruns, 2014, p.178),
considerando que normalidade é
(...) 0 estado do normal e normal é o mais frequente, o0 comum ou o habitualmente
encontrado numa populacdo, isenta de doencas e defeitos fisicos, ou adquiridos. Por
exemplo, numa populacdo de andes, a altura normal é bastante baixa e numa populacao
de gigantes o normal é alto. O conceito de normal varia com o tempo e avanco da

Ciéncia e dos critérios adotados.

A partir dessa reflexdo de normalidade, Régo (2016) apresenta contribuicdes
pertinentes sobre o saber médico e a normalizacdo, mostrando que a histéria das teorias e
praticas da psiquiatria se coadunavam a um contexto social, cultural, epistémico, politico e
tecnoldgico, ou seja, 0 estado de doenca e o estado de normalidade sempre estiveram em
consonancia com um determinado tempo e espaco historico. Desse modo, essa condicdo de
normalizacédo da sociedade alude a uma necessidade de intervencédo da qual o saber médico se
ocupou e se ocupa com a finalidade de prever, diagnosticar, tratar e curar.

O saber médico foi o que conduziu novos avangos de conhecimento cientifico,
fortalecendo a tese da organicidade da deficiéncia — a concepcao de que as deficiéncias eram
originadas por fatores naturais e ndo por fatores espirituais, como era no Paradigma da
Exclusdo (Aranha, 2005).

Nesse ponto, cabe retomar os retratos historicos da Educacdo Especial, voltar
especificamente ao segundo momento, denominado de Paradigma da Institucionalizacéo,
vivido durante o século XIX até inicio do século XX, periodo no qual as pessoas com
deficiéncia eram segregadas em conventos, asilos e hospitais psiquiatricos. Tais instituicdes
tinham um carater prisional, com as pessoas sendo retiradas do convivio familiar e social
(Aranha, 2005).

E a partir dessas reflexdes e do entrelacamento das perspectivas historicas dos Manuais
Diagnosticos e da Educacdo Especial que se percebe o estatuto de normalidade dominado pela
realidade da medicina uma vez que as categorizacdes descritas no DSM sdo sustentadas por
uma média estatistica, definindo o que é esperado dentro de uma determinada populacéo, bem
como o que ¢ considerado “normal” (saudavel) ou “anormal” (patoldgico).

O cenério da institucionalizagéo foi revisado a partir da publicacéo, em 1962, do livro
de Goffman “Manicomios, Prisdes e Conventos”, tecendo criticas aos efeitos que a

institucionalizacdo poderia causar no sujeito, visto que era ineficiente preparar e recuperar as



36

pessoas com deficiéncia para viver em sociedade com base em tal perspectiva. Além dessas
criticas, esse periodo, a década de 60, iniciou um processo de reflexdo sobre direitos humanos,
principalmente daqueles que eram considerados minorias, apresentando novas perspectivas
sobre a construcdo da subjetividade humana. Tais contribuigdes foram relevantes para a
desinstitucionalizacdo das pessoas com deficiéncia a fim de inseri-las na sociedade, buscando
condicdes melhores para a vida em sociedade.

E por meio desses retratos historicos que também se pode notar a realidade do autismo
sendo dominada pela medicina, que buscou denominar e categorizar esse fendbmeno a partir
dos manuais diagndésticos. A seguir, apresentamos um quadro descrevendo o surgimento de
cada DSM (I, 11, 11, 1V e V), buscando compreender como o autismo foi categorizado dentro

de cada uma ao longo dos tempos.



Quadro 2. Manuais Diagndsticos e Estatisticos dos Transtornos Mentais por data de publicacéo.
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Ano

DSM

Modificagdes

Categoria

Subcategoria

1952

DSM-I

A esquizofrenia do tipo infantil se enquadrava dentro das psicoses e
0 autismo aparecia como um sintoma da esquizofrenia, conforme
estudado por Bleuler (Mas, 2018).

Esquizofrenia

1968

DSM-11

E nessa versao que surgem, pela primeira vez, os transtornos
comportamentais presentes na infancia e na adolescéncia (Régo,
2016).

Esquizofrenia infantil

1980

DSM-III

A psiquiatria acreditava que o autismo precisava ser estudado de
maneira profunda para ser considerado um transtorno infantil. Para
1SS0, nas décadas de 1960 e 1970 foram desenvolvidos critérios de

diagndstico em diferentes individuos que apresentavam
caracteristicas autisticas. Além disso, a publicagdo de Edward Ritvo
sobre “Autismo: diagnostico, pesquisa € gerenciamento atuais”

(Autism: diagnosis, current research and management), de 1976,

contribuiu para que o autismo aparecesse dentro dos Transtornos

Globais do Desenvolvimento (TGD) (Andrade, 2014).

Disturbios Globais do
Desenvolvimento (DSM-I1I-R,
1990)

Distlurbio Autista

1994

DSM-1V

O DSM-1V integrou as concepcdes de autismo lancadas na décima
edicdo da Classificacao Internacional de Doencas (CID-10), de
1993, a qual considerava o autismo um Transtorno Invasivo do

Desenvolvimento (TID), com comprometimento em trés areas do
desenvolvimento: interacdo social, comunicagdo e comportamento
restrito e repetitivo (Alves, 2014).

Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento (TID)

Transtorno Autistico,
Transtorno de Rett, Transtorno
Desintegrativo da Infancia,
Transtorno de Asperger e
Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento sem outras
especificacdes

2013

DSM-V

A categoria Transtorno do Espectro Autista (TEA) abarcou
individuos que receberam o diagndstico de “Transtorno Autista”,
“Transtorno Asperger” e “Transtorno Global do Desenvolvimento

Sem Outra Especificagdo” (DSM-V, 2013).

Transtorno do
Neurodesenvolvimento

Transtorno do Espectro Autista
(TEA)

Fonte: Mas (2018); Régo (2016); Andrade (2014); Alves (2014); DSM-V (2013).
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Nesse estudo dos DSM (1, II, 1II, 1V e V), fica evidente a evolugdo do quadro
nosografico do autismo até atingir o que é hoje conhecido como TEA. Dessa perspectiva,
compreendemos que a historia do “Manual Diagndstico e Estatistico dos Transtornos Mentais”
nos permitiu perceber o fato do paradigma psiquiatrico ter ganhado espaco na comunidade
cientifica, ja que se observa um aumento exponencial dos transtornos em cada edi¢do do DSM,
afirmacdo esta validada pelo estudo de Andrade (2014, p. 59), que demonstra 0 aumento
gradativo de psicopatologias em cada manual:

No DSM-I, o manual continha 106 categorias, distribuidas em 130 péaginas. Com o

DSM-II, o nimero sobe para 182 transtornos. Com a entrada da década de 1980, o

DSM-I11I langa, no total, 265 transtornos. Na 4° edicdo, o0 DSM apresenta mais 32

transtornos, totalizando 297 categorias. Por fim — se é que nesta légica podemos falar

em um fim de proximas edig¢des —, temos 0 DSM-V, com 300 transtornos distribuidos

em 947 paginas. Com estes dados constata-se, desde a primeira até a quinta edicéo, o

aumento de mais de 800 paginas.

Sobre esse aumento nos Manuais de Diagnostico e Estatisticos de Transtornos Mentais
(DSM), Lima, Fontenele e Gaspard (2018) afirmaram que a cartografia estatistica tem ganhado
destaque em nossa epoca, principalmente em relacdo ao autismo. Mesmo que ainda ndo haja
nada genética ou biologicamente comprovado sobre o TEA, é possivel notar hipoteses tomadas
como verdades e, por conseguinte, o congelamento do destino de milhares de criancas por
diagnosticos imprecisos ou generalizados.

Em contrapartida, o diagnostico de autismo, diante do saber médico, veio para atender
a solicitacdo das familias que precisavam de uma definicdo para condicdo de seus(suas)
filhos(as), na intencdo de que estes recebessem tratamento especifico em uma instituicdo, como

veremos adiante na histéria do paradigma comportamental.

1.1.5. Classificacéo Internacional de Doencas (CID) e o autismo

A CID, lanc¢ada pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS), ndo apresentou nas suas
primeiras edi¢des o autismo, foi somente na oitava edi¢do (CID-8) que o designou como uma
caracteristica da esquizofrenia e a nona edicdo (CID-9) o trouxe como psicose infantil. Foi
somente em 1993, na CID-10, que o autismo passou a fazer parte dos Transtornos Invasivos
do Desenvolvimento (TID), sendo categorizado sob o cddigo F84.0 como Autismo Infantil,
considerado um TID com comprometimento em trés areas do desenvolvimento: interacdo

social, comunicacdo e comportamento restrito e repetitivo, revelando que o autismo se
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manifesta antes dos trés anos de idade. Essa concepgéo, foi adotada na publicacdo do DSM-1V
(Marfinati & Abréo, 2014).

Em 2018, a OMS lancou a CID-11, que s6 entrara em vigor no ano de 2022. Essa verséo
esta sendo desenvolvida a mais de uma década e busca trazer mudancas significativas entre as
quais adotar o formato eletrénico para facilitar o uso e a tradugdo para diversos idiomas
(Organizacdo Pan-Americana da Salde — OPAS, 2018).

No que tange ao autismo, a CID-11 adotou a alterago feita pelo DSM-V e incluiu todos
0s transtornos do autismo em uma Unica nomenclatura: TEA. Nessa versdo (CID-11), foi
diferenciado apenas por prejuizos na linguagem funcional e disturbio do desenvolvimento
intelectual. Sendo descrito na seguinte forma:

6A02 — Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)

6A02.0 — Transtorno do Espectro do Autismo sem disturbio do desenvolvimento

intelectual e com leve ou nenhum comprometimento da linguagem funcional,

6A02.1 — Transtorno do Espectro do Autismo com distdrbio do desenvolvimento

intelectual e com leve ou nenhum comprometimento da linguagem funcional,

6A02.2 — Transtorno do Espectro do Autismo sem disturbio do desenvolvimento

intelectual e com linguagem funcional prejudicada;

6A02.3 — Transtorno do Espectro do Autismo com distdrbio do desenvolvimento

intelectual e linguagem funcional prejudicada;

6A02.4 — Transtorno do Espectro do Autismo com distdrbio do desenvolvimento

intelectual e com auséncia de linguagem funcional;

6A02.Y — Outro Transtorno do Espectro do Autismo especificado;

6A02.Z — Transtorno do Espectro do Autismo, ndo especificado (CID-11, 2020).

1.1.6. O diagndstico do Transtorno do Espectro Autista
No DSM-V, encontra-se como ¢é realizado a identificacdo do Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Os critérios para o diagnostico sao:
A. Déficits persistentes na comunicacao social e na interacédo social em multiplos
contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou por historia
preévia:
1. Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de abordagem

social anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a compartilhamento
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reduzido de interesses, emogOes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a
interagdes sociais.

2. Déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para interacao
social, variando, por exemplo, de comunicacao verbal e ndo verbal pouco integrada a
anormalidade no contato visual e linguagem corporal ou déficits na compreensdo e uso
gestos, a auséncia total de expressdes faciais e comunicacdo néo verbal.

3. Déficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando, por
exemplo, de dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a contextos
sociais diversos a dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer
amigos, a auséncia de interesse por pares.

B. Padroes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por
historia prévia:

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos (p. ex.,
estereotipias motoras simples, alinhar brinquedos ou girar objetos, ecolalia, frases
idiossincraticas).

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesdo inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal (p. ex., sofrimento extremo em relacdo a pequenas
mudancas, dificuldades com transicdes, padrdes rigidos de pensamento, rituais de
saudacéo, necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir 0s mesmos alimentos

diariamente).

3. Interesses fixos e altamente restritos que sdo anormais em intensidade ou foco (p.
ex., forte apego a ou preocupacdo com objetos incomuns, interesses excessivamente

circunscritos ou perseverativos).

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos
sensoriais do ambiente (p. ex., indiferenca aparente a dor/temperatura, reagcdo contraria
a sons ou texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva, fascinacdo
visual por luzes ou movimento).

C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do
desenvolvimento.

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento
social, profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo no
presente (DSM-V, 2013, p. 50).
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Para ser realizada uma avaliagdo diagnostica do TEA hoje, sdo adotados dois principais

sistemas de classificacdo: a CID-10 e 0 DSM-V. A avaliagdo é realizada mediante uma analise

clinica, com observagdes da crianga, entrevistas com os cuidadores e aplicagdo de instrumentos

e escalas especificas.

No DSM-V e sua vigente classificagdo, o diagnostico serd por intermédio da analise

dos niveis de gravidade do Transtorno do Espectro Autista, conforme descritos a seguir:

Quadro 3. Categorizacdo dos niveis de gravidade do TEA.

Niveis de gravidade do Transtorno do Espectro Autista

Nivel de Gravidade

Comunicacao Social

Comportamentos restritos e repetitivos

Nivel 3
“Exigindo apoio
muito substancial”

Déficits graves nas habilidades de
comunicacgdo social verbal e ndo verbal
causam prejuizos graves de
funcionamento, grande limitagdo em dar
inicio a interacGes sociais e resposta
minima a aberturas sociais que partem de
outros. Por exemplo, uma pessoa com fala
inteligivel de poucas palavras que
raramente inicia as interacdes e, quando o
faz, tem abordagens incomuns apenas para
satisfazer a necessidades e reage somente a
abordagens sociais muito diretas.

Inflexibilidade de comportamento, extrema
dificuldade em lidar com a mudanca ou
outros comportamentos restritos/repetitivos
interferem acentuadamente no
funcionamento em todas as esferas. Grande
sofrimento/dificuldade para mudar o foco
ou

Nivel 2
“Exigindo apoio
substancial”

Déficits graves nas habilidades de
comunicagdo social verbal e ndo verbal;
prejuizos sociais aparentes mesmo na
presenca de apoio; limitagdo em dar inicio
a interac@es sociais e resposta reduzida ou
anormal a aberturas sociais que partem de
outros. Por exemplo, uma pessoa que fala
frases simples, cuja interacdo se limita a
interesses especiais reduzidos e que
apresenta comunicagdo néo verbal
acentuadamente estranha.

Inflexibilidade do comportamento,
dificuldade de lidar com a mudanca ou
outros comportamentos restritos/repetitivos
aparecem com frequéncia suficiente para
serem 6bvios ao observador casual e
interferem no funcionamento em uma
variedade de contextos. Sofrimento e/ou
dificuldade de mudar o foco ou as acdes.

Nivel 1
“Exigindo apoio”

Na auséncia de apoio, déficits na
comunicagdo social causam prejuizos
notaveis. Dificuldade para iniciar
interagdes sociais e exemplos claros de
respostas atipicas ou sem sucesso a
aberturas sociais dos outros. Pode parecer
apresentar interesse reduzido por
interagdes sociais. Por exemplo, uma
pessoa que consegue falar frases
completas e envolver-se na comunicagao,
embora apresente falhas na conversacao.

Inflexibilidade de comportamento causa
interferéncia significativa no
funcionamento em um ou mais contextos.
Dificuldade em trocar de atividade.
Problemas para organizacéo e planejamento
sdo obstaculos & independéncia.

Fonte: DSM-V (2013).
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Nessa classificagdo (DSM-V), independentemente do nivel de gravidade do transtorno
(nivel 1, nivel 2 ou nivel 3), a crianga sera diagnosticada com Transtorno do Espectro Autista
(TEA).

Diante da construgcdo historica do paradigma psiquiatrico, entendemos que este
construiu uma compreensdo do espectro autista, o que dispos de laces e desenlaces do autismo
partindo da descoberta dos psiquiatras até a classificacdo do DSM, chegando a concepcao do
que hoje é denominado de Transtorno do Espectro Autista. Desse modo, a interface com a
trajetoria historica permitiu construir novas concepgdes para situar esse fenbmeno no tempo e

no espaco dentro do paradigma psiquiatrico.

1.2. Paradigma Psicanalitico

Busca-se, aqui, delinear o paradigma psicanalitico compreendendo, inicialmente, o
surgimento da psicanélise, as influéncias da psicanalise no campo da psiquiatria infantil e, por
ualtimo, apresenta-se 0 autismo na perspectiva psicanalitica, de sua origem até os dias atuais.
Abaixo, apresentamos um organograma sintetizando os conceitos que seréo explicitados nesse

paradigma:



1882

1885

1889

1892

1895

Figura 4. Organograma do Paradigma Psicanalitico.
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PARADIGMA PSICANALITICO

PRINCIPAIS ACONTECIMENTOS

A PSICANALISE
DE FREUD

FREUD INICIA SUA FORMAGAO
EM VIENA COM JOSEF BREUER
NO CASO DE ANA O.

FREUD, CONSEGUIU UMA
BOLSA PARA ESTAGIAR NO
HOSPITAL DA SALPETRIERE
COM CHARCOT EM PARIS.

USO DO METODO CATARTICO
DESENVOLVIDO POR BREUER,
NO CASO ANA O.

SUSPENDE A HIPNOSE PELA
"LIVRE ASSOCIACAO
DE IDEIAS".

PASSOU A CONSIDERAR O
SOFRIMENTO PSiQUICO cOMO
RESULTADO DE FORCAS
INSTINTUAIS E REPRESSORAS,
SENDO O SINTOMA UMA
REPRESENTAGCAO SIMBOLICA
DO INCONSCIENTE.

Fonte: A autora (2020).

1900

1952

1967

1980

1983

A PSICANALISE, A PSIQUIATRIA INFANTIL

PSICOPATOLOGIA CLINICA DA
INFANCIA FOI ESTRUTURADA
INICIALMENTE PELA
PSICANALISE.

AS EXPLICAGOES
PSICANALITICAS
(NEUROSE E PSICOSE)
PREDOMINAVAM NAS DUAS
PRIMEIRAS VERSOES
(DSM-I, 1952 E DSM-11, 1968).

PUBLICAGCAO DO LIVRO
“FORTALEZA VAZIA", DE
BRUNO BETTELHEIM.

DSM-1ll: COM AS
CONTRIBUICOES DA
PSICOFARMACOLOGIA E DA
TEORIA COMPORTAMENTAL, A
PSICANALISE FOI DESCARTADA
DA CLASSIFICAGAO DOS
TRANSTORNOS MENTAIS.

PUBLICAGAO DO LIVRO "AS
PSICOSES INFANTIS", DE
MARGARET MAHLER.

1983

1984

1990

1990

1991

2013

E O AUTISMO

PUBLICAGAO DO LIVRO "O
AMBIENTE E OS PROCESSOS
DE MATURAGCAO", DE
D.WINNICOTT.

PUBLICAGAO DO LIVRO
"ESTADOS AUTISTICOS EM
CRIANCAS", DE FRANCES

TUSTIN.

PUBLICAGAO DO LIVRO
"BARREIRAS AUTISTAS EM
PACIENTES
NEUROTICOS", DE F.TUSTIN.

PRATICAS PSICANALITICAS
DEDICADAS AO AUTISMO NO
BRASIL.

PUBLICAGAO DO LIVRO "O QUE
A CLINICA DO AUTISMO PODE
ENSINAR AOS PSICANALISTAS",
DE MARIE-CHRISTINE LAZNIK.

INiCIO DO MOVIMENTO
PSICANALISE, AUTISMO E
SAUDE PUBLICA
(MPASP),

Nosso ponto de partida é o surgimento da Psicanalise. Revisitando a historia, vé-se, na

perspectiva de Chaui (2010), que a psicandlise foi desenvolvida por Sigmund Freud, médico

neurologista e psiquiatra austriaco, que iniciou sua formacdo em Medicina em Viena. Em 1882,

trabalhou com o médico Josef Breuer no caso de Ana O., cujos sintomas apresentados eram de

histeria®l.

Seguindo as descobertas médicas de sua época, usava a hipnose e a sugestdo para cuidar

dos transtornos mentais. A hipnose foi estudada por Jean-Martin Charcot, médico neurologista,

11 A histeria era considerada como “distirbios fisicos sem causas fisicas, pois eram manifestagdes de problemas

psiquicos” (Chaui, 2010, p. 210).



44

que professava em Paris, cujas descobertas ressoaram até Freud, que conseguiu uma bolsa para
estagiar no Hospital da Salpétriere com Charcot, em 1885 (Zimerman, 2007).

Segundo Zimerman (2007), durante o estado hipndtico, Ana O. recordava de traumas
do passado e sentia alivio e amenizagdo do sintoma. Esse novo método foi denominado por
Breuer de catartico, em 1889. Resgatando a obra de Freud (1904), encontramos que:

O método catartico pressupunha que o doente fosse hipnotizavel e se baseava na

ampliacdo da consciéncia que sucede na hipnose. Tinha como objetivo a eliminacdo

dos sintomas, e o alcancava fazendo o paciente retornar ao estado psiquico em que o

sintoma surgira primeiramente. No paciente hipnotizado afloravam lembrangas,

pensamentos e impulsos até entdo ausentes de sua consciéncia, e depois que ele

comunicava ao médico esses eventos psiquicos, sob intensas manifestacGes afetivas, 0

sintoma era superado e o seu retorno néo ocorria (Freud, 1904, p. 322).

A partir desse método, em 1892, Freud foi percebendo a possibilidade de obter éxito
com pacientes despertos, suspendendo o uso da hipnose substituindo-a pela “livre associagdo
de ideias”. Nesse momento Freud:

(...) passou a utilizar um método coercitivo, convidando as pacientes a deitarem-se no

diva ao mesmo tempo em que, com insistentes estimulos e pressionando a fronte delas

com 0s seus dedos, obrigava-as a associarem “livremente” como uma tentativa de
recordarem o trauma que realmente teria acontecido, mas que estaria esquecido, devido

a repressdo. Gracas a paciente Elisabeth Von R. que repreendeu Freud para que

deixasse de importuna-la porque, ela assegurava-lhe, sem pressdo associaria mais

livremente e melhor, é que ele ficou convencido de que as barreiras contra o recordar e

associar provinham de forcas mais profundas, inconscientes, e que funcionavam como

verdadeiras resisténcias involuntarias. Isto constituiu-se como uma marcante ruptura
epistemologica, porquanto Freud comegou a cogitar que essas resisténcias
correspondiam a repressdes daquilo que estava proibido de ser lembrado, ndo s6 dos
traumas sexuais realmente acontecidos, mas também daqueles que foram fruto de

fantasias reprimidas (Zimerman, 2007, p. 23).

A partir dessa vivéncia, Freud, em 1895, passou a considerar o sofrimento psiquico
como resultado de forcas instintuais e de forgas repressoras, sendo o sintoma (histeria ou

outros) uma representacao simbolica desse sofrimento inconsciente (Zimerman, 2007).
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Chaui (2010) revela que Freud foi percebendo que a associagdo livre, as rea¢des de cada
paciente, os sonhos e as lembrancas infantis evidenciavam que a vida consciente era
determinada por uma vida inconsciente, que tanto para os pacientes quanto para ele era
desconhecida. Com isso, Freud foi criando a psicanélise, na tentativa de estudar os processos

psiquicos inconscientes.

1.2.1. Ainfluéncia da psicandlise na psiquiatria infantil
Neste subtopico, fazemos uma passagem pelas influéncias que a psicanalise exerceu
sobre a psiquiatria. Retomando o percurso histérico, o estudo de Cirino (2001) revelou que a
psicopatologia clinica da infancia foi estruturada inicialmente pela psicanalise; buscava-se
compreender o desenvolvimento psicolégico da crianca. O autor afirma que “a teoria freudiana
foi fundamental para destacar a existéncia da sexualidade infantil e do saber que as criangas
elaboram, concedendo-lhes estatuto diferente de um simples objeto de investigacdo” (p. 49).
Nessa concepcao, compreende-se que a psicanalise evidenciou os desejos, as estruturas
de pensamento e os processos de desenvolvimento da infancia quando, em 1905, Freud
escreveu acerca do desenvolvimento psicossexual da infancia.
Além disso, Cirino (2001) revela que
uma ideia se difundiu e se impds no imaginario social e no préprio meio psicanalitico,
desde a novidade introduzida pelo pensamento freudiano: a psicanalise teria tudo a ver
com a infancia, pois, a partir de algo ligado a ordem sexual, 0s primeiros meses ou anos
seriam determinantes para a vida psiquica posterior do ser humano. Ela se constituiria,
entdo, em um tratamento onde se faria uma pesquisa historicista de acontecimentos
passados, objetivando preencher as lacunas fatuais do que teria sido esquecido ou
recalcado. Por isso, o0 analisante seria, inevitavelmente, conduzido a lembrar-se e a falar

de sua infancia (p. 49).

Com esses estudos, observa-se que a psicanalise se estabeleceu concomitantemente a
muitas teorias da psiquiatria, em especial da psiquiatria infantil, que buscava se consolidar
como ciéncia dominante das psicopatologias infantis. Como vimos no tépico do paradigma
psiquidtrico, as contribui¢des psicanaliticas foram incorporadas nos “Manuais de Diagnostico
e Estatistico de Transtornos Mentais” para fundamentar a etiologia e a categorizagdo dos
transtornos mentais. Régo (2016) revela que as explicag¢des psicanaliticas (neurose e psicose)

predominavam nas duas primeiras versdes (DSM-I, 1952 e DSM-II, 1968).
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No DSM-III, de 1980, o manual descarta a teoria psicanalitica para compreender 0s
transtornos mentais, buscando caminhar junto com a Classificagdo Internacional de Doencas,
que nesse periodo estava em vigéncia com sua sexta versdo (CID-6), evidenciando que as
concepgdes psicanaliticas ndo eram tdo aceitas por muitos profissionais da &rea médica,
substituindo gradativamente por defini¢bes de cunho psiquiatrico. A pretenséo foi de unificar
as pesquisas em psicopatologia sustentado pelo modelo biomédico (Dunker, 2014).

O autor revela que foi a partir dessa mudanga no DSM-I1I que o Manual se tornou
referéncia internacional, principalmente nos paises ocidentais, sendo utilizado até os dias de
hoje nos sistemas de salide publica e para pesquisas no campo psiquiatrico e farmacéutico.

Nesse processo, percebemos que a psiquiatria se desvinculou das concepcdes
psicanaliticas buscando o caminho da medicalizacdo. Tal afirmativa corroborada por Cirino
(2001), que nos revela que a psiquiatria afastou as influéncias filosoficas e psicanaliticas do
DSM e passou a considerar uma perspectiva bioldgica/organicista.

A psiquiatria passou a fazer uso de psicofarmacos, 0 que nos permite acrescentar um
paralelo com a sociedade atual, onde o caminho da medicalizagcdo tem se tornado um refugio,
almejando dominar e/ou adormecer os sofrimentos psiquicos. Além disso, notamos uma busca
por terapias imediatistas que prometem alivio rapido dos sintomas, na tentativa de transformar
pensamentos e comportamentos com técnicas superficiais.

E nessa perspectiva que se nota a passagem do paradigma psicanalitico para o
paradigma comportamental. Transicao que refletiu na forma como as psicopatologias seriam
tratadas, em especial o autismo, que foi inicialmente abordado pela psicanalise, passando a ser
tratado no modelo comportamental. A postura adotada pelos psicanalistas, particularmente por

Bruno Bettelheim, propiciou uma culpabilizacdo das mées, como sera visto a seguir.

1.2.2. O autismo na concepc¢ao de Bruno Bettelheim

Marfinati (2012) revela como o psicanalista Bruno Bettelheim iniciou seus estudos
acerca do autismo. Como prisioneiro de um campo de concentracdo na Segunda Guerra
Mundial, observou que ndo havia criangas com sintomas autisticos naquele ambiente, fazendo-
o concluir que o autismo era desenvolvido pela convivéncia com os pais.

No livro “A fortaleza vazia” (Bettelheim, 1967), o autor argumenta que as criangas com
autismo deveriam ser isoladas dos seus pais para receberem tratamento adequado. Foi a partir
dessa concepgdo que ele criou a Escola Ortogenética de Chicago, nos Estados Unidos. No livro,

0 autor afirma:
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Durante os muitos anos de trabalho com criancas esquizofrénicas, aprendi que um
ambiente institucional especialmente concebido para o tratamento delas traz resultados
inesperadamente favoraveis. Tal situacdo levou-me a conjecturar se 0 mesmo ambiente
ndo poderia ser Gtil para as criangas muito mais perturbadas, como o grupo autista. Foi
assim que, numa base especulativa, procedeu-me a inscricdo de algumas dessas
criangas na Sonia Shankman Orthogenic School da Universidade de Chicago, em
principios da década de 1950. Chegamos a concluséo de que lidar com elas era uma
experiéncia muito interessante e também muito dificil. Com algumas obtivemos um
sucesso consideravel. Outras registraram um certo progresso, mas nao o suficiente para
viverem em sociedade pelos préprios meios. Por seu turno, os membros da equipe
tinham razes diversas para se interessarem por essas criancas, e se ligarem a elas, cujo

numero nunca pdde ultrapassar seis ou oito simultaneamente (Bettelheim, 1967, p. 7).

Bettelheim (1967), ainda afirma que “ao longo deste livro mantenho minha convicgéo
de que, em autismo infantil, o agente precipitador € o desejo de um dos pais de que o filho ndo
existisse” (p. 137).

O autor acreditava que essa rejeicdo dos pais era inconsciente, ja que estas criangas se
isolavam e os pais respondiam a essa conduta de forma errada e punitiva pela dificuldade de
ter um filho com autismo. Marfinati (2012) observou que Bettelheim discordou de Kanner
quando este afirmou o autismo como distarbio inato, por isso popularizou a etiologia do
autismo nas incapacidades maternas de corresponder as necessidades do bebé, reafirmando a
teoria da “mae-geladeira”.

Stelzer (2010) apresenta um relato dos grandes obstaculos que Bettelheim criou para os
pais que tiveram que tolerar o sentimento de culpa em relacéo a seus filhos. O autor revela que,
em 2002, foi lancado um documentério televisivo nos Estados Unidos chamado ‘“Maes-
Geladeira”, com relatos apresentados de pais de autistas que vivenciaram a época da teoria
psicanalitica de Bettelheim. Um artigo publicado em 1979 revelou a sensagdo de uma mée!?:

“Eles nunca estiveram realmente interessados em nosso filho, mas solicitavam que meu

marido e eu comparecéssemos todo o tempo — o tratamento era direcionado em nos.

Ambos acreditavamos gue nos amavamos antes de ir 1a e, apos este tempo, as coisas

nunca mais foram as mesmas, mesmo que ja se tenham passado quinze anos. Mas eu

nunca aceitei Bettelheim. N&o, ninguém amava mais alguém ou algo do que eu amava

12 0 nome da mée ndo foi revelado no estudo de Stelzer (2010).
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meu filho. Eu daria minha vida por esta crianca, pelo menor sinal de sua melhora. E eu

fago isto todos os dias” (Stelzer, 2010, p. 17).

Esse relato desenha a onda de Bettelheim de culpabilizacdo dos pais e o quanto este
acreditava que era preciso separar os filhos com autismo de pais tdo distantes e frios,
especificamente da mae. Esse regime de internato de criangas com graves perturbacoes afetivas
(autistas) era uma tentativa de resgatar esse contato afetivo com um profissional, por isso era
permitido que a crianga escolhesse seu terapeuta para estabelecer uma relagdo com um adulto
que fosse continente e calorosa. Esses terapeutas tinham formacdo psicanalitica, dentre eles
estavam educadores, psicélogos e professores. Bettelheim acreditava que o autismo era um
disttrbio emocional causado pelo relacionamento mée-bebé (Caramicoli, 2013).

Diante disso, vé-se que a responsabilidade do autismo era centrada na figura materna,
produzindo o estigma “mae-geladeira” e atribuindo a auséncia de afeto no(a) filho(a) a mae.
Nessa perspectiva, a culpabilizacdo das maes € um fendémeno cultural que atinge ndo somente
a mae do autista, mas a figura materna em si, a protagonista “Mae-polvo”, marcada como
aquela que “precisa conciliar todas as atividades: filhos(as), marido, servicos domésticos,
carreira profissional e cuidado de si”. Esse discurso solidificado na mulher instaura,
consequentemente, uma relacdo de dependéncia méae-filho(a), incorporando na mulher as
responsabilidades do lar e no homem as obrigac6es de prover o sustento da casa. Com esse
olhar, ndo se pretende aqui apontar um culpado, mas sim indagar acerca desse posicionamento
buscando compreender que esse fendmeno tem suas raizes profundas na histéria da
humanidade, demarcado pelo patriarcado, pelo machismo e pela desigualdade de género.

A psicanalise, na perspectiva de Bettelheim, destinou as maes toda a culpa pelo autismo.
Essa teoria, nesse periodo historico, foi recebida com consenso pela comunidade psiquiatrica
e psicoldgica dos Estados Unidos, desconsiderando as alteracfes neurologicas associadas ao
autismo, ja que ndo havia medicamentos, até aquele momento, que pudessem modificar o
quadro clinico associado. Como citado no subtopico anterior, outros psicanalistas apresentaram
diferentes perspectivas, no entanto, essa culpabilizacdo marcou a psicanalise, que ainda nos
dias de hoje é vista por muitas familias como tratamento prolongado, sem resultados e que
busca a origem do autismo nas relagcdes familiares. Essa afirmacdo sera descrita no proximo

topico do paradigma comportamental.

1.2.3. Novas concepc¢des psicanaliticas sobre o autismo



49

Neste subtopico, buscamos compreender como a psicanélise considera o autismo na
atualidade. Para isso, desenvolvemos uma interlocugdo com os estudos de Régo (2016),
Romero (2017), Marfinati e Abrdo (2018), Lima, Fontenele e Gaspard (2018), e Vilani e Port
(2018), para descrever as mudancgas ocorridas nesse paradigma.

E possivel notar que & medida que a ciéncia avangou, novas perspectivas teoricas foram
incorporadas aos estudos psicanaliticos do autismo. O estudo de Régo (2016) revelou que o
objetivo da psicandlise ndo é educar as criangcas com autismo ou capacitar 0s pais para
eliminarem o autismo dos seus(suas) filhos(as); pelo contrario, a tarefa do psicanalista é
considerar os estudos e avancos descritos no DSM e se apropriar deles para encontrar o que
esta sendo comunicado pela crianca e pela familia, por intermédio das manifestagdes autisticas.

O tratamento da psicanalise para o autismo tem o foco no sujeito e no que podera ser
feito para auxilid-lo em seu desenvolvimento, nos caminhos percorridos em direcdo a
constituicdo de si mesmo, ao reconhecimento do outro separado dele e todo o processo de
simbolizacdo (Romero, 2017). Como ja descrito, a diversidade de teorias psicanaliticas permite
olhar a singularidade do espectro autista e cada tedrico devera estabelecer um objetivo e uma
estratégia de tratamento diferente a ser trabalhada com a familia e com o espectro autista.

O estudo de Marfinati e Abrao (2018) intitulado “Reflexdes sobre as praticas
psicanaliticas com criangas autistas no Brasil” apresentou a teoria psicanalitica na interface
com o autismo a partir da década de 1990. Para isso, 0s autores buscaram o que a literatura
cientifica nacional apresenta sobre psicanalise e autismo. Foi percebido que as mudancas
ocorridas na forma de conceber o autismo nas ultimas décadas se deu pela énfase no carater
bioldgico do autismo, com explicacdes genéticas e organicistas, fazendo emergir uma nova
forma de olhar as questdes ligadas ao relacionamento familiar. Além disso, as mudancas
ocorreram pelo aumento dos psicofarmacos e dos recursos da medicina que passou a considerar
0 autismo como um distarbio neuroldgico.

Essas novas contribuicGes da medicina ndo podem, pela perspectiva psicanalitica, se
sobrepor a questdo relacional, uma vez que ainda existem explicacGes para compreender o
autismo pelo viés familiar. Isso ndo quer dizer que a culpa esta com as mées, mas que existem
falhas no relacionamento materno e paterno que podem, em alguns casos, determinar tracos
autisticos na crianga. “[...] O autismo n&o é uma relacdo biunivoca de causa e efeito no nivel
da culpa, ou seja, no sentido de que a crianca se constitui desse modo em razéo dos pais, 0S
quais, muitas vezes, sdo implicados e estdo em sofrimento” (Marfinati & Abrao, 2018, p. 158).

A psicanalise ndo busca eliminar os sintomas, muito menos pretende educar o espectro

autista com técnicas psicopedagdgicas ou médicas para enquadra-lo dentro dos padrbes da
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sociedade; pelo contrario, a clinica psicanalitica busca tratar o autismo primeiramente,
considerando que, antes de qualquer sintomatologia, ha um sujeito ali implicado, existe uma
subjetividade clamando para ser notada. Por isso, as acOes interventivas do psicanalista se
concentram no tom de voz, nos gestos, no setting e no acolhimento (Marfinati & Abréo, 2018).
Vilani e Port (2018) apresentaram em seu estudo novas concepgdes da psicanalise na
interface com a neurociéncia. Os autores revelaram que nos primeiros estudos das
neurociéncias utilizando imagens cerebrais ndo foi constatado nenhuma alteracéo cerebral no
autismo. “Ja em investigagdes mais recentes, tomografias computadorizadas (TC) e
ressonancias magnéticas (RM) apontam no cdrtex cerebral, no sistema ventricular e o cerebelo
diversos pontos de anormalidades anatomicas” (p. 136).
Os autores revelam que as principais estruturas cerebrais envolvidas no autismo séo:
cerebelo, amigdala, lobo temporal e cortex pré-frontal. Sobre as estruturas:
(...) o cerebelo, além da sua funcdo motora, também & responsavel por questdes
relacionadas a linguagem e cognicdo, enquanto a amigdala, considerada parte do
sistema limbico, tem como uma de suas responsabilidades o controle das emocdes. O
lobo temporal tem fungdes sobre a linguagem e percepcdo social, entre outras. E o
cortex pré-frontal tem funcBes relacionadas a atencdo, planejamento abstrato e

comportamento social, entre outras (Vilani & Port, 2018, p. 141).

Os autores evidenciam que ndo se pode abordar o autismo somente pelo viés organico
ou psiquico, mas se deve considerar a articulacdo dessas duas vertentes. Em se tratando do lado
organico, sabe-se haver uma capacidade do cérebro de se expandir e se adaptar a diferentes
contextos, estabelecendo novas e diferentes conexdes sindpticas; isso ocorre gracas a
neuroplasticidade cerebral. Dai a importancia de intervencdes precoces pelo viés psiquico,
justamente por estarem sendo estabelecidas as primeiras conexdes que podem estruturar o
desenvolvimento do sujeito. Essa afirmacdo ndo é determinada pela crenca na existéncia de
uma cura para 0 autismo, mas por este estar enquadrado como um transtorno do
neurodesenvolvimento, o que permite que a estimulacdo precoce apresente significativos
resultados, levando sempre em consideracdo a individualidade tanto psiquica quanto organica
do sujeito com autismo.

A busca pela cura, por vezes, acaba reduzindo o sujeito aos diagnosticos moldurados
no DSM-V, que prescreve manuais e receituarios substituindo os proprios desejos do espectro
autista e de seus familiares. Essa visao corroborada por Lima, Fontenele e Gaspard (2018), que

afirmam ser o DSM um sistema classificatorio que produz e condiciona os tratamentos mais
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indicados para as psicopatologias, principalmente, o uso obrigatorio de medicamentos. Tal
posicionamento causa uma massificagdo segregativa que deseja adaptar o sujeito dentro de uma
norma estatistica.

O espectro autista, por vezes, ndo é indagado sobre os métodos de aprendizagem e quais
as mudancas mais significativas percebidas dessa intervencdo. Existe uma imposi¢do daquilo
que € melhor e mais indicado para o seu quadro. Esse posicionamento travou uma batalha no
paradigma psicanalitico e no paradigma comportamental, j& que os pais em alguns casos
incorporam o papel de porta-voz do filho autista, muitos porque suas limitagdes ndo permitem
se expressarem por si s6. Todavia, 0 que se pode observar nesse contexto é que a onda de
métodos comportamentais e cognitivistas inundou 0 mundo autista na intencao de recupera-los
para viverem em sociedade, sem antes questionar suas escolhas, desejos e percepcoes.

Essa batalha contra o autismo ser tratado somente pelo viés comportamentalista fez
emergir no Brasil, em 2013, o0 Movimento Psicanalise, Autismo e Saude Publica (MPASP), o
qual buscou, por meio de suas manifestagcdes, considerar um trabalho epistémico, clinico e
politico em defesa da pluralidade de abordagens no tratamento do autismo e da implementacao
de politicas publicas que priorizassem a subjetividade do sujeito diagnosticado com autismo.
Lima, Fontenele e Gaspard (2018) revelam que esse movimento

(...) se originou em decorréncia de uma publicacdo no diario oficial do estado de S&o

Paulo, em 4 setembro de 2012, que fazia uma convocacdo publica para o

credenciamento de instituicdes especializadas em atendimento a pacientes com

Transtorno do Espectro Autista (TEA) a fim de eventual contrato ou convénio. O

documento exigia, por exemplo, dois psicologos com especialidade em Terapia

Cognitivo Comportamental. Depois, houve, ainda, a decisdo por parte da Secretaria

Estadual de Saude de S&o Paulo para que se fechasse o Centro de Referéncia da Infancia

e Adolescéncia (CRIA), do Departamento de Psiquiatria da Universidade Federal de

Sdo Paulo (Unifesp), partindo do argumento de que o trabalho psicanalitico ali

realizado ndo tinha comprovacdes cientificas e que a prioridade para esse tipo de

tratamento era dos profissionais cognitivo-comportamentalistas. Felizmente, apds uma

grande mobilizacdo, o CRIA voltou a funcionar (p. 118)

Esse movimento psicanalitico se dispds a priorizar as escolhas do sujeito, sem que
preciso fosse enquadra-lo em um método que se propde a desenvolver habilidades para suprir
as demandas sociais e culturais; como ja visto, a psicanalise valoriza a singularidade do sujeito

autista.
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Ao lado do tratamento comportamental estdo muitas familias que apoiam e acreditam
nessa abordagem como exclusiva e mais indicada para tratar de seus(suas) filhos(as). Esse
posicionamento foi consolidado pela divergéncia que esses pais tinham com a psicanélise, nao
acreditando serem os culpados pelo autismo do(a) filho(a). Como vimos, essa perspectiva
psicanalitica foi ganhando novos entornos, mas as dedu¢des de Bruno Bettelheim causaram
uma ruptura no que tange ao tratamento do autismo em psicanélise ou comportamental. A
sequir, falaremos pormenorizadamente acerca desse movimento dos pais que acreditam e

aderem o método comportamental.

1.3. Paradigma Comportamental

Buscamos agora delinear o paradigma comportamental, compreendendo, inicialmente,
0 surgimento da psicologia comportamental, explicitando a base teorica postulada por Burrhus
Frederic Skinner, as influéncias do modelo-terapéutico comportamental no autismo, as
primeiras institui¢cdes para pessoas com deficiéncia no Brasil, 0 envolvimento dos pais com as
politicas publicas e o autismo como deficiéncia. O organograma a seguir ilustra o que sera

tratado nesse paradigma.



53

PARADIGMA COMPORTAMENTAL

PRINCIPAIS ACONTECIMENTOS

O METODO
COMPORTAMENTAL

INIC10O DO BEHAVIORISMO
RADICAL FUNDADO POR
B.F.SKINNER.

1938

MOVIMENTO INICIADO POR
PAIS, PESQUISADORES E
TERAPEUTAS SOBRE A
ETIOLOGIA DO AUTISMO.

1965

BERNARD RIMLAND FUNDOU A
AUTISM SOCIETY OF AMERICA
E CRIA NOVOS METODOS DE
TRATAMENTO.

1965

METODO "ABA" IDEALIZADO
POR DONALD BAER, MONTROSE
WOLF E TODD RISLEY.

1968

METODO TEACCH,

1970 CRIADO POR ERIC SCHOPLER.

DSM-IlIl PASSA A TRATAR O
AUTISMO COM BASE NAS
CONTRIBUIGCOES
COMPORTAMENTAIS.

1980

1983

1988

1999

2005

INSTITUIGOES

SURGE NO BRASIL A PRIMEIRA

ASSOCIAGAO PRO-AUTISTA, A

“ASSOCIAGAO DE AMIGOS DO
AUTISTA" (AMA), EM SP.

2011

INICIO DA “ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE AUTISMO"
(ABRA), EM BELO HORIZONTE.

2012

| CONGRESSO NACIONAL DE

AUTISMO, ORGANIZADO PELA

ASSOCIAGCAO DE AUTISMO DE
BRASILIA.

2015

PRIMEIRO CENTRO DE ATENGAO
PSICOSSOCIAL
INFANTOJUVENIL
(CAPSI),

2020

INICIO DA ASS. DE PAIS DE
AUTISTAS E DEFICIENTES
MENTAIS (APADEM), EM VOLTA
REDONDA, RJ.

INICIO DO GRUPO "MUNDO
AZUL” FORMADO POR PAIS DE
AUTISTAS; DENTRE ELES
ADVOGADOS E JUIZES.

Figura 5. Organograma do Paradigma Comportamental.

Fonte: A autora (2020).

LEIS

CERIMONIA DE ILUMINAGCAO DO
CRISTO REDENTOR NO DIA
MUNDIAL DE CONSCIENTIZAGAO
DO AUTISMO,

APROVAGAO DA “LElI BERENICE
PIANA" (LEl N°® 12.764), QUE
CONSIDERA O TEA COMO UMA
DEFICIENCIA.

APROVAGCAO DA LEI
BRASILEIRA DE INCLUSAO DA
PESSOA COM
DEFICIENCIA (LEI N°® 13.146).

APROVACAO DA “LEI ROMEO
MION" (LEI N® 13.977), QUE
VIABILIZA O DIREITO DA
“CARTEIRA DE IDENTIFICAGAO
DA PESSOA COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA
(CIPTEA)".

Nosso ponto de partida é o surgimento da psicologia comportamental com base nos

estudos de Moreira e Medeiros (2007), que relatam o inicio dessa abordagem psicolégica, em

1938, estudada por B. F. Skinner, cujo embasamento tedrico foi o Behaviorismo Radical,

conhecido como a filosofia da ciéncia do comportamento.

B.F. Skinner foi um psicologo e pesquisador americano que buscou, por meio da

psicologia experimental,

desenvolvida por

John Watson,

e do condicionamento

classico/pavloviano de Ivan Pavlov, criar o que é chamado hoje de Anéalise do Comportamento.

Moreira e Medeiros (2007) afirmam que
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Skinner acreditava que, por mais complexo que seja 0 comportamento humano (ou o
ser humano), é possivel estuda-lo de forma cientifica. Essa € uma caracteristica
marcante de seu pensamento. Para ele, a ciéncia € o caminho mais rapido e mais seguro
para a construgdo do conhecimento. Enquanto muitos sustentavam concepcdes de que
0 comportamento humano é muito complexo para ser estudado cientificamente, ou de
que a subjetividade humana esta além do alcance da ciéncia, Skinner trabalhou
arduamente em seus laboratorios, mostrando a viabilidade de uma ciéncia do

comportamento e da inclusdo dos fendmenos “subjetivos” nessa ciéncia (p. 212).

Os autores relatam que em sua obra Skinner pesquisou diversos assuntos para

compreender o ser humano, quais sejam: aprendizagem, desenvolvimento humano, memodria,

subjetividade, consciéncia, criatividade, cognicdo, emocdes, processos de pensamento e

linguagem, psicopatologias, dentre outros. Suas teorias seguem um panorama divergente de

outros autores da psicologia como Freud, Jung, Moreno, Husserl, para citar alguns. A partir de

seus estudos, Skinner funda, em 1938, o Behaviorismo Radical, a Analise do Comportamento,

em seu livro “The Behavior of Organisms” (“O comportamento dos organismos”).

como

Desse modo, Moreira e Medeiros (2007, p. 213) definem a Analise do Comportamento

(...) uma abordagem psicologica que busca compreender o ser humano a partir de sua
interacdo com seu ambiente (condicionamento pavloviano, contingéncias de reforco e
punicdo, esquemas de reforcamento, o papel do contexto, entre outros tipos de

interacdo).

O ambiente para a psicologia comportamental € o conceito que se refere ao mundo

fisico e social bem como a histéria de vida do sujeito. O objetivo da Analise do

Comportamento, segundo Moreira e Medeiros (2007, p. 213) é

(...) identificar como os individuos interagem com seus ambientes a partir dos conceitos
de condicionamento pavloviano; condicionamento operante; discriminacdo de
estimulos, esquemas de reforcamento, etc., para tentar prever (saber sob que
circunstancias o comportamento tem maior probabilidade de ocorrer) e controlar o

comportamento (por exemplo, intervencdes psicoterapicas).

