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RESUMO

A dissertacdo tem o objetivo de estudar o Grupo de Apoio a Mées de Autistas de Marica
(GAMAM), enquanto uma rede social, a fim de compreender como 0s processos de mediacao,
as interacdes e as praticas de informacdo se organizam para apoiar, construir conhecimentos,
promover a cidadania das maes que o compdem e para favorecer 0 acesso ao tratamento,
cuidado e inclusdo dos autistas do municipio de Maric4, RJ. Para tanto, realizou-se um estudo
de caso Unico e incorporado do Grupo com abordagem qualitativa. Os dados foram coletados
por meio de entrevistas semiestruturadas realizadas junto a dezenove mées, sendo nove méaes
membros da lideranca do grupo e dez maes participantes, e analisados segundo o método da
andlise tematica, a partir da qual foram identificados trés temas a) os desafios vivenciados pelas
mées de criangas, adolescentes e adultos diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista;
b) préticas de informacdo das mdes no espaco informacional do Grupo; e c) o papel do
GAMAM na reivindicacdo de direitos dos autistas. Foi possivel observar que as préaticas de
informacdo estdo orientadas para construir o conhecimento das maes, uma vez que utilizam o
GAMAM como uma fonte de informacdo confidvel, apropriando-se das informacGes
socializadas e das experiéncias das outras maes. Além disso, identificou-se que a interacdo com
outras méaes que vivem situacdes similares gera uma sensacgdo de apoio, o que configura o grupo
como uma rede de apoio social. Integrar a rede social GAMAM as torna conscientes da
importancia de reivindicar os direitos ndo sé dos seus filhos, mas de todos os autistas do
municipio e de pleitear tratamentos e mecanismos que promovam sua incluséo social, levando-
as a exercer sua cidadania, por meio da participacdo em movimentos sociais. ldentificou-se
também que o GAMAM funciona como um terceiro elemento que é acionado para permitir a
comunicacdo e interacdo entre os membros do grupo. Uma outra dimensdo da mediacédo
identificada diz respeito a mediacao de atores, que no contexto do grupo, escapa de um escopo
micro, ou seja, a mae agindo como intermediaria do seu filho, para um escopo macro: o
GAMAM agindo como intermediario dos autistas do municipio de Marica junto ao poder
publico e as instituicdes. Em relacdo a estudos futuros, aponta-se a importancia de a) voltar a
investigar o Grupo a fim de verificar as novas formas de participacao e adesao; b) estudar outros
grupos de familiares de autistas e de pessoas com outras deficiéncias nos niveis municipal,
estadual e nacional; c¢) analisar possibilidades de producdo de dispositivos info-
comunicacionais sobre o Transtorno do Espectro Autista. Além desses pontos, resta questionar
e refletir a respeito da sobrecarga que pesa sobre as mulheres no acompanhamento dos filhos
autistas e quais sdo os fatores culturais, sociais e politicos que as levam a assumir o papel de
suporte familiar, as vezes Unico, em relag&o aos filhos.

Palavras-chave: Cidadania. Mediac&o. Préaticas de informacdo. Redes sociais. Transtorno do
Espectro Autista.



ABSTRACT

The dissertation aims to study the Support Group for Mothers of Autists of Marica (GAMAM),
as a social network, in order to understand how the mediation processes, interactions and
information practices are organized to support, build knowledge, to promote the citizenship of
the mothers who compose it and to favor access to treatment, care and inclusion of autistic
people in the municipality of Maric4, RJ. To this end, a single case study was carried out and
incorporated into the Group with a qualitative approach. Data were collected through semi-
structured interviews carried out with nineteen mothers, nine of whom were members of the
group leadership and ten participating mothers, and analyzed according to the thematic analysis
method, from which three themes were identified: a) the challenges experienced by mothers of
children, adolescents and adults diagnosed with Autism Spectrum Disorde;, b) mothers'
information practices in the informational space of the Group; and c) the role of GAMAM in
claiming the rights of autistic people. It was possible to observe that the information practices
are oriented to build the knowledge of the mothers, since they use the GAMAM as a reliable
source of information, appropriating the socialized information and the experiences of the other
mothers. In addition, it was identified that the interaction with other mothers who experience
similar situations generates a feeling of support, which configures the group as a social support
network. Integrating the GAMAM social network makes them aware of the importance of
claiming the rights not only of their children, but of all autistic people in the municipality and
of pleading for treatments and mechanisms that promote their social inclusion, leading them to
exercise their citizenship, through participation in social movements. It was also identified that
GAMAM works as a third element that is activated to allow communication and interaction
between group members. Another dimension of the identified mediation concerns the mediation
of actors, which in the context of the group, escapes from a micro scope, that is, the mother
acting as an intermediary for her child, to a macro scope: the GAMAM acting as an intermediary
for the autistic people of the municipality of Marica with the government and institutions. With
regard to future studies, it is important to a) re-investigate the Group in order to verify the new
forms of participation and adherence; b) study other groups of family members of autistic
individuals and people with other disorders and disabilities at municipal, state and national
levels; c) to analyze production possibilities of info-communication devices on the Autism
Spectrum Disorder. In addition to these points, it remains to question and reflect on the burden
that weighs on women in the care of autistic children and what are the cultural, social and
political factors that lead them to assume the role of family support, sometimes the only one, in
relation to the children.

Keywords: Citizenship. Mediation. Information practices. Social network. Autistim Spectrum
Disorder.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um tema que desperta o interesse dos
pesquisadores de diversas areas e que, nas ultimas décadas, vem chamando especial atencédo
devido ao aumento da prevaléncia do transtorno em escala mundial. Sua nomenclatura foi
cunhada na quinta e atual edicdo do Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais
(DSM), da American Psychiatric Association (APA) e passou a englobar transtornos que antes
eram denominados transtorno de Asperger, autismo infantil, autismo infantil precoce, autismo
de Kanner, autismo atipico, autismo de alto funcionamento, transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificacdo e transtorno desintegrativo da infancia (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

O TEA esta incluido nos transtornos de neurodesenvolvimento e seu diagnostico se da
pela presenca dos seguintes critérios estabelecidos pelo DSM-5: Déficits persistentes na
interacdo e comunicacao social, e padrdes restritos e repetitivos de interesses, comportamentos
e atividades. Além disso, para que o TEA seja diagnosticado, esses sintomas devem estar
presentes desde o inicio da infancia e se caracterizam por limitar ou prejudicar o funcionamento
diério da pessoa (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Meu interesse pelo Transtorno do Espectro Autista nasceu no ano de 2017, quando
conheci uma familia que tinha um filho com autismo nivel 3 ou “autismo severo”. NOSSO
contato se deu pois, na ocasido, doei um filhote de cachorro para eles, que ajudou muito no
desenvolvimento da crianca. A situacdo me inspirou a escrever, no mesmo ano, um conto
chamado Um novo milagre, que fez parte da antologia Os animais também vao para o céu.
Neste conto de poucas paginas, conto a histéria de como um filhote mudou a vida de uma
crianca com autismo e sua familia. Para escrevé-lo comecei a estudar sobre o TEA e suas
caracteristicas e fui desenvolvendo um grande interesse pelo assunto.

Esse interesse passou a guiar minha vida académica, levando-me a escrever, em 2019,
0 Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) da graduacdo em Biblioteconomia e Documentagéo,
da Universidade Federal Fluminense (UFF), intitulado A biblioterapia como auxiliar no
desenvolvimento de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Esse trabalho teve
por objetivo verificar se a biblioterapia poderia ser utilizada como recurso auxiliar no
desenvolvimento de criangas com TEA.

No TCC, além de adentrar no estudo tedrico sobre o autismo, realizei um estudo de
campo que buscou identificar a percepcdo de pais de criancas com TEA e de diferentes

profissionais acerca da utilizacdo da leitura como método terapéutico, e verificar se, na visdo
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deles, a leitura poderia proporcionar beneficios a essas criangas. Grande parte dos entrevistados
eram residentes de Marica, municipio localizado na Regido Metropolitana do estado do Rio de
Janeiro, e onde habito h4 mais de vinte anos.

As entrevistas possibilitaram que eu tivesse um contato mais direto com essas pessoas
e que eu visualizasse uma parte de sua realidade, em especial das familias. No relato das mées
(que foram maioria no grupo dos pais) era notdvel o amor incondicional, mas também a
preocupacdo constante e o estresse que ter um filho autista traz. Assim, o interesse que antes
era voltado mais para as pessoas com diagnéstico de TEA em si, deslocou-se, também, para as
suas familias.

O projeto de pesquisa que submeti para o processo seletivo do mestrado do Programa
de Pés-Graduacdo em Ciéncia da Informacdo do Instituto Brasileiro de Ciéncia e Tecnologia
em convénio com a Universidade Federal do Rio de Janeiro (PPGCI/Ibict-UFRJ) se propunha
a ser uma continuagdo do meu TCC. Seu objetivo era verificar, por meio de um projeto piloto,
0 impacto da biblioterapia como auxiliar terapéutico no desenvolvimento de criangas com TEA.
Porém, devido a pandemia da Covid-19, que se estendeu durante o ano de 2021, o projeto
precisou ser reformulado devido a impossibilidade de realizar as sessdes de biblioterapia junto
as criangas.

Conforme dito, ja na minha pesquisa da graduacdo, eu passei a olhar também para as
familias das pessoas com autismo, e em especial as maes. Cheguei a pensar em uma aplicacdo
da biblioterapia junto a elas, porém, em uma conversa com minha orientadora, acordamos que
o tempo do mestrado seria curto para uma empreitada dessas, uma vez que eu desejava realizar
a aplicacdo durante um tempo a fim de obter resultados mais robustos. A ideia da biblioterapia
foi, entdo, adiada para o desenvolvimento em estudos futuros.

Em setembro de 2021 fui convidada a dar uma palestra no Dia Nacional de Luta da
Pessoa com Deficiéncia, apresentando os resultados do meu TCC. O evento foi totalmente on-
line devido a pandemia e transmitido pelo YouTube, e sua organizacdo foi feita pelo Grupo de
Apoio a Maes de Autistas de Marica (GAMAM) em parceria com o Conselho Municipal dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Comdef) de Marica. Nesse dia eu conheci 0o GAMAM e
algumas mées que compdem a sua lideranca, e ja no primeiro contato o grupo me saltou aos
olhos.

Como eu desejava estudar as maes de pessoas no espectro autista, 0 grupo apareceu
como um possivel estudo de caso. Nesse periodo, eu ainda estava no processo de redefinir meu
projeto de dissertacdo junto a minha orientadora, e ela sugeriu que eu realizasse uma entrevista

com uma das mées da lideranca do GAMAM a fim de auxiliar no delineamento da minha
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pesquisa. Entdo, realizei uma entrevista semiestruturada no dia 14 de outubro de 2021 com
duragéo de 30 min, com perguntas focadas no GAMAM e seu funcionamento.

O GAMAM ¢é um grupo formado por e para maes de autistasl. Sua proposta é
compreender o que € o autismo, conscientizar, informar e dar suporte as mdes, além de
organizar o movimento em defesa dos direitos dos autistas, cobrando ampliacéo e qualidade
dos atendimentos terapéuticos, e inclusdo social no municipio de Maricd (Entrevista
exploratdria). A partir da entrevista, foi possivel perceber que o grupo tem trés objetivos
principais: a) informar as mdes; b) acolhé-las; e c) reivindicar os direitos dos autistas do
municipio de Marica.

Uma vez que 0 GAMAM funciona como um espaco de acolhimento para essas maes,
suscita-se, primeiramente, questdes relativas aos desafios que elas enfrentam diariamente —
incluindo aqueles relativos as dificuldades dos seus filhos — e que as leva a buscar o apoio do
grupo. Assim, aliado a consideracdes tedricas, em primeiro lugar colocam-se questdes mais
gerais, que formardo a base para o entendimento das questdes mais especificas:

e Quiais sdo os desafios enfrentados pelos autistas e pelas suas maes?

e Essas maes e os seus filhos sdo estigmatizados no trato social?

E, pensando em como se concretizam os objetivos do grupo, de acolher e informar as
mades e de reivindicar os direitos dos autistas do municipio de Maricé, colocam-se também as
questdes que se constituem como o cerne do problema de pesquisa que a dissertacdo buscara
responder:

e Como se estabelecem as relagdes e interagdes entre os membros do grupo?

o De que forma os processos de mediacdo e as praticas de informacdo se organizam no
grupo no sentido de apoiar, construir conhecimentos, promover a cidadania das mées e
dos préprios filhos? E para favorecer o acesso ao tratamento, cuidado e inclusao?

e Ativamente, como 0 grupo se organiza em rede para reivindicar os direitos das pessoas

com TEA e para buscar melhores condi¢6es de vida para elas e suas familias?

Assim, o objetivo geral da pesquisa é estudar o Grupo de Apoio a Méaes de Autistas de
Marica (GAMAM), enquanto uma rede social, a fim de compreender como 0s processos de

mediacgdo, as interacOes e as praticas de informacdo se organizam para apoiar, construir

! Adota-se a forma “autista” ao invés de “com autismo” a fim de seguir a nomenclatura do Grupo de Apoio a Mies
de Autistas de Marica.
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conhecimentos, promover cidadania das maes que o compdem, e para favorecer 0 acesso ao
tratamento, cuidado e inclusdo dos autistas do municipio de Maricé, RJ.
Foram tracados como objetivos especificos:

e identificar os desafios enfrentados pelos autistas e suas mées, e se eles sofrem um
processo de estigmatizacdo no trato social,

e investigar as principais necessidades de informacéo e as fontes de informacao utilizadas
pelas mées;

e descrever como as praticas de informacdo dos sujeitos decorrem no espago
informacional GAMAM,;

e perceber as dimensdes do processo de mediacdo na relacdo mae-filho e nas interagdes
em rede entre 0s membros do grupo;

e verificar como ocorre a construcdo do conhecimento e da cidadania, a partir das préaticas
de informac&o e mediacBes do grupo, e se as maes se sentem apoiadas na interagdo com
0S outros sujeitos em rede;

e averiguar como sdo organizados os movimentos sociais em prol dos direitos dos autistas

do municipio de Marica e as conquistas advindas desses movimentos.

Para concretizar esses objetivos, realizou-se um estudo de caso unico e incorporado do
GAMAM, com abordagem qualitativa. Os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas e analisados segundo o método da andlise temética. A pesquisa foi apoiada
teoricamente pelos conceitos de documento, dispositivo, dispositivo info-comunicacional,
estigma, redes sociais, mediacdo, praticas de informacao, espaco informacional, conhecimento
e cidadania.

Esse estudo justifica-se, em primeiro lugar, por trazer o Transtorno do Espectro Autista
para o debate no campo informacional, que se faz cada vez mais significativo devido ao
aumento da prevaléncia do transtorno ao longo dos anos, juntamente com a necessidade de
melhor compreensdo do problema a partir de diferentes enfoques, de modo a dimensionar as
suas multiplas determinacgdes bioldgicas, sociais e culturais.

No Brasil ndo existem numeros de prevaléncia do autismo, mas o0 seu aumento tem sido
acompanhado pela Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) network (em
traducdo livre Rede de Monitoramento de Deficiéncias no Desenvolvimento e Autismo) dos
Estados Unidos. A partir desse monitoramento, os Centros de Controle e Prevencdo de Doencas
(CDC) dos Estados Unidos atualizam os dados de prevaléncia do TEA a cada dois anos,
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considerando no estudo criangas com 8 anos de idade de regides pertencentes a 11 estados
estadunidenses (MAENNER et al., 2023).

Na pesquisa mais recente, divulgada em marco de 2023 pelos CDCs, cerca de uma em
cada 36 criancas foram identificadas com TEA no ano de 2020 (MAENNER et al., 2023). Esse
namero apresenta um grande aumento ao se realizar uma comparagcdo com anos anteriores:
entre 2000 e 2002 a estimativa era de uma em cada 150 criancas, em 2010 de uma em 68
criancas e em 2018, de uma em cada 44 criancas (CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND
PREVENTION, 2023).

Com o aumento da quantidade de diagndsticos de autismo, hd um quantitativo maior de
pais e maes de autistas que precisam de acolhimento e de informagdes confiaveis sobre o TEA,
0 que aponta para a importancia da formacdo de redes sociais para amparar e informar essas
pessoas. 1sso porque o diagnostico do autismo pode ser um baque para muitos pais; alguns
entram em estado de negacdo, o que leva a um atraso no inicio do tratamento, que pode
prejudicar o desenvolvimento de seus filhos; outros pais podem né&o entender muito bem o que
€ 0 autismo. Dessa forma, a afiliacdo a grupos, como 0o GAMAM, fornece apoio a essas maes,
além de favorecer as interacGes e praticas de informacdo que podem levar a construcdo do
conhecimento e da cidadania dessas mulheres, de familiares e de seus filhos.

A relevancia da pesquisa para o campo da Ciéncia da Informacdo esta no fato de ser
uma questdo de informacdo e comunicacdo em salde, que coloca em pauta a importancia das
praticas de informacdo para a constru¢do do conhecimento e da cidadania, permitindo que se
investigue, na pratica, como esse processo ocorre. E, aliado a uma tematica to pertinente, como
0 Transtorno do Espectro Autista, a pesquisa destaca a centralidade de pensar a informacao
enquanto um elemento de acdo social para transformacéo da realidade.

Outra contribuicdo para campo esta no fato de relacionar os conceitos de redes sociais,
mediacdo e espaco informacional para pensar o GAMAM e de trabalhar com os conceito de
praticas de informac&o, conhecimento e cidadania. Nesse sentido, a pesquisa convoca a Ciéncia
da Informacéo a pensar a informagéo em relacdo direta com a sociedade, abordagem adotada
pela professora Regina Maria Marteleto, orientadora da dissertacdo, no Grupo de Pesquisa
Cultura e Processos Info-comunicacionais (CULTICOM), o que insere a dissertacdo na Linha
de Pesquisa Configuragdes Socioculturais, Politicas e Econémicas da Informacéo, do Programa
de Pos-Graduacdo em Ciéncia da Informacéo do Ibict-UFRJ.

A dissertacdo esta dividida em 6 capitulos, contando com a introdugdo. O capitulo 2, O
Transtorno do Espectro Autista, apresenta as diferentes dimensdes do TEA — seu histérico a

partir de uma perspectiva documentéria, indo desde os primeiros estudos a documentar o
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autismo até chegar a atual nomenclatura; suas caracteristicas; as leis federais existentes sobre o
autismo e sobre as pessoas com deficiéncia (PCDs); e a construcdo social do estigma do
autismo. Além disso, verifica a visibilidade e as abordagens do TEA na Ciéncia da Informacéo
no Brasil, a partir de uma revisdo da literatura.

O capitulo 3, Redes sociais, mediagdo, praticas de informacéo e cidadania: um olhar
para as méaes, lanca um olhar para o autismo e a maternidade, realizando uma recapitulacéo
historica sobre a teoria da mée-geladeira e sobre o papel que os pais e maes desempenharam
para derrubar este estigma e lutar por melhores condicdes de vida para seus filhos. A seguir,
apresenta uma revisao sistematica da literatura acerca da importancia dos grupos de pais, mées
e familiares de autistas na reivindicacao de direitos, acesso a tratamentos e incluséo social das
pessoas diagnosticadas com TEA. Por fim, explora os conceitos que serdo operacionalizados
na pesquisa: redes sociais, mediacdo, espa¢o informacional, praticas de informacao,
conhecimento e cidadania.

O capitulo 4, Metodologia, inicia-se com a apresentacdo de algumas informacdes
preliminares sobre o Grupo de Apoio a Maes de Autistas de Marica. A seguir detalha o percurso
metodoldgico, onde sdo apresentados e detalhados o tipo de estudo escolhido (estudo de caso
Unico e incorporado), o processo de submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP), o
método de coleta dos dados (entrevista semiestruturada) e o método de anélise de dados (anélise
tematica).

O capitulo 5, Analise, Resultados e Discussdes, inicia-se com o delineamento do perfil
das entrevistadas e, a seguir, apresenta e discute os resultados da pesquisa a partir dos temas e
subtemas identificados na analise tematica; ao final de cada tema é apresentada uma sintese do
que foi abordado a partir de mapas mentais. Por fim, séo apresentadas as Consideracdes finais

da dissertacéo.
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2 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O presente capitulo esta subdividido em cinco se¢des. A primeira objetiva tracar um
breve historico do autismo pela perspectiva documentaria, retomando dois eventos marcantes:
a) os primeiros estudos a documentar o autismo, de Leo Kanner e Hans Asperger, e b) a insergéo
do autismo no Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) e na
Classificacao Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados com a Saude
(CID), e as modificacdes até chegar a atual nomenclatura Transtorno do Espectro Autista. A
secdo tem por apoio tedrico os conceitos de documento e dispositivo/dispositivo info-
comunicacional para pensar o DSM e a CID.

A segunda secdo apresenta algumas caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista.
Aborda a insercdo do TEA nos Transtornos do Neurodesenvolvimento, algumas consideragdes
sobre a etiologia do transtorno, os critérios diagnosticos elencados pelo DSM-5, a avaliacdo
diagndstica, os especificadores de gravidade, os prejuizos para o desenvolvimento do individuo,
tratamentos indicados e finaliza com a exposicdo do aspecto positivo e negativo (estigma) das
categorias diagnosticas. A terceira se¢do explora o conceito de estigma lancando um olhar para
a geracgéo do estigma em autistas.

A quarta secdo explora as legislacGes no Brasil sobre o TEA: a Lei n° 12.764, de 27 de
dezembro de 2012 ou Lei Berenice Piana, a Lei n° 13.861, de 18 de julho de 2019 e a Lei n°
13.977, de 08 de janeiro de 2020 ou Lei Romeo Mion. A partir da promulgacdo da Lei Berenice
Piana, o TEA passou a ser considerado uma deficiéncia, o que permitiu que os autistas
usufruissem dos direitos reservados a estes individuos, portanto sdo citadas algumas leis que
garantem os direitos das pessoas com deficiéncia: a Lei n° 8.899, de 29 de junho de 1994, a Lei
n° 10.048, de 8 de novembro de 2000 e a Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015.

A quinta e ultima secdo deste capitulo trata-se de uma revisao da literatura realizada
com o objetivo de verificar a visibilidade do Transtorno do Espectro Autista na Ciéncia da
Informacéo no Brasil e de que forma esta tematica tem sido abordada nas pesquisas da area.
Para a pesquisa, utilizou-se a Base Digital Brasileira de Teses e Dissertacbes (BDTD), a Base
Referencial de Artigos de Periddicos em Ciéncia da Informagdo (Brapci) e a Base de Dados do

Encontro Nacional de Pesquisa e Pos-graduacao em Ciéncia da Informacéo (Benancib).
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2.1 A construcao historica do autismo: das descri¢des de Leo Kanner e Hans Asperger ao
Transtorno do Espectro Autista

O termo autismo €é derivado do grego avtdc, que significa “para si mesmo”, e foi
cunhado pelo psiquiatra suico Paul Eugen Bleuler para se referir a um dos sintomas
fundamentais para o diagnostico da esquizofrenia (GREYDANUS; TOLETO-PEREYRA,
2012). Bleuler propbs o conceito de esquizofrenia em 1908 e o disseminou em seu livro
Dementia Praecox oder die Gruppe der Schizophrenien, publicado em 1911.

Segundo Elkis (2000), Bleuler elencou como sintomas fundamentais para o diagndstico
da esquizofrenia o autismo, a ambivaléncia, a avoli¢do, os distlrbios das associacdes do
pensamento, o embotamento afetivo e os distdrbios da atencdo. E como sintomas acessorios e,
portanto, ndo considerados essenciais ao diagndstico, os delirios, as alucinacdes, os distlrbios
do humor ou a catatonia. Na obra de Bleuler, portanto, o autismo consistia em um sintoma, uma
caracteristica da esquizofrenia.

Em 1938, o pediatra austriaco Hans Asperger falou a um grupo de colegas em Viena
sobre meninos que ele vinha estudando e que eram dotados de uma personalidade “autista”. Foi
a primeira vez em que a palavra foi usada de uma maneira nova, ndo mais para se referir a um
sintoma da esquizofrenia. O pediatra denominou esses pacientes de “psicopatas autistas”, sendo
que, na Alemanha a palavra “psicopatia” equivalia a expressdo “transtorno de personalidade”
(DONVAN; ZUCKER, 2017).

Neste mesmo ano, Leo Kanner conheceu Donald Tripplet, em Baltimore, que viria a ser
seu “Caso 1” no artigo Autistic Disturbances of Affective Contact, publicado em 1943. Kanner
foi um psiquiatra austriaco radicado nos Estados Unidos, fundador do primeiro departamento
académico de psiquiatria infantil da Universidade Johns Hopkins (GREYDANUS; TOLETO-
PEREYRA, 2012). No artigo previamente citado, Kanner apresentou o estudo que vinha
realizando a partir da observacdo de onze criangas (oito meninos e trés meninas) com idade
inferior a onze anos. Desde 1938, essas criangas estavam deixando-o intrigado pois possuiam
peculiaridades que as diferiam de forma Unica.

Elas apresentavam caracteristicas comuns de uma “sindrome” ainda nao relatada, cujo
distarbio fundamentalmente marcante seria “[...] a incapacidade das criancas de se
relacionarem de maneira ordinaria com pessoas e situacdes desde o inicio da vida” (KANNER,
1943, p. 242, traducgéo nossa, grifo do autor). Nessas criangas havia uma extrema solidao e elas

ndo respondiam a nada que viesse do mundo exterior. Elas eram capazes de estabelecer e
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sustentar relagdo com objetos que ndo interferissem em sua soliddao, mas se tornavam ansiosas
perto de outras pessoas.

Suas atividades eram rigidamente governadas por um desejo de manter a soliddo e a
mesmice. Elas ndo toleravam alteracdes na disposicado de objetos e na quebra de sequéncia de
movimentos, assim como ndo aceitavam mudancas de qualquer natureza, tendo uma obsesséo
pela repeticdo, que se manifestava inclusive nas suas falas, no caso de criancas verbais. Esta
caracteristica as levava a reproduzir sentencas sem alterar o pronome pessoal, por exemplo.

O autor concluiu em sua analise clinica que essas criangas “[...] vieram ao mundo com
uma inabilidade inata para formar o usual e biologicamente previsto contato com pessoas, assim
como outras criangas vém ao mundo com deficiéncias fisicas ou intelectuais inatas” (KANNER,
1943, p. 250, traducdo nossa). Kanner as denominou como possuidoras de distarbios autisticos
inatos de contato afetivo, nomenclatura que seria substituida em breve por autismo infantil
precoce (KANNER, 1949), e seu artigo levaria ao reconhecimento do autismo engquanto uma
sindrome especifica.

Em 1944, Hans Asperger publicou o trabalho Die ‘Autistichen Psychopathen’ im
Kindersaltern, sua tese de po6s-Graduacao submetida a Universidade de Viena. Nesse estudo,
publicado seis anos ap6s sua primeira referéncia a psicopatia autista, Asperger apresentou
quatro criancas que tinham em comum uma perturbacdo manifestada em sua aparéncia fisica,
funcOes expressivas e comportamento. Essa perturbacédo resultava em uma grave dificuldade de
integracdo social. “Em muitos casos, 0s problemas sociais sdo tdo profundos que ofuscam todo
o resto. Em alguns casos, no entanto, os problemas sdo compensados por um alto nivel de
pensamento e experiéncia originais” (ASPERGER, 1991, p. 37, traducéo nossa).

Porém, Asperger se manteve no anonimato fora da Austria por muitas décadas, devido
ao fato de escrever e publicar em alemdo e a sua associacao ao Terceiro Reich de Hitler. Essa
situacdo alterou-se em 1981, quando Lorna Wing, psiquiatra e mde de uma menina autista,
publicou Aspergers’s syndrome: a clinical account, apresentando um paralelo dos casos
relatados por Asperger com as descri¢des de criancas que ela vinha estudando. Nesse trabalho,
Wing adotou a expressdo sindrome de Asperger a fim de dissociar a expressao psicopatia autista
do comportamento sociopata, levando a um novo diagndstico que se espalharia pelos paises
angléfonos. E foi apenas em 1991 que a tese de Asperger foi traduzida para o inglés, sendo
publicada como um capitulo no livro Autism and Asperger Syndrome editado por Uta Frith, sob
o titulo de Autistic psycopathy in childhood (DONVAN; ZUCKER, 2017).

Porém, teriam sido 0s pacientes descritos por Kanner e Asperger 0s primeiros autistas,

ou seja, seria esse transtorno um fendmeno surgido na metade do seculo X1X? O proprio Kanner
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respondeu a essa pergunta em um discurso proferido no encontro anual da Sociedade Nacional
para o Autismo, em 1969, ao afirmar que ele ndo descobriu o autismo, mas que ele ja existia.
De fato, nas décadas seguintes a publicacdo do seu famoso artigo, um grupo de estudiosos
investigou se o autismo tinha uma “pré-historia”. Eles recorreram a lendas e registros a fim de
encontrar relatos de individuos “[...] cujos comportamentos estranhos lhes valeram, em vida, o
status de outsiders, as vezes para o bem, mas em geral para o mal” (DONVAN; ZUCKER,
2017, p. 54). Esses individuos, como o sapateiro russo chamado Basil, nascido em 1469,
passaram a ser vistos pela lente da descricdo do autismo de Kanner, endossando que o
transtorno, de fato, ja existia.

No entanto, Kanner e Asperger foram os primeiros a documentar seus casos e a atribuir
uma nomenclatura a esse “novo” transtorno, ambos recorrendo ao termo autismo de Bleuler.
Aqui, cabe introduzir algumas reflexdes conceituais do campo informacional sobre a nocéo de
documento, e o peso institucional e politico que ele suporta.

A etimologia da palavra documento remonta ao seu carater informativo. Derivada do
verbo latim docere, que significa ensinar, informar, com o acréscimo do sufixo -ment que se
refere a forma, a palavra documento “[...] originalmente denotava um meio de ensinar ou
informar, seja uma ligdo, uma experiéncia ou um texto” (BUCKLAND, 1991, p. 355, tradug@o
nossa). Na area da Ciéncia da Informacéo, a nogdo de documento remonta aos estudos de Paul
Otlet e a corrente tedrica denominada Documentacao, representada pelos seus discipulos —
documentalistas franceses e espanhdis. Otlet propds que se pensasse 0 documento enquanto
“[...] registro do pensamento individual e da memoria coletiva da humanidade que permite o
transporte de ideias, servindo como instrumento de pesquisa, ensino, cultura e lazer”
(ORTEGA; LARA, 2010, p. [10]).

Seus discipulos, incluindo Suzanne Briet, mantiveram os tracos iniciais do pensamento
de Otlet, mas acrescentaram elementos relacionados ao signo e a comunicacgdo da informacao:
0 documento passou a ser, entdo, um objeto simultaneamente material e conceitual,
potencialmente informativo. Esse objeto ndo necessariamente precisa ser um escrito; Ortega e
Lara (2010) a partir dos estudos de Briet (1951), Meyriat (1981) e Buckland (1991) categorizam
0s documentos como sendo: documentos textuais em diversos suportes, pessoas, eventos,
produtos, objetos naturais, objetos apontando pistas de atividades humanas, objetos designados
para representar ideias, artefatos, obras de artes. E 0 que caracteriza um objeto enquanto
documento? Conforme tendéncia ja colocada por Otlet é o uso do objeto enquanto tal
(ORTEGA; LARA, 2010).
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A abordagem de Frohmann (2008) é particularmente frutifera para a questdo, pois ele
propde pensar o documento como a materialidade da informagéo e a documentagdo como o
meio para a materializacdo da informacéo. Para isso, ele retoma o conceito de “materialidade
dos enunciados” de Foucault, que discute o enunciado ndo do ponto de vista de sua
“informagdo”, mas de sua existéncia: como ele surge, se transforma, se amplia, suas conexoes
e seu desvanecimento até desaparecer. Para Foucault, os enunciados sé podem ser analisados
se forem dotados de existéncia material.

E importante destacar que a materialidade difere da fisicalidade. Este conceito estaria
mais proximo da concepg¢do de informagéo-como-coisa de Buckland (1991) que se refere a
objetos, como dados e documentos, que sdo considerados informativos, no sentido de ter a
qualidade de transmitir conhecimento, comunicar, instruir. Seria a expressao, representacdo do
conhecimento (intangivel) em um meio fisico a fim de ser comunicado. A materialidade, por
sua vez, ndo consiste apenas na existéncia de um enunciado no espaco e tempo, mas é medida
pela sua massa, inércia e resisténcia. Isso significa que, devido a sua materialidade, um
enunciado ndo ¢ tdo facilmente afetado; eles “[...] apresentam graus de estabilidade,
acomodacdo e de resisténcia a transformacdo, deterioracdo ou desestabilizacdo. Sua massa
responde pela energia de seu poder de afetar, ou seja, o poder de criar efeitos” (FROHMANN,
2008, p. 22).

Retomando Foucault, Frohnmann (2008) aponta que a materialidade de um enunciado
pode ser analisada pela sua imersdo institucional, pois o regime de materialidade a que 0s
enunciados obedecem é mais da ordem da instituicdo do que da inscricdo no espago-tempo.
Dessa forma, “[...] as rotinas institucionalizadas estabelecem e mantém as relagfes entre
enunciados, dando a eles peso, massa, inércia e resisténcia. Elas respondem pela materialidade
dos enunciados” (FROHMANN, 2008, p. 23). Ao deslocar a no¢éo dos enunciados para pensar
a materializacdo da informac&o por meio da documentacdo, Fronmann (2008) utiliza o conceito
de materialidade dos enunciados de Foucault — que se refere a materialidade da ordem da
instituicdo — para pensar que os documentos que circulam através das instituicdes sdo dotados
de materialidade. E, portanto, requer muito esfor¢o produzi-los e instituir praticas com eles,
assim como substitui-los por outros documentos e instalar documentos gerados e
disponibilizados por diferentes institui¢oes.

As praticas documentarias institucionais dao peso, massa, inércia e estabilidade que
materializam a informacdo de tal forma que ela se torna capaz de configurar profundamente a
vida em sociedade, permitindo inclusive a criagdo de categorias (FROHMANN, 2008, p. 28):

“Em termos gerais, ndo pode haver informag¢ao sobre algo de um tipo X se este tipo nao existir.
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E se o tipo ndo pode existir sem documentacao, entdo a documentacdo € necessaria para que
haja informag@o sobre ele”. Assim, como Kanner e Asperger foram os primeiros a documentar
0 autismo, ndo era possivel haver informacgdes sobre autistas anteriormente, pois essa categoria
ndo existia, uma vez que ndo havia sido documentada. Isto demonstra o peso institucional e
politico do documento.

Outro marco importante pela perspectiva documentéria é a insercao do autismo nas duas
principais classificaces da area da satde mental, que sdo documentos de robusto peso e massa
institucional: o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM), publicado
pela APA e a Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados
com a Saude (CID), publicada pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS). O DSM é uma
classificacdo voltada para os transtornos mentais e seus critérios associados, elaborada com o
fim de estabelecer diagnosticos mais confidveis desses transtornos. Além disso, é utilizado
enquanto instrumento para a coleta e a comunicacdo de estatisticas de satde publica sobre as
taxas de morbidade e mortalidade dos transtornos mentais (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014, p. xli).

A CID é a classificacdo utilizada para codificar os diagnosticos de doencas e problemas
relacionados a saude, fornecendo informacBes sobre a extensdo, causas e consequéncias de
doencas e mortes humanas em nivel mundial. Os diagnosticos codificados com a CID séao a
principal base para o registro de saude e estatisticas sobre doencas na atencdo primaria,
secundaria e terciaria, assim como nas declaracGes de causa de 6ébito (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, c2022). No Brasil, a CID é utilizada para codificar diagndsticos por
médicos e, apenas com sua codificacdo, o diagndstico tem efeitos legais (MAS, 2018).

O DSM e a CID “[...] apresentam diferencas nas nomenclaturas, caracteristicas e
codigos utilizados para fins de diagnostico, mas convergem nos pressupostos conceituais que
embasaram a classificacdo nosolégica, hegemonicos no periodo em que foram publicados”
(FERNANDES; TOMAZELLI; GIRIANELLI, 2020, p. 1). Estes manuais padronizam e
fornecem a base para diagnésticos no campo da saude mental, sendo classificacbes que se
encontram imersas em relacdes de poder e que ocupam um lugar de constante disputa. Por esta
Otica, esses importantes documentos que estdo embrenhado nas rotinas institucionais
configuram-se enquanto dispositivos info-comunicacionais.

