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Resumo: O objetivo deste estudo é analisar a efetividade
dos lagos familiares desenvolvidos durante a pandemia de
covid-19 por parte de familias com pessoas com
Transtorno do Espectro Autista, considerando as relagdes
de cuidado destinadas a esse publico. Por meio de uma
pesquisa gualitativa, foram aplicados dois instrumentos
de coleta de dados aos familiares participantes. Os dados
apontam para uma sobrecarga materna, a dificuldade de
lidar com a pessoa com autismo em casa sem apoio e a
interrupcdo e/ou oferta precaria de tratamentos,
acompanhamento psicoldgico e atendimento médico no
contexto pandémico. Evidenciou-se, assim, a necessidade
de acdes governamentais de suporte e apoio a essas
familias.

Palavras-chave: Praticas de cuidado. Pandemia de covid-
19. Transtorno do Espectro Autista.

Resumen: Este estudio tiene como objetivo analizar la
efectividad de los lazos familiares desarrollados durante la
pandemia de covid-19 por familias de personas con
Trastorno del Espectro Autista, considerando las
relaciones de cuidado dirigidas a este publico. A través de
una investigacién cualitativa, se aplicaron dos
instrumentos de recoleccién de datos a estos familiares.
Los datos apuntan a la sobrecarga materna, la dificultad
de lidiar con la persona con autismo en casa sin apoyoy la
interrupcion y/o oferta precaria de tratamientos,
seguimiento psicoldgico y médico en el contexto de la
pandemia. Asi, se evidencié la necesidad de acciones
gubernamentales para apoyar a estas familias.

Palabras clave: Practicas de cuidado. Pandemia de covid-
19. Trastorno del Espectro Autista.

Abstract: This study aims to analyze the effectiveness of
family ties developed during the covid-19 pandemic by
families with individuals with Autism Spectrum Disorder,
considering the care aimed at this public. Through
qualitative research, we applied two data collection
instruments to the family members. The data point to
maternal overload, difficulty of dealing with the autistic
person at home without support, and interruption and/or
precarious offer of treatments and psychological and
medical follow-up in the pandemic context. Thus, it is clear
that government actions to support these families are
necessary.

Keywords: Care practices. Covid-19 pandemic. Autism
Spectrum Disorder.
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Introducao

A partir da publicacdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais em 2013, do
original em inglés Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) (American
Psychiatric Association [APA], 2014), o Transtorno do Espectro Autista (TEA) foi reconhecido
como um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por déficits persistentes na
capacidade de interagcao social reciproca e comunicac¢ao, além de uma série de padrdes de
comportamento, interesses ou atividades restritos, repetitivos e inflexiveis que sao claramente
atipicos ou excessivos para o individuo em idade e contexto sociocultural.

O transtorno se inicia na primeira infancia, mas as caracteristicas citadas podem se manifestar
tardiamente (Who-Fic Foundation, s.d.). Ademais, pessoas que se inserem ao longo do espectro
exibem funcionamento intelectual e habilidades de linguagem muito diversas, podendo
apresentar a necessidade de trés niveis de suporte: autismo nivel 1 de suporte (exige apoio),
autismo nivel 2 de suporte (exige apoio substancial) e autismo nivel 3 de suporte (exige apoio
muito substancial) (APA, 2014). Assim, observa-se uma correlagao entre o diagnostico de TEA e
o contexto social no qual esse individuo estad inserido, pressupondo que € a
sociedade/comunidade que deverd subsidiar maior ou menor suportes médico, educacional e
psicossocial, dependendo das caracteristicas apresentadas por ele.

Nessa perspectiva, embora a pessoa com TEA possa manifestar comportamentos que sao
propensos ao isolamento social, interesses por temas especificos, dificuldades na area de
linguagem, especificidades no processamento de informacdes sensoriais, dentre outros, cada
ser humano € uUnico e desenvolve a sua subjetividade a partir dos contextos sociocultural,
familiar, econdmico em que estd inserido. Dessa forma, a sua singularidade ultrapassa os limites
de um diagnostico médico (Orru, 2020). Por isso, os acompanhamentos familiar, educacional e
terapéutico desde a tenra idade e direcionados as potencialidades e dificuldades de cada
individuo, torna-se uma demanda social e uma questao de dignidade humana. Ou seja, a familia
e 0 poder publico tém responsabilidade no que tange a atenc¢ao integral as necessidades da
pessoa com TEA (Brasil, 2012).

A partir da Lei n.12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, individuos com TEA foram
considerados pessoas com deficiéncia para todos os efeitos legais (Brasil, 2012). Buscando
compreender o TEA sob a perspectiva do modelo social de deficiéncia, Silva et al. (2019, p. 194)
explicitam que “[..] a diferenca neuroldgica é caracterizada como lesao e as condi¢cdes
normocéntricas que colocam a pessoa com autismo socialmente em desvantagem sao
caracterizadas como produtoras da experiéncia de deficiéncia”. Nesse sentido, nao se
desconsideram as singularidades advindas do transtorno, mas entende-se que assim como
outras deficiéncias, o autismo € produzido socialmente em sociedades balizadas por um ideal
dominante de normalidade (Silva et al., 2019). Isso implica conceber que o TEA ndo € um
problema, mas sim uma constituicao humana diversa que demanda recursos sociais e meédicos
especificos. Isto &, ele pressupde:
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[..] @ oferta de recursos sociais e de saude em prol da promogao da qualidade de vida nao
apenas do ponto de vista biomédico, mas também em relagdo as mudancas ambientais
necessarias para garantir a convivéncia e a inclusao plena das pessoas com autismo. (Silva et

al., 2019, p. 196)

Além da oferta de recursos sociais e de saude, dependendo das singularidades de cada
individuo, podem ser necessarios cuidados ao longo da vida, como auxilio para atividades da
vida diaria (higiene, alimentacao, locomogao). Essa demanda evidencia a preméncia de se
entender o cuidado e as relagdes de interdependéncia humanas como uma questao de direitos
humanos (Kittay, 2011).