A Anélise do Comportamento busca estudar a interagdo do individuo com seu ambiente

para compreender por que se comportam daquela maneira em determinadas situagdes. Para
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isso, a Analise do Comportamento usa da estratégia denominada “Analise Funcional” ou
“Andlise de Contingéncias”, que visa identificar as relagdes funcionais entre oS

comportamentos dos individuos e suas consequéncias, como expresso no modelo abaixo:

| e e——

Antecedentes \ Comportamento Consequéncias

Tudo o que estana i i
_q' O comportamento, Aquilo que vem depois
volta do sujeito, ou dentro do comportamento

seja ele explicito ou
dele, e que antecede 3 2
q implicito (aberto ou e que altera o padrao

a resposta. a
Chamado dz “ambiente encobert9 / ‘pnvado dseezu:natz;edsi::f\(t;zoé‘
“situacdo”, “contexto”, gupabicg) baseado em matematica:
“estimulo antecedente” a. Algo é acrescentado ou

retirado?;
Sdo estimulos que b. O comportamento
discriminam (Sd) se uma aumenta ou reduz
consequéncia “x” sera sua frequéncia?

ou ndo apresentada

Figura 6. Triplice de Contingéncias.

Fonte: Passos (2016) — Triplice contingéncia: Modelo que descreve o comportamento e seus efeitos sobre o0 ambiente,
que, por sua vez, também afeta 0 comportamento.

Desse modo, a “Andlise Funcional” permite o levantamento sistematico de variaveis
que podem estar nos antecedentes e consequentes, 0s quais mantém o comportamento de
determinada pessoa.

Diante desses pressupostos, compreende-se como o paradigma comportamental se
instituiu e atualmente ancora a atuacao de muitos psicologos nas mais diversas areas, dentre as
quais: clinica, organizacional, escolar, educacédo especial, hospitalar, além de desenvolver um
método especifico para tratamento do autismo e intervir nas mais diversas psicopatologias.
Enfim, essa introducdo da Anéalise do Comportamento € o alicerce para entendermos como esse

saber se estabeleceu principalmente no tratamento do autismo.

1.3.1. O paradigma comportamental na histéria do autismo

Foi a partir de 1965 que um movimento iniciado por pais, pesquisadores e terapeutas
sobre a etiologia do autismo contestou a ideia oriunda da psicanalise declarando os pais como
culpados pelo autismo de seus filhos, proposta iniciada por Bruno Bettelheim e pela teoria
psicanalitica. Em 1965, Bernard Rimland, unido a outros pais, fundou a “Autism Society of

America”, uma associagdo engajada na luta pelos direitos especificos dos autistas e com novos
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métodos de tratamento. Rimland acreditava que o autismo era de origem orgénica e
neuroldgica, o que refletiu em um novo viés para o autismo.

Concomitante a esse movimento, surge, em 1968, o método ABA (Applied Behavior
Analysis), idealizado por Donald Baer, Montrose Wolf e Todd Risley, que consistia em avaliar,
explicar e modificar o comportamento humano a partir da modificagdo de seus antecedentes e
de suas consequéncias embasando-se nos principios inseridos por B. F. Skinner. Nesse
momento, evidencia-se a influéncia do paradigma comportamental nas pesquisas relativas ao
autismo na forma como o DSM-IIl de 1980 passou a desconsiderar as explicacOes
psicanaliticas e validou o tratamento com base nas contribuicdes comportamentais do autismo.

Caramicoli (2013) explica que o tratamento ABA ¢ dividido em trés fases: 1) avaliacdo
comportamental: busca identificar quais sdo as variaveis (fatores biol6gicos, sociais, culturais)
que controlam o comportamento-alvo, 0 contexto em que acontece e quais as consequéncias
gue mantém tal comportamento; 2) objetivos a serem alcangados com o tratamento: estabelece
quais habilidades a curto e médio prazo a crianca deve adquirir, dentre elas autonomia,
comunicagdo e comportamento social mais aceitavel de acordo com a idade; e 3) elaboracao
de um programa de tratamento: busca definir quais os comportamentos que serdo ensinados,
por meio de um procedimento sistematico e eficaz, para assim ser feito a intervencéo.

E afirma ainda que “o papel do analista do comportamento como terapeuta da crianga
com autismo é, entdo, promover a aquisicdo de habilidades, eliminar os comportamentos
considerados inadequados e estender o atendimento a todos 0os ambientes em que a crianga
vive” (Caramicoli, 2013, p. 27). O método ABA trabalha paralelamente com os pais usando
um programa que possa treina-los para lidar com os problemas e dificuldades em relacéo
aos(as) filhos(as), principalmente em casa.

Desse modo, o método ABA envolve um tratamento intensivo e individualizado para
que a crianga possa adquirir as habilidades necessarias para uma independéncia e qualidade de
vida.

Além do referido método, foram desenvolvidos na mesma linha behaviorista dois
modelos de interven¢do. O Método TEACCH, criado por Eric Schopler, em 1970, no
Departamento de Psiquiatria da Faculdade de Medicina na Universidade da Carolina do Norte
(EUA), que busca adaptar e estruturar o ambiente pedagdgico-terapéutico visando o
desenvolvimento e independéncia da crianca, a linguagem e a mudanca de comportamento por
meio de planejamento da rotina e sequéncia de atividades (Ferreira, 2016). E o0 “Modelo Denver
de Intervengéo Precoce para Criangas Autistas”, desenvolvido em 2012 por Sally Rogers e

outros pesquisadores no “Centro de Exceléncia em Autismo” na California (EUA) — uma
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estratégia de tratamento para o autismo infantil fundamentado na Anélise do Comportamento
Aplicada (ABA), indicado para criancas com até 5 anos de idade — que busca promover
interacbes sociais positivas com a finalidade de desenvolver competéncias socialis,
comunicacdo, habilidades cognitivas e motoras (Aradjo, et al., 2019).

Desse modo, 0 movimento dos pais e profissionais envolvidos com o paradigma
comportamental ofereceu novas propostas para se compreender e tratar o TEA, indicando que
0 autismo é um transtorno com comportamentos possiveis de serem adaptados e aprendidos.
Essa modalidade ofereceu uma nova Gtica para intervencdes especializadas relativas ao autismo

no Brasil.

1.3.2. Histdria das primeiras instituicdes para pessoas com deficiéncia no Brasil

Antes de adentrar nas instituicbes organizadas pelos pais para o tratamento do autismo,
retomamos a histdria das instituicdes para pessoas com deficiéncia no Brasil articulando-a com
os Paradigmas da Educacgéo Especial: Paradigma de Servigos e o Paradigma de Suporte.

Durante o século XIX no Brasil, foram criadas duas escolas para pessoas com
deficiéncia: o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (1854) e o Imperial Instituto dos Surdos-
Mudos (1856). Com a Proclamacéao da Republica, em 1889, os institutos sofreram alteracéo na
nomenclatura. O Imperial Instituto dos Meninos Cegos passou a ser chamado de Instituto dos
Meninos Cegos, sendo alterado, em 1890, para Instituto Nacional dos Cegos e, em 1891, para
Instituto Benjamin Constant (IBC). Do mesmo modo, o Imperial Instituto dos Surdos-Mudos
foi alterado para Instituto dos Surdos-Mudos, e desde 1957 passou a ser nomeado Instituto
Nacional de Educacao de Surdos (INES) (Lanna, 2011).

Paralelamente aos institutos de deficiéncia temos 0s primeiros hospitais psiquiatricos
fundados no Brasil: Asilo Pedro Il, também conhecido como Hospicio Nacional de Alienados,
fundado em 1853, no Rio de Janeiro-RJ, atualmente Instituto Municipal Nise da Silveira; e 0
Asilo Sao Jodo de Deus, originado pela Santa Casa de Misericordia em 1874, em Salvador-
BA, substituido pelo Hospital Psiquiatrico Juliano Moreira. O psiquiatra Juliano Moreira foi
quem ofereceu grandes contribuicBes para atender a deficiéncia mental no Brasil, defendendo
que as doencas mentais eram originadas por fatores bioldgicos e situacionais (Pithon, Moreira,
& Miranda-Scippa, 2019).

No inicio do século XX, especificamente em 1903, foi criado o Pavilhdo-Escola
Bourneville, do Hospital Nacional de Alienados do Rio de Janeiro. O objetivo era realizar
atendimento a crian¢a considerada ‘“anormal”, articulando com o tratamento médico-

pedagogico. Nessa época, de 1903-1930, o psiquiatra Juliano Moreira esteve sob a direcdo do
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hospital conseguindo verbas do governo para realizar reformas necessarias nos atendimentos
as criancgas, contratando um médico pediatra que fosse responsavel por este pavilhdo (R. P.
Silva, 2009). Nesse periodo ainda estava em vigéncia o Paradigma da Institucionalizagao.

A integracdo da pessoa com deficiéncia na sociedade inaugurou o Paradigma de
Servicos, demarcado pela busca em capacitar, habilitar e reabilitar por intermédio de
associacdes voltadas ao assistencialismo e pela tentativa de “normalizar” a pessoa com
deficiéncia para posterior integragdo na sociedade.

Foi ainda durante o século XX que a sociedade civil organizou as primeiras instituicdes
voltadas para pessoas com deficiéncia, dentre as quais: A Sociedade Pestalozzi do Brasil (SPB),
fundada em 1926, e a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), de 1954, ambas
voltadas para o atendimento das pessoas com deficiéncia intelectual. Em relag&o aos primeiros
centros de reabilitacdo fisica, pode-se citar a Associacdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa
(AACD), criada em 1950, atualmente chamada Associacdo de Assisténcia a Crianga
Deficiente, e a Associacao Brasileira Beneficente de Reabilitacdo (ABBR), fundada em 1954,
ambas surgidas em decorréncia do surto de poliomielite no Brasil (Lanna, 2011).

A visdo adotada pelo Paradigma de Servicos logo se tornou insustentavel ja que a
diferenca humana existe e ndo had como apagar, camuflar ou normalizar a subjetividade e
expressao fisica, sensorial e psiquica do sujeito. Ndo seremos iguais, por esta razdo nao é
possivel considerar a pessoa com deficiéncia como se tivesse menor validade enquanto ser
humano (Aranha, 2005; Santos, Velanga & Barba, 2017). Esse debate foi conquistando espaco
no entendimento de que a pessoa com deficiéncia possui 0s mesmos direitos e oportunidades
que pessoas nao deficientes

Foi diante de tais questionamentos que nasceu o Paradigma da Educagdo Especial®?,
denominado Paradigma de Suporte. Esse paradigma esta em vigor até os dias de hoje,
defendendo que a sociedade deve se reorganizar de forma a garantir a todos os cidadaos,
independentemente das diferencas individuais, acesso aos mesmos direitos, com vistas a
assegurar que a pessoa com deficiéncia tenha acesso aos mesmos direitos que tém os demais
cidaddos. Agora ndo ¢ mais a pessoa com deficiéncia que precisa se “‘consertar” para viver em
sociedade, mas a sociedade que precisa se reorganizar para inclui-la. “Os suportes podem ser

de diferentes tipos (social, econémico, fisico, instrumental) e tém como funcdo favorecer a

13 O Paradigma de AcGes na Educacdo Especial denominado Empowerment, esta em desenvolvimento nos paises
desenvolvidos.
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constru¢do de um processo que se passou a ser denominado Inclusdo Social” (Aranha, 2005, p.
21).

Esse paradigma teve como influéncia a Declaragdo de Salamanca, de 1994, que tratava
dos “Principios, Politicas e Praticas na Area das Necessidades Educativas Especiais”, buscando
garantir a educacdo para todos, observando o principio fundamental de que todas as criangas
devem aprender juntas independentemente das diferencas, oferecendo sempre uma educacao
de qualidade atendendo as diversas necessidades e formas de aprendizagem (Brasil, 1994).
Além da Declaracdo de Salamanca, podem ser citados a Politica Nacional de Educacdo
Especial (1994), o Plano Nacional de Educacdo — PNE (2001 e 2011), a Convencdo da
Guatemala (2001), a Protecéo e os direitos das pessoas com transtornos mentais/ Lei n°® 10.216
(2001) e a Politica Nacional de Educagdo Especial.

As mudancas de paradigmas da Educacdo Especial foram avancando a medida que as
criticas e reflexdes foram perpassando a sociedade, chegando no que hoje conhecemos como
Educacdo Especial na perspectiva inclusiva, garantindo que todos(as), por meio da incluséo,
tenham acesso a recursos e servigcos de um Atendimento Educacional Especializado (AEE).
Assim, entendendo que tal perspectiva estd na proposta pedagdgica da escola e que a
deficiéncia ndo € mais vista com o olhar médico/organicista, mas com um olhar social; ou seja,
a diferenca € uma caracteristica humana, sendo necessario articular as caracteristicas da pessoa

com deficiéncia com as barreiras que precisam ser estruturadas para atendé-la.

1.3.3. A luta do autismo na perspectiva dos pais

Luz (2016) revela que a primeira associacdo pro-autista no Brasil foi a “Associagdo de
Amigos do Autista” (AMA), criada em 1983, na cidade de Sao Paulo. Essa associacao ¢
referéncia no que tange aos direitos do autista, com avangos nos diagnosticos e terapias. Além
disso, conforme a Castanha (2016), a AMA produz e dissemina 0s conhecimentos tedricos e
técnicos acerca do autismo, treinando profissionais com cursos preparatérios e parcerias
firmadas com universidades.

Até o periodo de 1980, ndo existia no Brasil nenhum registro de instituicdo dedicada ao
autismo, que ainda era desconhecido e considerado como uma doenca rara. Sobre isso,
Castanha (2016) revela:

Ao fundarem a AMA, os pais tinham como meta imediata cuidar apenas dos filhos do

grupo fundador, mas, na medida em que a noticia da associacdo se espalhou, muitos

pais passaram a procurar a entidade para pedir ajuda. Frente ao crescimento da

demanda, as acdes da AMA deixaram de se restringir ao cuidado dos filhos dos
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fundadores, passando a atender, direta ou indiretamente, todas as pessoas com autismo
gue entravam em contato com a associa¢do. A AMA de S&o Paulo cresceu rapidamente
e se tornou uma referéncia sobre o autismo no pais. Decorridos mais de 30 anos da
fundacéo da primeira associagdo, atualmente ha mais de uma centena delas, mas ainda
muito aquém da demanda. Além disso, temos que considerar que, a grande maioria
delas ainda ndo dispde de infraestrutura adequada para prestar o atendimento adequado

aos autistas (p. 15).

Nessa mesma década de1980, o estudo de Leandro e Lopez (2018) relata que os pais e
mées de autistas enviavam cartas ao Jornal do Brasil (JB) — a uma secéo de cartas destinadas
ao leitor, que viu a oportunidade de sair do lugar de receptor passivo e ter seu discurso
reproduzido pelo jornal. Foi assim que as familias visualizaram uma possibilidade para
sensibilizarem a populacéo acerca do autismo, buscando chamar atencéo para a necessidade de
acOes assistenciais para esse quadro clinico.

Dentre as maltiplas demandas das cartas, destacam-se: 1) os pais buscavam discutir
sobre as possiveis causas, tratando o autismo ndo como uma doenga, mas como uma sindrome;
2) apresentavam suas dificuldades em conseguir o diagndstico; e 3) relatavam a auséncia de
instituicOes especializadas para atendimento da pessoa com autismo. As cartas foram um
instrumento fundamental para construcéo de redes de apoio entre familiares e profissionais que
se interessavam pela pauta do autismo.

Desse modo, a medida que o autismo foi sendo estudado e popularizado por familiares,
novas associacdes de pais e amigos foram sendo criadas no Brasil. Em 1988, na cidade de Belo
Horizonte, foi fundada a “Associagdo Brasileira de Autismo” (ABRA), sendo a primeira
associacdo de abrangéncia nacional voltada a defesa dos interesses das pessoas com autismo e
suas familias. A atual sede se concentra na cidade de Brasilia.

No ano de 1989, ocorreu o | Congresso Nacional de Autismo, organizado pela
Associacao de Autismo de Brasilia.

Em 1996, surgiu o primeiro Centro de Atencao Psicossocial infanto-juvenil (CAPSI),
que até os dias de hoje oferece “atendimento a criangas e adolescentes, para transtornos mentais
graves e persistentes, inclusive pelo uso e substancias psicoativas, atende cidades e ou regides

com pelo menos 70 mil habitantes” (Brasil, 2017).

14 Site oficial da ABRA < http://www.autismo.org.br/site/index.php>.
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O estudo de Luz (2016) revela que o movimento da associagéo dos pais, como a AMA,
por exemplo, ndo acredita que o CAPSI seja 0 espaco adequado para tratamento do autismo,
devido a falta de especificidade, individualidade e interdisciplinaridade dirigidos a
criancas/adolescentes com TEA.

Diante dessa afirmacéo, retomamos o estudo de Nunes (2014), o qual retrata a realidade
de uma familia que usava o servi¢co do CAPSi. O depoimento é da mée, Maria Auxiliadora,
cuja opinido esta explicita da seguinte forma:

Eu vejo o seguinte: CAPSI ndo tem profissionais capacitados. Nao tem. Por mais que

eles falem que eles s@o capacitados, eles ndo sdo, porque eles ndo acreditam na linha

comportamental, eles ndo trabalham com a linha comportamental. Entdo, essa € a

dificuldade do CAPSI. O que eles querem sdo as medicacgdes (...) Se VOcé ndo tem

condicdes de pagar um tratamento particular, que fica em torno de sete mil reais, vocé
se perde com seu filho. Fica a familia toda perdida e fica o seu filho perdido de néo ter

tratamento adequado (...) (p. 80).

Nunes (2014) ressalva que Maria Auxiliadora tomou esse tratamento considerado
improdutivo para seu filho como fio propulsor para tomar frente e fundar a Associacao de Pais
de Autistas e Deficientes Mentais (APADEM), em 1999, em Volta Redonda-RJ. Além da
APADEM, Nunes (2014) cita mais duas institui¢des no estado do Rio de Janeiro: a “Mundo
Azul”, criada em 2005 por um grupo de pais de autistas, dentre eles advogados e juizes, e a
associacao “Pelo Direito dos Autistas”, criada por Dora Kropotoft e Renato Franca em 2010.

Como expresso no depoimento de Maria Auxiliadora, a idealizacdo das associagdes
resultou da éansia dos pais por encontrem um lugar que oferecesse o tratamento
comportamental, visto por eles como o modelo-terapéutico com resultados imediatos e
considerado como mais eficiente para seus(suas) filhos(as). Essas associacdes atuaram
devotadamente na politica e na conquista de direitos para reconhecimento da luta autista,

buscando o tratamento especifico e individualizado para seus(suas) filhos(as) com TEA.

1.3.4. O autismo como deficiéncia

Nunes (2014) apresenta em seu estudo a atuacdo politica dos pais autistas no Rio de
Janeiro, evidenciando como se iniciou 0 movimento politico para o autismo ser considerado,
por lei, uma deficiéncia.

A autora revela que desde 2011, no dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo (2 de

abril), decretado pela Organizacgdo das Nagdes Unidas (ONU) em 2008, ocorre, no Brasil, a
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cerimonia de iluminacdo do Cristo Redentor com a cor azul. Resultado da mobilizacdo de
Ulisses da Costa Batista, pai do autista Rafael, que consegui autorizagéo para a iluminagéo.

Nessa ocasido, “o Projeto de Lei n® 1698/2011 j& havia sido aprovado na Camara dos
Deputados e aguardava apreciacdo no Senado Federal” (Nunes, 2014, p. 27). Projeto formulado
pelos familiares dos autistas que buscavam reconhecer o autista como pessoa com deficiéncia.

Quando, em 27 de dezembro de 2012, a “Lei Berenice Piana” (Lei n® 12.764) ¢
sancionada pela Presidente da Republica Dilma Rousseff, a pessoa com TEA passou a ser
considerada uma pessoa com deficiéncia. A lei homenageia Berenice Piana, mde de uma
crianga com espectro autista que esteve a frente do movimento para buscar recursos para
atender as demandas do diagnostico e tratamento de familias com filhos(as) identificados com
TEA. A lei visa a inclusdo e conquista de beneficios para acesso aos mesmos direitos ja
conquistados por aqueles cidaddos considerados pessoas com deficiéncia no Brasil. A lei
assegura todos os direitos legais ancorados na “Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”, expressos abaixo:

Art. 3° Sdo direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

| - avidadigna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da personalidade,

a seguranca e o lazer;

Il - a protecéo contra qualquer forma de abuso e exploracéo;

I11 - 0 acesso a acOes e servicos de saude, com vistas a atencdo integral as suas

necessidades de saude, incluindo:

a) o diagnastico precoce, ainda que ndo definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional,

d) os medicamentos;

e) informac@es que auxiliem no diagnostico e no tratamento;

IV - 0 acesso:

a) a educacdo e ao ensino profissionalizante;

b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;

c) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social (Lei n°® 12.764/2012).

Rios (2017) afirma que com a Lei Berenice Piana os pais, procurando atender demandas
de seus(suas) filhos(as), clamavam pela criagéo de centros especializados de tratamento para o

autismo. A busca por esse tratamento especializado tem provocado inimeras discussées com
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os profissionais dos CAPSs, especialmente os do estado do Rio de Janeiro, onde as associa¢fes
iniciaram suas lutas. Rios (2017), revela que
em linhas gerais pode-se dizer que, enquanto os pais ativistas veem no tratamento
especializado o Unico caminho para a inclusdo do autista na vida social e politica, 0s
profissionais de saude mental defendem um modelo de tratamento ndo centrado em
diagndsticos especificos, mas no sofrimento mental, entendido de uma forma mais

ampla como experiéncia socialmente situada (p. 217).

E nesses embates que se evidencia a ndo qualificacdo dos pais ativistas em relagio aos
servicos prestados pelo CAPS e pelo CAPSI, embora, como ja visto, alguns tenham tido
experiéncias insatisfatorias. No entanto, ndo é pertinente generalizar e particularizar um Gnico
modelo de tratamento para o autismo visto que sdo inUmeras as contribuicdes tedricas nesse
campo.

Outras leis que incluiram o espectro autista, conforme trazido R. Oliveira (2017), séo a
Lein® 13.146, de 6 de julho de 2015, que instituiu a “Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia)”. Essa lei fortalece a luta dos pais e
profissionais que buscam, mediante um instrumento normativo, garantir a educacdo das
pessoas com deficiéncia: a educacdo basica, media e superior bem como a necessidade de
atendimento educacional especializado.

Resultado da luta dos pais, em 2020, entrou em vigor a “Lei Romeo Mion” (Lei n°
13.977) — batizada com o0 nome do filho do apresentador de TV Marcos Mion identificado com
TEA — que viabiliza o direito da “Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (Ciptea), com vistas a garantir atencdo integral, pronto atendimento e
prioridade no atendimento e no acesso aos servigos publicos e privados, em especial nas areas
de saude, educagdo e assisténcia social” (Lei n® 13.977/2020). Além disso, a Ciptea tem
validade de 5 (cinco) anos a fim de que possa ser realizada uma atualizacdo nos dados cadastrais
e contagem de pessoas com TEA em todo o territério nacional. A Ciptea pode ser solicitada
nos 6rgdos municipais.

Rios (2017) pontua sobre a deficiéncia que esta tem se destacado pelo movimento
ancorado no lema “Nada sobre nos, sem n6s”, como uma mobilizacdo internacional das pessoas
com deficiéncia.

Reivindicam-se ndo apenas direitos e beneficios no ambito social, mas, acima de tudo,

0 reconhecimento das pessoas com deficiéncia como sujeitos livres e autdbnomos,



64

capazes de se posicionar e participar na tomada de decisGes em distintas esferas sociais
sem a interferéncia de terceiros (p. 215).

A autora revela que existe uma divergéncia na literatura cientifica quanto a classificacdo
de deficiéncia ou ndo do autismo. Retomando uma importante discussao acerca desse tema, 0
estudo de Ortega (2009) apresenta as divergéncias nesse cenario divididos em dois
movimentos: “pro-cura” e “anticura”.

O movimento “pré-cura” se refere a uma comunidade envolvendo pais e diversos
profissionais que buscam tratamento para 0 autismo com apoio em terapias comportamentais
e psicofarmacolégicas, afirmando um autismo cerebral. J4 o movimento “anticura” ¢ formado
por um grupo de pessoas identificadas com TEA com o discurso “nada sobre nds, sem nos”,
que ndo considera o autismo uma doenca e sim uma diferenca. Esse movimento da
neurodiversidade acredita que a condicdo atipica e/ou neurodivergente ndo € uma doenca a ser
tratada, mas antes uma diferenga humana.

Compreender o movimento “pro-cura” ¢ compreender o avango das politicas publicas
e de terapias que visam contribuir para a qualidade de vida da crianga/adolescente identificada
com TEA enquanto compreender o movimento “anticura” ¢ questionar os padrdes de
normalidade impostos pela cultura, ja que a identidade da pessoa “com deficiéncia” so existe
porque ha uma identidade de pessoas “nao deficientes”.

Nessa proposta, o paradigma comportamental foi o alicerce do movimento “pro-cura”,
buscando a implementacdo de politicas publicas que pudessem considerar o autismo uma
deficiéncia, com intuito de obterem as pessoas com TEA os mesmos direitos e beneficios de
tratamento bem como a garantia das politicas de inclusdo. Como visto, essa luta foi travada
pelo movimento de associagdes de pais e profissionais que buscavam atendimento especifico
para seus(suas) filhos(as) que antes eram tratados por terapias ndo diretivas e que, ha concepcao
dos familiares, ndo apresentavam resultados significativos.

Pode-se concluir, entdo, que durante o percurso histérico do autismo foi possivel
observar que o paradigma comportamental se constituiu como um modelo terapéutico para o
espectro autista e seus familiares, uma vez que esse paradigma se fortaleceu pela busca dos
pais em ndo legitimarem a culpabilizacdo do autismo de seus filhos(as), a qual a psicanalise
tentou lhes imputar na década de 1960 com o estudo de Bruno Bettelheim. Foi nessa
perspectiva que 0s pais unificaram suas concepgdes se aliando em associagOes para

conseguirem implementar a Lei Berenice Piana, que hoje constitui um marco para 0 movimento
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autista, embora haja controvérsias, com muitos familiares e os proprios autistas que nado

considerem esse quadro clinico uma deficiéncia.

1.4. Paradigma Fenomenoldgico

Nesse topico, se busca compreender o surgimento da fenomenologia, 0s principais
conceitos, a psicopatologia fenomenolégica e seus fundadores e, por ultimo, o autismo na
perspectiva fenomenoldgica com base nos dados da revisdo sistematizada. A seguir, um

organograma sintetizando os principais conceitos que serdo estudados nesse paradigma.

PARADIGMA FENOMENOLOGICO

PRINCIPAIS ACONTECIMENTOS

PSICOPATOLOGIA

SURGIMENTO FENOMENOLOGICA

FINAL DO SECULO XIX E INICIO

= OBRA DO PSIQUIATRA
1900 DO SECULO XX: SURGIMENTO 1913

DA FENOMENOLOGIA POR K.JASPERS SOBRE
E.HUSSERL. "PSICOPATOLOGIA GERAL",
PUBLICAGCAO DA OBRA DE PUBLICAGCAO DO TEXTO
1901 HUSSERL SOBRE “TRAUM UND EXISTENZ", DO
“INVESTIGACOES LOGICAs". 1930 PSIQUIATRA LUDWING

BINSWANGER.

PUBLICAGAO DA OBRA DE PUBLICAGAO DA OBRA DO
1913 HUSSERL SOBRE "IDEIAS PARA 1933 PSIQUIATRA E“?E"E
A EEN ONEHSLOBIR Bl R MINKOWSKI sos:s “0 TEMPO
VIVIDO".

PUBLICAGAO DA OBRA DE
HUSSERL SOBRE "LOGICA
FORMAL Y LOGICA
TRASCENDENTAL",

1929

Figura 7. Organograma do Paradigma Fenomenoldgico.
Fonte: A autora (2020).

A fenomenologia é uma escola filoséfica cuja origem foi dada pelo filésofo Edmund
Husserl, na Alemanha, no final do século XIX. Husserl estudou em Berlim, ocupando-se
inicialmente da Matematica e depois dedicando-se a Filosofia; suas principais obras foram
publicadas no inicio do século XX, permitindo que houvesse uma nova reflexdo filosofica
(Bello, 2006).
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Zilles (2002) nos descreve a origem da palavra fenomenologia: “A palavra
‘fenomenologia’ agrupa a palavra “fenomeno” e “logos”, significando etimologicamente o
estudo ou a ciéncia do fenébmeno. Por fendbmeno, no sentido originario e mais amplo, entende-
se tudo o que aparece, que se manifesta ou se revela” (p. 11).

Na perspectiva Husserliana, a fenomenologia propde a “volta as coisas mesmas”, sendo
o principal interesse o fendmeno puro, como se mostra a consciéncia. Nesse sentido,

(...) a fenomenologia husserliana pretende estudar, pois, ndo puramente o ser, nem

puramente a representacdo ou aparéncia do ser, mas o ser tal como se apresenta no

préprio fendbmeno. E fendmeno é tudo aquilo de que podemos ter consciéncia, de
qualquer modo que seja. Fenomenologia, no sentido husserliano, sera pois o estudo dos
fendmenos puros, ou seja, uma fenomenologia pura. (...) A tarefa da fenomenologia €,

pois, estudar a significacdo das vivéncias da consciéncia (Zilles, 2002, p. 12).

A fenomenologia nos possibilita compreender a experiéncia vivida, os sentidos e
significados atribuidos a experiéncia. Bruns (2011) revela que a fenomenologia “procura
interrogar as experiéncias vividas e significados que o sujeito lhes atribui, ou seja, ndo prioriza
0 objeto e/ou sujeito, mas centra-se na relacdo sujeito-objeto-mundo” (p. 69). Nessa
perspectiva, a fenomenologia compreende o homem/mulher em sua totalidade, o modo de ser-
no-mundo situado no tempo e no espaco. E no mundo que realizamos nossa existéncia.

Dentre as principais obras de Husserl estao “Investigacdes logicas”, de 1901, “Ideias
para uma fenomenologia pura e para uma filosofia fenomenolédgica”, de 1913, e “Ldgica formal
y logica trascendental: ensayo de uma critica de la razén logica” (“Logica formal e logica
transcendental: um ensaio sobre uma critica da razao logica”), de 1929.

A seguir, sera apresentada a estrutura conceitual da fenomenologia, tomando como base
as publicac6es de Dartigues (1992), Forghieri (1993) e Zilles (2002). As trés obras evidenciam
a fenomenologia e 0 método fenomenoldgico e sdo consideradas bastante pertinentes para

clarificar esse paradigma.

1.4.1. Principais conceitos da Fenomenologia
Forghieri (1993) revelou que Husserl sofreu influéncias de Brentano®® e Dilthey?® para

fundamentar a fenomenologia. Esses autores criticavam as ciéncias humanas, especificamente

15 Franz Brentano foi um psicologo e filosofo alemdo. Sua obra “Psicologia do Ponto de Vista Empirico”, de 1884,
teve grandes influéncias no desenvolvimento da fenomenologia (Forghieri, 1993).

16 Wilhelm Dilthey foi um filosofo, psicélogo, historiador e socidlogo alemao. Sua obra utilizada por Husser! foi
“Ideias Concernentes a uma Psicologia Descritiva e Analitica”, de 1894 (Forghieri, 1993).
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a psicologia, por ter adotado as ciéncias da natureza. Dilthey revelou que a natureza é explicada
por fatos e elementos, mas a vida psiquica se compreende de forma intuitiva e imediata,
acreditando que o método compreensivo é mais adequado para alcancar a vida psiquica em sua
totalidade. Brentano compreendeu que os eventos fisicos e os fenbmenos psiquicos sdo
distintos, acreditando que nestes hd uma intencionalidade, uma percepcao original e imediata
(Forghieri, 1993).

Foi a partir dessas perspectivas que Husserl inaugurou a fenomenologia, buscando uma
andlise profunda do conhecimento, do humano. Os principais conceitos por ele desenvolvidos
foram:

1. O retorno as “coisas mesmas” e a intencionalidade: “voltar as coisas mesmas” €
encontrar a experiéncia originaria. Compreende-se que “coisa” ndo se reduz a objetos fisicos,
mas é entendida como fendémeno dado imediatamente a consciéncia. A consciéncia é sempre
intencional, é o que iré relacionar consciéncia e objeto, ou seja, sujeito e mundo. E mediante a
intencionalidade que se pode chegar a esséncia do fendmeno, portanto, os fendmenos se
revelam a nds por intermédio dos sentidos, dotados de um sentido ou esséncia (Dartigues, 1992;
Forghieri, 1993; Zilles, 2002). A intencionalidade foi descrita por Husserl como: “a)
consciéncia de algo; b) consciéncia de si mesmo” (Zilles, 2002, p. 19). Por isso, a consciéncia
intencional significa que toda consciéncia é consciéncia de algo.

2. A reducdo fenomenologica (epoqué): esse recurso foi mencionado no paradigma
psiquiatrico quando citado o conceito de “mae-geladeira”; no entanto, € valido retoma-lo aqui
como fundamentacéo tedrica da fenomenologia. Desse modo, a reducdo é a atitude de chegar
ao fendmeno em sua esséncia. E 0 modo como suspendemos ou colocamos entre parénteses
atitudes naturais (ideias do senso comum), juizos de valor, preconceitos e teorias para
compreender a experiéncia em sua totalidade (Dartigues, 1992; Forghieri, 1993; Zilles, 2002).
Colocar em suspensdo a propria existéncia do eu e seus atos permite alcancar “o eu absoluto,
0 eu transcendental e com ele 0 &mbito da experiéncia genuinamente filosofica. Esta é a reducao
transcendental. Através dela chegamos ao contato imediato com as ‘coisas’ que se nos
apresentam na sua evidéncia originaria na consciéncia”. (Zilles, 2002, p. 25). Por isso, dizemos
que compreender fenomenologicamente é captar as possiblidades, é descrever e refletir a
esséncia do(a) homem/mulher.

3. A reflexdo fenomenoldgica, o mundo da vida e a intersubjetividade: Forghieri (1993)
revela que a reflexdo fenomenoldgica “vai em direcdo ao ‘mundo da vida’, ao mundo da
vivéncia cotidiana imediata, no qual todos nds vivemos, temos aspiragdes e agimos, sentindo-

nos ora satisfeitos e ora contrariados” (p. 18). E a partir disso que entendemos que o(a)
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homem/mulher, embora com suas peculiaridades, existe no mundo, constituindo-o e
constituindo-se. “Possuimos, de certo modo, uma comunalidade, pois todos noés vivemos no
mundo e existimos uns com o0s outros, com a capacidade de nos aproximarmos e de
compreendermos mutuamente as nossas vivéncias”, isso ¢ chamado pela fenomenologia de
intersubjetividade (Forghieri, 1993, p. 19).

Dessa forma, pode-se dizer que foram esses trés pilares tedricos que sustentam o que
conhecemos como método fenomenoldgico. Husserl, como pioneiro da fenomenologia,
desvelou uma nova maneira de abordar e compreender o(a) homem/mulher. Foi por intermédio
de seus escritos que Heidegger, Jaspers, Merleau-Ponty, Sartre, Amatuzzi, dentre outros,
ampliaram esse pensamento filosofico para oferecer possibilidades de compressao do sujeito-

mundo.

1.4.2. A psicopatologia fenomenoldgica: retratos historicos

Tomando o autismo como uma estrutura psiquica psicopatologica, acreditamos ser
significativo abordar a psicopatologia na perspectiva fenomenologica para a compreenséo de
como o TEA é identificado nesse paradigma.

Encontrou-se que o termo psicopatologia foi introduzido na linguagem cientifica
internacional a partir do século XIX. Moreira (2002) descreve sua origem:

Psic(0)- vem do grego — psyché — que significa alento, sopro de vida, de alma. (...)

Patologia, afeccdo, dor, pato, que também provém do grego — pathos — significa

‘doenga, paixdo, sentimento’ (p. 2).

Logo, psicopatologia se define como “patologia das doencas mentais ou como o estudo
das causas e natureza das doencas mentais” (Moreira, 2002, p. 2).

Antes de abordarmos a psicopatologia fenomenoldgica propriamente, € oportuno
contextualizar, brevemente, 0 cenario em que se encontrava a psiquiatria antes de surgirem 0s
estudos da psicopatologia fenomenoldgica. 1sso posto, pode-se dizer que a psiquiatria foi
constituida, inicialmente, pela ética clinica e pela énfase classificatdria dos transtornos mentais.
No campo da psiquiatria, podemos citar Pinel, Esquirol, Kraeplin e Morel, dentre tantos outros,
como o0s primeiros estudiosos que trataram de uma psiquiatria mais descritiva, buscando
organizar as primeiras classificacbes psicopatologicas durante o século XVIII e XIX
(Schneider, 2009).
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A autora revela que esse modelo descritivo perdura até os dias no hoje nos Manuais de
Classificacdo, como o0 DSM e a CID, que fornecem uma descri¢do extensa e exaustiva dos
sintomas estabelecendo um conhecimento estatistico do adoecer psiquico.

Foi pensando nesse aspecto das descricdes dos sintomas que a psiquiatria, na
perspectiva fenomenoldgica, buscou transcender esses parametros. Era preciso adotar uma
postura compreensiva acerca do adoecer psiquico, desvinculando-o da exigéncia descritiva e
possibilitando uma andlise qualitativa dos fendbmenos perceptivos. Foi, portanto, que o
psiquiatra alemdo Karl Jaspers inaugurou a psicopatologia na perspectiva fenomenoldgica a
partir do século XX. Seu tratado de medicina “Psicopatologia Geral”, publicado em 1913,
apresentou a perspectiva husserliana para compreender as vivéncias psiquicas numa corrente
da psicologia compreensiva.

Segundo Mendoza (2007), Jaspers

(...) aborda a psicopatologia como ciéncia pura e seus metodos de investigacdo da vida

psiquica. Neste livro Jaspers deixou sua marca pessoal na histdria da psicologia e da

psiquiatria afirmando que para entender o homem ¢é preciso utilizar métodos da

medicina somatica e da filosofia (s/p).

Dessa perspectiva, a patologia mental ndo se reduz ao funcionamento cerebral, mas sim
a compreensdao do enfermo e de seu mundo. Portanto, a psicopatologia na perspectiva
jasperiana se tornou um meétodo de investigacdo da psique alicercada na perspectiva
fenomenoldgica, em uma ciéncia do espirito e em como sdo estabelecidas as relagdes médico-
paciente.

Foi Jaspers que apresentou contribuicdes extraordinarias no teor da psiquiatria uma vez
que acreditava que a apreensdo/captacdo da vivéncia deveria se dar em conversas verbais com
as pessoas enfermas. A partir dessa técnica que foi possivel sondar a estrutura dos sintomas
que era vivenciada pelo enfermo em sua intimidade/subjetividade (Camargos, 2018).

Nesse sentido, Marleta-lezzi (2013) revelou que para compreender a patologia psiquica
de Jaspers é necessario que o médico compreenda como a pessoa age em relacdo a sua dor,
suas percepcgoes e sentimentos sobre adoecer e, ainda, sua consciéncia do seu estado enfermo.
A maneira que o sujeito ird enfrentar seu sofrimento esta relacionada com as experiéncias ao
longo de sua existéncia e com a forma que construiu sua identidade e autoimagem, que estao
envolvidos nesse processo, sejam estes aspectos bons e/ou ruins de si mesmo.

Nesse mesmo periodo das contribui¢des jasperianas, outros psiquiatras foram surgindo

e consolidando a psicopatologia fenomenologica. Dentre eles, citamos o psiquiatra suico
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Ludwing Binswanger, um dos pioneiros e fundador da psicopatologia fenomenol6gica, com
base nos estudos do fenomendlogo existencial Martin Heidegger, estudou a Daseinsanalyse
(Analise Existencial), que se define como um “método de analise da maneira pela qual o ser
humano estd no mundo” (Giovanetti, 1990, p. 93). Suas contribuicdes se deram a partir de
1930, com a publicagéo do texto “Traum und Existenz” (“Sonho e Existéncia”), permitindo
uma nova oOtica dos estudos da psiquiatria. Binswanger acreditava que o fundamento da
psiquiatria ndo deve considerar somente os instrumentos metodol6gicos, mas deve oscilar na
reflexdo do(a) homem/mulher como existente nesse processo, ou seja, compreender e descrever
as sindromes, distarbios e transtornos perceptiveis na psicopatologia considerando o(a)
homem/mulher implicado nesse processo (Giovanetti, 1990).

A Daseinsanalyse médica foi apoiada nos conceitos da Daseinsanalyse antropoldgica,
sendo a primeira uma pratica terapéutica e a segunda uma tarefa cientifica propriamente dita.
ApOls uma serie de criticas do préprio Heidegger sobre determinados pontos de sua filosofia,
Binswanger afastou-se do pensamento heideggeriano, cabendo ao psiquiatra suico Medard
Boss a continuidade do método de analise Daseinsanalyse. Boss encontrou com Heidegger
pessoalmente e organizou com ele, de 1959 a 1969, os seminarios de Zollikoner, que reuniam
sessenta médicos e psiquiatras (Dastur, 2005).

Retomando a década de 1930, outro psiquiatra considerado fundador da psicopatologia
fenomenologica foi Eugene Minkowski, que publicou a obra “O tempo vivido”, em 1933,
denominando sua perspectiva de “orientacao filosofica da psicopatologia contemporanea”.
Minkowski apresentou a no¢do de espaco vivido, acreditando que o espaco em que
vivenciamos as atividades cotidianas ndo € um espacgo no sentido geométrico, mas um espaco
que revela a amplitude da vida. Acerca disso, o0 autor revela:

Ao caminharmos pela rua, diz ele, cruzamos varios individuos. Percebemos que

fazemos parte de um todo que se forma no espaco, mas cada um segue seu caminho,

com seus pensamentos. Estamos ligados, mas sem que a unidade de cada um se desfaca
por conta disso. Entre nos e 0s outros, parece haver um espago livre, uma “distancia

vivida” (Minkowski, 1995, p. 374 citado por Verissimo, 2018, p. 212).

Para Minkowski, existir no mundo significa viver o tempo. O tempo vivido foi a
principal proposta de investigacdo fenomenoldgica para o estudo psicopatoldgico.

Até esse momento, apresentamos, pormenorizadamente, os trés principais nomes da
psicopatologia fenomenoldgica, considerados os pioneiros nesse campo da psiquiatria. Apos

esses autores, citamos outros psiquiatras que se interessaram e contribuiram com a
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psicopatologia fenomenoldgica, dentre os quais: Kurt Goldstein (A Estrutura do Organismo,
1934); Erwin Straus (O sentido dos sentidos, 1935); Wolfgang Blankenburg (Anélise de um
paciente com esquizofrenia paranoide, 1956); Hubertus Tellenbach (Melancholie.
Problemgeschichte, Endogenitat, Typologie, Pathogenese); Viktor von Gebsattel
(Antropologia Médica, 1966); Jurg Zutt (Psiquiatria Antropoldgica, 1974); Arthur Tatossian
(A Fenomenologia das psicoses, 1979); e Alfred Kraus (La significacion de la fenomenologia
para el diagndstico psiquiatrico, 1995) (Sociedade Brasileira de Psicopatologia Fenémeno-
Estrutural — SBPFE, 2016).

A partir desses autores, a psicopatologia fenomenoldgica foi se estruturando e
influenciando diversos pesquisadores e pesquisadoras no Brasil e no mundo, dentre os quais:
Yolanda Cintrdo Forghieri, Virginia Moreira, Paulo Dalgalarrondo, Adriano Furtado Holanda,
Mauro Martins Amatuzzi, Maria Alves de Toledo Bruns e tantos outros que permanecem
pesquisando e atuando, buscando fortalecer pesquisas e praticas clinicas na abordagem

fenomenoldgica (Marleta-lezzi, 2013).

1.4.3. A psicopatologia fenomenoldgica descritiva do Transtorno do Espectro Autista

Este subtdpico aborda o autismo na perspectiva da psicopatologia fenomenoldgica. Para
isso, tomamos como base o livro de Camargos (2018), intitulado ‘Psicopatologia
Fenomenologica descritiva do Transtorno do Espectro do Autismo/Autismo Infantil”.

Walter Camargos Junior € psiquiatra infantil e atua na Fundacdo Hospitalar do Estado
de Minas Gerais, Hospital Infantil Jodo Paulo 11, em Belo Horizonte-MG. A énfase dos seus
estudos esta nos Transtornos do Desenvolvimento, dentre eles, destacamos o autismo.

Sua obra é inédita e atual uma vez que a Psiquiatria Infantil, como ja observado nos
paradigmas anteriores, foi por décadas estudada pela psicanalise e outras abordagens
psicoldgicas, mas nunca pela Fenomenologia.

O autor define o TEA como uma “desordem neurobioldgica caracterizada por um
fenotipo comportamental de comprometimento da interacdo social e da comunicacdo social
acompanhada de comportamentos repetitivos e interesses restritos” (p. 17).

Como ja& mencionado, o diagnéstico do TEA é essencialmente clinico;
consequentemente, 0 médico psiquiatra devera se atentar as sintomatologias que poderdo ser
observadas no quadro clinico do transtorno. Pensando nisso, o autor discorre sobre as diversas
caracteristicas a serem observadas: 1. Aparéncia; 2. Atitude; 3. Orientacdo; 4. Atencéo; 5.

Memoria; 6. Consciéncia; 7. Conacdo, impulso e vontade; 8. Psicomotricidade; 9.


https://philpapers.org/s/Alfred%20Kraus
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Sensopercepcdo; 10. Representacdo; 11. Linguagem; 12. Inteligéncia; 13. Pensamento; 14.
Afetividade; 15. Consciéncia do eu; 16. Autocritica e 17. Instinto.

As caracteristicas descritas pelo autor buscaram evidenciar os prejuizos do TEA em
uma abordagem da Psicopatologia Fenomenoldgica, podendo-se observar que a fenomenologia
néo classifica o autismo dentre as neuroses, psicoses ou nas atuais psicopatias, mas sim aborda
0 autismo com outra estruturacdo psiquica, avaliado em seus sinais e sintomas pormenorizados
e em sua totalidade, na tentativa de fundamentar novas perspectivas terapéuticas para essa

parcela da populacéo.

1.4.4. O autismo na perspectiva fenomenoldgica: dados da revisdo sistematizada
Conforme explicitado na primeira parte desse capitulo (p. 21) o Paradigma
Fenomenoldgico foi estruturado a partir de uma revisao sistematizada com as palavras-chave
“autismo” e “fenomenologia” resultando, apos aplicado os critérios de exclusdo, 11 estudos.
Dessa amostra final, apresentamos os estudos incluidos pelo ano da publicacéao, divididos por
eixos tematicos extraidos do Paradigma Fenomenoldgico, quais sejam: perspectivas

fenomenoldgicas distintas, perspectivas educacionais e perspectivas familiares.

Quadro 4. Categorizacao dos estudos eleitos para analise do Paradigma Fenomenoldgico.

Eixo tematico Descricao Referéncias

Os estudos apresentaram a

Perspectivas Fenomenologicas fenomenologia e o autismo | Cristo (2009); Lima (2010); Corréa
distintas (3) sob diferentes éticas e por (2018).

autores.

Os estudos foram
desenvolvidos na area da
educacdo buscando
compreender o educando
com autismo na perspectiva
fenomenoldgica.

Marroco (2012); Pinto (2013); A.
Freitas (2015); V. Silva (2016);
Marroco (2017).

Perspectivas Educacionais (5)

Os estudos buscaram
compreender a vivéncias dos
Perspectivas Familiares (3) pais em relacéo aos(as)
filhos(as) diagnosticados(as)

com autismo.

Fadda (2015); L. Ribeiro (2019);
Rendon, et al. (2019).

Fonte: A autora (2020).

1.4.5. Eixos Temaéticos
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Perspectivas fenomenoldgicas distintas (n = 3)

Esse eixo tematico apresenta os estudos que abordam o autismo em diferentes
perspectivas fenomenolodgicas, com discussdes teoricas e possibilidades de compreensdo do
autismo no Paradigma Fenomenologico.