O termo dispositivo remonta a obra de Foucault A arqueologia do saber, em que 0 autor
emprega o termo positivité (positividade) como fruto da influéncia que sofreu de Jean Hyppolite
(AGAMBEN, 2005). A “positividade” mais tarde se tornara o “dispositivo” e é emprestado

para abordar a relagéo entre individuos como seres viventes e o elemento histdrico (conjunto



25

das instituicOes, dos processos de subjetivacdo e das regras em que se estabelecem as relagcoes
de poder). Seu objetivo ¢ o “[...] de investigar os modos concretos em que as positividades (ou
os dispositivos) atuam nas relagdes, nos mecanismos € nos ‘jogos’ de poder” (AGAMBEN,
2005, p. 11).
Foucault (1977), formula o conceito de dispositivo como um
[...] todo decididamente heterogéneo, composto por discursos, instituicbes, arranjos
arquitetdnicos, decisbes normativas, leis, medidas administrativas, enunciados
cientificos, propostas filoséficas e morais, filantropicas, enfim: o dito, assim como o
ndo dito, esses sdo os elementos do dispositivo. O préprio dispositivo é a rede que

pode ser estabelecida entre esses elementos (FOUCAULT, 1977, p. [1-2], traducéo
nossa).

O dispositivo se inscreve em um projeto e surge com a funcao primordial de responder
a uma urgéncia, ou seja, ele possui uma missdo a cumprir, sendo dotado de uma funcéo
estratégica dominante e inscrito em uma relacdo de poder (FOUCAULT, 1977; COUZINET,
2009). Segundo Marteleto e Couzinet (2013, p. [8]), 0 conceito de dispositivo pode ser
empregado para entender “[...] os arranjos técnicos de informag¢do e comunicacdo e, neles, o
papel indispensavel de redes heterogéneas na producdo de saberes, de relacBes de poder, de
subjetividades e de objetividades.” Couzinet (2009) destaca ainda que o projeto em que o
dispositivo estd imerso e a missao que possui o insere desde o inicio em uma situacao particular,
que o dota de sua razdo de ser, a0 mesmo tempo que impde restricbes que podem limitar seus
objetivos.

Agamben (2005, p. 13) propde uma divisao entre dois grandes grupos: de um lado, 0s
seres viventes e, de outro, os dispositivos que capturam esses seres, generalizando a classe dos
dispositivos foucaultianos para englobar “[...] qualquer coisa que tenha de algum modo a
capacidade de capturar, orientar, determinar, interceptar, modelar, controlar e assegurar 0s
gestos, as condutas, as opinides e os discursos dos seres viventes.” Entre essas duas classes
estariam os sujeitos, que sdo o resultado da relagdo entre os viventes e 0s dispositivos.

Relacionar os dispositivos aos denominados dispositivos info-comunicacionais implica
considerar suas formas e contetdos. Partindo do principio de que, no processo comunicacional,
a informacéo é o conteddo cognitivo da comunicagdo (COUZINET, 2009), um dispositivo
informacional seria “[...] um dispositivo cognitivo portador de informagdes latentes passiveis
de se transformarem em conhecimentos, ou seja, capazes de contribuir para a modificacdo de
uma ac¢do” (COUZINET, 2009, p. 21, tradug@o nossa).

O dispositivo depende de uma rede social para atingir seu objetivo de emergéncia, rede

esta que une o produtor de informacéo, aquele que permite sua circulacdo, aquele que intervém
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a fim de facilitar a difuséo e aquele que se apropria da informacdo (COUZINET, 2009;
MARTELETO; COUZINET, 2013). Assim, um dispositivo info-comunicacional é um
dispositivo portador de informacdes latentes que esta inserido em um determinado contexto e
em multiplas relacdes de poder, sendo capaz de capturar os seres viventes por sua configuragdo
de rede. Realizar o mapeamento do autismo nestes dispositivos & importante a fim de
compreender as mudangas que ocorreram até chegar ao Transtorno do Espectro Autista, atual
classificacdo diagnostica utilizada, e que passou a englobar, entre outros diagndsticos, o de
autismo infantil e da Sindrome de Asperger, como sera visto adiante.

Observou-se uma inconsisténcia na literatura quanto a primeira mencdo do termo
“autismo” na Classificagdo Internacional de Doengas. Segundo Baptista e Bosa (2007) o
autismo nao foi mencionado nas primeiras edicdes da CID, aparecendo pela primeira vez na
oitava edicdo. Porém segundo Fernandes, Tomazelli e Girianelli (2020), o autismo foi
sistematizado pela primeira vez na sexta edicdo da CID, estando inserido na categoria
Perturbacgdes esquizofrénicas.

Vale notar que a CID-6, publicada em 1948, foi a primeira edi¢do a ser coordenada pela
OMS e a apresentar uma secdo exclusiva para os transtornos mentais. Foi fortemente
influenciada pela nomenclatura da Administragdo dos Veteranos, uma versdo modificada da
nomenclatura desenvolvida pelo exército dos EUA, que havia sido criada para incorporar as
novas demandas ambulatoriais de militares e veteranos da Segunda Guerra Mundial
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2000).

Ainda que a CID-6 tenha apresentado um avanco ao inserir a se¢do de transtornos
mentais, ela ndo incluiu em sua classificacdo sindromes cerebrais cronicas, bem como varios
transtornos de personalidade e outras situacdes reativas de interesse dos clinicos americanos.
Devido a essas omissdes, a APA elaborou sua propria classificacdo para uso nos Estados
Unidos, alternativa ao CID-6 e a publicou em 1952, como a primeira edicdo do Diagnostic and
Statistical Manual: mental disorders (AGUIAR, 2004). Esta classificacdo também sofreu
influéncias da classificacdo da Administracdo dos Veteranos e do Exército dos EUA, e dos
sistemas de coleta de estatisticas de hospitais psiquiatricos norte-americanos (FERNANDES;
TOMAZELLI; GIRIANELLI, 2020). Nesta primeira edi¢do, o autismo foi classificado como
sintoma da “Reag¢do Esquizofrénica, tipo Infantil” (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 1952).

Na CID-8, publicada em 1965, o Autismo Infantil ganha espaco pela primeira vez
enguanto uma entidade clinica relacionado a um desenvolvimento anormal iniciado na infancia,
sendo classificado enquanto um subgrupo da Esquizofrenia (RAPOSO; FREIRE; LACERDA,
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2015). A segunda edicdo do DSM, o chamado DSM-II, manteve o autismo enquanto um
sintoma da agora chamada “Esquizofrenia, tipo Infantil” (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 1968). Na CID-9, publicada em 1975, o autismo passou a ser considerado
uma Psicose da Infancia (RAPOSO; FREIRE; LACERDA, 2015).

No DSM, o autismo foi reconhecido como entidade diagnéstica apenas na década de 80,
com a publicacdo da terceira edi¢do do manual, o DSM-III. Essa edi¢éo representou um marco
na psiquiatria, pois foi a primeira classificacdo a se basear em critérios diagnosticos explicitos,
em que eram descritos sinais e sintomas dos transtornos mentais, rompendo com 0s principios
da psicanalise. O comité para a elaboracdo do DSM-III estava comprometido com a rigorosa
aplicacdo dos principios de verificabilidade e experimentacéo cientifica e visava elaborar um
manual com embasamento empirico, que aumentasse o nivel de confiabilidade do diagndstico
psiquiatrico, pelo uso de critérios objetivos (AGUIAR, 2004). A terceira edi¢cdo do Manual
marcou a estabilizacdo deste dispositivo info-comunicacional.

Nesta edicdo, o autismo foi denominado Autismo Infantil e foi inserido nos Pervasive
Developmental Disorders (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1980) que,
segundo Mas (2018), foi traduzido como Distlrbios Globais do Desenvolvimento (DGD). Isso
porque no DSM-I1II a palavra transtorno ainda ndo havia sido implementada, sendo usada a
palavra disturbio como traducdo de disorder, o que pode ser verificado no titulo da versao em
portugués: Manual de Diagnostico e Estatistica de Disturbios Mentais (MAS, 2018). Esta
categoria contava ainda com as entidades Distarbio Global do Desenvolvimento de Inicio na
Infancia e uma categoria Atipica (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1980; MAS,
2018). Destaca-se que Pervasive Developmental Disorders também ¢é traduzido na literatura
por Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (T1D), como no artigo de Fernandes, Tomazelli
e Girianelli (2020)2.

Na sua revisdo, a chamada DSM-11I-R, os DGDs passaram a englobar apenas duas
entidades: o Distdrbio Autista e o Distrbio Global de Desenvolvimento Sem Outra
Especificagcdo (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1987). Esta classificacdo
reconhece apenas o Distarbio Autista, também conhecido como Autismo Infantil e Sindrome
de Kanner, como subgrupo da categoria geral Disturbios Globais do Desenvolvimento. A
categoria Disturbio Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificagdo € utilizada para os

“[...] casos que atendem a descri¢é@o geral de um distarbio geral do desenvolvimento, mas ndo

2 Nao foi possivel o acesso as versdes em portugués do DSM a fim de verificar as informagdes fornecidas pela
literatura.
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aos critérios especificos para distarbio autista [..]” (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 1987, p. 34, tradugéo nossa).

A elaboracdo do DSM-IV foi coordenada com a preparacdo do capitulo sobre
transtornos mentais da CID-10, em uma colaboracdo da APA com a OMS que levou a um
aumento da compatibilidade entre as classificagbes (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2000). O DSM-1V foi publicado em 1994 e sua revisdo, em 2000. A quarta
edicdo do Manual foi traduzida pela primeira vez como Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais, marcando a transicdo da palavra disturbio para transtorno. Segundo Mas
(2018) essa mudanca levou a alteracdo da nomenclatura das categorias: os Distarbios Globais
do Desenvolvimento passaram a ser chamados Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD), e passaram a englobar: o Transtorno Autista, a Sindrome de Rett, o Transtorno
Desintegrativo da Infancia, Sindrome de Asperger e Transtorno Global de Desenvolvimento
Sem Outra Especificacdo (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2000).

A CID-10 foi publicada em 1992 com a mesma estrutura do DSM-1V. Porém, os
Pervasive Developmental Disorders que, conforme Mas (2018), foram traduzidos por
Transtornos Globais do Desenvolvimento na quarta edicdo do DSM, foram traduzidos na versdo
em portugués da CID-10 como Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, codificado como
F84. Esta categoria passou a englobar: Autismo Infantil (F84.0), Autismo atipico (F84.1),
Sindrome de Rett (F84.2), Outro transtorno desintegrativo da infancia (F84.3), Transtorno de
hiperatividade associado a retardo mental e movimentos estereotipados (F84.4), Sindrome de
Asperger (F84.5), Outros transtornos invasivos do desenvolvimento (F84.8) e Transtorno
invasivo do desenvolvimento, ndo especificado (F84.9) (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 1993).

A quinta e atual edicdo do Manual, conhecida como DSM-5 foi publicada em 2013 e
trouxe uma grande mudanca na classificacdo do autismo, ao criar a entidade Transtorno do
Espectro Autista. O conceito de espectro é derivado dos estudos de Lorna Wing que, conforme
apontado anteriormente, € um psiquiatra e made de uma menina autista, além de ser
pesquisadora, autora de livros com linguagens acessiveis para as familias de autistas e ativista
da causa (DONVAN; ZUCKER, 2017).

Donvan e Zucker (2017) apontam que Wing, juntamente com a psicéloga Judith Gould,
propos a “triade da incapacidade”, que representava o nucleo definidor do continuum autista. A
triade, também chamada “triade de deficiéncias de interagdo social”, inclui a) prejuizo no
reconhecimento social; b) prejuizo na comunicagéo social; e ¢) prejuizo na “imaginagio social”

e no entendimento (WING, 1988). Cada pilar da triade varia em suas manifestacdes,
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dependendo da gravidade da disfungéo e, para capturar este conceito, Wing prop0s a palavra
continuum, que “[...] representa um conceito de consideravel complexidade, em vez de
simplesmente uma linha reta de grave a leve” (WING, 1988, p. 92). Porém, apds passar um
tempo escrevendo sobre o “continuum autista”, Wing concluiu que a expressao “espectro
autista” denotava melhor o sentido que queria comunicar e passou a adota-la na década de 90
(DONVAN; ZUCKER, 2017).

Embora a terminologia espectro tenha aparecido apenas no DSM-5, Donvan e Zucker
(2017) apontam que a ideia apareceu pela primeira vez no DSM-IIl. Em 1984, Wing foi
convidada pela APA para redigir o primeiro esbo¢o dos critérios redigidos para o autismo, que
seriam publicados no DSM-I111-R, em 1987. Conforme citado, nesta edi¢do duas caracteristicas
estavam inclusas nos Disturbios Globais de Desenvolvimento: o Disturbio Autista e o Disturbio
Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo. Este rotulo amplo versa com a ideia de
espectro, uma vez que servia para diagnosticar as caracteristicas autistas que afetavam algumas
pessoas, mas que ndo atendiam a todos os critérios do Disturbio Autista.

Conforma também apontado anteriormente foi Wing quem tornou conhecido os estudos
de Hans Asperger e que cunhou o termo Sindrome de Asperger. Wing acreditava que Kanner
havia descoberto apenas uma fatia do espectro (WING, 1988) e, ao se deparar com 0s estudos
de Asperger, quis chamar a atencdo para o fato de a literatura médica estar repleta de descricGes
de individuos verbais e inteligentes que, por manifestarem caracteristicas autistas, deveriam ser
incluidos no espectro, junto com aqueles com linguagem e intelecto ndo tdo bem desenvolvidos
(DONVAN; ZUCKER, 2017).

Ainda assim, pareceu que ela estava endossando esse novo diagnéstico (DONVAN;
ZUCKER, 2017), e a Sindrome de Asperger se fortaleceu a tal ponto que passou a constituir
um diagnostico no DSM-IV e na CID-10. Com o DSM-5, a ideia de espectro acoplou os
diagnoésticos em um so, uma vez que o TEA passou a englobar o “[...] transtorno autista
(autismo), o transtorno de Asperger, o transtorno desintegrativo da infancia, o transtorno de
Rett e o transtorno global do desenvolvimento sem outra especificagio do DSM-IV”
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 809).

A CID-11, que entrou em vigor em janeiro de 2022, seguiu as alteragdes do DSM-5,
pois, mais uma vez, o capitulo sobre transtornos mentais da primeira foi coordenado juntamente
ao Manual da APA. A nomenclatura Transtorno do Espectro Autista também é adotada na nova
revisdo, levando a compatibilidade diagndstica entre ambos os dispositivos. A codificacdo

apresenta-se da seguinte forma:
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6A02 Transtorno do Espectro Autista

6A02.0 Transtorno do Espectro Autista sem transtorno do desenvolvimento
intelectual e com comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional;

6A02.1 Transtorno do Espectro Autista com transtorno do desenvolvimento
intelectual e com comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional;

6A02.2 Transtorno do Espectro Autista sem transtorno do desenvolvimento
intelectual e com linguagem funcional prejudicada;

6A02.3 Transtorno do Espectro Autista com transtorno do desenvolvimento
intelectual e com linguagem funcional prejudicada;

6A02.5 Transtorno do Espectro Autista com transtorno de desenvolvimento
intelectual e com auséncia de linguagem funcional;

6A02.Y Outro Transtorno do Espectro Autista especificado;

6A02.Z Transtorno do Espectro do Autismo, ndo especificado (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2022, ndo paginado, traducdo nossa)

Assim como o DSM-5, a CID-11 também insere o TEA nos Transtornos do
Neurodesenvolvimento, que sdo condigdes com inicio no periodo do desenvolvimento, que se
manifestam geralmente antes de a crianga ingressar na escola. Sao caracterizados por déficits
que variam desde limitacdes especificas na aprendizagem ou controle de funcbes executivas até
prejuizos globais em inteligéncia ou habilidades sociais, acarretando “[...] prejuizos no
funcionamento pessoal, social, académico ou profissional” (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014, p. 31).

Nesse subitem empregaram-se o0s conceitos de documento e dispositivo info-
comunicacional para refletir sobre os primeiros registros médicos sobre o autismo e as
classificacbes da saude (DSM e CID). A abordagem do documento enquanto materialidade da
informacdo permitiu visualizar a forma como as praticas documentarias ddo peso, massa e
estabilidade a informacdo, de forma que a informacdo contida nos documentos, em especial
naqueles inseridos em circuitos institucionais, passam a configurar a vida social, permitindo
tanto a manutencao, quanto a criacao de novas categorias.

Em relacdo as classificacdes médicas, optou-se por aborda-las pela perspectiva dos
dispositivos info-comunicacionais considerando-se o grande peso e massa institucional que
suas informagdes carregam. Isso porque, com o passar do tempo e o langamento de novas
revisdes de ambas as classificagdes, novas “categorias” de individuo foram criadas e outras
apagadas e o proprio autismo foi se reconfigurando até chegar ao atual Transtorno do Espectro

Autista, 0 que coloca esses dispositivos em espagos de constante disputa e de poder.

2.2 Caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista passou a integrar 0s Transtornos de

Neurodesenvolvimento “[...] devido as diferencas sutis e precoces observadas e as anomalias
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no desenvolvimento cerebral” (TAKUMI et al., 2019, p. 60). Santos e Melo (2018) apontam
que a etiologia do TEA é multifatorial, ou seja, as causas que levam ao desenvolvimento
cerebral atipico sdo mdltiplas, mas ainda ndo se conhece a maior parte dos fatores (SANTOS;
MELO, 2018). Os autores realizaram uma revisdo da literatura em que concluiram que o fator
genético é um crucial influenciador para a manifestacdo do autismo. Isso porque durante o
neurodesenvolvimento, a alteracdo de alguns genes especificos (mutacdo genética) favorece a
manifestacdo dos sintomas do TEA. Como algumas mutacdes foram encontradas em individuos
tipicos, os autores sugerem que os fatores ambientais sdo determinantes para a etiologia do
autismo.

Esses dados corroboram as informacdes fornecidas pelo DSM-5, que elenca os fatores
ambientais, genéticos e fisiologicos, como fatores de risco para manifestacdo do transtorno.
Como fatores ambientais, o manual elenca idade parental avancada, baixo peso ao nascer e
exposicdo do feto ao &cido valproico® (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).
Com relacdo aos fatores genéticos e fisiologicos, 0 DSM-5 aponta que até 15% dos casos de
TEA parecem estar associados a uma mutacao genética conhecida e que as estimativas de
herdabilidade para o TEA “[...] variam de 37% até mais de 90%, com base em taxas de
concordancia entre gémeos” (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014), o que
indica uma alta hereditariedade do transtorno. Além dos fatores ambientais e genéticos, Brito e
Vasconcelos (2016) apontam que algumas teorias também indicam os fatores imunoldgicos
como relacionados a etiologia do TEA.

Os critérios utilizados para o diagnostico do TEA foram mencionados na introducéao e
sdo detalhados neste momento. Conforme apontado, o primeiro é a presenca de déficits
persistentes na interacdo social e comunicacao social reciproca em maltiplos contextos, que se
manifestam por déficits na reciprocidade socioemocional, déficits nos comportamentos
comunicativos ndo verbais usados na interacdo social e déficits em compreender, desenvolver
e manter relacionamentos. A reciprocidade socioemocional refere-se a capacidade de
compartilhar ideias e sentimentos e a capacidade de se envolver com outros e se manifestam
pela dificuldade em estabelecer didlogo, compartilhar interesses, emocdes e afeto, iniciar e/ou
responder a interacdes sociais, pela auséncia ou comprometimento da capacidade de imitar
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Muitos autistas apresentam deficits de linguagem, inclusive auséncia total da fala e,

mesmo quando as habilidades linguisticas estdo intactas, o uso da linguagem para comunicagdo

% O 4cido valproico ou valproato de sodio € um medicamento anticonvulsivante usado com frequéncia em quadros
epilépticos na infancia (GARANITO et al., 2009).
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social reciproca costuma estar prejudicado. Os déficits nos comportamentos comunicativos ndo
verbais usados na interagdo social se expressam “[...] por uso reduzido, ausente ou atipico de
contato visual (relativo a normas culturais), gestos, expressdes faciais, orientacdo corporal ou
entonagdo da fala” (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 53). A atengdo
compartilhada costuma ser prejudicada na infancia, o que se manifesta por auséncia do gesto
de apontar ou trazer objetos a fim de compartilhar o interesse com 0s outros, e possuem
dificuldade em olhar para onde uma pessoa esta apontando. Nos adultos, a dificuldade para
coordenar a fala com a comunicacdo ndo verbal pode transmitir a impressdo de uma linguagem
corporal rigida ou exagerada nas interacoes.

Os déficits em compreender, desenvolver e manter relacionamentos, variam “[...] de
dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a contextos sociais diversos a
dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de
interesse por pares” (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 50). Em
individuos mais velhos, pode se manifestar também pela relutdncia em entender as formas
maultiplas de uso da linguagem, como a ironia. Também existe uma aparente preferéncia por
atividades solitarias ou por interacdo com pessoas de idade diversas, muito mais jovens ou
muito mais velhas.

O segundo critério diagnostico é a presenca de padrBes restritos e repetitivos de
interesses, comportamentos ou atividades, que se manifesta por pelo menos dois dos seguintes
itens:

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

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesdo inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados
de comportamento verbal ou ndo verbal (p. ex., sofrimento extremo em relacéo a
pequenas mudangas, dificuldades com transi¢des, padrdes rigidos de pensamento,
rituais de saudacgdo, necessidade de fazer o0 mesmo caminho ou ingerir 0S mesmos
alimentos diariamente).

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

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos
sensoriais do ambiente (p. ex., indiferenga aparente a dor/temperatura, reacao
contraria a sons ou texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva,

fascinacdo visual por luzes ou movimento) (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014, p. 50).

4 A ecolalia ¢ um fendmeno da linguagem verbal caracterizado pela repeticdo e pela sua pouca carga comunicativa.
Pode ser dividida em ecolalia imediata e ecolalia tardia. A ecolalia imediata é quando ha a repeticdo de algo que
acabou de ser dito. J& a ecolalia tardia é a repeticédo de frases que foram ouvidas ha muito tempo (MELLO, 2001).
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Também €é comum o excesso de restricbes alimentares e reacBes excessivas a
determinado cheiro, gosto, textura ou aparéncia da comida. Para que o TEA seja diagnosticado,
o0s sintomas devem estar presentes desde o inicio da infancia e se caracterizam por causar
prejuizo significativo na vida do individuo. Destaca-se que 0s sintomas podem nao se
manifestar plenamente até que as demandas sociais 0 exijam, e que os individuos podem
aprender estratégias para mascard-los em alguns contextos. ‘“Manifestagdes do transtorno
também variam muito dependendo da gravidade da condicdo autista, do nivel de
desenvolvimento e da idade cronoldgica; dai o uso do termo espectro” (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 53). O DSM-V também aponta, na se¢do de critérios
diagndsticos, que estas perturbacGes ndao sdo mais bem explicadas por atraso global do
desenvolvimento ou por deficiéncia/transtorno do desenvolvimento intelectual.

Existem outras caracteristicas que apoiam o diagndstico, como o fato de muitos
individuos com autismo apresentarem comprometimento da linguagem e/ou intelectual, déficits
motores, como marcha atipica, falta de coordenagdo, caminhar na ponta dos pés. “Alguns
individuos desenvolvem comportamento motor semelhante a catatonia (lentificacdo e
‘congelamento’ em meio a a¢do), embora isso tipicamente ndo costume alcangar a magnitude
de um episodio catatonico” (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 55). Os
individuos podem se auto lesionar e a presenca de comportamentos desafiadores é uma
caracteristica mais comum no TEA do que em outros transtornos.

As caracteristicas do TEA costumam ser reconhecidas durante o segundo ano de vida,
embora varie de acordo com a intensidade dos atrasos de desenvolvimento. No caso de atrasos
graves, 0s sintomas podem ser vistos antes dos 12 meses de idade, como criangas que ja nesta
idade apresentam falta de interesse em interagir e, no caso de sintomas mais sutis, podem ser
vistos ap0s 0s 24 meses. Algumas criancas com TEA apresentam regressdo no
desenvolvimento, com uma deterioracdo em comportamentos sociais e/ou uso da linguagem,
frequentemente durante os dois primeiros anos de vida. Além disso, 0 TEA é diagnosticado
quatro vezes mais em pessoas do sexo masculino do que do feminino (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

O DSM-5 aponta, ainda, que os sintomas sdo frequentemente mais acentuados na
primeira infancia e nos primeiros anos da vida escolar, apresentando ganhos no
desenvolvimento ao final da primeira infancia (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014, p. 56). Apesar de a maioria dos individuos apresentar melhora
comportamental na adolescéncia, apenas uma minoria de autistas adultos vive e trabalha de

forma independente. Em geral, aqueles que conseguem funcionar com independéncia
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apresentam niveis de prejuizos menores e conseguem encontrar um nicho que corresponda a
seus interesses. No entanto, esses individuos “[...] podem continuar socialmente ingénuos e
vulneraveis, com dificuldades para organizar as demandas praticas sem ajuda, mais propensos
a ansiedade e depressio” (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 56).
Conforme apontado, os individuos podem mascarar suas dificuldades em alguns contextos e 0s
apoios atuais, terapias e intervencdes podem reduzir as dificuldades.

Como e por quem € feito o diagndstico? Segundo Teixeira (2016) os médicos mais
indicados para a avaliagdo do TEA séo psiquiatras especialistas na infancia e adolescéncia e/ou
neuropediatras ou neurologistas da infancia. Porém, uma vez que o TEA pode ser diagnosticado
na fase adulta, inclui-se como médicos responsaveis pela avaliacdo e diagnostico do TEA
neurologistas e psiquiatras. E importante lembrar que o laudo diagnéstico deve estar
acompanhado da codificacdo do CID para ter efeitos legais. Ndo existem exames por imagem,
exames de sangue, tomografias ou ressonancias que apontem o diagnéstico do TEA
(TEIXEIRA, 2016), de forma que o diagnostico é primordialmente clinico, “[...] baseado em
observacOes das caracteristicas comportamentais e a partir de informacfes dos pais e/ou
cuidadores” (SILVA; ELIAS, 2020, p. 190).

O médico pode requisitar a ajuda de outros profissionais para auxiliar em sua avaliacdo
e fechar o diagndstico: ele pode solicitar uma avaliacdo da equipe multidisciplinar responsavel
pelo tratamento do paciente e, caso a crianca ja esteja inserida na escola, também podera
solicitar uma avaliacdo pedagdgica. Durante o processo avaliativo, vem sendo utilizadas cada
vez mais avaliacbes padronizadas, escalas e instrumentos de triagem para rastreio do TEA
(SILVA; ELIAS, 2020). Segundo Teixeira (2016) as quatro escalas mais conhecidas séo a
Escala de Avaliacdo do Autismo na Infancia ou Childhood Autism Rating Scale (CARS), a Lista
Modificada para Autismo em Criancas Pequenas ou Modified Checklist for Autism in Toddlers
(M-CHAT), a Lista de Comportamento Autista ou Autism Behavior Checklist e o Perfil
Psicoeducacional Revisado ou Psychoeducational Profile Revised (PER-R).

O diagnostico pode apontar para niveis de gravidade do Transtorno do Espectro Autista,
que se baseiam em prejuizos na comunicacdo social e em padrdes restritos ou repetitivos de

comportamento, conforme ilustrado na Tabela 1:



TABELA 1 — Niveis de gravidade do Transtorno do Espectro Autista
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Nivel de gravidade

Comunicagio social

Comportamentos restritos e repetitives

Nivel 3
“Exigindo apoio muito substancial”

Nivel 2
“Exigindo apoio substancial”

Nivel 1
“Exigindo apoio”

Déficits graves nas habilidades de comunicagéo social verbal

e ndo verbal causam prejuizos graves de funcionamento,
grande limita¢fio em dar inicio a interagfes sodiais e res-
posta minima a aberturas sociais que partem de outros. Por
exemplo, uma pessoa com fala inteligivel de poucas pala-
vras que raramente inicia as interagdes e, quando o faz, tem
abordagens incomuns apenas para satisfazer anecessidades
e reage somente a abordagens sociais muito diretas.

Déficits graves nas habilidades de comunicagio social verbal e

ndo verbal; prejuizos sociais aparentes mesmo na presenga
de apoio; limitagio em dar inicio a interagfes sociais e res-
posta reduzida ou anormal a aberturas sociais que partem
de outros. Por exemplo, uma pessoa que fala frases simples,
cuja interagio se limita a interesses especiais reduzidos e
que apresenta comunicagdo ndo verbal acentuadamente
estranha.

Na auséncia de apoio, déficits na comunicagio social causam

prejuizos notéveis. Dificuldade para iniciar interagbes so-
ciais e exemplos claros de respostas atipicas ou sem sucesso
a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar
interesse reduzido por interagdes socials. Por exemplo, uma

Inflexibilidade de comportamento, extrema di-

ficuldade em lidar com a mudanga ou outros
comportamentos restritos/ repetitivos interferem
acentuadamente no funcionamento em todas as
esferas. Grande sofrimento/dificuldade para mu-
dar o foco ou as agdes.

Inflexibilidade do comportamento, dificuldade de

lidar com a mudanga ou outros comportamentos

restritos/ repetitivos aparecem com frequéncia su-

ficiente para serem 6bvios ao observador casuale
interferem no funcionamento em uma variedade
de contextos. Sofrimento e/ ou dificuldade de
mudar o foco ou as agdes.

Inflexibilidade de comportamento causa interfe-

réncia significativa no funcionamento em um ou
mais contextos. Dificuldade em trocar de ativida-
de. Problemas para organizagio e planejamento
sd0 obstéculos a independéncia.

pessoa que consegue falar frases completas e envolver-se na
comunicago, embora apresente falhas na conversagdo com

0s outros e cujas tentativas de fazer amizades sdo estranhas
e comumente malsucedidas.

FONTE: American Psychiatric Association (2014, p. 52).

No nivel 3, a comunicacdo social verbal e ndo verbal é muito prejudicada. Em alguns
casos, o individuo consegue proferir falas inteligiveis de poucas palavras e, em outros, ha
auséncia da fala. H4 extrema dificuldade em lidar com mudangas, o que interfere gravemente
em sua vida. O nivel 2 é uma intersecdo entre 0s niveis, em que o individuo apresenta
dificuldade para interagir, embora consiga formular frases, ainda que simples. Também tem
dificuldade para lidar com mudancas, mas ndo de forma tdo intensa quanto no nivel 3; interfere
em algumas esferas da vida, mas ndo em todas. J& no nivel 1, a pessoa consegue formular frases
completas, consegue se comunicar, mas tem dificuldades para interagir e formar amizades.
Aqui, sua inflexibilidade de comportamento causa interferéncia em um ou mais contextos, mas
ndo apresenta dificuldade em lidar com mudancas de forma tdo grande quanto os demais niveis.

Uma vez que se trata de um espectro, que se manifesta em diferentes niveis, hd maltiplas
intensidades de prejuizos nos individuos diagnosticados com TEA. Em criangas, a auséncia de
capacidades comunicacionais e sociais pode ser um obstaculo para a aprendizagem, em especial
aquela que ocorre aliada a interagdo social, como na escola. Em casa, a alimentagdo e o0 sono
podem ser prejudicados pela sensibilidade sensorial, pela insisténcia em rotinas e pela aversao
a mudangas, que podem tornar os cuidados de rotina extremamente dificeis; atividades basicas
de higiene como escovar 0s dentes, tomar banho, cortar as unhas tornam-se extremamente
desafiadores para o autista e para seus familiares e/ou cuidadores. As dificuldades em se
planejar, organizar e enfrentar a mudancga podem impactar negativamente o sucesso académico

do individuo, mesmo para aqueles muito inteligentes. Essas dificuldades aliadas a rigidez
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tornam dificil o processo de tornar-se independente em individuos adultos. As consequéncias
na velhice ainda sdo desconhecidas, mas teoriza-se que 0s problemas de comunicagdo e 0
isolamento social acarretem consequéncias para a saude na terceira idade (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

A fim de proporcionar uma melhor qualidade de vida para os autistas e de amenizar os
sintomas aqui apresentados, é imprescindivel um tratamento eficaz, que deve ser iniciado tdo
cedo quanto possivel a fim de que sejam alcancados melhores resultados. Uma vez que cada
individuo € Unico dentro do espectro, eles terdo demandas diferenciadas que serdo melhor
atendidas por uma ou outra terapia, ou por um conjunto de terapias formada por equipe
multidisciplinar, dependendo da idade, da gravidade dos sintomas, incluindo outros fatores.

Teixeira (2016) apresenta uma lista com as quinze principais intervenc@es utilizadas no
tratamento do TEA atualmente, a partir “[...] das principais diretrizes mundiais sobre 0 tema,
além de recomendacdes da Academia Americana de Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia, da
Academia Americana de Pediatria e do Centro de Controle de Doencas e Prevengdo (CDC)”.
(TEIXEIRA, 2016, p. [40]). S&o elas: a orientacdo familiar e o oferecimento de material
psicoeducativo; o enriquecimento do ambiente; a intervencdo medicamentosa — embora ainda
ndo existam medicamentos especificos para 0 TEA, existem farmacos que agem em certos
“sintomas-alvo”, ou seja, sintomas comportamentais que S80 um obstaculo para o
funcionamento global do individuo —; a terapia cognitivo-comportamental; o treinamento em
habilidades sociais.

Também menciona o uso da Analise de Comportamento Aplicada ou Applied Behavior
Analysis (ABA); a fonoaudiologia; a terapia ocupacional; a utilizagdo dos métodos Tratamento
e Educacéo de Criangas com Autismo e Problemas de Comunicacdo Relacionada ou Treatment
and Education of Autistic and Related Communication Handcapped Children (TEACCH), o
Sistema de Comunicacdo por troca de figuras ou Picture Exchange Communication System
(PECS) e o Floortime. Destaca o mediador escolar como um profissional importante no
tratamento da crianca, sendo um elo entre os educadores, 0s pais e estudantes, e as atividades
esportivas e de psicomotricidade como auxiliares no desenvolvimento de habilidades motoras
e consciéncia corporal, levando & melhora da satde clinica do individuo (TEIXEIRA, 2016)°.

Por fim, a dltima intervencdo mencionada por Teixeira (2016) sdo 0s grupos de apoio:

5 Qutras terapias também tém sido utilizadas para o tratamento de autistas, como a fisioterapia, a musicoterapia, a
arteterapia e a equoterapia. Segundo Ribeiro (2019), a biblioterapia também tem sido investigada como uma
modalidade auxiliar para o desenvolvimento de pessoas no espectro.
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[...] formados por pais, profissionais e pesquisadores que buscam a divulgacdo do
conhecimento cientifico sobre o autismo, promovendo campanhas e atividades
direcionadas a motivar e orientar as familias em sua procura por diagndstico,
tratamento, educacéo e inclusdo social. Lutar para eliminar preconceitos e despertar o
interesse e a boa vontade da sociedade brasileira também sdo alguns dos objetivos
dessas instituic@es [...] (TEIXEIRA, 2016, p. [46]).

A insercdo dos grupos de apoio na lista de intervencgdes para o tratamento do TEA é um
indicio do papel primordial que estas redes desempenham® para apoiar e orientar os familiares
na busca pelo diagndstico e posterior tratamento e inclusdo social, para divulgar o conhecimento
cientifico sobre o TEA, para compartilhar informacGes e saberes gerados nas experiéncias de
cuidados familiares ou profissionais dos autistas, para lutar pelos direitos das pessoas no
espectro e pela eliminacdo de preconceitos e do estigma, que pode ser gerado pelo diagnostico
do TEA.

2.3 Estigma: “um construto social”

O termo estigma foi criado pelos gregos para “[...] se referirem a sinais corporais com
0S quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral
de quem os apresentava” (GOFFMAN, 2008, p. 11). Os cortes ¢ marcas de fogo no corpo
indicavam que seu portador era um criminoso, um escravo, um traidor; uma pessoa marcada e
gue, consequentemente, deveria ser evitada. Contemporaneamente o0 estigma mantém
semelhancgas com sua defini¢do original, enquanto um atributo que evoca a necessidade de
manter distancia de seu portador.

Goffman (2008) define o estigma como um atributo depreciativo, negativo que torna
um individuo diferente e inabilitado para a aceitacdo social total. A sociedade estabelece
determinadas categorias € 0s atributos que s&o comuns aos membros dessas categorias, ou seja,
0 estere6tipo que nelas se espera encontrar. Quando um individuo possui determinado atributo
diferente do que estava previsto, que o torna diferente dos demais pertencentes a mesma
categoria, esse individuo € estigmatizado. Um estigma seria, entdo, um tipo de relacdo entre
atributo e esteredtipo.

O autor destaca trés tipos de estigma: as abominacdes do corpo, as culpas de carater
individual e os estigmas tribais.

Em primeiro lugar, h& as abominacdes do corpo - as varias deformidades fisicas. Em
segundo, as culpas de carater individual, percebidas como vontade fraca, paixGes

6 Este assunto sera melhor explorado no capitulo 3 da dissertagdo, que trara um enfoque aos grupos de pais de
autistas.
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tirdnicas ou ndo naturais, crencas falsas e rigidas, desonestidade, sendo essas inferidas
a partir de relatos conhecidos de, por exemplo, distlrbio mental, prisdo, vicio,
alcoolismo, homossexualismo, desemprego, tentativas de suicidio e comportamento
politico radical’. Finalmente, ha os estigmas tribais de raca, nacdo e religido, que
podem ser transmitidos através de linhagem e contaminar por igual todos os membros
de uma familia (GOFFMAN, 2008, p. 14).