Ha ainda outra manifestacao que ocorre no cotidiano de pessoas com essa condicao,
especialmente para aquelas que requerem nivel de suporte 2 ou 3, trata-se do alto nivel de
estresse. Nesse caso, tendem a se automutilar, externar colapsos nervosos, desconforto fisico ou
emocional em decorréncia da sobrecarga sensorial (Orru, 2020). Esses comportamentos se
tornam notdrios quando decorrem alteragdes inesperadas na rotina diaria, tais como as que
foram impelidas pela pandemia de covid-19. Com a iminéncia desta pandemia, sabe-se que a
rotina de milhdes de pessoas foi alterada em nivel global e os impactos do contexto pandémico
ainda repercutem nos diversos ambitos sociais — na economia nacional e internacional, no
baixo rendimento escolar dos estudantes, dentre outros. No caso especifico do autismo, torna-
se necessario ampliar a compreensao dos desdobramentos desse contexto nas praticas de
cuidado direcionadas a esse publico.

A covid-19 € uma doenca infecciosa causada pela sindrome respiratéria aguda grave do
coronavirus 2, do original em inglés Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus 2 (SARS-
CoV-2). Os primeiros casos da infeccao foram notificados em Wuhan, na Republica Popular da
China em dezembro de 2019, em poucos meses atingindo uma escala global e acarretando na
pandemia de covid-19, que perdura até o ano de 2022 (Organizacao Pan-Americana da Saude
[OPAS], 2020). A pandemia alterou de forma drastica a vida de familias no mundo todo,
sobretudo a partir do ano de 2020, quando houve o fechamento das escolas e os estudantes
passaram a assistir aulas no formato assincrono, sem poderem se deslocar de suas casas. Para
garantir a saude coletiva, uma série de medidas como isolamento social, uso de mascaras e
higienizacao das maos com alcool em gel foram requeridas a populacao (OPAS, 2020).

Com base no exposto, as pesquisas que versam sobre as implicacdes desse periodo na vida de
pessoas com TEA possuem tematicas diversificadas. Algumas dessas investigagdes, por
exemplo, se referem a rotina de criangas com TEA e suas familias durante a pandemia de covid-
19 (Cardoso et al., 2021), aos impactos gerados e as possibilidades de cuidado relativas a Atencao
Psicossocial junto a essa populacao e suas familias (Fernandes et al.,, 2021). Ainda, os estudos
enderecam os efeitos do isolamento social no comportamento de criangas e adolescentes com
autismo (Givigi et al.,, 2021) e a salde mental e/ou qualidade de vida de pais de pessoas com TEA
durante a pandemia (Medrado et al., 2021).
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Para Fernandes et al. (2021, p. 3), criangcas e adolescentes com TEA apresentam maior
vulnerabilidade em relacao a covid-19 nao por serem mais suscetiveis ao virus, mas “[...] devido
as caracteristicas proprias do quadro clinico que fragilizam a compreensdao do cenario
pandémico, assim como as medidas de controle e protecao, expondo-os a maiores riscos de
contaminagao”.

Nesse sentido, atentando-se as especificidades desse publico e o baixo numero de pesquisas
sobre o tema, este artigo tem como objetivo analisar a efetividade dos lacos familiares
desenvolvidos no contexto do isolamento social causado pela pandemia de covid-19, por familias
de pessoas com TEA, considerando as relagcdes de cuidado destinadas a esse publico.

Este trabalho se justifica pela importancia de se aprofundar a compreensao sobre as praticas de
cuidado as pessoas com TEA, tracando um paralelo entre a ética do cuidado e as relagdes de
interdependéncia (Kittay, 2011, Fietz & Mello, 2018) entretecidas entre esses sujeitos e suas
familias, no periodo compreendido entre marco de 2020 a agosto de 2021.

Referencial teérico

No Brasil, hd um discurso dominante em relacdo as pessoas com deficiéncia/autismo que se
aproxima da caridade e da compaixao, ocasionando a segregacao social e a invisibilidade das
demandas e necessidades desse publico (Fietz & Mello, 2018). Em muitas ocasides, o
desdobramento dessa realidade é a sobrecarga das familias, especialmente das maes, que se
veem isoladas (Favero-Nunes & Santos, 2010; Zanatta et al., 2014; Lima & Couto, 2020; Cardoso et
al.,, 2021) e desamparadas das politicas publicas que deveriam resguardar os direitos desse
segmento (Orru, 2020). E esse € um cenario possivel, pois o processo de regulamentacao e
aplicacao das leis brasileiras ocorre de forma lenta ou burocratica. Outrossim, mesmo diante de
legislacdes que estao alinhadas aos preceitos dos direitos humanos, como a Lei Brasileira de
Inclusao (Brasil, 2015), observa-se que as posturas sociais de enfrentamento contra o preconceito
e a opressao sofrida por pessoas com autismo, nem sempre acompanham a promulgac¢ao das
leis (Lima et al., 2020).

A sobrecarga e o isolamento social dos familiares de pessoas com TEA precede a pandemia de
covid-19 (Lima & Couto, 2020). Nesse sentido, o estudo de Lima e Couto (2020) apresenta que os
sentimentos de solidao, desgaste e de busca incansavel dessas familias por servicos de
acompanhamento psicossocial aos filhos ja eram demandas focalizadas na literatura antes do
contexto pandémico (Favero-Nunes & Santos, 2010; Zanatta et al., 2014). Contudo, dentre os anos
de 2020 e 2022, o confinamento em casa e, de forma associada, a adocao de medidas restritivas
que alteraram a dinamica dos atendimentos presenciais nas areas da educacao, saude e
assisténcia social acentuaram os sintomas do TEA (Givigi et al., 2021). Esse cenario representou
para muitos desses individuos um agravamento em seus quadros de saude mental,
relacionados a frustracao e ansiedade, assim como problemas comportamentais (Givigi et al,,
2021).
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Lima e Couto (2020) discutem, ainda, que ha certo consenso entre os estudos brasileiros sobre
os fatores que incidem na experiéncia da sobrecarga. Dentre eles, citam-se a destinacao quase
exclusiva da mae (figura feminina) como responsavel pela pratica do cuidado e a auséncia de
suportes familiar e social.