O estudo publicado por Cristo (2009) expde a questdo da comunicacdo de pessoas com
autismo; acredita a autora, por um viés humanista, que a escuta sensivel é o recurso para
compreender tal caracteristica do transtorno. Considera, ainda, que se quisermos compreender
0 que nos diz uma pessoa com autismo é preciso nos atermos a uma escuta profunda, além das
palavras, ja que a comunicagdo no autismo se da em outro nivel, o das atitudes. Para isso, €
preciso construir uma relacdo de ajuda, conforme proposto na perspectiva rogeriana, que se
caracteriza “(...) por uma situacdo na qual um participante (terapeuta), busca criar um clima
que promova no outro (cliente), maior expressdo e utilizacdo de seus recursos internos de
maneira mais funcional” (p. 88), sendo a partir das atitudes facilitadoras descritas abaixo que
esse objetivo sera alcangado.

(...) congruéncia, o terapeuta é aquilo que é em todos os momentos, transparente, ndo

camufla seus sentimentos; consideracdo positiva incondicional, aceitacao do outro pelo

que €, vivenciada através de atitudes positivas, calorosas, de afeto e respeito para com

o cliente; compreensdo empatica, quando o terapeuta é capaz de se permitir entrar no

mundo do outro e vé-lo como ele o vé. Entrar no universo de suas significacdes

pessoais, apreendé-las e comunicar com éxito essa compreensdo ao cliente (Cristo,

2009, p. 88 e 89, grifos nossos).

Os resultados observados nas pessoas com autismo com essa intervengdo sao
percebidos quando elas passam a ter maior compreensdo das palavras e diminuem
progressivamente a agressividade, uma vez que por meio dessa escuta sensivel o autista pode
oferecer afeto com mais espontaneidade.

O estudo de Lima (2010), por sua vez, objetivou compreender a passagem do autismo
afetivo-relacional (mde-bebé/concepcdo psicanalitica) para o autismo cognitivo-cerebral
(concepcdo comportamental e neuroldgica), apresentando as hipoteses da fenomenologia sobre
0 autismo na perspectiva do filésofo francés Henri Bergson.

O autor transitou entre a historia do autismo, desde Kanner, Asperger, Bettelheim,
Rimland, Rutter, dentre outros, para contextualizar seus aspectos historicos e compreender a

passagem do afetivo-relacional para o cognitivo-cerebral.
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Lima (2010) nos traz que, na perspectiva fenomenoldgica de Henri Bergson, o autismo
pode ser entendido como um distirbio da memoria pragmatica, acreditando que esse
comprometimento esta presente na pessoa autista desde o inicio, gerando graves consequéncias
para a constituicdo de si proprio e na relagdo estabelecida com o outro. A memoria pragmatica
na perspectiva bergsoniana esta além da computacdo cerebral, esta relacionada a acao corporal,
e conclui que

no autismo, haveria um prejuizo precoce na conexdo entre memaria e acao corporal,

levando a incapacidade de usar as experiéncias passadas para iluminar a situacéo atual.

A memodria autista, sem a ancora pragmatica, erra sem funcao precisa, resultando ora

na incapacidade do sujeito em se localizar nos contextos e em sua prépria historia, ora

em prodigios mnémicos pouco Uteis para a autonomia pessoal ou para a vida social

(Lima, 2010, p. 191).

E dessa 6tica que o autor apresenta a memaria pragmatica como possibilidade de uso
das experiéncias passadas para clarificar a situacao atual do autismo, acreditando que resultam
dai os prejuizos na criatividade, na construcdo da identidade pessoal e na intersubjetividade.

Corréa (2018) apresentou uma analise de duas autobiografias!’ de autistas, buscando
compreender o estado de isolamento presente nas caracteristicas da pessoa diagnosticada com
autismo. O autor compreendeu que o estado de isolamento é decorrente de outros fatores, além
de caracteristica propria do autismo. Os relatos das autobiografias mostraram que os fatores
que levam os autistas a evitar a sociabilidade estdo envoltos em recordagdes angustiantes e
invasivas, barulhos com significacao bloqueada, percepcdes fragmentas do ambiente, um corpo
que se desestrutura com a mudanga abrupta do ambiente, dentre outros “que fazem o estado de
isolamento ser um recurso profilatico mais do que um sintoma. Estar isolado € uma protecéo

contra os sofrimentos decorrentes das manifestagdes diretas do autismo™ (p. 101).

Perspectivas Educacionais (n= 6)
Esse eixo tematico desvela o Paradigma Fenomenoldgico pela perspectiva escolar,
apresentando estudos que foram desenvolvidos em diferentes instituicGes escolares voltados

para 0s educandos com autismo.

7 As autobiografias escolhidas pelo autor foram: Beyond the silence, de Tito Mukhopadhyay, e Fall down 7 times
get up 8, de Naoki Higashida.
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O estudo de Marroco (2012) apresentou 0s modos de interacdo de sujeitos com autismo
a partir da perspectiva fenomenoldgica. A autora desenvolveu sua pesquisa em duas escolas da
Rede Municipal de Ensino de Porto Alegre-RS, buscando evidenciar os processos de interacéo
na escolarizagdo de seis sujeitos com autismo (quatro criangas e dois adolescentes).

Para a autora, a Educacdo deve considerar os sujeitos com autismo no estar-junto (um
ser-com), efetivado pelo respeito, pensando na inclusdo como agéo potencializadora para todos
0s sujeitos envolvidos. Desse ponto de vista, indicou quatro nlcleos organizadores para agdes
com sujeitos autistas: tempo, encontro, atencdo e expressao.

O tempo foi apresentado em duas vertentes: o tempo cronoldgico, que se refere a
organizacao e normatizacao da escola, e o tempo caracterizado no encontro, que trata da “pre-
senca” dos sujeitos nas relagdes. A “pre-sencga” foi abordada na perspectiva heideggeriana
como: “Dasein (ser-ai) como pre-senca por se tratar de um modo existencial de se pensar o ser,
além da proximidade e recorréncia desta palavra (presenca) nas escolas, também relacionada
ao estar dos sujeitos com autismo naquele espaco” (p. 41). Essa perspectiva do tempo foi
fundamental para se pensar as a¢Oes pedagogicas utilizados na escolarizagdo dos sujeitos com
autismo, ressaltando as diferentes relacdes que irdo permitir que o sujeito autista permaneca ou
ndo na escola; por isso, o tempo cronoldgico e o tempo de encontro se complementam para
refletir sobre os sujeitos com autismo na escola.

O encontro se refere a um conceito da area da Educacéo entendido como as agdes de
escolarizacdo, evidenciando que no encontro ha um sujeito ali implicado e, portanto, a partir
de uma logica mais afirmativa, acreditar em um encontro “que possa perdurar na troca com o
outro, na mistura, no afetar-se e no desorientar-se, no reequilibrio com diferentes formas de
conhecer” (p. 139).

A atencao, vista como um nucleo organizador intimamente ligado a aprendizagem e ao
processo de escolarizacdo de sujeitos com autismo.

A expressao é entendida da perspectiva merleau-pontyana sobre o corpo-préprio, na
qual se estabelece uma relacdo/interacdo com o mundo. A autora observou em seu estudo
sujeitos que se expressavam com gestos, gritos imitacdes, falas e que de alguma forma
mostravam o corpo em movimento no espaco.

Tais nuacleos organizadores foram considerados por Marroco (2012) como uma
possibilidade de formacdo de futuros professores, além de apresentar que as duas escolas
efetivaram esses ndcleos por meio do Atendimento Educacional Especializado (AEE) para

sujeitos com autismo, evidenciando situagdes e formas de pensar a escolarizagédo embasadas
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no estar-junto. Por fim, a autora problematizou os modos de interacdo, refletindo se seria uma
condigdo ou possibilidade humana.

Pinto (2013) abordou as préaticas pedagogicas direcionadas a criangas autistas do
primeiro ano do ensino fundamental da rede municipal de Cariacica-ES. Como metodologia,
apresentou um estudo de caso ancorado na perspectiva fenomenoldgica. A autora utilizou
entrevistas semiestruturadas, registro em Diario de Campo, analise documental e registro
fotogréfico. O resultado foi apresentado na concepcédo de cinco educadores que atuavam com
Jodo, o ser-e-estar-no-mundo de Jodo na sala de aula e a relacéo estabelecida com os colegas.
Foi observado um desconhecimento acerca da temaética do autismo, propagador de uma visao
estigmatizada do educando com autismo, com reduzida atencéo e investimento nas relagdes
estabelecidas com o educador e demais educandos nos momentos ludicos. Como possiveis
intervengdes, a autora propde: 1) pratica pedagogica sistematica, pensando em todos 0s
aspectos que envolvem o educando com autismo, suas necessidades e potencialidades. Tal
perspectiva foi pouco evidenciada na escola estudada, onde os educadores ndo delineavam um
planejamento das a¢des para crian¢as com autismo; e 2) o cuidado como um modo de Dasein,
como uma possibilidade de olhar para o educando em si e seu modo de ser-no-mundo. Assim,
0 educando com autismo sera capaz de construir uma experiéncia educativa significativa que
proporcione uma educacgdo para a autenticidade do Ser.

O estudo de A. Freitas (2015) teve como objetivo compreender os modos de percepcao
caracteristicos do espectro autista, partindo da seguinte indagacdo: “De que modos a condi¢do
de ser autista — de um corpo que se faz existente sob caracteristicas autistas - intervém na
maneira de perceber e se relacionar no mundo?” (p. 17). A corporeidade do educando com ou
sem deficiéncia ndo é abordada nos cursos de pedagogia ou ainda nos cursos de Educacao
Especial. Acredita-se que o corpo expressa o olhar, 0 movimentar, o perceber, 0 comunicar e
o relacionar-se com o mundo, caracteristicas que estdo além da literalidade da fala. Na pratica
escolar, especificamente na Educacdo Especial, a autora percebeu que o mundo do autista

(...) ainda é relativamente invisivel, é pouco conhecido e marginal na Educacéo.

Costumeiramente é associado a assisténcia social (viés caritativo) e a reabilitacéo,

como se os educandos reclamassem primordialmente amparo, cuidados bésicos e

intervengdes de saude. Quando o publico atendido é composto por pessoas com

deficiéncia intelectual e com transtornos do desenvolvimento (como o autismo), o

pedagOgico é posto como menos necessario ainda, a ndo ser que se dirija a reeducacao

comportamental ou ao “treinamento” de habilidades e sob orientagdes do campo

médico (A. Freitas, 2015, p. 131).
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Essa perspectiva vai ao encontro do que Marroco (2012) escreveu sobre a educagao que
faz uso de processos que “treinam” sujeitos para serem colocados em um lugar “socialmente
adequado”. Essa ¢ uma pratica educativa, considerada por essa autora inaceitavel, j& que a
educacdo é uma area do conhecimento capaz de criar possibilidades de se perceber e conhecer
os diferentes mundos. Portanto, é preciso “(...) considerar um estar-junto (um ser-com)
legitimado pelo respeito, a fim de distanciar-se da nogdo que enfatiza as dificuldades e
supervaloriza uma suposta subjetividade deficiente” (p. 144).

J& o estudo de V. Silva (2016) buscou compreender as possibilidades, limites e
dificuldades encontradas pelos professores em relagéo ao processo de alfabetizagdo de alunos
com autismo. Como metodologia, foram aplicados questionarios com o0s professores e
observacdo do cotidiano escolar com registro de um Diario de Campo. Foi observado que a
dificuldade diaria enfrentada pelos professores decorre das caracteristicas inerentes ao autismo,
como a comunicacdo, a compreensao e a dificuldade de adaptar os contetidos escolares. Como
proposta de intervencao, a autora pontua que é preciso incluir o aluno com autismo acreditando
no processo de alfabetizacdo, ndo apenas com recursos pedagdgicos adaptativos, mas pensando
em conhecer a realidade de cada educando com autismo e acreditando em suas potencialidades;
assim, sera possivel oferecer um ensino mais significativo.

A tese de Marroco (2017), complementando a perspectiva do autismo com foco na
interacdo humana (Marroco, 2012), busca apresentar os sujeitos com autismo compreendidos
a partir da linguagem, na perspectiva de Martin Heidegger. Para isso, utilizou como material
de apoio setenta e quatro Diarios de Campo de alunos com autismo.

A linguagem foi desvelada pela autora como “uma dimensao existencial, mais que uma
capacidade linguistica” (p. 53). A linguagem expressa as emogdes e outros aspectos que estéo
além das palavras, entendendo que “(...) a linguagem é um caminho que se faz, no qual as
palavras aparecem e desaparecem a todo o momento. Com efeito, as palavras sdo um
mecanismo inventado e refinado da comunicacao humana e ndo a prépria linguagem” (p. 55).

Com isso, a autora percebeu que o autismo rompe com defini¢bes tradicionais de
linguagem, possibilitando novas construcBes e reconstrucdes fora das logicas instituidas
historicamente. Desse modo, é importante que a educacdo ndo busque o caminho da
comparacdo do que é esperado ou ndo, mas sim o caminho da despatologizacdo do sujeito com

autismo para permitir que ele expresse sua autenticidade.

Perspectivas Familiares (n = 3)
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Esse eixo temético apresenta as pesquisas que buscaram compreender o autismo e a
fenomenologia pelo viés da familia.

O estudo de Fadda (2015) buscou compreender a experiéncia de mées e pais (3 homens
e 8 mulheres) no relacionamento com o(a) filho(a) espectro autista. Em uma perspectiva
fenomenoldgica, a autora convidou os pais para um didlogo e redigiu a narrativa ap6s cada
encontro.

Apoés essa etapa, foi estruturada uma narrativa-sintese com 0s seguintes elementos
significativos (ES): ES 1: o diagnéstico como o elemento de passagem para um
(re)conhecimento do(a) filho(a) a partir dos sinais do autismo; ES 2: relagéo de exclusividade
da mée com o(a) filho(a), que impde a ambos um movimento de retirada do mundo; ES 3: as
mées descuidando-se de si mesmas para cuidarem bem do(a) filho(a), total e exclusiva
dedicagé@o ao(a) filho(a) que relega o cuidado consigo mesmas a um segundo plano; ES 4:
brincadeiras compartilhadas tornam o relacionamento com o(a) filho(a) mais gratificante; ES
5: a escola como contexto de cuidado com o(a) filho(a) e percebida como Unico elo confiavel
com a comunidade.

A partir desses elementos significativos, a autora vai apresentando as falas dos pais e
uma analise rogeriana acerca da vivéncia de cada participante. Como resultado, a autora
percebeu nos relatos, principalmente das mdes, um sentimento de soliddo, desamparo,
esgotamento mental e fisico, ja que dedicam suas vidas ao(a) filho(a). Como proposta de
intervencdo, a autora acredita que a atencdo psicoldgica as familias de pessoas diagnosticadas
com autismo € um caminho a ser trilhado, buscando formacéo profissional do psicélogo e de
outros profissionais que possam oferecer esse suporte de forma grupal entre cuidadores e pais,
mediado pelo matiz da criatividade, buscando compartilhar experiéncias pessoais que possam
promover crescimento e atualizacao de significados.

A pesquisa de L. Ribeiro (2019) abordou a familia com filhos(as) espectro autista com
0 objetivo compreender a experiéncia vivida no diagndstico. A autora pontua que as familias
possuem muitas expectativas com a chegada de um(a) filho(a), e os pais, principalmente a mée,
como se tem observado, possui uma carga maior de anseios diante dos cuidados exigidos por
ele/ela. O diagnostico implica adaptagio, ajuste e manejo familiar. “S&o0 expectativas quanto
ao futuro, a necessidade de adaptacdo, as limitacGes que vém com esta condicédo, a dedicacao
e o cuidado com o que o filho precisa” (Ribeiro, 2019, p. 30). Todos esses fatores se constituem
como potencial estressor para os familiares. Como proposta interventiva, a autora aposta na
capacitacdo dos profissionais de salde para efetivarem um diagndstico precoce a fim de que 0s

familiares tenham recursos, informacdes e orientac6es sobre o(a) filho(a) o mais cedo possivel.
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Em consonancia com o estudo de L. Ribeiro (2019), o artigo publicado por Rendon, et
al. (2019) investigou a vivéncia com filhos(as) espectro autista, desvelando os sentimentos de
médes. Como método, foi utilizado a entrevista fenomenolégica com a seguinte questdo
norteadora: “Como € para vocé o dia a dia com o diagndstico de autismo de seu(sua) filho(a)?”,
realizada com 14 mulheres, no periodo de janeiro a marco de 2016. Além disso, foi utilizado
Diéario de Campo para registrar a comunicacdo ndo verbal das participantes. O ser-ai-mée na
convivéncia com o(a) filho(a) espectro autista permitiu compreender as mudancas, exigéncias
e regras sociais e morais impostas a figura da mulher, cobrando para que ajam de maneira
inauténtica se ocupando somente com a rotina do(a) filho(a) e esquecendo do cuidado de si e
de suas relacGes sociais e familiares.

Por meio de revisdo sistematizada do Paradigma Fenomenoldgico, foi possivel
compreender por intermédio dos eixos tematicos (perspectivas fenomenoldgicas distintas,
perspectivas educacionais e perspectivas familiares) como a fenomenologia aborda o autismo.
Cabe ressaltar que todos os estudos evidenciaram a compreensdo do fenémeno indagado como
uma caracteristica do método fenomenologico. Essa possibilidade evidencia a importancia de
se conhecer e se aprofundar sobre o TEA sem buscar determinar um Unico modelo de perceber,
compreender ou até mesmo tratar o autismo, mas com a atitude de epoché, colocar em
suspensdo/entre parénteses todos 0s juizos e concepcOes preestabelecidas para compreender o
mundo vida do espectro autista. Além disso, os estudos refletem a importancia de considerar o
corpo, a expressao, gestos, linguagem, dentre outras virtudes como forma do espectro autista
de ser e estar no mundo. Indagar sobre verdades instituidas historicamente possibilita que as
tentativas de normatizagdo ou “cura” para o espectro autista sejam (re)construidas.

A partir desses dados, se evidencia a importancia do presente estudo para a literatura:
ndo ha pesquisas que abordem a sexualidade do autismo orientada pela familia e que seja na
abordagem fenomenoldgica. Portanto, buscamos preencher essa lacuna compreendendo como
a familia orienta a sexualidade de seus(suas) filhos(as) diagnosticados(as) com TEA, na
perspectiva fenomenoldgica de Amatuzzi.

A seguir, apresentamos a sistematizacdo dos estudos da revisdo bibliografica iniciando
pelo Paradigma Psiquiatrico, passando pelo Paradigma Psicanalitico e pelo Paradigma

Comportamental e concluindo com o Paradigma Fenomenoldgico.

1.5. A histdria do autismo: sistematizacéo dos estudos da reviséo bibliografica
Diante do exposto, vé-se que as obras dos ultimos dez anos (2009-2019) identificadas

na revisdo sistematizada apresentaram contribuices do saber médico, psicanalitico,
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comportamental e fenomenoldgico, elucidando como estes se consolidaram na historia do

autismo, permitindo tecer narrativas histdricas nessas quatro perspectivas.

Apresentamos, a seguir, um quadro descrevendo as contribui¢Bes historicas de cada

estudo dentro de cada paradigma e como estes enriqueceram esse capitulo da dissertacao.

Quadro 5. Sintese dos estudos da revisdo sistematizada contendo o Paradigma Psiquiétrico,
Psicanalitico, Comportamental e Fenomenoldgico.

Referéncia

\ Contribuiges dos Estudos

Paradigma Psiquiatrico

Alves (2014)

Buscou situar como se consolidaram os primeiros estudos da
psiquiatria infantil, citando os estudos de Henry Maudsley, Emil
Kraepelin, Sante de Sanctis, dentro outros.

Andrade (2014)

Apresentou uma investigacao da psiquiatria infantil sobre como se
constituiu o autismo, apresentando a histéria do termo “autismo”,
cunhado por Eugen Bleuler. Esse estudo cita contribui¢des
significativas a respeito do DSM-III.

Marfinati e Abrédo (2014)

Evidenciou as contribuicdes de Heller e Bleuler, caracterizou a
Sindrome de Asperger e pontuou como o autismo era classificado
nas edicdes da CID-8 e CID-9.

Régo (2016)

Contextualizou o discurso médico e o discurso analitico,
contribuindo para o paradigma psiquiatrico com a histéria de Hans
Asperger bem como a histéria do DSM e suas respectivas edi¢des

(I, 1L 1 1V e V),

C. Telles (2016)

Compreendeu a construcdo de uma categoria autismo, desde sua
origem até a sua insercdo no DSM, abordando especificamente cada
edicéo.

Mas (2018)

Evidenciou o percurso historico do autismo, desde a origem até sua
inser¢do no DSM, abordando minunciosamente cada edicéo.

Mesquita e Pinto (2019)

Investigou a transi¢do do autismo caracterizado como psicoses
infantis até Transtorno do Espectro Autista. Para isso, fez breves
passagens pela histdria contextualizando o estudo de Kanner e
apresentando cada edicdo do DSM.

Paradigma Psicanalitico

Marfinati (2012)

Buscou compreender as praticas psicanaliticas ligadas ao
atendimento do autista no Brasil e, valendo-se de um viés historico,
apresentou contribuigdes significativas sobre a teoria de Bruno
Bettelheim.
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Caramicoli (2013)

Apresentou as duas formas de tratamento para o autismo: a
psicandlise e 0 Andlise do Comportamento Aplicada (ABA). No
paradigma psicanalitico, retratou as principais formas de conceber o
autismo.

Régo (2016)

No discurso analitico, apresentou as influéncias que a psicanalise
exerceu sobre a psiquiatria infantil, o estudo de caso de Klein e 0s
primeiros autores a abordarem o autismo.

Marfinati e Abréo (2018)

Investigou as praticas psicanaliticas dedicadas ao autismo no Brasil
a partir da década de 1990. Os autores buscaram o que a literatura
cientifica nacional apresentava sobre psicanalise e autismo e
localizaram seis psicanalistas, que foram convidadas a participar de
uma entrevista com roteiro pré-estabelecido.

Vilani e Port (2018)

Apresentou novas concepcdes da psicandlise na interface com a
neurociéncia.

Lima, Fontenele e Gaspard
(2018)

Apresentou dialogos acerca do DSM e as modalidades de
tratamento, descrevendo o Movimento Psicanalise, Autismo e
Saude Publica (MPASP), que busca defender a pluralidade de

abordagens no tratamento do autismo.

Paradigma Comportamental

Caramicoli (2013)

No paradigma comportamental, contribuiu com as explicacdes
sobre método ABA e suas aplica¢fes no autismo.

Nunes (2014)

Abordou a atuacéo politica das familias com filhos(as) autistas na
cidade do Rio de Janeiro, relatando sobre as primeiras instituicdes
que ofereceram tratamento para o autismo no Brasil.

Castanha (2016)

Apresentou as institui¢des que oferecem atendimento ao autismo,
em especial a “Associagao de Amigos do Autista” (AMA).

Luz (2016)

Realizou uma busca bibliografica para analisar a producéo
académica acerca do autismo. Como resultado, percebeu um embate
relativo a etiologia e caracterizacdo do autismo. No paradigma
comportamental, apresentou consideracdes relevantes acerca da
“Associacao de Amigos do Autista” (AMA).

R. Oliveira (2017)

Apresentou as normativas de garantia, protecdo e inclusao da
crianca com autismo, evidenciando a Lei n® 13.146/2015, que
instituiu a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).

Rios (2017)

Discutiu acerca da construcao do autista como sujeito social e
politico. Pontuou que o movimento das pessoas com deficiéncia foi
articulado no lema: “Nada sobre nos, sem nos”.

Leandro e Lopes (2018)

Apresentou um conjunto de cartas escritas por méaes e pais de
autistas, publicadas no Jornal do Brasil na década de 1980.

Paradigma Fenomenoldgico
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Cristo (2009)

Buscou compreender o autismo na perspectiva humanista, por meio
de uma escuta sensivel para compreender as criangas com autismo e
estabelecer relagOes de confianga, respeito e incluséo social.

Lima (2010)

Apresentou a historia do autismo desde a passagem da abordagem
afetivo-relacional para a cognitivo-cerebral, apresentou
contribuicbes fenomenoldgicas de Henri Bergson para compreender
0 autismo.

Marroco (2012)

Focalizou a problematizacao da interacdo humana, especificamente
de sujeitos com autismo.

Pinto (2013)

Abordou as praticas pedagogicas para criangas com autismo,
especificamente um estudo de caso na perspectiva fenomenoldgica.

Fadda (2015)

Refletiu sobre as experiéncias de maes e pais no relacionamento
com o(a) filho(a), aspectos apds o diagndstico, relacdo de cuidado e
dependéncia mae-filho, o brincar como relagéo de troca entre pais e

filhos, dentre outras observagdes.

A. Freitas (2015)

Abordou os modos de percepc¢éo do autista e sua forma de se
relacionar com o0 mundo. Apresentou discussdes pertinentes sobre a
corporeidade como forma de expressdo do autista, para além da
literalidade da fala.

V. Silva (2016)

Apresentou as facilidades e dificuldades encontradas pelos
professores em relacéo a alfabetizacdo de alunos com autismo.

Marroco (2017)

Buscou compreender 0s sujeitos com autismo a partir da linguagem,
problematizando as defini¢des tradicionais de linguagem e
(re)construindo novas possibilidades de compreensao da fala no
autismo.

Corréa (2018)

Apresentou uma analise de duas autobiografias de autistas para
compreender o estado de isolamento caracteristico do TEA.

L. Ribeiro (2019)

Abordou a experiéncia vivida no diagndstico do TEA, expectativas,
anseios, dificuldades, estressores, dentre outros.

Rendon, et al. (2019)

Buscou compreender o sentimento de 14 maes em relacéo aos(as)
filhos(as) com TEA, para entender aspectos do dia a dia apds o
diagnostico.

Fonte: A autora (2020).

Os autores estudados, mesmo diante de seus objetivos especificos de pesquisa,

abordaram de forma significativa a trajetdria da psiquiatria infantil, da psicandlise, da

psicologia comportamental e fenomenoldgica. Além dessas obras, no decorrer deste trabalho,

articulamos os estudos da revisdo sistematizada a outras obras complementares e originais,

visando compreender todo o percurso histérico do autismo no escopo de cada paradigma.

Essa multidisciplinaridade de pesquisas revelou a histéria do autismo construida em

quatro paradigmas distintos, percebendo-se que, durante o percurso, as historias, teorias e

concepcOes se entrelagaram para constituir o que hoje denominamos Transtorno do Espectro
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Autista. O objetivo de compreender a travessia historica por essas perspectivas nao foi para
particularizar ou defender um Unico saber, um ndo se sobrepde a outro; todavia, essa revisdo
desvela o saber cientifico em diferentes tonalidades, sabendo-se que quanto mais mergulhamos

na trajetdria historica, mais chances temos de compreender o fendmeno indagado.
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CAPITULO 2
A EDUCAQAO SEXUAL NO CONTEXTO INTRAFAMILIAR:
Considerac0es acerca das manifestacOes afetivas sexuais no espectro autista

Neste capitulo, nosso destino sera compreender a Educacdo Sexual nas relacdes
intrafamiliares, em especial a do espectro autista. Para isso, abordaremos de forma conceitual
familia, depois faremos um passeio com paragens significativas pela histéria da Educacao
Sexual no Brasil e, por Gltimo, apresentaremos o0 artigo de Nascimento e Bruns (2019) para
verificar, mediante uma revisao sistematizada, a literatura existente sobre a Educacdo Sexual

do espectro autista no contexto intrafamiliar.

2.1. O lugar da familia: aspectos historicos e conceituais

Bruns (2014) revela que a familia enquanto matriz de sentido ocupa lugar de
importancia na historia de vida do sujeito desde seu nascimento, passando pela infancia e
adolescéncia até sua finitude, ensinando valores morais, afetivos, sexuais, religiosos, esteticos
e midiaticos.

Antes de adentrar os aspectos conceituais das relacdes familiares, é importante retomar
0s retratos historicos da infancia para compreender o lugar da familia na historia. Para isso,
tomo como base o livro de Aries (1978) “Historia social da infancia e da familia”, descrevendo
brevemente a invisibilidade da infancia desde os primoérdios e o papel da familia nesse
processo.

O autor revela que, na Antiguidade, as mulheres e criancas eram desvalorizadas e
tornavam-se objeto de manipulacdo do adulto. Na Idade Média, grande marco para a infancia
e a familia, as criangas eram vistas como adultos em miniatura, “capazes de dispensar a ajuda
das mées ou das amas poucos anos depois de um desmame tardio — ou seja, aproximadamente,
aos sete anos de idade” (p. 269). Quando desmamadas, ingressavam na comunidade dos
homens e mulheres participando dos trabalhos e jogos de todos os dias, tornando-se
companheiras naturais dos adultos.

Essa realidade comecou a mudar quando a igreja se apropriou da infancia dirigindo os
estudos e doutrinas as criancas e jovens, ensinando “aos pais que eles eram guardides
espirituais, que eram responsaveis perante Deus pela alma, e até mesmo, no final, pelo corpo
de seus filhos” (Ari¢s, 1978, p. 271). Foi a partir dessa influéncia que se foi admitindo a ideia

de uma crianga que ainda néo estava madura para a vida.
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Essa nova preocupacdo com a educagdo pouco a pouco iria instalar-se no seio da
sociedade, e transformé-la de fio a pavio. A familia deixou de ser apenas um a
instituicdo do direito privado para a transmissédo dos bens e do nome, e assumiu uma
funcdo moral e espiritual, passando a formar os corpos e as almas. (...) A moral da
época lhes impunha proporcionar a todos os filhos, e ndo apenas ao mais velho - e, no
fim do século XVII, até mesmo as meninas - uma preparacdo para a vida. Ficou
convencionado que essa preparacdo fosse assegurada pela escola. A aprendizagem
tradicional foi substituida pela escola, uma escola transformada, instrumento de
disciplina severa, protegida pela justica e pela politica. O extraordinario
desenvolvimento da escola no século XVII foi uma consequéncia dessa preocupagdo
nova dos pais com a educacdo das criangas. As licdes dos moralistas Ihes ensinavam

que era seu dever enviar as criangas bem cedo a escola (...) (Aries, 1978, p. 271).

Aries (1978) afirma que a familia e a escola foram responsaveis pela retirada da crianga
do mundo do adulto. A escola adotava um regime disciplinar rigoroso, que resultou no internato
de diversas criancgas. Era considerada centro de correcéo de carater. Desse modo, a crianca saiu
da inviabilidade para o dominio e controle do adulto.

Esse cenario de dominacgéo da infancia na Idade Moderna marcava uma obrigacao dos
pais de preparar a crianca para a vida. Esta passou a ser considerada como ser social tanto para
a escolarizacdo e para o trabalho quanto para o casamento. Era necessario investir na infancia
para o futuro da humanidade (Bernartt, 2009).

Assim, progressivamente, nota-se a infancia se modificando, a crianca passando a ser
considerada e reconhecida, valorizada como sujeito com amplitude histdrica, social, moral,
espiritual e politica, inaugurando, assim, o periodo denominado Idade Contemporanea.

Segundo Silveira (2014), em 1921, o Brasil estabelece o primeiro documento legal entre
0 Poder Publico e a infancia autorizando o servico de assisténcia e protecdo da crianca
abandonada. Em 1927, foi aprovado o 1° Codigo de Menores (Decreto n® 17.943) também
chamado Codigo Melo Matos, em razao do juiz José Candido Albuquerque Mello de Matos. A
lei instituia “doutrina do direito penal do menor”, tendo por foco a incidéncia de atos
estabelecidos como crime ou infracdo cometidos por criancas e adolescentes. Em 1964, com a
Lein®4.513, foi criada a Fundacdo Nacional de Bem Estar do Menor (FUNABEM), atualmente
chamada de Fundacdo Casa (Centro de Atendimento Socioeducativo ao Adolescente), que

busca aplicar medidas socioeducativas aos adolescentes autores de atos infracionais.
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Assim, as leis foram se consolidando oferecendo a prote¢do juridica da crianga e do
adolescente, dentre as quais citamos: 1) A lei n° 8.069 de 1990, “Estatuto da Crianga e do
Adolescente — ECA”, atribuida a criancas de até 12 anos de idade e adolescentes de 12 a 18
anos de idade, estabelecendo direitos especificos que lhes assegurem o desenvolvimento, o
crescimento, o cumprimento de suas potencialidades para se tornarem cidadaos adultos livres
e dignos; 2) A lei n® 9.394 de 1996, “Lei das Diretrizes ¢ Bases — LDB”, que estabelece as
diretrizes e bases da educacdo nacional, efetivando a crianca como cidada de direitos, com
necessidades individuais e capacidades que podem ser desenvolvidas pela educacdo de
qualidade.

Quanto a visdo da sociedade sobre a familia, percebe-se que esta tem se modificado nos
altimos anos, assumindo novos arranjos, com diferentes configuracdes e maior flexibilidade
nos papeis familiares.

Dessa perspectiva, Minuchin (1992) aponta que as diversas transformacoes pelas quais
passa a familia correspondem as mudangas ocorridas na sociedade ao longo do tempo. O autor
defende que a familia tem dois objetivos: um interno que corresponde a protecédo psicossocial
de seus membros, e outro externo que se refere a acomodacao e transmissdo de uma cultura. A
familia € a matriz da identidade, considerando que “em todas as culturas, a familia da a seus
membros o cunho da individualidade. A experiéncia humana de identidade tem dois elementos:
um sentido de pertencimento e um sentido de ser separado” (p. 53).

E na familia que encontramos

(...) o palco em que se vive as emocdes mais intensas e marcantes da experiéncia

humana. E o lugar onde é possivel a convivéncia do amor e do 6dio, da alegria e da

tristeza, do desespero e da desesperanca. A busca do equilibrio entre tais emocdes,
somada as diversas transformacdes na configuracdo deste grupo social, tém
caracterizado uma tarefa ainda mais complexa a ser realizada pelas novas familias

(Wagner, 2002, p. 35-36 citado por Wagner & Levandowski, 2008, p. 95).

As novas familias, ou seja, os novos arranjos familiares surgiram a partir das
modificacbes e adaptacdes da evolucdo socioecondmica. A estrutura patriarcal era antes o
modelo instituido e padronizado e a definicdo de familia era atribuida a um casamento
heterossexual com filhos e marcada distin¢do dos papéis do homem e da mulher. Esse conceito
de familia tradicional acreditava que os lagcos com os membros eram mantidos pela
consanguinidade. Atualmente, o reconhecimento familiar é representado pelos lacos afetivos e

esta para além das questfes como casamento, sexo e procriacao.
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Freire e Silva (2017) postulam que o novo conceito de familia se fundamenta na
afetividade, pluralidade, solidariedade e igualdade. Os autores revelam que a Constituicdo
Federal outorgou a protecdo a familia independente do seu arranjo. Sobre os diversos nicleos
familiares, podemos citar: a familia “mosaico” (conjuges com filhos(as) fora e dentro do
casamento); a familia monoparental; a maternagem/paternagem pela “barriga-de-aluguel”,
atualmente chamada gestacdo de substituicdo e a familia homoafetiva, dentre outras.

Assim, “a familia, pilar da sociedade, é protegida pela lei independente da sua
configuracéo, sendo vista somente como uma entidade familiar que merece respeito e protecédo
estatal” (Freire & Silva, 2017, s/p), tendo como funcdo garantir a dignidade, respeito, afeto,
solidariedade para todos os seus membros.

Dessa forma, acreditamos que a familia se constitui como primeiro ambiente relacional
do sujeito e interfere na determinacdo dos comportamentos, atitudes, valores bem como na
formacgéo da personalidade. As relagfes estabelecidas nesse ambiente sdo afetadas de maneira
reciproca/interrelacional, ou seja, toda mudanca que ocorra com qualquer membro exerce
influéncia no sistema familiar como um todo. L. Ribeiro (2019) nos ensina que uma condicao
atipica de algum membro da familia, no caso o autismo, pode provocar dificuldades na
estruturacdo e reorganizacao familiar, ja que estas mudancas afetam a familia como um todo.
Segundo o autor,

a familia precisa de um tempo para conseguir reestabelecer sua homeostase (equilibrio),

para conseguir se adaptar & sua nova realidade. E preciso ressaltar, todavia, que a

repercussao na familia ndo acontece somente apos o diagnostico de uma condi¢do como

0 autismo, ele pode ocorrer em varios momentos diferentes, e pode se manifestar de

maneiras diversas também (p. 93).

Portanto, as mudangas ocorridas no nacleo familiar, como um processo de diagndstico,
ocasionam diversos eventos estressores. No entanto, apds a estruturacao e reorganizacdo do
ambiente, os familiares, em sua maioria, conseguem desenvolver uma relacdo de afeto e
companheirismo com o(a) filho(a), demonstrando como a familia é o primeiro contato que se
tem com o mundo. Dai a importancia de informar, orientar e conhecer sobre as dificuldades e
adversidades dos familiares nas mais variadas situacfes. Dessa forma, seguimos buscando
compreender os desafios familiares quanto a Educacdo Sexual de seus(suas) filhos(as) com

autismo.

2.2. Aspectos histdricos da Educacéo Sexual no Brasil
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Zerbinati e Bruns (2017) definem a Educagdo Sexual como uma prética que “[...] visa
muito além do ensino sobre a sexualidade propriamente dita, mas abrange toda e qualquer
temaética que tenha relacdo com a afetividade, erotismo, sexualidade, desenvolvimento afetivo-
sexual, enfim toda diversidade presente nos vinculos e relacionamentos humanos” (p. 77).

A Educacdo Sexual em uma compreensdao multidisciplinar dos fendmenos afetivos-
sexuais pode caracterizar a sexualidade como o modo pelo qual o sujeito, em suas relagdes
intrafamiliares'® e extrafamiliares®®, entra em contato com o mundo (Zerbinati & Bruns, 2017).

Figueird (2006) revela que existe uma necessidade de produzir uma Educacéo Sexual
emancipatdria como um agente de transformacdo social que pode conduzir discussdes que
desvelem a sexualidade como um estudo que trate além das questfes bioldgicas, abarcando
sentimentos, valores, atitudes e normas socioculturais construidas ao longo da histéria. Como
veremos adiante, o saber sexual é perpassado pelo modo como construimos nossos valores
sexuais e morais, sendo tais constituidos pelos discursos religiosos, politicos e midiaticos
desenvolvidos nas esferas socio-histdrico-cultural.

Retomando os retratos histdricos da Educagdo Sexual no Brasil, nota-se que a cultura
sexual brasileira foi permeada de pensamentos, valores, tabus e preconceitos. Segundo P.
Ribeiro (2004), a cultura sexual brasileira foi demarcada por cinco momentos historicos: 1.
Colbnia; 2. Império; 3. Sexologia; 4. Implantacdo de programas de Educacdo Sexual nas
escolas; 5. Participacdo dos 6rgédos publicos nos projetos de Educacdo Sexual; e 6. Inclusdo do
tema sexualidade na LDB.

O primeiro momento da Educacéo Sexual no Brasil foi definido como periodo colonial,
por volta do século XVI, marcado pela chegada dos portugueses ao Brasil, que se uniam as
indias, com quem tinham muitos filhos. Nos engenhos, os rapazes se relacionavam com as
escravas e mulatas para comprovar sua virilidade ao patriarca como um homem que honrava
seu nome. Foi nesse periodo que a Igreja Catolica se opds a liberdade sexual. Perplexos diante
da nudez e do modo de vida indigena, os jesuitas condenavam as praticas sexuais na intencao
de doutrinar os indios com os dogmas da Igreja Catdlica (P. Ribeiro, 2004).

A Inquisicdo mostrou como a sociedade colonial lidava com imposi¢des catélicas e nos
mostra as praticas sexuais aceitas e ndo aceitas. O Santo Oficio da Inquisicdo, em 1591,

apresentava denunciacdes e confissbes de comportamentos sexuais, atitudes e praticas

18 Intrafamiliar é relativo ao que ocorre dentro de um grupo familiar, ou seja, vivéncias no interior da familia
com pessoas de um mesmo parentesco.

19 Extrafamiliar sdo relaces estabelecidas fora do contexto familiar, tais como: comunidade, escola, igreja,
dentre outros.
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vivenciados na Col6nia (Ribeiro & Bedin, 2013). Assim, a igreja catdlica condenava toda
pratica sexual que saisse do patriarcado, da familia ideal, vendo sexo como pecaminoso/sujo.

Nesse primeiro momento da Educacdo Sexual no Brasil, percebemos sexo como
primazia do homem, com submisséo e repressdo sexual as mulheres assim como uma série de
normas, regras e condenacdes instituidas pela Igreja.

Esse comportamento sexual permanece inalterado durante o século XVII e XVIII,
exceto pela participagdo mais ativa da mulher negra no cenario brasileiro, com “a vinda cada
vez mais numerosa de escravos da Africa” (P. Ribeiro, 2004, p. 16).

J& 0 segundo momento da Educacdo Sexual no Brasil se deu no final do século XVIII
e inicio do século XIX, quando o discurso religioso foi substituido por um discurso médico,
tratando a sexualidade pela perspectiva da higiene e da satde (Ribeiro, 2004). Esse periodo foi
nomeado Império, final do século XIX e inicio do século XX; a ciéncia comega a predominar
e o discurso cientifico sobressai ao religioso. A populagéo, que antes se concentrava no campo,
passou a ser majoritariamente urbana e a medicina preocupava-se com as familias favorecendo
0 acesso a urbanizagéo, pensando na higiene e nos cuidados com a populacdo (Russo, et al.,
2011).

A partir desse segundo momento da Educacéo Sexual no Brasil, a sociedade comeca a
se preocupar com a sexualidade, agora sob a perspectiva de doencas venéreas, hoje
denominadas Infec¢bes Sexualmente Transmissiveis (IST). Notamos, assim, que o higienismo
foi um importante marco para impedir o0 avanc¢o das doengas que se alastravam na sociedade
(P. Ribeiro, 2017).

O terceiro momento da Educacdo Sexual no Brasil foi no final do século XIX e inicio
do século XX, quando a ciéncia foi efetivada no pais com a vinda da familia real portuguesa.
A medicina institucionalizou o saber sexual por intermédio da sexologia, na qual buscava
investigar os desvios sexuais e as doencas infecciosas que teriam origem nas praticas sexuais
que ndo condiziam com os padrbes normais instituido pela sociedade (Bedin, Muzzeti, &
Ribeiro, 2012).

Os médicos publicam teses e livros de sexologia e Educacdo Sexual ainda voltando a
sexualidade para os aspectos bioldgicos e higienistas. Em 1933, José de Albuquerque um
médico pioneiro e de grandes contribuigdes para a Educagdo Sexual no Brasil, cria o “Circulo
Brasileiro de Educacao Sexual (CBES)”, no Rio de Janeiro, para debater temas sexuais em
ambientes publicos, na midia e em eventos cientificos e culturais, além de possibilitar a

publicacdo de obras com essa teméatica. Com isso, nos anos de 1930 a 1950, houve uma vasta



90

producdo de materiais relativos a Educacdo Sexual, que comecam ser distribuidos nas escolas
normalistas (P. Ribeiro, 2004; Bueno & Ribeiro, 2018).

A partir da década de 1960, escolas do Rio de Janeiro, Sdo Paulo e Belo Horizonte
tomam a iniciativa de inserir a Educagdo Sexual no curriculo escolar, marcando o quarto
momento da Educagdo Sexual no Brasil, que se refere a “implantagdo de programas de
orientacdo sexual em vérias escolas, sendo o periodo bastante favoravel a esta acdo
educacional” (P. Ribeiro, 2004, p. 19).

No entanto, no periodo p6s-guerra, a Educacdo Sexual sofreu uma onda de represséo.
O ano de 1964 marca o Golpe de Estado, o qual censurou, em nome da moral e dos bons
costumes, a liberdade para abordar temas relativos & sexualidade (Ribeiro, 2004; Bueno &
Ribeiro, 2018). Durante a ditadura militar (1964-1985), os mecanismos de repressdo se
intensificaram (Russo, et al., 2011).

Em 1968, um cenario desfavoravel, a deputada federal Julia Steimbruck apresentou um
projeto de Lei para uma Educacdo Sexual obrigatoria nas escolas, que néo foi aprovado pela
Comissdo Nacional de Moral e Civismo (P. Ribeiro, 2004; Bueno & Ribeiro, 2018).

(...) Os tempos ndo pareciam mais favoraveis a que se falasse abertamente sobre sexo.

Escolas foram fechadas, professores foram denunciados, alguns foram até processados

quando se arriscavam a dar orientacdo sexual. A partir de 1968, houve um retrocesso

em matéria de Educacdo Sexual que, na verdade, acompanhou a onda de puritanismo
qgue invadiu o pais naquela época e que se manifestou, principalmente, pela

intensificacdo do rigor da Censura (Barroso & Bruschini, 1982, p. 22-23 citado por P.

Ribeiro, 2004, p. 21)

Somente em 1978, com inicio da abertura politica, especificamente no mandato do
Presidente Ernesto Geisel, foi possivel se retomar os estudos sobre Educacdo Sexual no pais.
Nesse mesmo ano, foi resgatada a Educacdo Sexual nas escolas, primeiramente pela Prefeitura
Municipal de Sdo Paulo. Foram realizados Congressos abordando o tema Educacdo Sexual e
assim novas experiéncias foram instauradas na rede publica do municipio do estado de S&o
Paulo (Bueno & Ribeiro, 2018). O periodo entre os anos de 1980 e 2000 foi caracterizado por
intervencdes na esfera da Educacdo Sexual, marcando assim o quinto momento da Educacao
Sexual no Brasil, que se tratou da participacdo dos 6rgaos publicos nos projetos de Educacédo
Sexual.

O ano de 1980 efetivou um periodo em que o saber sexual ganhou novas perspectivas:

congressos cientificos, criagdo de sociedades cientificas e surgimento de grupos de pesquisa
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nas universidades. Dentre as sociedades cientificas destacamos a Sociedade Brasileira de
Sexologia, em 1973, constituida somente por médicos; a Sociedade Brasileira de Sexualidade
Humana (Sbrash), em 1986, para estreitar a relacao entre os diversos profissionais que atuavam
em variadas regides do pais por intermédio de cursos de formacdo; o Centro Avancado de
Educacdo para a Salude e Orientacdo Sexual (CAESOS), em 1985, criado na Universidade de
S&o Paulo (USP) de Ribeirdo Preto/SP, pela professora Sonia Maria Vilela Bueno; o Grupo de
Pesquisa Sexualidadevida, criado em 1990, na USP de Ribeir&o Preto/SP, pela professora Dra.
Maria Alves de Toledo Bruns; a Abeis (Associacdo Brasileira para o Estudo da Inadequacéo
Sexual), fundada em 1987, formada principalmente por urologistas; a aprovacao da Lei de
Diretrizes ¢ Bases “Darcy Ribeiro”, em 1996, e a consolidacdo dos Parametros Curriculares
Nacionais (PCN), em 1997, que reconheceu oficialmente a importancia da Educagédo Sexual
na acdo educativa; e o Nucleo de Estudos da Sexualidade (NUSEX), criado no ano 2000, na
Universidade Estadual Paulista (UNESP) de Araraquara/SP, pelo professor Paulo Rennes
Marcal Ribeiro (P. Ribeiro, 2004; Bueno & Ribeiro, 2018; Bedin, 2016).

A aprovacao da LDB, em 1996 e o estabelecimento do PCN, em 1997, concretizaram
a sexualidade como tema transversal, caracterizando assim, o sexto momento da Educacao
Sexual no Brasil (P. Ribeiro, 2004).

Em uma literatura mais recente (Barbosa, Vigosa e Folmer, 2019), encontramos
algumas transformac6es ocorridas no PCN. Em 1997, o primeiro PCN tinha como objetivo o
“conhecimento e valorizagao dos direitos sexuais, reprodutivos, prevencao do abuso sexual e
da gravidez indesejada” (p. 1). Como se pode notar, 0s temas relativos a sexualidade estavam
centralizados no aspecto bioldgico. Branco (2016) revela que as praticas docentes deveriam
intervir, por meio de temas transversais, sobre o corpo-motriz da sexualidade; relacGes de
género e prevencdo das doencas sexualmente transmissiveis/AIDS, nas mais diversas
disciplinas escolares. A autora revela que na época ndo houve incentivo para capacitar 0s
professores no campo da sexualidade.

Atualmente, sabe-se que o PCN se tornou um documento antigo e os temas transversais
acerca da sexualidade geraram inimeros discussdes no Congresso Nacional, com projetos de
lei que visavam interferéncia diretamente nos conteidos ensinados na escola, tentando coibir
o ensino do que ¢ chamado de “ideologia de género” e tudo aquilo que foge do modelo familia
tradicional (Branco, 2016).

