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RESUMO

O transtorno do Espectro Autista— TEA é considerado um transtorno do neurodesenvolvimento
pelo Manual Diagnostico e Estatistico dos Transtornos Mentais - DSM-V. A experiéncia de
deparar-se com a condicao autistica de um filho, pode provocar um rompimento dos ideais por
partes dos pais, que atravessam olhares e falas de familiares e amigos, além de frequentemente
se depararem com apontamentos da escola sobre peculiaridades no comportamento de seus
filhos até que se inicie um processo de investigacdo diagndstica. Durante esse periodo surgem
questdes, sentimentos de desamparo, fracasso, que sinalizam uma experiéncia de sofrimento
gue nos convoca a pensar na dimensdo de cuidados direcionados a uma crianca autista ou em
grave sofrimento psiquico e na engrenagem de producdo de saberes cientificos que esse sin-
tagma do autismo revela. Esse contexto nos implica a pensar no entorno dos sintomas, do di-
agnostico e da responsabilidade dos familiares de sujeitos autistas que vivenciam esses confli-
tos em meio a pandemia de COVID-19, onde o isolamento social se torna uma recomendacéo
expressa da Organizacdo Mundial de Satude — OMS, e tem como consequéncia direta a ruptura
com os antigos modos de viver, colocando a todos em uma experiéncia de vida inédita, acres-
cida de novos desafios. Portanto, nossa producdo consiste em um relatorio técnico conclusivo
de assessoria referente as rodas de conversa online propostas de forma independente e que
foram incorporadas as acdes de extensdo do projeto Agua de Chocalho, vinculado ao Labora-
torio de Clinica, Sujeito e Politicas Publicas — CLIPSUS, pela Universidade Federal do Ceara
— Campus Sobral e do Mestrado Profissional em Psicologia e Politicas Publicas — UFC — Cam-
pus Sobral. Ao todo tivemos 189 beneficiarios diretos (familiares, filhos e sujeitos autistas que
se interessavam em participar da roda) e 756 beneficiarios indiretos sendo a comunidade que
rodeia esses sujeitos. Nosso periodo de coleta de dados aconteceu de junho de 2020 até junho
de 2021, totalizando 25 rodas. Para anélise e discussdes dos dados coletados usaremos a anélise
de conteudo de Bardin (2016) considerando o carater qualitativo da pesquisa. Como resultado
pudemos construir trés categorias de analise: “A pandemia da COVID-19 e 0s impactos na vida
das criangas e familiares de sujeitos autistas”; “maternidade, familia e autismo” e “experiéncias
escolares de sujeitos autistas e as politicas publicas”. Esse trabalho se pauta nos pressupostos
éticos, clinicos, tedricos e metodoldgicos da psicandlise, portanto, o saber decorrente da expe-
riéncia, adotamos esse pressuposto, surgiria num sd-depois, a posteriori, tempo proprio a ela-
boracdo inconsciente. Dessa forma, mostra-se imprescindivel a constru¢do ou manutencédo de
espacos de acolhimento e espacos dialdgicos para familiares de sujeitos autistas compreen-
dendo a poténcia que esses encontros possuem. Permitir que os familiares sejam acolhidos, que
eles possam participar das estratégias de inclusao ou do planejamento terapéutico é poder cons-
truir politicas alinhadas a realidade dessas inumeras familias, especialmente as mées, que vi-
venciam a experiencia de cuidar de um sujeito dito autista com pouco ou quase nenhum su-
porte.

Palavras-chave: Autismo; Covid-19; Politicas Publicas.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is considered a neurodevelopmental disorder by the
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V). Facing an autistic condition
of a child, the parents may feel a disruption of ideals. Until the diagnosis investigation process
begin, the parents go through certain looks and says from relatives and friends, in addition to
some notes from school about the peculiarities of their child's behavior. During this time,
questions arise, along with helplessness and failure feelings that summon us to think about the
extent of care directed towards an autistic child or in severe psychological distress as well as
in the gear of the production of scientific knowledge that the syntagma of autism reveals to us.
This context demands us to think about symptoms, diagnosis and responsibility of autistic
family members who experience conflicts in the midst of COVID-19 pandemic, where social
isolation becomes an express recommendation of World Health Organization (WHO), having
as a direct consequence the disruption in old ways of living, putting everyone in an
unprecedented life experience, in addition to new challenges. Therefore, our production
consists of a conclusive technical advisory report regarding online conversation circles
proposed independently that were later incorporated into the extension actions of Agua de
Chocalho project, associated to the Laboratério de Clinica, Sujeito e Politicas Publicas
(CLIPSUS) [Laboratory of Clinic, Subject and Public Policy], from Universidade Federal do
Ceara — Campus Sobral [Federal University of Ceard] and from the Mestrado Profissional em
Psicologia e Politicas Publicas [Professional Master in Psychology and Public Policy]. In total,
we had 189 direct beneficiaries (family members, children and autistic subjects that were
interested in participating in the circle) and 756 indirect beneficiaries as the community that
surrounds these subjects. Our data collection happened from June 2020 to June 2021, counting
25 conversation circles. For analysis and discussions of the collected data, we used Bardin's
content analysis (2016), considering the qualitative nature of the search. As a result, we were
able to build three categories of analysis: “COVID-19 pandemic and the impacts on the life of
children and family members of autistic subjects”; “motherhood, family and autism” and
“school experience of autistic subjects and public policy”. This work is guided by ethical,
clinical, theoretical and methodological assumptions of psychoanalysis. Therefore, adopting
these assumptions, the knowledge resulting from the experience would appear apres-coup, a
posteriori, a proper time of elaboration on the unconscious. Thus, it is essential to build and
maintain welcoming and dialogical spaces for autistic family members, understanding the
power that these encounters have. In order to build policies in sync with the reality of these
countless families, specially mothers, that experience the care of a so-called autistic subject
with almost no support, we must welcome family members so they can take part in the inclusion
strategies and therapeutic planning.

Key-words: Autism; Covid-19; Public policy.
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1. INTRODUCAO, FUNDAMENTACAO TEORICA E APRESENTACAO DA
DEMANDA

O transtorno do Espectro Autista — TEA € considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento pelo Manual Diagnostico e Estatistico dos Transtornos Mentais - DSM-
V. Segundo estimativas da Organizacdo Pan Americana de Salde — OPAS/OMS (2017) 1 a
cada 160 criancas possuem o Transtorno do Espectro Autista o que pode nos levar a nUmero
de 2 milhdes de pessoas no Brasil. Estatisticas brasileiras mais consistentes e atuais ainda nao
existem, tal como nos indica Carla Cecilia Rocha et al. (2019). H4, nos Estados Unidos, uma
estimativa de 1 crianga diagnosticada com autismo para cada 54. Tal cifra é resultado de uma
investigacao relativa ao ano de 2016, através de uma Rede de Monitoramento de Deficiéncias
do Desenvolvimento e Autismo (MAENNER et al., 2020). Fombonne (2020) aponta e
questiona, todavia, a disperséo e variedade metodolégica dos estudos estatisticos e a grande
diferencga de resultados ao redor do mundo. O referido estudo néo indica, ademais, dados
relativos ao Brasil, que sem uma base de dados consistente e ignorando a complexidade de um
mapeamento, passa a incluir, por meio da Lei 13.861/2019, dados sobre autismo no censo
(BRASIL, 2019).

As controvérsias existentes em torno do autismo ndo sdo recentes. Desde a publicacdo
das observacdes clinicas de Leo Kanner acerca dos Disturbios de Contato Afetivo em 1943 até
a Ultima versdo do Manual de Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) e a
Classificagdo Internacional de Doencas e Problemas Relacionados & Saude (CID)
identificamos percepcOes erroneas acerca da sua etiologia e as dificuldades na validacéo da
conceituacdo diagnéstica (ROSEN; LORD; VOLKMAR, 2021).

Em 1943, quando Kanner descreve sua analise de onze criancas que apresentavam uma
patologia grave, ele evidencia as caracteristicas subjetivas peculiares comuns como ecolalia,
movimentos obsessivos e comportamentos estereotipados. Ele supunha uma sindrome Gnica e
possivelmente rara, levanta hipoteses advindas da relacdo parental, sobretudo com a mée,
contudo, se direciona para uma concepcao organicista que serd amplamente explorada apos a
década de 80 quando h&d um rompimento do DSM com a psicanélise em detrimento de uma
medicina baseada em evidéncias (FERNANDES; TOMAZELLI; VANIA, 2020).

A partir do DSM 11l o autismo vai sendo diferenciado como uma categoria Unica de
diagndstico de modo que as pesquisas desenvolvidas se debrucavam cada vez mais a respeito

da fenomenologia clinica do autismo, sobre a investigacéo de outras patologias associadas num
p



esforco de associa-lo ao fator bioldgico e as questdes em torno da sensibilidade e especificidade
do diagnéstico a partir dos manuais publicados (ROSEN; LORD; VOLKMAR, 2021). Essa
empreitada é uma pratica adversa ao pensamento e a funcdo critica considerando que seu
produto é técnico e advém de suposi¢Bes causais para 0 autismo visando uma reproducéao
mecanica de procedimentos (ELIA, 2014).

A clinica psiquiatrica juntamente com a clinica pediatrica tem nos mostrado uma
tendéncia em categorizar como autismo um conjunto de sintomas compreendidos como uma
condicdo de atraso do desenvolvimento, podendo haver deficiéncia intelectual e/ou prejuizos
psicomotores. Para a Sociedade Brasileira de Pediatria em seu Manual de Orientacdo do
Transtorno do Espectro Autista (2019), o primeiro ano pode ser revelador numa detec¢édo
precoce dos primeiros sinais que avaliam o interesse do bebé pelo mundo externo e seu grau
de interagdo com seus familiares. Ainda nessa perspectiva avaliativa a ndo aquisi¢do de
linguagem ou a perda de habilidades durante o primeiro ano de vida sdo ditas como
anunciadoras para um diagndstico precoce.

A Sociedade Brasileira de Pediatria (2019), ainda considera primordial a investigacao
do historico familiar, a fim de identificar se ha registros de outros casos de Transtorno do
Desenvolvimento ou se ha casos ja diagnosticados de TEA. Essa informacdo vem seguida de
dados falaciosos que deflagram uma ideologizacdo da ciéncia contemporanea de anunciar a
incidéncia genética desses diagndsticos, mesmo confessando a importancia dos fatores
ambientais, seja la quais sejam, como decisivos para o surgimento da condi¢do autistica e para
0 estabelecimento das condicGes de atraso no desenvolvimento. Além disso, por ndo se tratar
de uma desordem passivel de cura, esse documento declara a necessidade de investimento em
tratamentos interdisciplinares a fim de garantir uma maior autonomia das criancas autistas,
proteger o funcionamento intelectual promovendo sua funcionalidade em prol de uma melhoria
da qualidade de vida dessas criancas e de seus familiares.

Os diagnosticos de TEA tém crescido vertiginosamente. Estima-se que 1,47% da
populacdo mundial seja afetada e no Brasil os numeros absolutos podem chegar a 195 mil.
(OLIVEIRA, et al, 2017). A recomendacdo do Centers for Disease Control and Prevention -
CDC (2018), ainda prevé o diagnostico por volta dos 36 meses de vida, contudo a Sociedade
Brasileira de Pediatria (2019), garante a confiabilidade do diagndstico por volta dos dois anos
de idade quando utilizado os manuais e escalas validadas para esse processo. No Brasil a média
dos diagnosticos tem sido por volta dos seis anos de idade e a incidéncia ainda é maior em

meninos.



Assim, 0 que podemos apontar nas estatisticas sobre o autismo € que constituem dados
parciais e controversos que apontam para uma prevaléncia que varia de acordo com 0s métodos
e com o local de estudo, apesar das indicacbes de um aumento de prevaléncia. Em termos
clinicos e diagnosticos, o Transtorno do Espectro Autista — TEA é caracterizado por um
comprometimento severo e invasivo em diferentes aspectos do desenvolvimento, com énfase
no atraso da fala ou dificuldades no estabelecimento da comunicacéo, inabilidade de interacao
social e outros problemas de comportamento.

A experiéncia de deparar-se com a condicdo autistica de um filho, pode provocar um
rompimento dos ideais por partes dos pais, que atravessam olhares e falas de familiares e
amigos, além de frequentemente se depararem com apontamentos da escola sobre
peculiaridades no comportamento de seus filhos até que se inicie um processo de investigacao
diagndstica. O encontro com o autismo ndo é um processo simples, pois, além da variabilidade
de suas manifestacbes também é sugerido a existéncia de comorbidades. Portanto, nesse
periodo podem surgir questbes, sentimentos de desamparo e fracasso, que sinalizam uma
experiéncia de sofrimento principalmente nesse percurso longo e incerto no que diz respeito ao
diagnostico de TEA. (AGUIAR; PONDE, 2020). Nesse contexto, que circunda o diagndstico,
as dificuldades que permeiam a rigorosidade avaliativa, a incerteza da etiologia (GALLO, et
al, 2008), juntamente com os impasses clinicos e politicos diante desse transtorno somos
convocados a pensar na dimensao de cuidados direcionados a uma crianga autista ou em grave
sofrimento psiquico e na engrenagem de producdo de saberes cientificos que esse sintagma
revela (MERLLET]I, 2018).