De modo anéalogo, Fernandes et al. (2021) discorrem sobre os impactos gerados pela pandemia
de covid-19 para criancas e adolescentes com TEA, expondo possibilidades de cuidado
fundamentadas na Atencao Psicossocial junto a essa populacdao e suas familias. Além do
cuidado propriamente dito ao publico com TEA, os autores salientam a necessidade do cuidado
aos familiares dessa populacao, considerando que “[...] lidar cotidianamente com as dificuldades
advindas do TEA pode estar gerando um sofrimento intenso a quem cuida” (Fernandes et al,,
2021, p. 9). Similarmente, para Medrado et al. (2021), algumas pessoas com TEA requerem
cuidados em tempo integral, o que causa impactos psicoldégicos negativos em seus genitores,
somando-se as rotinas didrias de cuidado, o home office, a necessidade de acompanhar as aulas
remotas dos filhos em idade escolar, as tarefas domésticas, dentre outras demandas cotidianas.

Por sua vez, a partir de uma pesquisa de revisao sistematica, Cardoso et al. (2021) investigaram
sobre a rotina de criangas com TEA e suas familias durante a pandemia de covid-19. As autoras
focalizam que o isolamento social resultou tanto em impactos negativos quanto positivos para
essas criangas. Os negativos dizem respeito a alteragcdo de comportamento e nas rotinas
preestabelecidas antes do periodo pandémico, acarretando em ansiedade e estresse para os
envolvidos. Os impactos positivos se referem a proximidade entre essas criancas e suas familias,
gue passaram a ter mais contato durante a pandemia.

Nesse interim, a categoria do cuidado é central na teoria feminista da deficiéncia, estudada por
autoras como Kittay (2011) e Fietz e Mello (2018). O cuidado nessa perspectiva é entendido como
uma pratica social, emocional e uma categoria moral.

Kittay (2011) concebe o cuidado como uma questao de justica social que esta para além das
dimensodes individual e familiar. O cuidado é “[...] um principio ético e moral da prépria condigcao
humana, com base na premissa da interdependéncia que rege as relacdées humanas” (Fietz &
Mello, 2018, p. 116). Assim, destaca-se que nao sao apenas as pessoas com TEA que demandam
cuidado, uma vez que:

[..] toda pessoa compartilha a necessidade de ser cuidada da mesma forma que se constitui
como cuidadora em varios momentos da vida. Ocorre que o cuidado constitui-se de varias
formas, assumindo muitas versdes e, por conseguinte, pode incorrer em efeitos diversos tanto

para quem cuida quanto para quem é cuidado. (Fietz & Mello, 2018, p. 117)

Contudo, isso nao significa desconsiderar a necessidade do cuidado e da garantia do bem-estar
fisico, mental e emocional, das/para pessoas com TEA nivel 3 de suporte, por exemplo, que
demonstram divergéncias expressivas nas habilidades de comunicagao social verbal e nao
verbal e dificuldade em lidar com a mudanca ou outros comportamentos restritos e/ou
repetitivos (APA, 2014). Pessoas com autismo, sobretudo as que apresentam condi¢des mais
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severas, demandam cuidados ao longo da vida, portanto, “[..] presumir a vulnerabilidade das
pessoas com deficiéncia e nao inclui-las enquanto parte ativa das relacdes de cuidado, esta
intrinsecamente ligado a situacdes de abuso ou distor¢des que venham a ocorrer” (Fietz & Mello,
2018, p.134).

Para Kittay (2011), na maioria das teorias hegemaonicas de justica, a dignidade esta associada a
capacidade de ter autonomia. Assim, a necessidade de cuidado em nossa sociedade se relaciona
erroneamente a um estigma ou uma condicao de inferioridade daquele que ‘precisa ser
cuidado’, pois se pressupde a independéncia como uma norma (Kittay, 2011; Fietz & Mello, 2018).
A autora afirma que “na medida em que a deficiéncia requer um cuidador para a pessoa com
deficiéncia viver sua vida, o cuidado (e o cuidador) é estigmatizado por dependéncia” (Kittay,
2011, p. 51).

O termo ‘cuidado’ pode representar um trabalho, uma atitude ou uma virtude, conforme
assevera Kittay (2011, p. 52), como trabalho visa “[..] manter os outros e a Ndés Mesmos quando
estamos em estado de necessidade”; como atitude “[...] denota um vinculo afetivo positivo e
investimento no bem-estar do outro” (Kittay, 2011, p. 52). Como virtude, “[..] o cuidado € uma
disposicao manifestada no comportamento de cuidar (o trabalho e atitude) [..] relacdes de afeto
facilitam o atendimento, mas a disposicao pode ser direcionada tanto a estranhos quanto a
intimos” (Kittay, 2011, pp. 52-53).

Igualmente, Fietz e Mello (2018) expdem que o trabalho de cuidar, especialmente quando
realizado pela mae ou por alguma outra figura feminina, é desvalorizado e invisibilizado. Assim,
o cuidado como narrativa ética nao pode ser desassociado de uma perspectiva de género.

Tendo como referéncia que a pratica do cuidado, especialmente de pessoas com TEA, é
realizada por maes e/ou outras pessoas do sexo feminino (Cardoso et al.,, 2021; Givigi et al., 2021),
Givigi et al. (2021) salientam gque essas maes participam de forma mais expressiva até mesmo de
pesquisas e estudos académicos sobre o autismo comparadamente ao numero de pais
(homens). Esse dado ratifica que, historicamente, ha pressupostos sociais baseados em crencas
religiosas e acordos morais que associam o cuidado e os assuntos relacionados ao TEA a figura
feminina, desresponsabilizando pais e demais figuras masculinas de assumirem a co-
responsabilidade nesses processos.