Em 2014, o Plano Nacional de Educagéo (PNE) — Lei n° 13.005/2014, que “determina
diretrizes, metas e estratégias para a politica educacional no periodo de 2014 a 2024” (Lei

13.005/2014) foi revisto. Segundo Branco (2016), o documento distingue a base nacional
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curricular e estabelece que a Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios devem concordar
no que se refere os objetivos de aprendizagem da base curricular do ensino fundamental.

Em 2017, surge, efetivamente, a Base Nacional Comum Curricular (BNCC),
substituindo o PCN. A sexualidade, antes contemplada na categoria temas transversais, que
deveriam ser trabalhados em sala de aula, ndo aparece nos temas integradores do BNCC.
Branco (2016), aponta:

Como municipio e estado tém autonomia na construcdo da sua propria base, houve

registro de caso em cidade que proibido[sic] o uso da palavra género nas escolas. Os

temas integradores dizem respeito a questdes que atravessam as experiéncias dos
sujeitos em seus contextos de vida, contemplando aspectos para além da dimensao

cognitiva, dando conta da formacéo politica, ética e indenitaria dos estudantes (p. 34).

Dessa perspectiva, observa-se que os documentos oficiais da educacéo estdo sofrendo
cada vez mais com 0s mecanismos de repressdo, detonados por um incébmodo social e um
estigma que visa manipular o que é esperado ou ndo dentro da sociedade. A Educacdo Sexual
vem sofrendo uma onda de interdicdo e silenciamento na tentativa de controle da sexualidade
no contexto educacional, demonstrado que, ainda na atualidade, abordar a sexualidade ¢ uma
tematica que desvela tabus e preconceitos das camadas conservadoras da populacao.

Diante do exposto, € possivel perceber que o Brasil sofreu/sofre influéncias religiosas
quando se diz ou pensa Educacdo Sexual, seguindo essa trajetdria sociopolitica-histérica-
cultural desde o periodo da colonizacdo. A Educacdo Sexual recebida no contexto intrafamiliar
e extrafamiliar expressa a repressao sexual construida historicamente de modo indissociavel
das matrizes de sentido, “as quais se constituem em redes com o poder de estabelecer os limites
entre o licito e o ilicito, o proibido e o permitido, o publico e o privado” (Bruns, 2014, p. 191).

Tal postura ndo € diferente quando se fala em sexualidade do espectro autista, como
podemos notar na revisdo sistematizada sobre a familia e a Educacdo Sexual de filhos(as)

autistas realizada por Nascimento e Bruns (2019) que sera descrita a seguir.

2.3. ConsideracOes acerca da Educacdo Sexual do espectro autista no contexto
intrafamiliar

O texto a seguir corresponde originalmente a um artigo publicado pelas autoras da
presente pesquisa (Nascimento & Bruns, 2019) na Revista Brasileira de Sexualidade Humana,
com o titulo “A familia e a sexualidade de filhos(as) autistas: o que a literatura cientifica

nacional oferece?”.
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A sexualidade ¢ a energia vital que perpassa tudo que proporciona prazer e motiva viver,
por isso inicia logo quando nascemos, se desenvolve ao longo da nossa historia pessoal,
familiar e social e nos acompanha em toda nossa existéncia. Bruns (2007) revela que na
infancia “as pegas de nosso teatro interno”, ou seja, os complexos cenarios psiquicos sio
originados e, portanto, as primeiras cenas da historia psicossexual sdo iniciadas na nossa
infancia e nos acompanhardo por toda a nossa existéncia. E na infancia que reside o projeto
que cada sociedade cria e recria na histdria individual demarcada pelos principios, normas,
estigmas, tabus, preconceitos, e valores morais e sexuais.

Por isso, a Educacdo Sexual é responsabilidade da familia, ja que é na infancia que
iniciamos as primeiras construces do nosso projeto de vida e desenvolvimento social, moral
e sexual.

Para compreender como a familia experiencia a Educagdo Sexual de filhos(as) com
espectro autista, o estudo de Nascimento e Bruns (2019) realizou uma busca de estudos
disponiveis on-line sobre autismo e sexualidade no periodo de outubro de 2018 a maio de 2019
nas seguintes bases de dados: Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Biblioteca
Digital Brasileira de Teses e Dissertacbes (BDTD), com as seguintes palavras-chave:
“autismo”, “Educacdo Sexual”, “familia” e “sexualidade”.

Os resultados apresentaram sete trabalhos publicados (1 SCIELO e 6 BDTD), dos quais
foram excluidos dois por ndo estarem relacionados a tematica, obtendo-se uma amostra final
de cinco estudos: 03 (trés) na perspectiva familiar (Amaral, 2009; Vieira, 2016; DeTilio, 2017),
01 (um) na perspectiva de professores (Fieira, 2017), 01 (um) na perspectiva de outros
profissionais: fonoaudiologo, terapeuta ocupacional e professor especialista (Machado, 2001).

Nessa selecdo, as autoras notaram que, na perspectiva familiar, os estudos apontam a
necessidade de se intervir diretamente com as familias, oferecendo informacdes e orientaces
relacionadas a adolescéncia e a expressao da sexualidade de seus(suas) filhos(as) autistas. Para
tal, &€ importante que haja apoio profissional e treinamento de habilidades sociais a fim de
potencializar o desenvolvimento do autista na expressao de sua sexualidade por intermédio de
recursos pedagodgicos e psicoldgicos de como auxiliar o(a) filho(a) em suas manifestaces
afetivas/sexuais.

J& na perspectiva dos professores, o texto de Fieira (2017) buscou compreender como
estes percebem as manifestacdes da sexualidade do espectro autista. Foi observado que ha um
desconhecimento das manifestacbes sexuais da pessoa autista, por serem elas consideradas

assexuadas. Como intervencdo, é importante que se desenvolva na &rea da educagdo curso e
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capacitacdo em Educacdo Sexual para os professores, buscando sensibilizar o olhar para a
pessoa com autismo em sua totalidade.

Por ultimo, Nascimento e Bruns (2019) apresentam o eixo “Outros Profissionais:
fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional e professor especialista”, no qual a pesquisa de Machado
(2001) que buscou analisar as manifestacbes do TEA e os comportamentos evidenciados na
crianga com espectro autista. O estudo aponta que a sexualidade do autista ainda é vista com
receio e as publicacdes bibliograficas ainda sdo escassas.

Assim, vé-se que as pesquisas encontradas pela revisdo sistematizada permitiram a
compreensdo de como a sexualidade do autista é vista e orientada pela familia, pelos
professores e por outros profissionais. Com isso, nota-se um numero insignificante de estudos
focando a sexualidade do autista. Essa realidade desvela a necessidade de investimento em
formacéo profissional e multidisciplinar para orientar e dialogar com a familia, escola, igreja e
outras matrizes de sentidos acerca das manifestacdes afetivas/sexuais do espectro autista. Além
disso, evidencia a pertinéncia da presente pesquisa no intuito de compreender, adotando a
pesquisa qualitativa fenomenoldgica, como os pais vivenciam a Educacdo Sexual de seus(suas)
filhos(as) com espectro autista e buscando ampliar a quantidade de pesquisas que contribuam
no desenvolvimento de estratégias e intervencdes de uma Educacdo Sexual para essa
populacdo, iniciando-se nas relacBes intrafamiliares e expandindo-se para as relacOes
extrafamiliares.

No capitulo seguinte, trataremos dos instrumentos de investigacdo dessa pesquisa e 0

caminho percorrido para o acesso aos(as) colaboradores(as).
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CAPITULO 3
A METODOLOGIA QUALITATIVA FENOMENOLOGICA:

Instrumentos de investigacao

Para alcancar nosso objetivo de compreender como a familia vivencia a Educagdo
Sexual dos(das) filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista, aplicamos o paradigma
fenomenoldgico como método. Assim, 0 proposito desse capitulo é trilhar os fundamentos da
fenomenologia aplicados a pesquisa bem como o caminho percorrido para ter acesso aos(as)
colaboradores(as) e seus respectivos perfis (quadro 6).

Partindo desse pressuposto, a fenomenologia enquanto método € “uma pesquisa de
natureza (...). Ela pretende dar conta do que acontece, pelo clareamento do fendmeno. Néo
pretende verificar, mas construir uma compreensao de algo” (Amatuzzi, 2011, p. 20). E o autor
continua: “A pesquisa fenomenologica ndo tem sujeitos que fornecam informagdes, mas
colaboradores que pensam junto sobre o assunto e 0 fazem com a novidade da primeira vez”
(p. 21).

Holanda (2011) propde trés elementos fundamentais da pesquisa caracterizada como
fenomenoldgica: redugdo fenomenoldgica, intersubjetividade e retorno ao vivido. A reducao
fenomenoldgica, como pontuada no capitulo 1, é a suspensdo de juizos que deve ser
incorporada pelo pesquisador acerca do fenémeno indagado. Ja a intersubjetividade se refere a
relacdo entre o pesquisador-colaborador, os conteddos e envolvimentos nesta relacdo. E o
retorno ao vivido, permite que o pesquisador busque resgatar o vivido, o “mundo-da-vida” do
seu colaborador por intermédio do relato.

Segundo lezzi (2013), “a pesquisa fenomenoldgica trabalha a partir de dados empiricos
e por meio da analise dos relatos dos colaboradores, buscando elementos do significado que
permitirdo acessar a estrutura do vivido” (p. 70). Sendo assim, a fenomenologia compreende a
experiéncia intencional vivida, ou seja, a historia de vida do sujeito e seus matizes de
significados.

A partir dessa estrutura compreensiva, submetemos a analise dos relatos dos
colaboradores aos quatro momentos descritos por Bruns (2011) para realizacdo da analise
fenomenoldgica, quais sejam:

(1). Transcrigdo dos relatos dos colaboradores e leitura de todas as falas “com a
intencdo de familiarizar-se com a descrigdo da experiéncia vivida e apreender o sentido geral

do fendomeno indagado” (p. 73).
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(2). Descricao das unidades de significado, ou seja, recortes julgados significativos,
com base no fendmeno indagado, extraidos da leitura e releitura de cada relato.

(3). Apos a discriminagao das unidades de significado, “o pesquisador busca agrupa-las
em temas ou categorias que expressam o insight psicolégico nelas contidos, ou seja, é a
transformac&o da linguagem coloquial do entrevistado no discurso psicologico” (p. 74). E nesse
momento de andlise que o pesquisador deve decidir qual perspectiva tedrica usara para analisar
o fendmeno e, como ja explicitado, elegemos a perspectiva de Amatuzzi.

(4). Sintetizag&o e integracdo das unidades de significado, analisando “as convergéncias
e divergéncias dos significados dos colaboradores e que constituem os aspectos essenciais da
estrutura compreensiva geral do fenomeno” (p. 74).

Para encerrar, mas ndo o processo como um todo haja vista que a fenomenologia
considera o discurso humano como inacabado/ incompleto, fecharemos nosso texto
descrevendo os horizontes de compreensdo — aqui ndo tratado como consideracdes finais.
Contudo, apresentaremos compreensdes do fendbmeno indagado e as caracteristicas
fundamentais do discurso psicoldgico/tedrico elegido.

Assim, com base nas narrativas dos fundamentos que ancoram a metodologia
qualitativa fenomenoldgica do presente estudo, a seguir, apresentamos o caminho trilhado ao
encontro dos colaboradores(as), os instrumentos de investigacdo e o perfil de cada

colaborador(a).

Acesso aos colaboradores

Rumo ao encontro com os(as) colaboradores(as), submetemos, primeiramente, o
projeto ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias e Letras — Campus
Araraquara/SP. Enviamos a documentacao em janeiro de 2019, sendo projeto aprovado em 25
de junho de 2019, sob o n° 3.412.008 (Anexo A).

Passo seguinte, em 14 de setembro de 2019, foi o contato com a Associacgdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de Bebedouro/SP. Esse periodo de quase trés meses entre
as duas etapas do processo se deu pelo fato de a institui¢éo, na época que o projeto foi aprovado,
estar no periodo de férias. Quando retornaram as aulas, a pesquisadora aguardou a
disponibilidade de dias e horarios informados pela diretora, para assim, iniciar 0s encontros.

Para selecionar os colaboradores(as) dessa pesquisa, adotamos 0s seguintes critérios:
(2). Critérios de inclusdo: pais/cuidadores de filhos(as) com espectro autista que ja estivessem
na puberdade ou na fase da adolescéncia com idade entre 10 e 19 anos. A idade foi definida de

acordo com os padrdes estabelecidos pela WHO (World Health Organization, 2016 -
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Organizacdo Mundial de Saude - OMS). (2). Critérios de exclusdo: pais/cuidadores que ndo
quisessem participar por questdes pessoais ou aqueles que apresentassem algum déficit
cognitivo que impossibilitasse a comunicacdo e o entendimento das indagacgdes do presente
estudo.

Para iniciar, abordaremos as etapas do acesso aos(as) colaboradores(as):

(1). A instituicdo programou um encontro entre a pesquisadora e os familiares. Esse
encontro foi anunciado por um bilhete convidando os pais a participarem de uma palestra
ministrada pela pesquisadora com o tema: “A familia ¢ a Educa¢io Sexual de filhos(as)
autistas”, agendada para o dia 30 de setembro de 2019, as 8:00 da manha. A coordenacdo
informou o envio do convite para treze familias.

(2). No encontro inicial, compareceram cinco mées. Apds contextualizar o tema e
apresentar a pesquisa, a pesquisadora convidou as mées a participarem do estudo. As cinco
mées presentes aceitaram o convite e agendaram seus horarios na semana seguinte.

(3). Apds esse encontro, a coordenadora do ‘“Nucleo de Atendimento Educacional
Especializado” sugeriu que a pesquisadora entrasse em contato por telefone com as familias
que ndo compareceram para realizar o convite. A pesquisadora concordou e conseguiu agendar
0 encontro com mais quatro familias.

(4). As entrevistas foram realizadas de acordo com a disponibilidade dos pais, no
periodo de 07 a 25 de outubro de 2019.

Os pais que ndo compareceram a palestra e aceitaram participar posteriormente,
justificaram sua auséncia por motivo de trabalho. Do total de trezes pais, nove participaram e
quatro ndo retornaram os convites nem as chamadas telefénicas. Assim, participaram um total

de nove colaboradores(as): sete mées e dois pais.

Instrumentos de investigacéo

Aceito o convite, no dia agendado, os pais compareceram para a entrevista, que foram
audio-gravadas e, posteriormente, transcritas para ndo enviesar ou perder o sentido total dos
relatos obtidos. Os instrumentos para investigacao utilizados foram:

(). Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A): os pais foram
convidados a ler na integra o documento para compreenderem 0s objetivos da pesquisa e
tomarem a decisdo sobre sua participacdo na pesquisa com clareza.

(2). Questionario de “Critério de Classificagdo Econdémica no Brasil” (Anexo B):
elaborado pela Associagéo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2016) e utilizado para

definir a classe socioecondmica das familias entrevistadas.
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(3). Roteiro de identificacdo (Apéndice B): preenchido e utilizado para a construgéo o
perfil dos(as) colaboradores(as).

(4). Entrevista Fenomenoldgica: este instrumento viabilizou um diélogo entre
pesquisadora e colaborador(a), mediado pela pergunta norteadora: Relate como vocé orienta
seu(sua) filho(a) em relagéo a sexualidade. Fale do seu jeito de comunicar com seu(sua) filho(a)
desde a infancia até esse momento da pré-adolescéncia sobre os aspectos da sexualidade
dele(a). Esse convite permitiu que os(as) colaboradores(as) relatassem suas historias de vida,
sem limite de tempo pré-estabelecido.

A partir desses instrumentos de investigacdo, elaboramos um quadro com o perfil
dos(as) colaboradores(as), apresentado a seguir. E valido ressaltar que os nomes atribuidos séo

ficticios a fim de se preservar a identidade das pais.



Quadro 6. Perfil dos(as) colaboradores(as)
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Colaborador 1 2 3 4 5 6 7 8 9
e?ﬁ, gi?a 07/10/2019 07/10/2019 | 07/10/2019 | 07/10/2019 |09/10/2019 |21/10/2019| 21/10/2019 21/10/2019 |25/10/2019
Nome Leticia Carmen Jade Denise Dayana Eva Ricardo Cris Renato
Idade 37 anos 42 anos 39 anos 33 anos 51 anos 29 anos 39 anos 41 anos 41 anos
Naturalidade |Bebedouro/SP | Bebedouro/SP Bahia Bebedouro/SP Po_rto . 540 Bebedouro/SP | Bebedouro/SP | Jundiai/SP
Ferreira/SP | Vicente/SP
_ Nivel c1 c1 c1 B2 B1 Cc2 c1 B2 B2
socioecondmico
Grau de Fundamental Medio Médio Médio Superior Médio Médio Médio Superior
escolaridade | Il incompleto | Completo Completo Completo completo | Incompleto| Completo Completo completo
Estado civil casada casada solteira casada vilva solteira divorciado casada casado
Profissao Do lar Do lar Cu@adora Manicure Bancaria Do lar FunE:|o_n ario Do lar Edl{c.ador
de idoso publico Fisico
Religido Catdlica Crista nenhuma Evangelica Catolica Catolica Catolico Catolica Catolico
QUEMTEECREE | gy 3 filhos 2 filhos 2 filhos 1 filho 1 filho 2 filhos 1 filho 1 filho
filhos(as)
Quantidade de 6 pessoas 6 pessoas 3 pessoas 4 pessoas 2 pessoas | 3 pessoas 4 pessoas 3 pessoas 5 pessoas
pessoas na casa
Idade que o
filho(a) com 12 anos 9 anos 2 anos 4 anos 7 anos 4 anos 2 anos 6 anos 3 anos
TEA recebeu o
diagnostico

Fonte: Roteiro de identificagdo e Questionario de “Critério de Classifica¢io Econdémica no Brasil” (ABEP, 2016) e Autora (2020).
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As perguntas sobre estado civil, profissdo e religido foram transcritas na integra, ou

seja, seguiu-se rigorosamente a descricdo dos(as) colaboradores(as), tendo em vista que foi

dessa forma a identificacdo e denominagéo usada por cada um em seus relatos.

As classes socioecondmicas dos(as) colaboradores variaram entre B1 e C2, conforme
critérios adotados pela ABEP (2016).
O grau de escolaridade foi variado em:

v
v
v
v

1 (uma) mée com ensino fundamental 1l incompleto (estudou até o 8° ano);
4 (quatro) mdes e 1 (um) pai com ensino médio completo;
1 (uma) mée com ensino médio incompleto (estudou até 2° ano);

2 (dois) com ensino superior completo.

A religido catolica foi citada por 6 (seis) colaboradores(as) e a religido protestante por

2 (duas), apenas 1 (uma) afirmou néo ter nenhuma religi&o.

Sobre a quantidade de pessoas na casa:

v
v

RN N NN

(\

Colaboradora 1 mora com o marido e quatro filhos (2 meninos e 2 meninas).
Colaboradora 2 mora na casa da mée durante a semana e aos finais de semana
retorna para sua casa em Pirangi/SP, onde mora o marido. Na casa da mae, 0s
moradores sdo: 0 pai e a mae, ela e os trés filhos (2 meninas e 1 menino).
Colaboradora 3 mora com os dois filhos (1 menino e 1 menina).

Colaborada 4 mora com o marido e as duas filhas.

Colaboradora 5 mora s6 com o filho.

Colaboradora 6 mora com o marido e o filho.

Colaborador 7 mora com a esposa e o0s dois filhos (a esposa atual € mae dos seus
dois filhos, mas nédo sdo casados, por isso se identificou como divorciado).
Colaboradora 8, mora com o marido e o filho.

Colaborador 9, mora com a esposa, o filho e dois enteados (um menino e uma

menina).

Em relacdo ao diagnostico do filho(a) com autismo, a pesquisadora indagou a idade e

guem percebeu os primeiros sinais, obtendo as seguintes respostas:

v

Colaboradora 1: a mde que percebeu os primeiros sinais e procurou ajuda

médica, mas somente aos 12 anos o filho recebeu o diagndstico.
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Colaboradora 2: a escola que percebeu os sinais; primeiro, o filho foi
diagnosticado com Transtorno do Déficit de Atencdo com Hiperatividade
(TDAH) e, depois, aos 7 anos, foi identificado com TEA.

Colaboradora 3: a escola que reportou alguns sinais, aos 2 anos, logo apos a
perda do pai.

Colaborada 4: a mée que notou alguns sinais na filha com 2 anos e meio, mas o
diagndstico de autismo foi aos 4 anos.

Colaboradora 5: a mée e a cuidadora perceberam os sinais aos 2 anos, mas foi
aos 7 anos que o diagnostico se concretizou.

Colaboradora 6: a méde que notou os primeiros indicios do TEA e aos 4 anos o
filho recebeu o diagnostico.

Colaborador 7: o pai que notou 0s primeiros sinais e procurou ajuda de um
geneticista, mas foi somente aos 2 anos, apos uma avaliacdo na APAE, que o
filho recebeu o diagndstico de TEA.

Colaborador 8: a méde que percebeu os sinais, mas foi em uma avaliacdo na
APAE, aos 6 anos, que o diagnostico do filho se concretizou;

Colaborador 9: o pai que notou 0s primeiros sinais e procurou um médico
otorrinolaringologista para verificar sobre audicao, foi quando, aos 3 anos, o

filho recebeu o diagndstico de TEA.

A partir dessas perguntas iniciais, foi possivel elaborar o perfil dos colaboradores(as)

que serdo descritos minunciosamente no capitulo cinco, que traz os horizontes de compreenséo

da entrevista fenomenoldgica caracterizada pelo didlogo entre pesquisador(a)-colaborador(a).

Antes, poréem, apresentamos a seguir o fenomenodlogo eleito para esse estudo e a sua

principal contribuicdo tedrica para compreendermos nosso fenémeno indagado.
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CAPITULO 4
A PERSPECTIVA FENOMENOLOGIA DE MAURO MARTINS AMATUZZI

O presente capitulo tem o objetivo de apresentar as principais contribuicées tedricas de
Mauro Martins Amatuzzi como fenomendlogo contemporaneo que ancora a analise dos relatos
dos(as) colaboradores(as) dessa pesquisa. Para tanto, explicitaremos a vida e obra do autor, em
seguida, elegemos especificamente, a obra: “O resgate da Fala Auténtica na Psicoterapia e na

Educacdo” (2016), para contextualizar seu pressuposto teorico.

Vida e obra: Mauro Martins Amatuzzi
Amatuzzi é autor de diversas obras no &mbito da Psicologia, em especial na perspectiva
humanista rogeriana. E graduado em Psicologia, Filosofia e Teologia, com doutorado em
Filosofia da Educacéo, e especialista em aconselhamento psicoldgico. Revisitando suas obras,
localizamos seu curriculo na Plataforma Lattes?®, descrito da seguinte forma:
Graduado em Psicologia pela PUC de S&o Paulo (1974), com especializagdo em
Aconselhamento Psicoldgico pela USP (1979) e doutorado em Educacdo pela
UNICAMP (1988). Antes disso, estudou Filosofia em Sao Paulo (concluindo um curso
de 3 anos em 1958) e Teologia, concluindo os estudos teoldgicos na Franga, com um
titulo equivalente ao mestrado (em 1963). Professor aposentado em 1994 pelo Instituto
de Psicologia da USP. Foi também docente na PUC-Campinas, na graduacdo e pos-
graduacéo em Psicologia, por mais de 20 anos, até 2011. Como psicologo, trabalha na
abordagem fenomenolodgica, atendendo em Psicoterapia, Supervisdo e Grupos

Psicoeducativos. (Texto informado pelo autor)?*

A partir dessa descri¢do, conclui-se que Amatuzzi tem atualmente mais de 60 anos de
trajetdria profissional; portanto, se constitui um fenomenologo contemporaneo com diversas
publicacBes, tais como artigos, livros, publicacdo de trabalhos em eventos cientificos, dentre
outras contribuicdes. Para ilustrar ao leitor(a) a dimenséo das obras produzidas pelo autor, a
seguir, apresentaremos um quadro, abarcando as principais obras publicadas em formato de

livro visto que tais produc@es sustentam todo o saber produzido pelo autor ao longo dos anos.

20 A Plataforma Lattes é um sistema de curriculos criado pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico
e Tecnoldgico (CNPq) que ancora dados curriculares, grupos de pesquisa e institui¢des do Brasil, com intuito de
padronizar os dados dos pesquisadores em um nico sistema de informacdes.

21 Disponivel em: < http://lattes.cnpq.br/4753420822745799>.
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Quadro 7. Obras de Mauro Martins Amatuzzi.

Ano Edicéo Titulo da obra

2019 5% ed. Por uma Psicologia Humana

2016 2% ed. O resgate da Fala Auténtica na Psicoterapia e na Educagéo
2015 1% ed. Psicologia do desenvolvimento religioso

2014 1% ed. Um encontro inusitado: aventuras interiores de um psicélogo
2012 2% ed. Rogers: ética humanista e psicoterapia

2008 1% ed. A Alma Humana em Tomaés de Aquino: um debate antigo e atual
2005 1% ed. Psicologia e Espiritualidade

1988 2% ed. Retratos da vida

1980 1% ed. Crescimento e ajuda - veredas em psicologia

1973 1% ed. Paz inquieta (temas para reflexdo sobre o cristianismo)

Fonte: Amatuzzi < http://lattes.cnpq.br/4753420822745799>.

Para esse estudo, inicialmente, selecionamos a obra de Amatuzzi de 2016 por ser tratar
do livro que reflete acerca da sua principal contribuicdo teorica: a fala auténtica. Em um
segundo momento, propriamente nas analises dos relatos dos(as) colaboradores(as) acerca da
Educacdo Sexual do espectro autista, acrescentamos artigos publicados do autor e obras de
diferentes pesquisadores que dialogam com as postulacdes de Amatuzzi.

A seguir, situaremos o embasamento teodrico elegido por Amatuzzi (2016) para
compreender do que se trata a fala auténtica na interlocucdo com Merleau-Ponty, Martin Buber,

Paulo Freire e Carl Rogers.

O resgate da fala auténtica

O livro “O resgate da Fala Auténtica na Psicoterapia e na Educacdo” (Amatuzzi, 2016)
foi pulicado primeiramente em 1986, como resultado da tese de doutorado do autor.

Na primeira parte do caminho percorrido, Amatuzzi fundamenta seus escritos em
Merleau-Ponty, Martin Buber, Paulo Freire e Carl Rogers. Trataremos, a seguir, de uma sintese

dos conceitos estudados pelo autor sobre cada teorico.

A fala original e as expressfes segundas: Merleau-Ponty
Amatuzzi apresenta como a fala auténtica foi caracterizada em Merleau-Ponty, o que

s8o as expressdes segundas e quais suas aplicacbes na psicoterapia e na educacao.
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Parafraseando Merleau-Ponty, Amatuzzi (2016) revela que

a fala auténtica é aquela que formula pela primeira vez (no sentido fenomenoldgico e
ndo cronoldgico do termo) e que opde a expressao segunda, que sera entdo uma fala
sobre falas. E nessa fala primeira que, ao falar sera o pensamento se fazendo no ato
mesmo de falar. Serd somente na expressdo segunda que poderemos distinguir a fala
de um pensamento que Ihe seja anterior e que ela apenas traduza. A expressao segunda
ndo ¢ a fala no sentido mais pleno do termo (p. 23).

A expressdo segunda/fala sobre falas se refere a uma fala inauténtica, o que foi
caracterizada por Merleau-Ponty como falas banais.
Nas falas segundas, apenas retomo significacOes ja existentes, repito-as ou componho-
as, diferentemente, tendo em vista certos objetivos praticos, mas sempre sem sair dos
mesmos esquemas e modelos (...) A fala banal é, portanto, um jogo de produtos
culturais, mas que nao envolve explicitamente a experiéncia primordial, ndo assume o
falante (se bem que o defina apesar de tudo...), ndo o engaja como pessoa no esforgo
de criacdo cultural, mas apenas, poderiamos dizer, utiliza-o como individuo a servico

do sistema instituido. A fala banal mantém a instituicdo da fala, ndo cria (autor, ano, p.

).

A fala banal ndo exige um esforco verdadeiro, um empenho para expressar/falar e ndo
exige que o ouvinte faca algum esfor¢o para compreender. A fala original (fala auténtica)
permite uma expansao do viver, uma ndo estagnacdo do tornar-se. A fala secundéaria (fala
inauténtica) carrega uma estagnacao do viver.

No inicio do processo psicoterapéutico, os pacientes apresentam falas secundarias,
sendo este o principal motivo que os levaram a procurar ajuda, visto que sua fala ndo esta sendo
suficiente para um viver satisfatorio. Dessa perspectiva, Amatuzzi (2016) revela: “A
predominancia ou a permanéncia de uma vida em nivel secundario, totalmente ou em algum
setor particular, € o que provoca o que poderiamos chamar de desajustamento psicoldgico ou
uma debilitacdo do viver, com ou sem sintomas especificos” (p. 36).

Na educacdo, almeja-se alcancar a expressdo de uma fala auténtica de modo que o
educando expresse sua existéncia concreta no mundo, podendo criar significacdes. Nessa
tarefa, a funcéo do professor ndo é ser um didata objetivo, é preciso que a relagdo proporcione

uma fala original e ndo uma mera fala repetitiva/mecanizada.
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Desse modo, tanto na psicoterapia como na educacao, entendemos que é na relacéo que
faz brotar o falar auténtico, buscando novas possibilidades para ouvir algo novo e poder
responder algo novo. E por meio da “fala original que o homem transcende a si mesmo em
direcdo a um sentido novo. Isso ndo é um mero movimento cognitivo. E um movimento

existencial” (Amatuzzi, 2019, p. 29).

O diélogo genuino e o palavreado: Martin Buber

Amatuzzi (2016) buscou descrever, na concepcdo de Buber, primeiramente, a fala
auténtica, evidenciando que esta se faz presente num contexto dialégico no ato de ouvir. Em
seguida, apresenta como esse dialogo auténtico se aplica na relagdo terapéutica e no processo
educacional.

A definicdo de Buber de fala auténtica, descrita por Amatuzzi (2016), é:

A fala auténtica é aquela que se da no dialogo e, portanto, ndo apenas no falar diante

de alguém, mas no falar para alguém. E no contexto da relacio que se descobre o centro

dindmico da pessoa, porque ali que 0 homem vem a ser. Esta implicito no falar auténtico

um escutar. A fala auténtica sera uma resposta (p. 39).

O simples falar ndo instaura uma relacdo dialdgica, para isso é preciso mutualidade,
reciprocidade, um encontro inter-humano. O palavreado se define como um “ndo-ouvir” 0
outro, ou seja, quando uma pessoa esta preocupada somente consigo mesma, mesmo que seu
discurso seja inteligente, ndo ha propriamente um dialogo, o que acontece € mero palavreado.

Para de fato acontecer uma conversacdo genuina/dialogo auténtico, Buber estabelece
algumas condicGes, as quais foram subdividas por Amatuzzi (2016) em trés passos: (1).
Autenticidade dos participantes, de modo que se deixem guiar pelo que sao, para isso é preciso
que o sujeito se liberte das afirmacdes e expectativas do outro; (2). Percepcédo dos participantes
em ver 0 outro em sua totalidade e concretude; e (3). A imposicdo nao deve estar presente no
dialogo, ou seja, 0s participantes ndo devem se impor um ao outro. Além disso, é importante
durante um didlogo auténtico haver uma confirmacdo mutua como pessoas, nao no sentido de
aprovar o que o outro diz ou faz, mas no fato de assumir que o outro € atuante e presente na
conversagao.

No processo terapéutico, o paciente “ndo é objeto da fala do terapeuta, mas o
destinatario (bem como emissor): antes de ser um assunto, ele é um interlocutor” (Amatuzzi,

2016, p. 61). Da mesma forma, é no processo educacional que existe a possibilidade existencial



106

de atuar no mundo por meio de uma vivéncia relacional. Dessa perspectiva, Amatuzzi conclui
que:
A principal fungéo do terapeuta e do professor sera, pois, presentificar a relacdo no que
diz respeito aos objetivos daquela situacdo especifica, o que significa tornar atual a
funcdo da palavra (no que compete a ele, terapeuta ou professor, visto que tal processo
nédo depende exclusivamente dele) (p. 61).

Dizer sua palavra: Paulo Freire
Diante da perspectiva de Paulo Freire, Amatuzzi (2016) evidenciou que a busca da fala
auténtica € algo que transforma a si e o mundo. Diferente das consideragdes filosoficas de
Merleau-Ponty e Buber, Paulo Freire e Carl Rogers, que sera apresentado a seguir, aparecem
em seu discurso como pensadores da pratica.
Paulo Freire apresenta o conceito de palavra propria, que se faz presente na relacéo
humana com o mundo:
A palavra sua, propria, é aquela que estd sendo expressdo e problematizacdo da
experiéncia no trato com os temas geradores e, portanto, que se desdobra em acfes e
novas experiéncias. A ela se opde a palavra alheia, colocada na boca do entdo oprimido
pelo opressor hospedado nele e por ele. Ela passa a interpretar a experiéncia do
oprimido e instaura-se nele uma dualidade. Quando a palavra alheia domina, a palavra
propria subsiste como ndo pronunciada, implicita nos temas geradores, proibida
(Amatuzzi, 2016, p. 63).

Essa palavra propria emerge de uma relacdo dialdgica entre educador e interlocutor, é
uma espécie de “falar com”. Por isso, é importante ouvir para ndo falar “para alguém” ou “sobre
alguém”, mas sim, “com alguém”. A fala propria e a relagdo sdo fundamentadas no encontro
“com” seu interlocutor.

A palavra alheia “foi colocada na boca das pessoas sem que nascesse do coracdo. O
percurso no qual se formaram tais palavras ndo é o de dentro para fora, mas o de fora para
dentro” (Amatuzzi, 2016, p. 67). Acerca disso, Paulo Freire afirma que a palavra alheia é
tomada pelo opressor hospedado no oprimido, como um obstaculo para libertacdo. Esse
opressor usa da autoridade por justamente ndo estar disposto a ouvir, quando realmente ouve

permite o emergir da palavra propria e supera a necessidade de uma relagdo autoritaria, uma
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educacgdo bancéria??. Para Freire (1974, p. 98 citado por Amatuzzi, 2016, p. 65), “a educagio
auténtica, ndo se faz de ‘A’ para ‘B’ ou de ‘A’ sobre ‘B’, mas de ‘A’ com ‘B’, mediatizados
pelo mundo”.

Para articular a palavra propria no contexto da educacdo e da psicoterapia, Amatuzzi
(2016, p. 86) conclui: “Nenhum progresso educacional ou terapéutico sera real se ndo puder
ser verificado em termos de transformac&o efetiva na relagdo com o mundo”. A palavra propria
corresponde a uma acdo transformadora, capaz de transformar a si mesmo ante o mundo. Para
que esse processo (educacional e psicoterapico) seja efetivo, é preciso levar a pessoa a uma
revisdo de seu posicionamento politico, isto é, a forma como este se relaciona com outras

pessoas e com a sociedade.

A autenticidade: Rogers

Amatuzi (2016) apresenta, nesse capitulo, o processo terapéutico em Carl Rogers,
explicitando a busca pela autenticidade revelando que esta implica em mudancas existenciais
e desenvolvem nossos potenciais de realizagdo. Amatuzzi (2016, p. 89) revela que: “a busca da
autenticidade requer abertura para mudancas no modo de ser e ndo apenas disposicao de revelar
0 escondido”. A autenticidade ¢é a proximidade da experiéncia (do vivido).

A autenticidade “é¢ ser o que realmente se ¢”; “é¢ ser mais genuino em nossas
comunicagdes, € permitir que as mascaras comumente usadas caiam e se revele algo mais
profundo de si”. Acerca disso, Amatuzzi (2016), interpretando Rogers, revela:

O falar auténtico emana de uma regido de n6s mesmos que nao é determinada pelas

expectativas de desempenho ligadas a uma situacdo concreta, as quais sdo geralmente

mais ou menos anénimas e despersonalizantes, e tendem a nos definir como um
impessoal ocupante da posi¢do que estamos ocupando. A autenticidade, inicialmente,
aponta para algo que esta além da fachada, além daquilo que eu devo ser, além do que
0s outros esperam de mim, além daquilo que simplesmente agrada os outros (...). Essas
expressdes tém como denominador comum o estar além de uma determinacao vinda do
outro (p. 96).

22 A educagdo bancaria se define como: o educador transmite o conhecimento e deposita no aluno como se fosse
ele desprovido de pensamentos. “Tal sistema, s6 manteria a estratificacdo das classes sociais, servindo o ensino
de mero treinamento para a formagdo de massa de trabalho. Contrariamente, Freire propunha a construgdo do
saber de forma conjunta, em que o professor se aproxima dos conhecimentos prévios dos estudantes, para com
essas informagcdes ser capaz de apresentar os conteldos aos alunos, que teriam poder e espaco para questionar os
novos saberes” (Diniz, 2013).
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A autenticidade (ser quem somos realmente) resgata a experiéncia para a consciéncia e
comunicac¢do. No processo terapéutico, essa busca da fala auténtica é um resgate da consciéncia
para a comunicacdo e a consequéncia € o fluir da experiéncia (do vivido). No processo
educacional, essa procura é um resgate da acdo-comunicacao para evidenciar a experiéncia-
sentida (o estar no mundo). Para Rogers, a autenticidade esta na articulacdo dos trés niveis:
experiéncia-consciéncia-comunicacdo, ndo que estas funcionem de forma separadas, mas
juntas possibilitam um viver pleno. A experiéncia ¢ a consciéncia e a consciéncia é a
comunica¢do. Como dito: “Tudo isso se da no ato Unico de viver que é, entdo, o ato de
relacionar com o mundo, ja ndo apenas por meio de uma relacdo de adaptacdo, mas de uma

relacdo criativa, (...) de transformacéo do mundo” (Amatuzzi, 2016, p. 117).

A fala auténtica em Amatuzzi

Na segunda parte do livro, 0 autor apresenta as caracteristicas essenciais da fala
auténtica e, por altimo, descreve o resgate da fala auténtica na pratica.

Acerca das caracteristicas essenciais da expressividade, o autor nomeia: (1). a deciséo;
(2). ainterpretacéo; e (3). a reciprocidade. (1). A expressao como decisdo implica compreender
que os processos educacional e terapéutico sdo processos decisorios, 0s quais envolvem o
educando/paciente como totalidade atuante, supde um rever e tomar um posicionamento; (2).
A interpretacdo é no sentido de que ninguém interpreta ninguém, mas existe uma interpretacdo
de nds mesmos e da nossa relagdo com o outro; e (3) A reciprocidade é a caracteristica para a
interpretacdo do outro, que sé acontece na vivéncia de uma relacdo, fazendo surgir novos
sentidos.

Por intermédio dessas postulagdes, Amatuzzi (2016, p. 138) pontua:

Numa terapia, conhecer um paciente € interagir significativamente com ele, vivenciar

a relacdo com ele. E s nesse contato que passam a existir significados comuns e novos

significados, a medida que a relacdo avanca. Na educacdo, conhecer o aluno é

relacionar-se com ele no mesmo esfor¢co de posicionar ante 0 mundo, de interpretar a

si mesmo em face do mundo, de lidar com ele (...) Se o aluno é um mero espectador,

pretexto do discurso do professor, 0 que pode existir de comum entre os dois seréo

apenas conceitos existentes fora do contexto de uma interacdo, de uma lida concreta,

sujeitos ao risco de serem irrelevantes, malogrados quanto ao seu destino (...).

Desse modo, a fala auténtica, na psicoterapia, € dada no processo de resgatar essa fala

original; na educacdo, é no processo de promogdo dessa fala em consonéncia com os apelos do
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mundo e da cultura que se encontra o grupo de educandos, € buscar o0 “falar com” mediante
uma fala responsiva e criativa, ou seja, uma fala auténtica.

A fala auténtica (fala original em Merleau-Ponty, didlogo auténtico em Martin Buber,
palavra propria em Paulo Freire, ou autenticidade em Carl Rogers) é uma busca do ser em sua
totalidade, é uma busca da dimensao existencial que envolve o todo e ndo partes fragmentadas
(intelectual, moral, corporal, espiritual, etc.), mas sim a busca de todos os aspectos que
envolvem o ser humano, todas as dimensdes que estdo submersas no nosso mundo-vida. Ser
auténtico “é ser o que realmente se é”.

Dessa perspectiva, entendemos que a fala auténtica permite ao sujeito instaurar um
processo essencialmente criativo, formulado a medida em que as palavras séo ditas no aqui e
agora, visando por meio da fala auténtica 0 novo, em que 0 sujeito sempre se recria e se
transforma. Por esse motivo, elegemos essa perspectiva teorica, por acreditarmos que sera por
intermédio da fala auténtica que os familiares poderdo compreender as manifestacOes

afetivas/sexuais de seus filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista.
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CAPITULO 5
ANALISES COMPREENSIVAS DO MUNDO-VIDA DOS FAMILIARES:
Como é orientada a sexualidade do espectro autista?

Neste capitulo, apresento a andlise fenomenoldgica dos relatos dos(as)
colaboradores(as) em direcdo a compreensao do fenémeno indagado: Como a familia vivencia
a Educacéo Sexual de filhos(as) com Transtorno do Espectro Autista (TEA)?

Utilizando a metodologia fenomenolégica, conforme descrito no capitulo 3, ap6s
realizacdo da leitura dos relatos para compreensao do sentido geral do fenémeno indagado e
discriminacdo das unidades de significados, foram eleitas as categorias e analisadas sob a
perspectiva tedrica de Amatuzzi e de outros autores coadunados com a linha fenomenoldgica.

Antes de avangar, explicitamos abaixo as categorias que emergiram da analise
compreensiva dos relatos.

Categoria 1 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: o periodo da gravidez,
do nascimento e o lugar do pai

Nesta categoria, os relatos dos(as) colaboradores(as) evidenciam o periodo da gestacéo,
do nascimento e o lugar do pai no planejamento familiar.

Categoria 2 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares na infancia

Nesta categoria, foram apresentadas as experiéncias familiares durante os primeiros
anos de vida do(a) filho(a).

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndéstico

Nesta categoria, o0s(as) colaboradores(as) relatam o caminho percorrido até o
diagnostico do(a) filho(a).

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pos diagndéstico: habitos de vida

Nesta categoria, os relatos evidenciaram aspectos do desenvolvimento, autonomia e
rotinas do(a) filho(a) com TEA.

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relacéo intrafamiliar

Nesta categoria, os(as) colaboradores(as) descreveram como vivenciam as
manifestacdes da sexualidade percebidas no(a) filho(a) com TEA e como lidam com sua

Educacédo Sexual.
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Subcategoria 1 — Nos lacos da puberdade?: esta subcategoria, apresenta as
caracteristicas descritas no periodo da puberdade do(a) filho(a) com TEA.

Subcategoria 2 — Nos lacos da adolescéncia?*: esta subcategoria trata dos aspectos
evidenciados do periodo da adolescéncia na interface com as manifestacdes afetivas/sexuais
do espectro autista.

Desse modo, a seguir apresentamos as analises das histérias vividas, iniciando pelo
perfil de cada colaborador(a), seguido das categorias e respectivas unidades de significados
extraidos da entrevista fenomenologica. E valido ressaltar que os nomes citados pelos(pelas)
colaboradores(as), como os de filhos(as), marido(mulher), amigos(as), familiares e
profissionais foram substituidos por codinomes a fim de mantermos o compromisso ético de
preservar a identidade dos pais e das pessoas por eles(as) citadas. Além disso, sinalizamos ao
leitor que destacamos as falas dos(as) colaboradores(as) em italico para diferencia-las das
citacOes diretas utilizadas ao longo do texto.

Colaboradora 1 — Leticia

Leticia tem 37 anos, nasceu em Bebedouro/SP, onde mora atualmente. Pertence a classe
C1 e estudou até 0 8° ano do Ensino Fundamental Il. E casada e tem 4 filhos, sendo dois
meninos e duas meninas; ambos 0s meninos, Pedro de 14 anos e Lucas de 5 anos, foram
diagnosticados com autismo. A profissdo descrita por ela € do lar e sua religido é catolica.
Leticia mora com o marido e os filhos, cuida dos afazeres domesticos, dos filhos e do marido;
tentou trabalhar fora, mas devido o apego e as necessidades dos filhos Pedro e Lucas nédo
conseguiu se manter no emprego.

Na entrevista Leticia narrou aspectos dos dois filhos, entretanto, o foco foi Pedro de 14

anos por se enquadrar nos critérios de inclusao dessa pesquisa.

Categoria 1 — Nos horizontes das relacGes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do
nascimento e o lugar do pai
Quando eu engravidei do Pedro, eu conversei com meu marido e falei que eu ja queria,

porque a minha outra filha ja tinha 3 anos, para nao deixar muito tempo. Ele foi

23 A puberdade é marcada pelas mudancas fisicas, biolégicas e hormonais que irdo atingir todos os seres humanos,
ou seja, € um periodo transitorio em que o corpo infantil adquire maturidade sexual.

24 O periodo da adolescéncia é demarcado pelas mudangas fisicas, psiquicas, emocionais e sociais. E uma fase do
desenvolvimento humano de transi¢ao da infancia para a vida adulta, por isso uma fase de descobertas e busca de
identidade.
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planejado, s6 que na hora do parto que eu tive problema; o médico falou que ndo
estava na hora porque realmente no cartdo estava uma data bem diferente, no cartdo
acho que estava 3 de dezembro, ele nasceu 5 de novembro. Quando ele nasceu, eu ndo
vi ele, nem meu marido viu. A gente pdde ver depois de 1 hora, mas atraves de um
vidro, antes dele nascer o coracéo estava ficando fraco, entdo eles me deram varias
medicacOes e me levaram para uma cesarea. Mas ele ndo ficou muito tempo no
hospital, foi uns 4 dias. Eu consegui amamentar ele até os 5 meses, ele ndo aceitava

depois.

Sobre a decisdo do segundo filho, em seu relato, observa-se o planejamento familiar
elaborado por ela e o marido. A figura paterna se mostra participativa na decisdo e
planejamento de mais um filho bem como no periodo gestacional e no momento do parto.

O planejamento familiar € caracterizado por atitudes e acdes que possam oferecer
orientacéo e apoio a homens e mulheres que desejam ou ndo ter filhos, ou seja, os pais podem
planejar ter filhos ou prevenir uma gravidez indesejada. E uma atividade de direito e o Estado
tem o dever de oferecer recursos informativos, educacionais, técnicos e cientificos que
assegurem o planejamento familiar. No Brasil, desde 1996, foram desenvolvidas medidas para
distribuir gratuitamente as familias os métodos anticoncepcionais por meio da Politica
Nacional de Planejamento Familiar, ancorada na Lei n°® 9.263/1996, visando distribuir tais
métodos anticonceptivos e educacédo acerca da saude sexual e reprodutiva (Ramos, 2019).

Desse modo, os beneficios de um planejamento familiar sdo: evitar gravidez indesejada,
precoce ou tardia além de oferecer aos pais a escolha de ter ou néo filhos(as). Na narrativa da
colaboradora, nota-se a relacdo dialogica entre ela e o marido, planejando e definindo seus
objetivos de vida, em especial, a decisdo por mais um filho.

A experiéncia vivida por Leticia no periodo gestacional e no nascimento, remete as
expectativas, os medos e a ansiedade que envolvem todo esse processo, mesmo sendo seu
segundo filho. A gestacdo de Pedro foi equilibrada até o oitavo més; entretanto, antes da data
prevista 0o bebé apresentou algumas complicacfes de salde e precisou que o parto fosse
iniciado com urgéncia.

E nesse periodo que na crianca idealizada pelos pais se projetam desejos e expectativas.
E na gestacdo que os pais experienciam a preocupacdo com a salde do filho(a), as
caracteristicas fisicas do bebé, a inquietude quanto ao cuidado e ao aleitamento materno, a

preocupacdo com o futuro, dentre outras.
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Tais expectativas existentes na relagdo com o outro, entendida por meio da perspectiva
buberiana, revelam que “encontrar o outro sempre provoca algo existencialmente, pois envolve
uma expectativa que acaba se contrapondo ao novo que se apresenta, gerando um
estranhamento que pede um posicionamento” (Luczinski & Ancona-Lopez, 2010, p. 81). Desse
modo, a experiéncia nova gera estranhamento, sendo necessario que o0 sujeito se alie a novos
contornos para uma experiéncia significativa. Ou seja, quando Leticia vivencia essa gestacao,
mesmo que ja tenha passado pela experiéncia materna, o novo filho provoca inquietagdes que
fazem emergir nos pais a necessidade de buscar sentidos e significados para vivenciar esse
periodo.