O individuo estigmatizado pode estar na condicdo de desacreditado ou de
desacreditavel. Quando existe uma discrepancia entre a “identidade social virtual” — aquela
firmada a partir de preconcepc¢des que firmam expectativas com base no que se espera encontrar
— ¢ a “identidade social real” — que se refere aos atributos que o individuo, na verdade, prova
possuir — é provavel que os “normais” (ndo estigmatizados) tenham um conhecimento desse
fato antes de entrar em contato com o estigmatizado ou que ela se torne evidente no momento
em que este € apresentado, sendo esse individuo uma pessoa desacreditada. Estes individuos
precisam lidar constantemente com a questdo da manipulacdo da tensdo gerada nos contatos
sociais (GOFFMAN, 2008).

O desacreditavel, por sua vez, possui uma caracteristica que, ou ndo é conhecida pelos
presentes, ou ndo € imediatamente perceptivel a eles. Aqui, a questdo que se coloca é a da
manipulacdo da informacdo oculta que o desacredita, ou seja, seu encobrimento. Esta
informagdo a que Goffman se refere ¢ a informag¢ao social, sendo esta “[...] uma informagao
sobre um individuo, sobre suas caracteristicas mais ou menos permanentes, em 0posicao a
estados de espirito, sentimentos ou intengdes que ele poderia ter num certo momento”
(GOFFMAN, 2008, p. 52-53).

A informacéo social é reflexiva e corporificada, ou seja, é transmitida pelo individuo a
quem se refere, na presenca daqueles que a recebem. Alguns signos que transmitem a
informacao social podem ser chamados de “simbolos”, quando sdo acessiveis de forma
frequente e regular, buscados e recebidos habitualmente, sendo considerados canais de
informacdo. Além dos simbolos, a informacdo social pode ser manifestada pelo carater
informativo que tem o relacionamento “com” alguém, o estar na companhia de alguém. “A
questdo é que, em certas circunstancias, a identidade social daqueles com quem o individuo
estd acompanhado pode ser usada como fonte de informacdo sobre a sua prépria identidade
social, supondo-se que ele € o que os outros sdo” (GOFFMAN, 2008, p. 57-58).

Os rotulos utilizados pelo autor, “normal” e “estigmatizado”, na realidade ndo se

referem a pessoas, mas a perspectivas que sdo geradas nas interagdes sociais. 1sso porque,

7 Cabe destacar que alguns apontamentos do autor sdo datados (o livro foi publicado pela primeira vez em 1963)
e necessitam de problematizagdo, como a inclusdo da homossexualidade e distirbio mental na categoria “culpa de
carater individual”.
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segundo Ainlay, Becker e Coleman (1986) o estigma n&o é algo inerente ao individuo, ele é um
construto social, um reflexo da cultura: “[...] as pessoas sdo classificadas como estigmatizadas
apenas no contexto de uma cultura especifica, eventos histéricos ou situacdo econdmica,
politica ou social” (AINLAY; BECKER; COLEMAN, 1986, p. 4, traducdo nossa). De forma
que um atributo que estigmatiza alguém pode dotar outro de normalidade, dependendo do
contexto em que estdo inseridos (GOFFMAN, 2008). Por exemplo, na india, a distingdo entre
mulcumanos e hindus é base para o estigma, gerando um cenario de intolerancia religiosa. Por
outro lado, essa diferenca entre as duas religides, especificamente, ndo configura base para
estigma em outros paises (AINLAY; BECKER; COLEMAN, 1986). No caso brasileiro, 0s
praticantes das religides de matriz africana, como a Umbanda e o Candomblé, muitas vezes s&o
alvos de estigma por parte de seguidores de matrizes religiosas ocidentais.

Nas categorias diagnosticas psiquiatricas, como o TEA, o estigma & um risco
particularmente presente, pois, ao contrario das categorias diagndsticas da medicina em geral,
0S sintomas e queixas psiquiatricos colocam a propria pessoa em questao. “Ao se referirem a
aspectos existenciais, subjetivos e a comportamentos sociais, as categorias psiquiatricas
acrescentam um elemento valorativo & descricdo factual das classes taxonémicas” (BRASIL,
2015, p. 40, grifo do autor). Ao se falar do estigma do autismo, é importante destacar que ele
ndo € inerente ao transtorno, mas € gerado pela sociedade, que torna aquele individuo
estigmatizado. Neste sentido, os autistas, enquanto individuos que podem sofrer o processo de
estigmatizacdo, podem estar na condicao de desacreditados ou desacreditaveis, devido a ampla
variacdo do espectro que se manifesta de formas diferentes, comportando muitas nuances.

Alguns individuos podem ser desacreditados quando eles possuem determinadas
caracteristicas comportamentais e comunicacionais que interferem no seu trato social,
provocando, de imediato, um desencontro entre a “identidade social virtual” e a “identidade
social real”. Conforme apontado por Goffman (2008), esta discrepancia pode ser previamente
conhecida pelas pessoas ou pode se tornar evidente no primeiro contato.

Nos individuos na condicdo de desacreditaveis, por outro lado, € mais dificil reconhecer
as caracteristicas do TEA, e eles podem escolher encobrir ou ndo seu diagndstico. Em alguns
casos, 0 encobrimento pode atrasar ou evitar o diagndstico, conforme apontado na secéo
anterior. O DSM-5 fornece alguns exemplos ilustrativos dos individuos “desacreditaveis”:
“[m]uitos adultos com transtorno do espectro autista sem deficiéncia intelectual ou linguistica
aprendem a suprimir comportamentos repetitivos em publico” (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014, p. 54).
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E ainda: “[a]dultos que desenvolveram estratégias compensatorias para alguns desafios
sociais ainda enfrentam dificuldades em situagdes novas ou sem apoio, sofrendo com o esforgo
e a ansiedade para, de forma consciente, calcular o que é socialmente intuitivo [...]”
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 53). Uma outra citagdo do Manual
também chama atencéo para a ansiedade e sofrimento frutos do esforco para manter uma
fachada aceitavel: “[m]uitos adultos informam usar estratégias compensatdrias e mecanismos
de enfrentamento para mascarar suas dificuldades em pablico, mas sofrem com o estresse e 0s
esforcos para manter uma fachada socialmente aceitavel” (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014, p. 56).

Assim, o diagnostico do TEA pode gerar um “rétulo” naquele individuo, que pode,
consequentemente, gerar um estigma. Em contrapartida, quando se tenta proteger do estigma o
individuo, renunciando ao diagndstico, isso pode ter o efeito de reduzir o acesso da pessoa a
servicos e beneficios. Levanta-se esse ponto, pois esta ¢ uma complexa “economia dos valores”
(BRASIL, 2015b, p. 41): a0 mesmo tempo em que o diagndstico pode gerar o estigma, ele é
importante para que o individuo seja direcionado aos cuidados e tratamentos necessarios e para
ter seus direitos garantidos por lei. A emissdo dos diagnosticos também é importante para o
campo das politicas publicas, sendo utilizados “[...] para definir a distribuigdo e alocagdo de
recursos nos campos da educagdo e¢ da saude” (BRASIL, 2015b, p. 41). Neste caso, 0
diagndstico agrega valor, pois permite acesso a servi¢os, beneficios e recursos publicos.

Mais uma vez, destaca-se que 0 processo de estigmatizacdo é um construto social. Um
diagnostico ndo deveria ser usado para julgar as pessoas, mas como instrumento de acdo dos
profissionais (BRASIL, 2015). Nesse sentido, entendendo que a estigmatizacdo dos individuos
os leva a ser discriminados e colocados a margem da sociedade, Parker e Aggleton (2003)
defendem pensar o estigma como um processo social, ligado ao poder e a dominacdo. Para 0s
autores

[...] o estigma desempenha um papel chave na producéo e reproducdo de relacdes de
poder e controle. Faz com que alguns grupos sejam valorizados e outros se sintam
superiores de alguma forma. Em Ultima analise, portanto, o estigma esta ligado ao
funcionamento da desigualdade social e para compreender adequadamente as
questBes de estigmatizacdo [...] exige que pensemos mais amplamente sobre como
alguns individuos e grupos vém a ser excluido socialmente e sobre as forgas que criam

e reforcam a excluséo em diferentes contextos (PARKER; AGGLETON, 2003, p. 16,
tradugdo nossa).

Repensar o estigma, 0 preconceito e a discriminacdo como parte da relacdo entre
processos culturais, estruturas de poder e as possibilidades de resisténcia leva a uma

compreensdo social e politica dos processos, concentrando a atengdo na sua ligacdo com as
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estruturas mais amplas de desigualdade social e processos de excluséo social (PARKER, 2013).
E ndo sdo apenas os individuos estigmatizados que estdo propensos aos processos de excluséo
social, mas também as pessoas que orbitam ao seu redor. Goffman (2008) denomina essa
categoria de pessoas de “informados”, que formam um conjunto de individuos dos quais o
estigmatizado pode esperar apoio e em relagdo aos quais eles ndo precisam se envergonhar.

Um dos grupos de “informados” sdo os que se relacionam com o individuo
estigmatizado por meio da estrutura social, que leva a sociedade a considera-los como uma so
pessoa: a mée, o(a) filho(a), o pai, a esposa, 0 marido, 0 amigo, e a familia de forma geral: “[...]
todos estdo obrigados a compartilhar um pouco o descrédito do estigmatizado com o qual eles
se relacionam” (GOFFMAN, 2008, p. 39).

2.4 O cidadao autista: o que dizem as leis federais?

Conforme apontado na secédo anterior, o diagnostico do TEA é importante pois permite
acesso a servicos, beneficios e recursos publicos, que séo garantidos por lei. No Brasil, a Lei n°
12.764, que entrou em vigor no dia 27 de dezembro de 2012, foi um marco da luta pelo direito
dos autistas. Conhecida por Lei Berenice Piana, institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e considera pessoa com TEA aquela
com

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicacéo e da interacdo
sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicacdo verbal e ndo verbal
usada para interacdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver
e manter relagdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

Il - padrdes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades,
manifestados por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por

comportamentos sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrdes de
comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos (BRASIL, 2012, p. 2).

A Lei Berenice Piana estabelece como direitos dos autistas a vida digna, a integridade
moral e fisica, o livre desenvolvimento da personalidade, lazer e segurancga, a protecdo contra
abuso e exploracéo, 0 acesso aos servicos de saude, incluindo diagnostico precoce, atendimento
multiprofissional, nutricdo adequada, medicacdo e acesso a informacgdes que auxiliem no
tratamento e diagnostico, e acesso a educagéo e ensino profissionalizante, moradia, mercado de
trabalho, previdéncia social e assisténcia social (BRASIL, 2012).

Para que a Lei 12.764 acontecesse, muitos pais e mées se mobilizaram em frentes, e
Berenice Piana, a quem a lei prestou homenagem, foi um dos icones da causa (HUGUENIN;

ZONZIN, 2016). A importancia da participacéo politica dos familiares estd, inclusive, expressa
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no inciso II do Art. 2° da Lei, que aponta como uma das diretrizes da Politica “[...] a participacao
da comunidade na formulacdo de politicas publicas voltadas para as pessoas com transtorno do
espectro autista e o controle social da sua implantagdo, acompanhamento e avaliagdo [...]”
(BRASIL, 2012, p. 2).

A partir da sua promulgacéo, o autista passou a ser considerado deficiente para todos os
efeitos legais, o que significa dizer que ele passou a ter acesso a agdes de protecdo e tratamento
de pessoas com deficiéncia (PCD), que antes eram negados a eles (HUGUENIN, ZONZIN,
2016). Assim, passaram a ser abarcados pelas leis que fazem referéncia aos PCDs, como a Lei
n° 8.899, de 29 de junho de 1994, que concede passe livre aos PCDs no sistema de transporte
coletivo interestadual (BRASIL, 1994) e a Lei n° 10.048, de 8 de novembro de 2000, que da
prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia, aos idosos com idade igual ou superior
a 60 anos, as gestantes, as lactantes e as pessoas com criancas de colo (BRASIL, 2000). Assim
como sdo abarcados pela Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, que institui o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia.

O Estatuto ¢ destinado a “[...] assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua
inclusdo social e cidadania” (BRASIL, 2015, p. 2). E, considera pessoa com deficiéncia, “...]
aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
0 qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacao plena e efetiva
na sociedade em igualdade de condi¢Ges com as demais pessoas” (BRASIL, 2015, p. 2).

Os autistas também passam a integrar o censo demografico, conforme expresso na Lei
n° 13.861, de 18 de julho de 2019, que alterou a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989.
Conforme expresso no paragrafo tinico “Os censos demograficos realizados a partir de 2019
incluirdo as especificidades inerentes ao transtorno do espectro autista, em consonancia com o
§ 2° do art. 1° da Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012” (BRASIL, 2019, p. 1). Porém, o
censo demografico que deveria ter acontecido no ano de 2020 ndo ocorreu devido a pandemia
da Covid-19, tendo sido realizado apenas em 2022, de forma que, no Brasil, ainda ndo ha
nameros oficiais que fornecam uma estimativa quanto ao quantitativo de pessoas com TEA.
Esses nimeros sdo essenciais para que se possa conhecer a demanda nacional a fim de formular
politicas e fornecer servigos adequados.

Em 08 de janeiro de 2020 foi sancionada a Lei n° 13.977, também chamada Lei Romeo
Mion, que alterou a Lei Berenice Piana e a Lei da Gratuidade dos Atos de Cidadania, a fim de
criar a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea),

expedida gratuitamente. A partir desta data, a Lei Berenice Piana passou a vigorar com as
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seguintes alteracBes: os estabelecimentos privados e publicos podem utilizar a fita quebra-
cabeca, que € o simbolo internacional da conscientizacdo do TEA, para sinalizar a prioridade
das pessoas no espectro (ver Figura 1); cria-se a Ciptea, com o intuito de garantir a prioridade
no atendimento e no acesso aos servigos, em especial nas areas da educacao, salde e assisténcia

social.

FIGURA 1 - Fita quebra-cabeca®

FONTE: FITA... (2021)

A Carteira tera validade de cinco anos e serd expedida mediante a apresentacdo de
relatério médico com a indicacdo da CID aos 6rgdos responsaveis pela execucdo da Politica
Nacional de Protecdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista do Distrito Federal,
estados e municipios. Ela devera conter uma foto 3x4, assinatura/impressao digital, nome
completo, filiacdo, local e data de nascimento, nimero da identidade, do CPF, tipo sanguineo,
endereco residencial e telefone do identificado. Também deverd conter nome completo,
documento de identificacdo, endereco, telefone e e-mail do responséavel legal ou cuidador. Por
fim, devera conter a identificacdo da unidade da federacédo do 6rgéo responsavel pela expedicédo
e assinatura do dirigente (BRASIL, 2020).

A Ciptea influi diretamente na discussdo levantada sobre a geracdo de estigma. Nos
individuos em que o TEA ndo é facilmente perceptivel, como os de nivel 1 de suporte, a Carteira
pode ser utilizada para sinalizar que sdo autistas e garantir seus direitos protegidos por lei.
Porém, conforme apontado, alguns optam por mascarar os tragos do autismo a fim de evitar a
estigmatizacéo, de forma que é possivel que optem por néo utilizar a Carteira. Em contrapartida,

seu uso é importante para sinalizar que o individuo integra o espectro, tanto a fim de evitar

8 A fita quebra-cabeca foi instituida como simbolo do autismo em 1999. A imagem de quebra-cabeca representa a
complexidade do espectro e as cores representam a diversidade de cada individuo (PEREIRA, 2019).
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possiveis atritos nos contatos sociais decorrentes de comportamentos que fujam a um
determinado estere6tipo, quanto para assegurar seus direitos garantidos por lei.

Relativo a este topico é importante destacar que, embora os autistas tenham seus direitos
garantidos por lei, na pratica isso nem sempre acontece, 0 que aponta para uma necessidade de
luta constante dos familiares para fazer valer esses direitos e para garantir melhores condicoes
de vida para seus filhos. Esta luta empreendida pelos familiares é uma das questdes centrais do

presente estudo.

2.5 O Transtorno do Espectro Autista na Ciéncia da Informacao

Realizou-se uma revisdo da literatura com o objetivo de verificar a visibilidade do
Transtorno do Espectro Autista na Ciéncia da Informacéo no Brasil e de que forma esta tematica
tem sido abordada nas pesquisas da area. Uma revisdo da literatura constitui-se enquanto uma
avaliacdo escrita do conhecimento existente sobre um tépico, mas sem uma metodologia
estruturada (JESSON; MATHESON; LACEY, 2011), representando visdes gerais da literatura
e seus conceitos (PETTICREW; ROBERTS, 2006). Por meio dela, o pesquisador demonstra
que esta ciente e que é capaz de interpretar o que ja é conhecido sobre o assunto, além de ser
capaz de pontuar contradi¢fes e lacunas no conhecimento existente (JESSON; MATHESON,;
LACEY, 2011).

Foram utilizadas para a busca trés bases de dados: a Base Digital Brasileira de Teses e
Dissertacdes (BDTD), a Base Referencial de Artigos de Periddicos em Ciéncia da Informacéo
(Brapci) e a Base de Dados do Encontro Nacional de Pesquisa e P6s-Graduagdo em Ciéncia da
Informacéo (Benancib). A escolha das bases se deu pelas seguintes razdes: a BDTD permite o
acesso a textos completos de teses e dissertacGes defendidas nas instituicGes brasileiras, através
de um s0 portal de busca, e de forma gratuita (BIBLIOTECA DIGITAL BRASILEIRA DE
TESES E DISSERTACOES, [20--]). A Brapci é uma base de dados que retine fontes de
informacdo da area de Ciéncia da Informacéo, Biblioteconomia, Arquivologia e Museologia
(BRAPCI, c2022). E a base Benancib® cobre os trabalhos apresentados no Enancib, o principal
evento de Pesquisa e P0s-Graduacdo da area da Ciéncia da Informac&o do Brasil:

[0]s trabalhos nele apresentados refletem o estado-da-arte da pesquisa realizada nos
Programas de Pés-Graduacdo e na comunidade cientifica da area para demonstrar o

avanco do conhecimento até o referido momento (ASSOCIACAO NACIONAL DE
PESQUISA EM CIENCIA DA INFORMAGAO, 2022, ndo paginado).

° A Benancib atualmente integra a Brapci.
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No dia 18 de outubro de 2022 realizou-se uma busca na BDTD com a seguinte estratégia
de busca: (Todos os campos: "transtorno do espectro autista” OU Todos 0s campos: autismo
OU Todos os campos: asperger OU Todos os campos: neuroatipico®®). A pesquisa retornou
1.551 resultados. Tentou-se realizar um filtro por “Programa de P6s-Graduacdo em Ciéncia da
Informagdo™, mas, entre 0s programas de pds-graduacdo elencados, ndo havia nenhum em
Ciéncia da Informacéo, o que foi um primeiro indicio de que ndo havia dissertacdes e teses
sobre autismo defendidas nos programas da area.

A fim de confirmar esta informacé&o, realizou-se o seguinte caminho: recuperou-se todas
as universidades com PPGCI do Brasil de acordo com a Plataforma Sucupira®! e realizou-se um
filtro na Benancib uma a uma. A soma dos filtros resultou em 836 trabalhos e, retirando as
duplicatas, sobraram 756. A seguir, verificou-se em qual programa de pds-graduacéo o trabalho
havia sido defendido. De fato, ndo foram localizadas dissertacdes e teses sobre o TEA
defendidas em Programas de P6s-Graduacdo em Ciéncia da Informacéo.

Na mesma data realizou-se uma a busca na Brapci. Como delimitagdo temporal,
utilizou-se o periodo fornecido pela propria base, que abrange de 1972 a 2022 e realizou-se a
pesquisa em todos os campos, que inclui autores, titulo, palavras-chave, resumo e texto
completo. A principio tentou-se utilizar a mesma estratégia de busca empregada na BDTD, mas
a base estava com uma inconsisténcia em que qualquer estratégia de busca utilizada recuperava
10.000 resultados. Entdo, optou-se por pesquisar termo a termo. A primeira busca foi por
Transtorno do Espectro Autista e recuperou 7 artigos; a segunda busca foi por autismo e
recuperou 6 artigos; a terceira busca foi por asperger e a quarta por neuroatipico e ambas nao
recuperaram nenhum artigo.

Estes artigos foram entdo exportados para uma planilha do Excel, onde se eliminaram
as duplicatas, restando 10 artigos. A seguir, aplicaram-se dois critérios de exclusdo: foram
descartados os artigos que a) ndo abordassem o TEA — incluindo alguns artigos que apenas
citavam o transtorno, sem desenvolver — e b) que tenham sido publicados em revistas

internacionais, uma vez que se desejava apresentar as pesquisas na Ciéncia da Informacdo no

10 O termo neuroatipico refere-se a individuos que se consideram “neurologicamente diferentes”. A expressdo
provém do movimento da neurodiversidade, segundo o qual uma “conexao neurologica’ atipica ndo ¢ uma doenga
a ser tratada, mas uma diferenca humana que deve ser respeitada. Muitos autistas, em especial os chamados de
“alto funcionamento”, consideram-se individuos neuroatipicos e constituem-se enquanto a for¢a motriz por tras
do movimento, que considera o autismo como parte constitutiva de quem sdo (ORTEGA, 2008).

11 Disponivel em: https://sucupira.capes.gov.br/sucupira/public/consultas/coleta/programa/quantitativos/quantitati
voles.jsf;jsessionid=abEH6fRcN1GB81IBJIXncOXIA.sucupira-208?areaAvaliacao=31&areaConhecimento=6070
0009. Acesso em: 21 out. 2022
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Brasil. Nesta etapa foram eliminados trés artigos, de forma que o corpus de estudos da Brapci
foi formado por 7 artigos.

No dia 25 de outubro de 2022 realizou-se a busca na Benancib. Como delimitacéo
temporal, utilizou-se o periodo de 1994 a 2022, que abarca todas as edicdes ja realizadas no
Enancib, e realizou-se a pesquisa em todos os campos, que inclui titulo, resumo, palavras-chave
e autores. Mais uma vez ndo foi possivel utilizar uma estratégia de busca; desta vez a pesquisa
ndo recuperava nenhum documento. Assim, realizou-se 0 mesmo procedimento que na Brapci,
de realizar a pesquisa termo a termo. A primeira busca foi por Transtorno do Espectro Autista
e recuperou 2 trabalhos; a segunda busca foi por autismo e recuperou 4 trabalhos; a terceira
busca foi por asperger e a quarta por neuroatipico e, em ambas, ndo houve recuperacao.

Porém, ao navegar pela Benancib, percebeu-se que muitos trabalhos ndo estavam com
0s seus resumos inclusos. Esse fato suscitou uma preocupacdo na pesquisadora de que a busca
realizada tivesse deixado algum estudo de fora, pois se os termos pesquisados tivessem sido
citados no resumo, a base ndo 0s recuperaria, uma vez que 0 resumo ndo estava disponivel.
Assim, deu-se 0 seguinte procedimento: procurou-se, em cada edi¢do do Enancib presente na
base, os trabalhos que ndo estivessem com 0s seus respectivos resumos disponiveis. Naqueles
que tinham o PDF disponivel, realizou-se uma busca pelos descritores supracitados no corpo
do texto (alguns trabalhos, especialmente aqueles publicados nas primeiras edi¢des do Enancib
ndo apresentavam resumo).

Esta segunda busca recuperou 1 trabalho. Os estudos foram, entdo, inseridos em uma
planilha do Excel, onde se eliminaram as duplicatas, restando 5 artigos. A seguir, foram
descartados os artigos que ndo abordassem o TEA, incluindo artigos que apenas citavam o
transtorno, sem desenvolver. N&o se utilizou o segundo critério de exclusdo utilizado na Brapci,
por se tratar de um evento nacional. Nesta etapa foi eliminado um artigo, de forma que o corpus
de estudos da Benancib foi formado por 4 artigos. Assim, na revisdo da literatura, foram
recuperados 15 trabalhos que, ap6s a aplicacdo dos critérios de excluséo, foram reduzidos a 11.
Estes estdo dispostos no Quadro 1, em ordem crescente da data de publicacao.

QUADRO 1 - Estudos que abordam o Transtorno do Espectro Autista na

Ciéncia da Informacéo

AUTORIA TITULO ANO | BASE PALAVRAS-CHAVE
SAMPAIO, Renata | Biblioteca escolar inclusiva | 2000 | Brapci Transtorno do Espectro Autista;
Kelly Oliveira; Biblioteca Escolar; Biblioteca
FARIAS, Gabriella Inclusiva; Tecnologia Assistiva;
Belmont de Atuacéo Bibliotecéria.

SANTOS, Marcos | Acessibilidade informacional | 2017 | Brapci Pessoa com transtorno de
Pastana; DINIZ, | para usudrios com transtorno espectro autista; Acessibilidade
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Cladice Nobile; | de espectro autista na informacional; Competéncia

FERNANDES, biblioteca informacional; Biblioteca.

Ediclea Mascarenhas

WALTER, Catia | Reflexdes sobre o curriculo | 2017 | Brapci Inclusdo social; Incluséo escolar;

Crivelenti de | funcional/natural e o PECS- Autismo; Programa educacional;

Figueiredo Adaptado no processo de Curriculo  funcional/  natural;
inclusdo do aluno com Comunicacéo alternativa
autismo

SANTOS, Marcos | A inclusdo dos usuarios com | 2018 | Brapci Biblioteconomia; Educacéo;

Pastana; DINIZ, | transtorno de espectro autista Transtorno de espectro autista;

Cladice Nébile pela pratica do letramento Biblioteca escolar; Letramento
informacional na biblioteca informacional; Desenho universal
escolar

TOSCANO, Rafael | Mapeamento  sistematico: | 2019 | Brapci Sistemas audiovisuais;

Moura; BECKER, | sistemas audiovisuais para 0 Habilidades sociais; Autismo;

Valdecir ensino de criangas com o Criancas; Videos; Jogos.
transtorno do espectro autista

PRYCHODCO, Redes sociais sobre | 2019 | Brapci Rede social; Governanca clinica;

Robson  Celestino; | Transtorno do  Espectro Relacdes interpessoais;

BITTENCOURT, Autista no Facebook como Transtorno do espectro autista;

Zelia Zilda Lourengo | suporte interpessoal: Apoio social.

de Camargo implicacOes nos processos de
governanca em salde

VALLE, Fernanda; | (Des)Informagdo em saude: o | 2019 | Benancib | Organizagdo do Conhecimento;

SALDANHA, autismo no espelho da Classificacdo; Autismo

Gustavo da Silva classificacdo

OLIVEIRA, Delana | Capacitacdo e treinamento | 2019 | Benancib | Biblioterapia;  biblioterapeuta;

Galdino de; | para biblioterapeutas: relato capacitacdo profissional

BARBOSA, Mariade | de experiéncia

Fatima; FELIPE,

Carla Beatriz

Margues

RIBEIRO, Natasha | A biblioterapia como auxiliar | 2021 | Brapci Biblioterapia; Leitura terapéutica;

Coutinho Revoredo; | no  desenvolvimento  de Mediacéo da leitura; Transtorno

LUCK, Esther | criangas com Transtorno do do Espectro Autista.

Hermes Espectro Autista (TEA)

VALLE, Fernanda; | Estado de mediagdo: autismo | 2021 | Benancib | Mediacdo; Circulacdo; Censo;

QUINTSLR, Marcia; | e a circulacdo da informacéo Populagédo autista; Ser

SALDANHA, Nno censo informacional.

Gustavo da Silva

RIBEIRO, Natasha | Grupos de familiares de | 2022 | Benancib | Redes  Sociais; Mediacéo;

Coutinho Revoredo; | autistas na reivindicagdo de Revisdo Sistematica da

MARTELETO, direitos: uma reviséo Literatura; Transtorno do

Regina Maria. sistematica da literatura Espectro Autista.

FONTE: A autora (2023)

Em uma primeira analise quantitativa € possivel dizer que o Transtorno do Espectro

Autista ainda € uma temaética incipiente na Ciéncia da Informag&o no Brasil. Especialmente no

que diz respeito aos Programas de P6s-Graduagcdo em Cl, hd uma grande lacuna, uma vez que

ndo foram localizadas dissertagdes e teses que abordassem o tema. O baixo numero de trabalhos

encontrados tanto na Brapci quanto na Benancib também aponta para esta lacuna em estudos

referentes ao autismo na area. Porém, o aumento do numero de publicagdes a partir de 2017

pode ser um indicativo de mudancga neste cenario. Apés a leitura dos artigos, foi possivel

identificar as seguintes tematicas relacionadas ao TEA:
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GRAFICO 1 - Tematicas abordadas pelos estudos

m Inclusdo escolar
m Biblioterapia

Participacéo de familiares
e/ou responsaveis em grupos

Sistemas audiovisuais

m Classificagdo/Organizagdo
do conhecimento

= Circulag&o da informacéo
no Censo brasileiro

FONTE: A autora (2023)

Conforme observado no grafico 1, a tematica da inclusao escolar dos alunos autistas foi
a mais frequente nos estudos analisados, com um total de quatro artigos. Em Reflexdes sobre o
curriculo funcional/natural e 0 PECS-Adaptado no processo de inclusao do aluno com autismo,
Walter (2017) realiza uma analise acerca do uso do programa educacional do Curriculo
funcional/natural (CFN) e da sua associacdo ao programa de comunicacdo alternativa
denominado Pessoas Engajadas Comunicando Socialmente-Adaptado (PECS-Adaptado). O
CFN objetiva ensinar habilidades e conhecimentos que possam ser Uteis para o aluno e
utilizados de forma préatica na sua vida e 0 PECS-Adaptado é um programa que utiliza a base
da metodologia do CFN, ou seja, leva em consideracdo os contextos e ambientes preferidos
pelo aluno, priorizando situagdes interativas para a comunicagdo que se da por meio da troca
de cartBes visuais. A autora conclui que a combinacéo dos programas no processo de inclusao
de alunos com TEA em escolas regulares tem resultado em melhorias na comunicagédo e
diminuicdo do isolamento.

Os outros trés artigos tratam sobre a inclusdo em um espaco especifico: a biblioteca
escolar. Em A inclusdo dos usuarios com Transtorno do Espectro Autista pela pratica do
letramento informacional na biblioteca escolar, Santos e Diniz (2018) prop6em uma discusséo
acerca do letramento informacional para os usuarios autistas, considerando a adequacdo dos
servigos oferecidos por meio do desenho universal — concepgdo de ambientes, produtos e
servigos a serem usados por todas as pessoas, sem necessidade de adaptacdo — e dos recursos
acessiveis para este publico nas bibliotecas escolares. Os autores destacam que os bibliotecarios

devem atuar de forma multidisciplinar com os demais membros do corpo escolar para criar
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praticas de letramento informacional a fim de superar as barreiras atitudinais e arquitetdnicas
na escola e na biblioteca. Os servicos oferecidos por este espago devem estar preocupados em
atender as demandas informacionais dos usuarios autistas, voltando o trabalho para suas
necessidades especificas de aprendizagem, utilizando, por exemplo, informacao visual para se
comunicar com esses usuarios.

Sampaio e Farias (2020), autoras de Biblioteca escolar inclusiva: anélise acerca do
Transtorno do Espectro Autista, realizaram uma revisao sistematica da literatura sobre o0 TEA
e a atuacdo da biblioteca escolar na producdo cientifica da Biblioteconomia e Ciéncia da
Informacéo, a fim de identificar agdes inclusivas que pudessem ser propostas nas bibliotecas
escolares para inclusdo deste publico. As autoras apresentam algumas alternativas inclusivas
para a insercao de alunos autistas na biblioteca escolar, como o uso de tecnologia assistiva por
meio de aplicativos, o uso de livros sensoriais, da musica aliada a leitura, e a preparacdo de um
espaco fisico convidativo e adequado para receber estes usuarios. Também destacam que hd um
déficit na publicacdo de trabalhos cientificos na area sobre a tematica, o que reitera o apontado
no presente estudo.

Em Acessibilidade informacional para usuarios com Transtorno do Espectro Autista na
biblioteca, Santos, Diniz e Mascarenhas (2017) procuram sensibilizar os profissionais das
bibliotecas escolares sobre a importancia de se capacitarem a fim de atenderem as demandas
informacionais do usuério com TEA e de melhor solucionarem as situa¢des atipicas que possam
aparecer, apresentando atividades que esses profissionais podem promover na biblioteca a fim
de promover a inclusdo destes usuarios. Segundo os autores, 0s bibliotecarios podem promover
junto aos professores, nesses espacos, atividades que aumentem o vocabulario desses alunos e
que permitam, através da leitura, potencializar a sociabilidade, as emocGes e a inteligéncia
competitiva. Também convocam a ampliar as perspectivas para as bibliotecas comunitarias,
incentivando que esses individuos tenham acesso ao patriménio de sua comunidade e
participem destes espacos.

Outra tematica trabalhada nos estudos foi a biblioterapia, isto &, o uso dos livros e da
leitura como recurso terapéutico. O artigo A biblioterapia como recurso auxiliar no
desenvolvimento de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), de Ribeiro e Luck
(2021), teve por objetivo verificar a percepcdo de pais e profissionais sobre 0 uso dessa
modalidade terapéutica como recurso auxiliar para o desenvolvimento de criangcas com TEA.
Para isto, realizaram, além de uma pesquisa bibliogréfica, um estudo de campo de abordagem
qualitativa, em que coletaram dados por meio de entrevistas semiestruturadas. A partir da

analise das entrevistas, observaram que a biblioterapia pode fornecer beneficios para os
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principais déficits presentes no TEA, podendo auxiliar no desenvolvimento das criancas que se
encontram no espectro.

Ja no trabalho Capacitacéo e treinamento para biblioterapeuta: relato de experiéncia,
Oliveira, Barbosa e Felipe (2019) buscam diminuir a lacuna existente nos trabalhos voltados
para a descri¢do de processos de treinamento e capacitacdo de biblioterapeutas e desenvolvem
uma proposta que estabelece uma matriz de agOes para este processo. O artigo apresenta um
relato de experiéncia da capacitacdo e treinamento utilizado junto aos alunos da graduacdo de
Biblioteconomia, Comunicacdo, Psicologia e Pedagogia que atuam no Projeto de extensédo
Educacédo, Aprendizagem e Diversidade no Capsi-Carim, que é uma parceria entre o Curso de
Biblioteconomia e Gestdo de Unidades de Informacédo e o Instituto de Psiquiatria, ambos da
UFRJ. O projeto apresenta a biblioterapia como uma modalidade para inclusdo social dos
pacientes autistas e com transtornos mentais do CARIM. Ao longo do estudo as autoras relatam
algumas particularidades da aplicacdo da biblioterapia aos pacientes autistas e concluem
informando que a proposta de capacitacdo e treinamento tem demonstrado ganhos positivos
para os alunos que participam do projeto.

Dois estudos versam sobre a participacdo de familiares e responsaveis de autistas em
grupos. O primeiro, Grupos de familiares de autistas na reivindicagio de direitos: uma revisao
sistematica da literatura, de Ribeiro e Marteleto (2022), teve por objetivo empreender uma
Revisdo Sistemética da Literatura para investigar o papel exercido por grupos de pais, maes e
familiares de autistas na reivindicacdo de direitos, acesso a tratamentos e inclusdo social das
pessoas no espectro. Empregou-se como metodologia a Revisao Sistematica da Literatura, com
abordagem qualitativa. Foram selecionados 8 estudos para analise e sintese. Como resultados,
obteve-se que 0s estudos tratam, principalmente, de duas tematicas: as controveérsias
envolvendo o autismo e o exame de grupos de familiares em especifico. Por meio da sintese,
foi possivel construir categorias que representassem as principais demandas vocalizadas,
formas de ativismo, conquistas alcangadas e as principais disputas acerca do TEA. Foi possivel
perceber que os grupos de pais, maes e familiares desempenham um importante papel na
reivindicacdo de direitos, atuando como importantes mediadores deste processo. Os resultados
desse estudo sdo apresentados no proximo capitulo da dissertacéo.

O segundo, Redes sociais sobre Transtorno do Espectro Autista no Facebook como
suporte interpessoal: implicacbes nos processos de governanca em saude, de Prychodco e
Bittencourt (2019), apresenta as principais fontes de informacdo e a percepcdo de suporte
interpessoal de responsaveis por criancas e adolescentes com TEA participantes de pelo menos

uma das trés maiores redes sociais virtuais do Facebook voltadas a socializa¢ao de informac6es
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sobre 0 TEA, e as possiveis implicacdes da organizacdo das pessoas nestas redes para a
governanca em salde. As redes selecionadas foram Sindrome de Asperger-Autismo infantil,
Autismo/Asperger/Sdo Paulo e Autismo- Nos bastidores da vida real. Além dos familiares,
fazem parte desses grupos profissionais da saude, assisténcia social, educacéo, ativistas dos
direitos humanos e pessoas que se interessem pelo TEA.