Para Aguiar e Pondé (2018) receber um diagndstico de autismo de uma crianga € um
evento relevante na vida dos pais e a forma como é conduzida considerando o tempo investido
no processo avaliativo, a assisténcia oferecida e o tipo de comunicagdo utilizado pelo
profissional de salde podem repercutir no tipo de cuidado prestado a essa crianca. Para as
autoras o fornecimento de informacdes técnicas, o oferecimento de conforto e o sentimento de
esperanca no desenvolvimento do filho auxiliam nas estratégias de enfrentamento e diminui o
impacto emocional negativo.

Entretanto, sabemos que a angustia ndo advém de um mal-entendido, ou de coisas mal-
ditas. Amparar 0s pais nesse processo é necessario e diz de uma posi¢éo ética do profissional
gue encarna essa funcdo, mas ndo é isso que esta em jogo quando tratamos do anuncio de um

diagnostico, pois, ao se depararem com as dificuldades que abalam o que se espera de um



desenvolvimento saudavel de um filho eles precisam descontruir ideais e frustrarem a fantasia
em torno das suposi¢des do “vir a ser” da crian¢a (TEIXEIRA; BEZERRA, 2014).

Nesse contexto Merlleti nos adverte de que o autismo “distinto apenas por seu grau de
gravidade sintomatica em “leve, moderado e grave” (MERLLET]I, 2018, p. 147) se distancia
da histéria de cada sujeito, perde o0 que essa crianca representa para cada mde e cada pai e
dificulta o aparecimento da sua historia, seu modo de se colocar no mundo, desconsiderando
esse movimento sobre se deixar ou ndo se enlagar pelo outro. Essa logica coloca o sujeito num
plano secundario, de modo que essa desordem atravessa o trabalho de idealizacdo elaborado
pelos pais, tornando fragil o processo da humanizacéo e insercdo no campo do simbdlico.
(TEIXEIRA; BEZERRA, 2014).

Trabalhar com parentalidade, um termo recente dentro da psicanalise, nos direciona a
pensar nessa miriade de costumes sobre os cuidados com os filhos para além das competéncias
bioldgicas em procriar. Sabemos que 0s papeis maternos e paternos se constroem no campo do
imaginario, onde a mulher, por gestar, se configura como a mée em potencial que tem na
constituicdo da sua maternidade uma sobrecarga de tarefas que as convoca a responsabilizar-
se pela sua prole, ignorando as experiéncias singulares de cada sujeito ao campo parental
(IACONELLLI, 2020).

Atravessar esse engodo da parentalidade é romper com o discurso normatizante num
viés desenvolvimentista que faz alusdo a “um modo de vida voltado a educacao das criancas e
despojados dos dramas que a familia comporta” (TEPERMAN, 2020, p.95). Portanto, fazer a
psicanalise dialogar com a parentalidade é se debrucar sobre um terreno fértil voltado para um
trabalho de escuta dos sujeitos e suas diversas experiéncias a partir do nascimento de uma
crianca e da sua funcédo de intermediar a constitui¢do subjetiva da mesma (ROSA, 2020).

Esse contexto nos implica a pensar no entorno dos sintomas, do diagndéstico e da
responsabilidade dos familiares de sujeitos autistas que vivenciam esses conflitos em meio a
pandemia de COVID-19?, onde o isolamento social se torna uma recomendagdo expressa da
Organizacdo Mundial de Saude — OMS, e tem como consequéncia direta a ruptura com 0s
antigos modos de viver, colocando a todos em uma experiéncia de vida inédita, acrescida de

novos desafios.

1 Nova doenca, causada pelo novo coronavirus (SARS- CoV-2), possui um espectro clinico variado, de modo que
a Organizacdo Mundial de Sadde — OMS estima que 80% das pessoas contaminadas sejam assintomaticas, 20%
sejam oligossintomaticas e 5% possam precisar de suporte de ventilacdo mecanica e cuidados em Unidades de
Terapia Intensiva.
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Esses desafios também apareceram na construcdo desta pesquisa. Desde o seu
planejamento e as dificuldades de construir e executar um produto técnico de forma remota,
atravessando ainda o processo de escrita deste trabalho. Produzir no &mbito de incertezas foi
certamente um gargalo importante acerca das producdes que seréo trazidas no desenvolvimento
do trabalho, na medida em que nortearam a nossa escuta e Nnossos projetos, mas que também
aparecem nos prazos estendidos da escrita e entrega do produto técnico. Esses desafios
deflagram a realidade na qual estamos inseridas e revelam também os efeitos da pandemia nas
nossas producdes subjetivas.

Nesse trabalho final do mestrado profissional apresentaremos os caminhos de uma
pesquisa “engajada” que tem a realidade empirica como ponto de partida e que busca se
implicar com a producdo de conhecimentos que aprimorem e qualifiguem os processos de
trabalho (ANDRE, 2017). Portanto, nossa producdo consiste em um relatério técnico
conclusivo de assessoria referente as rodas de conversa online propostas de forma independente
e que foram incorporadas as aces de extensdo do projeto Agua de Chocalho, vinculado ao
Laboratério de Clinica, Sujeito e Politicas Publicas — CLIPSUS, pela Universidade Federal do
Ceard — Campus Sobral e do Mestrado Profissional em Psicologia e Politicas Publicas — UFC
— Campus Sobral. Essa atividade surge diante de uma incursédo teérica em meio ao isolamento
social® decorrente da pandemia por COVID-19, que se inicia no ano de 2020 e se mantém até

a data atual em que este relatdrio é escrito.

2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL
e Oferecer um espaco dialégico para familiares de sujeitos autistas ou em grave
sofrimento psiquico durante o periodo de isolamento social.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
e Oferecer um trabalho de escuta em formato remoto para as familias de sujeitos
autistas ou em grave sofrimento psiquico;

e Viabilizar um espaco de fala em formato de roda de conversa para estes sujeitos;

2 O Governo do Estado do Cear4, através do Decreto n° 33.608, de 30 de maio de 2020, mantém a suspensdo das
aulas presenciais por tempo indeterminado e essa decisdo € validada pelo Reitor da Universidade Federal do
Ceard, por meio da Portaria n°92/2020 (CEARA, 2020; UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA, 2020).
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e Compreender as vivéncias parentais diante das demandas com os filhos em meio a
pandemia da COVID-19.

3. JUSTIFICATIVA E ADERENCIA

Apesar da distincdo clinico-conceitual entre funcdo materna e paterna e o0 que
imaginariamente representa ao papel que uma made ou um pai ocupa numa familia, ndo
desprezamos que, na maioria dos casos, € pela vivéncia com sua mae que a funcdo materna se
inscreve para o sujeito. Mas, sendo uma fungéo, outras pessoas podem exercé-la. Destacamos
ainda o fato O6bvio que na experiéncia com pessoas diagnosticadas com autismo, o drama
subjetivo ndo € algo concernente apenas a crianca em questdo, mas se estende por toda a
familia, que é convocada a se implicar nos cuidados e a vivenciar situacdes desafiadoras que
vao desde as reivindicagGes por politicas publicas inclusivas até as experiéncias particulares de
choro, angustia e crises de desorganizacdo. Deste modo, os pais e familiares, especialmente as
maes, inevitavelmente, sdo personagens fundamentais nas diversas formas de tratamento e
intervencao.

Apesar do termo parentalidade ter sido cunhado pela psicanalista Therese Benedek em
1958 em sua palestra que disserta sobre a teoria da libido, é necessério que possamos revisitar
os efeitos disso na comunidade cientifica. A autora se aproxima de uma logica
desenvolvimentista defendendo que o tornar-se pai ou mae consistiria numa fase de
desenvolvimento libidinal. E evidente o quanto essa teoria € problematica em muitas camadas,
considerando que exclui e supde uma auséncia nos sujeitos que nao tiveram filhos. Da década
de 60 para os dias atuais identificamos alguns equivocos sobre o uso do termo parentalidade
que repousam principalmente sobre a instrumentalizacdo da maternidade e da paternidade,
sobretudo na sugestéo do estabelecimento de uma relagdo mée-bebé sem falhas (IACONELLI,
2020).

Na contramdo dessa logica, a psicanalise se debruca sobre a parentalidade e a
incompletude do saber. Compreende a experiéncia, os fendmenos, as formas de sofrimento
humano e as situa na época em que esté inserida. Se ocupa dos restos, daquilo que néo é falado,
catalogado ou esquadrinhado pelos manuais. A ética psicanalista repousa na escuta do sujeito
do inconsciente e sua singularidade, reconhece o outro como sujeito e, portanto, nega a
pretensdo de um saber totalizante e especializado sobre os desafios encontrados nesse percurso

que atravessamos sendo pais ou filhos. (IACONELLI, 2020).
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Quando nos direcionamos a escuta das experiencias parentais entendemos a pertinéncia
dessa acdo na clinica quanto ao autismo, que em sua grande maioria se direciona ao
atendimento a criancas e adolescentes, de forma que se torna importante nos debrugarmos sobre
as representagdes parentais que se constroem anteriormente ao nascimento do bebé e que se
modificam a partir das rupturas do desvelamento desse filho enquanto objeto de desejo. Essa
funcdo materna e a introducéo da funcdo paterna se constrdi sobretudo nesse tensionamento
entre presenca e auséncia, entre o dentro e o fora que desemboca num processo de subjetivacao
desse filho enquanto sujeito (ZORNIG, 2010).

Diante disso, compreendendo o carater extraordinario dessa pandemia e atravessados
pela dindmica de esvaziamento dos espacos publicos devido a necessidade do isolamento social
como medida de protecgéo, diante dos efeitos do rompimento com a rotina escolar presencial e
as dificuldades de manutencdo dos estudos de forma remota e, principalmente, partindo da
fragilidade no acesso as politicas publicas, considerando as estatisticas de que cerca de 81%
das criancas de 6 a 12 anos diagnosticadas como portadoras de transtorno mental ndo recebem
nenhum tratamento de salde mental durante a vida, entendemos que, nesse periodo, se instaura
uma problematica ainda maior no campo da satde mental de familiares de sujeitos autistas ou
em grave sofrimento psiquico (FATORI, et al., 2011).

E esse cenario pode ser ainda mais preocupante, pois, sabemos que a pandemia gerada
pela COVID-19 tende a fragilizar ainda mais a populacdo periférica e empobrecida,
considerando suas condigdes basicas de salde, educagdo, saneamento, trabalho e moradia e a
dificuldade em acessar os servicos de teleatendimento ofertado devido a reducdo das equipes
de salde e a inexisténcia de um Centro de Assisténcia Psicossocial Infantil — CAPSi® no
municipio de Sobral.

N&o houve financiamento especifico para esta acdo, no entanto ela dialoga com as
producdes do Programa de bolsas de produtividade em Pesquisa, Estimulo a Interiorizacédo e
Inovacdo Tecnologica — BPI, edital 07/2019, Fundacdo Cearense de Apoio ao
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico — FUNCAP.

Dito isto, considerando a natureza da intervencao, a producao técnica mantém aderéncia
a linha de pesquisa Clinica, Saude e Politicas Publicas e participa dos projetos citados na

identificacdo do presente relatorio de assessoria.

3 Inaugurado somente no inicio do ano de 2022
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4. METODO

O grupo foi construido em ciclos de rodas de conversa, com frequéncia quinzenal, de
modo que sua estruturacao foi incorporada, através da assessoria técnica®, pelas atividades do
projeto de extensdo Agua de Chocalho, vinculado ao CLIPSUS que teve suas atividades
presenciais suspensas com avanco da pandemia. O primeiro ciclo foi se estruturando na medida
que ia acontecendo as rodas de conversa, portanto, ocorreram com temaéticas livres
considerando nosso objetivo em acolher as demandas trazidas pelos participantes e permitir
que houvesse um espaco de troca e socializacdo diante da urgéncia do isolamento social e 0s
efeitos da ruptura dos vinculos no ano de 2020.

Essa atividade tornou-se uma das acdes de extensao e segue em vigor durante e escrita
deste trabalho.

A roda de conversa “Parentalidade no Autismo: Didlogos em meio ao isolamento
social” foi estruturada do segundo ciclo em diante com proposicao de tematicas a partir das
sugestdes advindas dos participantes, todavia, essa proposi¢do funcionava somente como um
convite de modo que ndo havia qualquer compromisso nosso de dialogar sobre algum tema em
especifico, mas sim compreender como 0s participantes construiam suas questdes. Nosso
objetivo era promover um espaco dialogico entre familiares de autistas ou em grave sofrimento
psiquico, oferecer prioritariamente um suporte aos familiares que se encontravam desassistido
das terapias e imersos no dilema do ensino remoto.