Amatuzzi (2007) pontua que € na experiéncia que emergem os significados —
permitindo ao homem/mulher a ampliacdo das possibilidades e da complexidade da acdo que
sdo construidas e influenciadas por trés aspectos: (1). As estruturas cognitivas que regem a
percepcdao humana; (2). A histdria individual do sujeito; e (3). As possibilidades inerentes ao
modelo cultural.

Desse modo, em uma perspectiva fenomenoldgica, a experiéncia vivida pela
colaboradora emergiu novos significados diante das expectativas de um novo filho, o qual

amplia as possibilidades e requer do sujeito um novo posicionamento.

Categoria 2 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares na infancia
Nesta categoria, Leticia descreveu os primeiros anos de vida do filho e os primeiros
sinais percebidos do TEA: “Ele andou com 1 ano e 4 meses. Justamente para ver se ele
conseguia falar eu coloquei na escola para ver se interagia com outra crianca, para ver se ele
falava, ele ja tinha 3 anos”.
Com relacdo ao desenvolvimento inicial da crianca, a mée relatou a dificuldade do filho
em expressar a linguagem falada. No horizonte merleau-pontyano, a linguagem:
traz consigo uma atitude, um determinado modo de se relacionar com o mundo, e suas
palavras, antes de carregarem um conceito abstrato, trazem uma significacdo emocional
presa e elas, tudo isso resultando da sedimentacdo dos atos expressivos que vém
constituir o conjunto de significacdes disponiveis. (...) A lingua transmite diretamente,

concretiza, um modo de se relacionar com o0 mundo (Amatuzzi, 2019, p.32 e 33).

Nesta perspectiva, a linguagem é o modo que o sujeito encontra para se reportar ao
mundo e, portanto, um jeito de se comportar. E quando criancas que comecamos a reconhecer

e tentar reproduzir a linguagem propria de um determinado idioma e de uma determina cultura



114

social e familiar. Na auséncia da linguagem falada, os pais demonstram grande preocupacéo,
uma vez que pode estar relacionada a caracteristicas de variados distdrbios do
neurodesenvolvimento como, por exemplo, Transtorno do Desenvolvimento Intelectual,
Transtornos da Linguagem, Transtorno da Comunica¢do Social, Transtorno do Espectro
Autista, dentre outros.

Nesse sentido, geralmente, 0s pais sdo 0s primeiros a perceber os sinais do autismo,
principalmente pelo atraso na fala, como evidenciamos no relato de Leticia. Antes dessa idade,
ela ja havia notado alguns aspectos nos primeiros meses de vida, mas pela complexidade que
envolve a identificacdo do autismo, o diagndstico foi se concretizar anos depois, como

apresento na categoria seguinte.

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndéstico
O caso do Pedro no comego foi muito sofrido, porque ele tinha 6 meses, vocé mexia
com ele, falava, pedia para ele jogar beijo, dar tchau e ele ficava quieto na dele, néo
te olhava, e ai, assim, ele ndo balbuciava nada, ficava quietinho. Ai eu procurei o
pediatra e ele falou para mim que cada crianca tinha seu tempo. Entéo, eu fui deixando
e toda vez que voltava na consulta eu falava, mas o pediatra dizia para ndo comparar
um filho com outro, ele foi meu segundo filho. Mas, ele demorou muito para ter esse

tipo de atitude sabe, de falar.

Esse relato nos revela a dificuldade do diagnéstico do espectro autista mesmo quando
a mae nao ¢ “marinheiro de primeira viagem”. Leticia ficou inquieta com a falta de expressao
do bebé, inclusive compartilhando essa preocupacdo diversas vezes com pediatra, que a
tranquilizava dizendo que ndo deve comparar os filhos entre si. No entanto, considerando a
diversidade de manifestacdes do espectro autista e a complexidade do diagndstico, sera apenas
aos dois/trés anos de idade que podera se confirmar o autismo; todavia, o olhar atento dos pais
pode propiciar o diagndstico precoce e contribuir para o desenvolvimento da crianca; dai a
importancia de observar esses sinais e procurar a opinido de especialistas.

O estudo de Araujo et al. (2019), afirmou que o autismo pode aparecer desde 0s

primeiros meses de vida do bebé. Deve-se atentar para os sinais descritos na figura abaixo:
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Sinais de alerta
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Figura 8. Sinais de alerta do Transtorno do Espectro Autista.
Fonte: Aradjo et al. (2019).

Sé&o sinais que podem facilitar o processo de diagnéstico do TEA, o qual é realizado
mediante observacao da criancga, entrevistas com os pais, aplicacdo de instrumentos e escalas
especificas. Os critérios usados para diagnostico sdo baseados no DSM-V e na CID-10, como
descrito no capitulo 1.

A inquietacdo de Leticia em relagéo ao filho deu inicio a um longo caminho em busca
do diagnostico.

Primeiro passou por um otorrino ai ele falou que o Pedro ndo tinha nada de diferente

que era o tempo dele mesmo. Isso ele ja tinha 1 ano. Toda vez que eu ia no médico eu

falava: “Nossa, mas o Pedro ndo fala”. Quando ele estava com 3 anos, ele teve uma
dor de ouvido muito forte, uma otite, através desse episddio que eles fizeram exames
mais aprofundados. Tentou fazer uma audiometria, ele ndo respondeu. Mas ele
comecou a tentar falar, fazer alguns sons quando ele ja tinha 4 anos, mas vocé pedia
as coisas para ele, 1a4 onde ele estava ele ficava, ai mandou para o Hospital das
Clinicas em Ribeirdo Preto, s6 que assim eles focavam na parte auditiva, fazia
avaliacdo uma vez e dava problema de audicdo, ai repetia a avaliacéo outra vez e dava
normal e foi nesse tempo, até ele fazer 7 anos. Com 7 anos o Pedro falava, mas tudo
errado, era dificil de entender, sempre quietinho no canto dele, ndo gostava de se
misturar com outras criancas. Nesse periodo, ele fez o exame de processamento
auditivo, ai constou alteracdo, entdo os médicos trataram, mas deixaram de lado s6
que ele passou a ficar agressivo, ele batia. Com 9 anos, ele veio para a APAE, uns
achavam que era o autismo, outros falavam que nao, ai ele ficou 1 ano e meio aqui,

mas encaminharam para o CAPS, cada vez era um médico diferente. Ele comecou a
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fazer fonoaudiologa, ela tentou 1 ano trabalhar com o Pedro, mas ai ela falou que nédo
estava tendo progresso. Ele também ndo comia sozinho, ndo amarrava calgado, ndo
ia no banheiro sozinho, do jeito que vocé dava a roupa ele colocava, ai foi onde a
fonoaudiodloga falou: “N&o dé, esse menino é espectro autista ”.

Depois disso, comecei a observar, teve um dia que meu marido estava tocando
violdo e o barulho incomodou que ele cortou as cordas do viol&o, ele desligava o
telefone para ndo ouvir o barulho, ndo comia se ele ndo conhecesse quem fez a comida.
Ele ndo gosta de lugar com muito barulho, foi ai que decidi pagar um convénio para
levar ele em médicos especializados. A primeira consulta o neurologista falou para
mim de espectro autista, eu ja procurei um psiquiatra e foi onde fechou o diagndstico

dele em autismo com 12 anos.

Foi longa a busca angustiante Leticia para encontrar o diagnostico e o tratamento para
seu filho. O estudo de Gomes, Lima, Bueno, Aradjo e Souza (2014) revela que o inicio do
convivio com o diagnostico da crianca identificada com Transtorno do Espectro Autista
acarreta uma alteracdo na dindmica familiar, exigindo um cuidado prolongado e atento de todos
os envolvidos.

Nesse cenario, percebe-se o sofrimento e esgotamento psiquico dos pais na incessante
busca de um profissional que possa dar um nome para determinados comportamentos de seus
filhos. Quando encontram, a idealizacdo que fizeram do(a) filho(a) diante daquilo que é
considerado “normal”, construido historicamente e culturalmente, provoca perplexidade na
familia e acarreta um nivel de estresse e sobrecarga emocional, sendo necessario que a familia
busque assisténcia médica, interdisciplinar e apoio social.

Na perspectiva de Virginia Moreira®®, ao olhar para o sofrimento psiquico de uma
pessoa € preciso situar o sofrimento e a pessoa em seu mundo vivido, buscando contextualizar
e compreender que significado ele representa para aquela pessoa (Marleta-lezzi 2013).

O vivido da pessoa € descrito em Amatuzzi (2019) como uma reacdo interior aquilo que
acontece, algo que se pode sentir e estd de acordo com a experiéncia vivida por cada um. “O
vivido ndo é a reacdo muscular, mas a reacao psicolégica, mental, espiritual, antes de qualquer

elaboracdo posterior com raciocinios. E a reacdo psicoldgica imediata” (p. 62). O autor

25 Virginia Moreira é psicologa, professora e pesquisadora da Universidade de Fortaleza e coordenadora do
APHETO (Laboratorio de Psicopatologia e Psicoterapia Humanista Fenomenoldgica Critica (Marleta-lezzi,
2013).
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completa que o vivido é sempre acompanhado de significagdes e possibilita a compreensdo de
um fenémeno.

A maneira como a familia vai enfrentar o sofrimento psiquico serd de acordo com as
experiéncias vividas por cada membro ao longo de sua historia de vida. Leticia evidencia seu
sofrimento na busca do diagnostico; apesar de toda angustia envolvida nesse processo,
demonstra determinacdo e insisténcia em identificar o que se passa com seu filho e obter um
tratamento que correspondesse as suas necessidades: “Eu sempre corri atrds, eu sempre
busquei, hora que me deram um laudo, para mim foi como tirar um peso, porque eu sabia para
onde eu poderia levar o Pedro”.

Em relacéo a postura do pai diante do diagnostico, a colaboradora relata:

Meu marido € muito tranquilo, eu acho de tanto a gente ter buscado, ido atras de

exame, ele entendeu melhor, aceitou melhor. E assim, ele roda turno no servico, entdo

tudo sou eu. Até, esses dias, aconteceu uma coisa, na hora eu ndo sabia o que fazer.

Meu marido falou para o Pedro: “Vai tomar banho”, ele respondeu: “Ah! Agora vocé

resolveu ser pai?”’, na hora eu ndo sabia o que fazer. Eu fiquei perguntando para o

meu marido o que ele tinka achado dessa resposta, ele falou: “N&ao tem como ficar

triste com o Pedro”. Entdo sou eu que cuido de tudo, eu trago para APAE, eu que
venho nas reunides, nas festinhas, levo para as terapias. Hoje meu marido sai as 15h

do servico, a tarde o Pedro as vezes fica com ele, mas na hora de levar nas terapias, o

Pedro me fala: “N&o vou com ele ndo”, é sempre eu.

Esta narrativa destaca a auséncia do pai em dois pontos: a mée fica sendo a responsavel
por cuidar da casa e de todas as questdes que envolvem os filhos, tanto que Pedro indagou o
pedido do pai expressando essa auséncia e se remetendo a mée. Essa interacdo entre pai e filho
é compreendida quando mae relata:

O Pedro ndo aceita muito, nem meu marido abracar ele, as vezes a minha filha ele

aceita abracar, mas s6 na hora que ele procura. Agora eu ele aceita, ele me abraca,

ele fica um tempo comigo. Mas meu marido ndo, € muito raro ele aceitar.

Neste cendrio, pode-se ver a “mae-polvo”, como mencionada no capitulo 1; a
colaboradora € responsavel pelos servicos domésticos, filhos(as), marido e tantas outras
atividades, instaurando uma relacdo de dependéncia mée-filho. Nesse contexto, o pai precisa
estabelecer uma postura ativa e dialégica com o filho, o que ndo acontece quando outorga esse

compromisso a mde. Como jé referido, o intuito ndo é apontar um culpado, mas compreender
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que esse modelo do patriarcado ainda é bastante presente nos dias atuais, principalmente
quando se refere a maes de criangas identificadas com alguma deficiéncia, ja& que o homem
quando ndo nega essa familia, se exime de suas responsabilidades apenas provendo o sustento
do lar, deixando a mulher se empenhar para cuidar da casa e de todas as outras questdes que
envolvem a relagéo intrafamiliar.

Nesse sentido, Bruns (2014) aponta que a paternidade desertora caracteriza grande parte
da realidade das familias, esse problema é reflexo de uma sociedade que ha séculos “fecha os
olhos” para esta postura masculina que ainda desempenha as praticas patriarcais naturalizadas
na figura masculina e paterna.

O estudo de Gomes, et al. (2014) revela que a sobrecarga emocional, a tensdo fisica e
psicolégica sdo frequentes nas maes, jA que estas incorporam grande parte das
responsabilidades do(a) filho(a) espectro autista, sendo os principais fatores dessa sobrecarga:
a postergacao diagndstica; a dificuldade de lidar com os sintomas e com o diagnostico; 0 acesso
ao servico de saude e apoio social; a escassez de atividades de lazer e educacionais; a situagdo
financeira e a preocupacdo com o futuro.

Esse acontecimento € desvelado quando as mées se percebem sozinhas diante da
responsabilizacdo imposta pela extensa jornada de cuidados com medicos, escolas, terapias etc.
Foi nesse momento da entrevista fenomenoldgica que a colaboradora se emocionou ao relatar
as dificuldades de abdicar de sua vida, de seus desejos e da sua carreira profissional para cuidar
dos filhos: “Foi dificil, porque ndo tem lugar, ndo tem com quem deixar, e para mim o que é
mais dificil que eu me vejo sozinha”.

A colaboradora relatou a auséncia dos familiares apds o diagnostico: “Eu falo as vezes
nao sei se é coisa da minha cabeca ou se realmente acontece, mas a minha méae me deixou né,
minha m&e ndo vem mais na minha casa, minhas irmds ndo vém”. Ela continua dizendo sobre
a falta de compreensdo das pessoas sobre os comportamentos autisticos: “Porque tem esse
negocio, ndo faz isso porque tem um problema, até esses dias eu falei: ‘Eles ndo tém problema,
0 problema é a gente que tem’, preconceito né?”.

Nesse sentido, Gomes, et al. (2014) apontam que o convivio dos pais com as
manifestacdes comportamentais do filho com TEA pode culminar, muitas vezes, no
afastamento da familia do convivio social.

Diante dessa dificuldade familiar em compreender e aceitar a diversidade humana,
Amatuzzi (2000) revela que os valores morais, sociais, crengas, mitos e tabus sao transmitidos

na perceptiva dos membros responsaveis pelo seio familiar, contexto que sofre influéncias
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construidas historica e transgeracionalmente, com inicio na infancia e desencadeamento nas
demais fases da vida.

Retomando a experiéncia vivida da mae, esta demonstra os contornos que envolvem o
diagnostico e a importancia da estrutura e apoio familiar. O estudo fenomenoldgico realizado
por Cardoso, Féres-Carneiro e Giovanetti (2009) revelou os elementos constituintes da familia:
didlogo, afetividade, presenca, protecdo, apoio, comunhdo e valorizacao das diferencas.

Nesta perspectiva, pensar em familia é considerar as relagBes interpessoais presentes
nesse contexto. Parafraseando Amatuzzi (2016), é estabelecer nos lagos da familia o didlogo
genuino, ou seja, “o falar para alguém”, uma atitude que esta além do simples falar, um mero
palavreado, esta no encontro inter-humano. Para isso, é preciso que seja um falar ao outro, que
seja um didlogo com reciprocidade e mutualidade.

Quando se estabelece um didlogo genuino na familia, existe uma preocupagdo com o
ouvinte, ou seja, com aqueles que estdo envolvidos na relagdo. Amatuzzi (2016) escreve que
essa linguagem endurecida corresponde ao palavreado, que é diferente da conversacao genuina.
Tal palavreado circunscreve uma fala banal e vazia como sugere o exemplo de familias em que
se fala muito, mas nao se dialoga.

Esta concepcdo revela a necessidade de instaurar um didlogo genuino no contexto
familiar de modo que os envolvidos dessa relacdo percebam as falhas e consigam desenvolver
uma fala auténtica, responsavel, empatica, iniciada nas relacdes intrafamiliares e ampliadas nas
relacdes extrafamiliares. Como sugerem Cardoso, Féres-Carneiro e Giovanetti (2009): “A
familia é fabrica de gente e os resultados parecem demonstrar que a qualidade da producao
dessa fabrica é diretamente proporcional as caracteristicas e estilos de cada um desses

componentes da relacdo familiar” (p. 790).

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pos diagndstico: habitos de vida
O Pedro gosta do quarto dele, das coisas dele, ele se fecha ali. Até hoje fica assim,
aconteceu uma coisa e ele ndo sabe te contar, ele entra no quarto e ali ele ndo sai, se
vocé ndo mandar ele ndo toma banho, se ndo mandar ele ndo escova os dentes, mesmo

ficando brava com ele, ele ndo sai.

Nesta vivéncia da mée, vemos que a rotina e os habitos circundam as necessidades e
demandas do filho, como tomar banho, escovar os dentes e comer, mesmo Pedro sendo
considerado “tranquilo” pela mae, o filho demanda uma postura insistente e exaustiva nas

tarefas e cuidados diarios.
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Essa afirmacdo pode ser constatada no relato seguinte:

Até os 12 anos/ 13 anos, teve muitas vezes deu sentar no tapete da sala e por comida
na boca dele, porque ele passava muito tempo sem comer, eu ficava com medo e no
comeco desse ano ele fez alguns exames e deu pré-diabete e deu taxa alta de colesterol.
Depois disso, eu dou a medicacéo, espero fazer efeito, sento ele e dou leite na boca,
com ele dormindo, se ndo, ndo come e as vezes eu ndo faco isso com ele acordado
porque sendo eu tenho medo depois dele querer repetir, entdo eu deixo o remédio fazer
efeito primeiro para depois eu dar.

Fica nitida toda a dedicacéo e esfor¢o para cuidar da alimentacdo do filho. Sobre a
alimentacdo do espectro autista, Morais et al. (2020) demarcam trés respostas principais no
espectro autista: a seletividade, a recusa e a indisciplina. Tais respostas provocam uma caréncia
nutricional na crianca/adolescente com autismo, ja que poucos alimentos sdo aceitos e
ingeridos.

Em uma visdo fenomenologica, ao se langar no mundo do filho, a mée vivencia sua
rotina como a rotina do filho, sustentando suas experiéncias no desvelo, absorvendo 0 mundo
do filho e se envolvendo inteiramente nele. Acerca disso, o0 artigo de Monteiro et al. (2008)
retratou as vivéncias maternas na realidade de ter um filho com autismo, considerando que:

Ao assumirem sua condicao existencial, ou seja estar-no-mundo e ser mée de crianga

autista, as maes passam a se compreenderem como ser capaz de lutar pelo bem-estar

dos filhos, sem queixas, sem rancor, mas demonstrando abnegacdo, paciéncia e

preocupacao, transformando assim a condi¢do dolorosa em uma condi¢éo de orgulho e

superioridade (p. 334).

Sendo assim, mesmo com dificuldades e inquietacdes causadas pelos habitos de vida
apos o diagndstico, a mae se mobilizou, eliminado as obstrucGes que envolvem a relacdo mae-
filho espectro autista. E esta mobilizacao, na perspectiva de Amatuzzi (2019), “lanca o ser em

outro nivel (...) 0 que estd em jogo é uma capacidade de autoultrapassamento” (p. 29).

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relacéo intrafamiliar.
Quando ele ia no banheiro e a gente néo via, ele saia do banheiro com a cueca no meio
da perna. Ai com 11 anos a gente comegou a falar: “Olha, vocé esté ficando mocinho,
vocé ndo pode mais sair do banheiro assim”. O Pedro sempre foi assim, ndo aceita

muita correcdo, as vezes ele emburra. Mas, mesmo assim eu falei: “Olha ndo pode,
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vocé esté fazendo errado, vocé esta mocinho, ndo pode sair assim do banheiro, todo

mundo esta vendo seu corpo, tem que tampar ”, ai ele parou.

Essa fala evidencia a Educagdo Sexual desenvolvida no contexto intrafamiliar, visto
que o filho com TEA apresenta uma orientacdo da mde acerca das mudangas no corpo
caracterizando a puberdade. Essa postura adotada pela mée orienta sobre os cuidados com o
corpo, com a nogao do publico, privado e intimo.

Nessa perspectiva, Bruns (2014) revela que a Educacdo Sexual busca dialogar sobre
corpo, erotismo, ato sexual, relacBes afetivas/sexuais, género, papéis sexuais, valores, atitudes
e normas culturais construidas ao longo da nossa histéria de vida. E no e pelo corpo que
passamos a compreender nossa existéncia real e concentra no mundo.

A autora completa que é somente pelo didlogo que se pode edificar uma relacdo
saudavel no contexto familiar, mesmo na presenca de conflitos, a relacdo dialdgica é a capaz
de subverter e amenizar as discordias e instaurar uma fala auténtica.

Amatuzzi (2016), ao se referir a fala auténtica ou palavra propria, na perspectiva de
Paulo Freire, oferece a compreensao de que, para existir um contexto dialogico, os pais devem
ouvir para “falar com”, no sentido de que a palavra propria € capaz de transformar o mundo e
a si mesmo. Quando o0s pais incorporam uma postura autoritaria, de dominacdo, desvelam
atitudes que séo incompativeis com o dialogo. Por isso, Paulo Freire afirma que o dialogo esta
ancorado no amor, s6 se pode ter uma acdo transformadora se abandonarmos a dominacéo e
nos submetermos a uma atitude amorosa, a qual permite 0 ouvir 0 outro para “falar com” ele,
usando da autenticidade e da criatividade.

Desse modo, compreendemos que a familia se presentifica em grande parte da
existéncia humana e oferece estrutura e apoio frente as adversidades da vida, é o ndcleo que
desvela e constitui o ser-no-mundo, que desenvolve os afetos, os valores e a cultura e oferece
alicerce para vivenciarmos as relacdes extrafamiliares. Dispde de uma continéncia para gerar
0 sentimento de pertencimento em seus membros, mesmo sendo composta por pessoas
diferentes. Independente de sua configuracdo, a familia € responsavel pela construcédo da nossa
identidade (Cardoso, Féres-Carneiro & Giovanetti, 2009, p. 785).

Quando Leticia ensina e apresenta ao filho o cuidado com o préprio corpo, vislumbra
uma vivéncia responsavel dos aspectos da sexualidade, construindo uma relacéo de ajuda entre
pais e filhos.

Subdividimos a Educacdo Sexual nos lagos da puberdade e nos lagos da adolescéncia,

entendendo que a puberdade é um acontecimento que atinge todos os seres humanos, a
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adolescéncia é uma fase da vida que serd manifestada de acordo com as necessidades

individuais, como descrito a seguir.

Subcategoria 1 — Nos lagos da puberdade
Ele sempre foi tranquilo sabe, ndo é de ficar mexendo nas partes dele, sempre foi mais
tranquilo. Depois com seus 12 anos que ele comecgou, assim, ele ndo sabia o que estava
acontecendo, mas também n&o entrou no assunto. A minha filha passou um episodio
com ele na rua que ele ndo sabia o que estava acontecendo, ai ele ficava abaixando a
camiseta, ela perguntava e ele ndo respondia. A gente vai entrar no assunto, falar

alguma coisa ele ndo aceita, vocé comeca a falar alguma coisa, ele ja sai.

A mae revela as transformacdes que o corpo do filho comeca a sofrer, acontecimento
denominado de puberdade, como um o momento de transi¢do da infancia para a vida adulta,
com mudangas biolégicas/hormonais. E caracterizado como um fendmeno universal que atinge
todos(as) seres e corpos em sua existéncia (Lourenco & Queiroz, 2010).

A ato de “abaixar a camiseta” ¢ todo 0 desconforto envolvido nessa situacéo revelam
uma reacdo do seu corpo manifestando, de forma voluntaria ou involuntaria, uma excitagéo,
seja de carater sexual ou ndo. Esse acontecimento, mesmo ndo sendo nomeado pela mée, €
chamado de erecéo.

Nesse sentido, Molento (2018) revela que € natural o corpo masculino ter erecdes e elas
ocorrem desde a infancia. Essas eventualidades podem causar desconforto nos pais por
desconhecerem o funcionamento corporal do homem, ja que desde muito cedo, ainda recém-
nascido no banho ou na troca de fralda j& apresentam essa caracteristica. A autora expde que
nem todas as erecOes tém carater sexual, mas, conforme a crianca vai se desenvolvendo, elas
comecam a explorar o corpo naturalmente; no entanto, sera por volta dos onze/doze anos que
chegam a puberdade, periodo em que essas erecdes podem levar a ejaculacao.

Dessa forma, é importante que mée e pai busquem dialogar com seus(suas) filhos(as)
acerca das mudancas e transformacdes que ocorrem nesse periodo. A mae relata que Pedro
ainda ndo aceita receber orientacdes, todavia € importante que a familia procure romper com
0s tabus, restricBes e preconceitos que envolvam essa relacéo, pois esse 0 corpo em transito é

habitado por desejos, afetos e transformacoes.

Subcategoria 2 — Nos lagos da adolescéncia
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O corpo do Pedro ja € de um adolescente, mas a cabe¢a ndo. Tanto que ele nem aceita
falar sobre nada. Na escola tem uns meninos que falam de namoradinha né, esses dias

eu perguntei para ele, ele falou assim: “Eu néo, da trabalho”.

Antes da analise deste relato, é preciso compreender do que se trata a adolescéncia.
Segundo Bruns e Zerbinati (2018), a adolescéncia € um fenémeno cultural, bioldgico e
psicoldgico, é um acontecimento que envolve o crescimento fisico, hormonal, psiquico, motor,
cognitivo e social.

Na perspectiva da WHO (World Health Organization, 2016 - Organizagdo Mundial de
Saude - OMS), a adolescéncia se caracteriza entre a idade de 10 a 19 anos. Pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), o periodo da adolescéncia é entre 12 a 18 anos de idade (Lei
n° 8.069/1990).

A adolescéncia ¢é a fase mesmo em que, de forma néo intencional, o sujeito re(constroi)
suas crengas, espelhando-se em pessoas consideradas referenciais. Além disso, a adolescéncia
é demarcada pelas experiéncias vividas provisoriamente, buscando descobrir uma verdade
subjetiva mais intensa (Amatuzzi, 2000).

Explicitado esse conceito, retomo o relato da mée, que considera Pedro tem atitudes
infantis, mesmo tendo um corpo ja transformado pela puberdade, e ndo permite abordar temas
relativos a sexualidade. Entretanto, diante do questionamento acerca de uma namorada, Pedro
afirma ndo ter pretensdo de namorar sob a justificativa: “Da trabalho”. Essa fala revela sua
compreensdo sobre o assunto e mostra que a sexualidade foi construida de acordo com seu
ambiente sociocultural, ou seja, Pedro percebe o envolvimento dos meninos na escola e o
namoro da irmd mais velha como um desafio, essa perspectiva permite duas possibilidades de
compreensdo: primeiro, ndo foi manifestado o desejo por um relacionamento ou segundo, ele
encobre na sua fala os medos e insegurancas de ndo ser aceito e ndo conseguir se relacionar,
justamente pela complexidade que envolve um compromisso afetivo.

Nesta segunda possibilidade de compreensdo, rebuscando Amatuzzi (2019), o autor
revela que o sujeito é influenciado pelos modelos de pensamento e linguagem presentes no
contexto sociocultural ou, como diria Merleu-Ponty, o sujeito é repleto de uma expressdo
segunda (fala banal) imantada de produtos culturais. Embora Pedro nao permita abordar temas
relativos ao proprio corpo, ele compreende e denota seus pensamentos sobre um
relacionamento afetivo, revelando aos pais que ja reconhece, mas as influéncias socioculturais

instauram tabus, preconceitos e receios quanto ao desenvolvimento de sua sexualidade,
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especificamente sobre ter um relacionamento afetivo. Sob essa ética, pode-se pensar que a mée
nega esta realidade, ndo considerando que a fala do filho desvela uma manifestagéo afetiva.

Colaboradora 2 - Carmen

Carmen tem 42 anos e nasceu em Bebedouro/SP. E pertencente & classe C1 e tem o
ensino médio completo. A profissio descrita por ela é do lar e sua religido é crist. E casada e
tem 3 filhos, sendo duas meninas (13 e11 anos) e um menino (15 anos). Miguel, seu filho, foi
diagnosticado com autismo aos 9 anos de idade. Carmen, que morava em Pirangi/SP, voltou
para Bebedouro/SP, onde fica durante a semana por conta do tratamento do filho e do cuidado
com os pais idosos. Aos finais de semana, retorna para casa, onde encontra 0 marido que

trabalha em outra cidade e volta para casa também nos finais de semana.

Categoria 1 — Nos horizontes das relacGes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do
nascimento e o lugar do pai
Eu ficava muito sozinha, entédo eu quis engravidar, meu marido sempre ficava fora a
semana toda por conta do trabalho. O Miguel, desde a barriga era bem agitado, mexia
bastante. Ele nasceu de cesarea e eu amamentei até uns 10 meses, ele ndo me olhava
nos olhos, ndo tinha contato visual, mas até entdo eu ndo sabia do autismo. Depois de
2 anos eu tive minha filha e queria operar, mas nao podia, s se fosse o terceiro né, a

terceira foi um dia que escapou e ai ja veio a Ultima e operei.

Neste relato, assim como no da colaboradora 1, os filhos foram planejados, o que revela
a estrutura familiar e os projetos de vida. Na perspectiva da satde, o planejamento familiar
objetiva oferecer assisténcia materna/paterna-infantil visando maiores informacdes aos casais
e a populacdo em geral acerca da saude reprodutiva, 0s papéis exercidos pelos seus membros
e a familia enquanto nucleo primario inserido em uma comunidade (Santos & Freitas, 2011).

Na visao fenomenoldgica, o homem/mulher, seja dentro ou fora de uma perspectiva
familiar, € um conjunto de possibilidades que se atualiza ao longo da vida. A familia se
transforma, pais e filhos vivenciam novas formas de existir por meio dos sentidos. Estes
sentidos sdo compreendidos, em Amatuzzi (2019), como uma via que permite o homem/mulher
atual, presente, existente, desafiado, interpelado se constituir, ndo apenas como natureza, mas
como existéncia.

No decorrer de sua existéncia, o sujeito é capaz de escolher livremente dentre muitas

possibilidades, é capaz de projetar a vida, é capaz de se direcionar a um futuro como, por
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exemplo, escolhas profissionais, escolas pessoais (casar-se ou néo, ter filhos ou néo), escolhas

financeiras, dentre outras. Nesse sentido, Forghieri (1984 citado por Sanches & Boemer, 2002,

p. 392), afirma:
O homem ndo é algo pronto, e sim um conjunto de possibilidades que vai se
modificando no decorrer de sua existéncia. Ele é livre para escolher entre as muitas
possibilidades, mas sua escolha é vivenciada com inquietacdo, pois a materialidade de
seu existir ndo Ihe permite escolher tudo. Cada escolha implica na renincia de muitas
possibilidades. Existir é estar em constante processo, indo sempre adiante, caminhando
para um futuro que se abre diante de nds, com possibilidades imprevisiveis e

incontrolaveis.

O homem/mulher é projeto e, portanto, ter filhos foi resultado de um planejamento
familiar que Carmen e marido escolheram — constituir uma familia, estabelecendo assim, um

projeto de vida.

Categoria 2 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares na infancia
Desde pequeno ele era bem agitado, para andar foi com 11 meses, ndo queria andar
queria correr, mas ainda nao falava. Ele demorou falar, com uns 2 anos ele sé repetia

0 que eu falava, ndo falava palavras diferentes.

Na perspectiva merleau-pontyana, a crianca inicia o processo da fala imitando o adulto,
posteriormente, compreende e atribui sentido a esse comportamento, a relacdo com seu
ambiente € que incita a linguagem. A crianca incorpora padrdes pré-estabelecidos cultural e
socialmente, mas traz consigo a espontaneidade e novas experiéncias a medida que estabelece
uma relagdo com o mundo e reconhece sua singularidade (T. Telles, 2014).

Amatuzzi (2019) completa que esta linguagem atua sobre “significacdes disponiveis
fornecidas pela cultura, — que abstratamente consideradas constituem a lingua como parte
principal de um sistema de signos —, reorganizando os signos em funcdo de uma intencao
significativa nova (...)” (p. 31).

Miguel, na concepcao da mée, apresentou a fala tardiamente. Essa preocupacao materna
foi baseada no desenvolvimento da fala infantil, que geralmente ocorre antes dos dois anos de
idade. Rebuscando na teoria do desenvolvimento (Papalia & Feldman, 2013), vemos que até
0s 24 meses, a crianca exibe um aprendizado de novas palavras, expandindo rapidamente seu

vocabulario expressivo, se mostrando capaz de falar a primeira sentenca de duas palavras.
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O atraso na fala pode decorrer de diversos fatores: (1). dificuldade auditiva; (2). falta
de estimulos adequados como, por exemplo, ndo nomear os objetos, conversar, contar historias;
(3). excesso de tecnologias como TV, celular, tablets; (4). dificuldades cognitivas; (5). autismo;
(6). mutismo seletivo em que a crianga fala em determinadas situacfes e outras nao; (7).
disturbios de linguagem, dentre outros (Giusti, n.d.).

Por esse motivo, é pertinente os pais procurarem ajuda médica assim que perceberem
0s primeiros sinais, para fazer uma avaliagé@o global do desenvolvimento da crianca, analisar
as possiveis causas e intervir precocemente. Carmen, mesmo notando a limitagdo na linguagem
do filho, s6 foi perceber outras dificuldades quando este comecou a frequentar a escola, como

mencionado na categoria abaixo.

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndstico
Coloquei ele na escola com 2 anos e meio, sempre muito agitado, mas ninguém
percebeu nada. Na escola, ele ndo acompanhava os amigos dele, ele ndo fazia as letras
fazia risco, ndo fazia o abecedario. E a professora me pediu para segurar ele na
primeira serie, isso foi dificil para mim, ver os amiguinhos dele passar de ano e ele
ndo, quem chorava mais era eu. Mas falavam que ele nao prestava atencéo nas aulas,
saia muito para ir ao banheiro. E, ai, no segundo ano eu que pedi para segurar ele,
porque ele tinha dificuldade, mas eles falaram que néo podia porque ele estava ficando
grande, ai foi nesse periodo que ele comecou fazer uma avaliacdo na APAE de
Catanduva/SP, na época, eu morava em Pirangi/SP e ele teria que ir todos os dias de
onibus para a APAE, mas era dificil porque eu estava com minhas outras duas filhas
pequenas e ndo dava para acompanhar, foi quando eu vim para Bebedouro/SP ai ele
passou no psicologo e falaram que ele tinha TDAH. E ai depois nos voltamos para
Pirangi/SP porque fizeram uma APAE e nossa casa estava 14, era mais facil, mas pela
APAE estar no comeco, ndo tinha tudo que precisava, por isso mandaram ele para
Catanduva/SP de novo, mas como ele ja estava maior eu ndo precisava ir junto. Foi ai
que fizeram os exames tudo de novo e diagnosticou autismo com 9 anos.

Para facilitar o tratamento do Miguel viemos morar em Bebedouro/SP, porque
ele tinha que ir para Catanduva/SP de van ou de 6nibus e na época entrou uma mae
nova que acompanhava a filha para o tratamento na APAE, a mulher era bem rigida
com o Miguel, tanto que uma vez ele vomitou no dnibus e ela fez o Miguel descer em
casa pegar um pano e limpar dizendo que ele tinha feito de proposito, nisso ele

comegou ndo querer ir mais. Foi ai que falei com meu marido e vim morar em
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Bebedouro/SP durante a semana para facilitar o tratamento do Miguel e para cuidar
dos meus pais que j& estdo bem de idade. Meu marido apoiou, ja que est4 sempre
viajando a trabalho e volta sé final de semana para casa.

Dois momentos sao identificados em todo percurso da mae em relagdo ao diagnostico
do filho: primeiro, a busca do diagnéstico e, segundo, a mudanca de cidade para adequar melhor
o tratamento do filho.

A mae, apesar de ter demonstrado inquietacdo em relacdo ao atraso da linguagem, s6
foi perceber as dificuldades cognitivas do filho na escola, quando ouviu dos professores que
ele ndo conseguia prestar atencdo nas aulas e acompanhar os colegas nas tarefas. Esta realidade
é vivida por muitas familias — os(as) filhos(as) apresentam sintomas bem sutis do TEA; como
ja explicitado, o autismo leve (antiga Sindrome de Asperger) apresenta sintomas que passam
despercebidos e as criancas geralmente desenvolvem a linguagem no periodo considerado
normal ou tardiamente, como no caso do Miguel.

Assim, por desconhecer o autismo ou por nao aceitar que seria méde de uma crianga com
um diagnostico, Carmen nao percebeu os sinais. A negacdo de um filho diagnosticado foi
expressa quando ela relatou seu sofrimento ao ver o filho ndo obtendo nenhum progresso na
aprendizagem, tendo que repetir 0 ano escolar.

Sobre essa postergacéo diagndstica, € notavel a peregrinacdo das familias por variadas
consultas médicas e a outros profissionais da saude para conseguirem identificar as
caracteristicas do(a) seu(sua) filho(a) e consequentemente obter um diagndstico conclusivo,
para buscarem melhores tratamentos e intervengdes. No entanto, observa-se que essa
postergacdo diagnostica € um grande fator desencadeante do estresse familiar, que provoca o
sentimento de impoténcia e desesperanca nos pais (Gomes, et al., 2014).

A descricdo das mudancas de cidade para estar em um espaco que pudesse atender as
demandas do seu filho foi o0 segundo momento. Foi necessario, ao final, morar na casa dos pais
para que todo esse processo se efetivasse. Ela relata que tem pretensdo de mudar
definitivamente para Bebedouro/SP, esta no projeto dela e do marido, ja que sua familia oferece
todo suporte para o tratamento do Miguel, além de ter a quem recorrer quando precisa de
alguém para cuidar dos filhos para ir ao médico ou fazer outras atividades. Nesse relato também
é possivel identificar o planejamento familiar, quando o marido apoia e planeja mudar de
cidade pensando no conforto da familia.

Como no caso do Miguel, os matizes do diagndstico desvelam na familia uma vivéncia

desafiadora, surgindo diversos problemas apds o diagnostico, seja na forma de lidar com os
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sintomas ou na insuficiéncia de recursos educacionais e médicos. Essa mudanca exige uma
reestruturacdo e um rearranjo familiar, resultando em uma sobrecarga emocional e fisica,
principalmente nas maes.
Eu aguentava muita coisa... as pessoas sempre falavam que ele era muito agitado e
que era falta de apanhar, essas coisas assim. Como eu guardava muito as coisas eu
fiquei ruim da cabeca, fiquei com o corpo ruim, tudo porque néo falava o que tinha
vontade de falar e aguentando calada. Da parte da familia do meu marido eles ndo
entendiam achavam que era falta de apanhar, hoje em dia eles sabem que ele é

diferente né.

Essa situacdo relatada produziu em Carmen um sofrimento psiquico, justamente por
ndo conseguir expressar seu real sentimento; sentiu medo, receio e incompreensdo,
principalmente por que familiares do seu marido ndo entenderem a complexidade do autismo
e opinarem banalmente.

Amatuzzi (2014), com base na psicologia rogeriana, revela que “ser o que realmente se
¢”, ou seja, quando somos auténticos somos capazes de transformar as pessoas pela
oportunidade de falar o que sentem, de falar o que esta calado dentro delas. O autor explicita
ainda que

(...) 0 que sai de nossa boca nem sempre ¢ a melhor compreensdo daquilo que

pretendemos no fundo, daquilo que estamos efetivamente sentindo. Talvez possa ser

até algo contraditério com o que esta no fundo de nossa alma. Na roupagem. Quer dizer:
as palavras, no rigor de seu significado literal, podem ndo ser a expressdo mais

adequada do que se passa no nosso interior (...). Nosso agir pode também nao ser a

melhor expressdo de nossa intencdo (Amatuzzi, 2014, p. 29).

Essa autenticidade s6 acontece quando estamos livres da necessidade de confirmacéo
do outro, quando ndo estamos preocupados com a vontade de satisfazé-lo, ou preocupados com
0 que pensam ao meu respeito (Amatuzzi, 2016).

Nesse sentido, a mae escondia seus verdadeiros sentimentos e ndo conseguia vivenciar
esse processo, buscando aceitacdo de ter um filho com autismo.

Fui aceitando, mas eu tive aquela fase de saber que ele era assim e fiquei muito mal,

chorava muito, a gente imagina que acontece com todo mundo, menos com a gente né,

mas depois eu fui aceitando e agradecendo, aprendendo tanta coisa boa, porque eu
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tinha aquele mundinho meu e comecei ir ao medico, conversar com uma mée, outra

mae, entdo eu fui abrindo minha cabeca e fui tendo mais experiéncias.

Nessa perspectiva, Amatuzzi (2007), revela que a experiéncia vivida tem um sentido e,
portanto,
(...) num sentido mais especifico o significado da palavra experiéncia se desdobra, e
num primeiro momento se refere ao conhecimento adquirido na pratica. Sendo isso um
“acumulado”, sua origem esta no passado. A experiéncia aqui implica em memoria.
Mas se pensarmos justamente na origem desse processo, veremos que se trata de um
vivido. O que esta na origem da experiéncia adquirida ndo é um livro, mas sdo
vivéncias. Essas vivéncias foram produzindo em nds um conhecimento técito que foi

crescendo e se firmando a partir de alguma forma de inscri¢do na consciéncia (p. 13).

Desse modo, a experiéncia vivida permitiu que a mae percebesse similaridades com o
sofrimento psiquico de outras mées e entrasse em contato com sua realidade, buscando abrir

seus horizontes na intercomunicacao, expressando e ampliando seu mundo-vida.

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pos diagndstico: habitos de vida
Ele gosta muito de computador, de desenho. Na igreja, ele interage bem com os
meninos da idade dele, tem vez que fica muito agitado, mas agora ele esta aprendendo
a se comportar melhor. Comia pouca coisa, mas depois que ele comecou frequentar a
APAE ele melhorou, se alimenta bem. Hoje ele ja tem mais autonomia, nogdo de
perigo, estd aprendendo, ja da para sair com ele na rua. Ele foi para a escola até os 8
anos, depois ele sé ia na APAE. Ele ainda ndo sabia ler, mas eu consegui um programa
no computador e junto com ele fazia algumas atividades, agora ele ja consegue ler,
sabe digitar que video ele quer assistir no Youtube. Na APAE, ele participa do
programa oficina, ndo ensina essa parte de escrever, a professora até falou que ele
tem muito que aprender, por isso eu cologuei no EJA trés vezes na semana, para ele ir

se adaptando.

Novamente, é notavel todo o empenho e dedicacdo de cuidados necessarios e
especificos com o filho. A mée em busca de autonomia e desenvolvimento da aprendizagem,
acredita que seu filho é capaz de adquirir novas habilidades, por esse motivo ela mesma

estimula esse crescimento quando ensina-o a ler, associando o que o filho gosta (computador,
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internet, jogos) ao que ele precisa. Vemos nessa postura a capacidade dessa mée de sair do
anonimato e renascer para a vida, compreendendo e adequando as novas atividades do filho a
sua rotina e, consequentemente, ao seu mundo-vida.

Nesse sentido, entendemos que o convivio com o diagnéstico conduz a familia para
uma realidade ainda desconhecida, sdo diversos desafios, inclusive de ajustar-se a vida do filho
com novos planos e expectativas quanto ao futuro.

Por esta razdo, o tratamento terapéutico se faz pertinente ndo s6 para as criangas, mas
também para atender as demandas dos pais. A assisténcia médica, psicoldgica e interdisciplinar
pode oferecer suporte para a familia diante das peculiaridades do tratamento do(a) filho(a),
inclusive colaborando para diminuir a sobrecarga fisica e emocional — como citado na categoria
seguinte, quando a mée relata acerca da ajuda profissional como um suporte para acolher suas
necessidades — Além disso, os pais podem contar com apoio social tais como frequéncia a
grupos de apoio para os pais e/ou cuidadores de filhos(as) identificados(as) com TEA,
entretenimentos diversificados, atividades de lazer, atividades ludicas e uma crenca religiosa
(Gomes, et al., 2014).

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relacédo intrafamiliar
Ele comegcou com uma mania de querer abracar todo mundo, até a minha mae, quando
ela se deitava na cama, ele se deitava do lado abracando, eu percebia que ele ficava
bem “armadinho”, sabe. Ai eu fui conversando com a psicologa do CRAS de
Pirangi/SP e com a professora responsavel na APAE, eu ia perguntando e elas sempre
me orientaram. N&o s6 nisso, mas nas fases que ele apresentava um comportamento
gue eu ndo sabia, eu buscava ajuda. Foi quando a psicologa falou para nao chegar
brava, mas ir explicando que na vovo ndo podia, que ela nédo gostava, fui explicando
sabe, mas ele falava: “O tio Jodo abraga a tia Carla”, foi quando expliquei que eles
eram namorados, por isso se abracavam. Ele parava um tempo, mas depois voltava,
fazia com qualquer mulher que chegava e sentava, ele queria sentar atras com a perna
aberta, até na minha irma uma vez. Ai quando ele j& estava muito assim em casa, eu
falei: “Vocé quer fazer uma coisa assim, esta sentindo uma coisa diferente, vocé vai la
no seu quarto fecha a porta”, porque teve uma vez que a gente estava assistindo um
filme, colocamos o colchéo no chéo, ele s6 pegou a coberta cobriu a cabeca e comegou
a se esfregar no colchdo. Ninguém percebeu, mas eu depois conversei com ele e
expliquei: “Quando vocé quiser fazer isso, vocé vem para 0 seu quarto, sem ninguém

ver, fecha a porta e fica no seu quarto, porque a gente ndo pode fazer isso perto das
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pessoas”. Depois disso, quando dava vontade ele ia para o quarto dele e eu ja sabia,
de vez em quando as meninas (irmas) falavam ele fica esfregando o “pipi ” no colchéo,

e eu falo para elas deixarem ele porque esta fazendo “exercicio”.

E nesse contexto que ¢ possivel notar a Educagio Sexual se efetivando, a mae diante de
todos os matizes do diagndstico, ao perceber as manifestacdes afetivas/sexuais do filho com
autismo, procurou orientacao para saber como intervir, ensinar e educar seu filho na expressédo
do desejo.

Na perspectiva de Meira e Santana (2014), a Educacdo Sexual é inerente ao
desenvolvimento humano, abarcando aspectos biolégicos, psicolégicos, culturais, éticos e
morais. Nesse sentido, compreendemos que a Educacdo Sexual pode ser intencional ou ndo,
ocorrendo desde o nascimento, iniciada pela familia e ampliada por outros grupos e meios
sociais.

O ato de educar, na perspectiva freiriana, € antes de tudo criar e construir a consciéncia
da liberdade, trazendo para a educacgéo o reconhecimento do sujeito que interfere na historia e
na realidade de hoje e do futuro (Carvalho, 2007).

O ato de educar é uma relagdo humana que envolve dialogo, troca, percepgdes e
vivéncias. Como descrito por Paulo Freire (citado por Branco, 2016, s/p):

A sexualidade como possibilidade e caminho de n6s mesmos, de producdo de vida e de

existéncia, de gozo e de boniteza, exige de nds essa volta critico amorosa, essa busca

de saber do nosso corpo. Ndo podemos estar sendo, autenticamente, no mundo e com

0 mundo se nos fecharmos medrosos e hipdcritas aos mistérios de nosso corpo ou se 0S

tratamos, aos mistérios, cinica e irresponsavelmente.

Partindo dessa narrativa, Amatuzzi (2016) revela que esta autenticidade s6 é possivel
no resgate da fala propria, a qual s6 se realiza no “falar-com”, o que pressupde um ouvir o
outro. O autor completa dizendo que é no “falar-com” que faremos emergir a palavra propria
e sera nesse encontro que nossas palavras e atos serdo transformados e auténticos. Carmen
possibilitou por meio do dialogo auténtico, que o filho pudesse expressar seu desejo dentro do
que é considerado publico, privado e intimo, além de ensinar o filho que s6 pode tocar no outro
intimamente quando é permitido.

Antes de avangar, é pertinente retomar o conceito de sexualidade para compreender

como a colaboradora percebe este aspecto no filho.
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A sexualidade envolve afeto, cuidado, corpo, desejo e a histéria individual refletida no
tempo e no espacgo socio/historico/cultural, como descrito em Merleau-Ponty (1999):

E a sexualidade que faz com que um homem/mulher?® tenha uma histéria. Se a historia

sexual de um homem/mulher oferece a chave de sua vida, € porque na sexualidade do

homem/mulher projeta-se sua maneira de ser a respeito do mundo, quer dizer, do tempo

e dos outros homens/mulheres (p. 219).