Os resultados do estudo apontam que a participacdo nessas redes é a principal fonte de
informacdo para metade dos participantes, em especial para a parcela da populacdo com menor
renda. Além disso a maioria dos voluntarios informaram se sentir amparados pelos membros
da rede e desemparados pela sociedade. Os dados demonstram que as interagcdes nas redes
fomentam a busca por mais informacdo e conhecimento, permitindo aos participantes
abandonarem uma posicdo passiva frente aos profissionais da saude, e favorecendo seu
empoderamento, influenciando a governanca em sadde.

O artigo de Toscano e Becker (2019), Mapeamento sistemético: sistemas audiovisuais
para o ensino de criangas com o transtorno do espectro autista, apresenta um mapeamento
sistematico acerca do estado da arte das técnicas e métodos de utilizacdo de sistemas
audiovisuais — solucdes de midia que integram aspectos técnicos de jogos, videos, radio,
televisdo, softwares e sensores — para o ensino de habilidades e competéncias as pessoas com
TEA. A partir do mapeamento, 0s autores perceberam que o0s estudos se concentram em
problemas relativos aos métodos de intervencdo, habilidades sociais, habilidades de
mentalizacdo, académicas e recreativas. Os sistemas audiovisuais adotados variam entre jogos,
videos e softwares e sdo usados a fim de compreender as capacidades potenciais e reais dos
usuarios e de apresentar um contetdo que modelo comportamentos e emogdes.

Em (Des)Informacéo em saude: o autismo no espelho da classificacdo, de Valle e
Saldanha (2019), o TEA é abordado pela perspectiva da organizacdo do conhecimento e da
classificacdo. O trabalho, que integra uma pesquisa mais ampla de tese de doutorado, tem por
objetivo refletir acerca dos impactos cientificos e sociais que atravessam as classificacdes de
doencas e as contribui¢fes da Cl para os estudos sobre o autismo. Propde uma reflexao tedrica
acerca dos conceitos de poder, identidade e classificacdo e, a partir da teoria critica da
classificacdo, discute a construgdo dos discursos identitarios, as classificagdes em salde e a
definicdo ontoldgica do ser.

Os autores realizaram uma pesquisa documental preliminar em que verificam a escassez
de produgdes brasileiras sobre o autismo na Cl, mais uma vez reiterando os dados apresentados
nesta revisdo da literatura. Também realizaram uma pesquisa a fim de verificar a existéncia de

vocabularios controlados sobre TEA e observaram frageis relagdes terminologicas. A auséncia
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de informacdo no dominio do autismo no contexto das linguagens documentarios resulta na
impossibilidade de recuperacdo da informacdo, o que ampara a hipétese sobre a producéo de
desinformacdo sobre o tema. Nas consideragdes finais, apontam a importancia dos estudos da
organizacdo do conhecimento para repensar as linguagens documentérias no dominio do
autismo.

Por fim, o trabalho Estado de mediacdo: autismo e a circulagdo de informacéo no
Censo, de Valle, Quintslr e Saldanha (2021) aborda a insercdo do TEA no Censo brasileiro. Os
autores examinam a suficiéncia do levantamento censitario como fonte de dados para
enumeracao e qualificagdo de autistas, e como instrumento para identificagdo e circulagédo da
informagao sobre este coletivo. “Em outras palavras, observa-se a investigagdo no Censo como
parte critico-aplicada de um ‘Estado de mediagdo’ [...]” (VALLE; QUINTSLR; SALDANHA,
2021, p. [3]). Identificam que o Censo requer complemento de outras fontes para a devida
circulacdo de informacdo, pois 0 mesmo prevé apenas uma pergunta simples sobre a existéncia
de pessoa diagnosticada com TEA residente no domicilio, o que ndo captura a complexidade
do transtorno. Desta forma, os préprios especialistas do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) sinalizam a necessidade de levantamentos mais detalhados, que apenas séo
possiveis se o “Estado de mediacdo” agir sob uma perspectiva ética e dialdogica com o sujeito
informacional.

Observa-se que ha uma variedade de abordagens adotadas pelas pesquisas brasileiras na
area da Ciéncia da Informacdo para o estudo do TEA, o que demonstra as diferentes vertentes
gue podem ser exploradas. Ao mesmo tempo, a quantidade incipiente de estudos indica uma
lacuna na temaética, que convoca os pesquisadores da area a debrucarem-se sobre a questdo, tdo

importante e atual na sociedade.
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3 REDES SOCIAIS, MEDIACAO, PRATICAS DE INFORMACAO E CIDADANIA:
UM OLHAR PARA AS MAES

Este capitulo esta subdividido em 4 secbes. A primeira se¢do lanca um olhar para a
estreita relacdo entre o autismo e a maternidade, elencando os desafios em ter um filho autista
e como, historicamente, houve uma tendéncia de culpabilizacdo materna, por meio da teoria da
mée-geladeira, metafora esta advinda dos estudos de Leo Kanner e difundida por Bruno
Bettelheim. Também apresenta o papel ativo dos pais e mées e a sua reuniao em grupos para
derrubar este estigma e lutar por uma melhor qualidade de vida para seus filhos, destacando a
atuacdo de Ruth Sullivan e Bernard Rimland e a criagdo dos grupos pioneiros National Autistic
Society, Sociedade Nacional para Criancas Autistas (SNCA) e Associacdo de Amigos do
Autista (AMA).

A segunda secdo apresenta uma revisdo sistematica da literatura, de abordagem
qualitativa, acerca da importancia dos grupos de pais, mées e familiares de autistas na
reivindicacdo de direitos dos autistas, acesso a tratamentos e inclusdo social das pessoas
diagnosticadas com TEA. Foi realizada uma pesquisa nas bases gerais Web of Science (WoS) e
Scopus, nas bases especializadas Library, Information Science and Technology Abstracts
(LISTA), PubMed, APA PsycNET e SAGE Journals, respectivamente das areas da Ciéncia da
Informacéo, Ciéncias da Saude, Psicologia e Ciéncias Sociais e na Biblioteca Digital de Teses
e Dissertacdes (BDTD). A terceira e quarta secdes apresentam 0s conceitos centrais da
pesquisa: redes sociais, mediacao, espaco informacional, praticas de informacéo, conhecimento

e cidadania.

3.1 O autismo e a maternidade

Conforme apontado no capitulo anterior, as pessoas no espectro autista apresentam
caracteristicas que acarretam prejuizos significativos em suas vidas. As familias com um autista
em seu seio precisam ajustar seus planos e expectativas futuras as limitacGes existentes, alem
da necessidade de adaptarem-se a dedicacdo e prestacdo de cuidados as necessidades do filho
(SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA, 2007). Mesmo na adolescéncia e idade adulta, muitos
autistas continuam sendo dependentes de seus familiares, em especial os autistas com nivel 3
de gravidade, embora nos outros niveis esta dependéncia também exista, em diferentes

intensidades.



54

Neste cenario, “[A]s caracteristicas proprias do comportamento de pessoas com
autismo, somadas & severidade do transtorno, podem construir estressores em potencial para
familiares” (SCHMIDT; BOSA, 2007, p. 182). O estresse psicologico ¢ um processo do qual
um individuo percebe e reage a situacdes desafiadoras, que excedem seus limites, ameacando
seu bem-estar. Segundo Favero e Santos (2005) ha uma sobrecarga emocional, fisica e
financeira, em especial nas mées de autistas. Milgram e Atzil (1988), citando Lieberman (1982),
apontam que as maes de criancas com deficiéncias correm maior risco de colapso e estresse
parental do que os pais, devido a pesada tarefa materna com os cuidados, uma vez que ha,
socialmente, a expectativa de que as mulheres assumam o lugar de cuidadoras. Estes dados s&o
corroborados pelo estudo de Schmidt e Bosa (2007) que apontam que, em relacdo aos
cuidadores das pessoas no espectro autista, a méae é a principal responsavel pelos cuidados,
como alimentacdo, consultas médicas, medicacdo e vestuario.

Tensdo, ansiedade e panico sdo alguns dos efeitos psicologicos das reacbes ao estresse,
aos quais acrescentam-se:

“[...] angustia, insOnia, alienagdo, dificuldades interpessoais, duvidas quanto a si
préprio, preocupacdo excessiva, inabilidade de concentracdo em assuntos ndo

relacionados com o estressor, inabilidade de relaxar, tédio, ira, depressdo e
hipersensibilidade emotiva” (FAVERO; SANTOS, 2005, p. 361).

Em estudo realizado por Ryan e Cole (2009), muitas maes relataram o uso de
antidepressivos e uma brusca mudanca em suas vidas profissionais: algumas mées desistiram
do trabalho, outras aceitaram empregos de meio periodo, outras retornaram aos seus empregos
e outras continuaram a trabalhar, mas mudaram de carreiras.

Além do grande estresse vivenciado, estas mulheres tiveram que conviver, durante
décadas, com a culpa de serem as causadoras do autismo dos seus filhos (e talvez algumas ainda
a carreguem). Se, por um lado, as maes foram sujeitos centrais para a “descoberta” do autismo,
pois forneceram relatos sobre as caracteristicas atipicas dos seus filhos para Leo Kanner, que
fundamentaram seu artigo Autistic disturbances of affective contact (DONVAN; ZUCKER,
2017), por outro, houve, historicamente, uma tendéncia de culpabiliza¢do dos pais e mées sobre
0 autismo dos seus filhos, e, posteriormente, uma culpabilizacdo exclusiva das mées.

Jaem 1943, Kanner emitiu, em seu artigo, as assertivas de que seus pacientes provinham
de familias muito inteligentes e que, dentro do grupo de pacientes estudados por ele, “[...] ha
muito poucos pais e maes realmente afetuosos. Em sua maioria, 0s pais, avos e parentes séo
pessoas fortemente preocupadas com abstracfes de natureza cientifica, literaria ou artistica, e

limitadas em interesse genuino pelas pessoas [...]” (KANNER, 1943, p. 250, traducdo nossa), e
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levantou a questdo sobre “[...] se ou em que extensdo esse fato contribuiu para a condicéo das
criangas” (KANNER, 1943, p. 250, traducdo nossa). Porém, uma vez que a soliddo das criangas
provinha do inicio da vida, concluiu que o quadro autistico ndo poderia ser atribuido
exclusivamente as primeiras relacfes parentais, caracterizando o transtorno enquanto inato.
Entretanto, em 1949, Kanner passou a considerar a rejeicdo parental como essencial ao
fendmeno e, provavelmente, uma de suas causas (DONVAN; ZUCKER, 2017). Segundo
Kanner (1949), além do alto nivel de inteligéncia, os pais das criancas autistas tinham outras
caracteristicas em comum, como a tendéncia a uma “mecanizacao das relacdes humanas™. A
maioria dos pais declaravam ndo se sentir a vontade na companhia de outras pessoas e
descreviam a si mesmos e a seus parceiros como pessoas que ndo demonstravam afeto: a falta
de calor materno era, segundo ele, evidente ja a primeira vista. Muitas das crian¢as haviam sido
rejeitadas e lhes faltava o calor necessario aos bebés; elas ndo se encaixavam no esquema de
vida dos pais. Os comportamentos, atitudes e personalidades dos pais pareciam, entdo, lancar
luz sobre a dindmica psicopatoldgica das criangas:
A maioria dos pacientes foi exposta desde o inicio a frieza dos pais, a obsessao e a um
tipo mecéanico de atengdo apenas as necessidades materiais. Eles eram objetos de
observagdo e experimentos conduzidos com um olho no desempenho fracionério, e
ndo com calor e prazer genuinos. Eles foram mantidos ordenadamente em geladeiras

que ndo descongelavam. Sua retirada parece ser um ato de afastar-se de tal situacéo
para buscar conforto na soliddo (KANNER, 1949, p. 425, traducdo nossa).

Com o passar do tempo, a culpa pelo autismo dos seus filhos recaiu unicamente sobre
as maes e, da metafora de Kanner, nasceu a expressao méae geladeira. Segundo Donvan e Zucker
(2017), este momento foi um divisor de &guas para a consolida¢do do autismo enquanto um
conceito, pois antes de Kanner comecar a usar a metafora da geladeira, sua descoberta do
autismo nao havia tido grande repercussdo. Durante a década de 1950, quase todos 0s casos de
autismo foram diagnosticados por ele em Baltimore, Maryland. Porém, apés ele proferir que as
criangas estariam presas em “geladeiras emocionais” a revista Time escreveu uma matéria sobre
0 autismo e o campo da psiquiatria passou a prestar atencdo no assunto.

A inculpacdo materna foi altamente divulgada e propagada por Bruno Bettelheim, em
sua obra A fortaleza vazia, publicada em 1967 nos Estados Unidos (DONVAN; ZUCKER,
2017). A obra aponta que o autismo é fruto de um trauma psicologico causado, em geral, pelas
maes durante a infancia. Na visdao de Bettelheim, o autismo “[...] era uma decisdo que as
criangas tomavam em reagdo ao mundo frio, desagradavel e ameacador em que se achavam”
(DONVAN; ZUCKER, 2017, p. 98). Os bebés chegavam saudaveis, examinavam sua vida e se

davam conta de que nasceram em circunstancias feias, o que os levava a, deliberadamente, dar
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as costas a sociedade. Assim, as mées seriam as causadoras do autismo dos filhos (DONVAN;
ZUCKER, 2017).

Quase todo o aparato da psiquiatria americana da época participou deste retrato
excludente das mées (DONVAN; ZUCKER, 2017). Além do estigma do informado
(GOFFMAN, 2008), essas mulheres passaram a carregar o estigma de serem as culpadas pelo
autismo de seus filhos, tornando-se fonte de desprezo perante a sociedade. Conforme aponta
Goffman (2008), as pessoas que tém um estigma em particular tendem a reunir-se em pequenos
grupos sociais, o que pode explicar o surgimento de grupos de maes, pais e familiares ja nesta
época; de fato, a historia do autismo esta intrinsecamente relacionada com a atuagdo destes
grupos.

Houve, entdo, na década de 60, um esforco dos pais e mées para substituir o cenario da
inculpacdo materna por pesquisas pelas causas do autismo, por um apoio as familias e pela
ajuda as criangas. A primeira organizacdo do autismo, a National Autistic Society, surgiu em
1962, na Gra-Bretanha, por um grupo de pais. Nos Estados Unidos, a primeira organizacéo
surgiu em 1965, fundada por um grupo de pais com o intuito de fazer campanha pelos direitos
das criancas autistas, a Sociedade Nacional para Criancas Autistas (SNCA). A SNCA foi
liderada por Bernard Rimland e Ruth Sullivan e portava o simbolo de uma peca de quebra-
cabeca (DONVAN; ZUCKER, 2017).

Ruth Sullivan comecou a recrutar outras maes para a formagdo de uma organizagéo
prépria em 1964. Porém, com a teoria da mée-geladeira em alta, essas mulheres quase néao
tinham voz, afinal elas eram vistas como causadoras do autismo de seus filhos. Este grupo
pioneiro formado por “[...] Ruth Sullivan e as maes de Albany, e os demais organizadores
dispersos, isolados e com poucos recursos — teve que enfrentar a percepgédo obstinada de que
eles eram parte do problema” (DONVA; ZUCKER, 2017). Essas maes precisavam de um
argumento a seu favor e precisavam de alguém para defendé-lo. Esta pessoa era Bernard
Rimland.

Bernard Rimland, pai de um menino autista e psicologo, lancou, em 1964, a obra
Infantile Autism: the syndrome and its implications for a neural theory of behaviour que viria
a ser o desmantelamento da teoria que culpabilizava as mées. e foi um ator importante na defesa
delas. Rimland apontava que os trabalhos sobre as mées-geladeiras ndo apresentavam respaldo
cientifico ou estatistico. Seu banco de dados apresentava indicios de que 0 autismo era inato e
“[...] nenhum que sugerisse que os cuidados maternais ruins tinham algo a ver com seu
surgimento. Ele estava convencido de que a psique ndo tinha relevancia e de que o autismo era
biologia” (DONVAN; ZUCKER, 2017, p. 128).
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Rimland submeteu suas ideias a orientacdo de Leo Kanner que, inclusive, escreveu o
prélogo do livro do autor. Isso porque, em meados da década de 60, Kanner voltou a pensar
sobre o0 autismo ser inato, sendo influenciado pelos proprios estudos de Rimland, pesquisador
que ele estava orientando. Donvan e Zucker (2017) apontam que o desprezo por Bettelheim
possivelmente também levou Kanner a se afastar do campo inculpador das maes. Em 1969,
Kanner ridicularizou o livro de Bettelheim perante um grupo de pais e “absolveu” os pais e
mées da culpa. Curiosamente, Kanner negou toda a sua responsabilidade quanto ao mito da
mée-geladeira. Ainda assim, a teoria continuou gozando de prestigio na década de 1970, embora
a resisténcia contra ela crescesse dia a dia, resisténcia esta encabecada pelos grupos de pais e
maes.

No Brasil, a primeira associacdo de autismo surgiu em 1983, na cidade de Séo Paulo. A
Associacdo de Amigos do Autista (AMA) foi fruto da luta de pais de criancgas autistas em busca
de tratamento para seus filhos. “O grupo estava atras de conhecimento, pois havia pouca
informacdo a respeito desse diagnostico e os pais ansiavam por oportunidades de amparo a seus
filhos e familias” (TEIXEIRA, 2016, p. [47]). O trabalho da AMA levou ao aumento da
divulgacdo de informacdes sobre o TEA, proporcionando o surgimento de novas instituicdes e
grupos de apoio. Esses grupos tém exercido ao longo do tempo importante papel na
reivindicagdo de direito de seus filhos e familiares. Conforme apontam Donvan e Zucker
(2017), quando algo mudava para melhor na histdria do autismo, era consequéncia da atuacdo

dos pais. Esta atuacdo serad observada mais a fundo na secéo seguinte.

3.2 Grupos de familiares de autistas na reivindicacdo de direitos: uma revisdo sistematica
da literatura

A fim de investigar o papel dos grupos de pais, maes e familiares de autistas na
reivindicagcdo de direitos das pessoas no espectro, realizou-se uma Revisdo Sistematica da
Literatura (RSL). Na realizacdo da pesquisa optou-se por um escopo mais geral, focalizando
ndo apenas os grupos formados exclusivamente por mées, devido a escassez de estudos na area.
A seguir, apresenta-se 0s procedimentos metodoldgicos utilizados na revisdo e os resultados.

Uma RSL é uma metodologia especifica e reprodutivel (BOOTH; PAPAIOANNOU;
SUTTON, 2012) que avalia sistematicamente uma pesquisa priméaria a fim de fornecer um
resumo do estado da arte do conhecimento sobre um determinado problema (LASSERSON;
THOMAS; HIGGINS, 2019). A RSL iniciou-se com a confecgéo do protocolo, documento que

descreve 0 processo e 0s métodos a serem aplicados na revisdo e que possui trés funcoes
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principais: proteger contra vieses; funcionar como uma ferramenta pratica para conduzir os
métodos da revisdo; e afirmar sua reivindicagao ao topico (BOTH; PAPAIOANNOU; SUTON,
2012). Ele foi elaborado com base no Preferred Reporting Items for Systematic Review and
Meta-Analysis Protocols (PRISMA-P) 2015 checklist: recommended items to address in a
systematic review protocol'?, com as devidas adaptagGes a pesquisa. A figura 2 ilustra as etapas
da RSL, indo desde a formulacéo da questdo de pesquisa até a sintese do material.

FIGURA 2 — Etapas e subetapas da Revisdo Sistematica da Literatura
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FONTE: A autora (2023)

A partir da definicdo dos eixos conceituais e da elaboracdo da lista de termos foi
formulada a sintaxe geral de busca: (“"autism spectrum disorder” OR autism OR asperger OR

12 Disponivel em: http://prisma-statement.org/documents/PRISMA-P-checklist.pdf. Acesso em: 04 fev. 2022



http://prisma-statement.org/documents/PRISMA-P-checklist.pdf

59

neuroatypical) AND (parent* group OR mother* group OR famil* group OR relative* group
OR parent* association OR mother* association OR famil* association OR relative*
association) AND (activism OR militancy OR rights OR treatment OR "social movement” OR
"social inclusion™). Outras sintaxes foram elaboradas para atender as especificidades de cada
base.

Foram utilizadas seis bases de dados para a pesquisa, sendo duas bases gerais: Web of
Science (WoS) e a Scopus, e quatro bases especializadas Library, Information Science and
Technology Abstracts (LISTA), PubMed, APA PsycNET e SAGE Journals, respectivamente
das areas da Ciéncia da Informacgdo, Ciéncias da Saude, Psicologia e Ciéncias Sociais®®.
Também foi feita busca na Biblioteca Digital de Teses e Dissertacbes (BDTD) a fim de
identificar a literatura cinzenta existente sobre o tdpico da revisdo. Os dados coletados na
BDTD foram analisados separadamente dos demais. Além disso, foi a Unica base em que se
utilizou a sintaxe de busca em portugués.

A busca foi realizada no dia 04 de janeiro de 2022 e recuperou 2.114 documentos que,
apos a eliminacgdo das duplicatas, foram reduzidos para 2.029. Partiu-se, entdo, para a leitura
dos resumos de todos os documentos e para a aplicacdo dos critérios de exclusdo. Nessa etapa
foram eliminados os estudos que ndo fossem primarios, que tivessem formado um grupo
especificamente para a pesquisa, que nao trabalhassem com o aspecto social da questdo, que
fossem ensaios clinicos randomizados e ndao fossem um artigo, capitulo de livro, tese ou
dissertacdo. ApoOs essa fase restaram 8 estudos que formaram o corpus a ser analisado e
sintetizado.

Os artigos foram analisados segundo variaveis genéricas e especificas. As variaveis
genéricas utilizadas foram: fendmeno estudado; problema; questdo/objetivos; revisdo da
literatura; perspectiva teorica; processo de coleta de dados; natureza dos dados; validacdo dos
dados; processo de coleta dos achados; achados; processo de interpretacdo dos achados;
cuidados éticos; implementacdo dos estudos; formato de apresentacdo das informacdes;
limitagdes dos estudos.

Ja as variaveis especificas correspondem a niveis de analise. Sdo elas: a) nivel estrutural:
informagdes sobre o grupo; b) nivel da demanda: demandas do grupo; c) nivel do ativismo:

processo de reivindicacdo de direitos; conscientizacdo da populacdo; d) nivel da conquista:

13 Devido a uma inconsisténcia da Base de Dados em Ciéncia da Informacdo (BRAPCI), ja mencionada
anteriormente, que recuperava 10.000 documentos independentemente da estratégia de busca, ela ndo foi utilizada
na pesquisa.
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direitos conquistados, formulacdo de politicas publicas, legislagbes, acesso a tratamentos,
inclusdo social; €) nivel da disputa: disputas entre grupos e controvérsias.

A seguir, os achados foram sintetizados verticalmente, ou seja, a sintese deu-se a partir
das relacdes de semelhanca e diferenca entre os estudos. A sintese foi dividida em trés: a)
tedrica: foram sintetizadas as perspectivas tedricas adotadas em comum pelos estudos e 0s
achados gerados a partir de cada um; b) tematica: foram reunidos os artigos que abordaram
temas semelhantes; ¢) comparacdo de niveis: a partir dos dados extraidos no processo de
analise, as variaveis especificas foram sintetizadas em categorias que representam, na presente
RSL, as principais demandas vocalizadas, formas de ativismo e conquistas alcancadas pelos

grupos de pais de pessoas com TEA, e as principais disputas acerca do autismo.

QUADRO 2 - Estudos selecionados para a Revisao Sistematica da Literatura

AUTORIA TITULO ANO TIPO PALAVRAS-CHAVE
CHAMAK Autism and social | 2008 | Artigo article; autism; Autism; Autistic
movements: French parents' Disorder;  Autistic  people's
associations and associations; Disability
international autistic movement; France; history;
individuals' organisations History, 20th Century; human;

Humans; parent; Parents;
Parents' associations; policy;
Public Policy; self help; Self-
help groups; Self-Help Groups;
Social movements.

RYAN; COLE From Advocate to Activist? | 2009 | Artigo activism, advocacy, autism,
Mapping the Experiences of mothers.

Mothers of Children on the
Autism Spectrum

MARKOVA; Parent activism in | 2013 | Capitulo de | Parent activism, children with
SULTANALIEVA Kazakhstan: the promotion livro autism, inclusive education,
of the right to education of NGO, Ashik Alem.
children with autism by the
"Ashyk Alem" Fundation 14
NUNES Atuacdo politica de grupos | 2014 | Dissertacdo | Autismo; Atuacdo politica;
de pais de autistas no Rio de Novos movimentos sociais;
Janeiro: perspectivas para o Deficiéncia; Direitos.
campo da salde
HO; TANG; | Parent advocacy groups in | 2014 | Capitulo de | Advocacy; Disabilities; Parents;
DETAR, WANGY Taiwan: Support  for livro Social Support; Special
families of children with Education; Family; Intellectual
disabilities. Development Disorder.
RIOS; COSTA | The changing face of autism | 2015 | Artigo autism; Autism; Autistic
ANDRADA in Brazil Disorder; Brazil; Disability;
ethnology; human; Identity
politics; legislation and

14 A busca recuperou o artigo Parent activism in Kazakhstan: the promotion of autistic children’s educational
rights by the Ashyk Alem Foundation, publicado no periédico Journal of Social Policy Research, porém o artigo
estava em russo. Dessa forma, optou-se por substitui-lo pelo capitulo publicado no livro Learning to See Invisible
Children: Inclusion of Children with Disabilities in Central Asia para que a analise fosse realizada. Por se tratar
do mesmo estudo, foram mantidas as palavras-chave e resumo do artigo.

15 Né&o foi possivel obter acesso a esse estudo.
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jurisprudence; mental health;
Mental health; Mental Health;
mentally  disabled  person;
Mentally Disabled Persons;
patient  advocacy;  Patient
Advocacy;  policy;  Public
policies; Public Policy.

LAPHAM Redefining the experience of | 2018 | Dissertacdo | Social Capital; Stigma;
raising a child with Disabilities.
disabilities in Tajikistan.

CHAMAK Lobbying by association: | 2019 | Artigo France, Social movements,
The case of autism and the Lobbying, Controversy, Autism,
controversy over packing Psychiatry, Packing,
therapy in France Association leaders.

FONTE: A autora (2023)

Por meio da sintese tedrica foram identificados conceitos que serdo apresentados mais
adiante, na se¢do sobre 0 quadro tedrico da pesquisa. Apresenta-se a seguir as sinteses tematicas
e de comparacdo de niveis. Os estudos trataram majoritariamente de duas tematicas. A primeira
refere-se as controvérsias envolvendo o autismo: os estudos de CHAMAK (2008, 2019)
focaram-se em controveérsias existentes na Franca, sendo que o artigo publicado em 2019
focalizou uma controvérsia especifica, que foi o caso da terapia de embalagem, e o estudo de
Rios e Costa Andrada (2015) focalizou controvérsias existentes no Brasil. Embora com foco
nas disputas, esses estudos ofereceram uma visdo panoramica das demandas, formas de
ativismo e conquistas de diversas associacdes a nivel nacional.

A segunda categoria refere-se ao estudo de grupos de familiares em especifico. Nunes
(2014) estudou trés grupos formados por pais e familiares de autistas que fazem parte da “luta”
por direitos e reconhecimento no Brasil: Associacdo de Pais de Autistas e Deficientes Mentais
(APADEM), Mundo Azul e Pelo Direito dos Autistas. A APADEM foi criada em 1999 por
cinco pais de alunos autistas da Escola Municipal Especializada Dayse Mansur, que formaram
um grupo a fim de trocar experiéncias e de transformar a escola em uma institui¢éo de ensino
especializada. Foi a primeira instituicdo do Rio de Janeiro organizada exclusivamente por pais
de autistas (NUNES, 2014).

O grupo Mundo Azul foi formado em 2005 por oito pais de autistas em fase escolar, que
tinham a intencdo de consolidar estratégias de visibilidade e reconhecimento do autismo no
Brasil. Suas estratégias de atuagdo politica envolvem esforgos para conscientizacao, informacgéo
da populacéo e diagndstico precoce. J& o grupo Pelo direito dos autistas foi fundado ap6s uma
mobilizacdo pela aprovacdo do Projeto de Lei 1698/2011, em frente a Prefeitura do Rio de
Janeiro, por Dora Kropotoff e Renato Franga. Suas atividades se concentram na péagina do

Facebook, onde pais e familiares trocam informacGes sobre questdes de inclusdo escolar e
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tratamentos, dividem noticias sobre o tema, discutem politicas publicas e conjuntamente
pressionam autoridades. O objetivo do grupo € ajudar pais e familiares a ndo receberem
informacdes falsas sobre o autismo (NUNES, 2014).

Lapham (2018) estudou trés associacdes de pais de criancas com deficiéncia no
Tajiquistdo, sendo uma dessas associagdes, a IRODA, formada por pais de pessoas com
autismo. A IRODA é uma organizacdo ndo-governamental criada em 2008 por Lola, mée de
uma crianga no espectro autista e registrada formalmente em 2011. A motivacao para a criacao
da organizagdo veio da dificuldade em chegar a uma avaliacdo de autismo e de encontrar
servicos para seu filho. No inicio, a IRODA apenas oferecia servigos individuais para mées e
filhos, porém tornou-se uma respeitada organizacdo que oferece multiplos servicos para
familias de criancas com autismo (LAPHAM, 2018).

Markova e Sultanalieva (2013) estudaram uma organizacao de pais de criancas com
autismo, a Ashyk Alem, no Cazaquistdo, fundada por trés maes de filhos autistas em 2010, apds
varios meses de desenvolvimento de metas e estratégias. O objetivo da organizagdo é apoiar
criancas e adolescentes com autismo e outros transtornos de desenvolvimento do Cazaquistédo
e suas familias; ajudar as familias a lidar com o diagnostico e a reestruturas a rotina para
acomodar as necessidades da crianga; conscientizar o publico sobre o autismo; contribuir para
a melhora do programa governamental de diagndstico e intervencdo precoce e colaborar na
formacéo de especialistas (MARKOVA; SULTANALIEVA).

Um dado que chama a atencdo é o fato de que, dos trés estudos que comp&em o segundo
tema, dois trabalham com grupos de pais de autista de paises da Asia Central, que fizeram parte
da antiga Unido Soviética: Tajiquistdo e Cazaquistdo. A partir da andlise, foi possivel perceber
que a forte presenca de grupos de pais de criangas autistas e outras deficiéncias nessa regido se
deve ao legado soviético de marginalizar e enquadrar a deficiéncia como um defeito dentro da
crianca que requer correcdo por servicos especializados, através do envio dessas criancgas a
instituicOes correcionais. Dessa forma, a tendéncia de medicalizacdo e segregacdo gera
frequentes embates entre profissionais e pais (LAPHAM, 2018; MARKOVA;
SULTANALIEVA, 2013). Outra similaridade é que ambos os trabalhos focalizam a atuacédo
das mées que fazem partes desses grupos.

Por fim, o estudo de Ryan e Cole (2009) n&o figura em nenhuma das categorias, pois
ele ndo focaliza controversias, assim como nao estuda um grupo especifico, voltando sua
andlise para as formas de defesa e sua provavel transformacao em ativismo por parte de mées

de criangas com autismo, a nivel individual ou coletivo.
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Apresenta-se, a seguir, a sintese de comparagdo de niveis. A partir dos dados extraidos
no processo de analise, as variaveis especificas foram sintetizadas em categorias que
representam, na presente RSL, as principais demandas vocalizadas, formas de ativismo,
conquistas alcangadas pelos grupos e as principais disputas acerca do autismo. Os achados
foram sintetizados nas seguintes categorias:

Demandas dos grupos: aprovagdo e cumprimento de leis; implementacdo de
instituicOes especificas para autistas; oferecimento de servicos especificos para autistas;
melhorias no sistema; inclusdo (social e escolar) e reconhecimento da populacdo autista;
diagndstico e intervencdo precoce; reclassificacdo do autismo; mudanca na avaliacdo do

autismo; adocao de métodos educacionais e comportamentais.

QUADRO 3 - Sintese das demandas vocalizadas

Categoria

Demanda vocalizadas

Grupo/atos/
associacdes

Estudo

Aprovagéo e

Apreciagdo no Senado Federal do Projeto de Lei

Atos

NUNES (2014)

acesso a servicos médicos, sociais e educacionais.

Direito de as criancas frequentarem escolas
regulares.

(Cazaquistéo)

cumprimento de n° 1698/2011. nacionais
leis Cumprimento da Lei n° 12.764.
Implementacdo dos "Centros de Tratamento | Atos NUNES (2014)
Integral para Deficientes Mentais e Autistas no Rio | nacionais
Implementacdo de de Janeiro"”, sob as diretrizes da Lei Estadual n°
L P 6.169/2012.
|nst|tu,|(_;oes Transformacéo da Escola Municipal Especializada | APADEM
especificas para L . -
autistas Dayse Mansur em uma instituicdo exclusiva para | (Brasil)
autistas.
Projeto de residéncias assistidas (Casa do Autista) | Mundo Azul
para os adultos com autismo. (Brasil)
Demandas junto a Prefeitura por servigos | APADEM NUNES (2014)
Servicos especificos para tratamento de autistas. (Brasil)
especificos para Tratamentos especializados para as criangas com | Associacdes RIOS; COSTA
autistas autismo no Sistema Unico de Satde (SUS). brasileiras ANDRADA
(2015)
Incluséo escolar. Mundo Azul | NUNES (2014)
Reconhecimento da populagdo autista. Associacles RIOS; COSTA
brasileiras ANDRADA
Incluséo e (2015)
reconhecimento Igualdade de direitos para que as criangas tenham | Ashyk  Alem | MARKOVA,;

SULTANALIEVA
(2013)

Diagnostico e intervencao precoce.

Mundo Azul

NUNES (2014)

Reclassificacdo do
autismo

esquizofrenia infantil para uma deficiéncia de
desenvolvimento.

(Tajiquistéo)

Diagndstico e (Brasil)
intervengéo IntervencBes precoces. Associacdes RIOS; COSTA
precoce brasileiras ANDRADA
(2015)
Reclassificacdo do autismo: de uma forma de | IRODA LAPHAM (2018)

Mudanca na Mudanca na avaliacdo do autismo, para que as | IRODA LAPHAM (2018)
avaliacdo do criangas ndo sejam mais encaminhadas para o | (Tajiquistdo)
autismo hospital psicolégico, que exige uma internacao de
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20 dias para observacdo e tratamento a fim de
confirmar uma avaliacdo do autismo.
Mudanca no processo de avaliagdo do autismo, que | Ashyk  Alem | MARKOVA;
exige que os pais enviem seus filhos a um hospital | (Cazaquistdo) | SULTANALIEVA
psiquiatrico por um més para avaliacdo. (2013)
Transferir as interven¢des do autismo do hospital | Associagdes CHAMAK (2008)
para a escola e treinar profissionais para métodos | francesas
Adogéo de educacionais e comportamentais.
métodos Investimento do dinheiro do Estado em métodos | Autisme CHAMAK (2019)
educacionais e educacionais e comportamentais. France e
comportamentais | Banimento da terapia de embalagem. Vaincre
l’autisme
(Franca)
Modernizar o sistema existente de servicos e torna- | Ashyk  Alem | MARKOVA;
lo eficiente e acessivel para todas as criancas. (Cazaquistdo) | SULTANALIEVA
Melhorias no (2013)
sistema ProvisOes para preencher lacunar que as mées ou | Grupos locais | RYAN;  COLE,
seus filhos precisavam. (ndo 2019)
Melhoria dos servicos locais. especificado)

FONTE: A autora (2023)

Os dados sintetizados no quadro 3 mostram que 0s grupos e associagdes brasileiras tém
se empenhado em promover mudancas na legislacdo nacional e no desenvolvimento de servicos
e instituicdes para as pessoas diagnosticadas com TEA. Esses grupos também demandam
diagndstico e intervencao precoce, além de se preocuparem com a inclusdo e o reconhecimento
dessa populagdo, uma demanda partilhada pela Ashyk Alem, do Cazaquistdo. Conforme visto,
o Cazaquistdo e o Tajiquistdo sdo paises que pertenceram a Unido soviética e que, portanto,
ainda carregam o legado soviético de medicalizar e segregar essas criancas, enviando-as para
instituicOes correcionais, o que explica a demanda de ambos os grupos, IRODA e Ashyk Alem,
pela mudanga na avaliagdo do autismo. Outra demanda do IRODA foi pela reclassificagéo do
autismo, de uma forma de esquizofrenia para uma deficiéncia de desenvolvimento.

Pode-se observar uma tendéncia das associacbes francesas a abordagem
comportamental e educacional. A demanda pelo banimento da terapia de embalagem foi
incluida nessa categoria, pois ela complementa a demanda pelos métodos educacionais, que as
associag0es francesas gostariam que fossem adotados no lugar da embalagem. Por fim, a Ashyk
Alem e os grupos locais abordados por Ryan e Cole (2019) vocalizaram demandas por melhorias
no sistema, sem especificar quais melhorias seriam essas.