O conceito de interdependéncia se encontra relacionado ao de cuidado, visto que o ideal de
independéncia cada vez mais exaltado em sociedades neoliberais € uma ficcao para pessoas
com e sem deficiéncia (Kittay, 2011). Nessa perspectiva, Kittay (2011) expde que todas as pessoas
estdao sujeitas naturalmente a periodos de dependéncia, seja na primeira infancia, no
envelhecimento e/ou em situacdes atreladas ao contexto de vida. Ela defende a
interdependéncia como inerente ao ser humano e traz a tona o conceito da ética do cuidado.
Nessa direcao, “reconhecer a dependéncia como constituinte da condicdao humana e
desestigmatizar a necessidade de cuidado deve ser crucial para garantir o bem-estar e a
dignidade das pessoas com deficiéncia e seus(suas) cuidadores(as)” (Fietz & Mello, 2018, p. 135).
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Kittay (2011) defende ainda uma ética publica do cuidado, ou seja, que ele se estende para além
das relagdes intimas e familiares, sendo uma obrigacao e responsabilidade da sociedade em
geral. No que tange as acdes de cuidado as pessoas com TEA e suas familias, Fernandes et al.
(2021) apontam algumas possibilidades para o contexto de isolamento social, tais como:
profissionais da saude viabilizarem espacos de escuta e acolhimento remotos para as familias,
por meio de atendimentos individuais, coletivos, por aplicativos de mensagem, dentre outros.

Ademais, € indispensavel a confeccdo de materiais informacionais ao publico em geral,
destacando as implicacdes da pandemia de covid-19 na vida de pessoas com TEA. Esses
materiais também versam sobre “[..] aimportancia das redes de solidariedade e de apoio a essas
familias, ressaltam as particularidades das pessoas com TEA, visando o respeito e a garantia dos
seus direitos” (Fernandes et al, 2021, p. 4). Em razao disso, evidencia-se a urgéncia de agdes
governamentais de suporte e apoio a essas familias.

Por fim, entende-se que 0 acesso aos servigos psicossociais para usuarios com TEA e as praticas
de cuidado perspectivadas como agdes intersetoriais a esse publico sao fatores imprescindiveis
para atenuar a sobrecarga das familias, promovendo qualidade de vida para todos os envolvidos
(Lima & Couto, 2020).

Metodologia

O levantamento de dados envolveu doze familias com um ou mais integrantes com TEA,
residentes no municipio de Curitiba, Parana (PR). Essas familias frequentavam o atendimento
psicopedagdgico clinico privado e social no “Centro de Especialidades Emiliano Perneta”,
localizado no centro de Curitiba-PR, no qual um dos autores deste artigo atua.

O contato com os participantes para participar deste estudo ocorreu por meio de e-mail convite
enviado individualmente para cada familia, no periodo de dezembro de 2021 a janeiro de 2022.
Apds o aceite e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, os participes
receberam um formulario via Google Forms, contendo doze questdes. Tais questdes buscaram
identificar como se desenvolveram os lacos afetivos durante os 24 meses de convivéncia na
pandemia da covid-19. As informacdes advindas dos questionarios foram nomeadas como etapa
1.

Apds o levantamento inicial de dados, sentiu-se falta de questdes relativas a realidade de cada
grupo familiar. Nesse sentido, observou-se que eram necessarias maiores evidéncias, dessa
maneira, duas das doze familias foram convidadas para uma nova etapa da pesquisa, que
compreendeu a realizacdo de uma entrevista presencial, contendo cinco questdes abertas e
cinco questdes dicotdmicas. O critério utilizado para essa selecao foi ter mais de uma pessoa
com TEA no grupo familiar.

Algumas das perguntas da entrevista foram: “Como foi que essa familia se organizou diante do
impedimento de seguir a sua rotina diaria em consequéncia da medida de urgéncia em saude”,
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ainda “Como foi dar esse suporte psicoeducacional e manter os lagos afetivos™ Para fins de
analise dos dados, identificou-se a entrevista com as duas familias como etapa 2.

O questionario, segundo Gil (1999, p. 128), pode ser definido “como a técnica de investigacao
composta por um numero mais ou menos elevado de questdes apresentadas por escrito as
pessoas, tendo por objetivo o conhecimento de opinides, crencas, sentimentos, interesses,
expectativas, situacdes vivenciadas etc.”

Foi necessario gravar as entrevistas e, posteriormente, degrava-las para nao perder a esséncia
dos relatos. Contudo, ainda assim, foi preciso tirar algumas dudvidas com os participantes.
Destaca-se que as familias leram o que foi escrito e autorizaram a divulgacao das informacdes.
A fimm de manter os preceitos éticos em pesquisa, os participantes nao foram identificados.

Para dar respaldo as analises, as respostas foram agrupadas de acordo com as aproximacoes e
interpretadas de acordo com o método hermenéutico, que foi utilizado, em particular, nas
categorias de contextualizagcao, apreensao e interpretacgao, citadas por Gadamer (1998). Para
Ferrarotti (1983 como citado em Goldenberg, 2005, p. 36), cada individuo singulariza em seus
atos a universalidade de uma estrutura social, sendo possivel “ler uma sociedade através de uma
biografia conhecer o social partindo-se da especificidade irredutivel de uma vida individual”.

Ainda, Minayo (1996 como citado em Szymanski, 2002, p. 65) define a hermenéutica como “a
busca de compreensao de sentido que se da na comunicagao entre os seres humanos”.

Na etapa 2, as familias foram identificadas como X e Y. Nos Quadros 1 e 2, apresentam-se as
caracterizacdes dos participantes envolvidos na etapa 2:

Quadro 1
Caracterizacdo da familia X

Participantes Idade Pessoa com Tea

Mae 46 Nao
Pai 41 Nao
Masculino 15 Sim
Feminino 14 Sim

Fonte: os autores.

Quadro 2
Caracterizagao da familia Y

Participantes Idade Pessoa com Tea e outras deficiéncias
Mae 43 Nao

Pai 44 Nao

Masculino 9 Sim

Masculino 14 Sim

Feminino 21 Transtorno Déficit de Atencao e Hiperatividade
Masculino 3 Eminvestigacao de autismo
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Fonte: os autores.

No Quadro 3, sao apresentadas as etapas executadas:

Quadro 3
Etapas da analise do conteldo a partir do questionario e das entrevistas presenciais
Fase1- Pré- Os dados dos questionarios foram sistematizados de acordo com a incidéncia nas
analise respostas. As entrevistas foram gravadas, posteriormente degravadas e salvasem um

arquivo de Word, para serem validadas pelas entrevistadas. Foi realizada uma leitura
flutuante do conteuddo obtido.