A sexualidade é fortemente afetada pelo ambiente sociocultural no qual estamos
inseridos. Bruns (2007) nos aponta que as primeiras cenas de nossa historia psicossexual sdo
iniciadas na infancia e nos acompanhar&o por toda a nossa existéncia. E na infancia que reside
0 projeto que cada sociedade cria e recria na historia individual demarcada pelos principios,
normas, estigmas, tabus, preconceitos, valores morais e sexuais.

Retomando o relato da mée, observa-se que ela usou de suas experiéncias vividas e
recursos internos para orientar o filho; todavia, o tabu em nomear as genitalias e explicar as
reacdes biologicas do corpo do filho, nos remete a uma reflexdo construida culturalmente e
reproduzida na familia e em outras instancias sociais. Observamos isso em duas falas: (1)
“armadinho”, para se referir a excitagédo, pénis ereto; (2). “exercicio” para nomear a pratica da
masturbacéo.

Embora tenha conseguido orientar e formalizar uma pratica em Educacdo Sexual, o
receio em nomear 0s acontecimentos no corpo do filho, vela e desvela os tabus incorporados
culturalmente e transmitidos transgeracionalmente. Essa perspectiva remete ao estudo de
Parker (1991) sobre a cultura sexual no Brasil contemporaneo, conceituando a linguagem do
corpo como uma maneira de empregar termos, expressdes e metaforas para falar do corpo,
estruturas anatdmicas (homem x mulher) e praticas sexuais. O autor revela que: “(...) 0 pénis e
a vagina tomam significados ndo simplesmente como marcadores de ordem natural, mas como
representacdes de um conjunto particular de valores culturais (...). A lista de termos sinbnimos
é surpreendentemente extensa, mas sao comumente usados na linguagem coloquial” (p. 64).

N&o se esta com isso designando a pratica de Educacdo Sexual efetivada pela mae como
incorreta e/ou inadequada; pelo contrario, o objetivo é compreender, em uma perspectiva
fenomenoldgica, que os mecanismos incorporados por Carmen para orientar o filho foram

alicercados em suas experiéncias vividas, inclusive a forma de nomear e expressar 0S

% A palavra “homem” foi utilizada pelo autor como definigdo de ser humano. Para atender o momento atual de
visdo de género foi inserido “homem/mulher”.
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acontecimentos bioldgicos e sexuais do filho podem nos remeter a sua prépria histéria de vida
individual, familiar e cultural.

O desvelo pelos aspectos sexuais do filho permitiu que ela estruturasse seus recursos
internos e externos buscando assumir a sexualidade dele. Compreendemos que 0 espectro
autista habita um corpo sexuado, com desejos e necessidades proprias e advogamos que aos
pais/médes seja ofertado apoio informativo e préatico para que desempenhem a fungéo de educar
sexualmente seu(sua) filho(a), inclusive quebrando tabus e preconceitos de suas proprias

vivéncias nessa area.

Subcategoria 1 — Nos lagos da puberdade

A mae relata as transformacdes fisicas do filho: “Aos 11 anos, o corpo comegou mudar,
percebi uns pelos embaixo do braco, a parte intima dele tem mais pelos e esta crescendo.”

Este processo, como ja descrito, é caracterizado pela puberdade. Lourengo e Queiroz
(2010) pontuam que o crescimento e desenvolvimento corporal sdo eventos geneticamente
programados, no entanto, uma manifestacéo tardia pode acontecer em decorréncia de fatores
hormonais, psicossociais e nutricionais; porém, mesmo que tardia a puberdade vai se
manifestar em todos seres humanos.

A puberdade é caracterizada pelas mudancas fisicas e hormonais: no corpo masculino,
ocorre o crescimento dos pelos, alteragdo na voz, desenvolvimento dos Orgaos genitais,
primeira ejaculacédo; no corpo feminino, ocorre a primeira menarca, crescimento dos seios e
pelos, desenvolvimento dos 6rgdos genitais, dentre outras. Este processo de adolescer envolve
deixar o corpo de crianca que ainda ndo atingiu maturidade fisica suficiente para tornar-se
adulto.

Retomando um texto de Bruns (2007), encontramos que as mudancas
fisiolégicas/anatbmicas da puberdade e da adolescéncia, a sexualidade, a Educacdo Sexual, a
familia e a sociedade contextualizam o processo de adolescer como fator constitutivo do
crescimento pessoal na busca da identidade e da autonomia.

Essas transformacdes bioldgicas demarcam a transicdo da infancia para a juventude,
demandando que os pais busquem orientacbes com o pediatra, ginecologista, psicélogo,
terapeuta sexual, enfim, ajuda profissional para vivenciarem esse periodo com uma postura

ativa e dialdgica.

Subcategoria 2 — Nos lagos da adolescéncia
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Tem um primo dele que casou e um outro que tem namorada, ele falou assim: “Mamae
também quero uma namorada’, eu falei para ele: “Miguel para vocé ter namorada
vocé tem que trabalhar, tem que estudar, ganhar dinheiro, como vocé vai comprar as
coisas para sua namorada? Quando vocé ganhar dinheiro vocé pode arrumar uma

namorada”.

A fala de Miguel remete a perspectiva da adolescéncia, quando o interesse em namorar
aparece como o desejo de sentir-se amado. Segundo Almeida (2010), 0 namoro é um momento
de troca de prazer, carinho e companheirismo, atitude comum a adolescentes e adultos. E no
decurso desse encontro que o afeto humano pulsa e ha a exploracdo do outro, do desejo, do
romantismo, dentre outras caracteristicas que sdo reservadas e fazem parte do momento e da
escolha de namorar.

A fase da adolescéncia é demarcada por duvidas, conflitos internos, busca da identidade,
necessidade de pertencimento, responsabilizacdo, primeiros relacionamentos afetivos e
sexuais, dentre outros acontecimentos que marcam esse periodo da vida. Para Amatuzzi (2000),
neste periodo “a confianca béasica levara o adolescente ao desafio de passar de uma vivéncia de
indefinicdo, para a de uma definicdo a partir de si, descobrindo uma verdade pessoal mais
profunda” (p. 45).

Marleta-lezzi (2013) revela que a cultura adolescente, atualmente, tem vivenciado
liberdade de experimentacdo, sem pensar ou assumir as responsabilidades de um adulto. Logo,
entendemos que a mée instrui Miguel quanto ao seu desejo de ter uma namorada pontuando
que € necessario se esforcar, ter responsabilidade financeira para assumir um relacionamento.

Essa realidade reflete as caracteristicas de uma mae que assume uma postura dialogica,
ndo de forma autoritaria, mas uma atitude de respeito (a0 mundo do outro). A relacdo com o
outro e a transformacdo do mundo s6 acontecem por meio do amor, por isso, Amatuzzi (2016),
na perspectiva freiriana, revela que a raiz do dialogo é o amor.

Bruns (2001) ensina que o amor (Eros) se manifesta nos pequenos detalhes, sutilezas,
gestos e pensamentos. “Sua ousadia e seu carater indomavel tém sido materializados no
deslocamento de preconceitos e estigmas, enraizados em n6s em relacao a raca, idade, religido,

classe social e modo de expressarmos nossas preferéncias sexuais” (p. 16).

Colaboradora 3 - Jade
Jade tem 37 anos, nasceu no estado da Bahia. E pertencente a classe C1, tem o ensino

médio completo, trabalha como cuidadora de idosos e ndo professa nenhuma religido. E solteira
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e tem 2 filhos, um menino (10 anos) e uma menina (19 anos). Mora sozinha com os filhos. Seu
filho Carlos foi diagnosticado com autismo aos 2 anos de idade. na época, 0s sinais de autismo

se manifestaram ap6s morte do pai.

Categoria 1 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do

nascimento e o lugar do pai
O Carlos néo foi planejado, ele aconteceu, foi um acidente por conta da medicacao,
mas acho que um pouquinho de erro da minha parte, acabei mudando a medicacao, ai
acabei engravidando por conta disso. Quando eu descobri, eu ndo queria, ndo queria,
porque eu ndo planejava, eu estava trabalhando, morava no fundo da casa da minha
mae e eu ndo queria ter mais filhos. Mas ai acabou acontecendo. E demorou muito
tempo para eu me adaptar, nossa, demorou muito tempo, fui percebendo a barriga
crescendo, ai eu ndo gostei muito da situacdo. Ele e minha menina tem diferenca de
idade de 9 anos, ela gostou de ter um irmao. No comeco, quando eu descobri falei para
ela: “Filha, estou gravida, mas eu ndo vou ficar com o neném, ndo vou ter, eu vou
tirar”. Eu vi que ela chorou muito, porque ela queria um irmaozinho, foi 0 que me
convenceu também. Minha gravidez foi contrariada, sabe, porque eu ndo queria
mesmo. Eu estava com o pai dele, mas meus planos era de ter um filho s6. Ele néo
queria que eu tirasse, ele queria que eu tivesse o bebé, ele ndo tinha um outro filho,
entdo ele queria muito. Ele nédo tinha irméos, era filho Unico, a familia dele também
ficou muito em cima de mim porque queria muito. Eu que ndo queria. Mas acabou
vindo, no comeco eu fiquei perturbada. Eu estava com raiva, fiquei tdo transtornada,
nao sei 0 que aconteceu. Quando ele nasceu, mudou, me apaixonei, ele era tao

bonitinho, foi ali que eu aprendi a gostar dele.

O espanto e a insatisfacdo de Jade em se encontrar gravida decorrem da ruptura que
essa gravidez ocasionava em seu projeto de vida. Ndo estava nos seus projetos de vida nem no
seu planejamento familiar conceber mais um filho, estava satisfeita com a filha do primeiro
casamento. No entanto, acidentalmente, por um erro da medicacdo, aconteceu. Passou por um
processo de negacdo, chegou a pensar em abortar o filho, mas sucumbiu ao desejo da filha, do
marido e dos familiares e encarou a gravidez, mesmo ndo sendo seu desejo ter mais filhos.

Dada essa sintese, a andlise sera realizada por dois momentos situados na fala da
colaboradora: o primeiro se refere a gravidez ndo planejada e ndo desejada o segundo a ideacédo

do aborto.
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Araljo (2017, p. 13) explica que “a gravidez ndo planejada é aquela ndo programada
pelo casal ou pela mulher. Pode ser indesejada, quando se contraple aos desejos e as
expectativas, ou inoportuna, quando acontece em um momento desfavoravel”. A autora revela
que o planejamento familiar é o método mais indicado para evitar a permanéncia desses
acontecimentos, com intervenc@es clinicas, educativas, preventivas e didlogos acerca da salde
reprodutiva e sexual.

Jade relata que a gestacdo interrompeu seus planos e projetos de vida, por isso 0 impacto
sofrido ao perceber que todas suas expectativas foram interrompidas, adiadas e teriam que ser
repensadas naquele momento. Por ndo conseguir aceitar, cogita um aborto. O lugar do pai é
visivel quando almeja o filho, buscando assumir a paternidade. Jade descreve mais a frente:
“Era uma étima pessoa, muito prestativo, companheiro, era um super pai”.

Nesse cenario, a decisdo por abortar, a primeira vista parecia a ela uma deciséo
individual; no entanto, essa decisdo envolve um conjunto de circunstancias interligadas a
qualidade e perspectivas do relacionamento, dos projetos de vida, das pressdes familiares e
sociais. Em uma perspectiva fenomenologica, nota-se que ndo ha um olhar atentivo para o
existir feminino, como se o destino da mulher fosse a maternidade. Acerca disso, Boemer e
Mariutti (2003) expressam:

O direito sexual da mulher ndo tem, necessariamente, que estar ligado aos direitos

reprodutivos (...) a maternidade, infelizmente, é quase uma obrigacdo em nossos paises,

sendo vista como uma consequéncia logica: se ha atividade sexual, deve haver
casamento ou filhos. Porém, quem deve decidir sobre ter ou néo filhos, e quando os ter,

€ a mulher. Isso diz respeito a toda filosofia do planejamento familiar (p. 65).

Desse ponto de vista, antes de qualquer julgamento ao aborto, ali existe a histéria de
uma mulher refletida nas suas caracteristicas pessoais vividas ao longo da sua existéncia,
existem influéncias familiares e sociais — aspectos que devem ser considerados
independentemente de crencas e valores pessoais. E necessario saber ouvir e se aproximar da
vivéncia do outro.

Em Amatuzzi (1990), entendemos que ouvir alguém enriquece a vida, sendo uma
atividade que “nos coloca para fora de nés mesmos”. Por isso, “o ouvir vem antes do falar. E
0 ouvir que nos abre para 0 mundo e para 0s outros, e ndo o falar. E o que ouvimos é um dizer
que nos remete a um mundo, e ndo apenas a um mero falar” (p. 1). E nesse sentido que

compreendemos 0 outro, conseguimos tocar a experiéncia vivida do outro.
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Retomando o relato de Jade, vemos que mesmo ndo tendo realizado o aborto, o processo
de aceitagcdo da maternidade s6 foi surgir quando conheceu o filho no ato do nascimento, ou
seja, quando nasceu um filho, renasceu uma mae.

Além dessas adversidades, a mae relata sobre a gravidez, 0 momento do parto e
amamentacao.

Devido eu ter tomado muito anticoncepcional, eu tive muitos problemas, entéo eu

desenvolvi um tumor meningioma por conta da quantidade de hormonio e foi aparecer

também na gravidez quando eu cheguei no sétimo més, eu fui perdendo a visdo do lado
esquerdo, fui perdendo sensibilidade, foi paralisando meu lado esquerdo do corpo,
mas eu descobri no periodo da gravidez. E passei todo esse periodo quase 0s nove
meses ndo podia mexer, ndo podia fazer tomografia, ressonancia, nada, por causa da

gestacdo. O parto dele foi cesarea, porque foi de urgéncia. Quando ele nasceu eu vi

ele muito rapido, assim que ele nasceu, eu ja estava toda paralisada do lado esquerdo,

entdo tive que ir direto para Unimed para fazer uma tomografia e ja me levaram para

Barretos/SP. Os médicos queriam fazer a cirurgia em mim la, porque o tumor estava

muito grande e eu poderia até morrer com isso, mas eu ndo tinha visto meu filho, nem

tinha pegado ele ainda. Como eu ndo aceitei fazer a cirurgia, os médicos me mandaram
para Bebedouro/SP de volta e foi onde eu fiquei 14 com ele um tempo.

Eu lembro que na hora que eu cheguei, a primeira coisa que eu fiz foi amamentar ele,

mas ndo podia por causa do contraste que usaram na ressonancia, mas ninguém me

falou nada, até os médicos ficaram espantados pelas enfermeiras ndo me orientarem,
quando eu amamentei ele ficou todo roxo e teve tipo pequenas queimaduras na pele,
ai levaram ele 14 para UTI. Mas eu ainda amamentei até 1 ano, porgue a cada 3 meses

eu tinha que voltar para fazer exames. Como eu ndo aceitei fazer cirurgia a cada 3

meses eu tinha que fazer o acompanhamento e tinha que ficar 48 horas sem amamentar.

Todo o percurso foi sofrido e seu estado de salde teve consequéncias diretas para o
bebé apos seu nascimento durante a amamentacdo. Mesmo diante de tais acontecimentos, Jade

se manteve presente nos cuidados e necessidades do seu filho.
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Nesse sentido, a figura materna ocupa papel central na vida do infans?’, a mée é quem
desenvolve o papel existencial de cuidado e formacédo, € quem apresenta a crianga ao mundo
(Fonseca, 2017).

Antes de avangar nessa concepcao, é importante esclarecer que o papel nao é exclusivo
da mae, pois coexistem muitas possibilidades de familia e cuidadores, aqui trataremos como
mée, por se tratar da analise de uma colaboradora (mée) com seu filho.

Isso posto, retomo Fonseca (2017), que explicita que a mulher-gestante nutre e sente o
bebé que habita em seu ventre, acompanha seu crescimento, sono, inquietude. Esse corpo-
gravido d& a vida a um ser com uma nova modalidade de existir. E completa:

A dependéncia do bebé aos cuidados externos é enorme, seus sentidos ainda difusos

percebem um caos que € ordenado pela presenca materna. A atencdo exigida pelo bebé

posiciona a mae rumo ao sentido desse papel existencial, tanto o aleitamento como o

cuidar das necessidades afetivas e fisioldgicas, sedimentam as atitudes de maternagem

necessarias a mée (p. 331).

A figura materna € o pano de fundo para os signos culturais do bebé. A palavra, o gesto,
o afeto, o tom da voz da mée sdo absorvidos pelo corpo-infans e constituem os simbolos
culturais. Acerca disso, T. Telles (2014) revela que a cultura é um conjunto de atitudes
presentes nos diferentes grupos que vivemos, esta presente em nossas vidas desde o
nascimento, principalmente, na relacdo mae-bebé.

Desse modo, a relacdo mae-bebé é o primeiro ambiente de contato com o afeto, o
cuidado, o acalento, sendo um espaco capaz de proporcionar, mesmo diante de adversidades,

seguranca, acolhimento e dialogo.

Categoria 2 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares na infancia
Eu ndo vi dificuldade no Carlos, com 7/8 meses ele falava “mamae”, “papai”, nao
teve problema ndo, nem para andar, acho que ele andou no periodo certo 9 meses mais

Ou menos.

27 «Q infans é um corpo néo falante. As intencionalidades corpéreas do infans sdo inicialmente difusas e somente
pelos cuidados ofertados por outrem que suas urgéncias corporeas podem ser acalentadas” (Fonseca, 2017, p.
328).
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Carlos ndo apresentou nenhum sinal precoce de autismo, o desenvolvimento relativo a
linguagem e habilidades sociais até os dois anos de idade estava dentro do esperado no
desenvolvimento humano (Papalia & Feldman, 2013). A regressdo da crianca, principalmente
nas habilidades sociais desvelam o que a literatura chama de “autismo regressivo” (DSM-V,
2013; Backes, Zanon e Bosa, 2017).

O autismo regressivo ocorre quando existe uma perda significativa nas habilidades
linguisticas, interacdo social e no brincar. Como descrito no DSM-V (2013):

Algumas criangas com transtorno do espectro autista apresentam platds ou regresséo

no desenvolvimento, com uma deterioracdo gradual ou relativamente rapida em

comportamentos sociais ou uso da linguagem, frequentemente durante os dois
primeiros anos de vida. Tais perdas séo raras em outros transtornos, podendo ser um

sinal de alerta util para o transtorno do espectro autista (p. 55)

Nesse sentido, ndo existem causas especificas para este acontecimento, assim como no
TEA ja diagnosticado, ndo ha uma etiologia definitiva. Alguns pesquisadores (Varella, 2017;
Backes, Zanon e Bosa, 2017) atrelam a um fator ambiental ou um atraso no diagnostico.
Refletindo sobre o relato da colaboradora, o caso do filho pode ter sido, eventualmente,

influenciado pela perda do pai, como apresentado na categoria a seguir.

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndéstico

O Carlos chorava muito, tudo ele chorava, em casa eu ndo tinha percebido nada ainda,
mas depois que o pai dele faleceu foi na época que eu descobri o autismo. Ele comecou
ficar muito recuado, ele era muito grudado no pai, onde ele via o pai, ele ficava alegre.
Depois que o pai faleceu ele mudou, comecgou a ficar muito recuado, sozinho, ele ndo
gostava de brincar com nenhuma outra crianca, ele brincava na escola sozinho. Ele
tinha mania também de fazer pirracinha, acendia e apagava a luz toda hora, gostava
muito de ventilador, de ficar olhando. A professora que observou isso, eu ndo tinha
percebido. Depois que elas me falaram eu comecei observar.

O pai dele morreu assassinado em uma briga de transito. Quando isso aconteceu eu
fiquei perdida, porgue eu ndo sabia o0 que gue era autismo, e eu tinha um certo receio
da APAE, para mim era um lugar de loucos. Quando as professoras falaram que ele
tinha que passar no psiquiatra para fazer uma avalia¢édo, eu achava um absurdo
aquilo, mesmo assim eu fui, levei ele, ai diagnosticou com autismo, perguntaram se eu

queria colocar ele na APAE, eu ndo queria, mas eu comecei a vir nas reunides e
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comecei a observar e achei interessante, modificou meu pensamento. Fui vendo ele
participar e vi que foi melhorando aos poucos. Mas eu comecei a gostar daqui, porque
sempre tinha alguém para estar ali, dar um apoio, dar uma forca, uma ajuda. E eu me
apeguei a isso, porque eu sozinha ndo ia conseguir, a minha familia ajuda, mas eles
ndo tém muito nogdo do problema. Foi ai que comecei a ver ele com outros olhos né,
fui observando que ele era uma crianga medrosa, quando tem barulho tampa o ouvido.
Hoje ele melhorou bastante coisa, mas eu percebo assim, ele € uma pessoa de génio

forte, ele tem dificuldade no aprendizado.

Pensando na hipo6tese de um autismo regressivo, o trauma provocado pela morte do pai
pode ter levado Carlos a um espectro com perdas significativas na comunicagéo social.

Possibilidade que foi relatada pela mée: “Com 6 meses ele entrou na creche, antes ndo
falaram nada, depois que o pai dele faleceu que eles perceberam o Carlos mais recuado,
quieto, na dele, ndo brincava, ndo conversava com ninguém, entdo eu acho que influenciou”.

Segundo Castro e Ehrlich (2016, p. 165), a morte é “0 acontecimento que aniquila todas
as esperas, que extingue qualquer porvir, elimina todo e qualquer vinculo com o futuro. Trata-
se da transformacé&o radical de nosso ser temporal (...)”.

Nesta perspectiva, 0s autores revelam que somos obrigados a lidar com a morte alheia,
todos vamos eleger uma forma de lidar com ela. “Isso significa que a morte alheia, ao suspender
definitivamente sua transcendéncia, transforma o outro em si, o que acarreta total
responsabilidade nossa fazermos presente o passado daqueles que deixaram de existir” (p.168).

A maée relata este sofrimento quando expressa a pesquisadora que esta perda causou
uma ruptura na sua vida amorosa; nunca mais conseguiu se relacionar definitivamente, mesmo
depois de sete anos da morte do marido.

Sabe quando vocé ndo consegue mais se identificar com uma pessoa, parece que ele

levou minha paz. Porque eu ndo consigo mais, eu nao consigo sentir, eu tenho medo

de me relacionar, gostar e perder a pessoa, a pessoa ir embora, porque a morte dele
foi uma coisa muito rapida. Tive alguns namoricos assim, coisa normal. As pessoas
com quem eu me relaciono querem um compromisso mais sério, mas eu nao consigo
mais, eu nao quero. A gente compara muito, porque ele era uma étima pessoa,

companheiro, tinha nossas brigas, mas ele era um super pai. Hoje eu fico buscando o

que ele era, isso também é uma coisa que ndo da certo, porque cada um tem um jeito

diferente, e eu estou buscando aquilo la do passado ainda, e eu ndo consigo sair disso.
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Neste relato, é possivel identificar o processo de luto da colaboradora — o luto € a
experiéncia de perder um ente querido. J. Freitas (2013) revela que para compreender o
processo de luto deve-se analisar o sentido daquela perda e o lugar ocupado pela pessoa
perdida. “Com a apresentacdo da auséncia do outro no mundo do ‘eu’, a experiéncia do luto
surge como essa novidade carente de sentido que coloca em jogo as especificidades relacionais,
0 horizonte histérico e 0 mundo-da-vida do enlutado” (p. 99).

Quando existe esse processo de perdas, existencialmente, a auséncia do corpo do tu na
relacdo eu-tu, provoca um vazio que seré preciso ressignificar e reconfigurar a auséncia do “tu”
em “mim” (J. Freitas, 2013).

O diagnostico de Carlos, veio assim demarcado pela perda do pai, que desvelou na vida
da mée e do filho novos possibilidades de existir na busca de ressignificar seu mundo-vivido

sem a presenca do pai.

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pos diagndstico: habitos de vida
As vezes vai crianca brincar 14 em casa, s6 que ele ndo tem paciéncia para brincar
com ninguém, ele gosta de ficar na dele, brinca no celular, joguinho, TV, gosta muito
de ler, mas o que ele gosta sdo gibis, essas coisas. Ele I&é muito bem, mas s6 o que
interessa ele, tipo os livros de escola so ciéncias ele gosta de ler, ele é curioso, mas
historia, geografia ndo gosta. Tem uma preguica para fazer tarefa, coisas de escola,
pede para ler, fazer tarefa, ele quer que vocé faca por ele, e eu fico ali horas e horas
pedindo para ele fazer e acaba nédo fazendo. A rotina dele € ficar em casa mesmo,
porque ele nem gosta muito de rua, as vezes eu deixo ele sair na rua para brincar com
a molecada, mas ele fica 10/15 minutos ja entra para dentro, porque ele ndo tolera
muito. Ele gosta muito de ficar em casa, de preferéncia no quarto dele, vendo TV, € 0

que ele gosta de fazer.

Neste relato, a mae apresentou ter dificuldades apenas nos momentos das atividades
escolares, o filho tem bastante autonomia em seus habitos de vida. A filha mais velha ajuda a
mée na divisdo das tarefas e na auséncia dela, a filha assume os cuidados do irmé&o.

Ferreira e Smeha (2018) pontuam que a familia monoparental experiencia a sobrecarga
de cuidados e 0 excesso de responsabilidades, se inquietando com ter uma carreira profissional
para prover o sustento da casa, ter uma vida financeira equilibrada, oferecer auxilio nas
atividades escolares dos filhos, dentre outros sentimentos que inundam as maes ou pais que

vivenciam esse contexto.
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Categoria 5 — Nos horizontes da Educacgdo Sexual na relacédo intrafamiliar
O Carlos é muito de boa, ndo sei se é normal ou ndo, mas em casa a gente fica a
vontade, porque so esta nés trés 14, ele fica de cueca, a minha filha fica de calcinha e
sutid e eu também fico a vontade, e nisso ai da para perceber que ndo estimula ele em
nada, vocé vé que ele ndo olha com outros olhos. Desde pequeno ele ja vé isso, eu
nunca fui assim com os meus pais de ficar a vontade dentro de casa, sempre com roupas
e bem comportadas. A minha filha fica pelada na minha frente, ela ja tem esse costume,

ela ndo tem vergonha, nem receio. E o Carlos por ver tudo isso, também nao tem.

A mée revela aqui a pratica de uma Educacdo Sexual inerente em seu contexto
intrafamiliar, em que a seminudez é vista com naturalidade e integra as crencas individuais e
culturais estabelecidas dentro do seu ambiente familiar; diferente do cenario em que foi criada,
onde essa postura era vista como impropria, proibida e censurada.

O dialogo nesse contexto é fundamental para evitar que a crianca facga a leitura errada
em determinados ambientes como, por exemplo, ficar nu ou seminu na frente de pessoas que
nédo séo do seio da familia, o que pode provocar situacfes desagradaveis e/ou constrangedoras
para a crianca (Noronha, 2017).

Ele ndo tem vergonha de ninguém, igual na academia que ele faz natagéo, ele ndo tem

problema de tirar a cueca na frente de todo mundo, ja foi chamada atencdo que néo

pode. La na academia, o professor ensinou para ele que naguele ambiente ndo pode,

tem que ir ao banheiro trocar.

Sobre esta fala, enfatizo a importancia de instruir/ensinar os filhos a como se
comportarem nos ambientes externos, explicando a no¢do do intimo, privado e publico. A
orientacdo para o espectro autista é que facilitard o entendimento de que cada ambiente exige

uma postura diferente.

Subcategoria 1 — Nos lagos da puberdade
Eu percebi pelos que ele mesmo me mostrou, ele tem pelos ali na parte da virilha, ai
eu falei que é normal, que ele vai ter barba, pelo debaixo do braco, no peito. Mas s6

ali que ele tem aqueles pelinhos mais escuros.
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A puberdade em meninos se inicia entre 10 e 14 anos e dura aproximadamente trés anos
(Lourenco & Queiroz, 2010), o que revela que Carlos ainda esta iniciando o desenvolvimento
da puberdade-

Mesmo no inicio, ja € possivel perceber a postura dialégica da mae em explicar e
naturalizar as mudancas caracterizadas pelo periodo da puberdade, sinalizando ao filho que o

corpo em breve passara por mais transformacdes.

Subcategoria 2 — Nos lagos da adolescéncia
A mée ndo relatou aspectos da adolescéncia, acreditando que o filho tem aspectos mais
infantis e ainda ndo manifestou interesses afetivos/sexuais proprios do periodo da adolescéncia.
Nesse sentido, € valido relembrar que o periodo da adolescéncia ¢ demarcado pelas
vivéncias decisivas acerca dos projetos de vida e escolhas afetivas, profissionais, espirituais,
culturais, enfim, € 0 momento da nossa existéncia em que somos desafiados. Eventos esses,

que, na concepcdo da mae, ainda ndo se manifestaram no mundo-vida de Carlos.

Colaboradora 4 — Denise

Denise tem 33 anos e é natural de Bebedouro/SP. E pertencente & classe B2, tem o
ensino médio completo, é casada, e trabalha como manicure em um saldo na propria casa. Se
relata como evangélica. Tem duas filhas, uma de 17 e outra de 14 anos de idade — diagnosticada
com autismo aos 4 anos. Mora com o marido e as duas filhas. Ela casou-se novamente ha dois

anos, ndo sendo o atual marido pai de suas filhas.

Categoria 1 — Nos horizontes das relacfes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do

nascimento e o lugar do pai
A Bia e a irma foram desejadas, demorei um pouco para ficar gravidar, mas veio. Foi
uma gravidez normal, sé que logo nos primeiros exames ja me deu toxoplasmose, ai 0
meédico ndo falou, ndo passou medicacéo, enfim no sétimo més repetiu de novo o exame
e ainda estava. SO que, assim, eu ouvia muitas coisas das pessoas que podia dar
cegueira, nascer com problema, sé que do meu médico mesmo, nada. Ela nasceu de
cesariana, 40 semanas, certinho, nasceu bem, com peso bom, quando ela foi ter alta a
médica disse que a toxoplasmose ndo tinha atingido ela em nada, falando que todos o0s
exames tinham sido feito e ndo tinha atingido. Mas eu ja sai do hospital com uma tosse

forte, com menos de 15 dias ela também estava com a tosse. Eu amamentava e ela
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afogava muito, ela foi parar no hospital e ficou internada, ai suspeitaram de
coqueluche, ela ficou internada uns 5 dias.

A literatura aponta que a toxoplasmose na gravidez é uma “infec¢do aguda quase
sempre assintomatica e, na maioria das vezes, nao é preocupante para a mée. Pode, entretanto,
acarretar o acometimento fetal, provocando abortamento, retardo de crescimento intrauterino,
morte fetal, prematuridade e a sindrome da toxoplasmose congénita” (Serrano, Taques, Gomes,
Elias, & Silva, 2016, p. 40).

No relato da mée, vemos essa preocupacdo acerca das consequéncias que a doenca
poderia ter gerado na filha quando relata os comentarios das pessoas sobre as possiveis
consequéncias da toxoplasmose no feto. Uma pesquisa realizada por V. Oliveira (2008) acerca
das vivéncias de gestantes com gravidez de risco, revela que o sentimento de medo aparece na
mulher como uma “viva inquietagdo” diante de um perigo real ou imaginario. A gravidez de
Denise poderia ser considerada de risco, ja que a doenca pode desencadear cegueira, problemas
neuroldgicos e até abortos.

Amatuzzi (1988) revela que “quando o medo é grande, 0 pequeno que cresce dentro é
sentido como ameacador. E desconhecido que pde a mde em perigo. Perigo de ser rejeitada,
perigo de sofrer, perigo de morrer” (p. 36). O autor revela que o medo, a preocupacéo e a raiva
sdo sentimentos constituintes da maternidade — advém de uma preocupacdo com o
desconhecido, com o parto, com a dor, com o sofrimento, com o(a) filho(a) almejando que
venha saudavel.

Nessa perspectiva, € possivel perceber que esse momento da vida de Denise — 0 periodo
da gestacdo, do parto, e os primeiros instantes de vida de Bia — foi marcado pelo medo e a
preocupacdo do estado de saude dela ter afetado a filha; além do momento da amamentacao
em que a filha teve suspeita de coqueluche, outra doenca de alto risco para os bebés. Todas
essas alteracdes no contexto familiar foram chamadas por Amatuzzi (1988) de ‘rebulico’, que
acontece na vida de quem vai ter um(a) filho(a) e de quem tem um(a) filho(a), as alteracdes na
rotina, as preocupacdes, 0 cansaco, as noites mal dormidas, tudo que € de novo na vida conjugal
com a chegada de um bebé. Em contrapartida, o(a) filho(a) também traz para a familia
momentos de alegria, unido e realizacéo.

Sendo assim, esse rebulico faz parte da vida escolhida e aceita, como relatado por
Denise, as filhas foram desejadas, o planejamento familiar possibilitou que esse momento da

vida ndo fosse meramente suportado, mas vivido apesar de suas adversidades.
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Categoria 2 — Nos horizontes das relagoes intrafamiliares na infancia
Ela desenvolveu normalmente até os dois anos e meio, como uma criang¢a normal, até
mais répido, coisas que a irma demorou aprender ela ja desenvolveu muito fécil, mas
a fala j& demorou mais, falava muito enrolado, ndo montava frases. Mas até ai tudo
normal, até que ela comegou com comportamentos, que hoje eu sei que é estereotipia,
de bater no queixo principalmente a hora que estava agitada, ansiosa, quando estava
em algum lugar que ndo queria estar. Mas nao dei muita aten¢é@o, porque mae quando
da atencdo parece que vocé reforca mais ainda, entdo nao dei muita bola. Eu fui viajar
para a casa dos meus pais e uma irma minha ficou falando muito na minha cabeca que
eu tinha que ir atras, que a Bia ndo estava muito normal, ai voltando para casa
procurei o pediatra. Nesse mesmo tempo de bater no queixo, ela comegou a se isolar
dentro de casa, ela ia para os cantos da casa, ela chorava, a gente tentava sair com
ela, mas tinha o tempo exato dela ficar bem, ela comega a me puxar, querer minha
atencao, tipo “mae vamos embora ”, até eu ir embora. A gente ia no supermercado ela
tinha tipo um panico, grudava na minha perna ndo queria andar, me olhava com medo,
e eu ndo entendia o que estava acontecendo. Chegava em casa ficava bem ou as vezes
se isolava. Ja era uma fase de desfralde que eu estava tentando tirar da fralda, ai ela
ficava mexendo, ela brincava com o coc, se eu demorasse para tirar o coco ela
pegava. Sempre lutou muito com o sono desde bebé, sempre querendo brincar, ficar
ligada o dia inteiro. Mas quando dormia, sempre foi de dormir a noite toda desde bebé.
Mas fora isso, uma crianga muito esperta, abria as coisas com facilidade, abria ziper,

para a idade dela eu achava muito inteligente.

Nesse relato dos primeiros anos de vida da crianca, pode-se compreender dois sentidos.
O primeiro € quando a mée percebe alguns sinais no desenvolvimento da filha, mas sua atitude
de negacdo, veiculada pela frase “ndo dei bola”, revela a dificuldade em aceitar que a filha
poderia ter alguma limitacdo. Acerca disso, uma pesquisa fenomenoldgica sobre a vivéncia das
maes, realizada por L. Ribeiro (2019), aponta que 0s pais sdo 0s primeiros a perceber os
comportamentos e dificuldades dos(as) filhos(as), embora ndo saibam do que se trata, como
ilustrado pela fala da mée: “Eu ndo entendia o que estava acontecendo”. O segundo sentido é
o fato de que a mée ndo percebe as dificuldades da filha porque esta demonstrava habilidades
em atividades que a irmd, em sua mesma idade, ndo tinha. Foi somente quando a tia sinalizou
que Denise decidiu procurar ajuda médica e a partir desse momento foi identificando que havia

algo diferente.
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Esse acontecimento é angustiante para os pais, por isso os dois sentidos presentes no
relato da mée, sdo periodos de crise em que a familia precisa se reestabelecer, reorganizar e
reestruturar seus modos de vida. Amatuzzi (1988) revela que as crises existem e séo de variados
tipos. “A crise é uma tomada de consciéncia. Aguda. Que divide o antes e o depois. Nao se
trata de achar uma solucdo. Trata-se mais de um assumir, de maneira nova, e com isso encontrar
um sentido” (p. 76).

Nessa perspectiva, a mae mesmo diante de um periodo de crise, conseguiu encontrar
um sentido: assumiu a situacdo para conseguir trilhar um novo caminho. Essa compreensao

sera ainda mais efetivada na categoria seguinte sobre os matizes do diagndstico.

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndstico
Quando levei no pediatra ele encaminhou para a fonoaudi6loga e consegui uma vaga
na APAE. Comecaram as avaliagcGes, mas nesse tempo que ia passando de uma
profissional para a outra demorava um pouco e ela foi so piorando, era so regressao.
Ela ja estava praticamente no desfralde, mas regrediu. Pedia um lapis quando queria
desenhar, andava na motoca, brincava com os brinquedos, ela falava as palavras, nao
formava frases, mas chamava, a gente conseguia entender o que ela queria. Entéo ela
comecgou a perder tudo, 0s panicos aumentaram, se isolava, ia para os cantinhos da
casa e chorava sem parar, parecia estar depressiva. Nessa época, morreu uma tia que
ela tinha muito contato, ela era muito pequena, ndo entendia. Um dia essa tia estava
na minha casa assistindo um filme de macaco com a Bia, depois desse dia ela ficava
falando “mae, medo macaco”, tanto que muita gente fala que o medo pode ter deixado
ela assim, ai junta que a tia faleceu, ndo deixei ela perto, mas acabou vendo. A tia
morreu de dengue hemorragica, era do lado do pai, tinha 22 anos, foi muito rapido,
ficou doente e em uma semana faleceu. Quando chegou o fim da ultima avaliacéo, o
meédico daqui da APAE falou muitas coisas para mim, na época nao falou de autismo,
falou da Sindrome de Rett, falou como ela ficaria, nessa fase ela ja ndo estava nem
falando mais, voltou para a fralda, ndo pegava mais as coisas, ndo tinha interesse nos
brinquedos, podia sentar com ela no ch&o e espalhar os brinquedos que ela deixava
vocé la sozinha, até hoje ela ndo tem muito interesse em brinquedos. O médico falou
em Sindrome de Rett, por ser em menina, por ela ter desenvolvido até os dois anos e
meio e ter regredido, j& que no autismo isso é mais dificil de acontecer... enfim, eu
lembro que sai daqui eu entrei em depressao, eu tive dois meses de luto sabe, porque

eu nao aceitava as coisas que o médico disse que aconteceria com ela, era dificil lidar
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que minha filha estava perdendo tudo. Ai chegou uma hora que eu disse: “Chega, tenho
que levantar”, fui falando com Deus, tenho que ir atrds, se eu nao fizer nada ninguém
vai fazer. Eu falo que foi Deus que me levantou porque ndo tem outra explicagéo. Fui
tentar pesquisar e na época eu ndo achei nada de Rett, mas achei o centro de autismo
em Sao Paulo; eu ndo tinha condi¢des, era tudo pago, eu teria que ir para & ficar dois
dias para ser avaliada por um monte de profissionais para depois me darem uma
devolutiva. Na época a gente pediu ajuda para uma vizinha da minha sogra, porque
ela tinha uns amigos influentes na prefeitura e eu consegui um carro que me levou,
fomos para la e ela passou por varias avaliagdes, um neuropediatra muito bom e ai
viemos embora. Depois de um més e meio eles me chamaram, fui eu e o0 pai, entdo me
deram a devolutiva de autismo grave/severo na época, porque ela regrediu né e tudo
que ela aprendeu, perdeu e piorou. Ai 0 médico me orientou para buscar ajuda na
minha cidade com terapeuta ocupacional, fonoaudiéloga pelo menos duas vezes por

semana, ai eu tinha que voltar a cada trés meses para controlar a medicacgao.

Acerca da trajetdria da mée na busca pelo diagnéstico, L. Ribeiro (2019) aponta que o
caminho percorrido pelas mées na busca pela compreensdo das dificuldades do(a) filho(a)
consiste em uma peregrinacdo em variados consultorios médicos, em maltiplos profissionais e
instituicOes que possam responder suas perguntas. Todo esse processo ocasiona uma intensa
exaustdo e tristeza pelo(a) filho(a) perdido(a). Essa reflexdo pode ser notada quando a mae
revela sobre seu estado emocional apos ter a noticia de que sua filha perderia todas as suas
habilidades j& conquistadas, o que ela foi assistindo gradativamente, em cada regressao.

Quando Amatuzzi (1988) aborda as crises, revela que esta é uma escuridao no viver,
algo de passagem interna que acontece dentro do nosso intimo. O autor completa dizendo “que
a crise é um encontro com o tempo (...). E da crise, entretanto, que surge o homem/mulher” (p.
81). “Ha& momentos de profunda alegria, ou de profundo sofrimento, pelos quais temos que
passar sozinhos. Tudo 0 que a gente consegue comunicar nessas horas é ainda muito pouco
perto daquilo que sentimos dentro de n6s” (p. 79).

Nesse aspecto, foi relatada a grande fragilidade emocional de Denise no processo de
luto pela filha idealizada. Como demonstra o estudo de L. Ribeiro (2019), lidar com a perda
do(a) filho(a) e aceitar o(a) filho(a) real implicam o entendimento de que esse € um processo
doloroso e permeado de tristezas e frustragdes, por isso 0s episddios depressivos e perda de

expectativa.
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Esse cenério se renova quando a mée usa da espiritualidade para conseguir se erguer
em busca de ajuda. Amatuzzi (2015) revela que a religido implica “um movimento interior
humano em diregdo a uma orientacédo, algo a que se devotar. (...) O ser humano busca um
sentido para 0s seus atos, para a sua vida, para o mundo (...)” (p. 9).

A religido, em um sentido mais amplo, é definida como uma re-liga¢do. O termo seria
0 reencontro de um significado para a vida, ndo necessariamente a ligado a um Deus; no
entanto, seja em uma perspectiva de significado para vida ou a ligagdo com Deus, se desvela a
procura de respostas do ser humano em compreender a si mesmo e sua propria existéncia
(Amatuzzi, 2015).

No sentido da mae, a experiéncia religiosa esta direcionada a Deus, uma busca de forgas
sobrenaturais e crenca de que o despertar para a necessidade de agir, ou seja buscar ajuda,
reencontrar o caminho, se deu pela sua fé. Assim, podemos completar, segundo Amatuzzi
(2015), que as experiéncias religiosas desvelam “aprendizagem, autoconhecimento e
autotranscedéncia, e consequentemente afeta nosso modo de ser no mundo e nosso modo de
nos relacionarmos com os outros” (p. 11).

Foi nesse momento da entrevista que a mae apresentou o lugar do pai nesse processo
do diagnostico, bem como todos os desdobramentos posteriores.

O pai sempre foi muito na dele. Ele € um pai carinhoso do jeito dele, atencioso, ndo

posso falar que néo é, ele até mima muito, faz tudo que a Bia quer. Questdo de escola

ele nunca participou, reunido, dias dos pais, eu que vinha nas coisas no meio dos
homens, isso ai ele ndo vem. Ele é aquele pai que sempre colocou “meu trabalho, ndo
posso faltar, ndo posso chegar atrasado”, eu podia tudo, ele ndo podia nada.

Principalmente, assim, no inicio do diagnostico eu ndo tive apoio dele, questdo de

depressdo eu passei tudo sozinha, eu e Deus, porgue ele olhava para mim e falava

“N&o vai adiantar vocé chorar, tem que cuidar’’; hoje eu entendo muita coisa, um tem

que ser assim para ajudar o outro. Eu falava para ele que a pancada era primeiro em

mim, porque tudo era eu que ouvia. Eu falava assim: “E facil vocé falar pra eu ndo

chorar, mas fui eu que escutei tudo, eu que escuto: ‘Mae faz isso...’, ai eu venho e s6

falo para vocé, ndo é vocé que é chamado atengdo, ndo é vocé”. Mas ndo adianta,
sabe, ele é assim até hoje, ndo participa, é dificil ndo da para falar com ele, é uma
pessoa muito ignorante, tenho que saber falar com muita calma se ndo entende

totalmente diferente e ndo aceita, isso nas questdes da Bia. Eu falo “o remédio é

assim”, sdbado a noite elas ficam com ele, 14 acorda qualquer horéario e Bia perde o

horario da medicacdo, € uma coisa que eu brigo muito. A irma que acaba cuidando
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mais, a Bia sempre foi minha e da irma. O pai sé fica com a parte de agradar, fazer as
vontades, deixa comer tudo que quer, é isso. Mas teve algumas atitudes dele que foi
bom para ela, muita coisa que as vezes ela ndo quer fazer e ele bate o pé, por exemplo,
uma vez a gente viajou e fomos descer numa cachoeira ela ndo queria ir, ja comegou
a chorar, ele insistiu foi descendo com ela gritando, todo mundo olhando, hora que a
Bia colocou o pé na &gua, adorou! Entéo, nessas situacGes eu admirava, se fosse eu
tinha aceitado que ela ndo queria. Eu falo assim, ela adora meu marido, mas quando
ela vé o pai, ela adora, é pai né. Elas ficam com ele todo sabado, eu nunca impedi,

sempre incentivo, é o pai delas.

Novamente, fica nitida a sobrecarga da mae nos cuidados com os filhos(as). Segundo
L. Ribeiro (2019), o diagndstico muda o cotidiano familiar como um todo, no entanto, essa
modificacdo € assidua na vida das maes, elas é que deixam de trabalhar, mudam a rotina e
passam a se dedicar exclusivamente ao(a) filho(a). Além disso, ha sobrecarga da jornada das
méaes que, por muitas vezes, precisam conciliar o tratamento do(a) filho(a) com as tarefas do
cotidiano, atengéo aos cuidados da casa, aos demais membros da familia e 0s seus empregos.
Minha vida era as terapias, as vezes perdia 6nibus era aquela correria e ainda para
conciliar com meu trabalho, tem hora que paro para pensar eu falo que € Deus, porque
eu ndo sei se hoje eu passaria por tudo isso, hoje tenho o carro, dirijo, e na época eu
fazia as mesmas coisas de hoje e eu ndo sei como eu dava conta. 1sso me motivou a

tirar minha habilitacdo, mas também valeu a pena, tudo foi necessario.

A gueixa de Denise sobre ndo ter o apoio do pai reflete o que L. Ribeiro (2019) abordou
acerca da necessidade do apoio do pai para exercer sua funcéo abrangendo também o cuidado
com a mae, assegurando que ela esteja bem para juntos efetivarem os cuidados necessarios o(a)
filho(a). Nesse caso, a falta de participacdo do pai nos cuidados com a filha se da tanto nas
atividades escolares como nas orientacdes recebidas nas terapias.

Essa realidade reflete as questbes de género que envolvem todo cotidiano familiar,
ainda é muito presente a responsabilidade e exclusividade da mde com os cuidados do(a)
filho(a), as atividades femininas sdo menos importantes que as masculinas, por isso o pai hunca
priorizou suas contribuicdes na rotina da filha por acreditar ser o seu trabalho a prioridade
naquele momento, talvez decorrente da linguagem social, fundamentada no patriarcado,

implicar que o0 homem é o provedor e, por isso, deve se responsabilizar e manter os membros
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da familia. Assim, esse relato revela a importancia de (re)construir o lugar do pai na familia e

a importancia do seu apoio emocional nas adversidades do cotidiano familiar.

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pds diagnostico: habitos de vida

Atualmente ela vem s6 na APAE, chega as 13h, costuma tomar um banho, a irma que
ajuda, porque esse horério ja estou trabalhando no saldo. Tem dia que ela chega bem
brava, tem dia que chega vai direto para cama deita e dorme, acorda, assiste desenho.
Ela nédo gosta de brinquedos, o que ela gosta sdo de dois ursos grandes. Ela brinca,
cheira, deita para assistir desenho com o urso. Na comunicacao, ela fala “mamde”;
antes de vir aqui na segunda passada, eu estava penteando o cabelo dela e
conversando, eu converso muito com ela. Ai ela soltou “mamde”, ela nunca repete e
repetiu, ali eu ja chorei. Ela € muito sensivel, eu falo muito que ela é linda, princesa,
que ela é perfeita, preciosa da mamae, ai ela ri e as vezes eu comeco a falar essas
coisas, ela ndo aguenta e chora, as lagrimas correm, ela me abraca, € comigo e com a
irma isso.