O grupo possibilita que os participantes possam se expressar, falar sobre suas
experiéncias nesse periodo de isolamento para que a partir disso se deparassem com outros
modos de viver, num encontro com a diferenca. Optamos pela metodologia da roda de conversa
entendendo que ela seria um instrumento que permitiria a partilha e um desenvolvimento de
praticas reflexivas num processo de mediag@o entre os pares “através dos didlogos internos e
no siléncio observador e reflexivo” (MOURA; LIMA, 2014, p. 99).

Nesse contexto elegemos a narrativa como método de trabalho considerando espaco
propicio para a construcdo de subjetividade. A narrativa possibilita que os sujeitos
experienciem o0 grupo e construam seus processos singulares a partir do movimento de narrar
suas historias, os acontecimentos vividos, diferenciando-os dos acontecimentos em si, e

encontrando significados que os direcione nessa funcéo parental (WARSCHAUER, 2004).

4 Assessoria configura-se como o ato de assessorar, em carater eventual, auxiliando na construgdo de determinado
processo com a participacdo direta do assessor (discente do mestrado profissional) na execucdo do trabalho
proposto.
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4.1 CENARIO

Durante o planejamento do grupo nos aproximamos da escola Educar Sesc Renato
Aragdo — Sede Sobral que em uma das reunides nos relatam as dificuldades no processo de
inclusdo das criangas autistas no ensino remoto. Essa parceria possibilitou que fizéssemos o
convite a coordenacédo da escola de forma que ela intermediasse 0 encaminhamento a alguns
familiares da referida instituicdo.

O convite para a roda também foi veiculado nas midias sociais, sendo o Instagram e o
WhatsApp as redes sociais de maior alcance, através da pagina do CLIPSUS, que vem sendo
utilizada na divulgacéao das acdes realizadas dentro da universidade e em grupos de trabalho e
pesquisa no WhatsApp. A utilizacdo da comunicacdo online como forma de divulgacéo das
rodas torna-se indispensavel para esta atividade, considerando que o Brasil € um dos maiores
consumidores de ambiente virtual no mundo® e esse marketing digital consiste numa
disseminacédo de informacdes de forma fluida, acessivel e de baixo custo. (REIS et al., 2021).
Além disso, as midias sociais conferem uma nova forma de relacionamentos sociais e isso
possibilitou que a atividade transcendesse os dominios do municipio de Sobral e a agregasse
pessoas residentes de outras cidades do interior do Ceara, além da capital do estado.

A roda de conversa tem acontecido — pois o trabalho se propés a ter continuidade
mesmo apo6s o fim dos decretos de suspensdo das atividades presenciais — por meio da
plataforma de reunides online Goolge Meet considerando a intuitividade da ferramenta e sua
ampla utilizacdo pelas escolas no sistema remoto e hibrido de ensino. Os encontros tinham
duracdo de 60 a 90 minutos, com data e horérios fixos pactuados previamente com 0s
participantes. Optamos, ainda, por uma estratégia que facilitasse a comunicacdo e acesso
atraves de um grupo no WhatsApp com o mesmo titulo da roda como um espaco de troca de
informacdes, link da atividade e a vinculacdo dos novos participantes. A atividade é aberta e
gratuita, para qualquer pessoa que tenha familiares autistas ou criancas em grave sofrimento

psiquico.

42  AMOSTRAGEM

Foram convidados a participar da roda de conversa familiares de sujeitos autistas ou

em grave sofrimento psiquico e sujeitos interessados com a tematica proposta. Ao todo tivemos

5 85% dos 66,3 milhdes de brasileiros que acessam a internet tém o Facebook, Youtube, WhatsApp, Messenger
e Instagram como as principais midias sociais.
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189 beneficiarios diretos (familiares, filhos e sujeitos autistas que se interessavam em participar
da roda) e 756 beneficiarios indiretos sendo a comunidade que rodeia esses sujeitos.
Considerando o carater remoto da atividade compreendemos dois aspectos importantes sobre
0s participantes: 1) pessoas residentes de outras localidades desejaram participar o que
possibilitou a formacdo de uma roda diversa e plural ainda que se tratasse de um grupo
homogéneo; 2) ndo acessariamos uma parte importante de familiares considerando a parcela
significativa da populagdo brasileira que ndo possui acesso a internet® e se encontram num
contexto de excluséo e vulnerabilidade social que nos preocupa. Portanto, presumimos que a
amostra é feita com sujeitos em melhores condi¢fes socioecondmicas.

Considerando o livre acesso ao grupo, estabelecemos como critérios exclusdo
estudantes ou profissionais que buscavam a roda de conversa num equivoco de que se tratasse
de um espaco de formagdo ou uma atividade académica.

Um aspecto relevante € que 0 grupo era composto quase que em sua totalidade por
mulheres. Estas, convocadas pela maternidade, encontravam nessa roda de conversa a
possibilidade de falar de suas questdes ou atravessadas pela dimenséo do imaginario buscavam
espacgos formativos no que tange a aquisicdo de competéncias sobre cuidados com um filho
autista. Essa prevaléncia nos faz pensar que “o lugar materno ¢ a unica modalidade de desejo
para a mulher” (ROSA, 2020, p. 30), e que essa narrativa vem engendrando valores, ética e
normas que sustentam esse imaginario social acerca da maternidade.

Nosso periodo de coleta de dados aconteceu de junho de 2020 até junho de 2021,
totalizando 25 rodas. Os encontros eram gravados mediante autorizacdo dos participantes
considerando a estrita finalidade académica deste material. Para a transcri¢do foi aplicado o
critério de saturacdo da pesquisa qualitativa considerando a repeticdo de tematicas e a nossa
impossibilidade de apreender todos os fendbmenos trazidos pela amostragem, além disso,
compreendemos que o acréscimo de informacdes ndo alteraria a compreensdo e validade desse
estudo. A pesquisa teve sua aprovacdo no comité de ética, com namero do parecer 5.181.949,
e todos os trechos trazidos foram previamente autorizados via Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido — TCLE pelos familiares que estiveram dialogando durante este periodo.

5. RESULTADOS E DISCUSSOES

6 12,6 milhdes de domicilios ainda ndo possuem acesso a internet segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios (PNAD) de 2019, realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE).
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Para analise e discussdes dos dados coletados usaremos a analise de conteudo de Bardin
(2016) considerando o carater qualitativo da pesquisa e a importancia da inferéncia a partir das
mensagens trazidas nessa pesquisa. Portanto, compreendendo as limitacdes de considerar aqui
resultados imediatos do que foi dito ao longo desse periodo optaremos por uma anélise das
nuances, dos equivocos, da compreensao do desejo dos enunciados que preencheram as rodas
de conversa além da necessidade de elucidar o contexto sécio-historico dos conteudos trazidos
na comunicacdo. Dessa forma, foi possivel construir trés categorias de analise: “A pandemia
da COVID-19 e os impactos na vida das criangas e familiares de sujeitos autistas”;
“maternidade, familia e autismo” e “experiéncias escolares de sujeitos autistas e as politicas
publicas”. O quadro abaixo mostra como chegamos a essas categorias e as tematicas trazidas

ao longo desses encontros.

CATEGORIAS CATEGORIAS
CATEGORIAS INICIAIS :
INTERMEDIARIAS FINAIS
1. Mudanca de rotina 1. As mudangas geradas | A pandemia da
pela pandemia de COVID-19 e 0s
COVID-19; impactos na vida das

criangas e familiares de

sujeitos autistas;

2. Uso de méscara 2. Percepcao das
criancas a partir do
rompimento com a

rotina;

3. Auséncia nas terapias

4. Compreensdo das criancas
sobre mudancas e restricoes
diante da COVID-19

5. Oportunidade de fazer novas
coisas

6. Isolamento social

7. Dificuldades e impossibilidades
com 0 ensino remoto

8. Perda do convivio com colegas
de sala

9. Perda de aprendizado em sala
de aula
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10.

Sobrecarga materna

Construgdes de uma
maternidade diante do
diagndstico de

autismo;

11.

Cuidados com a saude mental

12.

Sentimento de culpa e fracasso
das mées

13.

Incémodo com os filhos

14.

Angustia materna

15.

Soliddo materna

Saude mental e a
maternidade de
sujeitos autistas

autismo.

Maternidade, familia e

autismo;

16.

Formas de lidar com a
linguagem dos filhos autistas

17.

Lugar de fala de mées autistas

18.

Corrida pela estimulagéo

19.

Ativismo digital e capacitismo

20.

Preconceito com sujeitos
autistas

O processo de
escolarizacédo de

sujeitos autistas;

21.

Disciplinarizacdo de sujeitos
autistas

Fragilidade das
politicas publicas em
meio & pandemia da
COVID-19;

22.

Perda de terapias

23.

Dificuldades no acesso a
profissionais especializados

24.

Escola e as dificuldades na
educacdo inclusiva

25.

Autismo como condicéao
neurobioldgica

26.

Modos de ser autista

27.

Fragilidade das politicas
publicas para sujeitos autistas

Politicas publicas para

sujeitos autistas.

Experiéncias escolares
de sujeitos autistas e as

politicas publicas.
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E valioso ressaltar que esse trabalho se pauta nos pressupostos éticos, clinicos, teéricos
e metodoldgicos da psicanalise, de forma que desde o comeco evitamos delimitar o que seria
dito pelos participantes num aprisionamento acerca das tematicas propostas. Além disso, ndo
desejavamos submeter o conteudo elaborado a protocolos pré-estabelecidos, anélise de dados
com fins primordialmente de pesquisa, apesar da atividade ser realizada por uma mestranda. O
saber decorrente da experiéncia, adotamos esse pressuposto, surgiria num sé-depois, a
posteriori, tempo préprio a elaboracdo inconsciente. Proceder de outra maneira, implicaria
deslocar a posicdo dos envolvidos enquanto sujeitos para a posic¢ao de objetos a serem medidos,
observados, pesquisados, registrados e analisados. Nossa preocupacdo primordial é antes de
tudo promover a elaboracdo subjetiva, o0 que ndo impede que esse trabalho possa ser registrado
na forma de uma dissertacdo que descreva como produto técnico essa experiéncia.

Ademais, nossa escolha se pauta coerente com a ética da psicanalise que considera e
supbe que todo individuo humano se constitui como um sujeito, sensivel a dimensdo da
linguagem e determinado por sua relagdo com o desejo, mesmo que esta se apresente como
alienada no discurso do Outro. Desta feita é com a materialidade da linguagem que
trabalhamos, com a suposicdo do inconsciente, sua temporalidade e sua l6gica, bem como a
transferéncia.

Para sinalizar as falas dos participantes que usaremos no trabalho fizemos uma
numeracédo de acordo com a lista de presenga nas rodas sem qualquer identificagdo com nome,
sexo ou idade, portanto usaremos “participante” e o nimero na listagem, sendo 1 o participante

mais antigo e 51 o participante recém ingresso na roda.

5.1. A PANDEMIA DA COVID-19 E OS IMPACTOS NA VIDA DAS CRIANCAS E
FAMILIARES DE SUJEITOS AUTISTAS

Em fevereiro do ano 2020 o Brasil registrou o primeiro caso de covid da América latina
e apesar do controle desse caso importado, em abril, a situacdo epidemiolégica do pais
sinalizava um aumento vertiginoso ja com 30.718 casos confirmados e 1.926 Gbitos. Até o més
de abril do ano de 2022, dois anos do primeiro pico da doenca, temos registrado mais de 30
milhdes de casos confirmados e um somatorio de 660.973 mortes em decorréncia da doenca
sinalizando uma letalidade de 2,2% desses casos’. Uma catastrofe sem precedentes com um
crescente numero de Obitos e politica de contencgéo ineficaz. A crise sanitaria agravou ainda

mais a conturbada politica federal e o crescimento econémico do pais. Diante da politica

7 Dados do Governo Federal disponivel em: https://covid.saude.gov.br/
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negacionista do governo federal com as diretrizes da OMS o0s estados passaram a instituir
medidas de controle da COVID-19 orientando a quarentena, isolamento social, distanciamento
social, fechamento dos espagos publicos e regulamentacdo da modalidade de teletrabalho. Essa
desarticulagdo afetava principalmente a populacdo mais empobrecida que esteve a mercé das
politicas publicas para acessar alimentos, insumos e servi¢os basicos de servicos de salde e
assisténcia (AQUINO et al., 2020).