Fase 2 - Apo6s a validagao dos dados quantitativos, as duas entrevistas presenciais foram
Exploracao do transcritas, lidas e marcadas com grifos nas partes que apresentavam semelhancas.
Material A partir desses grifos, criaram-se categorias e subcategorias de analises para as falas.
Fase 3 - As categorias de analise estabelecidas para a etapa 1 foram as seguintes: familias que
Tratamento dos se isolaram totalmente durante a pandemia/ familias que se isolaram com rede de
resultados apoio/ familias que precisaram de ajuda externa, intervencao do estado/ familias que

ndo puderam se isolar por fatores diversos. Apds a analise, as respostas foram
categorizadas, identificando-se sua incidéncia.

As categorias de andlise estabelecidas para a etapa 2 foram as segintes: auséncia do
Estado e falta de rede apoio, lacos de cuidado que ultrapassam a dimensdo afetiva.

Fonte: os autores.

Para analisar os dados coletados nas entrevistas, a pesquisa contou com o método de analise
de conteudo proposto por Bardin (2011, p. 15), que “[..] € um conjunto de instrumentos de cunho
metodoldgico em constante aperfeicoamento, que se aplica a discursos (conteudos e
continentes) extremamente diversificados”. Bardin (2011) destaca trés fases fundamentais para
realizar essa analise, quais sejam: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados. Destaca-se que as falas dos entrevistados foram transcritas na integra.

As respostas dos questionarios (etapa 1) foram analisadas e categorizadas. Essa analise originou
guatro categorias e quatro subcategorias, as quais possibilitamn compreender os lacos familiares
desenvolvidos durante o contexto pandémico. A seguir, exibem-se os dados da pesquisa e as
analises correspondentes.

Resultados e Analises

O perfil sociodemografico das familias participantes demonstra que os questionarios foram
respondidos pelas maes sem excecao, essa informagao constava na identificagcao do formulario.
Esse dado se coaduna com as pesquisas de Lima e Couto (2020) e Givigi et al. (2021). O perfil das
criancgas autistas foi predominantemente masculino, sendo onze meninos e uma menina, o que
também é corroborado pela literatura (Orru, 2020; Givigi et al., 2021).

No que tange as atividades laborais, em trés das familias, os pais estavam desempregados,
enquanto a mae era a chefe da casa em duas. As seguintes profissdes foram informadas:
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empresarios, arbitro de futebol, gerente de banco, marceneiro, faxineira, dentista. Uma das
familias recebe o Beneficio de Prestacao Continuada (BPC), que € pago pela previdéncia social,
visando garantir um salario minimo mensal para pessoas que nao possuem meios de prover a
propria subsisténcia ou de té-la provida por sua familia.

No Quadro 4, apresentam-se as respostas obtidas no questionario online e as suas respectivas
incidéncias de acordo com cada categoria analitica.

Quadro 4
Categorias de analise e respostas dos participantes referentes a etapa 1
Categoria Subcategoria Incidéncia
Familias que se isolaram Classe econbmica Aulas sincronas (3)
totalmente durante o Aulas assincronas (9)
isolamento previsto em decreto
Familias que se isolaram com Atendimentos Com plano de saude (4)
rede de apoio Externo/especialistas Sem plano de saude (8)
Familias que precisaram de Ensino remoto Escola municipal (7)
ajuda externa, com intervencao Escola estadual (2)
do Estado Escola privada (3)
Familias que ndao puderam se  Atuacao permanente Exigéncia com os estudos (1)
isolar devido a fatores diversos dos pais Os pais inseridos no grupo de amigos dos
filhos (O)

Pais motivadores (1)
Pais com jornada maior de 8 horas diarias (10)

Fonte: os autores

A fim de focalizar o que foi contemplado em cada categoria, expde-se abaixo uma sintese dos
principais apontamentos realizados pelos participantes. Na sequéncia, exibem-se os trechos
selecionados nas respostas abertas do questionario.

a. Familias que se isolaram totalmente durante o isolamento previsto em decreto.
Observou-se que mesmo com as orientagdes dos 6rgaos de saude salientando a necessidade
de distanciamento social, as familias agiram de formas muito diferentes uma das outras, sendo
o fator econémico preponderante nos comportamentos adotados por elas. A exemplo: pais que
puderam contar com a continuidade dos servicos de saude em casa por meio de assisténcia e
aulas online.

b. Familias que se isolaram com rede de apoio. Novamente, evidenciou-se uma
discrepancia no aspecto socioecondmico. Familias que tinham plano de saude foram assistidas
com sessdes de psicologia cognitiva comportamental, fonoaudiologia e terapia ocupacional
voltadas as Atividades de Vida Diaria, garantindo a continuidade dos tratamentos das pessoas
com TEA. Isso possibilitou uma melhor sadde mental para seus familiares que se mantiveram
ativos e sob orientacao dos especialistas. Ja os que nao tinham, ficaram quase dezenove meses
sem nenhum tipo de rede de apoio, 0 que gerou nessas familias desgastes e desmotivacao para
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outras necessidades emergenciais. Ha relatos de familiares que precisaram de farmacos para
conseguir melhor atendé-los.

C. Familias que precisaram de ajuda. Essa foi a mais apontada, pois das familias
participantes s6 um individuo com TEA € maior de idade e ndao necessitava de cuidado familiar,
os demais sdo assistidos por suas familias em todas as areas. Nesse aspecto, sete familias
precisaram de auxilio do municipio para que os seus filhos tivessem acesso ao ensino remoto,
assistissem as videoaulas e participassem das atividades complementares. Duas precisaram de
auxilio da rede estadual e as que estavam matriculadas na escola privada foram assistidas dia a
dia por aulas sincronas, alterando apenas a configuragao geografica da escola.

d. Familias que precisaram de ajuda externa com intervencao do Estado. Ha relatos de
gue as farmacias do estado do PR realizaram a entrega do medicamento em casa, que 0Ss
laboratoérios coletaram sangue em casa e que, em caso de extrema emergéncia, as Unidades de
Pronto Atendimento (UPAS) atenderam prioritariamente as pessoas com deficiéncia.

e. Familias que ndo puderam se isolar por fatores diversos. Associacdo as atividades
laborais dos pais.