Eu tento ensinar ela de um jeito que eu percebo que ela consegue fazer, acho que no
inicio a mée se frusta muito porque a gente espera algo e vé que a crianca néo faz. De
um ano para c4, eu nao fico colocando muitas expectativas, porgue o que ela conseguir
é lucro e o que ndo for também uma hora vai acontecer, eu parei com isso, me frustrava

muito.

Neste contexto, efetiva-se 0 que Amatuzzi (2016) chamou de palavra prépria, aquela
que emerge na relacdo dialogica, acreditando que s6 ha transformacdo do mundo se existir o
amor. Pode-se dizer que o “falar com” da mae permitiu que esta aprendesse a respeitar e
compreender o mundo-vida da filha, a ponto de ouvir “mamae” depois de muitos anos, por
meio do cuidado e das palavras de afeto.

A aceitacdo € a parte fundamental para os pais acolherem as limitacdes de seus(suas)
filhos(as), é por isso que a expressao da fala auténtica é o caminho para “falar com” o(a) filho(a)
e permitir que este expresse suas particularidades no tempo oportuno. Amatuzzi (2012) revela
que a ““genuina aceitacao incondicional s6 acontece se estiver apoiada no valor do amor. Aceito

porque amo; sinto-me um s6 com o outro. E o valor da comunh&o” (p. 22).

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacgdo Sexual na relacéao intrafamiliar
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A colaboradora relatou como orienta a filha em relagéo a puberdade, logo apresentamos
na subcategoria 1 para analise.

Subcategoria 1 — Nos lagos da puberdade
Um pouco antes dela menstruar eu ja falava para a pediatra que eu tinha muito medo
de como seria, a pediatra falou que se precisasse interromper, poderiamos. Eu ja tinha
isso na minha cabeca de interromper a menstruardo com o remédio, por ela ndo saber
se limpar, ficaria de fralda 7 dias? E a questdo do corpo, mal estar, tudo que a gente
sente, eu falava ndo quero, que ela ndo teria necessidade disso, se nds mulheres
podemos fazer isso também ela pode também. Mas quando aconteceu foi muito
tranquilo, foi aqui na APAE, colocaram absorvente, explicaram que ela tinha
menstruado. Aquele final de semana ela ficou muito quieta, mas depois nunca mais
veio, mas eu sei que ela esta no periodo porque todo més ela fica enjoadinha, irritada,
nervosa, brava, aquela coisa de néo se suportar. Mas ndo dei o remédio para parar,
nao precisou. Dei um remédio se ela estivesse sentindo dor, deu um pouco de febre, ai
a pediatra falou para esperar e ir acompanhando. Ai em casa mostrei, expliquei de
novo e ela so ria, estava achando um barato, e ai como foi aqui numa sexta e ela ficou
em casa comigo eu observei e foi tranquilo. Estou esperando vir de novo, foi com 12

anos.

Segundo Régis (2013), o periodo menstrual causa muito desconforto para os familiares
com filhas com deficiéncia, uma vez que os problemas se concentram na higienizacao e nos
sintomas da Tensao Pré-Menstrual (TPM), isso tem ocasionado a busca pela histerectomia, no
caso de mulheres com maiores dependéncias motoras e/ou intelectual. Tal perspectiva tem
causado controvérsia quando se trata dos pais tomarem a decisdo sobre o corpo da filha com
alguma limitacdo, mesmo que o argumento seja que ela ndo consegue se comunicar sozinha.
Além disso, os familiares se justificam pelo fato de a filha ndo ter a linguagem falada pode
estar sofrendo com célicas ou TPM sem conseguir se comunicar.

Desse modo, indago: “Sera que as filhas, independentemente do grau de limitag&o, ndo
expressam a TPM por meio do corpo? Evidentemente que sim, o corpo fala e sua fala desvela
sentimentos, atitudes e valores, que por vezes ndo é expresso em palavras, como no caso de
Bia, por ndo ter a linguagem falada, expressa sua irritabilidade no periodo menstrual pela

linguagem corporal.
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Marroco (2017), em uma perspectiva heideggeriana, revela que a linguagem falada
“traz consigo as emogdes e outros aspectos para além das palavras, para aléem da fala
tradicional” (p. 54).
As singularidades dos sujeitos com autismo ndo se encaixam nos padrfes construidos
ao longo da historicidade humana, pelo contrério, deixam aberto a possibilidade de
outras logicas serem construidas. Essa consideragdo faz todo sentido com os simbolos
de marketing associados ao autismo, que lembram um quebra-cabeca com uma pega
faltando, fazendo analogia ao sujeito faltante, com algo que falta para se encaixar na
sociedade e reforgando a busca pela cura e a perspectiva da patologizagéo (p. 69).

Partindo dessa premissa, entende-se que é preciso resgatar a capacidade humana de
ouvir o outro além das palavras, considerando a linguagem expressa pelo espectro autista por
meio de seu corpo. Assim, como revela Amatuzzi (2019), precisamos compreender que a
lingua € um “modo de se relacionar com o mundo, e suas palavras, antes de carregarem um
conceito abstrato, trazem uma significagdo emocional presa a elas (...)” (p. 32).

A mée continua seu relato, trazendo agora seus cuidados quanto a roupas.

Eu me preocupo com a questdo de roupa, porque tem seio, pelinho, sempre cologuei

short mais agarradinho, vestido eu s coloco se for para sair comigo na igreja, na

terapia..., mas eu sempre coloco uma bermuda por baixo porque ela pode sentar com

a perna aberta, erguer a perna e ninguém vai ver nada. Blusas sempre com sutid, mas

as vezes ela quer erguer para cogar o peito, ndo tem nocao, ai a gente esta sempre ali

corrigindo ou enfiar a mao na bunda e querer cocar, ai eu nao deixo, tanto eu como a

irma, entdo, a gente policia as roupas, sabe tipo camisetinhas mais tampadas que

mesmo se ela erguer estd com top por baixo, porque as vezes ela vai cogar, a bunda, a

perereca mesmo, e vai querendo enfiar a mao, eu falo: “Bia, vocé & mocinha, ndo

pode”’, ultimamente s6 de falar ela ja arranca a mao, ela sabe que eu insisto falo que

é feio. Eu sempre ouvi falar que Down abaixa as roupas no lugar e tem essa questéo

do preconceito, os outros falam “Ah! Tem muito fogo ", ja ouvi isso de cliente: “Nossa,

crianca especial tem um fogo! ” E eu falo que ndo, que eu ndo gosto desse termo, e falo

que minha filha é normal como qualquer um, tem sim suas limitacdes.

Denise ndo quer que Bia exponha seu corpo indevidamente, considerando que a filha
ndo tem nocdo do publico, e privado e, por isso, tenta orienta-la: “N&o pode porque agora ela

¢ mocinha”. Essa orientacdo ¢ a maneira que a mée encontrou para comunicar a filha que o
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corpo dela mudou, agora tem seios, tem pelos e ja menstrua — sinal de que esta passando pelo
periodo da puberdade.

Outra perspectiva encontrada nesse relato é o fato de Denise ouvir de outras pessoas:
“As criangas especiais ttm um fogo!”, assumindo responsabilidade por desmistificar esse
discurso rotulador/preconceituoso ao afirmar que sua filha ndo possui tais caracteristicas e
declarar que apesar de suas limitacdes, ela é normal como qualquer pessoa, no sentido de ndo
ter uma sexualidade aflorada.

Esse imaginéario social nos leva a questionar sobre esse mito/tabu em torno das pessoas
com deficiéncia. E como se toda pessoa com deficiéncia tivesse uma hipersexualidade ou
assexualidade, o que leva a crer que, muitas vezes, a falta de orientacdo e a invisibilidade dessas
pessoas permitem que elas sejam vistas como exageradas ou incapazes de expressar seu desejo.

Ottoni e Maia (2019) revelam que a descoberta do corpo nas pessoas com deficiéncia
pode acorrer tardiamente e os adolescentes com deficiéncia podem apresentar, de forma
desajustada, seus comportamentos sexuais, por nao terem aprendido como devem/podem fazé-
lo. Por essa razdo, nao reafirmamos esse mito da hipersexualidade, mas acreditamos que seja
falta de orientacdo e cuidado na expressdo da sexualidade da pessoa com deficiéncia.

Assim, é preciso que os familiares, educadores e todos os profissionais envolvidos
diretamente com o mundo autista busquem re(construir) uma nova perspectiva de orientacao e
cuidado acerca da Educacdo Sexual do espectro autista, fazendo valer o relato de Denise sobre
a sexualidade ndo exacerbada, mas individualizada, considerando as limitaces e desejos de

cada um.

Subcategoria 2 — Nos lagos da adolescéncia

A méae ndo enxerga a puberdade da filha como sinal de que esta ela na adolescéncia.

“O corpo vocé vé de uma mocga, mas para mim é um bebez&o ainda, a cabeca, sabe”.
Na perspectiva da mée, a filha ainda ndo tem nivel cognitivo para vivenciar sua sexualidade,
considerando seu grau de dependéncia com relacdo aos cuidados diarios. Entretanto, mesmo
com as limitacdes da filha, a mae conseguiu encontrar o caminho do dialogo e expressdo da
autenticidade, buscando sempre orientar, cuidar e prevenir 0os comportamentos dela em
publico. Esse dialogo auténtico é o que desencadeia movimentos existenciais que buscam
transformar o ser e sua forma de se relacionar com o mundo (Amatuzzi, 2019), permitindo que
em algum momento, de acordo com sua necessidade, Bia seja orientada e possa vivenciar a

manifestacdo da adolescéncia e dos aspectos afetivos/sexuais.
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Colaboradora 5 — Dayana

Dayana, tem 51 anos e é natural de Porto Ferreira/SP. E pertencente & classe B1, tem
ensino superior completo e é cat6lica. Atualmente, esta aposentada — trabalhava como bancéria.
E viliva do primeiro casamento e ha dois anos se separou do pai do seu filho. Em sua casa
moram ela e o filho Joaquim, com 11 anos de idade. Aos 2 anos, a mée e a cuidadora
perceberam sinais, mas foi somente aos 7 anos que, entre um médico e outro, o diagndstico se

concretizou.

Categoria 1 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do
nascimento e o lugar do pai
Eu demorei muito para ter filhos, engravidei com 30 anos. Ele foi um bebé lindo sempre
lindo, amamentei e cuidei dele por 4 meses, depois voltei a trabalhar, contratei uma

cuidadora que ficou com ele até esse ano, cuidou dele durante 10 anos.

A mée, nesse caso, tinha uma vida profissional atuante e decidiu continuar no trabalho
e ter uma cuidadora. Segundo Kondratiuk e Neira (2020), as cuidadoras ou babas tém a fungéo
de educar, de cuidar e de acompanhar, e realizam essas atividades com base em seu repertério
de experiéncias pessoais e familiares.

Nesse caso, a cuidadora foi quem acompanhou Joaquim em suas atividades do cotidiano
e isso estreitou os lagos de tal maneira que foi possivel conservar a relacdo por muitos anos,
mesmo apos rompido o vinculo empregaticio.

Ele tem uma proximidade muito grande da cuidadora e ela tem total liberdade, leva

meu filho para a casa dela, ela vai passear com ele. As coisas continuam da mesma

forma, acabou a relacdo de patroa-empregada mais continua a relacdo como amigas.

Mas eu acho que o Joaquim lidou bem com isso, ele ndo sofreu ndo, de vez em quando

ele pergunta dela, eu o levo la ou ela vem buscar, eu acho que o fato de a mée estar

mais presente o dia todo deve ter falado mais alto.

Essa estreita conexdo da familia com a cuidadora € relatada pela mae como de grande
satisfacdo para o filho e foi ainda mais detalhada na seguinte fala:

Depois que a baba saiu, a relacdo melhorou muito. Eu acho que ele sempre confundia,

via duas maes e agora ele vé uma s0, entdo para ele esta mais claro. Por eu ter parado

de trabalhar, essa aproximacéo foi muito grande, ficou mais intensa, eu dedico mais

agora nao so nas tarefas com ele como eu dedico a causa autista, entdo eu estou em
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varios programas, eu faco parte de varios grupos e isso tem feito uma diferenca na
nossa vida. Hoje eu compreendo mais, me envolvo mais, eu sinto mais, eu tenho mais

tempo para isso e eu acho que ele percebe.

O convivio da crianca com a cuidadora permite que ela ocupe lugar central no dialogo,
nas brincadeiras, nas atividades, enfim em toda a rotina da crianga. Nesse contexto,
conscientemente ou ndo, a cuidadora transmite seus valores e saberes. A familia costuma
desconsiderar esse aspecto, acreditando que a cuidadora ird apenas oferecer os cuidados basicos
de alimentacéo, higiene e segurancga (Kondratiuk & Neira, 2020, p. 19).

Entretanto, o longo periodo de convivéncia com a cuidadora e a extensa jornada de
trabalho dos pais provoca a terceirizacdo da educagdo do(a) filho(a); quando os pais chegam
em casa exaustos do trabalho, muitas vezes, ndo conseguem suprir as suas demandas. Essa
realidade ¢ um paradoxo complexo que envolve a necessidade de trabalhar e a necessidade de
cuidar do filho. Quando os pais se envolvem com a carreira, é importante que os filhos tenham
espaco e toda a rotina da familia seja bem estruturada para que a crianca receba a devida
atencdo. Lembrando que essa responsabilidade € do pai e da mée e ndo destinada apenas a
figura materna.

Dayana fala da organizacdo da familia em relacdo a sua opg¢éo de seguir carreira e 0S
sentimentos de culpa que teve que enfrentar referente a sua presenca na vida do filho.

Teve uma fase que eu me senti culpada, hoje ndo mais. Primeiro, porgque eu acho que

nao tem nada a ver, ndo devemos nos culpar; e, segundo, porque eu conclui que essa

culpa néo faria sentido porque eu percebi que se eu ndo tivesse trabalhado durante 10

anos meu filho ndo teria metade do que ele teve de estimulos. Todo o trabalho com

equipe multidisciplinar, toda a medicacdo, toda consulta — custam muito dinheiro,

inclusive a alimentacao.

Como ja relatado, a responsabilidade pelo(a) filho(a), principalmente por criangas com
diagnostico, ainda € muito concentrada na figura feminina; por isso, o sentimento de culpa de
Dayana. Do mesmo modo, o papel de ‘cuidar’ é destinado a mulher como sendo esta sempre
apta para esse servico, ja que tem “instintivamente” o “cuidado” e “delicadeza” para tomar
conta de uma crianca.

Como anuncia Bonfim (2012), “ainda impera a visdo de que homens e mulheres tém
que agir de maneira social e subjetivamente distinta” (p. 40). A autora pontua que os padroes

normativos estabelecidos historica e culturalmente determinam o lugar do homem e da mulher,
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e que isso precisa mudar com urgéncia, de modo que sejam forjados seres mais humanos e mais

felizes, assumindo responsabilidades éticas e afetivas pelos(as) filhos(as).

Categoria 2 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares na infancia
Ele demorou falar, mas o engracado é que quando ele fez 1 ano falava algumas coisas,
entdo ele teve todo o percurso nos primeiros anos de vida, uma vida normal:
engatinhou, sentou, andou, sé ndo falou na idade certa — foi a Unica coisa que faltou.
Foi falar de fato com 4 anos, sempre trabalhamos com a fonoaudi6loga e hoje fala
demais, entéo foi assim, teve todo esse trajeto que eu acredito que foi bem cuidado,
bem direcionado com orienta¢fes dos médicos e terapeutas, 0 Joaquim sempre teve

uma equipe multidisciplinar.

Segundo Castanha (2016), a articulacdo da familia, da escola e da equipe
multidisciplinar favorece o processo de incluséo escolar e social, por isso Joaquim teve muitas
evolugdes em seu desenvolvimento. A mée fez todo o investimento necessario desde seus
primeiros anos de vida. Demonstrou ser bastante atenta e cuidadosa, buscando os melhores
tratamentos para o filho.

E valido considerar que, dentre as inimeras terapias e diversas formas de intervenco,
0 espectro autista precisa ser compreendido em suas particularidades. Portanto, os profissionais
devem considerar o mundo-vida do autista e ajuda-lo em seu processo evolutivo acreditando
possuirem “forte tendéncia a tornar-se maduro, ajustado, independente, produtivo (...),
confiando nessa tendéncia para que as mudancas oportunas se realizem” (Amatuzzi, 2012, p.
45).

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndstico
Com 2 anos e meio nds o levamos ao medico psiquiatra e ele ja falou de autismo, mas
a gente achou muito estranho o médico falar no primeiro encontro, porque ele nem
tocou no Joaquim, viu ele superficialmente e ja deu o diagnostico. Saimos desse médico
e procuramos um neuropsiquiatra; ele discordou do diagndstico, entdo pediu para
fazer alguns exames porque teve um episodio que o pai percebeu que ele virou o olho
muito rapidamente, coisa de segundo, e 0 pai achou estranho, ele nunca teve convulséo
nem nada, nds fizemos o exame e deu epilepsia e imediatamente j& comecou a tomar
remédio, tomou até os 7 anos. Ano passado que ele comecou frequentar a APAE, era

uma ideia antiga, mas foi dificil conseguir vaga. N6s queriamos um lugar que ele
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pudesse sentir que estava no mundo dele. Entéo, ele veio e de fato mudou bastante o
comportamento, ele é uma crianca autista que leva uma vida normal, o Unico problema
que realmente revela é comportamental. Hoje a gente investe no comportamento, na
educacdo, na orientacdo comportamental para que ele possa viver em sociedade
porque ele é muito carismatico, ele é muito afetuoso, s6 que em certos momentos tem
comportamentos estranhos que as pessoas se assustam e se afastam, entdo € isso que
a gente esta trabalhando porque daqui para frente € uma vida adulta e vai ser diferente,

a nossa preocupacao e que ele realmente tenha uma vida adulta mais equilibrada.

Toda a trajetéria da familia até o diagndstico foi menos dificil porque o nivel
socioecondmico dos pais permitiu que tivessem acesso a diversos médicos; investiram alto em
todo o seu tratamento, o que propiciou grandes evolucdes no quadro de desenvolvimento do
filho. A opcéo de Dayana pelo trabalho parece ter sido a forma que ela encontrou de encarar a
realidade do diagnostico e oferecer ao filho a qualidade de uma equipe multidisciplinar. Em
seu relato, demonstra que depois de todo o investimento e consequente desenvolvimento do
filho, sua preocupacéo central € questdo comportamental, pensando no futuro do filho e sua
convivéncia em sociedade.

A incerteza e preocupacao com o futuro do filho com TEA foi uma questdo encontrada
no estudo de Fadda (2015).

O futuro por si s6 é incerto, entretanto se mostrou 0 maior pesadelo para esses pais e

mées (...) como meu filho vai se sustentar quando adulto? Podera se manter sozinho?

(...) Ainda ha pessoas que acham bonitinho 0 comportamento porgque € uma crianca,

mas quando ficar adulto? (p. 90).

Sd0 muitas inquietacBes, angustias e devaneios; o futuro é incerto, ndo se pode
controlar, o ser é lancado em direcdo a um porvir. Castro e Ehrlich (2016) revelam que “o
futuro é assim, o que nos faz agir é o que possibilita cada um de nossos atos (...) somos
consciéncia projetante que visa chegar a um determinado lugar para além do presente” (p. 32).

Por essa razdo, os pais devem lidar com suas questdes e buscar agir diante do aqui-
agora, investindo, acreditando e possibilitando que seu(sua) filho(a) alcance horizontes
independentes; como no caso de Dayana, que se dedica, age e assume suas preocupacoes, desde
ja investindo na vida adulta do filho. Acreditamos ser imperioso que as familias se organizem
na busca pala independéncia de seus(suas) filhos(as), pois assim o sujeito € capaz de “orientar

sua propria vida de forma positiva para si mesmo e para a coletividade” (Amatuzzi, 2012, p.18).
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Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pds diagnostico: habitos de vida

Eu e o pai dele moramos juntos por 12 anos, no comego da separacéo Joaquim nao se
adaptou muito bem, mas agora sim, agora ele ja est bem, é a casa da mamae e a casa
do papai. A presenga do pai sempre foi muito importante, muito forte para ele. O pai
mora num lugar que ele gosta muito, € um condominio, ele adora ir para l4, mae coloca
limite, @ mde é mais chata, o pai j& agrada mais, ja relaxa mais, entdo ele prefere
muitas vezes ficar com pai.

Ele gosta de brincar com carrinho, alias ele tem paix&o por carros é o hiper foco dele.
Tem amigos que ele gosta mais e tem proximidade, tem uma prima que mora aqui ele

gosta muito dela, sé&o bem ligados.

A influéncia do pai e sua presenga na vida do filho s&o nitidas. A queixa da mée se
assemelha a fala da colaboradora Denise, quando se trata da rotina do(a) filho(a) na casa do
pai: ambas afirmam ser menos regrada e mais permissiva. I1sso decorre do que refletimos ha
pouco — as mdaes assumem as atividades obrigatorias dos(as) filhos(as) e os pais, por nédo
participarem, assumem uma postura mais flexivel, desregrada.

A supervalorizacdo da maternidade ao longo da historia, muitas vezes, pode afastar o
pai de suas funcgdes ja que a mae assume as funcBes de cuidado quase que espontaneamente.
Logo, se faz necessario que a mae favoreca a participacéo ativa do pai nas atividades do filho
(Alencar & Moraes, 2017).

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relacédo intrafamiliar
A Unica questdo que ele teve foi de perceber o pipiu ereto, foi quando ele comecou a
ter alguma sensacao e se esfregar. Isso foi mais frequente ha 1 ano atras, agora nao,
ele tem isso, mas esta melhor, de vez em quando ele esfrega mais logo passa, as vezes
ele tenta por a mdo na minha mao 14, ai eu falo para ele assim: “Nossa esta tdo duro
que vai me dar choque”, as vezes ele repete, ele acha engracado, a gente leva na

brincadeira.

Dayana ndo aborda as manifestacbes sexuais do filho diretamente, mas na
“brincadeira”, assim, ndo o ensinando que séo sensacOes, desejos e manifestagfes do corpo

masculino no periodo da puberdade e adolescéncia. Salientamos, mais uma vez, que a questao
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ndo é apontar o certo ou errado na postura da méde, mas compreender como ¢é efetivada a
Educacdo Sexual na familia percebendo que esta foi fundamentada nas raizes historias da
sexualidade.

Segundo Parker (1991), as nogOes de sexualidade foram construindo um mundo de
significados sexuais no Brasil com uma compreensdo patriarcal que definiu as questdes de
género e 0 modo do sujeito se comportar perante as expressdes do desejo, evidenciando que a
sexualidade ainda é vista com receio, preconceitos e tabus.

A Educacdo Sexual €, assim, desvelada nesse contexto, produto de uma repressao
sexual incorporada pelas matrizes socio-historico-cultural. Entende-se que a forma como a
sexualidade é abordada diz sobre a Educacéo Sexual experienciada na infancia e adolescéncia.
Essa repressao sexual foi estudada por Chaui (1984), como um “sistema de normas, regras, leis
e valores explicitos que uma sociedade estabelece no tocante as permissdes e proibigdes]...]”
(p. 77).

A censura demarca o limite entre o permitido e o proibido. “Isso significa que a
dificuldade de tocar e de sentir, sem tabus, censura e preconceito, o proprio corpo — habitat dos
desejos reprimidos — nos é legada historicamente e continua sendo reeditada, acompanhando-
Nnos com suas marcas, assim como nossas impressoes digitais” (Bruns, 2014, p. 192).

Reitera-se o didlogo auténtico, proposto por Amatuzzi (2016), como instrumento para
se realizar, em sua esséncia, uma conversagcao em que Seus participantes possam se expressar
genuinamente e em sua totalidade, sem que um lado se imponha ao outro, mas que juntos
possam se compreender mutuamente. E nesse sentido que a fala auténtica precisa ser
introduzida na familia e na orientacdo das manifestacdes afetivas/sexuais do espectro autista,

considerando seu corpo, suas vontades e suas duvidas.

Subcategoria 1 — Nos lagos da puberdade
Ele tinha 9 anos quando comecou, na verdade ele nem pde a mao, ele esfrega na cama,
no pufe, ele senta como se estivesse forcando e ai ele faz isso. Eu ja falei com o pai, e
pedi para conversar com ele sobre isso, inclusive pedi também para o psicologo

orientar o pai nessa questao de falar dos sentimentos e da puberdade.

Segundo Papalia e Feldman (2013), as mudancas que anunciam o inicio da puberdade
geralmente acontecem aos 8 anos nas meninas e aos 9 anos NOS Meninos, Mas é um processo

que pode variar. Esse processo puberal perdura de 3 a 4 anos para ambos os géneros, sendo
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demarcado por dois estagios: “(1) a ativacdo das glandulas adrenais®® e (2) o amadurecimento
dos 6rgdos sexuais?®” (p. 387). Tais acontecimentos sdo demarcados por mudangas bioldgicas
no corpo feminino e no corpo masculino.

A partir dessa perspectiva tedrica, Joaquim esta no processo da puberdade e todas essas
mudangas hormonais causam muitas sensa¢ées com as quais ele ndo sabe lidar e chega a causar
ferimentos, como relatado pela mae: “Comecou a esfregar, inclusive o pai falou com ele que
assim estava machucando, tivemos que usar uma pomadinha, porque ele esfolou de tanto ele
se esfregar”.

Quando os pais ndo realizam a Educacdo Sexual formal, esse ndo-dito pode acarretar
muitos prejuizos como se ferir ou ndo saber discriminar o publico e o privado, evidenciando
que esse siléncio ndo significa que nao estejam recebendo uma formacgao sexual, “ao contrario,
recebem-na por intermédio de gestos, pelo timbre de voz, por comentarios sobre os fatos que
ocorrem no dia a dia]...]” (Bruns, 2008, p. 57).

Bruns (2007) revela que é na infancia que reside o projeto que cada sociedade cria e
recria no decorrer da histéria individual do sujeito. Logo, a forma de abordar a sexualidade do
filho ressoa nos principios, nas normas, nos estigmas, nos tabus e nos preconceitos que
envolvem a propria sexualidade, tome-se a dificuldade de Dayana para abordar diretamente o
assunto com o filho.

Em contrapartida, percebe suas proprias limitacbes em relacdo ao assunto e atribui ao
pai e ao psicologo esse papel, evidentemente, pelo fato de imaginar ser um assunto de homens
e que, portanto, deve ser tratado entre eles. Em relacdo a adolescéncia, a mde ndo mencionou

em seu relato manifestacdes desse periodo.

Colaboradora 6 — Eva

Eva, de 29 anos, ¢é natural de Sdo Vicente/SP, pertencente a classe C1 e tem ensino
médio incompleto. Mora com o pai do seu filho, mas ainda ndo sdo casados. Identificou-se
como do lar e catélica. Em sua casa mora ela, o filho Theo, de 11 anos, e 0 marido. O

diagnostico do filho foi aos 4 anos de idade.

28 «“As glandulas adrenais estdo localizadas acima dos rins e secretam gradualmente niveis cada vez maiores de
andrégenos, principalmente dehidroepiandrosterona (DHEA), este influencia o crescimento de pelos pubicos,
axilares e faciais” (Papalia & Feldman, 2013, p. 387).

29«0 amadurecimento dos 6rgdos sexuais ativa um segundo surto de produ¢io de DHEA (...) os ovarios das
meninas aumentam a producéo de estrogénios, desenvolvendo 0s 6rgdos genitais, seios e pelos. Nos meninos, 0s
testiculos aumentam a producdo de androgénios, principalmente a testosterona, desenvolvendo os 6rgdos genitais,
massa muscular e pelos” (Papalia & Feldman, 2013, p. 387).
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Categoria 1 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do
nascimento e o lugar do pai
A gravidez acabou acontecendo, eu queria meu parto cesariana. Ele nasceu de 9 meses

certinho, teve desenvolvimento normal até os 2 anos de idade.

Araljo (2017) aponta que a gravidez ndo planejada pode interromper os planos de vida
e impactar a organizacao socioecondémica da familia. Entretanto, no caso de Eva, apesar de a
gravidez de Theo néo ter sido planejada, ela demonstrou ter conseguido se adaptar e aceitar
essa realidade, sem sinais de rejeicoes.

Além disso, segundo Amatuzzi (1988), a maternidade provoca “preocupacao pelo que
0s outros vao dizer, preocupacao com a reagdo do marido, com as transformacdes da vida. Mas
também preocupagdo porque algo desconhecido acontece dentro dela e cresce” (p. 36). Por
essa razdo, a familia, como ja pontuado nos relatos anteriores, deve se organizar e exercer um
planejamento familiar para evitar tantos impactos psiquicos, sociais, emocionais e financeiros
que podem sofrer os seus membros.

Eva ndo apresentou em seu relato dados especificos do lugar do pai, essas pontuagdes

foram surgindo entrelacadas nos aspectos da infancia e do diagndstico.

Categoria 2 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares na infancia
Em casa eu percebia um monte de coisa, mas fui pesquisando, buscando entender
melhor, até que a professora me mostrou, ele chorava toda hora, eu ndo sabia o que
fazer. Nesse periodo eu e o pai dele ficamos separados por dois meses € eu voltei para
Sao Paulo, mas depois a gente acabou voltando e eu retornei para Bebedouro com o
Theo, porque aqui o pai dele ja tinha trabalho né. Ai depois fui procurar ajuda, ai
comecou nossa busca tudo com muita dificuldade, muitos medos, muitos desafios, e eu
senti muito de deixar minha familia em S&o Paulo, aqui eu s6 tenho a minha sogra.
Muitas vezes eu tenho que limpar tudo. E daquele jeito, as vezes a gente fica em casa
cuidando, tem tanto servigo porque tem uma casa, um marido, sdo maltiplos papéis de

uma mulher, uma carga pesada.

Eva ndo pormenorizou sua relagdo com o marido, mas pode-se observar que 0s
impactos de todo esse percurso entre gravidez ndo planejada e os primeiros anos de vida da

crianga acarretaram dificuldades de adaptacdo. Portes e Vieira (2020), também revela que ha
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uma necessidade de partilhar o trabalho relativo as responsabilidades e os cuidados basicos da
crianga.

A sobrecarga materna é expressa pela mae — sdo os multiplos papéis de uma mulher.
Como ja visto, as maes mantém os cuidados basicos porque passam mais tempo com 0s(as)
filhos(as). Segundo Portes e Vieira (2020), “as maes realizam diversas atividades, como dar
banho, dar comida, levar as consultas médicas, brincar, ajudar nas tarefas escolares, estimular
o desenvolvimento da leitura e da fala da crianga” (p. 11), dando énfase que ainda o papel de
cuidadora estd destinado as mulheres, realizando excessivas atividades referentes ndo sé

aos(as) filhos(as), mas também ao marido e aos afazeres domésticos.

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndstico
No final do ano de 2016, acabei procurando ajuda, porque ele ainda chorava muito.
Nesse meio tempo mudamos para S&o Paulo, ai saiu da rotina que ele estava
acostumado, nossa foi complicado la em casa, meu Deus! Depois voltamos para
Bebedouro e agora ele ja esta acostumando aqui de novo. No diagnostico ele foi
considerado moderado, mas sei 14, ele nem fala direito, as vezes ele conta algumas

coisas da escola.

O estudo de L. Ribeiro (2019), revela que o recebimento da noticia do filho com uma
condicdo espectro autista se instaura como um periodo de crise, sendo necessario que 0s pais
vivenciem um processo gradual de aceitacdo e compreensdo do diagnostico, buscando atribuir
novos significados.

Nesse relato, vemos a mae retratar as nuances do diagnéstico, as complicacfes
decorrentes das mudancas de moradia que desestabilizavam o filho, que ela julga agora ja estar
se adaptando a rotina em Bebedouro.

Amatuzzi (2007), como ja mencionado, acredita que “a construgdo dos significados ¢é
influenciada por estruturas cognitivas objetivas (...) pela historia individual (...) e pelos
significados disponiveis na cultura” (p. 10).

Por essa razdo, reitera-se a importancia de atribuir novos significados em torno do
diagnostico do(a) filho(a), ou seja, buscando, mediante a fala auténtica, transcender em direcéo
ao comportamento novo, acreditando que a fala auténtica permite que o homem/mulher,
ancorado(a) em um contexto cultural e em sua prépria experiéncia pessoal, possa se

transformar e seguir em frente (Amatuzzi, 2019).
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Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pds diagnostico: habitos de vida

Fico pensando nas coisas que vai acontecer amanhd, na autonomia dele e tal, ele tem
capacidade, mas assim como nds temos as dificuldades ele também vai ter. E bem
assim, a gente querendo ou ndo, a gente acaba querendo proteger, cuidar. Pelo medo,
eu acho, o medo de enfrentar a sociedade. Esse € o mais dificil, é o preconceito,
comentarios, as ideias.

A rotina dele € jogar, assistir video no YouTube. Ele vem de manhé para a APAE e a
tarde vai para a escola. Sobre a alimentacéo dele é Danone, Nescau, bolachas, comida

mesmo agora que ele estd comendo mais.

L. Ribeiro (2019), apresenta em seu estudo os efeitos que o diagnostico pode provocar,
ja que algumas familias ndo possuem muitas informacbes sobre as possiveis causas e 0S
tratamentos para o0 espectro autista. As preocupacdes se baseiam nas dificuldades que a crianca
pode enfrentar, como as medicagdes corretas, os efeitos colaterais, medos do estado de saude
do(a) filho(a), dentre outras. Nao € diferente com Eva, que se preocupa com o futuro de seu
filho.

Além disso, a mae acredita na capacidade do filho de se desenvolver, ter autonomia,
tomar suas decisdes e conseguir aprender novas habilidades, mas logo relata os medos de como
sera enfrentar o estigma, o preconceito, os comentarios sobre o filho com autismo.

Essa preocupacao com o futuro foi retratada por Gomes et al. (2014), pontuando que 0s
pais tém esse medo quando pensam que algumas pessoas diagnosticadas com TEA s&o
limitadas e podem ndo conseguir prover seu proprio sustento. Portanto, os autores acreditam
que é essencial o auxilio de uma equipe interdisciplinar que ofereca apoio aos familiares na
orientacdo das demandas diarias, permitindo que o TEA seja visto como ser individual e capaz
de exercer suas atividades, Quando ndo for possivel, a equipe de profissionais deve orientar e
cuidar da familia, ja que muitas vezes a jornada excessiva de cuidados resulta em diminuicao

das atividades de trabalho, de lazer e ou até descuido da satde dos demais membros da familia.

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relacdo intrafamiliar
Eu falo: “Se caso alguém quiser mexer nas suas partes vocé chega e fala para mim,
nao deixa ninguém tocar em nada, ndo pode ndo, s6 vocé que pode mexer, s6 vocé pode
usar ninguém mais ”. Eu falo do meu jeito e acho importante falar isso para ele, porque
ele tem mais liberdade de chegar e me contar. “Olha tem que tomar cuidado, se

acontecer alguma coisa tem que contar para mamae”. SO isso eu falo, porque
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realmente a gente acaba tendo medo da maldade das outras pessoas, né? Entao por

esse motivo é importante, né, para prevenir.

Esta mée dialoga abertamente com o filho, conseguindo exercer uma Educacao Sexual
do cuidado — preocupa-se em prevenir a violéncia sexual. Tem medo do que o filho pode
enfrentar e quer construir uma relacdo de confiangca com ele para que relate a ela qualquer sinal
de abuso.

Estudos recentes acerca da sexualidade do autista (Lopes, et. al., 2018) revelam a
importancia de abordar sobre a violéncia sexual com pessoas diagnosticadas com TEA, ja que
estes podem ndo perceber atitudes perigosas por nao conseguirem discriminar adequadamente
regras sociais e de privacidade. Dai a importancia de os pais desenvolverem uma postura mais

cuidadosa e conseguirem orientar o(a) filho(a) no cuidado de si e do seu corpo.

Subcategoria 1 — Nos lagos da puberdade
Com o tempo provavelmente ele vai comecar apresentar desejos diferentes, ja vai fazer

12 anos e comeca a mudar totalmente o corpo, né?

Nesse aspecto a mée percebe que o filho ja esta passando pela transformacdo da
puberdade, acreditando que outras alteracdes virdo e com elas o desejo se manifestara.

Kerches (2020), abordando sobre a puberdade em meninos com TEA, explica que é
uma fase que muitas mudancas acontecem no corpo, com muitas variaces de sentimentos,
visto que biologicamente o corpo esta se transformando. A alta dos niveis de testosterona em
meninos pode aumentar a agressividade e a impulsividade. Além disso, nessa fase, ha muitas
demandas sociais, emocionais e de relacionamentos seja de amizade ou amorosos.

Nessa concepcdo, ratifico a importancia de, cada vez mais, se estabelecer meios de
informar diretamente os familiares acerca dos aspectos envolvidos na sexualidade do espectro
autista, mostrando a relevancia de substituir a fala secundaria (aquela que néo cria significados
novos) por uma fala auténtica, que permite verdadeiramente o encontro com o outro em sua
particularidade. Como revela Amatuzzi (2016), uma fala sé pode ser verdadeira se nela se
descobrir o outro, se for “dirigida a” e nao apenas fala “diante de”, apontando a importancia
de uma relacéo dialogica que envolva ndo sé os familiares, educadores e profissionais da saude,
mas que considere e inclua também o espectro autista como voz ativa na luta pelo

reconhecimento do seu corpo e de sua sexualidade.
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Subcategoria 2 — Nos lagos da adolescéncia

Nesta subcategoria a mée néo relatou aspectos da adolescéncia, acreditando que o filho
esta iniciando a puberdade e, por enquanto, ndo manifestou seus desejos afetivos/sexuais.

Reitera-se a importancia da Educacdo Sexual, especialmente acreditando que a
sociedade ainda é permeada de preconceitos, estigmas e tabus. Os assuntos relativos a
sexualidade sdo tratados por muitos adultos como se tudo fosse natural e espontaneo, néo
percebendo que dessa forma os adolescentes aprendem sobre sexualidade por meio de
observacdo dos seus pares e/ou nas redes sociais. Nesse sentido, a pessoa com TEA ¢é
prejudicada pela dificuldade de compreender as figuras de linguagem e os sinais sutis,
evidenciando que esse tipo de Educacao Sexual informal é ineficiente (Ottoni & Maia, 2019).
Assim, é preciso desenvolver programas, cursos e demais capacitacfes para abordar

diretamente esse assunto com o espectro autista na familia e na escola.

Colaborador 7 — Ricardo

Ricardo tem 39 anos, é natural de Bebedouro/SP e pertencente a classe C1. Tem ensino
médio completo e é divorciado do primeiro casamento. Se identifica como funcionario pablico
e catolico. Atualmente, mora com a mae dos seus filhos. Em sua casa mora ele, a esposa, 0
filho Gabriel de 10 anos, diagnosticado com TEA, e o filho Isaque, de 2 anos. O diagnostico

do filho Gabriel foi aos 2 anos de idade.

Categoria 1 — Nos horizontes das relacGes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do
nascimento e o lugar do pai
Ele foi o primeiro filho, a gente planejou, nasceu de parto normal, mamou até mais de

trés anos, foi dificil para tirar do peito.

No relato de Ricardo, embora suscinto, percebe-se ter havido planejamento familiar e
sua participacdo na chegada do filho. Nesse sentido, nota-se que o papel do pai na familia tem
passado por transformacdes significativas. Durante muitas décadas, o papel do pai na vida da
crianca foi desconsiderado, visto que o homem era a principal fonte de renda e sustento do lar
e a mulher se destinava a cuidar das tarefas domésticas e dos(as) filhos(as).

Bernardi (2017) revelou em seu estudo que dentre as mudancas que perpassaram esse
contexto familiar, estd a inser¢cdo da mulher no mercado de trabalho, possibilitando novas
modalidades e atribuicfes relativas as funcbes de casa. Neste novo cenério, a figura paterna

assumiu uma postura mais ativa na vida dos(as) filhos(as). No entanto, ainda percebemos um
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discurso de que a mulher é mais qualificada e habilidosa quando se trata dos cuidados dos(as)
filhos(as) e do lar, a crenga do instinto materno.

A autora continua sua reflexdo pontuando que o homem tem sido convidado a partilhar
dos cuidados dos(as) filhos(as), mas a sociedade ndo oferece condi¢des concretas para que
assuma esse papel. Exemplo disso € a licenca paternidade no Brasil, que é de apenas 5 dias na
maioria dos casos, enquanto a da mulher é de 120 dias. Isso evidencia que ndo se estd
promovendo um avangco nas responsabilidades igualitarias da familia, os(as) filhos(as)
continuam sendo responsabilidade materna.

Por outro lado, o homem tem, em alguma medida, se interessado pelas atividades
dos(as) filhos(as), sucesso profissional da esposa, e esta mais aberto ao dialogo, como podemos
notar no caso de Ricardo. Bruns (n.d.) relata sobre essa modalidade masculina contemporanea.
“Alguns estdo atentos a qualidade de vida a dois. Esses priorizam as singularidades dos
géneros, e se reconhecem coautores dos novos significados na convivéncia familiar, bem como
no modo de ser pai” (s/p).

Amatuzzi (2019) descreve que o homem, no sentido de ser humano, existe na interagéo
com o outro. Por isso, acredita-se que a figura masculina tem sido transformada incorporando
elementos do passado (um homem em um lugar social definido) e elementos do futuro (um

homem que esta em constante movimento).

Categoria 2 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares na infancia
O desenvolvimento foi normal no primeiro ano de vida. No segundo ano de vida, ele ja
falava, mas demorou um pouquinho para andar, nada que fosse estranho, tanto que
naquela época o despertador do meu celular era ele cantando com a minha mée. Foi
sO depois dos 2 anos de idade que a gente comecou a perceber que ele comegou a

regredir, so falava “dgua, papai, mamde”.

Como ja pontuado, 0 autismo regressivo pode acarretar prejuizos significativos na
comunicacdo e na interacdo. Os pais ndo perceberam nenhum sinal anterior ou fatores
ambientais que contribuiram para o autismo de Gabriel. O fato de perceberem o filho
regredindo acarreta muitas mudancas no contexto familiar, causa angustia, ddvida, medo,
culpa, raiva, preocupacéo por nao saberem como enfrentar a situacao.

Nessa perspectiva, toda essa demanda instaura um periodo de crise na familia, sendo
necessario buscar novos sentidos para a vida. Amatuzzi (1988) acredita que diante dos

problemas o homem/mulher pode decidir viver com passividade ou com responsabilidade.
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Nota-se que, de modo geral, as pessoas preferem cair no conformismo, vivendo como se
estivessem mortas para mundo. “N& assumimos a responsabilidade de viver e,
consequentemente, ndo assumimos a liberdade dos que conseguem recomecar em perspectivas
novas” (p. 83), explicita o autor. Por isso, viver passivamente “¢ deixar-se pela vida”, sendo
ator na propria histéria, mas viver com responsabilidade é “viver”, sendo autor da propria
historia.

Os pais de Gabriel decidiram viver com responsabilidade. Como descrito a seguir,

foram em busca de recursos que pudessem atender a essa demanda do filho.

Categoria 3 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: matizes do diagndstico
Eu procurei alguns amigos meus para poder ter uma no¢ao do que estava acontecendo
com o meu filho, e eles indicaram procurar a APAE, ai eu conversei com minha esposa
e ela ndo aceitou a ideia. Entdo naquela época fizemos exames, até aquele exame de
genetica e nada... foi aos poucos que eu trouxe para a APAE para ir fazendo as
avaliagdes e minha esposa foi aceitando. Desde que ele frequenta aqui ele apresentou
grande evolucdo, tem a fala, interage. Na escola regular a gente sempre teve a
preocupacdo sabe, medo de sofrer porque crianca precisa de um trabalho
especializado, mas o trabalho que estdo fazendo com ele é bem atualizado, a gente

conseguiu que ele tivesse uma professora dedicada.

O relato do pai releva sua responsabilidade em assumir a situacdo do filho e buscar
ajuda, mesmo diante da resisténcia da esposa. Essa negacdo da mée nos faz refletir acerca do
impacto negativo que a incompreensdo/desinformacao da sociedade, de um modo geral, em
relacdo a APAE e ao servigo prestado, causa nos pais que enfrentam a necessidade de procurar
ajuda apropriada para o(a) filho(a). Nota-se que ainda existe um imaginario de “loucura”,
resquicios da historia das pessoas com deficiéncia relatados nos Paradigmas da Educacao
Especial, como ja visto: Paradigma da Exclusdo (Rejeicdo Social), Paradigma da
Institucionalizacdo (Segregacao), Paradigma de Servicos (Integracdo) e Paradigma de Suporte
(Inclusdo) (Aranha, 2005; Santos, Velanga & Barba, 2017). A historia demarcada por meio
desses paradigmas revela os aspectos sociais e culturais de luta e cidadania por anos infligidos
a pessoa com deficiéncia.

Nessa perspectiva, nota-se que a chegada dos pais & APAE ou a outras instituicdes
especializadas vai dissipando o preconceito a medida que v&o desfrutando do servigo prestado;

passando de uma postura preconceituosa a uma postura defensora, como podemos identificar
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no relato de Ricardo, quando sinaliza as evolucGes do filho e elogia o excelente trabalho da

equipe de profissionais.

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pds diagnostico: habitos de vida
Ele brinca muito no celular, no computador e no videogame. Agora tem um aparelho
de som, ele gosta muito de musica. Ele usa muito o WhatsApp, mas a gente sempre
monitora, ele tem o grupo da familia, conversa com um tio, irmdo da minha esposa, e
adora mandar figurinha. Ele é muito amoroso. No fim de semana a gente fica muito
junto, eu, ele e o irm&o, porque minha esposa, por ser manicure, trabalha bastante no
final de semana. Ele sempre estd comigo em tudo que eu faco, gosto muito de esporte,
jogo futebol trés vezes por semana, todo lugar que eu vou jogar bola eu levo ele. Todo
mundo gosta dele, quando néo levo todo mundo pergunta por que ele néo foi. Estou
tentado ensinar ele tomar banho sozinho, a roupa sempre que chega da escola ele

troca.

Tem-se aqui um pai ativo, com uma postura dialégica e muito presente no cotidiano
dos filhos. Alem disso, apresenta as evolugdes do filho relatando sua rotina e buscando sempre
favorecer sua autonomia.

Nesse contexto familiar, os pais conseguem andar de acordo sobre a educacdo dos
filhos, as tarefas com as criancas sdo bem divididas: pai e mae se apoiam no papel parental e
reconhecem a importancia um do outro na educacéo dos filhos, como apontado no estudo de
Portes e Viera (2020).

Esta familia refletiu sobre a importancia da harmonia parental nos cuidados do filho,
podendo facilitar o processo, que para a maioria das familias, é exaustivo dada a sobrecarga
que recai na figura materna. Por esta razao, acreditamos que grupos interventivos de apoio a
familia precisam instaurar uma raiz no dialogo auténtico, substituindo as falas secundarias
imantada de produtos culturais — que ndo criam significados novos, apenas aplicam
significados antigos (Amatuzzi, 2019) — para fortalecer essa figura paterna participativa,

criativa e atual.

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relacédo intrafamiliar
Ele é muito infantil, ainda nem cheguei a conversar com ele, até porque o corpo néo
mudou ainda, € muito crianca, s6 quando comegar a transformar que comecga aparecer

a curiosidade.
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O pai relatou ndo ter percebido aspectos da puberdade e da adolescéncia, acreditando
que o filho ainda ndo tem curiosidades relativas a sexualidade, ja que ndo despertou
questionamentos particulares a essa fase. Nesse sentido, a entrevista com o pai indica o
interesse e a possibilidade de diadlogo com o filho quando este desvelar seus desejos e
necessidades afetivas/sexuais, ratificando sua postura dialégica e auténtica quando se trata do
filho.

Colaboradora 8 — Cris
Cris, 41 anos, é natural de Bebedouro/SP, pertence a classe B2 e tem ensino médio
completo. Casada, se identifica como catolica e do lar. Mora com o marido e o filho Jodo, de

12 anos, que recebeu o diagnostico de TEA aos 6 anos de idade.

Categoria 1 — Nos horizontes das relacGes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do

nascimento e o lugar do pai
Para engravidar eu fiz um acompanhamento com a ginecologista, eu queria muito, até
gue 0 Jodo nasceu. Foi uma cesariana porque eu ndo tive dilatacdo. Ele demorou muito
para chorar e precisou ficar na incubadora. Ele ndo pegava chupeta até que tentei
aquela chupeta bem antiga, porque aquela ele conseguiria pegar, mas depois so ficava
nessa chupeta, ndo pegava meu peito direito ndo. Minha méae me falou de dar leite de
caixinha, porque meu leite ndo estava sustentando. Até entdo, a gente achava que tenha

nascido normal, né?