Diante do agravamento da crise que se instituia no cenario brasileiro a pandemia ainda
revelou um abismo de desigualdade social, dessa forma, compreendemos que as vivéncias dos
familiares e sujeitos autistas teriam consequéncias significativas para a saude mental
considerando a brusca mudanca na rotina e nos costumes diante do decreto 33.510 de 19 de
marco que considera o fechamento total das unidades de ensino no Ceara. O esvaziamento da
escola, bem como os espacos de lazer® constituem graves efeitos na vida de criancas,

adolescentes e de seus familiares de sujeitos autistas como podemos ver nos relatos abaixo:

“eu acredito que o maior desafio tenha sido essa mudanga brusca de rotina né? Acho
que isso com certeza talvez... tenha ficado em alguma situacdo a menos ou nao né?
A gente sabe que isso depende né? De cada um, de cada pessoa, cada situagdo..., mas
eu acho que a quebra repentina da rotina foi algo que realmente foi complicado néo
s0O pra eles, né? Mas pra gente como um todo e as questdes das terapias também, né?
Isso mexe muito no comportamento, né? Deles. Entdo assim, os primeiros dias:
‘vamos |4, férias’ virou uma coisa legal, né? Pra se viver por alguns dias. Mas quando
isso se tornou um més, dois meses... Entdo assim ‘Cadé meus coleguinhas de escola?
O que é que esta acontecendo que eu ndo posso sair de casa? Por qué que tenho que

colocar um...uma mascara no meu rosto?”” (Participante 4 - P4).

“entdo a midia do jornal trouxe o assunto a tona mesmo, né? Numeros de pessoas,
infectados, informacdes quase... inicialmente foi quase que vinte e quatro horas, né?
A gente s6 via covid porqué... é interessante porque ele até disse assim ‘Ai mée, eu
ndo vou assistir TV esses dias ndo, que eu ndo aguento, mas ouvir covid’ [...] Entdo
assim, isso foi muito complicado né? Mas ai até ele ter esse entendimento né? O que
¢ e 0 que ndo é. Até hoje ele ja consegue entender, aceitar... 0 M. gostou do alcool
gel, ele passa direto. O outro ja ndo, ele disse ‘Ai mae, ndo aguento passar mais ndo’
e eu disse ‘Ndo filho, logo, logo vamos deixar de usar’ ... ou ndo né? Mas por
enguanto, a gente precisa disso, mas a resisténcia a esses equipamentos de protecdo

foi assim... um negdcio complicado aqui em casa. (Participante 4 — P.4).

8 Decreto 33.519 do dia 19 de marg¢o de 2020
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“Também tem, eu acho, que a espera né? Quando a gente chega em algum local...porque eles
ndo gostam muito de esperar, e ai tem que ter um controle de pessoas num determinado local,

ai eles ddo um pouco de impaciéncia né? [...] (P.6).

“ele so sente falta dos amiguinhos e diz ‘mamée, ndo encontro um amiguinho para
brincar’. E ai eu disse ‘Nem da, porque se ele encontrar outra crianga, nem pode ficar
tendo contato’ e ai ele ta sentindo falta, mesmo ele levando a bicicleta para praca
andando, ele ta sentindo falta de ter outras criangas para andar, para acompanhar, ele
gosta de seguir a crianca, de ficar andando junto... a intera¢ao dele nas brincadeiras

¢ mais restrita, mas ele gosta de ter a companhia.” (P.2)

Quando questionamos sobre o que elas estavam acessando de servigos, pensando que a
mudanc¢a na rotina era agravada pelo rompimento com as terapias que essas criancas e

adolescentes sdo submetidos, foram trazidas as seguintes queixas:

“pois €, entdo assim, a gente ficou por um tempo né... ele resistiu bastante pra fazer
atividades em a distancia, mas ele conseguia fazer... com certas orientagdes ele
conseguia fazer e na Casa do Autista a gente esta tendo atendimento uma vez por
semana, é online né?! Mas assim, ele demora muito pra fazer, geralmente ele ndo
quer fazer atividade proposta e de terapia simples, na area da psicologia, a gente ndo
esta fazendo nada na verdade [...] a gente esta tendo dificuldade também porque as
clinicas estdo um pouco cheias as atendentes estdo deixando muitas pessoas entrarem

ai a gente que tem que ter o certo cuidado, né? (P6).
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.. ¢ complicado demais né mides e profissionais? E muito complicado pra eles
poderem entender principalmente quando ainda € crianga né? Tem aquela rotina... A
APAE de Sobral ela estad dando suporte online né? Tanto as professoras, como 0s
profissionais. Tanto pros meninos, como pros pais. Uma vez na semana elas ligam e
dao esse suporte pra gente poder seguir em frente e me auxiliando em casa, né? Como
€ que vai ser em casa. E assim esta a nossa rotina. Mudou totalmente de um dia pra
noite, né? E eu estava falando pra minha colega, os meninos foram pra escola no
outro dia e hoje ninguém foi mais pra escola, ninguém podia mais sair, ninguém
podia... isso que pra gente que ja entende é a complicado avalie pra eles que néo
entendem, mas eu durante esses meses... a gente conversando, entendendo né,
estamos caminhando e esperando que isso passe logo pra poder voltar as terapias
deles.” (P.5)
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Esse discurso acerca da angustia pelos filhos deixarem de frequentar a escola e cumprir
com a rotina de terapias nos faz elucidar duas questdes importantes. A primeira diz respeito a
fragilidade em torno dos servicos que foram ofertados em formato remoto, j& que dados
apontam que 96,6% das criangas autistas estavam dentro das escolas, e a modalidade sincrona
ndo possuia carater inclusivo, visto que, a grande maioria das maes que participam da roda
relatam precisar criar suas proprias atividades diante do fracasso das que eram propostas
ocasionando um desgaste ainda maior dessas familias durante o periodo do isolamento
(GIVIGI et al., 2021).

“Aqui em casa... agora, atualmente, esta sendo a bicicleta a grande companheira do
D. Ele tava... ele tinha mexido nela e tinha tirado o pneu, ela tava precisando ir para
oficina justamente nesse periodo de inicio da pandemia. E ai tava tudo fechado e ndo
tava dando para ajeitar a bicicleta, ela tava encostada. E ai quando as coisas
comegaram a voltar um pouco, eu fiz um acordo com ele para questéo das tarefas. E
ai entrou a bicicleta no meio, né? Ele tem que cumprir uma semana das aulas das
tarefas para poder a gente consertar bicicleta e a gente consertou [...]Jai ele fica

andando de bicicleta aqui, no espago aqui fora, na area aberta...” (P.2)

“aqui em casa, a gente tem que usar também a piscininha... o J. gosta muito de agua,
né? Acho que quase todos gostam, a gente tem usado a piscininha, tem usado noite
do pijama, a gente faz um... bota o colchdo na sala para poder assistir filme, mas ai
assim é s para assistir, na hora de dormi, ele quer que ponha tudo para o quarto, nao
da para dormir fora do quarto e tenho feito algumas brincadeiras, para poder passar o

tempo, mas a gente tem cumprido o isolamento, assim, tentando cumprir, né?”” (P. 6)

O segundo ponto diz respeito ao sentimento de perda de tempo que os familiares sentem
ao ndo estarem submetendo seus filhos aos processos terapéuticos. A suspensdo ou adiamento
das consultas com médicos especialistas, fonoterapia, psicoterapia, terapia ocupacional,
psicopedagogos dentre outros era vivida com muito pesar pelos familiares. Talvez por conta
que esses estimulos tém se apresentado como indissociaveis no manejo da clinica do autismo.
Uma narrativa que transcende a dimensdo do cuidado e evidencia uma clinica de
aprimoramento, tributéria da l6gica econémica nesse controle social que deve ser observada
(NEVES et al., 2021).

Nesse contexto que nos inserimos, a dimensao da perda dos costumes e da rotina dos
filhos aparece como a maior demanda de fala dos participantes e a condi¢do de sofrimento que
atravessa as familias ouvidas. Ainda que estivéssemos numa situacdo epidemioldgica grave,
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um aumento do numero de casos e de dbitos, muitas davidas sobre 0 manejo com a doenga e a
incerteza das vacinas essas tematicas ndao apareciam com frequéncia pelo grupo e mesmo
quando surgia ndo vinha como demanda de sofrimento. Entretanto, quando se tratava da
sobrecarga, dos desafios com os filhos e a angustia pelo esvaziamento da escola os dialogos se
desenrolavam, tomavam um caminho préprio e encontravam outros destinos a partir das

costuras que esse encontro com outras experiéncias possibilitava.

5. 2. MATERNIDADE, FAMILIA E AUTISMO

Sabemos que o conceito de familia tem se transformado ao longo dos anos. Da idade
média para a pos-modernidade vemos a familia se descolar desse lugar comum para ganhar
novos significados impelidos pelos ideais religiosos e o sentimento de infancia. No entanto, a
familia nuclear, orientados pelos ideais burgueses a partir do sec. XVIII, declina diante do
processo de industrializacdo e das dificuldades econémicas ja que nessa ruptura, a mulher, que
antes lidava com os cuidados da prole, agora também assume funcdes fabris culminando em
novos arranjos familiares (ARIES, 1981).

No entanto, esses novos arranjos surgidos pela entrada da mulher no mercado de
trabalho ndo distanciam essa mulher moderna do cuidado com os filhos. A legitimidade de sua
cidadania passa pelo estatuto de uma supermulher. Uma mulher independente e realizada
profissionalmente, que ndo medira esforcos pela sua satisfagdo, mas que ainda se vé as voltas
sobre seu desejo em ter filhos e como conduzir essa funcdo sem falhas, o que nos leva a
compreender que “um dos tragos efetivos ou que fica como resto da feminilidade, enquanto
sintoma da mulher, ¢ a maternidade” (REHBEIN; CHATELARD, 2019, p.7).

Um aspecto relevante sobre o grupo era o fato de ser formado quase que totalmente por
mulheres, ainda que ndo houvesse nenhuma referéncia ao género feminino nos convites
enviados. Estas mulheres, convocadas pela exceléncia da sua funcdo materna, eram
atravessadas pela dimensdo do imaginario e buscavam espacos formativos no que tange a
aquisicdo de competéncias sobre cuidados com um filho autista. Além disso, encontravam
nesse espaco a possibilidade de falar de suas questfes. Essa prevaléncia nos faz pensar que
para muitas “o lugar materno ¢ a inica modalidade de desejo para a mulher” (ROSA, 2020, p.
30), e que essa narrativa vem engendrando valores, ética e normas que sustentam esse
imaginario social acerca da fungdo materna.

Nos relatos percebemos que a construcéo da maternidade dessas mulheres passava por

muitos entraves que envolviam a descoberta e a angustia diante do diagndéstico, as demandas
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dos filhos e com isso os incomodos que surgem principalmente diante do isolamento, as
cobrancas da familia e dos companheiros e os problemas com a escola, tudo isso atravessado

pelo desejo de ser uma boa mae:

“ta sendo muito dificil, ela ¢ muito assim, ela ¢ muito grosseira com a irma dela, ela
é muito até mesmo com as pessoas de fora, as vezes ela ndo quer nem calgada. Ai
também o pai dela fica reclamando dela, se a irma dela fez algumas coisas de errado,
ela vai me conta, o pai disse € feio e ndo é pra contar [...] Ai eu ndo sei se ele esta

certo e ndo t4, vocé ¢ psicologo diz ai, me ajuda (risos).” (P. 17)

“A D. ¢ ansiosa [...] sinto assim, que ela sente como seja reprimida, fica um pouco deprimida,
ai ela quer dormir comigo agarrada. Ela sente assim, nao sei se ... O que vocé ¢ psicologa me

diz ai se € normal assim, como ¢ que eu ajo? Me ajuda ai, eu to aqui pra aprender.” (P. 17).

“... hoje assim, eu ja consigo entender né? Essa questdo (do desejo do filho de se
isolar), mas as vezes eu digo: ‘meu Deus’, assim nés estamos todo mundo em familia,
na sala, no sofa ai ele levanta e vai pro local mais isolado. A gente tenta trazer
novamente. .. nio vou mentir, acaba que traz sim um incomodo, né? [...] As vezes,
num ambiente assim mais aberto que a gente tem que sentar, ele até consegue ficar,
mas eu acho que consegue ficar meio que incomodado... eu tenho trago muito assim
a questdo alternativa com ele, ndo sei se vocés tém esses estudos, mas eu estou
entrando na aromaterapia, né, estou e isso eu tenho observado assim que tem trago

essa tranquilidade pra ele.” (P. 23)

"a minha vivéncia com a E., o diagndstico dela deve ter uns quatro meses ja, € no
momento que esta me preocupando muito, me angustiando muito, é realmente essa
questdo do comportamento... a minha pequena ela ¢ muito, muito agitada [...] as
vezes eu preciso comprar alguma coisa, mas eu ainda ndo tenho coragem de ir com
ela num local muito movimentado, que eu ainda ndo sei como € a reacdo dela. A gente
sai aqui em N. R., pras churrascarias, né?! J esté tudo funcionando. E que tem aqui
tem pula-pula. Aqui eu me sinto mais a vontade porque todo mundo conhece a gente,
né, E as vezes alguém me ajuda, tem o pessoal da minha familia que sempre falam
com a gente, que ajudam, mas la num lugar diferente, eu ainda ndo tive coragem de
sair.” (P. 22)”

“Ai eu estou nesse desafio, ai eu fui conversando com a terapeuta e ela disse ‘Mas

voceé vai ter que enfrentar que vocé ndo vai ficar com essa menina até grande sem
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poder sair de casa’ [...] Eujative... ja pensei em comprar aquela mochila que...dizem
que tem uma mochila com a guia?