A partir dessas informacgdes, constatou-se que o fator socioeconémico influenciou as praticas de
cuidado destinadas as pessoas com TEA, dentre elas, a manutencdao dos atendimentos
especializados por parte das familias que puderam custear financeiramente esses
atendimentos. Esse fato favoreceu a qualidade de vida desses sujeitos e dos familiares
envolvidos.

Outrossim, evidenciou-se que das doze familias, as pessoas com TEA foram cuidadas
especificamente pela mulher da casa, a “mae”, em outros poucos com ajuda do pai e em quatro
casos com auxilio remoto de especialistas em saude. Os dados corroboram a literatura no
sentido de que, culturalmente, o cuidado é encarado como tarefa materna (Favero-Nunes &
Santos, 2010; Zanatta et al,, 2014; Lima & Couto, 2020; Cardoso et al., 2021).

Nessa linha de reflexao, Fietz e Mello (2018, p. 120) apontam que :

[...] o tipo de cuidado empregado por estas maes sao aqueles que ministraram durante toda a
vida de seus filhos, durante as quais foram sempre as principais responsaveis, contando com

guase nenhum suporte estatal ou até mesmo de uma rede familiar mais presente.

Em razao disso, o tom das narrativas foi de solidao, frustracao e falta de suporte familiar e social,
demonstrando a rotina desgastante e de sobrecarga dessas mulheres que passaram a atender,
cuidar, banhar e ensinar seus filhos. Lima e Couto (2020, p. 223) explicitam que o tema da
sobrecarga é complexo, envolvendo fatores como “dificuldades em lidar com as manifestacdes
sintomaticas dos filhos, soliddao na tomada de responsabilidade pelos cuidados diarios,
precariedade de acesso aos servicos de saude, dentre outros”.
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Essa questao pode ser observada no relato a seguir:

Teve dias que eu precisava tomar remédio, tipo um ansiolitico para aguentar, um dia [nome
da crianga] gritou tanto, tanto que minha vontade era sair correndo e nunca mais voltar. Na
outra vez, ele se desorganizou e me mordeu nos bragcos quando eu tentava conter, depois de
passado quase uma hora desse episddio ele dormiu eu me olhava no espelho e a marcas nao
me doiam tanto, quanto saber que eu ndo pude fazer nada para ajuda-lo, é desesperador, usei

muito remédio nesse periodo. (P1)

No excerto acima, destaca-se, ainda, a necessidade de medicacdo da mae. E notdrio que isso
decorre de uma total soliddo materna no cuidado didrio. Conforme Lima e Couto (2020),
situagdes como essa convocam a rede psicossocial a construir respostas efetivas as
necessidades de cada familia, desenvolvendo redes locais intra e intersetoriais que contribuam
com a qualidade de vida dos envolvidos. Convém destacar que é direito da pessoa com TEA “o
acesso a acgdes e servicos de saude, com vistas a atencao integral as suas necessidades de saude,
incluindo [...] o atendimento multiprofissional” (Brasil, 2012, s.p.).

A seguir, a participante P2 faz mencao a escolarizacao do filho com TEA, sinalizando a
dificuldade que ele apresenta em relacao a alteracao da rotina:

Nesse momento dei gracas a Deus de meu filho ndo ir mais a escola, pois ele € muito resistente
a quebra da rotina para noés teria sido um inferno essas mudancgas todas, mas sabe um dia
[nome da crianga] que nunca foi agressivo, do nada puxou a toalha da mesa, a mae ficou
nervosa, eu Nao sabia quem socorrer primeiro, a mae ficou sem ar e ele gritava me ajuda [..]
me deu um desespero de pensar como vai ser quando eu nao estiver mais, ai me bateu um

choro que ndo conseguia mais parar. E muito triste essa doenca. (P2)

Givigi et al. (2021) ponderam que antes da pandemia, as familias passavam muitas horas sem
obrigacdes diretas com seus filhos, as alteracdes bruscas no periodo pandémico causaram
sofrimento a pessoa com autismo e sobrecarga aos pais. Ademais, o processo educacional das
pessoas com TEA nesse periodo apresentou expressivos desafios as familias. A fragilidade — e a
auséncia em alguns casos — do acompanhamento pedagdgico realizado pela escola, fez com
que as familias acumulassem mais essa funcao: ficarem responsaveis pela mediagao escolar.
Cabe destacar que para muitos nucleos familiares, a escola proporciona, em alguma medida, a
divisao de tarefas e a ateng¢ao aos estudantes com TEA.

Além disso, realizar o acompanhamento pedagodgico e terapéutico de forma remota requer
boas plataformas online e recursos tecnoldgicos, tais como computador e internet, o que foi um
obstaculo para muitas familias. Associado a isso, os profissionais e os usuarios precisaram
aprender a interagir por meios desses recursos (Givigi et al., 2021).
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Ainda, no trecho acima, a mae relaciona o TEA a uma doenga, o que é inadequado, pois ele se
refere a um transtorno do neurodesenvolvimento (APA, 2014). Silva et al. (2019) asseveram que
associar o autismo a uma doenca decorre do modelo médico da deficiéncia, no qual as
diferencas humanas sao tratadas como déficits, desvios da natureza. Esse modelo acarreta a
patologizacdao dessas diferencas, pressupondo uma cura ou |lhes impondo uma pretensa
normalidade.

Na sequéncia, a participante P5 expressa que precisou conciliar o cuidado aos filhos, com o
trabalho auténomo e as aulas assincronas:

Nos nao paramos aqui, meu filho mais velho tinha as aulas pela manha eu saia com [nome da
crianca] fazer as entregas, minhas clientes foram muito importante na minha vida nesse
periodo, pois elas, sabiam que era meu ganha pao, tinha dia que eu estava tdo exausta que
entrava no chuveiro e nao tinha forca para sair. Eu fazia as encomendas a noite quando eles

estavam dormindo e durante a aula do menino se ndo ela ndo deixava ele em paz. (P5)

A partir dos dados supracitados, apresenta-se a seguir a analise da etapa 2. Para tanto, mediante
a entrevista com as duas familias participantes, os seguintes dois eixos interpretativos foram
elencados: auséncia do Estado e falta de rede apoio, lagcos de cuidado que ultrapassam a
dimensao afetiva.