Formas de ativismo: pressdo politica; manifestagdes/passeatas; palestras e outras
exposic¢des para conscientizacgdo; iluminagdo de monumentos na cor azul e colocagéo de faixas;
panfletagem; divulgacdo em sites, blogs e midias sociais; parcerias; arrecada¢do de fundos;

formas proprias adotadas para banir a terapia de embalagem.
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Grupos/atos/

Categorias Ativismo s Estudo
associagoes
Presenca em audiéncias publicas no Rio de | APADEM NUNES (2014)
Janeiro e Brasilia. (Brasil)
Pressdo politica para apresentacdo de projetos,
aprovacao de leis e implementacdo da legislacdo
vigente no municipio de Volta Redonda.
Atuacdo junto ao poder puablico, exercendo | Mundo Azul
presséo sobre o governador. (Brasil)

Pressdo politica

Compartilhamento de abaixo-assinados e pressdo
sobre politicos de diversas regides do pais.

Pelo Direito dos
Autistas (Brasil

Pressdo para a aprovagdo de leis em nivel | AssociacOes RIOS; COSTA
municipal, estadual e federal e para garantir que | brasileiras ANDRADA

essas leis sejam traduzidas em programas e (2015)

servicos para pessoas com autismo.

Abordagem de autoridades estaduais solicitando | Ashyk Alem | MARKOVA,;

ajuda na divulgacdo de informagfes sobre o
autismo.

Realizagdo de um levantamento dos servicos
estaduais para crian¢as com autismo, producao de
um relatério critico delineando a situacéo e 0s
problemas do sistema e apresentacéo de relatério
ao especialista do Ministério da Educacéo.

(Cazaquistéao)

SULTANALIEVA
(2013)

Presséo sobre o governo local. Grupos locais | RYAN; COLE
(sem (2019)
especificacdo)

Desenvolvimento de estratégias de lobby junto as | Autisme France e | CHAMAK (2019)

autoridades politicas e a comunidade cientifica.

Vaincre I’autisme
(Franca)

Manifestacdes pelas cidades.

Atos
(Brasil)

nacionais

Caminhada pela Conscientizagdo do Autismo.

Atos nacionais e

NUNES (2014)

Mundo Azul
. ~ (Brasil)
:;/l LIS Participacdo em passeatas. APADEM
asseatas -
(Brasil)
Manifestacdo organizada pelo presidente da Léa | Autisme France e | CHAMAK (2019)
pour Samy na Pont des Arts em Paris contra a | Vaincre [’autisme
terapia, com manifestantes embrulhados em | (Francga)
lencois.
Palestras e mesas-redondas. Atos nacionais e | NUNES (2014)
APADEM
(Brasil)
Exibicéo de filmes. Atos nacionais
Ciclos de palestras e jornada cientifica. Mundo azul
Aulas em universidade privadas. (Brasil)
Palestras e Divulgacdo das principais caracteristicas do
outras autismo pela radio comunitéria da Rocinha.
exposi¢des Participacdo no programa Acdo Global e
para divulgacdo de videos com histérias pessoais.
conscientizagdo | Organizagdo de concertos e festivais de cinema | IRODA LAPHAM (2018)
para informar a populacéo sobre o autismo. (Tajiquistdo)
Participacdo de mesas redondas nacionais, | Ashyk Alem | MARKOVA,;
discussdes de politicas e  conferéncias | (Cazaquistdo) SULTANALIEVA

internacionais sobre autismo.

Oferecimento de palestras e treinamentos para
professores de escolas regulares.

(2013)
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A realizacdo de conferéncias de imprensa.

Participacdo em programas de entrevistas.

Organizacdo de eventos para 0s outros pais, para
convoca-los para o grupo.

Palestras sobre a conscientizacdo do Asperger.

Realizacdo de cursos de Asperger no centro
comunitario local.

Realizacdo de campanhas para que 0S Servicos
locais sejam melhorados.

Grupos locais
(sem

especificacéo)

RYAN; COLE

(2019)

lluminagdo de monumentos, como o Cristo

Cristo Redentor

NUNES (2014)

lluminacdo de | Redentor e a prefeitura de Volta Redonda na cor | (Mundo Azul)
monumentos azul. Prefeitura:
na cor azul e APADEM
colocacdo de Colocacgéo de faixas em algumas ruas para o Dia | Ashyk Alem | MARKOVA,;
faixas Mundial de Conscientizacdo do Autismo. (Cazaquistéo) SULTANALIEVA
(2013)
Entrega de folhetos. Atos  nacionais | NUNES (2014)
Panfletagem (Brasil)
Panfletagem nas ruas da cidade. Mundo Azul
(Brasil)
Divulgacdo em | Divulgacdo de eventos e matérias de jornais e | Mundo Azul | NUNES (2014)
sites, blogs e revistas sobre autismo no blog do Mundo Azul. (Brasil)
midias sociais
Arrecadagio de Realizacdo de uma feira de caridade na | Ashyk Alem | MARKOVA,;
f Haileybury Almaty. (Cazaquistdo) SULTANALIEVA
undos (2013)

Participacdo na Coalizdo Nacional.

IRODA
(Tajiquistdo)

LAPHAM (2018)

Busca de apoio dos membros do movimento pela | Associacdes RIOS; COSTA
deficiéncia. brasileiras ANDRADA
(2015)
Parcerias Adesdo a uma iniciativa regional sobre autismo na | Ashyk Alem | MARKOVA,;
Asia Central. (Cazaquistéo) SULTANALIEVA
(2013)
Empreendimento de acfes legais via Autism | Autisme France e | CHAMAK (2019)
Europe. Vaincre [’autisme
(Franca)
Envio de cartas aos diretores de hospitais se | Autisme France e | CHAMAK (2019)
opondo a terapia. Vaincre l’autisme
Formas Circular do presidente da associacdo Léa pour | (Franga)
L Samy em grupos do Yahoo.
préprias

adotadas para
banir a terapia
de embalagem

Langamento do Manifesto contra a embalagem na
conferéncia de Glasgow, pelo presidente do
comité cientifico de Vaincre l'autisme e convite
aos participante para assinar o manifesto.

Lancamento de um documentario sobre autismo e
contra a psicandlise, Le Mur.

FONTE: A autora (2023)

Conforme pode ser observado no quadro 4, a pressdo politica foi uma forma de ativismo

que se destacou nos estudos, seja atraves da presenca em audiéncias publicas, da atuacao junto

ao poder publico ou do compartilhamento de abaixo-assinados. Essa forma de ativismo esta

muito relacionada as demandas por aprovacdo e implementacéo de leis, que foram apresentadas

no quadro 3. A categoria palestras e outras exposi¢cOes volta-se mais para agdes de

conscientizacao do autismo e disseminacéo de informacdes sobre o transtorno, incluindo mesas
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redondas, exibicdo de filmes, contato com as midias de massa para divulgacdo em programas
de réadio, conferéncias de imprensa, programas de entrevistas.

Ao observar as categorias “manifestagao/passeatas”, “iluminacao e colocacao de faixas”
e “panfletagem”, percebe-se que a linha divisoria entre reivindicacdo de direitos e
conscientizagdo, como dito anteriormente, é turva. 1sso porque a organizacao de manifestacGes
e passeatas é usada tanto para defender a causa, como para conscientizar sobre o autismo,
conforme ilustrado pelas manifestacbes que ocorrem em varias cidades brasileiras nos
chamados atos nacionais (NUNES, 2014). A iluminacédo do Cristo Redentor e da prefeitura de
Volta Redonda, na ocasido dos atos nacionais, a colocacdo de faixas nas ruas do Cazaquistéo
pela Ashyk Alem e as panfletagens também apontam para essa dupla funcéo de defesa da causa
e conscientizacdo. Um dado importante também € que, muitos eventos e episodios de luta
ocorreram no Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo.

A categoria de parcerias também estad bem povoada. A colaboragdo com outros grupos
e/ou a participacdo em organizacGes maiores mostrou-se frutifera para as organizagdes, uma
vez que fornece subsidios para sua luta a nivel nacional — como a participa¢do no Férum de
Coalizdo Nacional pela IRODA, no Tajiquistdo, e a busca de apoio no movimento pela
deficiéncia no Brasil — ou internacional — como a ades&o da Ashyk Alem a uma inciativa regional
sobre autismo na Asia Central e a colaboragdo entre as associacdes francesas com a Autism
Europe.

A ultima categoria do quadro, “formas proprias adotadas para banir a terapia da
embalagem” foi criada para abarcar as iniciativas das associagdes francesas na cruzada pelo
banimento da terapia e que, em uma anélise global, ndo conversavam com os demais dados.

Conquistas: aprovacao de Leis; atuacdo junto ao poder publico; implementacdo de
instituicGes especificas para o autismo; servicos oferecidos e eventos realizados pelo grupo;
recebimento de verbas/arrecadacdo de fundos; publicagdes na midia; proibicGes; visibilidade
para o autismo.

QUADRO 5 - Sintese das conquistas

Categoria Conquistas Grupg/ at~o/ Estudo
associacio
Aprovacdo da Lei Federal 12.764. Atos nacionais/ | NUNES  (2014)
Associacles /RIOS; COSTA
brasileiras ANDRADA
(2015)
Aprovacio de leis Aprovagdo da Lei municipal n° | APADEM NUNES (2014)
provag 4770/2011. (Brasil)
Aprovacéo da Lei municipal
n°4.833/2011.
Aprovagdo da Lei municipal n°
4.922/2012.
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Atuacdo junto ao poder
publico

Aprovacdo da Lei Estadual n° 6.169/2012. | Mundo  Azul
(Brasil)
Aprovacdo da Lei Chossy de 11 de | AssociacBes CHAMAK (2008)
dezembro de 1996. francesas
Decreto Veil (n° 9.512) de 27 de abril de
1995.
Trabalhar com o Ministério da Salde e | IRODA LAPHAM (2018)

Protecdo Social da Populacdo para
desenvolver um protocolo clinico sobre
autismo que o inclua no registro de
deficiéncia como condicdo neurolégica.

Presenca da fundadora da IRODA para
assinar a Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia.

A fundadora também contribuiu para a
discussdo publica sobre comentario geral
ao artigo 24 da Convencao.

(Tajiquistdo)

Apls queixa da Autisme Europe, o
European Committee on social Rights,
forcou o governo francés a elaborar o
primeiro plano nacional de Autismo.

Autisme France

CHAMAK (2019)

Presenca nos comités encarregados da
acao politica sobre o autismo, nos comités
de fundagbes que financiam pesquisas
sobre autismo, e nos institutos de pesquisa.

Autisme France
e Vaincre
autisme

CHAMAK (2019)

Implementacéo de
instituicBes especificas
para autismo

Escola Municipal Deyse Mansur.

APADEM
(Brasil)

NUNES (2014)

Servigos oferecidos e
eventos realizados pelo

grupo

O grupo consegue:

-Realizar eventos publicos e privados para
as criancas;

-Oferecer servigos especializados;
-Oferecer workshops de treinamentos.

IRODA
(Tajiquistdo)

LAPHAM (2018)

A organizacéo pode inaugurar o Clube de
Pais de Ashyk Alem em 2011 e realizar
palestras, treinamentos e atividades para
aliviar o estresse dentro do projeto We are
Together.

Ashyk Alem
(Cazaquistéo)

MARKOVA;
SULTANALIEVA
(2013)

Recebimento de
verbas/arrecadacgéo de
fundos

Em 1991 obteve o apoio da Fondation | Autisme France | CHAMAK (2008)
France Télécom, que fez do autismo o

foco de seu patrocinio.

A feira de caridade na Haileybury Almaty | Ashyk Alem MARKOVA,

permitiu que a organizacdo arrecadasse
fundos e criasse a pagina www.autism.kz.

Receberam apoio e financiamento para
colocar faixas para o Dia Mundial da
Conscientizacdo do Autismo.

(Cazaquistéao)

SULTANALIEVA
(2013)

Publicac6es na midia

Apb6s coletiva de imprensa sairam
publicacbes na midia informando a
sociedade acerca do autismo.

Ashyk Alem
(Cazaquistéo)

MARKOVA;
SULTANALIEVA
(2013)

ProibicGes

Proibicdo da terapia de embalagem pela
Secretaria de Estado do Ministério da
Saude, responsavel pela Pessoa com
Deficiéncia.

Autisme France
e Vaincre
["autisme

CHAMAK (2019)
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O autismo se tornou a “Grande causa | Autisme France | CHAMAK (2019)
nacional” em 2012 e Vaincre
[autisme

Visibilidade para o
autismo

FONTE: A autora (2023)
O quadro 5 sintetiza as principais conquistas alcangadas pelos grupos de pais de pessoas

com TEA. A aprovacéo de legislaces, municipais, estaduais e federais, nacionais e estrangeiras
foi um tema recorrente nos artigos e demonstra a forga que as reivindicagOes desses grupos
possuem. Essa forca também ¢ expressa pela categoria de “visibilidade”, em que as associagdes
Autisme France e Vaincre [’autisme conseguiram transformar o autismo na “Grande causa
nacional de 2012, pela categoria “atuagdo junto ao poder publico”, uma vez que as associagdes
conquistam um lugar para fazer ouvir sua voz, e pela categoria “proibi¢ao”, uma vez que devido
a pressdo exercida pelas associacdes francesas, a terapia de embalagem foi banida da Franca.

A possibilidade de poder realizar eventos e oferecer servicos para as pessoas com
autismo e suas familias também é uma conquista desses grupos e permite que eles oferecam
melhores condicGes de vida para seus membros e para a localidade em que se inserem. Assim
como a “implementagdo de institui¢cdes especificas para o autismo”, que oferecem servigos
especializados para essas pessoas.

Disputas: disputas entre associacfes de pais e profissionais da saude mental; disputas

entre associacgdes de pais; disputas entre associagdes de pais e associacOes de autistas.

QUADRO 6 - Sintese das disputas

Categoria Disputas Estudo
Demanda dos pais de Volta Redonda por servicos especificos para | NUNES (2014)
tratamento de autistas versus posicao dos profissionais da salde
mental a favor do atendimento nos Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS). Os pais passaram a demandar esses servicos, pois
criticavam a qualidade dos servigos prestado pelos CAPS e o
modelo de abordagem privilegiado nos centros. Além disso, os pais
defendiam a abordagem comportamental, enquanto no CAPS era
adotada a abordagem psicanalitica.

No Brasil: os profissionais da salde ndo adotam a terminologia | RIOS; COSTA
deficiéncia e rejeitam o autismo como uma marca de identidade. | ANDRADA
Defendem a existéncia dos Centros de Atencdo Psicossocial | (2015)
Infanto-Juvenil (CAPSI), uma vez que os centros abrigam todos 0s
tipos de desordens mentais. Em contrapartida, os pais adotam um
modelo baseado na identidade da deficiéncia para permitir que seus
filhos tenham acesso a tratamento e sejam incluidos na sociedade,
advogando pela implementacéo de tratamentos especializados para
0 autismo. Os grupos de pais adotaram uma visdo neurobiolégica
do autismo e terapias comportamentais.

Na Franca: a defesa por parte dos pais de um modelo americano, | CHAMAK (2008)
voltado para abordagem comportamental versus a posi¢do dos
profissionais da sadde a favor do modelo francés, voltado para
abordagem da psicanalise, que classifica 0 autismo como uma
psicose.

Disputas entre
associacoes de pais
e profissionais da
saude
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Na Franca: a disputa sobre terapia da embalagem antagonizou
profissionais que defendiam a terapia e associacdes de pais que a
criticavam. Essa disputa remete a uma disputa mais geral entre a
adocdo de abordagens psicanaliticas e adogdo de abordagens
comportamentais.

CHAMAK (2019)

No Cazaquistdo: a disputa se da relativamente a avaliagdo do
autismo. Para que seus filhos recebam os beneficios oferecidos as
pessoas com deficiéncia, eles devem enviar seus filhos a um

MARKOVA,
SULTANALIEVA
(2013)

hospital psiquiatrico por um més para avaliagdo. Essa questéo tem
sido contestada pelos pais.

No Tajiquistdo: uma disputa entre as associagdes que fazem parte
da Coalizdo Nacional refere-se a defesa, pelas associacBes que
aderiram a um modelo social e politica da deficiéncia, de uma
mudanca completa no sistema versus a defesa da implementacéo
das disposicGes do atual sistema de forma competente e
transparente, sem sua total reforma, pelas associa¢@es que aderiram
ao modelo médico de deficiéncia

Na Franca: existe uma disputa entre associa¢fes abastadas versus
associacOes ndo abastadas.

Na Franca: existe essa disputa, pois as associa¢fes de pais nem
sempre adotam posi¢des consideradas satisfatorias pelas
associacOes de autistas. As associa¢es formadas por autistas ndo
guerem mais ser consideradas pacientes, mas individuos com um
modo cognitivo diferente de funcionamento.

No Brasil: essa disputa se pauta nas visdes do “autismo como
desordem” versus autismo como diferenca (movimento da
neurodiversidade), que antagoniza pais de crianca com “baixo
funcionamento” e os autistas que advogam por si mesmos. O
primeiro grupo esta mais interessadas em tratamentos e/ou curas,
enquanto o segundo, esta mais interessado em ser aceito com suas
diferencas.

LAPHAM (2018)

Disputas entre
associacOes de pais

CHAMAK (2008)

CHAMAK (2008)

Disputas entre
associacOes de pais
e associagoes de
autistas

RIOS; COSTA
ANDRADA
(2015)

FONTE: A autora (2023)

As disputas entre associacdes de pais e profissionais da satide mental, a nivel nacional
e internacional, referem-se, principalmente, a uma disputa entre a ado¢do de uma abordagem
psicanalitica (defendida pelos profissionais da salde mental) versus a adocdo de uma
abordagem comportamental (defendida pelas associacGes de pais). No Brasil, destaca-se
também a disputa referente a implementacdo de centros especializados para tratamento de
pessoas com autismo (defendida pelos pais) e o tratamento desse coletivo nos Centro de
Atencdo Psicossocial (CAPS) e Centro de Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSI)
(defendida por profissionais).

Disputas entre as associa¢Oes de pais tambeém se destacaram, seja entre associagdes que
fazem parte de um todo, como as associa¢fes que compde a Coalizdo Nacional do Tajiquistéo,
gue defendem abordagens diferentes da deficiéncia e, consequentemente, enxergam as
mudangas a serem operadas no sistema estatal de forma diferente. Ou, seja entre associagoes
que ndo fazem parte de um todo, mas que coexistem em um territorio, como 0 caso das
associacOes francesas nao abastadas, que dependem de servigos que sdo criticados pelas

associagOes abastadas.
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Por fim, existem as disputas entre as associa¢des de pais e as associa¢des de autistas.
Estes preferem advogar por si mesmos e seu maior objetivo é ser aceito com suas diferencas. A
grande questdo é que essas associa¢es sdo formadas, em sua maior parte, pelos chamados
autistas de alto funcionamento, e muito tem se debatido sobre em nome de quem essas
associagOes falam, pois, as criangas com autismo e 0s autistas ndo-verbais ndo teriam como
advogar por si mesmos, de forma que essas associagOes representariam apenas uma parcela
dessa populacao.

A Revisdo Sistematica da Literatura teve o objetivo de responder a questdo “Qual a
importancia dos grupos de pais, maes e familiares de pessoas autistas na reivindicagdo de
direitos deste coletivo?”” A partir da analise e sintese dos achados, foi possivel perceber que 0s
grupos e associacdes de pais, mdes e familiares desempenham um importante papel na
reivindicacdo de direitos dos autistas, atuando como importantes mediadores deste processo.
Eles envolvem-se na luta e no ativismo, e trabalham para conscientizar a populagdo sobre o
autismo, disseminando informagdes sobre o transtorno.

Por meio das reivindicacdes empreendidas por esses grupos, conquistas consideraveis
foram obtidas, como aprovacao de leis municipais, estaduais e federais, entre outras. Porém,
observa-se que, mesmo ap0s as conquistas, a luta precisa continuar, pois mesmo com a
promulgacdo de leis, nem sempre elas sdao cumpridas. Além disso, muitas demandas, tanto de
grupos brasileiros como de grupos estrangeiros, ainda estdo a espera de tornarem-se conquistas.
E existem as tensGes em torno do autismo, envolvendo as associa¢fes de pais, que podem
acabar dificultando o processo de reivindicacdo de direitos dos autistas, uma vez que antagoniza
atores que poderiam conquistar mais se lutassem juntos.

Além da importancia dos grupos de pais e mées para a luta pelos direitos dos autistas,
estar em meio a outros familiares vivendo situacfes similares permite que eles troquem apoio
mutuo, fazendo-os sentir que ndo estdo sozinhos. Uma vez que 0s grupos, incluindo o
GAMAM, séo formados no contexto das redes sociais (FIALHO et al., 2018), configurando-se
enquanto tais, este € um dos conceitos centrais para a pesquisa, assim como 0 conceito de
mediacdo, considerando o forte papel mediador que 0s pais e 0s proprios grupos exercem nas

praticas sociais.

3.3 Redes sociais e mediacdo

O conceito rede (network) é transversal, ou seja, ¢ um “conceito-viajante” que Se situa

tanto no interior quanto no exterior das disciplinas, adaptando-se a elas, mas sem perder sua
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identidade (BAREL; CAUQUELIN, 1993 apud MARTELETO, 2007). No Dictionnaire
Critique de la Communication é apresentado como conceito operatorio-metodoldgico,
movimentando-se nas analises realizadas no campo dos estudos da comunicagdo
(MARTELETO, 2007).

O conceito de rede comporta maltiplas significagcbes, como: sistema de elos e nodos;
estrutura sem fronteiras; comunidade ndo geografica; sistema de apoio ou sistema fisico que se
pareca com uma teia (MARTELETO, 2001). Por sua transversalidade, o conceito de rede
aparece em muitos dominios: redes organizacionais, redes informaticas, redes virtuais, redes de
comunicacgao, redes de conhecimento, redes sociais, redes politicas, redes de compartilhamento
de informacéo, entre outras (FIALHO et al., 2018; HAYTHORNTHWAITE, 2015). Apesar de
suas multiplas significacGes e aplicacbes, segundo Haythornthwaite (2015), uma ideia comum
ao conceito de rede é que ele da visibilidade as estruturas que em sua auséncia séo invisiveis.

O conceito de rede social (social network) apareceu pela primeira vez em 1954, por
meio do antropdlogo britanico John Barnes que analisou a importancia de relagdes informais e
interpessoais (relacdes de amizade, parentesco e vizinhanca) na producdo e integracdo dos
pescadores de uma pequena comunidade (FIALHO et al., 2018). O antropdlogo desenvolveu a
hipoGtese de que os habitantes da ilha estariam interligados por cadeias de interconhecimentos
que extrapolavam os limites da ilha (MARTELETO, 2010).

Outros antrop6logos cujos estudos constituem-se enquanto marcos fundadores do
conceito de redes sociais sdo E. Bott e J. C. Mitchell. Bott realizou uma pesquisa em 1957
acerca do elo entre as relacdes conjugais e as redes de referéncia de casais. O estudo evidenciou
que o compartilhamento e divisdo de tarefas entre os casais é influenciado pelo pertencimento
a redes sociais de estrutura densa (familia, vizinhos) ou de menor densidade (colegas de
trabalho, redes formadas por associacdo, mobilizacéo, gosto e afinidades). Ja J. C. Mitchell, a
partir da direcdo de pesquisas de grupos de antropélogos na Africa Central, em 1969, elaborou
a hipotese de que os elos de uma rede social podem ser empregados para analisar ndo apenas a
relagdo entre os individuos, mas o seu comportamento (MARTELETO, 2010).

A nocdo de redes sociais tem como objeto de estudo ndo os atributos dos individuos,
como idade, profissdo, classe social, género, etc., mas as relacfes entre os individuos e a
regularidade dessas relacOes, a fim de descrevé-las e analisar sua formacéo, transformacdes ao
longo do tempo e os seus efeitos sobre 0s comportamentos individuais (MARTELETO, 2007).
O conceito de rede social permitiria, assim, uma compreensao da sociedade a partir dos vinculos
relacionais existentes entre os individuos, os quais reforcam suas capacidades de atuacgéo,

aprendizagem, compartilhamento e mobilizacdo (MARTELETO, 2010).
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Segundo Marteleto (2001), uma rede social representa um conjunto de participantes
autdbnomos, permitindo que se unam ideias e recursos em torno de interesses compartilhados e
valores em comum. Para Fialho e colaboradores (2018) as redes sociais ocupam uma enorme
centralidade na forma como as sociedades contemporaneas se organizam e se estruturam
socialmente e os autores as definem como

[...] um conjunto de pessoas, grupos, organizaces, etc. (atores) que se encontram
ligados (nds) por relacionamentos sociais, imbuidos, por exemplo, por ldgicas de
cooperacao, partilha, amizade (tipos de lagos) e, através destas interacGes,

desenvolvem e dinamizam uma estrutura social com uma identidade relacional muito
propria, formando um ecossistema da rede (FIALHO et al., 2018, p. 20).

Os atores e as ligacdes sdo os conceitos fundamentais no estudo de uma rede social. Um
ator pode ser, além de uma pessoa, qualquer unidade social; quando dois atores estdo
conectados ha uma ligacdo entre eles, que se materializa em um laco. “Ao conjunto de atores e
as suas ligacdes chama-se grupo e sdo denominados subgrupos quando os atores e respectivas
liga¢des sdo parte ou subconjunto do grupo” (FIALHO et al., 2018, p. 21). E a um conjunto de
ligacdes de um tipo especifico entre 0s membros de um grupo chama-se relacdo (FIALHO et
al., 2018). Nas relacdes se ddo trocas de contetdo transacional, que se refere a elementos
materiais e ndo-materiais trocados entre dois atores.

Na literatura das Ciéncia Sociais se destacam duas tipologias de redes sociais: as redes
primarias e as redes secundarias. As redes primarias referem-se as interacfes que ocorrem entre
as pessoas no cotidiano, no processo de socializagcdo. Essas redes constituem-se entre
familiares, vizinhos, amigos, entre outros. S&o processos espontaneos, autbnomos e informais.
Ja as redes secundarias se formam “[...] pela atua¢do coletiva de grupos, organizagdes e
movimentos que defendem interesses comuns e partilham conhecimentos, informacGes e
experiéncias orientados para determinados fins” (MARTELETO, 2010, p. 31). Pela sua
configuragdo, 0 GAMAM poderia ser definido como uma rede social secundéria.

Algumas razdes podem levar ao surgimento de redes. Nos espacos informais, elas sdo
iniciadas quando uma comunidade toma consciéncia da existéncia de interesses ou valores em
comum entre os participantes. As motivacdes para a formacao de redes podem estar associadas
a assuntos de interesse local, municipal, estadual, regional e nacional (MARTELETO, 2001).
A autora ainda aponta que, muitas vezes, a participacdo em redes envolve tomada de decisoes,
responsabilidades e direitos.

Tanto nas redes primarias quanto nas secundarias existe a valorizacdo de elos informais
e relacGes horizontais em detrimento de estruturas hierarquicas, levando-as a ser definidas pela

multiplicidade de elos entre os membros, orientada por uma légica associativa. Porém, ainda
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que, de uma forma geral, as redes ndo suponham um centro hierarquico e uma organizacao
vertical, isso ndo implica que elas sejam livres da existéncia de relagdes de poder
(MARTELETO, 2001). Na realidade, as redes sociais sao modos de representacéo de estruturas
sociais, se configurando na atualidade como “[...] redes de comunicagdo e interagdo que
envolvem uma linguagem simbdlica, limites culturais e as relagdes de poder” (FIALHO et al.,
2018).

O conceito de rede social tem sido utilizado em dois sentidos: um mais metaférico, que
concebe a sociedade como sendo construida por redes de relagdes, e outro como instrumento
de andlise de redes e conexdes, através da metodologia de analise de redes sociais (ARS), que
mapeia e classifica as redes quanto ao nimero, intensidade e qualidade dos nos. Dessa forma,
elas podem ser vistas como uma nova forma de pensar a realidade social, sendo capazes de
expressar interacdes sociais, politicas e econdémicas através da arquitetura de relagdes (FIALHO
et al., 2018). De fato, por meio da configuracdo dos elos entre os atores que compdem a rede,
é possivel analisar o comportamento dos seus membros a nivel individual e coletivo
(MARTELETO, 2010).

Para estudar as redes sociais, devem ser levados em conta trés principios:

(a) Sua extensdo e nao finitude em relacdo ao espaco local.

(b) Compreenséo das redes densas, advindas das relagGes de proximidade (familiares
e de vizinhanga) e das redes ampliadas (relacBes de trabalho, associativas e
participativas).

(c) O entendimento de que, por meio da configuragéo das redes sociais e dos elos entre

os atores é possivel analisar o comportamento individual e coletivo de seus membros
(MARTELETO, 2010, p. 29).

Com relacdo a extensdo e ndo finitude das redes sociais em um espaco local, esse
principio é especialmente relevante quando se considera o envolvimento da sociedade na “rede
das redes”, a Internet, que favorece, pelo uso das Tecnologias de Informacdo e Comunicagao
(TICs), a formacdo de redes sociais ampliadas ou de menor densidade. Para Haythornthwaite
(2018), ao analisar os processos de informacdo e comunicacdo em redes sociais interativas é
relevante considerar tanto as dimensdes presenciais quanto as dimensdes virtuais. 1Sso porque,
segundo Marteleto (2010), independente das concepges politicas e historicas das redes sociais
e suas aplicagOes praticas, seu principio geral € constituir “[...] espacos de troca coletiva e,
portanto, qualificadores de informagdes e experiéncia” (MARTELETO, 2010, p. 32)

A Internet caracteriza-se por ser um grande acervo de dados e de informacgdes que
podem ser escritos, consultados, lidos, usados e apropriados de muitas maneiras, além de ser
uma arena sem limites geograficos e propicia a interagdo, comunicacao e sociabilidade entre os

individuos, atuando como suporte a atividades cooperativas em todo o mundo, como por meio
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das “midias sociais” (MARTELETO, 2010). Embora o termo “redes sociais” tenha sido
apropriado para nomear 0s espagos virtuais de interacdo na Internet, como o Facebook,
Instagram, WhatsApp, o uso do termo “midias sociais” seria o adequado para esses casos,
segundo Fialho e colaboradores (2018). Os conceitos “redes sociais” e “midias sociais” serao
empregados na pesquisa da seguinte forma: as “redes sociais” como o construto analitico da
pesquisadora ¢ “midias sociais” referindo-se as assim denominadas redes sociais da Internet.
Outro aspecto acerca das redes sociais que deve ser observado refere-se ao fato de que

0 modelo de comunicacao diade (emissor-receptor) de transferéncia de informacao se mostra
limitado para pensar as interagdes entre 0s sujeitos em rede — uma vez que suas posicoes sao
interdependentes em relagdo as de outros atores — tornando-se relevante observar um terceiro
elemento (mediador) nos processos de comunicacdo para além da interacdo entre uma diade —
dois atores (DAVALLON, 2007; MARTELETO, 2010). Este terceiro elemento € constituido
por “zonas de mediagdo” em que a comunicagdo se produz e nas quais se configuram as
seguintes dimensdes:

(a) A dimensdo propriamente social e comunicacional, que permite tracar os elos, as

interacdes e as motivagdes dos atores em fungdo do convivio (concreto ou virtual) e

dos interesses e dos objetivos compartilhados.

(b) A dimenséo linguistica e discursiva, na qual se observam os diferentes recursos

cognitivos e informacionais que os atores acionam no compartilhamento de questdes

e em suas solucdes.

(c) A dimensdo de produgdo de sentidos, que se visualiza quando os elementos

interativos, comunicacionais, informacionais e cognitivos clareiam uma zona de
encaminhamento das ac¢Ges individuais e coletivas (MARTELETO, 2010 p. 39).

O conceito de mediacdo, embora bastante utilizado na literatura da Ciéncia da
Informacdo, surgiu muito antes da consolidacdo da area, ocupando um importante papel na
Filosofia Ocidental. Seus marcos principais sdo: o pensamento teoldgico, ligado a no¢do de
intermediacdo — na Antiguidade referindo-se a funcéo de mediadores que os anjos, deménios e
sacerdotes tinham entre homens e deuses €, na doutrina Cristd, referindo-se ao papel que Cristo
desempenha como mediador entre os homens e Deus —, a “antiga logica” da Antiguidade
Classica, com o termo-médio do silogismo, e a dialética moderna (MARTINS, 2019).

O termo-medio, no silogismo, possui a fungdo de estabelecer a conexdo entre as
premissas, permitindo que se estabelecga o raciocinio dedutivo. Para Aristételes, o silogismo é
mediado, uma vez que nédo pode ser apreendido imediatamente pela percepcdo, necessitando,
antes, do raciocinio; dedutivo, porque parte de premissas universais para se chegar a outras
premissas; e necessario, por estabelecer uma cadeia causal entre as premissas (MARTINS,
2019).
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Na dialética moderna, a mediagdo ocupa um papel central nos trabalhos de Hegel e
Marx. Embora a dialética tenha sua génese em diferentes momentos histéricos da Filosofia, sua
constituicdo enquanto um sistema logico filosofico, ou como ciéncia, é sistematizada a partir
de Hegel, no século XIX. No mesmo século, ela é utilizada por Marx na forma de dialética
materialista historica para “[...] apreender e explicar a realidade a partir do processo historico
de produgdo da vida material [...]” (MARTINS, 2019, p. 144).

Segundo a autora, a incorporagdo do termo mediacdo como aparato tedrico-conceitual
da Ciéncia da Informacao esta ligada as transformacdes sociais ocorridas, a partir da década de
1970, nas sociedades ocidentais, com a reorganizacdo do sistema capitalista, que levou a
implicagBes na vida social, politica e cultural. Na Ciéncia da Informacéo brasileira, o termo
comecou a circular a partir da década de 1980 em duas vertentes: para a defesa do carater
publico das bibliotecas e para a compreensao das novas relacdes informacionais que passaram
a se dar entre Estado e sociedade civil.

O termo mediacdo possui multiplas significacbes e usos na area da Ciéncia da
Informacdo. A partir da analise de conjunto de textos de ciéncias da informacdo e da
comunicacdo, Davallon (2007) distinguiu trés tipos de utilizacdo do termo: de maneira
incidente; como conceito operatério; e como objeto de estudo para propor uma definicdo. A
primeira utilizagdo refere-se ao uso comum do termo.

O primeiro tipo de uso de senso comum define o termo como “[...] interposi¢do
destinada a por de acordo partes que tém um diferendo, que pressupde um conflito e comporta
uma ideia de conciliacdo ou de reconciliacdo [...]” (DAVALLON, 2007, p. 6). Essa concep¢ao
esta pouco presente na literatura da area, de forma que o uso corrente se da pelo segundo senso
comum:

[...] o da acgéo de servir de intermediario ou de ser o que serve de intermediario. E a
ideia de que esta accdo nédo estabelece uma simples relacdo ou uma interaccéo entre

dois termos do mesmo nivel, mas que ela é produtora de qualquer coisa de mais, por
exemplo, de um estado mais satisfatério (DAVALLON, 2007, p. 7).

A segunda utilizacdo do termo, enquanto um conceito operatorio, € empregada para
designar ou descrever um processo, que leva a diferentes propostas de definicdes de acordo
com os dominios de investigacdo que o empregam. O autor agrupa 0s usos operatorios do termo
em cinco categorias: mediagdo mediatica/midiatica, mediacdo pedagogica, mediagéo cultural,
mediacdo institucional e mediacao para analise dos usos das tecnologias.

A primeira categoria, de mediacdo medidtica, € utilizada para designar o trabalho no

interior das midias, que coloca o jornalista na posicdo de mediador, de um terceiro. Nesse
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sentido, o jornalista seria responsavel por facilitar a comunicacgao entre um discurso e o publico.
Assim como a mediacdo mediatica, a mediacdo pedagdgica e a cultural também s&o realizadas
por atores sociais (DAVALLON, 2007).

Na mediacdo pedagogica, o papel de mediador é desempenhado pelo formador, que
também ocupa uma posi¢do de terceiro. Essa mediagcdo comporta um componente relacional,
mas implica uma regulagéo das interagdes educativas, a fim de que a relagéo aluno-saber leve
a aprendizagem.

Na mediacdo cultural, o mediador €, em geral, um profissional da mediacéo; alem disso,
assim como a mediacao estética, artistica, dos saberes (que remete & mediacao da informacéo e
aos aspectos sociais ou semioticos da comunicacao) e das culturas, a mediacdo cultural cobre
um campo mais largo e uma abordagem mais teorica.

A penultima utilizacdo proposta por Davallon (2007) diz respeito ao emprego do termo
sob a categoria mediagao institucional, que se relaciona a uma concepcéo politica ou a uma
abordagem sociol6gica. Esta refere-se, principalmente, as mediagdes sociais, que Sdo 0
principal dominio das mediacdes institucionais (DAVALLON, 2007).