(faz uma pausa maior)

“Nao sei. Porque ela ¢ bem danadinha. E se a gente estiver num ambiente ela s6 para
quieta se a gente der o celular. Se ndo, ndo tem, eu nao consigo comer eu, meu marido
ndo consegue. Fica aquela agitacdo, aquele movimento. Acaba que a gente muda um
pouco a rotina da gente por conta dela. Ai eu fico nessa duvida ‘até que ponto isso
pode ser prejudicial ou se eu deveria era realmente né enfrentar e levar ela pra todos

0s lugares?’ eu fico nesse dilema.” (P.22)

E importante percebermos que nesses dialogos torna-se possivel falar dos incomodos e
das questdes que surgem na “maternidade atipica”®, ainda que haja um desejo por uma
orientacdo para acerca desse papel materno o esvaziamento desse lugar de suposto saber pelas
extensionistas e pela mestranda possibilita que as pausas, o0s siléncios e as experiéncias dos
outros participantes aparecam nessa roda como gquem desenha uma borda. Em alguns
momentos elas falam sobre a importancia da roda de conversa para a elaboracdo das suas
experiéncias maternas e importancia de acessar um maior arcabouco de estratégias e teorias

para um bom desempenho dessa fungéo.

“Eu gosto muito desses encontros. Eu acho isso muito bacana. Aqui noés formamos
um grupo e a gente tentava se encontrar, mas essas experiéncias F. que estdo ai
entrando nesse universo agora, ela nos fortalece, nossas experiéncias, as nossas
vivéncias, as nossas trocas. Eu sou professora né, ja fiz um... fiz agora recentemente
uma especializacdo em neuro, neuro psicopedagogia e ja estou fazendo outra em
psicopedagogia, mas assim, mas esses encontros realmente ele nos fortalece, isso é
enriquecedor porque nés trocamos e eu acredito muito nessa coisa da ajuda mutua,

mesmo estando distante, né?” (P. 23).

Ainda que a roda se constituisse a partir de um uso livre e espontaneo do discurso, sem
a pretensdo de falarmos de autismo, ou de instituir uma instrumentalidade desse cuidado, as
mulheres que participavam do grupo traziam suas experiéncias maternas e suas percepcoes

sobre a condig&o dos filhos podendo elaborar sobre aquilo que as atravessavam:

9 Nome trazido por elas para fazer referéncia a maternidade atipica diante do diagnéstico de autismo dos filhos.
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“Cada um no seu lar, cada um no seu, no seu, na sua bolhazinha, mas assim, as nossas vivéncias
elas sdo as mesmas, né? Acredito que da intolerancia, a questdo do sono descontrolado, a
questdo da sensibilidade ao barulho, ao toque, ¢ comum, né¢? Cada... a gente sabe que cada
autista ¢ diferente, mas algumas coisas sdo bem comuns nesse universo deles.” (P.23)

Esse discurso homogeneizante que atravessa a neurodiversidade &, para Ortega (2009)
apud Furtado (2013), paradigmatico, pois, apesar de se pautar na garantia do autismo nao ser
correlacionado a categoria de doenga, mas sim “uma forma diferente de ser a partir de uma
diversidade neurologica” (FURTADO, 2013, p. 102) possibilita que o estatuto ontol6gico do
autismo seja alvo de debates politicos entre movimentos pré-cura (que entende o autismo como
um transtorno tratavel e passivel de prevencao) e anticura (que trata do autismo como um modo
de subjetivacdo especifico). Ambos

Para Ortega (2008) apud Furtado (2013), declara que o grupo anticura demarca um
movimento de militdncia nas discussdes sobre o autismo que pode ser percebido no que se
nomeia por maternidade atipica. Para os autores, essa compreensao cientificista e reducionista
acerca do autismo serve de base para a formacédo de identidade e redes comunitérias contudo,
parecem desconsiderar que existem outras experiéncias e muitas incongruéncias relativas a

prépria categoria do autismo. E o que podemos verificar no relato dessa participante:

“Por ser autistas ndo sdo todos iguais. Realmente eles tém algumas coisas e na minha
concepcao de algumas coisas com a terapia eles vao ficar um pouco rotulados como
comum, mas tem algumas coisas que a gente vai ter que se vencer, que vai ficar junto
com eles [...] Agora, o J. ele é um pouco mais grave do que os autistas de vocés,
assim, os filhos de vocés no caso, ele ndo verbaliza né? Isso dai é uma coisa que €

muito dificultoso saber o que é que ele quer. Sera que o J. esta gostando?” (P. 34)

“E pra vocé perceber até as vezes, aniversario da minha propria familia eu ndo levava
J. eu primeiro teria que ver o ambiente, saber como era, pra depois eu ver se eu ia
levar ele. Por qué? Se o0 J. estivesse bem eu estaria bem, se 0 J. ndo estivesse bem, eu
ndo ia estar e € melhor eu ficar em casa... hoje eu vou pra certos, mas assim, nao fico
por longo tempo, eu vejo o tempo dele se eu ver que aquilo ja chegou ao limite... ai
eu saio, vou, porque eu sei que aquilo dali ja esta pedindo pra ele o extremo. Nao é
que ele ndo queira, é porque é o limite dele, entdo eu tenho que ver que é assim o

amor que eu sinto por ele...” (P. 34)

Esse ponto de discordancia entre duas participantes a respeito dos modos de ser autista

reitera nosso ponto sobre a impossibilidade de uma universalizacdo tedrico-metodologica
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diante da pluralidade do autismo, da singularidade como cada um se angustia, faz suas escolhas
e constroi sua relacdo com a linguagem. Trazemos aqui, a importancia do trabalho da
psicandlise na clinica do autismo e seu trabalho pela via do simbolico, permitindo também que
nesse trabalho de escuta a familia se estruture a partir das préprias experiéncias, reconhecendo
a subjetividade desses sujeitos e sua condicdo humana (FURTADO, 2013).

Essa possibilidade que a psicanalise traz de se situar fora das certezas, da racionalizacao
dos cuidados, da manutencdo das “boas praticas” de cuidado, que frequentemente
compreendem técnicas rigidas e restritivas, que advém de um diagndstico construido com
postulados epistemologicos ndo interrogados, torna-se necessaria e valiosa na clinica do
autismo. N&o sO na perspectiva de deixar que esses sujeitos conduzam seu tratamento, mas
também na intencdo de devolver a familia a permissao da suspensdo do saber (cientifico) e se
engajar numa escuta atenta as especificidades das suas dificuldades (MALEVAL, 2017).

“Assim, a minha questdo com J., né? ... quando ele era menor, que eu ndo tinha
conhecimento do autismo, eu mesma assim, eu levava ele pra mostrar pra ele que ele
ndo podia viver s6 ali dentro da casa dele, que tinha um mundo |4 fora que, embora
ele ndo gostasse, tinha que mostrar esse mundo pra ele e realmente, por exemplo, eu
fui uma vez no supermercado e ele se zangou, saiu se jogando, eu ndo sabia naquele
momento como eu me comportava, né? Porque eu ndo tinha sido instruida pelas
terapeutas, né? Entdo naquele momento eu vi muitas pessoas falarem assim, ‘Olha,
ndo sabe como educar o filho. Olha como ele é mal-educado. Olha, depois cresce,
mata pai e mae, nao sabe por qué. Nao sabe educar’ as pessoas falavam isso pra mim,
nas eu ndo deixava aquilo dali me afetar. Eu queria s6 ajudar a ele. Queria saber o
porqué o J. tinha aquele comportamento, porque o meu outro filho ja ndo tinha.
Mediante eu fiquei sabendo né, o que ele tinha, entdo eu tentei me adaptar a ele. Pra
mim ter, assim... porque se eu tivesse um controle sobre ele, assim as pessoas ndo ia

tanto me ignorar...” (P. 34)

A partir desse relato podemos inferir algumas coisas sobre os entornos dessa
parentalidade atual. Esse relato sobre as cobrancas de uma contencdo dos excessos do filho
indica um desconforto nosso com modos especificos de cuidar e a quem se direciona essas
cobrancas. Essas mudangas no campo da familia e nos novos costumes orientados pelo avango
da ciéncia e a crescente intervencgdo de especialistas na familia e na cria¢do das criancas diz do
nosso mal-estar na atualidade e do nosso desejo em educar, numa perspectiva disciplinadora,

nossas criancas e adolescentes sejam eles sujeitos autistas ou ndo (TEPERMAN, 2020). E
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quando isso aparece deflagra nas mulheres, que frequentemente ocupam a funcdo materna, um
sentimento de fracasso e de soliddo como o que foi trazido no trecho acima.

N&o é proposito desse trabalho se debrucar sobre as questdes de género que atravessam
a parentalidade, contudo, ¢ evidente que “a paternidade ndo se liga tdo diretamente ao campo
das performances masculinas, como a maternidade liga mulheres aos eventos reprodutivos e
de cuidado de filhos” (RIBEIRO; GOMES; MOREIRA, 2015, p.3591). Dos trés homens que
surgiram nesse intervalo do grupo, apenas dois participaram da roda e somente um deles falou
dos medos diante das dificuldades que a filha vivenciava na escola. Além disso, parte das
queixas das mulheres que narravam sua trajetoria nos cuidados com os filhos em meio a
pandemia da COVID-19 a tematica da soliddo ou sobrecarga frente as responsabilidades (com
a criacdo dos filhos e com a ordem da casa) eram frequentes independente da temética proposta.
Cuidar da saude, do bem-estar, da integridade, do desenvolvimento, da socializacdo, das crises
de angustia sdo narrativas de vida, mas que fazem essas mulheres operarem de forma interrupta,

fazendo um trabalho exaustivo e impossivel que se liga com a propria morte.

“mae ¢ desse jeito, ¢ bicho doido!” (finalizava um didlogo sobre ingerir as medicac¢des
do filho)

Questiono o que é ser bicho doido:

“bicho doido pra mim, no meu caso, eu sou capaz de tudo pelo meu filho. Se alguém
fizer algum mal, algum tipo de mal pro meu filho, eu tinha coragem de matar... nesse

caso eu tinha. Isso ¢ ser bicho doido”. (P. 20)

5. 3. EXPERIENCIAS ESCOLARES DE SUJEITOS AUTISTAS E AS POLITICAS
PUBLICAS

Essa categoria surgia como tematica, como queixa, como reivindicacdo em todos 0s
ciclos das rodas de conversa, independente de quem estivesse participando do encontro naquele
momento. O aparecimento da escola modificou os arranjos da familia e descentralizou o
dominio da responsabilidade no educar. A escola, portanto, configura-se como um espaco
precioso para a infancia e para as noc¢des de desenvolvimento compreendendo principalmente
a potencialidade desse espago no que tange um rompimento com um cuidado exclusivamente
maternal para explorar as vivencias coletivas.

A escola, apesar de ser influenciada pelo ideal neoliberal, atua como um espaco
politico. Um lugar de troca, de aprendizados, de construcdo cidada, um lugar que possibilita

acesso a cultura, lazer e, as vezes, alimentagdo. Essa escola antes de tudo, deve trabalhar na
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perspectiva de manutencdo da integridade das criancas e dos adolescentes seguindo
prioritariamente os preceitos do Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA.

Por ser um lugar valioso, a escola também se torna emblemética e um desafio para todos
que estdo envolvidos: professores, gestores, pais, alunos e sociedade civil. Durante os periodos
de isolamento e distanciamento social a auséncia das aulas presenciais trouxe a tona muitas
demandas por parte dos pais e deflagrou algumas problematicas sociais e estruturais no nosso
formato de ensino.

Durante o isolamento social o unico formato de ensino possivel se tornou o ensino
remoto. Os professores acessavam plataformas de reunifes online e conduziam as aulas
sincronas e assincronas que chegavam nos alunos através das telas. Contudo, a dificuldade de
acesso de muitos brasileiros impossibilitou que esse ensino fosse democréatico. Além disso, no
contexto que estdvamos inseridos, com alunos ditos autistas, essa dificuldade se ampliava ja
que, nem todas as escolas construiam atividades adaptadas e esse trabalho, de aplicar ou de
construir, ficava para os pais sobrecarregando-0s ou simplesmente deixavam de acontecer
diante da inviabilidade de assumir mais uma fun¢do. Além disso, o isolamento era percebido

como algo intimamente ligado a um agravamento dos sintomas autisticos dos filhos.

“Agora, se vocés que estdo na area da psicologia, seria muito bom também a questéo do filho

da gente estar no colégio, no caso do meu que ndo verbaliza [...]” (P. 34)

“sera que se a E. tivesse na escola o comportamento dela estava desse jeito?”. Eu fico
sempre nessa imaginando. Eu digo ‘ai hdo tem uma pessoa que deseje mais as aulas
do que a volta das aulas do que eu’. Eu acho que se ela tivesse convivendo com outras
criangas, ela aprender imitar o que as outras criangas fizessem, a questdo do
comportamento, ela agora estd muito resistente a ficar calgada... assim que entra
dentro de casa, ela ja vai tirando a sandalia ou se for num ambiente assim conhecido
na casa de uma pessoa conhecida ela ja vai te tirando logo a sandélia também. E ai
eu fico pensando ‘se ela estivesse na escolinha e visse 0s outros colegas todo mundo
de calcado ela ndo ia querer tirar’. Passo tempos pensando nisso eu... ave Maria...

meu sonho ¢ que essas aulas retornem.” (P. 22).