Auséncia do Estado e falta de rede de apoio

Uma das familias entrevistada é composta pela mae, a cuidadora principal, a filha com TEA de
14 anos e oirmao de 15 anos. A fonte de renda da familia € a venda de enxoval de cama fabricado
por seu irmao, antes da pandemia de covid-19, a filha ia um periodo para a escola especial e a
mae entregava e fazia as cobrancas. A partir do contexto pandémico, a mae relata que:

Vivemos o inferno na Terra: um dia tinhamos sé o dinheiro para as compras basicas eu estava
péssima, porgue eles em casa comiam o triplo do normal, saimos na rua de casa para que ela
tomasse um ar e ela ndo quis entrar chorava e gritava sem motivos aparentes, e ela entrou em
crise quebrou o vidro do carro, as ruas estavam vazias e eu ndo tinha forca para coloca-la para
dentro, ela pegou nos meus cabelos e eu cai, tive vontade de ndo me levantar mais, ficamos
ali por uns 30 minutos, ela correndo de um lado para o outro até autorregular-se, e ninguém,

ninguém para ajudar, & desesperador. (Mae, familia X, 2022)

Com base nessa fala, observa-se que o isolamento/desamparo familiar, social e estatal que
muitas familias de pessoas com TEA vivenciam cotidianamente se acentuou com a pandemia.
Especificamente no contexto pandémico, identificou-se que uma das proximidades no percurso
dessas familias foi o abandono do Estado velado de autocuidado com a populagao em geral.
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Destarte, a forma como o isolamento social foi realizado no Brasil, sem um planejamento
estratégico e convergente entre as instancias federais, estaduais e municipais, acarretou
prejuizos ao desenvolvimento das pessoas com TEA que precisaram interromper atendimentos
especializados. Isto €, sem rede de apoio, essas familias ficaram em situacao de fragilidade (Givigi
et al, 2021), visto que ao nao se implementarem politicas publicas para acolhimento das
necessidades dos individuos com autismo e de seus familiares, o exercicio dos seus direitos e
das liberdades fundamentais foi negligenciado, contrapondo-se ao que garante a Lei Brasileira
de Inclusao (Brasil, 2015).

A seguir, a mae da familia X evoca o quanto se sentiu sozinha. Outrossim, a cada relato, os
participantes expressavam a dor e o abandono que sentiram durante esse periodo:

Quando eu era jovem, sonhava em ter filhos queria jantares com os amigos ser aquela mae
parceira, aqui na minha casa hoje, nao posso ir ao banheiro sozinha, tudo depende de nds, o
telefone toca e eu perco a respiracao, queria poder participar de um grupo de apoio, sair
sozinha nem que fosse para ir ao mercado. Como nds as mdes dos especiais somos sozinhas.

(Mae, familia X, 2022)

Os dizeres da participante se coadunam com o exposto por Lima e Couto (2020), que salientam
gue o afastamento ou o rompimento de lacos sociais e familiares tendem a acentuar a
experiéncia de soliddao e, em contrapartida, de sobrecarga. A participante, ainda, se refere ao
filno como especial, destaca-se que essa expressao nao € mais utilizada para se referir as pessoas
com TEA ou outras deficiéncias.

Na sequéncia, o pai (familia Y) aborda o que, nas palavras dele, foi o pior dia de sua vida:

Um dia depois de meu filho ter um surto em que ele quebrou tudo que pode, eu e minha
esposa tivemos que subir em cima dele para medicar, ele com as maozinhas toda machucada,
com de sangue (choro)abri a porta do quarto e quis que ele ndo existisse para passar por tudo
aquilo. Dai pergunto quem se importa conosco, Ninguém, quem quer saber como me sinto, o

importante é fingir que esta tudo bem. (Pai, familia Y, 2022)

Corroborando com Fernandes et al. (2021), entende-se que a rotina € um elemento protetivo
para as pessoas com TEA, como a rotina estabelecida foi radicalmente alterada com o
isolamento social, tanto essas pessoas quanto os seus familiares vivenciaram situagcdes de
sofrimento, estresse e ansiedade. Os autores asseveram que paises como Franga e Espanha, que
adotaram lockdown, garantiram a partir de medidas legais que familias de pessoas com TEA
pudessem sair de casa, recorrendo a ambientes abertos e sem aglomeracao, uma medida de
cuidado para amenizar e prevenir o sofrimento desse publico. Com relagao ao exposto, entende-
se que

[..] para além das estratégias de cuidado que envolvem acgbes diretas as criangas e

adolescentes com TEA e suas familias, € importante refletir de forma mais ampliada sobre o
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papel do governo e politicas publicas nesse momento, visando a garantia dos direitos das
pessoas com TEA em tempos de pandemia, de modo a amenizar as dificuldades das criangas
e adolescentes que vivenciam esta condicao e suas familias frente ao atual cenario. (Fernandes

et al, 2021, p.7)

Outrossim, Medrado et al. (2021, p. 519) destacam que a diversidade de fatores que perpassa o
TEA requer agdes multifatoriais, ou seja, “[...] nao apenas profissionais da salde e pesquisadores
da area devem agir e se adaptar, como também entidades publicas, instituicdes de ensino,
grupos de apoio e a sociedade com um todo devem ser mobilizados”.

Compreende-se que cada familia enfrentou como pbdde o quadro pandémico. Contudo, a
auséncia de acdes governamentais intersetoriais gerou impactos negativos as familias e ao
desenvolvimento das criancas e adolescentes com TEA, sobretudo considerando os aspectos
sociais e educacionais que foram diretamente afetados pela pandemia de covid-19.