A Ultima utilizacdo, que se refere a analise dos usos das tecnologias, embora associada
aos primeiros usos operatorios, distingue-se deles. Aqui, 0 termo mediacdo € utilizado para
fugir a dicotomia do determinismo social e técnico, pois parece designar

[...] as operacBes — assim como os seus efeitos — de tecnicizacdo do processo de
comunicacdo (mediacdo técnica) e, a0 mesmo tempo, da intervencdo da dimensdo

subjectiva nas praticas de comunicacdo (mediacdo social) (DAVALLON, 2007, p.
10).

Fugir a essa dicotomia é essencial, pois o técnico e o social ndo existem de forma
1solada; o técnico ndo tem “impacto” na sociedade, pois ele se constrdi na e pela sociedade.

Davallon (2007) destaca que as diferentes concep¢des de mediacdo apontam para a
importancia do terceiro elemento. Este elemento possui quatro caracteristicas: a) sua acao
produz um “efeito” sobre o destinatario da comunicagao; b) 0 objeto, ator ou situa¢do sofrem
uma modificacdo a partir da integragdo em um outro contexto; c) ha sempre uma polémica sobre
a forma e natureza do terceiro elemento enquanto mediador, d) independente de ele ser uma
acdo humana ou um operador objetivado sob a forma de um dispositivo; e €) sua agdo tem
sempre um impacto sobre o ambiente em que se situa.

Dessa forma, a nocdo de mediacéo é usada quando existe a necessidade de descrever
uma acdo implicando uma transformacgéo da situacdo, uma intervencdo, e ndo uma simples

interacdo entre elementos. Olhando para 0s processos de comunicacao,
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[...] ha recurso a mediacdo quando ha falha ou inadaptacdo das concepcdes habituais
da comunicag8o: a comunicacdo como transferéncia de informacg&o e a comunicacéo
como interaccdo entre dois sujeitos sociais (DAVALLON, 2007, p. 11).

O autor propde, entdo, um modelo de mediacdo, uma vez que as concepcdes habituais
da comunicacgéo parecem ndo conseguir dar conta da complexidade do processo.
Nesse modelo, a comunicagdo configura-se como acionamento de um elemento terceiro
que permite a troca social. Esse modelo da mediacdo faz aparecer menos os elementos (a
informacdo, a relagcdo, os sujeitos sociais) e mais a articulacdo desses elementos em um
dispositivo singular (o texto, a midia, a cultura). “E, no fundo, esta articulagio que aparece
como o terceiro” (DAVALLON, 2007, p. 24). Importante destacar, também, que o
reconhecimento desta terceira definicdo da comunicacdo ndo abole as outras duas, mas leva a
considera-las como producgdes historicas que correspondem ao interesse por uma ou outra
dimensdo da comunicacao (DAVALLON, 2007).
As abordagens acerca da mediacdo mencionadas até 0 momento permitem entrever a
forma como a mediagdo estd enraizada nas praticas sociais. Jeanneret (2009) destaca que 0
conceito de mediacdo tem dado apoio a disciplina francesa de ciéncias da informacédo e da
comunicacdo ha duas décadas, sendo estudada por individuos que se aplicam em revelar
justamente que nada é transparente e imediato. E que, nas realidades sociais existem mediadores
e intermediarios desempenhando seus papéis, embora tenha-se a impressdo de que 0s
intermediarios estdo desaparecendo, de forma que “[...] o conhecimento e o significado nunca
nos séo simplesmente dados, mas precisam ser elaborados” (JEANNERET, 2009, p. 26).
Dessa forma, recusa-se uma abordagem transparente dos fatos da cultura, entendendo
que as praticas culturais ndo devem ser naturalizadas, a0 mesmo tempo que se compromete a
revelar e descrever 0s objetos e seres intermediarios nos processos de comunicacao
(JEANNERET, 2009). Isto demonstra que a mediacdo se encontra ligada ao funcionamento
simbdlico da sociedade, nomeadamente por meio do conceito do terceiro simbolizante
(DAVALLON, 2007), nogdo esta reafirmada por Jeanneret (2005, p. 106), ao apontar que a
mediagdo seria “[...] o que distingue uma sociedade de um simples conjunto de individuos, ¢
um terceiro simbdlico (conjunto de valores, praticas compartilhadas, lugares de memarias) que
de certa forma transcende o cotidiano dos oficios” (JEANNERET, 2005, p. 106).
Segundo Marteleto (2009, p. 19), a
[M]ediacdo € uma construcdo tedrica destinada a refletir sobre as praticas e os
dispositivos que compdem os arranjos de sentidos e formas comunicacionais e
informacionais nas sociedades atuais, sem perder de vista os elos que, tanto os

conteddos quanto os suportes e 0s acervos, mantém com a tradicdo cultural [...]. Seja
numa ou noutra acepcdo, a mediacdo implica sempre em acompanhamento, controle
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e negociagao por um “terceiro”, enquanto o sujeito que se beneficia de um processo
de mediacao é levado a aprofundar o seu proprio ponto de vista e a descobrir outros.

Na Ciéncia da Informacdo e Comunicacdo a nocdo de mediagdo funciona sobre uma
base tripla: a) oferece ferramentas para uma descricdo dos processos comunicacionais; b)
permite qualificar no &mbito social os regimes de cultura; e ¢) impulsiona os pesquisadores a
questionarem seu lugar no processo de circulacdo do conhecimento (JEANNERET, 2009).

A primeira figura é do procedimento, que possibilita a analise dos processos
comunicacionais e a distin¢do entre as diferentes categorias de media¢do, como as mediagoes
sociais, semidticas, técnicas e pragmaéticas, e a atividade, gesto, interpretacdo e expressao
exigida por cada uma delas. Ao descrever esses processos, desvelam-se as dimensdes sociais,
simbolicas e técnicas da comunicagdo que sdo constantemente alteradas, lutando contra a ilusdo
da transparéncia e da auséncia de intermediarios (JEANNERET, 2009).

A segunda, é a figura social da mediagdo. Ao analisar as mediagdes, confere-se
existéncia aos atores sociais envolvidos e aos dispositivos e situacbes comunicacionais
operantes. Os dispositivos — por exemplo um texto, uma figura, uma interface de recuperacao
da informacdo, uma midia social — geram representacGes, pontos de vistas perante 0 mundo,
que fornecem uma mediacdo as nossas experiéncias.

A Ultima figura é a reflexividade: a partir da consciéncia das mediacdes, 0s atores, 0s
pesquisadores e especialistas devem levar em conta os procedimentos através dos quais
produzem seu conhecimento, entendendo que esses procedimentos ndo sao, em si, isolados. A
pesquisa em ciéncias antropoldgicas-sociais interage com o discurso social, por meio de
processos que o capturam, analisando-o, tornando-o visivel e dando-lhe publicidade.

Trazendo a discussdo para o objeto da pesquisa, € possivel identificar algumas
dimensbes de mediacdo: a mediacdo exercida pelas maes na comunicacdo dos seus filhos,
considerando as dificuldades que os autistas apresentam nessa area; a mediagao exercida pelos
atores-mediadores — as mées e o préprio GAMAM - para garantir o direito ndo s6 dos seus
filhos, como de outros filhos autistas; a mediagdo da informacéo, ao torna-la acessivel ao grupo;
0 processo de mediacdo dos significados que se da nas trocas coletivas entre 0 grupo. Essas

dimensGes serdo exploradas na analise dos dados.

3.4 Praticas de informacéo e cidadania

O conceito de préaticas de informacdo ou praticas informacionais surge na literatura da

Ciéncia da Informacéo ligado a abordagem sociocultural dos estudos de usuarios, tendo como
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uma de suas caracteristicas principais a transversalidade teérica e conceitual (CARVALHO;
NUNES, 2021). O campo conhecido como estudos de usuario tem sua origem na
Biblioteconomia, no &mbito da Universidade de Chicago, nos Estados Unidos, na década de
1930, onde realizaram-se os primeiros estudos sobre comunidades de usuérios de bibliotecas
(ARAUJO, 2020).

Porém, o marco dos estudos de usudrios com uma perspectiva propriamente
informacional, com o foco ndo mais residindo apenas na interacdo dos usuarios com a
biblioteca, deu-se na Royal Society Scientific Information Conference ocorrida em Londres, em
1948. Os trabalhos apresentados nesses eventos inauguraram uma nova perspectiva, a partir do
estudo de agBes dos usuarios (buscas e consultas) junto a bibliotecas, arquivos, centros de
documentacao e junto a outros usuarios. Esses estudos eram pautados na ideia de uso da
informacgao, ou seja, “[...] do acesso fisico a itens e servigos informacionais, da caracterizagdo
desse uso e de sua decomposicio por aspectos sociodemogréficos dos usuarios” (ARAUJO,
2020, p. 40), buscando levantar dados quantitativos sobre os atributos dos usuarios, 0s
indicadores de comportamento informacional e os atributos dos servigos, sistemas ou fontes de
informacao.

No final da década de 1970, houve uma mudanca conceitual no campo influenciada pela
virada cognitiva no campo da Ciéncia da Informacéo, levando ao surgimento dos estudos em
comportamento informacional — nome proposto por Tom Wilson no inicio dos anos 1980
(ARAUJO, 2020). Segundo Aradjo (2020, p. 24), com essa mudanca pretendia-se consolidar a
ampliacdo do foco dos estudos, passando do estudo do usuério interagindo com um Unico
sistema, para o estudo do “[...] usudrio em suas varias agdes informacionais, em seus varios
momentos de necessidade de informacdo, seu engajamento em varios processos de busca e
interacdo com diversas fontes, recursos, servicos e sistemas.”

Na década de 1990 ocorreu uma nova reorientacdo do conceito de informacdo na
Ciéncia da Informacdo, a partir de uma perspectiva sociocultural e intersubjetiva, o que
influenciou diretamente o campo de estudos de usuérios, que passou a considerar os fatores
econbmicos, politicos, sociais e culturais envolvidos no comportamento informacional dos
sujeitos (ARAUJO, 2020).

Nesse cenario de reorientacdo conceitual, o conceito de praticas de informacdo — ou
praticas informacionais — consolida-se como uma alternativa ao conceito dominante de
comportamento informacional, abdicando da abordagem cognitiva em prol de uma abordagem
gue considera o0 contexto socio-histérico em que o sujeito estd inserido, assumindo que 0s

processos que envolvem a informacao séo constituidos social e dialogicamente, uma vez que o
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sujeito € membro de grupos e comunidades que constituem, elas proprias, o contexto de suas
atividades (ARAUJO, 2020; SAVOLAINEN, 2007).

Segundo Marteleto (2021, p. 14), a passagem ou ultrapassagem, no campo
informacional, para o conceito de praticas de informacdo, simboliza uma ruptura com 0s
paradigmas anteriores, “[...] em direcdo a uma visao mais critica e interpretativa a respeito do
que afinal os atores sociais, em suas multiplas representacdes e a¢des, realizam com os produtos
culturais e informacionais” (MARTELETO, 2021, p. 14). Assim, ocorre um deslocamento da
informacdo-sistema para uma informacdo em movimento (MARTELETO, 2021), abrindo
caminho para uma apreensdo mais adequada dos modos a partir dos quais os sujeitos lidam com
a informagdo em multiplos contextos.

As préticas de informacdo passam a ter como objeto empirico a vida cotidiana, a saude,
o lazer e a cultura, e o usuério da informacéo passa a ser percebido enquanto um individuo que
atua sobre o social e é influenciado por ele (ARAUJO, 2020). Assim, em 0posicio as
abordagens individualistas, o estudo das préaticas de informacdo coloca énfase no papel dos
fatores contextuais de busca, uso e compartilhamento da informacdo, dedicando especial
atencdo ao processo de compartilhamento da informacdo e atribuindo um papel central aos
fatores culturais e sociais que qualificam sua busca (SAVOLAINEN, 2007).

Ainda segundo Savolainen (2007), o conceito de “prética informacional” refere-se as
maneiras pelas quais os individuos “lidam com a informagdo™, e enfatiza a continuidade e o
habito relativos a atividades moldadas por fatores culturais e sociais. Ou seja, a “pratica
informacional” ndo implica um inicio, meio e fim do processo, como 0 “comportamento
informacional”, mas uma continuidade dentro do contexto em que o individuo esta inserido.

Aratjo (2017) destaca que o conceito de “praticas” presente nas praticas de informacao
é fundamentado pela ideia de “praxis”, estabelecida por Bourdieu (c1989), que se refere ao
movimento por meio do qual 0s sujeitos agem no mundo e, como causa e consequéncia dessa
acdo, constroem esse mesmo mundo. Nesse sentido, a ideia de pratica informacional supera a
dicotomia entre sujeito e objeto, agéncia e estrutura, na medida em que compreende que as
praticas envolvendo a busca, uso e apropriacdo da informag&o pelos sujeitos sdo determinadas
e determinantes das estruturas e dinamicas que constituem a trama da realidade social
(MARTINS, 2021).

Berti (2021) se aproxima desta ideia ao apontar os estudos de praticas de informacéo
como investigacdes sobre como se formam as a¢Ges dos sujeitos, 0 que esta por detras da agéo,
como se formam o pensamento e o conhecimento (huma perspectiva pragmatica e associativa)

em determinado contexto, imbricando continuamente a circunstancia, o coletivo, a cultura, os
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valores, 0s habitos e, claro, o individuo. Assim, as praticas de informacéo seriam uma forma de
olhar e compreender o0s atores sociais e suas relagdes informacionais, que incluem escolhas,
percepcOes e apropriacdes da propria experiéncia.
Na concepcdo das préticas informacionais, a informacdo e a formacdo do
conhecimento sdo entendidas a partir das relacBes de construgdo interpretativa,
associativa e integrativa, conforme as experiéncias pessoais de cada individuo, e das

significacBes atribuidas a partir da dimensdo intersubjetiva, baseadas nas interaces
maultiplas, prdprias dos seres humanos (BERTI, 2021, p. 34-35).

Segundo Marteleto (1992), as praticas de informacéo referem-se

[...] aos mecanismos através dos quais os significados, simbolos e signos culturais sdo
transmitidos por meio de aparelhos simbélicos [...] e se internalizam nos individuos
gerando habitos e praticas, ou seja, gerando a estrutura da sua vida cotidiana
(MARTELETO, 1992, p. 12).

Segundo a autora, 0s mecanismos de apropriacao, rejeicdo e elaboracédo de significados
e valores ndo devem ser pensados numa sociedade sincronica, que guarda uma relagdo direta
com a tradi¢do, mas “[...] naquela onde os sujeitos elaboram suas representagdes ¢ executam
sua pratica através de dispositivos informacionais reinterpretados a partir das suas experiéncias”
(MARTELETO, 1992, p. 87).

Assim, pensar a informagdo como uma préatica realizada por um sujeito em determinado
contexto, implica deixar de considerar a informacao apenas como um produto para se referir
também a um processo através dos quais 0s atores acessam 0s signos e significados, atribuem
sentido a eles e constroem interpretacdes sobre o real, reestruturando-os a partir de sua propria
bagagem de vida.

Aradjo (1998, p. 33) define as praticas informacionais como “[...] agdes de recepgao,
geracao e transferéncia de informacdo que se desenvolvem através de circuitos comunicacionais
que ocorrem nas formagdes sociais.” A agdo de recepgao desenvolve-se em dois momentos: 0
acesso a informacdo, que se da através de uma busca, e que pode ser denominado consumo da
informagdo, e a selecdo, que seria 0 momento de determinar a utilidade da informacao recebida.
Pinto (2004) complementa esta definicdo ao apontar que a acdo de recepgéo se refere a uma
participacdo ativa do sujeito tanto na selecdo de informacdo, quanto na busca ativa,
compartilhamento e analise critica das informacdes. A acdo de geracdo, por sua vez, refere-se
a uma atividade de reapropriacdo, em que o sujeito agrega valor a informacéo. E a acdo de
transferéncia da informac&o refere-se ao processo de compartilhar, de socializar a informacao
(ARAUJO, 1998).
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Silva (2001) propde uma fuséo das definicGes de Marteleto (1994) e Araujo (1998). Em

sua concepgdo, as praticas de informagao seriam
[...] acBes de recepcdo, geracdo e transferéncia de informacédo influenciadas por um
processo de apropriacdo, rejeicdo e elaboracdo de significados, cuja efetivacdo parte

de um sujeito que reinterpreta a informacao a partir de suas experiéncias pessoais num
determinado contexto (SILVA, 2001, p. [7]).

As experiéncias desse sujeito, as mediagfes que 0 atravessam e as redes sociais que 0
capturam influenciam a maneira como ele interpreta as informacdes, processo essencial para a
construcdo do conhecimento.

Para estudar as praticas de informacdo é preciso levar em conta trés categorias
operacionais: o0 sujeito, a pratica e a espacialidade. O sujeito é o referencial significativo; a
pratica refere-se as a¢des de producdo, entendimento, negociacao e rejeicdo de informacoes; e
0 espaco, e mais especificamente o espaco informacional, é o conceito que permite situar o
sujeito em um contexto (MARTELETO, 1992).

O espaco informacional ou espaco de interacdo, conforme terminologia utilizada por
Pinto (2004, p. 42) refere-se ao “[...] contexto onde os atores sociais trabalham a informagao
como pratica social capaz de construir significados e conhecimentos com potencial
transformador de suas proprias realidades.” Ainda segundo o autor, esses espagos favorecem as
trocas de informacéo e construgdo do conhecimento, capacitando esses sujeitos para o exercicio
das praticas de cidadania, que podem alterar as estruturas do seu cotidiano.

Segundo Marteleto (1992) o espaco informacional refere-se a dimensdo sociocultural
em gue se desenvolvem as praticas de informacédo assim como a possibilidade de ampliagéo e
renovacdo dessas praticas. Um espaco informacional ndo necessita, portanto, ser um espaco
fisico, pois ele se refere ao contexto e a dimensdao sociocultural de realizacdo das préaticas sociais
e de informacao.

A partir das definicbes acima, adota-se, para a pesquisa, a nogdo de “praticas de
informagao” enquanto a forma como os sujeitos “lidam com a informagao” em espacos fisicos
ou simbolicos, no @mbito das redes sociais que se configuram por meio das mediacdes e
interacBes, incluindo as acdes de busca, recep¢do’®, apropriacio, rejeicdo, negociagio, uso,
geracdo e socializagdo/compartilhamento da informag&o. Essas agdes envolvem construcgoes

interpretativas a partir da experiéncia de cada sujeito e das interagdes nos contextos em que

16 A recepcdo aqui ndo é utilizada no escopo amplo de Araljo (1998), mas para se referir a uma recepgdo de
informacdes no cotidiano que ndo séo derivadas de uma busca ativa. Incluiu-se esta concepcdo para dar conta das
informacdes a que os sujeitos se deparam nos espacos informacionais e com as quais eles devem lidar (aceitando-
as ou rejeitando-as).
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estdo inseridos. Assim, no estudo das praticas de informacdo, a investigacdo enfoca os fatores
contextuais por tras das acbes sobre a informacgdo e a continuidade das préticas, ao invés de
considera-las como um processo com inicio, meio e fim.

As praticas de informacdo dos sujeitos possibilitam a geracdo de novos estados de
conhecimento, fendbmeno préximo ao da informagdo, mas que ndo se confunde com ele.
Proximo, pois ligados pela sua natureza comum de obter e dar significado ao mundo e de serem
fendmenos que tomam corpo nas praticas sociais e nas relacdes existentes entre os sujeitos
coletivos (MARTELETO, 2011). Porém, eles ndo se confundem pois funcionam em niveis
distintos: para que a informagao gere novos estados de conhecimento, ela deve ser estruturada,
depurada e interpretada pelo sujeito (MARTELETO; RIBEIRO, 2001). Dessa forma, o
conhecimento é resultado de atividades tedricas e praticas, sendo um produto social, dotado de
valor para diferentes grupos e sujeitos (MARTELETO, 2011).

Barreto (1994) destaca que o conhecimento apenas se realiza se a informagdo é
assimilada pelo individuo e o coloca em uma melhor convivéncia consigo mesmo e com 0
mundo. “A informacao, quando adequadamente assimilada, produz conhecimento e modifica o
estoque mental de significados do individuo, traz beneficio ao seu desenvolvimento e ao
progresso da sociedade em que ele vive” (BARRETO, 1994, p. 3). A construgdo do
conhecimento aparece, entdo, como um movimento ciclico, pois as informacgdes sao
interpretadas a partir de um conhecimento ja existente, e essa pratica pode levar a novos estados
de conhecimento.

O acesso a informacdo e ao conhecimento, por sua vez, sdo formas de construcdo da
cidadania, pois fornecem os subsidios para que 0s sujeitos conhecam seus deveres e direitos e
desenvolvam o senso critico sobre seu lugar no mundo, levando-os a tomar parte na vida em
sociedade, adotando uma postura ativa diante dos problemas que se colocam. Conforme aponta
Marteleto (2011), a producdo, distribuicdo e organizacdo do conhecimento na sociedade séo
meios para a construcao e exercicio da cidadania.

Segundo Silva (2001), a conversdo do conhecimento em atitude remete a relagéo entre
informacdo e cidadania, caso em que ndo apenas ocorre a transferéncia da informagdo, como
também a alteracéo de posturas diante do seu contexto de existéncia e do mundo. Esta decorre
do fato de que o conhecimento ¢ a condicao para revelar a real natureza das relagdes sociais,
retirando 0 véu que recobre essas relacdes e que foi colocado pelos aparatos dominantes como
uma imposicdo a vida coletiva (MARTELETO, 2011).

O conceito de cidadania elaborado por Marshall (1967), socidlogo britanico, € referéncia

para o tema. Marshall estava interessado no impacto da cidadania sobre a desigualdade social



85

e, para estudar esse fendbmeno, tracou o desenvolvimento da cidadania na Inglaterra. O autor
conceitua cidadania como “[...] um status concedido aqueles que séo membros integrais de uma
comunidade. Todos aqueles que possuem o status sdo iguais com respeito aos direitos e
obrigacOes pertinentes ao status” (MARSHALL,1967, p. 76). A cidadania constitui um
principio de igualdade e, segundo o autor, conforme este status € enriquecido mais dificil torna-
se preservar as desigualdades econémicas da sociedade. Além disso, a cidadania exige

[...] um sentimento direto de participagdo numa comunidade baseado numa lealdade

a uma civilizacdo que é um patriménio comum. Compreende a lealdade de homens

livres imbuidos de direitos e protegidos por uma lei comum. Seu desenvolvimento é

estimulado tanto pela luta para adquirir tais direitos quanto pelo gozo dos mesmos,
uma vez adquiridos (MARSHALL, 1967, p. 84).

Marshall (1967), ao trabalhar o conceito de cidadania, divide-o em trés partes: civil,
politica e social. Essa divisdo é ditada mais pela historia do que pela l6gica, pois os diferentes
tipos de direito foram sendo conquistados de forma gradual nos séculos XVIII, XIX e XX,
respectivamente. Esses trés elementos sdo reiterados na definicdo de Silva e Silva (2009, p. 47),
que compreende a cidadania “[...] como um complexo de direitos ¢ deveres atribuidos aos
individuos que integram uma Nacao, complexo que abrange direitos politicos, sociais e civis.”
Além disso, cidadania é um conceito que varia no tempo e no espago.

O direito civil diz respeito aos “[...] direitos necessarios a liberdade individual —
liberdade de ir e vir, liberdade de imprensa, pensamento e fé, o direito a propriedade e de
concluir contratos validos e o direito a justica” (MARSHALL, 1967, p. 83). As principais
instituicdes associadas aos direitos civis sdo os tribunais de justica. O direito politico diz
respeito ao direito de participar do exercicio do poder politico, seja como uma autoridade
politica, seja como um eleitor da autoridade. As instituicdes do direito politico séo o parlamento
e os conselhos locais, no caso inglés.

Por fim, o direito social refere-se “[...] a tudo o que vai desde o direito a um minimo de
bem-estar econdémico e seguranca ao direito de participar, por completo, na heranca social e
levar a vida de um ser civilizado de acordo com os padrdes que prevalecem na sociedade”
(MARSHALL, 1967, p. 63-64). Duas institui¢bes estdo intimamente ligadas a esse elemento:
0s servigos sociais e o sistema educacional. Na realidade, “A educagdo ¢ um pré-requisito
necessario da liberdade civil” (MARSHALL, 1967, p. 73).

A nocdo de cidadania ndo se refere apenas a um conjunto de direitos e deveres dos
cidadaos perante a sociedade, ou a conhecer esses direitos e “como as coisas funcionam”, mas
esta atrelada a participacao ativa social e politica em um Estado. A cidadania €, em primeira

instancia, uma agdo politica construida pelos cidaddos para garantia dos seus direitos e para a
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transformacéo da sua realidade, pela ampliacéo de deveres e direitos comuns (SILVA; SILVA,
2009). Ela deve ser exercida cotidianamente e nos diferentes espacos de praticas sociais.

Conforme reiteram Marteleto e Ribeiro (2001), a cidadania é um processo de luta para
conquista de direitos, deixando de ser um ato individual e passando a integrar o campo das lutas
coletivas por melhores condic¢Ges de vida. E, para a construcdo da cidadania, é necesséria a
aquisicdo compartilhada do conhecimento e o emprego das informagdes para dar suporte a acdo
dos agentes e grupos no &mbito dos movimentos sociais.

Movimentos sociais sdo, portanto, uma forma de exercicio da cidadania e sdo definidos
por Gohn (2011, p. 335) como “[...] agdes sociais coletivas de carater sociopolitico e cultural
que viabilizam formas distintas de a populacdo se organizar e expressar suas demandas”. Os
movimentos atuam em redes e constroem ac@es coletivas que lutam pela inclusdo social. Na
acao concreta, 0s movimentos sociais ocorrem por meio de diferentes estratégias, como a
denuncia, a pressao direta por meio de mobilizacGes, marchas, passeatas e as pressdes indiretas.
Atualmente, os movimentos sociais atuam por meio de redes sociais em diferentes instancias e
utilizam-se dos novos meios de comunicagdo, como as midias sociais. Os movimentos em prol
dos direitos dos autistas sdo exemplares da acéo politica que caracteriza a cidadania, conforme

abordado nas secGes anteriores.
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4 METODOLOGIA

Este capitulo esta subdividido em duas secdes. A primeira apresenta brevemente o
Grupo de Apoio a Maes de Autistas de Maricé; as informacGes contidas nessa se¢do sao fruto
da entrevista exploratoria realizada em setembro de 2021. A segunda detalha o percurso
metodoldgico realizado, onde sdo apresentados o tipo de estudo escolhido, o processo de

submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP), e 0 método de coleta e analise de dados.
4.1 O Grupo de Apoio a Maes de Autistas de Marica

O GAMAM surgiu a partir de um primeiro grupo formado por pais e maes do Servico
de Atendimento de Reabilitacio Especial de Marica (SAREM)Y’, denominado Unidos pelo
SAREM, que havia sido criado para defender a existéncia do Servico e a qualidade de
tratamento. Neste Ultimo grupo, algumas maes perceberam o quantitativo de autistas que eram
pacientes do SAREM e entdo comecgaram a reunir outras mées de autistas a fim de formar um
grupo s6 com elas, dando origem ao GAMAM, por volta de 2016. © GAMAM mantém uma
pagina de grupo fechado no Facebook, chamada GAMAM - Grupo de Apoio para mdes de
autistas do municipio de Marica — RJ e um grupo no WhatsApp formado exclusivamente pela
lideranca, que elas denominaram AMAM?®, Além disso, atua nos grupos do WhatsApp PCD

Marica, Unidos pelo Sarem e Casa do Autista.

FIGURA 3 - Logo do GAMAM

GRUPO DE APOIO A MAES
 DEAUTISTA DE MARICA
GAMAM'E GAMAM

FONTE: Adaptado de folder afixado na Casa do Autista (2023)

o Servico de Atendimento de Reabilitagdo Especial de Marica (SAREM) é um drgéao publico municipal “[...]
que foi instituido para atendimentos de criancas, adolescentes e jovens com deficiéncia (motora, auditiva,
intelectual e visual), bem como de autistas e criancas e adolescentes com dificuldade de aprendizagem” (MARICA,
2021, p. 42). Conta com equipe multidisciplinar e atualmente atende Pessoa com Deficiéncia (PCD) de 0 a 12
anos, e com TDAH e distUrbios de aprendizagem sem limite de idade.

18 Sigla para Associagdo de Méaes de Autistas de Marica. Embora ndo se configure enquanto uma associacao, esse
nome foi escolhido para o grupo do WhatsApp da lideranca devido ao desejo das mées de constituirem-se,
futuramente, enquanto uma associag&o.
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O grupo é formado majoritariamente por mées, e embora alguns pais facam parte, sdo
poucos, comparativamente. Quando o grupo comecou a ser formado, elas perceberam que 99%
das pessoas que estavam acompanhando os filhos eram mulheres. Em um levantamento
realizado, constataram que uma grande parcela das mées havia ou sido abandonada fisicamente,
caso em que o pai foi embora, ou abandonada dentro de casa, quando os pais, apesar de estarem
ali, ndo eram parceiros. Assim, o grupo acabou sendo formado majoritariamente por mulheres,
pois elas que estavam a frente do tratamento, das reivindicacdes e do acompanhamento dos
filhos.

A lideranga do grupo se mantém desde o inicio e foi ampliada com o tempo. A primeira
reunido presencial do GAMAM foi motivada pela necessidade de tracar metas para obter acesso
a tratamentos para seus filhos que ja estavam adolescentes. Essa lideranca chamou outras
pessoas, e hoje € formada por dez maes, que interveem junto aos representantes do poder
publico (vereadores, secretarios de governo, prefeito) a fim de reivindicar suas necessidades,
seus direitos. Além disso, atuam junto as novas maes, que estdo chegando no grupo com o
diagnostico de seus filhos. Com o tempo, essas mulheres passaram a atrair mais maes para o
grupo para “fazer movimento e conscientizar” (Entrevista exploratoria). Atualmente o grupo
do Facebook conta com 322 membros.

Para entrar no grupo do Facebook a pessoa deve responder a trés perguntas,
identificando-se como mée de autista residente do municipio de Marica, e solicitar a entrada,
gue é autorizada por uma das maes que formam o quadro de administradoras. As postagens sdo
liberadas para todos os membros, ndo existindo uma filtragem por parte da administracdo. Mas
nem todos os assuntos sdo permitidos; tanto nos grupos do WhatsApp quanto no grupo do
Facebook séo proibidas postagens sobre politica e exposi¢do infantil. Quando tais publicacdes
sdo feitas, a administracdo pede que a pessoa retire a postagem e, se ela ndo o fizer, é pedido
que ela se desculpe e é dado um prazo. Se, ainda assim, a pessoa ndo se manifestar, ela é retirada
do grupo até que peca novamente para voltar, se for o caso.

No caso de postagens que propaguem fake news!®, a postura das administradoras do
grupo é recorrer ao conhecimento cientifico, explicando da forma mais didatica possivel, “[...]
conduzindo para o conhecimento de ciéncia, porque ndo adianta a gente ficar fugindo da

ciéncia, ¢ a ciéncia que nos da respaldo” (Entrevista exploratéria). Com este intuito, o grupo

19 As fake news sdo uma das facetas do fenémeno da desinformacdo. Elas se referem a artigos de noticia
intencionalmente e comprovadamente falsos, fabricados com o intuito de enganar os leitores (ALLCOTT;
GENTZKOW, 2017). Conforme reiteram Brisola e Bezerra (2018, p. 3323), trata-se de “[...] noticias fabricadas,
com caracteristicas jornalisticas, mas antecipadamente pensadas para a manipulagdo e descoladas da verdade.”
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organiza os Encontros em Diversidade e Inclusdo de Marica (EDIM), quando sdo convidados
palestrantes da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) e Universidade Federal
Fluminense (UFF) para dar qualificacdo, capacitacdo e explicacGes sobre o autismo e outras
deficiéncias.

Um dos frutos dos movimentos organizados pelo GAMAM foi a Casa do Autista. Em
2017, as maes perceberam que precisavam de um espago para atendimento de autistas adultos
na cidade, uma vez que o SAREM ndo supria essa necessidade, pois ndo havia terapeutas e
espaco préprio, além do fato de os adultos e adolescentes ndo se sentirem confortaveis com as
criancas. Apos consultar as mées e suas demandas, chegou-se a um consenso de que elas
precisavam de um espaco exclusivo para autistas. O grupo entdo desenvolveu o projeto que
culminou na Casa do Autista, inaugurada em 2021.

A Casa do Autista € um orgao pablico municipal instituido para atendimento de autistas
a partir de 12 anos e sem limite de idade. O 6rgdo oferta atendimento terapéutico nas areas de
psicologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, fisioterapia, psicomotricidade, musicoterapia,
orientacdo familiar, assisténcia social e nutricdo. O atendimento é voltado para a inclusao social,
escolar e laboral do paciente, objetivando uma melhor qualidade de vida a ele e sua familia.
Assim, o atendimento foca-se “[...] na habilitacdo e reabilitacdo em Atividade de Vida Diaria
de jovens, adolescentes e adultos que estejam no Espectro Autista, tendo como objetivo
propiciar acesso destes pacientes a sua autonomia e independéncia viaveis” (MARICA, 2021,
p. 40).
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4.2 Percurso metodolégico

A metodologia adotada na pesquisa foi um estudo de caso unico e incorporado do Grupo
de Apoio a Maes de Autistas de Maricd (GAMAM) com abordagem qualitativa. Bryman (2012,
p. 380, traducdo nossa) aponta que a abordagem qualitativa é “[...] uma estratégia de pesquisa
que usualmente enfatiza palavras ao invés da quantificagcdo na coleta e anélise dos dados.”
Segundo Minayo (2007, p. 57), o método qualitativo € aquele
[...] que se aplica ao estudo da historia, das relagdes, das representacdes, das crencas,

das percepces e das opinides, produtos das interpretacdes que os humanos fazem a
respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam.

E uma abordagem que performa satisfatoriamente na investigacio de grupos e de
determinados segmentos delimitados e focalizados, na investigacdo da historia social a partir
do olhar dos atores, e nas relagdes que se dao entre os atores sociais. O metodo qualitativo
possui fundamento teorico e

[...] além de permitir desvelar processos sociais ainda pouco conhecidos referentes a
grupos particulares, propicia a construcdo de novas abordagens, reviséo e criacdo de
novos conceitos e categorias durante a investigagdo. Caracteriza-se pela empiria e pela

sistematizagdo progressiva de conhecimento até a compreensdo Idgica interna do
grupo ou do processo em estudo (MINAYO, 2007, p. 57).

A escolha pelo estudo de caso se deu pelo fato de essa estratégia de pesquisa ser utilizada
com o intuito de estudar fenbmenos sociais complexos, contribuindo para a sua compreensao.
Além disso, permite uma investigacdo que preserve as caracteristicas significativas e holisticas
dos eventos reais (YIN, 2001). Na defini¢do proposta por Yin (2001, p. 32) um estudo de caso
¢ uma pesquisa empirica “[...] que investiga um fendmeno contemporaneo dentro de seu
contexto da vida real, especialmente quando os limites entre o fenbmeno e o contexto ndo estédo
claramente definidos.”

A pesquisa investigou um Unico caso, 0 GAMAM, porém, envolveu mais de uma
unidade de analise, uma vez que se prop0s a investigar as maes que fazem parte desse grupo e
sua insercédo nele, sendo dessa forma um estudo de caso Unico e incorporado (YIN, 2001). Nos
estudos de casos incorporados, além de olhar para o caso holisticamente, sdo investigadas suas
subunidades, que constituem, elas proprias, unidades de analise.

Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, o primeiro passo foi o registro
do projeto de pesquisa na Plataforma Brasil. O projeto foi avaliado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFCH) da Universidade Federal do

Rio de Janeiro (UFRJ) e recebeu a aprovacdo no dia 10 de novembro de 2022, com o



91

Certificado de Apresentacio de Apreciagdo Etica (CAAE) de niimero 63633122.0.0000.5582.
Apos esta etapa, foi possivel iniciar a pesquisa de campo.
O método de coleta de dados utilizado foi a entrevista semiestruturada. Segundo Minayo
(2007) a entrevista € a técnica mais utilizada no processo de trabalho de campo. A entrevista
pode ser considerada uma conversa com finalidade entre dois ou mais interlocutores — sendo o
entrevistador o responsavel pela iniciativa —, que se destina a construir informacdes pertinentes
para o objeto de investigacdo. Optou-se pelo método da entrevista pelo fato de ela ser capaz de
prover informacdes sobre o que se refere diretamente ao individuo:
Sdo informacdes que tratam da reflexdo do préprio sujeito sobre a realidade que
vivencia e a que os cientistas sociais costumam denominar ‘subjetivos’ e s6 podem
ser conseguidos com a contribuicdo da pessoa. Constituem uma representacdo da
realidade: ideias, crencas, maneiras de pensar; opinides, sentimento, maneiras de

sentir; maneiras de atuar; condutas; projecdes para o futuro; razdes conscientes ou
inconscientes de determinadas atitudes e comportamentos (MINAYO, 2007, p. 262).