No entanto, com 0 avango no processo de abertura dos espagos e com o retorno
presencial dos servicos de saude, assisténcia e educagdo as criancas passaram a frequentar
novamente a escola e as terapias e novas questdes de acessibilidade surgiam nesse processo.

Além disso, a escola aparece frequentemente denunciando as diferencas no comportamento das
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criangas, muitas vezes protagonizando a demanda por diagndsticos, e convocando 0s pais a

assumirem esse lugar de ajustamento social.

“O D. ele é uma crianga que ele andou com um ano e dois meses, seis meses ele falou
papai... entdo assim, ele vinha numa linha de evolu¢do tudo dentro da idade
cronoldgica dele. E ai com dois anos foi pra escola, né? E ele é filho Unico. Entdo
guando ele chegou nesse universo escolar foi percebido o distanciamento dele com
as outras criangas e a tendéncia a se isolar [...] entdo assim a escola sempre
acompanhou muito de perto porque pra quem ndo conhece ndo diria que ele tem
autismo.” (P. 36).

“O meu também, o J. foi percebido na escola. Justamente essa questdo da rodinha.
Da fila, da ndo aceitacdo desse momento, da hora do lanche, aquela coisa de sentar
pra lanchar, ele s6 lanchava sozinho, né? Em um espaco isolado com a professora...
e ai foi quando a professora conversou comigo e nés levamos pra pediatra e ai eu ndo
sabia nada de autismo, confesso que eu ndo sabia, nada, nada. Acho que eu nunca

nem ouvi falar.” (P.23).

A escola denuncia essas peculiaridades sem construir muitas questdes diante disso. A
preferéncia pelo isolamento, os impasses nas relacfes entre os pares e qualquer sinal de atraso
no aprendizado constituem-se como caracteristicas percussoras para desejar uma investigacao
diagnostica. Essa caracteristica pode ser bastante problematica se pensarmos que isso pode nos
dizer de uma escola com pouca, ou quase nenhuma, implicacdo no processo de construcdo de
subjetividade dos alunos e sua relacdo com a dimensdo da alteridade. Na fala das maes que
participavam da roda ndo aparece relatos onde a escola também se questionasse sobre esse
isolamento, que ndo parece raro, ou sobre qualquer outra esquisitice das criancas.

Essas observacGes acerca dos comportamentos ditos atipicos, revelam que a escola
ainda prevé uma homogeneizacdo do ensino de modo que é devolvido para as criancas, e para
suas familias, a tarefa de trazer respostas (médicas e biologizantes) que justifiquem esses
comportamentos. A partir dai, se instaura dois cenérios: uma escola que acolhe uma crianca
diagnosticada com TEA e oferece a ela tudo que esta previsto na lei 12.764%°, ou a escola se
esquiva desse trabalho por acreditar ndo possuir ferramentas que deem conta das necessidades

de uma crianga ou adolescente autista.

10 A lei n. 12.764, vigente em dezembro de 2012, assegura o direito da pessoa com TEA a escola regular.
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Nesses dois cenarios existem a exclusdo. Excluem a crianga no seu tempo de se
apropriar dos espacos da escola, excluem o modo que ela conduz sua relagdo com o outro e
excluem, em certa medida, a autonomia dos pais quando sugerem terapias que garantam a
funcionalidade desses sujeitos para uma garantia de aproveitamento no processo de aquisicao
do aprendizado. No outro cenério, de exclusdo da escola e de qualquer possibilidade de
aprendizado é onde se situa a violéncia e a falta de investimento no ensino inclusivo denunciada

por essas maes.

“Eu comecei em 2010 né, J. ndo sentava, ndo prestava atengdo, ndo verbalizava... até
hoje ndo verbaliza. Eu cologuei primeiro numa escola particular, mas ai as
professoras chegavam pra me dizer que ndo sabiam o que fazer com ele, as
professoras do infantil diziam que o J. era adrenalina. Elas me passavam: ‘mée nio
sei o que fazer com seu filho’. Acho até que ja comentei que uma vez a diregdo do
colégio me disse que eu deveria me preocupar se 0s outros pais iriam aceitar os filhos
deles estudando com meu filho por causa do comportamento dele, da hiperatividade
dele. Ouvi isso da psicopedagoga, ai ela sempre me orientava a pensar na escola
especial porque la ele seria mais bem aceito porque I4 sé tinham criangas iguais a ele:
hiperativas, autistas, sindrome de down... La ele aprendeu muitas coisas de
comportamento mas as questdes de tirar da lousa? Nao, ndo, ndo... isso ele ainda ndo
sabia. E um dos motivos que me fez querer colocar ele na escola especial foi que
quando passou uns 2 anos ele ndo queria mais ir pro colégio, ele muito trabalho,
chorava e eu ndo sabia o que fazer ai quando marquei com a neurologista, a doutora
C. ai ela me alertou: ‘tire, tire, tire! Aconteceu alguma coisa no colégio ¢ como ele
ndo verbaliza vocé ndo vai saber entdo melhor vocé trocar de colégio.” Entdo eu tive
a intencdo levar ele pra colégio de crianca especial. Ai ele passou uns quatro anos
nesse colégio especial ai eu retirei, ai 0 governo comegou essa coisa de inclusao né?
Entédo eu coloquei J., mas eu ia com ele. Ainda vou. Apesar de ter as cuidadoras, né?
mas eu fico com ele. O J. fica sentado, mas ndo escreve né, mas ele socializou melhor
nesse colégio, socializou melhor com criangas normais, hoje ele joga bola, melhor do

que era na escola especial.” (P. 34)

“Depois do diagnostico dele. Depois que as autoridades tomaram providéncias.
Depois que disseram que tinha que ser inclusivo. Porque assim, eu queria deixar bem
claro... quando a gente tinha as reunides do colégio de criancas especial eles
normalmente teriam que ir pra escola comum se nao o colégio teria que colocar na
justica, mas nunca concordei com isso, porque assim é um direito que assiste a eles?

E um direito! Mas se ndo for aquela questio de vocé tratar meu filho bem, se for
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obrigado, a coisa ndo vai sair certo. Se vocé vai fazer uma coisa porque a lei ta lhe
abrigando eu acho que n&o é bom, assim na minha opinido né, eu acho assim que as
professoras, as cuidadoras se veem que da pra ajudar nds maes e principalmente
nossos filhos ok, muito obrigado. Mas se for porque uma lei que ta obrigando elas...
eu ficava me imaginando uma classe com vinte, vinte trés alunos e um ou dois

especial s6 pra uma professora?” (P.34).

Nessas condices, a inclusdo escolar para todos, pregada pelos politicos, mostra-se
um mito desastroso — ela conduz, mais frequentemente a confrontar um professor sem
formacdo especializada para as perturbacSes de uma crianga que, sO para ela,
demanda tanta atencdo quanto a sala inteira. Mesmo os educadores mais sensiveis
aos problemas especificos dos autistas ndo podem ter permanentemente a
disponibilidade necessaria. (MALEVAL, 2017, p. 32,).

Sabemos que o direito legal que permite o acesso integral desse alunado a escola ainda
se constitui como um grande gargalo para os educadores. A baixa incidéncia de pesquisas que
abordem a perspectiva dos préprios sujeitos autistas e sua relacdo com os espacos da escola e
as politicas de inclusdo nos mostra o longo caminho que ainda precisamos percorrer nesse
trabalho de desobjetificacdo dos sujeitos autistas ou em grave sofrimento psiquico para que
possamos fazer politica com eles, e ndo para eles. (FRANCES; MESQUITA, 2021) Além
disso, a visdo romantizada dos educadores sobre 0 autismo e a baixa expectativa sobre a carreira
desses sujeitos fazem com que ndo haja interesse nesse trabalho de adaptacdo curricular
fazendo com que a escola se configure essencialmente como um espaco de socializagdo como
podemos ver na fala das mées (SCHIMIDT et al., 2016).

“Ouvindo a palavra das colegas, minha experiéncia tem sido de muito trabalho, meu
filho estuda em escola particular, j& estudou em duas escolas, na primeira, de pequeno
porte, ele ndo tinha diagnostico, eu desconfiava que podia ser um TDH ou um
autismo, mas nao tinha certeza. Foi muito complicado, porque o D. ele era muito
hiperativo, ndo conseguia sentar, ndo se concentrava nas atividades... Coloquei ele
em outra escola maior, de estrutura fisica e pedagdgica, considerada uma escola de
exceléncia aqui na regido. Fiz esse esforco porque néo era barato, ele foi e ainda ndo
tinha o diagnostico, ele estava no infantil cinco e néo foi diferente. Ele seguiu com as
mesmas atitudes da outra escola, mas as pessoas da escola pediram para que eu fosse
atras de algum diagnostico. Me organizei, levei meu filho pra S. e 0 médico me
confirmou. Entdo eu fui pra escola com o diagndstico de TEA, ja que me pediram
isso para tentar se organizar para ajudar ele, mas nao foi isso 0 que aconteceu, pelo

contrario. Quando eu cheguei a questionar sobre a lei, me disseram que a lei existia e
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estava la so por questdo de contrato, mas que nao tinha como aplica-la, ouvi isso da
boca da diretora, logo depois ela ainda chegou a dizer que ele se encaixaria melhor
em uma escola do municipio. Antes de terminar o ano letivo eu tirei ele da escola,
mas errei porque eu deveria ter processado as duas escolas, porque a lei do autismo
esta desde 2012 e isso aconteceu em 2016/2017, entdo as escolas tiveram tempo para

se encaixar nessa realidade.” (P.24).

“A gente ndo pode se calar, temos mesmo ¢ que fazer barulho, denunciar... o certo
seria dar uma formacé&o para os professores de como trabalhar mediante esse publico,
as salas muitas vezes ja tém uma lotagdo e quando tem uma crianga que nao
acompanha esse padrdo? Meu filho s6 comecgou a ter atividades especificas para ele
quando eu levei uma equipe multidisciplinar do sus, na época ele fazia psicologo e
TO11 pelo SUS12 e levei a professora do AEE13 de escola. Levei eles I3, apresentei
a escola, os profissionais deram as dicas de como as coisas poderiam ser adaptadas.
Fui até mesmo na secretaria de educacéo e me disseram que ndo tinha condi¢des, eu
cheguei e falei ‘ndo quero saber se tem condig¢des, eu quero que se cumpra a lei’ e ai
ela me pediu um tempo, depois disso apareceu uma menina e o D. reagiu muito bem
a ela, j& que agora era o cuidado correto, mas s6 depois de muita luta e cobranga. Foi
sO assim que eu consegui os primeiros resultados de aprendizagem do meu filho,
porque até entdo, nada. Porque o objetivo de ele ir pra escola ndo é sé de socializar e
sim de aprender, ele tem capacidade de aprendizagem. Estavam passeando com ele
pelo patio? O que estavam fazendo que o meu filho ndo conseguia evoluir? Eu
cheguei a fazer varias visitas surpresas na escola, pra saber se ele estava em sala de
aula, se estava fazendo as atividades corretas para ele conseguir aprender e quando
ele ndo ficasse na sala, a orientacdo era levar ele para a biblioteca, fazer alguma coisa,
esperar ele se acalmar. A partir disso, toda vida que eu chegava na escola eu via essa
mediadora sentada com ele trabalhando algo, ao invés do outro cuidador que ficava
passeando, ai quando ele se acalmava voltava pra sala e retornava para as atividades.”
(P. 24).

Apesar da falta de amparo na formacdo do corpo docente ser um grande desafio, a

narrativa, sobre a falta de conhecimento sobre autismo para que tenhamos espacos efetivamente

inclusivos, € perigosa. Parte dos educadores desejam saber mais, compreender melhor o

espectro para saber lidar principalmente com as situagdes de crises de agressividade,

isolamento, amenizar as dificuldades no processo de alfabetizacdo ou aquisi¢cdo de outros

conteudos (SCHIMIDT et al., 2016). Contudo, essa angustia por saber-fazer diante do

11 Terapia Ocupacional
12 Sistema Unico de Sadde

13 Atendimento Educacional Especializado regulamentado pelo do Decreto n® 6.571, de 18 de setembro de
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diagnostico de autismo é algo controverso e que muitas vezes sinaliza o desejo por uma
instrumentalizacdo do cuidado fruto da producdo de saber acerca do transtorno autistico
enquanto categoria de adoecimento.