A exemplo de outras colaboradoras, essa mée desvela o planejamento da gravidez, o
parto, as complicacfes pos-parto e amamentacao.

Segundo Amatuzzi (1988), esse momento da mulher conceber um(a) filho(a) é um
acontecimento que em partes pode ser controlado, podendo ser desejado ou ndo. Todavia, € um
acontecimento que trata da formacao de outro ser humano, algo que acontece no ventre de uma
mulher.

Ja no ato do nascimento algumas dificuldades pds-parto foram relatadas. Moreira e
Bonfim (2003) revelam que nascer nem sempre € uma tarefa facil diante de tantas mudancas
tanto no corpo da mée e do bebé. Em alguns casos, o recém-nascido € identificado com algum
problema e precisa ser encaminhado para a Unidade de Terapia Intensiva (UTI) Neonatal,

como no caso de Jodo, que precisou ficar na incubadora sob observagdo e para receber os
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tratamentos adequados. Quando o bebé n&o chora, pode ser sinal de problemas no pulmao,
pois, ao deixar o ambiente uterino sdo os pulmdes 0s responsaveis por levar oxigénio até o
sangue.

Depois, Cris iniciou o processo de amamentacéo e relata as dificuldades do filho em
ndo conseguir o movimento de sucgdo do leite materno, precisando ser alimentado com leite
industrializado. Uma realidade bastante comum, seja por dificuldades na producéo do leite
materno, seja pelo peso das interpretacdes e palpites de outras membros da familia e amigos,
visto que a familia transfere seus valores e préaticas culturais com base em experiéncias
anteriores que, por vezes, vém recheadas de mitos. O choro constante do bebé pode ser fome,
mas também pode ser a pegada errada no bico do seio, c6lica, frio, calor, dentre tantas outras
possibilidades (Passos, Ribeiro & Tomaz, 2019).

Cabe a mae buscar orientacéo para verificar se as dificuldades no aleitamento sdo em
decorréncia de baixa producdo de leite ou problemas de adaptacdo. Atualmente, muitos
profissionais oferecerem consultoria de amamentagdo que visa a orientacdo e ao cuidado do
aleitamento materno, sendo uma opc¢éo para as familias quando perceberem tais dificuldades.

Em meio a todas essas adversidades, desde o planejamento do filho até o pos-parto, a
mée nao havia percebido nenhum sinal que revelasse caracteristicas incomuns ou que indicasse
a necessidade de uma intervenc¢éo imediata. Todas essas dificuldades enfrentadas no inicio da
vida do filho sé tiveram sentido quando esse cenario comegou a mudar, conforme descrito na

categoria seguinte.

Categoria 2 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares na infancia
Ele fez um ano, a gente esperando que ele ia engatinhar, falar algumas palavras... foi
passando o tempo e a gente tentava estimular, s6 que o corpinho dele ndo parava. A
gente achou melhor pagar um fisioterapeuta para ver o que estava acontecendo, ai
com a intervencao ele conseguiu andar. Mas ele chorava muito e a gente ndo sabia o
que era, ndo falava nada, ele s6 chorava, o que fazia para ele acalmar era andar de

carro, até hoje é assim, a gente fica andando de carro na cidade até ele dormir.

Acerca dessas experiéncias nos primeiros anos de vida da crianga, 0s pais podem
observar e buscar orientacdo quando necessario, como no caso de Jodo, a intervencdo da
fisioterapia para desenvolvimento das fun¢bes motoras. Essa postura atenta pode contribuir

para o diagndstico precoce e diminuir 0s prejuizos no desenvolvimento da crianga, como
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pontuado por Aradjo et al. (2019) nas analises anteriores. Embora o choro constante e a fala

ausente ainda incomodasse 0s pais.

Categoria 3 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares: matizes do diagndstico
Ele ficava chorando muito mais de duas/trés horas, ai algumas pessoas me falaram da
APAE, eu néo queria meu filho na APAE de forma nenhuma, mas vim e fui conversando
com os profissionais daqui e comecaram a avaliacdo dele. Depois de um ano o médico
falou que ele era autista. Iniciamos o tratamento com a medicacao, porque ele chorava

muito, ai abriu a classe do autismo e ele comecou o tratamento.

Jodo foi diagnosticado com autismo por apresentar déficits graves na comunicacao
verbal e ndo verbal, na interacdo social, nos comportamentos restritivos e repetitivos. Estas
caracteristicas “interferem acentuadamente no funcionamento em todas as esferas” (DSM-V,
2013, p.52) e a crianca se torna dependente quase absolutamente dos cuidados maternos e
paternos.

As familias, inicialmente, tém dificuldade de aceitar o diagndstico, principalmente pelo
estigma de “anormalidade”. Apresentam grande resisténcia em aceitar as instituicdes de
Educacdo Especial como a APAE, por exemplo, impregnadas de mitos e concepgdes errdneas
sobre o genuino trabalho oferecido.

Nossa caminhada néo foi facil, nem para mim, nem para o meu marido. Umas semanas

antes meu marido estava assistindo jornal e estava passando uma reportagem sobre

autismo e eu falei assim: “sé doenga nova chegando”, mal sabia que quinze dias
depois eu estaria na APAE para fazer uma avaliacdo do meu filho, foi quando a gente
descobriu, ndo tinha ninguém para ficar comigo, para me preparar, era tudo novo,
meu marido ndo aceitava so chorava. Ele falava assim: “Ele ndo vai falar, né?”, eu
falei para o meu marido, ndo sei se mais tarde ele vai falar, mas ele pode soltar alguma
palavra. Eu vejo que muitos pais reclamam por ai que seu filho fala muito, tipo uma
vez que fui em uma reunido e vi uma mulher falando: “Nossa minha filha fala muito,
da vontade de pegar a tesoura e cortar a lingua”. Ai eu peguei e virei para eles e falei:
“Enquanto vocés querem cortar a lingua dos seus filhos todo dia eu espero ouvir

mamde e papai’’ e sai da reunido.

A exemplos de tantas outras colaboradoras, a mée apresentou as dificuldades, as

angustias e os desafios encontrados em todo esse processo do diagnéstico. E bastante ardua
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para os pais a tarefa de encarar as limitacGes do filho na fala, no aprendizado e na interacdo
social, necessitando de apoio em quase todas as atividades. O sofrimento encarado pelo pai €
expresso logo apos o diagndstico, temendo que o filho possa ndo conseguir se comunicar
verbalmente, a mée demonstra esse temor nitidamente na reunido quando se aborrece com a
postura de outra mae que vivencia o contrario, € manifesta intempestivamente seu anseio de
um dia ouvir de seu filho, pelo menos, “mamae e papai”.

Pode-se dizer que se estabelece um processo de luto até que a familia encontre o
equilibrio e alie forcas para tracar os planos e estratégias necessarias — é bastante sofrido. O
processo de aceitacdo implica entender e respeitar as limitacdes do(a) filho(a); entretanto, é
valido ressaltar que os pais devem se atentar para ndo posicionar o(a) filho(a) no lugar de
incapaz, € preciso considera-lo(a) como sujeito que esta para além do diagnostico.

Nesse sentido, a proposta rogeriana estudada por Amatuzzi (2012) sobre os valores que
constituem a Abordagem Centrada na Pessoa (ACP) vai ao encontro da proposta de
compreenséo da familia e do processo de diagndstico. E preciso buscar a compreensio mitua,
considerando a integralidade de cada um, mesmo daqueles que ndo conseguem se expressar de
forma clara e integral. O ouvir plenamente, até o que for expresso alem das palavras, com
empatia e comunh&o de sentimentos projeta um rumo positivo. Ao contrario do que muitas
pessoas acreditam, a ACP nao foi considerada uma técnica, mas sim uma ética: “Uma ética das
relagdes humanas (interpessoais, comunitarias, sociais, politicas)” (p. 23). Nessa perspectiva,
acredita-se que é preciso oferecer um lugar de fala (verbal, ndo-verbal/corporal) para o espectro

autista, buscando compreender aspectos do seu mundo-vida.

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pos diagndstico: habitos de vida
Ele vai na escola de manhd, depois ele vem para a APAE. Quando ele comegou ir a
escola ele s6 ficava chorando, por isso eu ndo queria colocar na escola Municipal de
forma nenhuma. Com o tempo ele foi diminuindo o choro. La em casa eu que sou 0
suporte, eu falo “ndo” e ele ouve, j& 0 meu marido ndo consegue, comigo ele tem
respeito. Ele ndo fala nada, ndo sabe escrever. Mas ele € uma crianca que entende, eu
falo assim: “Jodo ja sdo 9:30, vamos escovar os dentes porque amanhd tem aula, levo
no banheiro e ajudo ele escovar os dentes e colocar o pijama. Quando ele quer passear

ele me entrega a bermuda e eu falo “néo é a hora ainda”, ele chora, mas entende.

Encontramos nesse relato trés momentos de analise. O primeiro se refere ao

medo/preocupacdo de matricular o filho na escola regular; o segundo, & participacao efetiva da
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mée nos cuidados e na imposicéo de regras na educacédo do filho; e o terceiro, a autonomia de
Jodo em suas atividades cotidianas.

Em relacdo a escola regular a preocupacdo da mde se define pela incerteza das
intervencdes executadas pelos profissionais da escola, o que é validado quando a mée fala: “A
escola tinha uma sala de atendimento especial, mas ele teria que deixar de vir aqui, eu ndo
aceitei tirar daqui para ficar s6 1a na escola”.

Essa sala nomeada pela mae de “sala de atendimento especial”, seria 0 Atendimento
Educacional Especializado (AEE), que tem como objetivo oferecer apoio, suporte e recursos
pedagogicos a crianca especial, facilitando o processo de inclusdo de alunos com deficiéncia e
disponibilizando ferramentas fundamentais para o ensino/aprendizagem (Brasil, 2009).

Moschini e Schmidt (2019) revelam a importancia da rede social de apoio entre familia-
escola, buscando, por meio da interrelacdo dessas esferas, alcancar uma integracdo mais efetiva
no processo de inclusdo. No caso de Jodo, ele ja frequenta um servigo de AEE na APAE, sendo
esse espaco mais efetivo, na concepcdo da mae, no processo de desenvolvimento e
aprendizagem do filho. Além disso, teme que o filho ndo se adapte a escola regular devido aos
episodios de choro excessivo, embora tenha notado que tais acontecimentos tém sido menos
frequentes.

Ja no segundo momento do seu relato a mée retrata sobre sua firmeza quando o assunto
é corrigir o filho, isso pode estar associado ao papel assumindo por ela de cuidados diarios com
o filho. O estudo de Fadda (2015) pontua que a relacdo de exclusividade mae-filho(a) impde
um movimento de retirada do mundo muitas vezes afastando até o pai desse convivio. A autora
observou que a relacdo de codependéncia colocava os(as) filhos(as) em posicdo de merecedor
do desvelo de sua mée:

Se faltava ao filho coordenacdo motora nas atividades diarias, elas se convertiam em

maos. Se faltava palavras para se expressarem, elas viraram intérpretes. Se faltavam

olhos que pressentissem o perigo, elas se antecipavam aos obstaculos. Se faltava defesa
frente aos insultos do mundo, elas se transformavam em escudos. Se faltavam amigos
para brincar, elas os cumulavam de muitos brinquedos que o filho solicitava.

Tornavam-se mediadoras na relacdo do filho com o mundo, transformando sua prépria

vida em uma simbiose com os filhos (p. 97).

Essa realidade € bastante comum quando se trata dos cuidados maternos destinados
aos(as) filhos(as) com autismo. A presenca da mée nas atividades, na rotina de terapias,

reunides da escola, dentre tantos outros contextos, proporciona maior apropriagdo das acgoes
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educativas do filho quando se trata de imposicao de limites e de regras, como pode se perceber
quando Jodo atende mais as ordens e as solicitagfes da mée.

Em relacdo a autonomia, o terceiro momento de analise, nota-se que Jodo é dependente
dos cuidados familiares. Como descrito por Cris, o filho tem um nivel de entendimento e a
forma que encontrou de comunicar suas vontades foi sinalizando com um objeto, no caso a
bermuda, que traduz sua vontade de passear. Por esse angulo, observa-se um progresso na
comunicagdo quando ele consegue associar que a bermuda foi usada quando ele saiu para
passear.

A partir da perspectiva fenomenolégica, acredita-se que a linguagem traz outros
aspectos emocionais que estdo além das palavras tradicionais (Marroco, 2017). A linguagem é
expressa pelo corpo e pelos gestos. O nosso corpo é expressao e corrobora na forma de perceber
0 mundo.

Dai, a importéncia de incorporar em nosso mundo linguistico a fala auténtica, ja que
em nosso mundo ha uma fala instituida, descrita por Merleau-Ponty (1999) como falas banais,
que carregam significacdes ja formadas. Essas falas banais, como ja explicitadas, suscitam em
n6s pensamentos secundarios que ndo exigem nenhum esforco verdadeiro de compreenséo. E
uma linguagem corriqueira, um instrumento do cotidiano, “do manuseio social de objetos em
funcdo de nossas necessidades” (Amatuzzi, 2019, p. 39). Por essa razdo, sdo falas repletas de
produtos culturais que nos deixam confortaveis e ndo exigem nenhum esfor¢o. Talvez
possamos dizer que sdo nessas falas que alojamos nossos preconceitos e seguimos as
concepcoes ja instituidas.

A partir dessa perspectiva, acreditamos na importancia de deslocar a fala secundaria
para um fala auténtica, como um caminho para compreender a expressao do espectro autista
para além dos sistemas tradicionais ja pre-determinados, buscando considerar sua forma de se

comunicar, de interagir e de existir no mundo.

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacdo Sexual na relacédo intrafamiliar
Eu ja percebi que ele fica com aquela coceirinha. As vezes estamos almocando, ai eu
falo: “Aqui ndo é momento ”. Eu ndo deixo muito de cueca em casa, porque ele tirava
a bermuda e a cueca, e eu fico com isso na cabeca, pensando em como vou fazer, esse
menino vai crescer, virar rapaz, vai comecar a tirar a roupa. Eu mesma que disse para

ele ndo pode tirar a bermuda e nem a cueca, nunca mais eu vi ele tirando.
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A “coceirinha” na genitalia, citada pela mée, pode ser tanto uma atitude de explorar e
de conhecer o proprio corpo quanto uma necessidade fisica de desconforto e sensibilidade.
Cabe a familia observar qual o sentido dado a situacéo e orientar a conduta correta a ser seguida.
No caso de Jodo, a m&e advertiu que o contexto do almogo ndo é momento propicio, oferecendo
uma noc¢do de publico e privado. Essa nogao também é perceptivel em seu relato quando narra
seu medo de que ele tire a roupa em lugares publicos, sinalizando que tal postura ndo €
adequada.

O estudo de De Tilio (2017) revela que a sexualidade do TEA, quando reconhecida
pelos pais, leva ao temor de que seja manifestada pelo toque da genitélia em lugares publicos
ou situacOes inapropriadas, desvelando que a sexualidade ainda é envolta em receio, mitos,
equivocos e discriminagao.

O esteredtipo da hipersexualidade, infelizmente, ainda é bastante presente. A familia
oculta no siléncio “as proibigoes carregadas de valores moralistas e socioculturais contribuindo
para que o preconceito e os tabus sexuais se perpetuem” (Bonfim, 2012, p. 64). Essa Educacao
Sexual do siléncio fala e sua fala instaura uma repressao sexual, “a primeira vista, poder-se-ia
pensar que o silencio “nada diz”, j& que ndo se vale das palavras. No entanto, com uma
observacdo mais apurada do fato, percebe-se que esse “nada” é permeado por fissuras,
recheadas de sentidos e sentimentos” (Bruns, 2008, p. 55).

Assim, para que haja transformacdes nesse contexto, é necessario que a familia pratique
a Educacdo Sexual diretamente e oriente seus(suas) filhos(as) nos cuidados do corpo, nas
principais formas de manifestacdes e desejos sexuais, na no¢do do publico e privado, dentre
tantas outras possibilidades.

Cris relatou ndo ter percebido ainda mudancas caracteristicas da puberdade e da
adolescéncia no filho; entretanto, pontuou a importancia de receber essa orientagdo: “Esse
encontro € muito bom porgue eu vou poder orientar na hora que eu perceber essas mudancas
no meu filho”. Essa afirmativa demonstra que o presente estudou despertou a busca por

orientacdo para considerar e manejar as manifestacoes afetivas/sexuais de seu filho.

Colaborador 9 — Renato

Renato tem 41 anos e é natural de Jundiai/SP. Pertence a classe B2, tem ensino superior
completo. E casado e atua como educador fisico em diversas escolas das cidades vizinhas. Se
identifica como catélica. Mora com a esposa, o filho Juca, de 10 anos, e dois enteados. O

diagnostico do filho foi aos 3 anos.
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Categoria 1 — Nos horizontes das relagdes intrafamiliares: o periodo da gravidez, do
nascimento e o lugar do pai
A pressdo da minha esposa comegou a subir, 0 médico suspendeu qualquer tipo de
medicamento anticoncepcional, entdo ela engravidou. Na época estava morando com

0s meus pais. Foi tudo muito tranquilo, nasceu de parto normal.

Segundo Fonseca (2017), a vida humana tem seu inicio no corpo de uma mulher e “o
corpo feminino carrega a poténcia existencial da gestacdo e muito embora nédo Ihe seja dever o
gestar alguém, esse é um poder de seu ser” (p. 329).

Desse modo, quando a mulher se torna gestante e desenvolve um corpo-gravido, inicia
0 processo de abertura da vida ao bebé que chegard ao mundo. Quando esse bebé chega sera a
partir dos cuidados maternos e paternos que ird se inserir no mundo e no horizonte cultural.
Segundo relata o pai, o filho ndo foi planejado, mas o casal conseguiu se adaptar a essa nova
realidade com o apoio dos demais familiares. Sem muitos detalhes, o pai demonstrou ser

participativo nesse momento e ter aceitado todo o processo tranquilamente.

Categoria 2 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares na infancia
Eu percebi que ele demorou para falar, andou com um ano e dois meses. Entdo eu
procurei um otorrinolaringologista em Ribeirdo-Preto/SP para fazer o exame para ver
e verificar a audicdo. Nesse intervalo conheci um medico que falou de um paciente que

fazia acompanhamento na APAE.

Acerca dos primeiros anos de vida da crianca e seu desenvolvimento, os pais sendo 0s
primeiros a perceber os sinais vao em busca de orientacdo e cuidados médicos para verificar
possiveis causas para 0s atrasos. Neste caso, vemos aqui um pai com uma postura ativa e
atuante, foi quem buscou ajuda para encontrar um lugar que respondesse

as suas indagacdes em relacdo ao filho.

Segundo Carvalho e Pires (2011), a figura paterna tem se transformado a cada dia, 0s
pais buscam uma relacdo mais dialdgica e de intimidade com seus(suas) filhos(as), tém
consciéncia de sua responsabilidade paterna e tém vivenciando o afeto e o cuidado,
estabelecendo com eles(as) uma relacdo prazerosa.

Diante das mudancas ocorridas na sociedade com a democratizagdo das estruturas de

poder que exprimem liberdade e igualdade nos papéis familiares e em funcdo de um modelo
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econdmico globalizado que envolve participacdo e didlogo (Carvalho & Pires, 2011), esse novo
modelo de pai est4 cada vez mais considerando a diversidade.

Categoria 3 — Nos horizontes das relacdes intrafamiliares: matizes do diagndstico
Para chegar até a APAE eu tive um certo medo, quando é na nossa familia acaba tendo
preconceito. Mas quando chegamos aqui vimos que ndo era nada do que a gente
pensava, tudo era separado por programas de atendimento, ja tem 5 anos que ele
frequenta aqui, ele ja foi evoluindo tanto que agora vem s6 dois dias na semana. O que
ajudou também no tratamento dele foi um acompanhamento que ele esta fazendo no

Hospital das Clinicas em Ribeirdo-Preto/SP.

Com base nos relatos de outros colaboradores também, ficam nitidas muitas visoes
equivocadas sobre o servico prestado pela APAE e outras instituicbes do género; tanto que
quando os pais conhecem se surpreendem. Ha preconceito que o proprio pai assume quando
pensou que o filho precisaria de atendimento. Nesse sentido, 0s estereotipos criados pelos
familiares estariam imantados de falas banais, de uma concepcao pré-estabelecida que nada
cria de novo, mas apenas reproduz uma ideia coletiva de “loucura” como ouvi durante as
entrevistas de alguns colaboradores (Colaboradora 3, Colaborador 7, Colaboradora 8 e
Colaborador 9).

Essa realidade faz refletir sobre o lugar que a pessoa com deficiéncia ocupa na
sociedade. O conceito de deficiéncia foi sistematizado historicamente em um dado momento e
fundamentado em aspectos culturais, crengas e convic¢des de cada povo. Segundo Maia
(2009), a sociedade, de um modo geral, ainda julga a deficiéncia como um conjunto de
diferencas desvantajosas e isso intensifica a segregacéo social, a discriminacdo e o estigma.

Entende-se, assim, que € preciso resgatar a capacidade humana de compreender as
diferencas. As crencas silenciosas perpassam a mente humana e se desvelam nos preconceitos,
estigmas, mitos e tabus. Acreditamos que todos os sujeitos sdo deficientes em potencial, por
exemplo, para que se usa Oculos? Para melhorar a visao e suprir uma deficiéncia nos olhos
inata ou adquirida. O ser humano busca subterfugios para suprir suas anormalidades tidas como
comuns e Obvias e por que tamanha dificuldade em aceitar aquele/aquela diferente?

Por isso, ratificamos a importancia da fala auténtica como instrumento capaz de
transformar o mundo, nos libertar dos julgamentos e das crengas equivocadas. A fala auténtica
corresponde a processos perceptivos ou de pensamento bem como a processos decisorios.

“PercepcOes ndo se abrem para nds a ndo ser que nos posicionemos de forma a vé-las (...) ndo
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se trata apenas de esclarecer, mas também de decidir para onde olho ou como me posiciono”
(Amatuzzi, 2016, p. 196).

E nesse viés que se vislumbra a possibilidade de aceitar a diversidade e pluralidade
humana. Os pais passaram a perceber que a instituicdo facilitava o processo de ensino-
aprendizagem de seus filhos e, portanto, se posicionaram como defensores do lugar, talvez esse
processo tivesse sido mais prazeroso e Menos penoso Se em nossa sociedade nos
posicionassemos com mais autenticidade quando se trata de pessoas com caracteristicas que

fogem a “normalidade” pré-concebida.

Categoria 4 —Autismo no contexto familiar pds diagnostico: habitos de vida
Ele gosta muito do meu enteado, eles brincam bastante, gosta de cachorro-quente,
gosta muito de televiséo, brinca muito no celular, tem a Xuxa no celular, Luccas Neto
e ele mesmo vai la e coloca. Na escola ele tem uma auxiliar, ja expliquei que nédo é
para fazer as atividades para ele. Quando ele entrou aqui, também entrou na escola
regular e ele faz parte do grupo das criancas da APAE que vao para catequese. Ele ja
é coroinha, tem algumas coisas que ele chora, que ndo quer fazer, mas tem um
comportamento muito inteligente, inclusive nas palavras e continhas de matematica.
Ele se veste e troca sozinho, ndo consegue fazer isso direito, tem que sempre monitorar.
Eu confesso que trabalho muito e acabo deixando a desejar nessa parte de brincar.
Todo dia eu saio para trabalhar as 6:30 da manha e chego 9 horas da noite. Tenho

folga no domingo, nossa é bem puxado.

Neste relato nota-se um filho bastante atuante em suas atividades, dando sinais de sua
autonomia no dia a dia. Acerca disso, A. Freitas (2015) sinaliza que os pais devem se atentar
para nao permitir que o filho ocupe o lugar de uma eterna crianca, mas que reconheca seu filho
como pessoa que pode descobrir, desenvolver e ampliar seus potenciais com maxima
autonomia e equidade em suas relagdes.

Como pontuado por Amatuzzi (2012), é preciso ter respeito pelo outro e por sua
autonomia e dignidade. “Se me ponho como agente, ndo posso esquecer gque o0 outro se coloca
para mim como tdo autdbnomo e digno de respeito como eu, e que, portanto, a acao passa a ser,
no minimo, conjunta” (p. 42).

No caso de Juca, a familia tem investido em seu processo de aprendizagem acreditando
em suas potencialidades, tanto que tem demonstrado grandes evolugdes em suas acgoes

rotineiras.
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O pai se queixa da extensa jornada de trabalho que por muitas vezes limita seu contato
com o filho; mas apesar dessa queixa percebemos (no agendamento da entrevista) o seu
empenho quando se trata do filho, fez questdo de organizar em sua agenda um momento para

contribuir com a pesquisa e relatar sua histdria de vida em relagdo ao Juca.

Categoria 5 — Nos horizontes da Educacgdo Sexual na relacéo intrafamiliar
Sobre a sexualidade, eu ndo sei, hoje tem muita informac&o. Mas eu preciso ver mais
sobre isso. Tem uma série na Netflix, Atypical, € de um menino de 18 anos, considerado
um Asperger né, na série mostra a busca dele para uma namorada € bem interessante
como a familia se desenvolve e lida com toda essa situacao e também tem esse trabalho

de vocés para nos orientar, para saber como lidar com isso.

O pai demonstra estar atento quando esse momento se manifestar na vida do filho. O
fato de ter assistido uma serie e citd-la como um instrumento de orientacdo demonstra sua
disposicdo em buscar informacdes quando se trata da Educacéo Sexual do filho. Alem disso,
cita a importancia dessa pesquisa como um meio de orientacao e cuidado acerca da sexualidade
do TEA.

Nascimento e Bruns (no prelo) realizaram uma analise fenomenolégica da sexualidade
do personagem autista Sam, da série “Atypical” (“Atipico”), compreendendo, a partir da
trajetdria intra e extrafamiliar, como € desvelada a sexualidade do autista na série. Sam, é um
jovem de 18 anos de idade, diagnosticado com TEA, que esta em busca de sua liberdade
afetiva/sexual. Nesse processo de autodescoberta, Sam causa grande impacto em sua familia,
intimando-os a ressignificarem seus pensamentos, expectativas e preconceitos em relacdo ao
espectro autista e seu mundo-vida. E um 6timo instrumento para elucidar aos pais como é
desenvolvido esse fenémeno.

Outra perspectiva observada no relato é a figura paterna preocupada com o desvelo do
filho, um cenario que tem sido dia ap6s dia transformado e tem conquistado novos contornos
da relacdo parental. Quando se trata da sexualidade, também ndo é diferente, alguns pais tém
sido mais ativos e assumido uma postura mais dialégica com o filho, como no caso de Renato
que tem se permitindo perceber seu filho como um todo, ndo incompleto, como é costumeiro
em nossa cultura, que enxerga apenas a falta na pessoa com deficiéncia, como “incapaz de
executar qualquer atividade, ou decidir por si mesmo, sofrendo subestimagdo de suas

potencialidades e capacidades (...)” (Bruns, 2008, p. 37).
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Desse modo, Renato demonstrou reconhecimento da sexualidade do filho, embora néo
tenha percebido ainda manifestacOes da puberdade e da adolescéncia. Todavia, se dispos a

buscar orientagdo para quando esse momento se revelar.



181

CAPITULO 6
AFAMILIAE A EDUCA(}AO SEXUAL DE FILHOS(AS) COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (TEA): desvelando sentidos

Este capitulo é destinado a sintetizacdo e integracdo das unidades de significado, com
a andlise das convergéncias e divergéncias que constituem a estrutura compreensiva geral do
fendmeno indagado.

A primeira convergéncia foi o planejamento familiar, evidenciando a estrutura
preparada pelos pais na expectativa de um(a) filho(a). A divergéncia apareceu no relato dos(as)
colaboradores(as) Jade, Eva e Renato, que nédo planejaram o filho. Como apontado nos estudos
de Santos e Freitas (2011), Aradjo (2017) e Ramos (2019), o planejamento familiar favorece a
gravidez programada pelo casal, e, portanto, se faz necessario ampliar as discussdes oferecendo
as familias acesso a medidas educativas e preventivas acerca da satde sexual e reprodutiva.

Pelo menos quatro colaboradoras, Leticia, Jade, Denise e Cris, afirmaram ter enfrentado
problemas gestacionais e/ou no parto, evidenciando a hipotese de o autismo ser causado por
fatores de risco socioambientais tais como: idade avancada dos pais na concepcao do filho,
infecgdes, exposicdo a substancias toxicas, complicacdes durante a gravidez, desequilibrios
metabolicos, dentre outros (Varella, 2017).

Em relagéo aos primeiros momentos da infancia e os primeiros sinais do autismo, os(as)
colaboradores(as) Leticia, Carmen, Dayana e Renato perceberam atraso no desenvolvimento
da fala. As colaboradoras Eva e Cris relataram o choro excessivo do filho. Os(as)
colaboradores(as) Jade, Denise e Ricardo apontaram uma regressao no desenvolvimento do(a)
filho(a), sendo este quadro considerado pela literatura (DSM-V, 2013; Backes, Zanon e Bosa,
2017) como autismo regressivo.

Acerca da auséncia do pai e da sobrecarga materna, todas as colaboradoras
apresentaram em seus relatos aspectos que denotam a figura feminina devotada aos cuidados e
as preocupacdes com o tratamento do(a) filho(a), sendo elas as principais responsaveis pela
rotina do(a) filho(a). Os colaboradores Ricardo e Renato, por sua vez, inclusive dado o fato de
terem aceito participar da pesquisa, se apresentaram como figuras presentes e participativas na
vida do filho e em toda a rotina de cuidados e tratamentos. Essa postura do pai atuante na vida
dos(as) filhos(as) especiais tem sido exaltada e crescente nesse contexto; entretanto, como
podemos ver nos estudos de Fadda (2015), L. Ribeiro (2019), Rendon et al. (2019) bem como
nessa dissertacdo, a mae ocupa o cerne, sendo quem se responsabiliza integralmente pelo(a)
filho(a).
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No que se refere aos aspectos do desenvolvimento e autonomia dos(as) filhos(as), 0s
relatos dos colaboradores foram divididos em: autonomia total, autonomia parcial e sem
autonomia. A filha de Denise e o filho de Cris ainda sdo totalmente dependentes nos cuidados
bésicos (banho, alimentacdo, escovacdo dentéria etc.); portanto, sem autonomia em suas
atividades. O filho de Leticia revela uma dependéncia parcial, ja que ainda demanda cuidados
quanto a alimentagdo, mas executa sozinho as demais atividades como banho, vestimenta e
escovacao. Ja nos relatos dos(as) colaboradores(as) Carmen, Jade, Dayana, Ricardo, Eva e
Renato houve convergéncia quanto a autonomia total dos(as) filhos(as) em suas atividades.

Acerca da Educagdo Sexual praticada no ambiente intrafamiliar, as colaboradoras
Leticia, Carmen, Denise, Eva e Cris apresentaram convergéncia em seus relatos quando
abordam aspectos da sexualidade dos(as) filho(as) orientando quanto a nocdo do publico,
privado e intimo; sobre o cuidado com o corpo, direcionando o lugar e momento para se tocar;
sobre a préatica da masturbacdo no privado; prevenindo quanto a violéncia sexual e explicando
acerca dos acontecimentos caracteristicos da puberdade (como aparecimento dos pelos,
menstruacdo, mudancas hormonais).

Ainda sobre a Educagdo Sexual no contexto intrafamiliar, as colaboradoras Jade e
Dayana ndo abordam o assunto diretamente com os filhos(as) mesmo tendo percebido algumas
mudancas no periodo puberal. Os colaboradores Ricardo e Renato reconhecem que seus filhos
irdo atravessar o periodo da puberdade e da adolescéncia, mas ndo perceberam ainda nenhum
sinal dessas fases na vida dos filhos; todavia, se dispuseram a buscar orientacdo para quando
este momento se desvelar.

Seis colaboradoras apresentaram convergéncias em seus relatos quanto ao periodo da
puberdade dos(as) filhos(as): Leticia percebeu a mudanca corporal do filho com 12 anos de
idade, tendo sido a erecdo uma caracteristica bastante evidente; Carmen demarcou o periodo
da puberdade pelo crescimento dos pelos dos filho aos 11 anos de idade; Jade notou a mudanca
no corpo do filho pelo inicio do crescimento dos pelos pubianos aos 10 anos de idade; Denise
percebeu a mudanca pelo desenvolvimento dos seios, estruturacdo corporal e a menarca da
filha aos 12 anos de idade; Dayana constatou essa fase pela erecdo do filho aos 9 anos de idade;
e Eva percebeu que a mudanca esta se iniciando no filho aos 11 anos de idade. A divergéncia
foi apresentada nos relatos dos(as) colaboradores(as) Ricardo, Cris e Renato que ndo
perceberam nenhuma mudanca propria da puberdade.

A convergéncia em relacdo ao periodo da adolescéncia foi relatada por sete
colaboradores(as) como ndo vivenciada pelos(as) seus(suas) filhos(as). Sobre esse periodo, as

colaboradoras Leticia e Carmen apresentaram em seus relatos aspectos que caracterizam o
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processo de adolescer dos seus filhos. As falas das duas mées apresentaram o namoro com duas
perspectivas: a primeira como um desejo oculto, quando Pedro é indagado sobre namorar e
responde: “Eu ndo, da trabalho”, e a segunda como um desejo assumido quando Miguel
expressa “Mamé&e tambem quero uma namorada”.

Essas perspectivas elucidam o fato de que o espectro autista é sexuado e expressa suas
expectativas futuras quanto a desenvolver um relacionamento amoroso, desvelando que a
sexualidade enquanto dimens&o da existéncia humana se presentifica na infancia e se manifesta
no periodo da puberdade e adolescéncia, enfatizando que o espectro autista ird manifesté-la de
acordo com seus desejos e com a orientacdo sexual incorporada pela familia.

Nesse sentido, foi apresentado nessa dissertacdo a fala auténtica como transformacéo
do mundo-vida do espectro autista, acreditando que € por meio dela que se constroi uma relacao
dialogica fundamentada no ouvir o outro plenamente, considerando sua subjetividade. A raiz
do didlogo genuino € o afeto, sem que um tente dominar o outro, mas que ambos consigam
estabelecer uma relacdo de “falar com” pelo caminho da autenticidade e da criatividade
(Amatuzzi, 2016).

Portanto, acreditamos que € mediante a fala auténtica fundamentada no afeto que
podemos vivenciar no decorrer de nossa existéncia a possibilidade de nos tornarmos mais
compreensivos, mais auténticos, menos preconceituosos, mais abertos ao dialogo e a
construcao de uma relacao de ajuda entre pais e filhos (Bruns, 2001).

Essa perspectiva foi observada nos(as) relatos dos(as) colaboradores(as), para quem,
em meio a todas as adversidades do diagndéstico e rotinas exaustivas, o amor pelo(a) filho(a)
permite sobrevoarem todas essas situacdes e oferecerem todo suporte necessario para seu
desenvolvimento e autonomia. Embora os pais ainda encontrem dificuldades para abordar
aspectos da sexualidade de seus(suas) filhos(as), a puberdade € o fendmeno que anuncia o
corpo do espectro autista como morada dos desejos, afetos e necessidades individuais. O que
nos leva a reiterar a necessidade de esses pais contarem com suporte eles mesmos para poderem
lidar com essas questdes de forma instrutiva e menos marcada por mitos e tabus, que muitos

deles mesmos vivenciaram em sua criacao.
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HORIZONTES DE COMPREENSAO DO FENOMENO INDAGADO

As reflexBes acerca da Familia e a Educagdo Sexual de filhos(as) com TEA
contribuiram para a compreensdo de como esse fendmeno se desvela no contexto intrafamiliar.
Por meio das experiéncias vividas pelos pais, foi possivel compreender o mundo-vida do
espectro autista e como os pais atribuem significados desde o seu nascimento até 0 momento
atual da puberdade e adolescéncia.

A partir desses relatos, a exemplo que foi observado na pesquisa de Fadda (2015), os
pais inicialmente, antes do diagndstico, tém um olhar fragmentado do(a) filho(a), percebem-
no(a) como um ser reconhecido e atuante. No segundo momento, ap6s o diagnostico, como
alguém rotulado e unificado pelo autismo. Esse enfoque se transforma progressivamente,
quando os pais conseguem ver o(a) filho(a) em sua totalidade, considerando-o(a) como um ser-
no-mundo, integrando o0 autismo como uma caracteristica e ndo como inteireza.

Por esta razéo, a fenomenologia é uma direcéo capaz de compreender o ser humano em
sua totalidade, ndo é ver o espectro autista, mas ver o sujeito ali implicado, seus interesses, seus
gostos, seus desejos e suas limitacdes. E na atitude de epoché, de colocar em suspensio nosso
juizo de valor, crengas e verdades absolutas que seremos capazes de compreender e buscar o
novo.

Como foi constatado nos estudos encontrados por Nascimento e Bruns (2019), a
sexualidade do espectro autista ndo é totalmente reconhecida, ela é, ao contrario, negada ou
limitada, essa populacao ainda é vista como “eternas criangas”, reproduzindo o estigma de que
sdo incapazes de desenvolver um relacionamento afetivo/sexual. Acreditamos que essa Visdo
estigmatizada foi amphiada desfocada nessa dissertacao: observou-se que os pais percebem o
fendmeno da puberdade e, mesmo que abordando-o indiretamente, orientam seus(suas)
filhos(as) em relacéo a sexualidade, respeitando suas caracteristicas e limitacGes individuais.

Embora tenha sido possivel notar que as familias ainda encaram a sexualidade com
tabus, mitos e preconceitos sendo muito dificil abordar sobre o assunto diretamente, nédo
nomeando muitas vezes os fendmenos da puberdade e da adolescéncia que acontecem no corpo
do(a) filho(a). Tal atitude demonstra que a repressao sexual ainda é reproduzida e os pais irdo
abordar de acordo com a vivéncia de sua prépria sexualidade, exibindo uma forte tendéncia em
esperar o “problema” se instalar, ndo abordando as regras sociais, no¢éo de publico, privado e
intimo faltando com uma Educacdo Sexual que constroi significados, aprendizagens e busca o

caminho do cuidado e da prevencéo.
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Além disso, acreditamos que os(as) filhos(as) dependentes do cuidado resultam em
rotinas e preocupacdes que ndo possibilita os pais se questionarem em relagdo a sexualidade
dos(as) filhos(as), uma vez que estdo em fase de desenvolvimento e muitos ndo expressaram
nenhum sinal de puberdade e adolescéncia, todavia como ressaltamos em nosso estudo,
acreditamos que mesmo diante de tal perspectiva de dependéncia, os(as) filhos(as) irdo passar
pelo fenbmeno da puberdade e nesse periodo € preciso que 0s pais estejam preparados para
abordar o assunto de acordo com a capacidade de compreenséo do filho(a), evidenciando mais
uma vez a importancia da Educagdo Sexual no contexto intrafamiliar, bem como o contexto
extrafamiliar. Logo, torna-se cada vez mais relevante dialogar sobre a Educacdo Sexual com
intuito de pormenorizar os equivocos e diminuir os preconceitos, sendo de extrema importancia
a Educacdo Sexual, de acordo com a faixa etaria e o nivel de conhecimento para que assim, as
relagdes contemporaneas sejam livres de preconceitos, julgamentos e intolerancias.

Convalidando tal perspectiva, P. Ribeiro (2004) revela que é necessario abordar a
Educacdo Sexual criticamente, buscando a reconstrucdo e a reelaboracdo de conceitos que
possam orientar o dialogo em sexualidade a partir de uma visao sociocultural, refletindo sobre
valores e transformaces ocorridas na historia da sociedade.

Muito embora o foco do nosso estudo ndo tenha sido o contexto escolar, tomamos esse
espaco para refletir que se faz necessario investir na formagdo de professores e de toda
comunidade escolar, notamos que a tematica sexualidade ainda suscita polémicas e encara
muitos desafios justamente por ser um assunto pouco divulgado e estudado desde a formacao
nas universidades, o ndo-saber obstrui o conceito genuino da sexualidade resultando em
crencas e preconceitos que reproduzem apenas uma visao organicista/biologica da sexualidade,
evidenciando assim a importancia de romper com tais concep¢des que sdo retratadas e
impregnadas de forma equivocada.

Além disso, como ja mencionado no capitulo 2, atualmente nos projetos pedagdgicos
ndo ha um projeto de Educacdo Sexual e acreditamos que enquanto estivermos tais dificuldades
ndo exerceremos uma pratica em Educacdo Sexual eficaz que fale sobre a vida que oriente,
ensine, informe e reflita sobre aspectos da sexualidade buscando consolidar uma vivéncia
responsavel da capacidade de amar e ser amado, de desejar e ser desejado fortalecendo uma
visdo positiva e saudavel da sexualidade.

Assim, como vimos em nosso estudo a sexualidade se desenvolve desde o nascimento
e esta vinculada a forma de como a crianga se relaciona com o mundo, entendendo nesse
sentido que a Educacdo Sexual é responsabilidade da familia, palco inicial das nossas relacdes

e, portanto, é preciso que as intervenc@es nesse sentido sejam desenvolvidas com a familia
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aliada a uma equipe interdisciplinar (professor, psicélogo, psicopedagogo, médico, etc.) para
poderem conduzir O espectro autista a vivenciar sua sexualidade buscando
orientacdo/informacédo e criando espagos de didlogo mediante reuniGes, palestras, oficinas,
grupos de estudo, dentre outros. Além disso, a equipe interdisciplinar pode orientar a familia
em relacdo a vivéncia da sexualidade do seu(sua) filho(a) identificado(a) com TEA, visando
promover uma Educacdo Sexual inclusiva e criativa pelo caminho do cuidado e respeito a
diversidade humana.

Quanto a literatura foi observado a escassez de estudos publicados acerca desse
fendmeno; logo, é valido buscar multiplicar as pesquisas e fomentar discussdes no intuito de
facilitar a orientacéo dos pais e dar voz ao espectro autista considerando-o como ser de desejo,
de escolhas e de manifestacOes afetivas/sexuais.

Pensando nessa lacuna bibliografica, Nascimento e Bruns (2020), desenvolveram uma
cartilha sobre “A Educacdo Sexual no Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos lagos da
familia” buscando oferecer um material pratico que pudesse atender os familiares com
filhos(as) espectro autista, os profissionais da educacdo e da saude e todos(as) aqueles(as) que
se interessam pelo mundo autista que clamam por um estilo de vida fundado na fala auténtica
e na escuta amorosa. Essa cartilha desenvolvida pela autora e orientadora do presente estudo €
0 produto educacional dessa dissertacdo e pode ser adquirido conforme orientacfes descritas
no Apéndice C.

Sabe-se que esse estudo desvelou uma maneira de compreender esse fendmeno téo
complexo e envolvente, de forma que o(a) leitor(a) que acompanhou a trajetoria desenvolvida
até esse momento poderia apresentar outras possibilidades de compreensdo além das quais
foram realizadas. Contudo, entendendo que o discurso humano é inacabado e/ou incompleto,
recorremos a Amatuzzi (2016) quando revela que se faz necessario encerrar ndo 0 processo
como um todo, pois ha sempre algo que poderia ainda ser dito; logo, a decisdo é de encerrar
essa etapa, mas permanecendo entreaberto um convite para novas possibilidades de
compreensdo acerca da familia e a Educacéo Sexual de filhos(as) com Transtorno do Espectro
Autista.
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Programa de Pés-Graduacdo em Educacdo Sexual

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

De acordo com a resolugdo n° 466/2012 e com a resolugéo n°® 510/2016 do Conselho
Nacional de Saude que regula os aspectos éticos de pesquisas que envolvam seres
humanos no Brasil.

Nome da Pesquisa: A familia e a Educacdo Sexual de filhos/as autistas
Pesquisador responsavel: Thais Rodrigues de Carvalho Nascimento
Orientadora: Profa. Dra. Maria Alves de Toledo Bruns

Senhor/a Colaborador/a:

Sou Thais Rodrigues de Carvalho Nascimento, psicéloga CRP 04/48272, aluna
do Programa de Pds-Graduacdo stricto senso em Educacdo Sexual, da Faculdade de
Ciéncias e Letras — UNESP — Campus Araraquara/SP e orientanda da Profa. Dra. Maria
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Desenvolvo o projeto de pesquisa intitulado: “A FAMILIA E A EDUCACAO
SEXUAL DE FILHOS E FILHAS AUTISTAS”. Nosso objetivo nessa pesquisa €
compreender como a familia, ou seja, pais e mées lidam com as curiosidades sexuais de
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filho/a em relacdo a educacdo sexual desde a infancia até o0 momento da puberdade e da
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Bebedouro/SP, no nicleo de Atendimento Educacional Especializado para autistas.

Asseguramos o sigilo da sua identidade e informamos que este encontro sera gravado e,
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apos a transcrigdo, sera apagado e o conteido serda utilizado somente para fins cientificos.
O senhor e/ou a senhora ndo serdo submetidos a nenhum risco fisico e/ou psicoldgico
durante o encontro, caso haja excecdo e sinta algum desconforto podera interromper nosso
encontro, sendo acolhido por mim enquanto psicologa. Caso sofrer qualquer tipo de dano
comprovadamente decorrente de sua participacdo na pesquisa vocé tem direito de ser
indenizado e receber assisténcia necessaria nos termos da resolucdo © 466/2012 e da
resolucdo n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saide. VVocé ndo terd nenhum gasto ou
ganho financeiro por participar desta pesquisa. Todavia, sua participacdo é muito
importante para auxiliar outros pais e mées que tenham filho ou filha autista.

Caso voceé aceite participar convido vocé a assinar este termo para documentarmos
sua decisdo. Se durante 0 encontro o senhor e/ou a senhora decidir interromper sua
participacdo ndo havera nenhum problema. N&o havera necessidade nem de explicar por

que desistiu. Desde ja, me coloco ao seu dispor para esclarecer suas duvidas em relacao

a essa pesquisa, por meio do e-mail: | N ou pclo telefone:

Thais Rodrigues de Carvalho Nascimento
Discente do Programa de P6s-Graduacdo em Educacgdo Sexual da Faculdade de Ciéncias e Letras,

UNESP, Araraquara/SP, integrante do Grupo de Pesquisa Sexualidadevida-USP/CNPq
Contato: e-mail: I

Maria Alves de Toledo Bruns.
Docente e Pesquisadora no Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia da Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras da USP, Ribeirdo Preto/SP e no Programa de Educagdo Sexual da Faculdade de

Ciéncias e Letras, UNESP, Araraquara/SP. Lider do Grupo de Pesquisa Sexualidadevida-USP/CNPq
Contato: e-mail: ﬂ
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Eu RG n°

, apés a leitura das informacbes referentes a minha

participacdo desta pesquisa, e ciente dos meus direitos abaixo relacionados, concordo em
participar deste estudo, declarando conhecer os termos da pesquisa.
1. Minha participacéo é totalmente livre e espontanea;
2. O horério do encontro a ser realizado sera escolhido por mim. Em hip6tese alguma
minha identidade sera relevada, sendo meu nome substituido por um ficticio;
3. A qualquer momento que desejar, posso interromper; ndo responder algumas
perguntas ou desistir do encontro, sendo prontamente atendido;
4. E garantido pela pesquisadora que nio terei gastos extras por participar desta
pesquisa, receberei assisténcia necessaria e tenho direito a indenizacao caso sofra

algum dano comprovadamente decorrente da pesquisa.

Tendo ciéncia do exposto acima, autorizo o dialogo do nosso encontro fazer parte
dos dados da pesquisa: “A FAMILIA E A EDUCACAO SEXUAL DE
FILHOS/AS AUTISTAS”.

Bebedouro, de de 2019.

Assinatura do/a participante

Thais R. de Carvalho
Nascimento
Pesquisadora responsavel

Profa. Dra. Maria Alves de
Toledo Bruns
Orientadora responsavel
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Roteiro para construcao do perfil dos/as colaboradores/as

Nome

Data de Nascimento: Idade
Naturalidade:

Grau de escolaridade:

Estado civil:

Profisséo:

Religiéo:

Quantidade de filhos/as:

Quantidade de pessoas na casa:

Quem procurou 0 médico? Quando foi o diagnostico do filho/a?
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A cartilha esta em formato digital e pode ser adquirida pela plataforma Hotmart no link
https://go.hotmart.com/N509211370Q?dp=1
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