E, foi escolhido o método de entrevista semiestruturada, pois ele obedece a um roteiro
previamente estabelecido, mas € flexivel para inserir novas questées conforme o andamento
da entrevista, permitindo que adaptacbes sejam realizadas por meio de um dialogo com o
pesquisador. O roteiro foi dividido em categorias empiricas formuladas para guiar as
entrevistas e foi utilizado com toda a amostra, sendo que algumas questdes foram
direcionadas apenas a lideranca (APENDICE A).

Realizou-se as entrevistas com uma amostra de dezenove méaes que fazem parte do
GAMAM, sendo nove maes da lideranca e dez maes que ndo fazem parte da lideranca, mas que
exercem um papel representativo na rede. A principio, seria entrevistada uma amostra de vinte
maées, porém uma das méaes da lideranga ndo retornou as mensagens.

O contato inicial com os membros do grupo foi realizado por intermédio da méde com
quem foi realizada a entrevista exploratéria, que consultou as demais mdes da lideranca e,
também, indicou as maes de fora da lideranca para a realizagdo da entrevista. Apds este primeiro
contato e o aceite para participar da pesquisa, foi realizado o agendamento das entrevistas. Das
dezenove entrevistas, catorze foram realizadas presencialmente na Casa do Autista e cinco de
forma remota, pelo Google Meet. As maes que optaram por realizar a entrevista remotamente,
o fizeram por um dos seguintes fatores: a) a mae trabalhava e/ou b) ndo tinha com quem deixar
o(s) filho(s).

A primeira entrevista foi realizada no dia 25 de novembro de 2022 e a Gltima no dia 03

de fevereiro de 2023. A duragéo das entrevistas variou entre 30 e 90 min, dependendo de fatores
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como a modalidade, se 0 membro era ou ndo da lideranga, e a disposicéo e desenvoltura da mae
para falar sobre os topicos abordados.

Antes de cada entrevista, a pesquisadora apresentou-se e leu junto com cada mée o
Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE) (APENDICE B), que foi assinado
por ambas as partes. No caso das entrevistas em que a pesquisadora ndo teve contato
presencial com as entrevistadas, 0 RCLE foi assinado digitalmente. Apds esse momento, as
entrevistas comecaram a ser gravadas para posterior transcricéo.

Além do gravador, foi usado como instrumento o diario de campo, que € um diario
onde devem ser registradas as “[...] impressoes pessoais que vao se modificando com o tempo,
resultados de conversas informais, observacdes de comportamentos contraditorios com as falas,
manifestagdes dos interlocutores quanto aos varios pontos investigados, dentre outros aspectos”

(MINAYO, 2007, p. 295).

4.2.1 Analise dos dados coletados nas entrevistas

Os dados coletados nas entrevistas foram analisados a partir do método da analise
tematica, utilizado para “[...] identificar, analisar e relatar padroes (temas) dentro dos dados.
Ele organiza e descreve minimamente seu conjunto de dados em detalhes (ricos).” (BRAUN;
CLARKE, 2006, p. 79, traducdo nossa). Segunda as autoras, embora seja um método pouco
demarcado e pouco conhecido, ele é largamente utilizado e uma de suas principais vantagens
é a flexibilidade que proporciona ao pesquisador.

Mas o que se configura enquanto um tema? Segundo Braun e Clarke (2006, p. 82,
tradugdo nossa), um tema ““[...] captura algo importante sobre os dados em relag¢do a questdo
de pesquisa e representa algum nivel de resposta ou significado padronizado dentro do
conjunto de dados.” Ainda segundo as autoras, a identificacdo de um tema esta mais
relacionada ao quanto ele € capaz de capturar algo importante em relacdo a questdo de
pesquisa, do que necessariamente a medidas quantificaveis.

A anélise tematica pode ser indutiva ou dedutiva/tedrica. A tipologia que aqui se
propde é a dedutiva, uma vez que € orientada pelo interesse teérico do pesquisador. Essa
forma de analise tende a fornecer uma analise mais detalhada de aspectos especificos dos
dados do que uma descricdo dos dados em geral (BRAUN; CLARKE, 2006). Segundo
Jovchelovitch e Bauer (2008), o produto da analise tematica revela uma interpretacdo das

entrevistas, realizada com base nos horizontes das entrevistadas e da entrevistadora.
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Braun e Clarke (2006) sistematizam o processo da analise tematica em seis fases, que
se constituem enquanto um guia para o pesquisador. Essas fases ndo se configuram enquanto
regras a serem estritamente seguidas, em especial porque a analise nao é um processo linear,
mas um processo recursivo, em que o pesquisador pode se mover para a frente e para tras ao
longo das fases, conforme necessario.

A primeira fase do processo de anélise tematica é a familiarizacdo com os dados. No
caso de pesquisas que lidem com dados verbais, como aqueles coletados em entrevistas, esta
etapa inclui a transcri¢do dos dados para a forma escrita (BRAUN; CLARKE, 2006). Assim,
essa etapa iniciou-se com a transcrigédo das entrevistas e com a inser¢do dos dados coletados no
diério de campo — segundo Minayo (2007) esse acervo de notas e impressdes pode tornar mais
veridica a pesquisa de campo.

Optou-se por uma transcricao ipis litteris, respeitando a forma de falar das entrevistadas,
demarcando as pausas no discurso, sinalizando as emog¢0es percebidas (emocéo, desconfianca)
e as interrupcOes, como batidas a porta, toques de telefone, etc. Os nomes citados nas entrevistas
foram substituidos por nomes ficticios a fim de preservar o anonimato das participantes e seus
familiares. Salienta-se que, antes de cada transcricdo, registrou-se 0 nome da entrevistada, se
ela faz parte ou ndo da lideranca, a data de realiza¢do da entrevista, sua duracao e se a entrevista
foi realizada presencialmente ou online. Os membros da lideranga foram identificados com a
sigla EL e as demais participantes com a sigla EP, seguida de um numero de 01 a 19, que
corresponde a ordem em que as entrevistas foram realizadas.

As entrevistadas foram identificadas com nomes de flores. Optou-se pelas flores por sua
diversidade de formas, cores, texturas, e de caracteristicas: algumas sdo mais delicadas e
precisam de muitos cuidados, outras conseguem sobreviver a multiplas intempéries naturais;
logo, ndo formam um conjunto homogéneo. Mas é justamente a pluralidade de cores, perfumes
e nuances que forma um belo jardim que, quando cuidado, floresce e recolhe os frutos da
diversidade.

A segunda fase ¢ a geracéo de cddigos iniciais para os dados. Os codigos identificam
uma caracteristica dos dados que parece relevante para o pesquisador e que pode formar a base
de padroes repetidos (temas) em todo o conjunto de dados. Aqui, ainda ndo se fala em temas,
que sdo usualmente mais amplos e que envolvem uma analise interpretativa dos dados

(BRAUN; CLARKE, 2006). Para a codificacdo, utilizou-se como guia as categorias
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empiricas?®® empregadas no roteiro. Primeiramente, codificou-se os relatos da primeira
categoria empirica, depois da segunda e assim sucessivamente.

Conforme a leitura, foram adicionados comentarios no documento da transcri¢ao das
entrevistas, com os cddigos referentes aos relatos. Os codigos foram anotados paralelamente
em um bloco de notas, a fim de facilitar sua visualizacdo e utilizagdo ao longo do corpo de
dados. Conforme apontam Braun e Clarke (2006), nesta etapa, os relatos podem ser
codificados em quantos “temas” diferentes eles se encaixarem, ou seja, eles podem
descodificados, codificados uma unica vez ou multiplas vezes. Apos finalizar a codificacao,
0s codigos e seus respectivos extratos foram inseridos em uma tabela no Excel, com o0s
extratos de falas de uma mesma entrevistada inseridos em uma mesma linha da tabela. Os
codigos gerados podem ser consultados no Apéndice C.

A terceira fase caracteriza-se pelo processo de busca por temas, a partir da lista de
cddigos gerados na fase anterior, envolvendo “[...] a classificacdo dos diferentes codigos em
temas potenciais e a compilacao de todos os extratos de dados codificados relevantes dentro
dos temas identificados” (BRAUN; CLARKE, 2006, p. 86, tradu¢do nossa). Neste momento,
comeca-se a pensar a relacdo entre os cddigos e as possiveis combinacdes para gerar um
tema abrangente, de forma que alguns codigos iniciais podem passar a formar temas
principais, outros podem formar subtemas, e outros podem ser descartados (BRAUN;
CLARKE, 2006).

Essa etapa iniciou-se com a elimina¢do dos c6digos que eram pouco expressivos, ou
seja, que eram compostos por apenas um ou dois relatos. Apos, foram confeccionados mapas
mentais, a fim de facilitar o processo de conversdo e combinacdo dos codigos em temas e
subtemas. Os mapas mentais sdo “[...] representacdes que tentam mapear, externalizar,
simular e se aproximar do processo cognitivo humano e das inter-relacdes e conexdes que
ocorrem no cérebro” (LIMA; MANINI, 2016, p. 81).

Os mapas mentais utilizam uma estrutura hierdrquica para representar uma
ideia/conceito e suas sucessivas subdivisdes em categorias, com 0 apoio de textos, imagens
e desenhos para representar os elementos (LIMA; MANINI, 2016). O primeiro passo para a
elaboracdo do mapa mental € posicionar, no centro de uma folha de papel ou da tela (caso
utilize-se um software para sua confeccdo) a ideia central e, a partir dela, construir
ramificacdes (CORDOVIL; FRANCELIN, 2018).

20 As categorias empiricas definidas a priori no roteiro da entrevista ndo se constituem, até o presente
momento, enquanto temas.
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Elaborou-se um mapa mental diferente para cada tema, por conta da multiplicidade
de codigos, e para isso utilizou-se o Power Point. A partir de cada tema, foram inseridas
ramificacdes que correspondem aos subtemas e, em alguns casos, 0s subtemas foram ainda
subdivididos em topicos. Alguns cddigos identificados na segunda etapa tornaram-se
subtemas, outros tornaram-se topicos e outros foram diluidos dentro dos subtemas. Os
cddigos foram combinados de diferentes formas até chegar a versdo final dos mapas mentais
que, na pesquisa, serviram para sintetizar os resultados, apresentados no capitulo 5.

A quarta fase refere-se a revisao dos temas e inicia-se quando o pesquisador detém
um conjunto de candidatos a tema. Segundo Braun e Clarke (2006), esta fase envolve dois
niveis de refinamento: o primeiro envolve a revisdo dos extratos dos dados coletados e o
segundo envolve a revisdo de todo o conjunto de dados. Nesta fase continuou-se trabalhando
com 0s mapas mentais e criou-se uma outra planilha no Excel, onde foram colados os extratos
dos dados em seus temas correspondentes.

A quinta fase da analise dos dados refere-se a definicdo e nomeacdo dos temas e
subtemas (BRAUN; CLARKE, 2006). Esta etapa foi construida paralelamente a terceira e a
quarta, o que reforca a fluidez das etapas e 0 movimento de vai e volta inerente a analise

tematica. O quadro 7 sintetiza os temas e subtemas identificados:

QUADRO 7 — Temas e subtemas da anélise tematica

TEMA SUBTEMAS
Processo do diagndstico
Os desafios vivenciados pelas maes Dificuldade de aceita¢éo do diagndéstico pela familia
de criancas, adolescentes e adultos Os filhos e suas dificuldades
diagnosticados com TEA Conciliar o cuidado com o filho e as demais esferas da vida

Lidar com o preconceito e o estigma
Consideragdes sobre o espaco informacional GAMAM
Necessidades e demandas informacionais das mées
Préaticas de informag&o das mées no Fontes de informacdo utilizadas pelas mées
espaco informacional GAMAM Interagcbes no GAMAM
Promocdo do acesso a informacéo confiavel pelo GAMAM
Percepcdo das maes sobre a construcdo do conhecimento
Ativismo materno pelos direitos dos filhos
A importancia da rede social de m&es na reivindicacéo de

O papel do GAMAM na direitos
reivindicagdo de direitos dos autistas Organizagdo dos movimentos sociais pelos direitos dos autistas
do municipio de Marica Baixa adesdo aos movimentos sociais atualmente

Conquistas do GAMAM
Demandas atuais do grupo
FONTE: A autora (2023)
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Braun e Clarke (2006) apontam que a sexta e Ultima etapa refere-se a producdo do
relatorio, em que os extratos do texto sdo utilizados como evidéncia da prevaléncia dos
temas. Mas vai além disso, uma vez que os extratos devem ser incorporados a uma narrativa
analitica que ilustre a historia que estd sendo contada sobre os dados, apresentando
argumentos em relacdo a questdo de pesquisa (BRAUN; CLARKE, 2006). Assim, no
proximo capitulo, os temas e subtemas serdo destrinchados e os resultados, discutidos.
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5 ANALISE, RESULTADOS E DISCUSSOES

Este capitulo inicia-se com a apresentacdo de algumas caracteristicas das
entrevistadas, a fim de melhor conhecé-las. Com esse intuito, sdo apresentados o nivel de
escolaridade das participantes, suas ocupagdes, composi¢do familiar e a faixa etaria dos seus
filhos diagnosticados com TEA.

Das dezenove maes, onze tém o ensino medio completo — uma delas cursou o médio
técnico —, duas tém o ensino superior, trés tém pos-graduacao, duas tém o mestrado completo

e uma tem pos-doutorado, conforme ilustrado na tabela 2:

TABELA 2 — Nivel de escolaridade

NIVEL DE ESCOLARIDADE ‘ QUANTIDADE DE MAES
Ensino médio/técnico 11
Ensino superior 2
Pds-Graduacéo 3
Mestrado 2
Pds-doutorado 1

FONTE: A autora (2023)

Destaca-se que, das onze maes que possuem 0 ensino médio completo, trés estdo
cursando o ensino superior. Com relacdo a atividade exercida pelas entrevistadas, oito mées
sdo do lar e onze trabalham formal ou informalmente. Suas ocupacdes sdo: coordenadora da
Casa do Autista, professora universitaria, técnica de enfermagem (servidora publica),
professora do ensino médio, professora de educacdo fisica (esporte adaptado para pessoas
com deficiéncia), médica dermatologista, servidora publica federal, fisioterapeuta, com foco
em reeducacdo postural, gestora de administracdo pablica, funcionaria da administracdo de
um condominio e fotografa.

Do total, quinze mulheres moram com o marido e o(s) filho(s), trés moram apenas

com o(s) filho(s) e uma mora com a mae e o filho, conforme ilustrado na tabela 3:

TABELA 3 — Composicao familiar
COMPOSICAO FAMILIAR ‘ QUANTIDADE DE MAES

Moram com o marido e o(s) filho(s) 15

Moram apenas com o(s) filho(s) 3
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Moram com a mae e o filho 1

FONTE: A autora (2023)

Para a demarcacdo da faixa etaria dos filhos com diagnostico de TEA, utilizou-se a
divisao proposta pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA). No Art. 2°, 0 estatuto
considera “[...] crianca, para os efeitos desta Lei, a pessoa até doze anos de idade incompletos,
e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade.” (BRASIL, 1990). As faixas etarias

dos filhos das entrevistadas diagnosticados com TEA estéo dispostas conforme a Tabela 4:

TABELA 4 — Faixa etaria dos filhos diagnosticados com TEA

FAIXA ETARIA QUANTIDADE

0all anos 9
12 a 18 anos 10
>18 anos 2

FONTE: A autora (2023)

Observa-se que a quantidade totaliza vinte e um autistas; isso porque duas méaes tém
dois filhos com diagndstico de TEA. Ha ainda dois casos em que as mdes desconfiam do
autismo dos seus outros filhos: uma delas apontou que o filho cagula esta em processo de
avaliacdo para um possivel diagnostico, e uma segunda relata que, embora sua filha mais
velha ndo tenha diagnostico, ela desconfia de alguns tracos dentro do autismo e
principalmente tracos de Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH). Como
ambos ndo tém o diagnostico fechado, ndo foram inseridos na tabela apresentada acima.

Dos vinte e um autistas, dezoito sdo do sexo masculino e apenas trés do feminino, o
que reforca o dado apresentado pelo American Psychiatric Association (2014) de que o TEA
é diagnosticado mais em pessoas do sexo masculino do que do feminino. Com relacdo ao
nivel de gravidade do autismo dos seus filhos, quatro foram diagnosticados como nivel 1,
sete como nivel 2 e dois como nivel 3, sendo que duas maes informaram que seus filhos se
encontram entre o nivel 1 e 2, e trés informaram que seus filhos foram diagnosticados com
Sindrome da Asperger, antes da reformulagdo dos dispositivos info-comunicacionais — 0
DSM e a CID. Apresentadas estas informaces iniciais, passa-se para a analise a partir dos

temas e subtemas identificados.
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5.1 Os desafios vivenciados pelas méaes de criancas, adolescentes e adultos
diagnosticados com o Transtorno do Espectro Autista

Eu ja pensei muito sobre isso, até comecei a fazer terapia um tempo, porque ser mae ja é
um desafio, hoje em dia eu me pergunto assim, se, vé bem, ndo é uma questao de ndo amar
o meu filho, mas assim se eu deveria ter sido mae, ndo é por ndo amar ou por nao ser feliz,
mas assim, por achar que eu ndo tenho o perfil que uma mae deveria ter, ndo sei se eu
estou explicando isso bem (EL13- Pe0nia).

A chegada de um filho traz inimeras mudancas para a familia: é necessaria uma
reconfiguracdo da rotina, das prioridades e do planejamento financeiro. Historicamente, ha
uma tendéncia de o cuidado com a crianca recair sobre a mée que, em grande parte dos casos,
também é responsavel pelo cuidado com a casa. Para as maes que trabalham um outro desafio
se coloca, de conciliar a vida profissional com a maternidade, o0 que pode gerar uma sensacao
de sobrecarga. Ter um filho autista potencializa muitas dificuldades e apresenta novas, que

ndo sdo vivenciadas pelas mées de filhos neurotipicos:

Assim, a maternidade em si ela ja é complicada, a maternidade atipica acaba sendo bem

mais dificil (EP05- Lirio).
Este tema analisa esses desafios a partir dos subtemas: o processo do diagnostico;
dificuldade de aceitacdo do diagndstico pela familia; os filhos e suas dificuldades; conciliar o

cuidado com o filho e as demais esferas da vida e lidar com o preconceito e o estigma.

5.1.1 O processo do diagndstico

O caminho até o diagnéstico do autismo nem sempre € linear e pode ser desafiador.
A presenca de determinadas caracteristicas comportamentais diversas do que se espera
encontrar em uma crianga pode ndo ser associada imediatamente ao autismo pelos familiares,
seja por ndo conhecerem o espectro, seja por acharem que se trata de uma questdo da
personalidade da crianca — 0 que pode gerar no momento do diagnostico uma sensacao de

culpa nas mées conforme relatado pela Margarida (ELO1):

O primeiro impacto é pesado, o primeiro impacto é: como que eu nao percebi?

Esse é um impacto bem pesado.
Em contrapartida, algumas maes relatam que a observagdo de tais caracteristicas
desencadeou um processo de busca de informacdes, o qual levou a suspeita do autismo. Nas

palavras da Begonia (EP15):
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Quando eu vi as caracteristicas dele, algumas coisas, caiu a ficha, digo “tem alguma
coisa a ver com autismo”, entdo eu jd pesquisava, eu passei a pesquisar mais, passei as
redes sociais, a pesquisar nos grupos, maes, fazer contato com pessoas e ai foi isso.

Rosa (EL03) narra que desconfiou que seu filho tinha um atraso no desenvolvimento
aos 6 meses, por conta da amamentacdo. Com o passar do tempo, ela observou que ele
brincava de organizar objetos, além de apresentar um atraso na fala, que a deixou alerta sobre

o fato de que ele ndo teria um desenvolvimento tipico:

Entdo isso me direcionou a procurar informac6es e ai quando eu comecei a procurar
informacdes sobre os comportamentos e caracteristicas do Leo, o autismo foi algo que
apareceu, ai eu comecei a estudar e a criar a hipétese de que o Leo poderia ser autista
(ELO3- Rosa).

Porém, algumas mées tiveram suas suspeitas desconsideradas pelos familiares que
achavam que elas viam coisas demais ou que os filhos ndo estavam se desenvolvendo
tipicamente por uma falha delas. Rosa (EL03) relata que percorreu um caminho solitario
durante a estimulacédo precoce do seu filho, pois seu marido achava que ela via coisa demais,
visdo essa reiterada pelas falas da pediatra do seu filho, que desconsiderava suas suspeitas.

Além disso, recorda que sofreu muito julgamento até de sua mae

[...] havia muito julgamento sobre mim, mae, mulher, que trabalhava fora, enfim, entéo
ela sempre achava um pouco mais, que era uma falta talvez de estimulo por minha parte
(ELO3- Rosa).

Além da Rosa (EL03), outras mées também se depararam com médicos que ndo

reconheceram o autismo nos seus filhos:

E ai eu falei com o0 médico e ele falou que era impressdo minha, que o outro filho que
nao era normal, porgue o0 outro era quieto demais, mas eu como mée assim comparando
achei diferente (EP18- Hibisco).

[...] até entdo nem o pediatra que cuidou dele desde o nascimento nunca levantou a
hipbtese que ele era autista, nunca. Era aquilo, é filho de gente velha, porque eu tenho
52 e meu marido tem 73, entdo é aquele filho temporao, é filho que é mimado, escutei
isso a vida toda até os 5 anos (EL02- Camélia).

Quanto antes for iniciada a estimulagéo precoce, mais ganhos no desenvolvimento do
individuo neuroatipico, o que evidencia a importancia do diagndstico do autismo ainda na
primeira infancia a fim de direcionar os tratamentos. Além disso, € com o diagnostico que
se tem direito a beneficios destinados aos PCDs, conforme reiterado por iris (EP17), que

também teve dificuldade de conseguir o diagnostico de sua filha:
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[...] sem o diagnostico a mée ndo consegue nada. N&o tem laudo, ndo tem mediadora,
nao tem remédio, ndo tem, é uma série de beneficios que nessa deixa de ter por ndo ter
o diagnéstico, entendeu, entdo isso é muito sério, é muito sério (EP17- Iris).
Posto isso, compreende-se por que, para algumas mées, o diagnostico de autismo de
seus filhos foi recebido com alivio: elas enfim entenderam por que eles apresentavam
determinadas caracteristicas e passaram a ter um direcionamento sobre quais tratamentos

deveriam ser adotados para auxiliar no seu desenvolvimento:

Entdo, a minha reacdo ao receber o diagndstico foi um misto de alivio por saber que,
eu descobri o que tinha, ndo digo de errado, mas o que meu filho tinha, de saber o que

ele tinha (EPO5- Lirio).
Para Horténsia (EL10), além de fornecer um direcionamento para o tratamento, o
diagnoéstico de Asperger do seu filho (na época ainda ndo existia a atual classificacdo de
TEA) também teve a funcdo de tirar dos seus ombros o peso da culpa que ela carregava pelo

comportamento do filho:

[...] eu falo que eu entrei no paraiso, porque fechou um diagndstico, entéo o tratamento
dele comecou a ser direcionado s6 para o autismo e isso abriu um leque. E, para minha
cabeca, saiu um peso de culpa gque jogavam em mim, que eu ndo tinha culpa de nada, o
fato de eu ter demorado a ter o diagnostico dele fez eu ser muito rigorosa com ele,
porgue ele era aparentemente mal-educado, entédo eu fui muito rigorosa com ele e hoje,
nao digo nem hoje, ja ha uns 15 anos eu colho esses frutos, porque é calmissimo,
educadissimo, concentradissimo, responsabilidade imensa, trabalha, entendeu?
(EL10- Horténsia).

Ja Rosa (EL03) relata que sentiu alivio com o diagnoéstico do filho, pois ele veio para

provar que suas suspeitas estavam corretas. Em suas palavras,

[...] foi um alivio porque meio que, vamos dizer, assegurou aquilo que eu ja pensava e
eu precisava de um caminho para desenvolver ele, entdo foi uma resposta para a familia
que eu ndo era maluca, entdo para mim foi um alivio nesse sentido (EL03- Rosa).

A sensacdo de alivio descrita por essas maes pode ser assumida como uma reagao
positiva ao diagnostico. Portanto, hd como contrapartida a rea¢do negativa, que foi a mais
vivenciada pelas entrevistadas e que envolve dois sentimentos: a sensacao de luto e o choque.
O termo luto é correntemente utilizado pelas maes para se referirem ao sentimento

experimentado no diagnostico, de perda do filho idealizado e do futuro planejado para ele:

[...] a0 mesmo tempo eu iniciei 0 meu processo de luto, que foi aquela aceitacdo daquele
diagnéstico. E da minha familia em si, se for trazer s6 para o lado do meu esposo,
acredito que ele viveu a mesma situacao que eu, saber o que era, o porqué e também
iniciou o processo dele de luto (EPO5- Lirio).
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[...] apesar de ele vir naquele processo foi para mim assim muito dificil, porque
[emociona-se] ... eu fiquei muito abalada na primeira vez que a neuro falou nisso e tal,
porgue ja tinha toda aquela barreira em relacdo as dificuldades da paralisia e tudo, e
era assim, de repente assim, mais uma barreira, mais uma dificuldade, entdo na época
foi assim, foi bastante doloroso (EL13- Pe6nia).

Ah, no primeiro momento a gente perde o chéo, porque a gente ndo espera. Apesar de
eu ja ter imaginado devido o comportamento dele em casa, em comecei a pesquisar, fui
para o assunto e tal, eu ja& tinha praticamente o diagnostico fechado na minha cabeca,
mas quando fecha diagndstico ai vocé da aquela, o chdo some dos pés e vocé comega
“e agora?” (EP15- BeglOniaepl5).

A gente comecgou a entender o que que era. Em casa ele subia na estante, subia no sofa,
mas ai até entdo é menino, depois do diagndstico que a gente comegou a entender. Mas
no inicio teve aquele momento de luto, porque eu sempre tive o sonho de ter um menino,
desde a minha primeira filha, [...] (EL02- Camélia).

O luto pela perda do filho idealizado leva as mées a precisarem reajustar suas
expectativas quanto ao desenvolvimento dos seus filhos e ao seu futuro, momento em que o
medo aflora. Medo de como se dara o processo de inclusdo dessa crianca e futuro adulto na
sociedade, dos preconceitos que ele ira sofrer, dos cuidados que ela precisara ter, do processo
de torna-lo independente. Portanto, € um desafio que se coloca para as mées: lidar com o

impacto do diagnostico e viver o luto, mas supera-lo.

[...] é o impacto do medo do futuro: O que tenho que fazer? Porque o futuro é muito
nebuloso, vocé faz um trajeto. Quando vocé tem filho vocé planeja que esse filho va
para a escola, que esse filho se case, que esse filho tenha moto, vocé planeja, ndo
adianta todo mundo faz sonhos. Ai quando vocé recebe um laudo que diz que seu filho
vai ter muitas barreiras a enfrentar vocé fica fragilizado (ELO1- Margarida).

E I6gico que é um impacto, porque a gente sabe que é um diagnostico para a vida, é
terapia, enfim, é para a vida toda, ndo tem cura [...] (EL14- Bromélia).

Neste momento, conforme posto por Teixeira (2016), a orientagdo familiar pelo
profissional responsavel pelo diagndstico é de fundamental importancia, pois muitas mées
ndo conhecem o autismo, ou conhecem apenas uma face do espectro, construindo um
arcabouco de preconcepcdes que podem, inclusive, dificultar o processo de aceitacdo do
laudo. A maioria das participantes conhecia apenas uma face do autismo — em geral, o

autismo tido como severo:

Nada, nada. O autismo, ndo digo nada, o pouco gque eu sabia era muito ruim, autista
classico, que ndo fala, severo, s essas coisas (EL10- Horténsia).

E ai o autismo que eu conhecia era sé 0 autismo severo, gravissimo, que era esse que
era divulgado, na época (ELO1- Margarida).
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Algumas mées ja conheciam o autismo, seja por terem familiares que trabalhavam
com autistas, por conhecerem alguém j& diagnosticado com TEA, ou por ja pesquisarem
sobre o assunto, como Girassol (EP12), que comecou a buscar informac6es sobre 0 porqué
de sua filha, com Sindrome de Down, ser diferente dos outros Downs que ela conhecia.

E outras ndo conheciam nada sobre o TEA, nunca tendo sequer ouvido falar, como
Camélia (EL02) e Tulipa (EP07). Retomando o assunto da orientacdo familiar, evidencia-se
sua importancia neste momento delicado, em que muitas mées enfrentam o luto e o choque
ja mencionados e sao tomadas por apreensdes que podem ser frutos do estereotipo que tém
em sua mente do autismo ou por uma sensagdo de desorientagdo, quanto elas nem sequer
sabem o que o TEA significa. Por isso, o laudo deveria ser conduzido com tato pelos
médicos, que deveriam orienta-las com informacdes seguras e acolhé-las, o que nem sempre

acontece:

E a gente escutou de muitos profissionais de salde, que deveriam ter orientado a gente
de forma correta, eles falavam para a gente que talvez o meu filho nunca fosse aprender
a ler, nunca fosse aprender a escrever, nunca fosse falar, nunca teria capacidade
laborativa e que ele seria uma pessoa que precisaria de alguém tomando conta pra todo
o sempre. Enfim, a gente vai vivendo a situacdo e a gente vai vendo que, pelo menos o
meu caso, eu posso dizer para vocé que, a minha impressdo e a impressdo da minha
familia foi que até os profissionais de salde tinham uma defasagem em relagdo ao
autismo (EPO8- Violeta).

[...] as vezes quando a crianga é laudada como leve, as maes ndo aceitam e acham que
é uma crianga normal, muitas, as vezes, ndo querem nem ir atras das terapias, do
tratamento adequado. Eu vejo que a primeira dificuldade é saber em si 0 que é o
autismo. A segunda dificuldade: encontrar realmente médicos e terapeutas que saibam
0 que é 0 autismo e que deem acolhimento para essas maes, o que é muito dificil (EL04-
Orquidea).

5.1.2 Dificuldade de aceitacdo do diagndstico pela familia

Ap06s todo o processo do diagndstico ja descrito, muitas mées ainda se deparam com
um outro desafio: a dificuldade de aceitacio do diagndstico de TEA dos filhos pela familia?!.
O mesmo processo de luto vivenciado por algumas méaes também é vivenciado por seus
maridos; afinal, ocorre um reajuste de expectativas de toda a familia, de forma que é preciso
que os pais superem este momento de impacto. A questdo torna-se mais delicada quando ha
uma negacao do diagnostico de TEA.

2l “Familia” é usada para se referir tanto ao nucleo familiar, formado pelo marido e filhos, quanto aos demais
familiares.
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Nas entrevistas, identificou-se que esta negacdo tem duas motivacdes. A primeira
refere-se a um processo de culpabilizagdo da mae: nega-se o diagndstico, pois acredita-se
que o comportamento do autista nada mais € do que culpa da criacdo dada pela mée. Esta
culpa é atribuida a elas tanto pelos seus maridos, quanto pelos demais familiares, conforme

pode ser observado nos seguintes relatos:

Comeca que o proprio pai do Tiago leva um impacto muito grande com o laudo do
Tiago e, durante anos, ele negava o laudo do Tiago. Mas ele ndo... ele negava na forma
dele ndo ver no Tiago o autismo e ver no Tiago um ser mimado. [...] Os meus familiares,
como todos os familiares, seguem por esse viés também, acham que é uma criagdo
minha, entendeu, que os medicos estdo errados, que ele ¢ mimadinho, ndo tem uma
aceitacdo (ELO1- Margarida).

[...] eu tinha um casamento muito complicado, até porque ele ndo aceitava Lucas, nunca
aceitou: “esse menino € muito mal-educado, vocé nao educa esse menino ”, coisas assim
(EL10- Horténsia).

Quando vém para minha casa, 0s parentes ndo conseguem entender o comportamento
dele: “é falta de limite 7, “vocé tem que dar limite pra ele”, [...]. Esse é o lado dificil,
néo é ele, sdo as pessoas, o julgamento, a discriminacédo, a falta de empatia, eles ndo
acham que como familia também deveriam estar presente ou dar apoio ndo (EP15-
Begonia).

Ou seja, mesmo os familiares estando cientes do laudo de TEA, negam-no por
acreditarem que, na verdade, o comportamento do filho, neto, sobrinho etc. é fruto da criacéo
dada pela méae. A segunda motivacdo para a negacdo do diagndstico refere-se a crenca de

que a mae “vé coisa onde ndo tem”, Ou Seja, que a crianca na verdade ndo tem nada:

[...] porque o meu marido foi dificil entender, aceitar o diagndstico, porque até entéo
era eu que estava querendo levar o garoto muito para médico, era, ‘ndo, vocé que esta
inventando moda’, foi dificil ele aceitar, ele aceitou mesmo tem o que? Acho que depois
gue o Nicolas fez, acho que uns 9 anos, uns 9 para 10 anos, que ai ele entendeu gque o
Nicolas era autista (EL02- Camélia).

Olha, com toda a sinceridade do meu coragdo, lidar com pessoas em volta deles,
principalmente familia. [...] Principalmente o meu pai, ndo parece ainda que aceita
100%, acho que uns 98% meu pai ja aceita, mas quando eu peguei o laudo do mais
velho “isso ai é laudo comprado, a criangca ndo tem nada ” (EPO7- Tulipa).

A minha familia paterna teve uma dificuldade muito grande de aceitar o diagnostico,
eles diziam, aqui é mais do mesmo, eles diziam que eu era louca, que a crianga ndo
tinha problema nenhum, que eu estava vendo problema onde néo existia, enfim [...]
(EPO8- Violeta).

[...] a familia até hoje acha que ele é uma crian¢a normal, porque ele é uma crianca
normal com suas limitacdes, mas falam que a gente esta colocando doenca numa
crianca que so6 tem saude, entdo para eles a gente esta mentindo para pegar dinheiro
do governo (EP11- Azaleia).
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H& ainda a questdo da vergonha com o diagnostico, conforme expresso pela Tulipa
(EPQ7) ao relatar que seu pai discorda do uso do cordéo colorido de quebra-cabeca pelos seus
filhos. Segundo ela, ele apenas aceita a parte invisivel do autismo e ndo quer que a sociedade
tenha ciéncia de que seus netos sao autistas. Vale destacar que o corddo de quebra-cabeca vem
sendo empregado para sinalizar que o individuo integra o espectro e é utilizado junto a um
crachd de identificacdo, como a Ciptea, ou sozinho.

Este comportamento de negacdo do diagnostico do autismo pela familia potencializa os
desafios das mées, em especial no que diz respeito aos companheiros, que deveriam ser o
primeiro apoio delas; se eles negam o diagnostico, elas se encontram sozinhas nesta caminhada
por um melhor desenvolvimento dos seus filhos. Em alguns casos tal situagdo se torna

insustentavel e acaba acarretando o divorcio:

[...] fazendo parte de mais uma estatistica, o pai do meu filho pediu a separacéo, n6s nos
separamos e até hoje ele € um pai super ausente e ndo participa em nada do crescimento,
ou das terapias que o Benjamin precisa (EP08- Violeta).

Eu me separei quando Lucas tinha 8 anos e fui cuidar da minha vida sozinha, eu sai com
a roupa do casamento, que eu entrei no casamento. A gente montou tudo junto, mas eu
falei “vocé nao aceita meu filho, meu filho é minha vida, eu amo meu filho, eu vou me
dedicar ao meu filho ”, me separei dele (EL10- Horténsia).

5.1.3 Os filhos e suas dificuldades

Conforme apresentado na secdo 2.2, o individuo diagnosticado com TEA apresenta
caracteristicas que causam prejuizos em multiplas areas da vida, como no funcionamento
social e profissional. Suas dificuldades manifestam-se em maior ou menor intensidade dentro
do espectro e, consequentemente, eles precisam de diferenciados niveis de apoio para lidar
com elas e tentar ultrapassa-las. Uma vez que o papel de cuidadora dos filhos recai sobre as
méaes em grande parte dos casos, cabe a elas auxiliar seus filhos em seu desenvolvimento, a
fim de que eles tenham uma melhor qualidade de vida. Mas esse processo é desafiador,
conforme sera visto.

As principais dificuldades dos seus filhos relatadas pelas participantes sdo referentes
a socializagdo, atraso/auséncia da fala, independéncia, questdo sensorial, aprendizado,
seletividade alimentar, presenca de padrdes restritos e repetitivos de comportamento e
dificuldade de lidar com frustracdes. Com relacdo a dificuldade de socializacdo, Daélia

(EP15) relata o quanto isto dificulta o convivio escolar do seu filho:
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Socializacéo, a maior dificuldade, ele ndo tem socializacéo, ele ndo consegue socializar
e quando ele esta no meio de muita gente, ele fica muito, muito agitado, a escola é o
maior problema também porque ele ndo consegue acompanhar as aulas, nao consegue
ficar na sala de aula, ndo consegue socializar com os coleguinhas. Entdo hoje nosso
maior desafio é esse, é integrar ele na sociedade, que é o mais dificil (EP15- Begbnia).