Esse cenario ndao é especifico das instituicbes de ensino, mas também diz
principalmente da producédo de saber em torno da clinica do autismo e o enrijecimento no seu
formato que prevé estimulos a partir das terapias comportamentais com técnicas que priorizem
a funcionalidade desses sujeitos, uma proposta que oferece “um cardapio de exercicios de
instalacdo e desenvolvimento de competéncias comportamentais (respostas) consideradas
adaptativas do meio social” (ELIA, 2014, p.20). Esse saber construido acerca da clinica do
autismo ndo é arbitrario, diz da ideologizacdo da ciéncia contemporanea que muitas vezes

negligencia a posicéo subjetiva desses sujeitos como podemos ver nos relatos de algumas maes:

Como eu ndo tenho esse conhecimento de montar e nem a escola teve, eu comprei
um material na internet, uma apostila chama ‘Escola Especial’ ¢ muito boa, até
mandei pra professora e ela manda atividades baseadas nessa apostila. Por mais que
a professora tenha a boa vontade de fazer, ela ndo tem conhecimento para ensinar
uma crianga autista. Ela tenta, é esforcada, elogia as tarefas... eu vejo que ela se
importa, mas falta a qualificagdo. A propria médica do meu filho me aconselhou a
procurar uma psicéloga especializada e quando eu cheguei 14, que a psicéloga soube
gue era uma crianc¢a autista, ela nem me atendeu, pediu pra me despachar dizendo

que ndo tinha material para atender o meu filho e por isso ndo iria atender. (P. 29)

Ainda no que tange a clinica do autismo e onde repousa o saber médico pudemos

acessar falas como essas:

Ele (se referindo ao médico) falou muito do ABA14 o M. vai ser ABA vai ter que ser
todos os dias vai ter que aumentar o tempo, eu ja tive também assim um olhar
diferente pra essa intervencdo na ABA e vejo que hoje esta se flexibilizando muito,
sabe os terapeutas tem umas, ndo é aplicado como a gente achava que é estilo
adestramento, ndo. Até porque essa terapia, ela é Unica que é comprovada

cientificamente que ela é eficiente, né. E eu sempre vou pelo lado da ciéncia. (P. 20)

14 Applied Behavior Analysis que é conhecida na nossa lingua por Analise do Comportamento Aplicada.
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E importante reiterarmos que a psicanalise ainda que se ocupando de diferentes
perspectivas e travando debates internos sobre o autismo, ndo direciona seu trabalho clinico ou
seu viés de pesquisa na intencdo de negar a dimensao organica ou os fatores neurofisiol6gicos
dos sujeitos. Na verdade, atuar com uma escuta analitica diante desse arsenal de saberes
neurocientificos, legitimados pela ciéncia baseada em evidéncias, € construir um outro caminho
para além disso, € nos debrucarmos sobre questdes da propria constituicdo do sujeito, sujeito
do inconsciente, entendendo que nesse processo existird equivocos e mal-entendidos e
permitindo que o proprio sujeito explore suas questdes subjetivas diante da sua condicdo
organica e daquilo que Ihe provoca sofrimento.

Seguir nessa empreitada, ou direcionar que familiares de sujeitos autistas,
especialmente suas mées, apostem num trabalho analitico é considerar que em algum momento
“nada se saiba, planeje, trace ou decida antes ou fora da escuta do sujeito” (ELIA, 2014, p.36),
portanto, € desinvestir no transtorno para que seja possivel investir no autista, mas essa l6gica
parece inviavel nos arranjos modernos da parentalidade.

Isso nos leva a compreender a politica no exercicio da parentalidade que diante de uma
ruptura de muitas familias com suas raizes, seu lugar de origem e suas estorias se veem
desvalorizados desse lugar social de estar encarregado dos enunciados fundamentais para 0s
filhos fazendo com que esse discurso para os filhos, que diz do desejo e interesse nessa
transmissdo do seu nome, va cedendo espaco para o discurso da crianca, crianca essa que
escapa a condigédo de desejante por estar envolta nas expectativas sociais sobre seu futuro e/ou
seu desempenho. Essa perspectiva atravessa ndo s6 0 modo de se constituir pai e/ou mae na
atualidade, mas diz também dos modos de cuidar e educar sujeitos (ROSA, 2020).

Essa politica ndo poderia escapar aos modos de educar presentes na escola ou 0 modo
de cuidar das instituicdes publicas que oferecem servicos terapéuticos a criancas e adolescentes
autistas, dai o grande desafio das escolas diante que se vé diante de um modo peculiar de
funcionamento psiquico e o fracasso do formato homogeneizador de ensino instituido para as
salas de aula. Nesses casos é necessario recorrer aos saberes da medicina moderna para que
seja possivel encontrar um modo de operar diante dessas diferencas. E importante ressaltarmos
que ndo estamos deixando de acreditar na poténcia dos espacos de formagéo que envolvesse a
todos que estdo nesse manejo diario, como reivindicam algumas méaes participantes da roda de
conversa. E imprescindivel que dialogos, pesquisas, rodas, cursos e palestras acerca do
sintagma autismo aconteca, contudo, é primordial que deixemos que os autistas nos digam algo

sobre sua existéncia.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

As rodas de conversa online ainda estdo em andamento, de modo que se tornou uma
atividade fixa incorporada ao Projeto Agua de Chocalho vinculado ao CLIPSUS. Os encontros
remotos se mantém ndo mais por conta da grave condi¢do epidemioldgica instaurada pela
pandemia da Covid-19, mas pelo seu alcance e a possibilidade de construir uma acdo de
abrangéncia regional e diante da existéncia do grupo que participa ativamente da roda. Além
da roda de conversa em formato remoto foi construido uma ponte da extensdo com
equipamentos de salde e educacdo do municipio de Sobral que tornou possivel que outras
acOes também pudessem ser desenvolvidas em algumas escolas municipais.

A roda de conversa se configura como replicavel, considerando que é possivel construi-
la em outros contextos de pesquisas, como também pode ser uma ferramenta de atendimento e
apoio a equipamentos de outras politicas publicas que estejam impedidos de realizar
acompanhamento familiar presencial por diversos motivos. Além disso, a roda também é
replicavel para encontros presenciais, podendo ocorrer no Servico de Psicologia Aplicada —
S.P.A. da Universidade Federal do Ceara-Campus Sobral, local destinado para realizagcdo das
acdes do projeto Agua de Chocalho, bem como vem acontecendo outras intervencdes em
politicas publicas que vislumbrem esse cuidado com familiares de sujeitos autistas. A roda de
conversa online é executada com poucos recursos, 0 que possibilita que seja replicada em
equipamentos com or¢amentos limitados.

No que tange a complexidade o produto técnico demanda uma imersdo sobre
constructos tedricos da clinica do autismo, para além do cientificismo que cerceia a
funcionalidade desses sujeitos, e sobre parentalidade na perspectiva psicanalista que direciona
o foco sobre a criacdo dos filhos como um fenémeno cultural e transgeracional. O produto
técnico pode ser operacionalizado também em outras plataformas gratuitas de reunides online
0 que reduz a dificuldade de reconstrucdo dessa acdo. E no que concerne a inovagdo do produto
técnico temos um trabalho que precisou ser redimensionado, diante do contexto pandémico que
suspende uma gama de atividades presenciais, para que fosse possivel acolher uma nova
demanda de familias em sofrimento, impedidas de acessar servi¢os de saude que por uma
medida de precaucéo tiveram que suspender atendimentos presenciais. Essa a¢éo configura-se
como inovadora no sentido que se constréi num momento de fragilidade para esses familiares

e para essas criangas que tiveram que se readequar diante da necessidade do isolamento social.
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Além disso, mostra-se imprescindivel a constru¢cdo ou manutencdo de espagos de
acolhimento e espacos dialogicos para familiares de sujeitos autistas compreendendo a poténcia
que esses encontros possuem. Permitir que os familiares sejam acolhidos, que eles possam
participar das estratégias de inclusdo ou do planejamento terapéutico € poder construir politicas
alinhadas a realidade dessas inimeras familias, especialmente as mdes, que vivenciam a
experiencia de cuidar de um sujeito dito autista com pouco ou quase nenhum suporte.

Essas acdes além de garantirem um cuidado a todos que estdo envolvidos com um modo
especifico de sofrimento ligados a precarizacdo das a¢Bes vinculado ao autismo nas politicas
publicas, também poderem direcionar novas politicas, fortalecer politicas ja instituidas, ou
apontar pra necessidade de considerar novos modos de cuidar e educar compreendendo a
diversidade de desafios que esse transtorno tdo complexo e tdo peculiar pode desencadear nas
familias, nas escolas, nos centros de salde da familia e nos centros especializados. Esse formato
dialogico visa acessar ndo so6 a demanda das familias sobre os cuidados, mas também dar voz
aquilo que os sujeitos autistas dizem com suas dificuldades, preferencias ou mesmo no seu
modo de hesitar alguns cuidados. Se compreendemos que ainda estamos engatinhando nas
politicas de inclusdo como uma das participantes cita em sua fala, partimos para a necessidade
de se desvencilhar dessa posicdo de saber sustentado pela narrativa cientifica para que
possamos permitir que os proprios sujeitos autistas falem e denunciem aquilo que lhes é
negado.

Nessa pesquisa pudemos ouvir algumas pessoas e costurar algumas experiéncias, sejam
elas semelhantes ou completamente opostas, apostando na poténcia que esse lugar de mediacao
possui. Ainda que com uma formacéo em psicologia e inclinada pelas questdes que a clinica
do autismo revela, o lugar de escuta e a funcdo de mediar um didlogo se mostrou importante
para que os familiares se deparassem com suas questdes e respondessem suas perguntas
construindo o seu proprio modo de se deparar com as demandas, queixas ou pedidos dos seus
filhos. Esse lugar da mediacédo, de falar somente o necessario para que o sujeito continue a falar
daquilo que o perturba, também se configura como um espago possivel para a psicanalise.
Ainda que ndo se trate de uma analise. Mas permite pensarmos no autismo e nas questdes que

ele implica para além dos ditos cientificos.
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(Este critério considera a
possibilidade de expansdo em
termos de incrementar o alcance do
PT ou de gerar outros produtos a ele
vinculados. A avaliagdo dessa
possibilidade de expansdo deve
estar referendada em uma
descricdo que deixe explicitados
esses cenarios de desdobramento
do produto. Neste critério cabe a
opgdo “Nao se aplica”. Informe
como este quesito é atendido em
seu produto técnico. E essencial
que que seja apresentada uma boa
argumentacéo, pois este quisto vale
até 10 de pontos (de um total 110)
para a qualificacdo do produto
técnico).

A possibilidade de expanséo deste produto é nacional, na
medida em que o0 meio virtual possibilita amplo alcance. Uma
vez que o projeto esteja consolidado e com uma rede de
divulgacao potente a abrangéncia da acdo pode adquirir um
carater muito mais amplo, atingindo outros estados do pais.

Replicabilidade

Ha a possibilidade de replicabilidade desde que haja uma
equipe que se dedique ao estudo dos temas trabalhados
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(Este critério considera a
possibilidade de outros
pesquisadores/profissionais

reproduzirem o PT que foi

desenvolvido. Neste critério cabe a
opcdo “Nao se aplica”. Informe
como este quesito é atendido em
seu produto técnico. E essencial
que seja apresentada uma boa
argumentacao.

para que haja um manejo adequado dos temas discutidos
no grupo e os meios tecnoldgicos necessarios para a
realizacéo da roda de conversa de modo virtual.

Complexidade

(Este critério busca avaliar se o PT
demanda um esforgo expressivo
para sua realizacao, considerando a
dificuldade de construcdo daquele
produto.  Aspectos  cognitivos,
tecnoldgicos e sociais seriam
exemplos de sinalizagdo de um
processo de desenvolvimento de
produto complexo. Informe como
este quesito € atendido em seu
produto técnico. E essencial que
que seja apresentada uma boa
argumentacao.

O nivel de complexidade do Produto Técnico é relativo, pois
implica em uma formacdo que envolve aspectos
educacionais, sociais, politicos e clinicos. Trata-se de uma

tecnologia leve, mas especifica que implica em
conhecimentos especificos sobre um campo muito
controverso e politicamente cheio de disputas,

especialmente quanto ao autismo e as psicoses.

E uma tecnologia acessivel, uma vez que se tem formacao
adequada e dispde dos mecanismos necessarios para a
viabilidade do grupo, um local que garanta a privacidade dos
participantes, boa conexdo com internet e um computador.

Inovacéao

(Este critério considera em que
medida o PT aponta para uma
novidade em termos do que é
produzido pela area. Nesse
sentido, deve ser avaliado se o
produto introduz alguma mudanca,
em termos de forma ou de
contelido, que possa ser
considerada um diferencial para a
area. Informe como este quesito é
atendido em seu produto técnico. E
essencial que que seja
apresentada uma boa
argumentacao.

A roda de conversa é um instrumento utilizado em diversos
espacgos. Todavia, o recorte feito é mais especifico, e a
realizagédo das rodas em uma plataforma virtual por meio de
videoconferéncias, séo diferenciais significativos.