Lacos de cuidado que ultrapassam a dimensao afetiva

As familias participantes estruturaram pilares de cuidado primario, diferenciando-se pela base
da luta por garantias de direito aos seus filhos. Nesse sentido, este estudo entende que os lacos
de afeto dizem respeito a experiéncia de sentimento, das emocdes e das consequéncias desses
sentimentos, que os pais trazem a tona quando o assunto € o ato de cuidar das pessoas com
TEA. AqQui, cabe ressaltar que por mais negacao que as familias possam demonstrar, esse
sentimento de revolta interna, de se sentirem desamparados, ndo altera o sentimento afetuoso
como pais cuidadores.

Todavia, observam-se a notdria vulnerabilidade e o desgaste nas narrativas, pois as praticas de
cuidado ndo podem estar circunscritas apenas no ambito individual/familiar. Tendo como
referéncia as tedricas feministas da deficiéncia (Kittay, 2011; Fietz & Mello, 2018), a ética do
cuidado envolve uma dimensdo publica/social, além de se constituir como uma acéo
familiar/individual, portanto, ndo necessariamente precisa haver afeto para haver cuidado.

Em outras palavras, as praticas de cuidado nao derivam (ou nao deveriam derivar) apenas do
contexto familiar. Nesse processo, independentemente do vinculo entre cuidador e pessoa
cuidada, é premente reconhecer a interdependéncia como uma condicao humana,
desestigmatizando as no¢des de cuidado como algo que inferioriza o ser humano (Fietz & Mello,
2018).

Ainda, discorrendo sobre o TEA, o pai comenta:

Eu penso que todo mundo ja pensou em querer ter filho e/ou quis ter, ndo escolhemos o

autismo, e gquando ele vem perdemos tudo, até a prépria vida. (Pai, familia Y, 2022)
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A partir dessa fala, entende-se que as praticas de cuidado destinadas ao publico com autismo
ultrapassam as dimensodes afetivas e partem para o contexto mais amplo em que as percepc¢des
sobre esse transtorno enfatizam os desafios do convivio cotidiano e/ou as idiossincrasias que
distinguem autistas de nao autistas (Lima & Couto, 2020). Infere-se que havendo uma rede de
apoio consolidada a partir de politicas publicas efetivas, as percepcdes sociais sobre o TEA
poderiam ser diferentes, menos estigmatizantes e excludentes. Afinal, como assinala o
participante “nao escolhemos o autismo”, mas ele faz parte da variagao humana, pressupondo
que cabe a sociedade como um todo construir relacdes humanas fundamentadas no
acolhimento das diferencas e no respeito as diversas formas de aprender e estar no mundo (Silva
et al, 2019).

Por fim, depreende-se que mesmo nas adversidades vividas por essas familias, os lagcos nao se
desfizeram, pois o cuidado € inerente as relagcdes humanas. O cuidado pressupde levar o bem-
estar ao outro, portanto, nao basta haver uma intencao de cuidar, na perspectiva da ética do
cuidado, o foco precisa estar nos efeitos que essas praticas produzem (Fietz & Mello, 2018). Ou
seja, possibilitar atencao, bem-estar e participacao efetiva entre aquele que cuida e a pessoa
gue recebe o cuidado.

Consideracoes finais

Os resultados da pesquisa apontam para os seguintes aspectos: a) as criancas € os adolescentes
com TEA participantes deste estudo necessitam de acompanhamentos terapéutico e
psicopedagdgico constantes, por isso, a interrupcao e/ou a oferta precaria dos servicos durante
o isolamento social acentuou crises de ansiedade e episddios agressivos desses sujeitos, b) o
fator socioecondmico influenciou as praticas de cuidado destinadas as pessoas com TEA, dentre
elas, a manutencdo ou ndo desses atendimentos, ¢) a auséncia e/ou fragilidade das politicas
publicas para atencdo ao publico com autismo e suas familias ampliou a sobrecarga materna.
Convém esclarecer que esse dado nao € resultado direto do contexto pandémico, pois a
literatura ja evidencia que as maes, mulheres, sao historicamente responsaveis por essas
praticas de cuidado (Favero-Nunes & Santos, 2010; Zanatta et al, 2014; Lima & Couto, 2020;
Cardoso et al.,, 2021), contudo, durante o contexto pandémico essa sobrecarga foi intensificada,
d) por fim, evidencia-se a necessidade de acdes governamentais por meio de politicas publicas
gue garantam suporte e apoio a essas familias.

Em suma, os dados aqui apresentados indicam que os lagcos familiares estao associados as
discussdes sobre interdependéncia e a ética do cuidado (Kittay, 2011; Fietz & Mello, 2018). Nesse
sentido, embora modelos ideais ndo existam, € necessario dar visibilidade a essas cuidadoras
por meio de politicas publicas efetivas que garantam a qualidade de vida das cuidadoras, bem
como daqueles que estdo aos seus cuidados.

Nesse contexto, o reflexo dessas garantias precisa ser experienciado na familia, que é parte da
vida das pessoas com TEA, mas ndo deveria ser a totalidade. Sendo assim, depreende-se que é
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mister estruturar servicos intersetoriais publicos e gratuitos que assegurem dignidade humana
as pessoas com TEA e a seus familiares.

Dentre as limitagcdes deste estudo estao questdes como: a dificuldade de estabelecer contato
inicialmente com as familias, o desconhecimento e/ou uso paulatino dos recursos tecnoldgicos
por parte de alguns participes, a possibilidade de incompreensao por parte de algumas familias
sobre as perguntas presentes no questionario e tempo disponivel para responder ao
guestionario e participar da entrevista. Apesar dessas limitacdes, buscou-se conduzir o estudo
explicando as etapas e tirando as duvidas dos participantes, assim como agendar a entrevista
de acordo com a disponibilidade de cada grupo familiar.

Por fim, esta investigagcao abre uma possibilidade para que pesquisas futuras investiguem as
implicacdes do isolamento social decorrente da pandemia de covid-19 no desenvolvimento
cognitivo e emocional de criancas, adolescentes e adultos com TEA, nos diferentes contextos
em que estes sujeitos estao inseridos, como a escola e o0s servicos terapéuticos. Outrossim,
sugerem-se temas que ampliem a compreensao da comunidade académica e de familias de
pessoas com TEA sobre as praticas de cuidado, tendo como pressupostos a ética do cuidado e
as relacdes de interdependéncia (Kittay, 2011; Fietz & Mello, 2018).
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