Demanda

(Este critério avalia se o PT atende
a uma lacuna, ou seja, se responde
a uma necessidade da sociedade
ou de um determinado segmento
social. E essencial que que seja
apresentada uma boa
argumentacéo.

O produto técnico atende a uma demanda significativa em
Sobral, Nova Russas, Crateus e Fortaleza, uma vez que, 0s
participantes do grupo relatam auséncia de iniciativas que
fornecessem suporte aos familiares de criancgas autistas.

Relatério quantitativo do produto técnico:

Quantitativo total

CICLO 1 CICLO2 | CICLO3 | CICLO4 TOTAL
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Quarltldade de.|~nterven_(;oes / 7 7 7 4 o5
Sessodes / reunides realizadas
Numero de beneficiados diretos 51 48 21 64 189
Numero.de. beneficiarios 204 192 84 192 756
indiretos
NUmero de alunos envolvidos
L L 5 5 5 5 7
(extensionistas e estagiarios)
Namero de pr_of|s5|ona|s 1 1 1 1 1
envolvidos
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8. ANEXOS

8.1 CRONOGRAMAS RODA DE CONVERSA: PARENTALIDADE NO AUTISMO

CICLO TEMA PROPOSTO DATA
2° O que é ser mée de um 28.10.2020
autista?
2° Socializacdo no autismo. 04.11.2020
2° O que um autista fala quando 11.11.2020

se nega a falar? Pensando a
linguagem para além do que
é dito.

20 O que a escola pode oferecer 18.11.2020
para uma crianca autista?
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20

O que esperar do futuro de
uma crianca autista? Falando
sobre medo e expectativas de

uma mée.

25.11.2020

20

A medicalizacdo da infancia:
0 que pensar sobre iss0?

02.12.2020

20

Amor no autismo.

09.12.2020

30

Como me descobri uma mae
atitpica: Existe luto pelo
filho ideal?

27.01.2021

30

Transformacdes no educar: o
gue o modelo remoto mostra
sobre o ensino de criancas
autistas?

10.02.2021

30

O que a ciéncia ndo diz sobre
0 autismo?

24.02.2021

30

Sexualidade no espectro: o
que pensar quando a crianga
cresce?

10.03.2021

30

Autismo e politicas pablicas:
avanco ou retrocesso?

24.03.2021

30

Autismo e hiperfoco: como
lidamos com as escolhas dos
nossos filhos?

07.04.2021

30

Ativismo digital no autismo:
como pensar sobre a
representatividade?

14.04.2021

40

Quando a crianga descobre 0
diagnostico?

19.05.2021

40

Quem tem um filho normal?

02.06.2021
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Quem cuida de quem cuida? 16.06.2021

40
40 Mitos sobre o autismo 30.06.2021
desmentidos por uma pessoa
autista.

8.2 TERMO DE CONSENTIMENTO E LIVRE ESCLARECIDO SUBMETIDO A
PLATAFORMA BRASIL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa “RODA DE CONVERSA ONLINE:
PARENTALIDADE NO AUTISMO”, tendo como pesquisadora responsavel Julyana Lima
Vasconcelos Andrade, aluna do curso de p6s-graduacdo em Psicologia e Politicas Publicas da
Universidade Federal do Ceara- Campus Sobral. O estudo tem como objetivo geral oferecer
um espaco dialdgico para familiares de sujeitos autistas ou em grave sofrimento psiquico
durante o periodo de isolamento social.

Leia atentamente as informacGes abaixo e faca qualquer pergunta que desejar, para que

todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.
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A qualquer momento o familiar ou responsavel legal podera desistir de participar e
retirar sua autorizacdo. A retirada da autorizacdo nao trara nenhum prejuizo para a participacao
do familiar na roda de conversa proposta. De acordo com a lei que protege 0s pacientes que
participam de pesquisas (Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude/ Ministério da

Saude), informamos as seguintes garantias:

1. Ter contato, em qualquer parte do estudo, com os profissionais
responsaveis pela pesquisa, para qualquer esclarecimento de qualquer davida;

2. O programa da qual a pesquisa faz parte situa-se na Rua Coronel
Estanislau Frota, 563 - CEP 62.010-560 — Centro/Sobral, Ceara;

3. Retirar sua autorizacdo a qualquer momento da pesquisa, sem que iSso

ocorra em penalidade de qualquer tipo;

4. Receber garantias de que ndo haverad publicacdo de seu nome ou de
qualquer outra informacdo que ponha em risco sua privacidade ou tornar publico os

dados;

5. Acessar as informagdes sobre os resultados do estudo e assegurar que 0
pesquisador utilizara as informacGes somente para esta pesquisa;

6. N&o tera despesas pessoais em qualquer fase do estudo. Também néo
havera compensacao financeira relacionada a participacdo. Se existir qualquer despesa

adicional, ela sera absorvida pelo orcamento préprio da pesquisa;

7. A pesquisa oferece risco minimo, mas em caso de dano pessoal
diretamente causado pelos procedimentos neste estudo (nexo causal
comprovado), o participante tera direito a indenizagdo legalmente estabelecida,
paga com moedas corrente pela pesquisadora.

Preservaremos a identidade dos participantes. Somente os profissionais estudiosos do
assunto terdo acesso as informagoes divulgadas.

Eu, Julyana Lima Vasconcelos Andrade, pesquisadora responsavel por este projeto,
assumo o compromisso de cumprir os termos da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude.
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(&m‘rx\m Rosvrion %W\&M A clroncte

Pesquisadora Responsavel

Enderego do responsavel pela pesquisa:

Nome: Julyana Lima Vasconcelos Andrade.

Contato: julyanalimapsi@gmail.com

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara — Campus Sobral.

Endereco: Rua Coronel Estanislau Frota, 563 - CEP 62.010-560 — Centro/Sobral,
Ceara. — Telefone: ((88) 3695-4639; (88) 3695-4619.

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideragao ou duvida, sobre a sua participagéo
na pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual Vale do Acarau — UVA.

Avenida Comandante Maurocélio Rocha Ponte, 150 - Derby, fone: 3677-4255.
(Horario:14:00 horas as 18:00 de segunda a sexta-feira).

O CEP/UVA ¢ a instancia da Universidade Estadual Vale do Acarau responsavel pela
avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo
seres humanos.
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CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que ap0s ter sido bem esclarecido (a) pelo pesquisador e ter entendido o
que me foi explicado, que concordo em participar da presente pesquisa. Declaro ainda, que fui
informado (a) do objetivo e da forma como a pesquisa sera feita e que assim autorizo a pesquisa,
para fins de coleta de dados. Fui informado (a) que os dados serdo usados para fins cientificos
e que serd mantido em sigilo a identidade dos participantes.

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

duvidas.

De acordo com a Carta Circular n°. 003/2011CONEP/CNS

1. O sujeito de pesquisa ou seu representante, quando for o caso, devera rubricar todas
as folhas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —TCLE— apondo sua
assinatura na ultima péagina do referido Termo.

2. O pesquisador responsavel deverd da mesma forma, rubricar todas as folhas do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —TCLE— apondo sua assinatura na

Gltima péagina do referido Termo.

Assinatura do participante

Assinatura de uma testemunha

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntéria o Consentimento Livre e Esclarecido

deste voluntario para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pela obtencédo do TCLE

Sobral, de de 202 )
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8.3 PARECER FAVORAVEL DA PLATAFORMA BRASIL

@
o UNIVERSIDADE ESTADUAL Plabaforma
- VALE DO ACARAU - UVA/CE

St 1 15

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Roda de Conversa Online: Parentalidade no autismo - Rodas de Conversa Online

Pesquisador: Julyana Lima Vasconcelos Andrade

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 52097121.0.0000.5053

Ingtituigde Propenente: Universidade Estadual Vale do Acarad - UVA

Patrecinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Nimaro do Parscer: 5181940

Apresentagdo do Projeto:

O projeto de pesquisa apresenta um relatdrio técnico referente as rodas de conversa online propostas como
acao de extensdo do projeto ,ﬁgua de Chocalho, vinculado ao Laboratdrio de Clinica, Sujeito e Politicas
Piblicas - CLIPSUS, pela Universidade Federal do Ceard - Campus Sobral & do Mestrado Profissional em
Psicologia & Pollticas Publicas = UFC - Campus Sobral. Essa atividade surgiu diante de uma incursdo
tedrica em meio ac isolamento social decorrente da pandemia por COVID18, que se inicia no ano de 2020 e
se mantém até a data atual.

O grupo, intitulado “Parentalidade no autismo: Dialogos em meio ao isolamento social”, se estrutura na
posgibilidade que os participantes possam se expressar, falar sobre suas experiéncias nesse periode de
izclamente e a partir disso se deparassem com outres medos de viver, num encontro com a diferencga.0
grupo se estrufura em ciclos de rodas de conversa, com frequéncia quinzenal & duragéo média de 90
minutos.

A pesquisa tem parceria com a escola Educar Sesc Renato Aragdo - Sede Sobral.

A roda de conversa tem acontecido por meio da plataforma de reunibes online Google Meet & estabeleceu
como critérios de exclusdo estudantes ou profissionais que buscavam o grupo num equivoco de que fosse
formativo. A atiwdade & aberta e gratuita, para qualquer pessoa que tenha familiares autistas ou criangas

em grave sofimento psiquico A andlise de contetdo serd feita a partir das falas trazidas pelos participantes
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Continuacho do Parecer: 5.181.948

Objative da Pazquiza:

1. Objetive Primario:

Oferecer um espago dialdgico para familiares de sujeitos autistas ou em grave sofrimento psiguico durante o
perfodo de isolamento social.

2. Objetivo Secundario:

Oferecer um frabalho de escuta em formato remoto para as familias acompanhadas pela extensao do hgua
de Chocalho;

Viabilizar um espago de fala em formato de grupo para familiares de sujeitos autistas; Compreender as
vivéncias parentais diante das demandas com os filhoz em meio a pandeamia da COVID-19

Avaliagio dos Riscos @ Beneficios:

Rizeas:

Considerando que o convite & divulgagdo do grupe acontece per meio das redes sociais, esse grupo pode
ser visto por outros sujeitos, que ndo se enguadram no critério de inclusio eleito pela pesquisadora, como
um espaco formativo & entrem na sala virtual criando uma angustia @ umdesconforto nos participantes do
grupo que percebem aguele espago como uma possibilidade de trazer questdes de sofrimento.
Beneficios:

Compreende-se que oferecer uma roda de conversa para pais, familiares sobrecamegados de cuidados e
responsabilidades pode ser potente no processo de ressignificagio das questdes parentais.

Comentirios e Consideragbes sobre a Pesquiza:

Tema relevante, atual e de extrema importéncia para a drea.

Consideragdas sobre os Tarmos de apresantagio obrigatoria:

Os documentos apresentados foram: Infurmar;ﬁ-es bazicas do prujetu; Carta de anuéncia; Prajeta detalhado:
cronegrama, felha de resto, TCLE.

Rocomondapdog!

Sem rcmrn:nda?ﬂcs.

Concluzsbes ou Pendéncias & Lista de Inadequagdes:
Projeto interessante & bem estuturade.

Consideragtes Finais a critério do CEP:
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Gontinuago do Pamecer: 5181945

apresentar os refatdrios parciais e final da pesquisa”. Estes relatdrios obrigatorios devem ser enviados via
Flataforma Brasil, para o monitoramento @ arguivamento da pesquisa pelo CER.

Esto parocer fol elaborado bazeado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Dacurnants Arguivo Pastagam Autar Situagio
Infarmacdes Basicas PE_INFDHhMI;E:ES_EAEICAE_DG_F‘ 08rM2/2021 Aceito
|de Projete ROJETO 17ETE39.pdf 09:34.87
Outros Achilles_Julyana. pdf 081252021 |Julyana Lima Areito
093419  |Vasconcelos
- — ] o
Cronagrama CRONOGRAMAa doc 26/09/2021 |Julyana Lima Aceito
16:10:34 | Vasconcelos
L _ _ ______{Andrade
Projetn Netalhadn | | projetndepesnuisaplataformaRrasil docx | 2082021 |lulyana | ima Arertn
Brochura 16:00:20  |Vasconcelos
Investigador Andrade
Folha de Rosto folhaderoszio 4 pdf 10/09/2021 | Julyana Lima Aceito
15:11:13  |Vasconcelos
Andrade
TCLE / Termos de | TCLECORRODA docx 16/06/2021 |Julyana Lima Aceito
Assentimento / 211329  |Vasconcelos
Justificativa de Andrade
Auséncia
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciacdo da CONEP:
Mao
S0BRAL, 21 de Dezembro de 2021
Assinado por:
Maria do Socorro Melo Carneiro
(Coordenador(a))
Emderego:  Av Comandants Mauiocslio Rocie Poole, 130
Balrra: Derby CEP: &2 041-040
UF: GE Municipie: SOBRAL
Telefone:  [BR)3677-4285 Fax: (BB)36T7-1242 E-miail: _UvaEuvan et br
Pégina 03 da 03
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