Camélia (EL02) e Tulipa (EP07) afirmam que a dificuldade de socializa¢do dos seus
filhos agravou-se com a pandemia da Covid-19, que forcou o isolamento da populacéo por

aproximadamente dois anos:

E o mais velho, a dificuldade dele hoje é interacdo social, é bem pobre e com o
isolamento da pandemia deu uma boa...., ele € muito timido, ele é bastante timido, e
assim o isolamento da pandemia deu uma agravada (EPO7- Tulipa).

A maior dificuldade que o Nicolas enfrenta agora, p6s pandemia, é o social. Ja era o
social e agora pior ainda. Porque na pandemia ele se fechou mais ainda, porque a gente
ficou recluso, [...] (EL02- Camélia).

Outra dificuldade apontada pelas maes diz respeito ao atraso/auséncia da fala, os
chamados déficits de linguagem (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).
Violeta (EP08) relata que seu filho foi uma crianca ndo verbal, que apenas gritava sem funcao
comunicativa até os 8 anos de idade. Ela informa que demorou algum tempo até encontrar
uma fonoaudio6loga que de fato o ajudasse a desenvolver a fala, e elenca como principais

desafios do seu filho, hoje:

[...] as estereotipias, a hiperatividade, acho que é sO isso, ele ndo tem maiores
problemas ndo, mas esse ensinar a fala e ensinar as habilidades sociais junto com essa
fala é muito dificil (EP08- Violeta).

Em alguns casos, a auséncia da fala gera uma grande frustragdo nos autistas por néo
conseguir comunicar o que eles querem. E ndo saber lidar com o sentimento de frustracdo

pode acarretar um comportamento autoagressivo e/ou heteroagressivo:

E o ndo falar, porque a gente vé nele que assim, ele tem uma necessidade de se
comunicar, ele quer se comunicar, mas ele ndo... entédo ele se comunica do jeitinho dele,
a gente que convive mais ja entende muita coisa. Mas a gente vé que isso traz um
sofrimento para ele, ai muitas vezes ele tenta falar ou se expressar, ou ele quer alguma
coisa e a gente ndo consegue entender ou € uma coisa que a gente nao pode fazer e ai
ele acha que a gente ndo fez porque ndo entendeu, ai ele se morde, ele bate [...] (EL13-
Peonia).

O filho de Petunia (EL06) também é ndo verbal e fica muito angustiado quando nédo
consegue se fazer entender, expressando sua frustra¢cdo com comportamentos de roer a unha,

roer a roupa, morder. Ela narra que, se ndo conseguir tira-lo deste quadro de nervosismo ele
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pode chegar a ter uma crise epilética parcial, com quadros de enjoo, vémito, incontinéncia
urinéria e apatia.

Assim, é possivel perceber que, mais do que a auséncia da fala, a grande dificuldade
dos seus filhos é a de se comunicar, uma vez que a comunicacdo para ser efetiva ndo precisa
ser necessariamente verbal. E, embora suas maes tenham dificuldade de entender o que eles
estdo tentando expressar, elas j& compreendem alguns gestos pelo tempo de convivéncia e

pelo esforco de compreensao, como ressalta Pettnia (EL06):

[...] se ele estiver sozinho em casa, ele estd com fome e a referéncia que ele da para a
gente é: ele vai no armério pega o biscoito, as vezes ele ndo quer o biscoito, ele sé quer
sinalizar para mim que esta com fome.

Em determinadas situacfes e ambientes, as maes operam um papel de mediadoras dos
seus filhos na comunicacdo social e, consequentemente, na interacdo /socializacdo. Isto porque
elas conseguem criar, junto a eles, outras formas de comunicacdo, que estdo fora da linguagem
verbal. E, uma vez que essa comunicagédo alternativa pode ser muito particular, pessoas de fora
ndo a compreendem o que suscita a necessidade da sua atuagio enquanto mediadoras?2.

Além da dificuldade de comunicacdo, seus filhos se deparam com outras frustracdes,

com as quais tém dificuldade de lidar, como o receber um néo, ser contrariado, ficar ansioso:

[...] alguns aspectos dele, algumas caracteristicas ainda impera um lado muito forte
comportamental quando ele esta ansioso, quando ele esta nervoso ou quando algo foge do
controle dele, quando desorganiza (EL09- Dalia).

Rosa (EL03) relata que seu filho tem dificuldade de lidar com o ndo, o que gera o

sentimento de frustracdo, que se expressa por meio da autoagressao:

[...] isso é algo que € bem dificil da gente ir contornando, porque ele acaba se machucando,
ele se joga muito no chao e nesse jogar no chdo, como ele também é gordinho, machuca
muito o joelho, esta sempre muito com roxos, porque se bate, embora o nivel de dor dele
hoje ja seja um nivel que ele sente, antes ele nem tinha, ele era totalmente insensivel a dor,
mas isso ja é algo que ja amadureceu [...].

Além da dificuldade em lidar com as frustracGes, Rosa (EL03) narra que seu filho

ndo é independente na realizagdo das atividades diarias:

Ele tem muita dificuldade ainda em atividade da vida diaria, principalmente na
autonomia para ir ao banheiro, fazer nimero 2, se limpar, tomar banho sozinho, ele sé
faz isso com ajuda, ele nédo faz de forma independente.

22 Embora ndo tenham sido mencionados pelas maes, é importante relembrar que existem sistemas de comunicagdo
alternativa que podem ser usados junto a autistas que ndo desenvolveram linguagem verbal, como o Sistema de
Comunicacéo por troca de figuras ou Picture Exchange Communication System (PECS).
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De fato, entre as dificuldades enfrentadas pelos seus filhos, a falta de independéncia
foi a mais citada pelas participantes. Pednia (EL13), por exemplo, relata que seu filho néo

consegue exercer o autocuidado plenamente:

[...] 0 Teo anda, vai a escola, mas assim, ele ndo consegue exercer o autocuidado dele
plenamente. Ele ainda precisa de ajuda para se alimentar, para se vestir, para tomar
banho, apesar de ele ja ter de 8 para 9 anos.

Em alguns casos, a falta de independéncia pode advir de um comportamento

superprotetor dos pais. Este é o caso da Alamanda (EP19), que tem um filho de 23 anos:

Bom, Matheus a dificuldade dele é andar na rua, andar sozinho. [...] Eu e meu esposo
a gente acaba superprotegendo ele mesmo, ndo tem jeito, ele também esta acostumado
a andar com a gente, ele vai assim, mas de forma as vezes vigiada, entendeu.

Outra questdo que emerge nas falas acerca da dependéncia dos filhos, € 0 medo que
estas mées passam a nutrir sobre o futuro, uma preocupacéo acerca de quem vai cuidar deles

no dia em que elas néo estiverem mais presentes:

Inserir na sociedade, deixar ela independente, entendeu, para que mais pra frente...
porgue a gente sabe infelizmente a gente ndo dura pra sempre e irmdo também néo da
pra contar, que a gente sabe que um dia vai casar e assim “olha, sua irma estd me
incomodando ” [...] (EP17- Iris).

[...] pensar sempre nesse futuro dele, de como vai ser e.... uma certa independéncia pra
ele sem depender da irma dele, porque também é uma outra preocupacao que eu tenho,
entdo é sempre muita ansiedade, vamos dizer por que eu estou sempre me projetando
no futuro e ai eu pensar no futuro, do que vai ser, vocé acaba sobrecarregando o
presente, que eu quero fazer varias coisas pra poder garantir um futuro melhor pra
ambos [...] (EL0O3- Rosa).

A questdo sensorial também foi uma das dificuldades mencionadas pelas maes. A
filha de Azaleia (E911), por exemplo, tem sensibilidade auditiva e ao toque. A sensibilidade

auditiva também é vivenciada pelo filho de Lirio (EP05):

Socializacdo, a dificuldade com sons, ele tem muita dificuldade de lidar com varios
tipos de sons, a questdo sensorial, para mim hoje a questao sensorial e a questdo mesmo
social de interagéo e a questao sensorial para mim sdo... € 0 sono séo as trés coisas que
sdo mais complicadas.

Ja Petlnia (EL06) aponta que a questdo sensorial do seu filho a levou a montar um
quarto para guardar produtos de limpeza, pois ele se sente atraido por diferentes produtos e
cheiros, que o fazem muitas vezes a levar produtos, como detergente, a boca, o que acarreta

graves prejuizos a sua saude e a leva a um estado de vigilancia constante:
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Ai a alternativa que eu tive foi realmente montar um quarto para guardar todos 0s
produtos, no banheiro néo fica nada, nem papel higiénico, porque ele pega papel higiénico
e come, é por ai. Fica o detergente na cozinha, mas fica escondido, entédo vocé fica o tempo
todo assim ligada para ele ndo aprontar, ndo botar nada na boca, por conta da questéo
sensorial, o cheiro a textura atrai e ele coloca as coisas na boca (EL6- Petlnia).

iris (EP17) relata que a principal dificuldade da sua filha é com relagdo a seletividade
alimentar, que faz com que ela n&o goste de misturar a comida, por exemplo. Segundo o DSM-
V (AMERICAN, PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014), tanto a alimentacdo quanto o sono
podem ser prejudicados pelas sensibilidades sensorias, de forma que estas caracteristicas estao
intrinsecamente relacionadas.

Outro desafio é relacionado a aprendizagem, o que remete a passagem do DSM-V
que afirma que o TEA é frequentemente associado com comprometimento intelectual
(AMERICAN, PSYCHIATRIC ASSOCATION, 2014). Girassol (EP12) relata que sua filha
ainda ndo Ié e ndo escreve. Azaleia (EP11) narra que ambos os seus filhos tém dificuldade de

reter o que aprendem e até do que é conversado com eles:

Se vocé conversar hoje, amanha ele ja esqueceu tudinho que vocé conversou hoje. E
igual na escola, ele aprende o0 a, €, i, 0, U na escola, no dia seguinte ele ja voltou para
a escola sem saber nada.

Por fim, também foram citados os padrdes restritos e repetitivos de comportamento,

interesses e atividades:

[...] girar coisas, qualquer coisa que ele pega, na cabeca ele vai conseguir girar, ele
vai tentar girar e quando comega... ele sempre teve um movimento assim na mao quando
estava empolgado (EPO7- Tulipa).

As ecolalias, ou seja, repeti¢des da fala, séo uma das manifestacGes do conjunto de padrdes

restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. Sobre isso, Amarilis (EP16) narra:

[...] muito dificil, falar para vocé ndo é uma coisa facil ndo, porque o autismo dele é
repetitivo, ele comegou a falar, mas assim, falava o que a gente perguntava para ele.
“Gabriel vocé quer comer?”, ai ele falava “Gabriel vocé quer comer?”, ele ndo falava.
Agora ndo, que agora ele ja estd maiorzinho, ndo sei, vai entendendo, vocé vai
perguntar a ele, ele vai te responder, mas ainda assim ele é repetitivo. Ele vé uma coisa
na televisdo e fica aqui ali o dia todo, falando, entendeu, mas é assim, meio dificil, ndo
é facil ndo, é uma luta (EP16- Amarilis).

Nos relatos apresentados nesta secdo, foi possivel observar que os desafios
enfrentados pelos filhos ndo sdo isolados ou excludentes, mas coexistem entre si. Conforme
visto na secdo 2.2, para a prépria concretizagdo do diagndstico de TEA € necesséria a

presenca de dois conjuntos de sintomas, além de ser comum a presenca de outras
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caracteristicas associadas que apoiam o diagndstico. Essa coexisténcia é evidenciada pela
seguinte fala de Orquidea (EL04), ao citar como dificuldades do seu filho a dependéncia, a

dificuldade de desenvolver a fala e a autoagressao:

Ele ainda tem muita dependéncia, entdo assim, a maior dificuldade dele é a fala, agora
que ele esta tentando, mais ou menos, se comunicar, e a autoagressdo, quando ele ndo
consegue... ele ndo consegue aceitar o ndo, ser contrariado, entdo € uma dificuldade
que ele tem, entdo ele faz muito a autoagressao, sé agride quem tenta intervir.

5.1.4 Conciliar o cuidado com os filhos e as demais esferas da vida

Os dados apresentados na segdo anterior ilustram o0s desafios que muitas maes
enfrentam diariamente com seus filhos autistas, exercendo muitas vezes o papel de
cuidadoras que, em alguns casos, ultrapassa a infancia e persiste na adolescéncia e idade
adulta, a depender do nivel de gravidade do autismo. O cuidado, aqui, refere-se ao ato de
garantir o bem-estar e de buscar melhorias para a vida dos filhos, de forma que inclui, além
dos cuidados em casa, a acdo de leva-los para as terapias de que necessitam, assim como
consultas médicas. Todas estas questdes envolvem uma reformulagdo da rotina, que torna
complexa a tarefa de conciliar a maternidade e as demais esferas da vida.

Rosa (ELO03) relata que é um desafio conciliar o trabalho e o cuidado com o seu filho
mais novo, que integra o espectro autista. Além disso, ela precisa dar atencdo a filha mais
velha, que esta na adolescéncia e tem as proprias demandas particulares da idade, o que a faz

sentir-se sobrecarregada:

[..] as vezes eu me sinto muito sufocada e sobrecarregada de como conseguir lidar, a
sensacao que eu tenho o tempo todo é que eu estou equilibrando pratos e que em algum
momento o prato vai cair e vai quebrar. Entdo, eu me sinto muito cansada, muito
sobrecarregada. Entdo a maternidade é algo que nesse sentido é bem dificil é uma
rotina que é muito pesada [...] eu vivo muito cansada, sobrecarregada, ansiosa, ai eu
digo assim, a maternidade ela é muito, essa atipica ela é muito cansativa, mas eu amo
meus filhos.

Violeta (EP08) também vivencia o desafio de conciliar o cuidado com o filho e o
trabalho:

[...] uma crianga autista para ser bem cuidada demanda muita grana e muito tempo.
Entdo assim, eu ndo consigo trabalhar 8h por dia porque a gente precisa se virar para
fazer as terapias, levar. Ao mesmo tempo, se eu ndo trabalho as 8h por dia, como é que
a gente faz para pagar as terapias e plano de salde e as demandas de uma crianca?
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Em alguns casos, torna-se insustentavel esta situacdo e as mées acabam precisando
parar de trabalhar, como Begonia (EP15). Outras decidiram mudar para um trabalho que as
permitisse ter mais flexibilidade de horario, como Hibisco (EP18), que passou a trabalhar

como fotografa:

Eu mudei o meu padrao de vida, eu trabalhava na area administrativa, eu ndo tive mais
condicBes de deixa-lo com ninguém, por essa agitacao, nao dava certo e mesmo quando
eu trabalhava, tentava trabalhar em eventos, ele ndo dormia, ele ficava acordado me
esperando, porque ele era muito apegado a mim.

Azaleia (EP11) desabafa sobre a dificuldade de lidar com os filhos e de ser sozinha
para leva-los para as terapias, uma vez que seu marido precisa trabalhar para sustentar a

familia.

A paciéncia, falta a paciéncia, as vezes, as vezes eu questiono por que, porque tem que
ser um, porque tem que ser dois e nao é um questionamento assim de maldade sabe, eu
amo meus filhos, mas é cansativo também, entendeu, é corre atras daqui é corre atras
dali, é eles ndo param. [...] J& tenho ansiedade e com esse diagndstico aumentou mais,
ai vocé tem que levar para o Sarem, vocé tem que levar para isso, tem que levar para
aquilo e é eu sozinha. Eu e meu esposo, se meu esposo ndo trabalha a gente ndo
consegue comida para casa, entdo ele tem que ir.

Muitas méaes relatam que passaram a viver em funcéo dos seus filhos. iris (EP17), por
exemplo, afirma que toda mée tende a abdicar da vida para cuidar do filho, mas que, com um

filho autista esse processo € muito mais intenso:

A mae abdica da vida dela, a realidade é essa, para todo filho é assim, para o autista
muito mais, entendeu e mais tarde se a pessoa ndo for bem resolvida ela vai precisar de
ajuda [...]. Quantos suicidios vocé vé de maes de especiais, é muito pesado, é muito.

Ao abdicar da vida, acabam abdicando de momentos de lazer, como passeios, viagens,
porque seus filhos ndo gostam de sair e/ou por ndo conseguirem lidar com as consequéncias

de os expor a determinados estimulos. O que as leva a se isolarem:

Entdo a gente acabava se retirando de momentos que a gente gostaria de fazer, por
conta de ndo conseguir lidar com o que viria como consequéncia (ELO1- Margarida).

Entéo, hoje em dia, muitas vezes a gente ndo viaja, ndo vai a praia e as vezes até deixa
de fazer alguma coisa pensando “ah, vai ser tanto trabalho, as vezes chega la e ele ndo
quer ficar, quer voltar”. Jd aconteceu, as vezes, de a gente estar num lugar que a gente
achava que ia ser superlegal, que ele ia gostar, um hotel fazenda, ai chega no hotel
fazendo, ele vai para a porta do carro, para na porta do carro, que é porque ele quer ir
embora (EL13- Pednia).

[...] eu acho que todas as mdes de criangas deficientes precisam de um apoio
psicoldgico, porque a gente praticamente deixa de viver uma parte da vida. Eu ndo vou
para a rua no carnaval porque meu filho ndo aguenta, entdo ninguém da minha familia
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vai, sabe? Entdo a gente se acostumou a ndo ir. [...] Entdo nossa vida sempre foi muito
presa em casa, porque a gente ndo conseguia desenvolver uma vida além disso, isso nao
afeta sé a crianga com deficiéncia, isso afeta todo mundo (EP08- Violeta).

A rede de apoio é um mecanismo que pode tornar mais leve o processo de conciliar
a maternidade e as demais esferas da vida, pois a mae passa a ter outras pessoas para auxilia-
la. Utilizando a definic&o de rede social de Fialho e colaboradores (2018) — enquanto um
conjunto de atores que se encontram ligados por relacionamentos sociais — € possivel definir
as redes de apoio social como um conjunto de atores que compdem os elos de relacionamento
dos individuos, e que fornecem apoio a eles.

Entre as redes de apoio citadas pelas mées estdo os maridos, filhos, pais, irmés,
vizinhas, 0 GAMAM e outros grupos de apoio, a atendente terapéutica (AT) do filho e a fé.
Foi possivel notar que as concepcgdes de rede de apoio de cada mae variam, em especial no
que diz respeito a dois temas: a) o fato de o nucleo familiar (marido e filhos) constituir-se
enquanto rede de apoio ou ndo e b) o fato de a rede de apoio referir-se apenas aquela que
fornece um apoio pratico. Begbnia (EP15) e iris (EP17), por exemplo, relatam ter o apoio do

nucleo familiar, mas consideram nao ter uma rede de apoio:

N&o, eu estou longe de parentes, de familia, ndo tenho ninguém aqui da minha familia,
além do meu esposo, minha filha e ele, nem da familia do meu esposo. Estamos num local
totalmente fora da nossa area e eu ndo tenho, € s6 eu, meu esposo e minha filha (EP15-
Begbnia).

Vocé perguntou sobre a rede, eu sou bem estruturada, ndo tenho rede de apoio nédo, 0 meu
apoio sou eu e 0 meu marido logicamente que da o apoio e que ele € o pai, mas ndo tenho
mais ninguém, é eu e ele, entendeu? (EP17- Iris).

J& Petlnia (EL06) e Girassol (EP12) informam possuir apoio, mas nao apoio pratico,

no sentido de ter alguém para cuidar dos seus filhos quando elas ndo podem:

N&o, a rede assim que a gente, que eu te digo, eu tenho muito do suporte psicologico,
eu tenho, mas suporte assim, na pratica, para cuidar do Lorenzo eu ndo tenho” (EL06-
Petlnia)

Ent&o assim, sou sé eu e eu mesma. Entdo, o apoio que eu falo, quando eu falo, ndo é
que eu ndo tenho apoio, mas eu ndo tenho ninguém que eu possa assim, igual hoje, vim
para ca, para fazer uma reunido assim, eu ndo tenho com quem deixar, entendeu (EP12-
Girassol).

Houve, entre as entrevistadas, uma divisdo quase proporcional entre maes que
consideram nao ter uma rede de apoio, maes que tém uma rede de apoio social primaria e

mées que consideram 0 GAMAM enquanto sua rede social, logo, maes que tém uma rede de
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apoio social secundéria, sendo que estas categorias ndo sdo excludentes e rigorosamente
delimitadas, como as falas anteriores permitem entrever.

Com relacéo a rede de apoio social primaria, ou seja, a rede de apoio formada pelas
pessoas que fazem parte do seu cotidiano, as maes citaram seu nucleo familiar, formado pelo

marido e/ou filhos, outros familiares e/ou vizinhos:

Olha, minha rede de apoio somos eu e meu marido, porque a gente que sempre lidou,
acompanhou para as terapias (EL14- Bromélia)

Familiar eu tenho das minhas filhas, do meu marido, porque como a familia ndo mora
aqui, a familia ndo tem convivio, eles moram no Rio [...] (EL02- Camélia).

Tenho meu esposo, tenho minha mée, tenho meu pai, que me fornecem essa rede de
apoio (EPO5- Lirio).

Além de ter a familia como rede de apoio, Orquidea (EL04) e Rosa (EL05) citaram o

GAMAM e outros grupos de apoio:

Sim, o pai, minha rede de apoio é o Douglas e o0 grupo, também tem 0s grupos que eu
faco parte, tanto aqui da cidade quanto os grupos de fora (EL04- Orquidea).

[...] ter um grupo de apoio, que foi exatamente 0 GAMAM, foi pra mim assim essencial,
e na verdade foi toda essa dor do ndo reconhecimento, de ndo me ouvirem que eu posso
dizer que 0 GAMAM foi 0 meu grande apoio logo nesse inicio de diagnostico do Leo e
de procura do diagnéstico dele. Entdo eu considero que, atualmente, além do GAMAM,
que é aquele grupo que eu estou ali, que é aquele apoio tanto emocional, da troca da
experiéncia, dessa retroalimentacdo, a minha outra rede de apoio é minha propria
familia nesse nucleo menor (ELO3- Rosa).

Rosa (EL03) também menciona que recebe apoio dos irm&os e irmas, e da atendente
terapéutica do seu filho que em algumas ocasides fica até depois da hora para que ela possa,
por exemplo, articular os movimentos sociais dos quais participa.

Outras maes citaram 0 GAMAM como suas redes de apoio, 0 que demonstra que as
redes sociais secundarias podem desempenhar este papel, por serem um lugar de partilha de
informacao, conhecimentos e experiéncias e um lugar a que elas recorrem quando precisam

de conforto e do apoio de pessoas que passam pelo que elas passam:

Sim, assim a Margarida, a Rosa, o grupo de mées, 0 GAMAM, é que foram minha
familia quando eu vim para cé. Foram elas que me incluiram hoje em Marica e ndo me
desamparam. [...] Fora assim, as outras familias, mas assim a familia mesmo é o grupo
de mées que me respalda sempre (EL09- Dalia).

[...] tem coisas que a sua familia ndo entende por mais que esteja ali do seu lado, porque
talvez no fundo eles esperam que vocé aja como eles agiram, s6 que a situacdo é
completamente diferente e nisso eu vejo 0 grupo como uma coisa muito importante.
Porque sdo pais e sdo maes que passam pelo que vocé passa (EL13- Pebnia).
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O papel das redes secundarias enquanto redes de apoio sera melhor explorado no
tema “Préticas de informacdo das mées no espaco informacional GAMAM”.

5.1.5 Lidar com o preconceito e 0 estigma

O preconceito € algo enraizado na sociedade. Olhares tortos e comentarios maldosos
pautados em preconcepcdes ainda sdo muito comuns e abalam tanto os autistas quanto suas
méaes. Em alguns casos, mais elas do que eles, porque seus filhos talvez ndo tenham esta
percepcdo do entorno. As falas da Orquidea (EL04), Pebnia (EL13) e Hibisco (EP18)
apontam sobre uma tendéncia de supor que seus filhos estdo fazendo birra ou sé&o mal-

educados:

[...] ele tem aquelas, aquelas reacbes que antes as pessoas colocavam como birra mas
hoje a gente vé que é um estresse aquela situacédo (EL13- Pebnia).

E em forma social, é todo mundo olhar com olho torto, porque ele se joga, ele grita na
rua e pessoas acham que € birra e ndo é (EL04- Orquidea).

[...] a gente fala de uma inclusdo, mas uma inclusdo e as pessoas entenderem que ele
ndo é mal-educado, é que ele tem esse bloqueio social (EP18- Hibisco).

Esse preconceito que as maes relatam é uma forma de estigmatizacdo, uma vez que,
devido ao comportamento do seu filho, constroi-se um estigma sobre ele, que faz com que nédo
sejam plenamente aceito nos contatos sociais. E, uma vez que muitas pessoas ndo sabem que
se trata de um autista, pois dentro do espectro cada individuo é Unico, ou ndo entendem o que

é 0 TEA, acabam julgando a mée pelo comportamento do filho:

Acho que o principal desafio é saber lidar com o preconceito da sociedade, esse ai é o
pior. E o julgamento, ai mesmo vocé sabendo que ndo é culpado, se sente culpado, é o
preconceito (EL04- Orquidea).

A dificuldade em relacdo as outras pessoas, as cobrancas das outras pessoas, 0
preconceito das outras pessoas por nao entender o que que é, que nao é porque a mae
ndo da limite, ou porque a mée quer paparicar demais. E a falta de informac&o das
pessoas, sabe, ndo se botar no lugar do outro. As vezes eu estou tdo cansada que eu néo
quero explicar e eu coloco o cracha dela no meu pescoco, ja para nao ter que explicar
para as pessoas por que que ela esté tendo certas atitudes, entendeu (EP12- Girassol).

Mais uma vez o uso do corddo de quebra-cabeca aparece como uma forma de
identificacdo dos autistas. Além disso, o relato de Girassol (EP12) permite inferir que, em
alguns casos, a sociedade torna-se mais compreensiva ao saber que a pessoa integra o

espectro, e reduz o julgamento sobre os pais devido ao comportamento do filho.
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Porém, em muitos casos, mesmo quando o diagnéstico do autismo € conhecido, ainda

persiste 0 processo de estigmatizacao e, consequentemente de excluséo social.

Esse é o maior desafio para mim hoje, no momento, sempre foi, foi integrar ele na
sociedade, fazer com que as pessoas vejam com normalidade uma pessoa com autismo,
nao é facil (EP15- Begobnia).

Algumas maes relatam que seus filhos ndo costumam ser convidados para eventos,
como o0 aniversario de colegas de classe e, consequentemente, elas também ndo sdo
chamadas. Também relatam que deixaram de ser convidadas para eventos por causa dos seus
filhos. O estigma do autismo passa, dessa forma, a atingi-las e elas sofrem um processo de

exclusao:

E, entdo, eu ter um filho autista eu nunca fui convidada para uma festa de aniversario
dos coleguinhas do Tiago. A turma toda ia para a festa, o Tiago ndo recebia nem o
convite. [...] Entdo assim, a gente teve a vida social muito podada pelo preconceito
externo (ELO1- Margarida).

[...] eu reconhego que h& um preconceito gigantesco da sociedade em chamar meus
filhos para as festas de aniversario, em chamar o meu filho para participar das
atividades da escola, pra participar da excursdo do colégio, essas coisas assim e por
outro lado, a gente também acabou se fechando, porque se era uma coisa que nao fazia
bem e a gente ndo dispunha das ferramentas necessérias pra amenizar o sofrimento, a
gente acabou também se enclausurando (EP08- Violeta).

Hoje em dia, socialmente, falando de mim néo das dificuldades dele, isso limita muito
a gente, porque, por exemplo, as pessoas as vezes nao convidam vocé para as coisa por
conta da crianga ou as pessoas até convidam, mas vocé ndo vai porque sabe que ele vai
se estressar, vai ficar trés minutinhos e vai querer ir embora. (EL13- Pednia).

E possivel observar a partir dos relatos deste subtema que as maes sofrem do estigma
do “informado”. Conforme j& mencionado, os “informados” sdo pessoas que orbitam ao
redor dos estigmatizados e que, por sua relacdo com eles, sdo vistos pela sociedade como
uma so pessoa e, portanto, sdo também estigmatizadas e excluidas do convivio social. Além
dos filhos ndo gostarem de sair e de ndo saberem lidar com as consequéncias dos estimulos,
as maes acabam sendo isoladas pelo preconceito externo.

Um altimo ponto a ser abordado aqui é referente a dificuldade que elas enfrentam

para incluir seus filhos nas escolas, ou seja, para lutar contra sua exclusao social:

[...] os desafios que vem de fora, que vem da sociedade para ele, porque eu ja enfrentei
muito essa questao de discriminagdo, preconceito, inclui ele na escola, consegui uma
vaga na escola, sdo esses desafios que me tiram do sério e que sdo o lado ruim do
autismo (EP15- Begobnia).
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[...] acredito que no meu caso as dificuldades no inicio foram em relag¢éo a ensino, eu
tentei vaga para o meu filho em escolas particulares no inicio e quando eu falava depois
sobre a questdo do autismo era como se as vagas desaparecessem misteriosamente [...]
(EPO5- Lirio).

A figura 5 apresenta uma sintese do tema 1, ilustrando, por meio de um mapa mental,
0s subtemas e os topicos explorados, além de sinalizar os conceitos operacionalizados. Os
mapas mentais apresentados nesse capitulo foram elaborados durante a anéalise tematica e,
posteriormente, foram acrescidos de uma ramificacdo para os conceitos operacionalizados

utilizados para discutir os resultados de cada tema.
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FIGURA 5 - Sintese do tema “Os desafios vivenciados pelas mées de criancgas, adolescentes e adultos diagnosticados com o

Transtorno do Espectro Autista”
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5.2 Préticas de informacdo das mées no espaco informacional GAMAM

No GAMAM tem maes ndo s de crianc¢as autistas, mas de adultos autistas, entdo assim,
eu acredito que a experiéncia de vida ela é muito importante, entdo assim sdo maes que
j& lidaram, que ja enfrentaram, ja tiveram que lutar por tanta coisa, ja viram tanta
coisa, ja ajudaram tantas pessoas, entdo o conhecimento que elas adquiriram no
decorrer dos anos é muito grande, entdo eu considero importantissimo, € um grupo que
agrega muito, agrega muito para 0 nosso conhecimento (EP05- Lirio).

Conforme ilustrado no tema anterior, séo diversos os desafios enfrentados pelas mées
de criangas, adolescentes e adultos diagnosticados com TEA. A fim de auxiliar seus filhos
em seu desenvolvimento, precisam estar sempre se atualizando com novas informaces, em
especial porgue o0 autismo € um tema que estad em destaque atualmente, com muitas pesquisas
correntes. Infelizmente, também é comum que se divulguem fake news e as fake sciences?
acerca do TEA, o que exige que estas maes facam uma selecdo minuciosa das informacdes
a que tem acesso no seu cotidiano, decidindo quais vao rejeitar e quais vao se apropriar para
uso. Além disso, sentem-se muitas vezes solitarias, ou por ndo terem familiares ou amigos,
ou por ndo terem o apoio dessas pessoas, 0 que as leva a buscar a experiéncia e o0 apoio de
outras méaes que passam por situacdes similares as suas.

Assim, este tema analisa as praticas de informacdes das participantes com enfoque
no espaco de interacdo GAMANM. Para isso, inicia-se com alguns apontamentos sobre esse
espaco de interacdo, incluindo suas transformacdes ao longo do tempo. A seguir,
apresentam-se as principais necessidades e demandas de informagéo percebidas pelas mées
no seu cotidiano e as fontes de informacdo utilizadas por elas, incluindo a) as fontes
consultadas nas buscas ativas, ou seja, aquelas movidas por uma necessidade de informacao,
e b) as fontes que fornecem informagdes para estas mulheres no seu dia a dia, sem que elas
iniciem um processo de busca para isso.

Os trés subtemas seguintes sdo voltados para as praticas de informacao que ocorrem
no espaco de interacdo GAMAM, sendo eles uma anélise das interacdes que ocorrem no
grupo, que se ddo no atendimento de uma demanda de informacdo factual pelas mées, na
troca de informacdes entre 0s membros e na troca de experiéncias. A seguir sdo apresentadas

as formas adotadas pelo grupo para promover o acesso a informacgdo confiavel. E por fim

23 Uma fake science é um tipo de fake news e refere-se a "[...] apropriagdo dos discursos cientificos para a
propagacdo de uma informacao que va contra as pesquisas cientificas, implicando uma série de disputas em prol
do controle e da verificagdo da informagdo.” (OLIVEIRA, MARTINS, TOOTH, 2020, p. 93). Revestindo a
informac&o de uma carapaga de cientificidade, elas veiculam informag6es ndo cientificas, levando ao embuste do
seu receptor.
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analisa-se a percepgdo das maes sobre a constru¢do do seu conhecimento a partir do
envolvimento no GAMAM.

5.2.1 O espaco informacional GAMAM

Conforme ja mencionado, 0o GAMAM surgiu a partir de um primeiro grupo denominado
Unidos pelo Sarem, que foi criado em 2014, quando um juiz decretou que os professores que
trabalhavam como terapeutas no Servico de Atendimento de Reabilitacdo Especial de Marica
(SAREM) por um desvio de funcéo fossem mandados de volta para a educacao, deixando uma
lacuna de terapeutas no equipamento. Uma das fundadoras do Unidos pelo Sarem, que também
é uma das fundadoras do GAMAM, fez, entdo, um movimento junto a outras maes, levando ao
surgimento do Unidos pelo Sarem, um grupo criado para defender a existéncia do servico e a
qualidade do tratamento (ELO1- Margarida).

Por volta de 2016, percebendo o quantitativo de maes de autistas no municipio de
Marica e movidas pela necessidade de realizar mobilizacGes sociais para garantir a inclusdo
social e 0 acesso a tratamento pelos seus filhos, Margarida (ELO1) junto a outras maes

comegaram a organizar uma rede social formada exclusivamente por mées de autistas.

[...] eu via que [...] precisava fazer um movimento social para que meu filho junto com
outros filhos conseguissem ter suporte de tratamento de escolarizacao, de vida social, de
tudo (ELO1- Margarida).

Horténsia (EL10) narra que uma das razGes que motivou as maes a organizarem-se em
rede foi um episddio de preconceito sofrido pelo seu filho que, em 2014, foi demitido do
trabalho por causa do autismo. Em suas palavras:

Isso foi uma coisa que motivou muito a gente a fazer, a criar esse grupo, por qué? Porque as pessoas
precisam entender que a cota para deficiente ela ndo pode ser igual o horario, tudo como é para
um... Nao é so dar a vaga para o deficiente, é compreender as limitacfes dele e, como ele saiu de

& muito mal porque ele foi tratado como um indtil 14, eu e Margarida, a gente se juntou para
reverter isso ai, ndo pode ser assim, entendeu?

Segundo Rosa (ELO03), Petinia (EL06), Horténsia (EL10) e Bromélia (EL14), a
principio, as maes se juntaram em um grupo pequeno, 0 AMAM, pois elas pensaram em montar
uma associacdo de maes de autistas. Porém elas perceberam que néo seria possivel na época,
pois uma associacdo requer uma estrutura organizada e recursos materiais e financeiros, o que
as levou a formar um grupo, o GAMAM. Elas criaram, entdo, uma pagina de grupo fechada no
Facebook, para possibilitar uma troca geral e uma organizacdo das mées (ELO1- Margarida), e

mantiveram o grupo menor AMAM no Whatsapp, que se iniciou com aproximadamente 7 mées



120

fundadoras e que hoje é formado por 10 mées que compdem a lideranca. Segundo a Rosa
(ELO03), € a partir deste grupo da lideranca que se articulam as atividades de apoio as mées e as
lutas em prol da pessoa com deficiéncia do municipio de Marica.

Esta lideranca articula e promove a mediacdo, também, de grupos do Whatsapp voltados
a pessoas com deficiéncia do municipio, que operam com diferentes objetivos. O primeiro
destes grupos é o ja mencionado Unidos pelo Sarem, formado por pacientes ou responsaveis
por pacientes do Sarem. Ha também o PCD Marica, um grupo geral para pessoas com
deficiéncia e seus responsaveis e que ainda ndo tém atendimento publico nenhum em Marica:
estéo na espera ou do Sarem, ou da Casa do Autista ou do Caps/Capsi (ELO1- Margarida; EL02-

Camélia). Segundo Petlnia (EL06), no grupo PCD Maric4, elas conseguem

[...] passar muita orientagdo médica, de profissional, de onde faz exame, diversas
situacOes assim, essas informacdes nesse grupo que esta muito grande, a gente consegue
basicamente passar isso.

Margarida (EL01) e Orquidea (EL04) mencionam outros dois grupos: o grupo Casa do
Autista, formado por pacientes e responsaveis e 0 grupo Maes que lutam pela educacdo

inclusiva, que mantém uma pagina no Instagram:

[...] 0o GAMAM ele também esta presente no Instagram, mas no Instagram ele vem como
uma unidao que é o Maes que lutam pela educacéo inclusiva e 1a estdo todos o0s outros
grupos da cidade (EL04- Orquidea).

Dessa forma, a lideranca exerce um papel de mediadora em todos os grupos, percebendo
as demandas, passando orientacdes, compartilhando informacdes, estimulando elos entre os
grupos e articulando os movimentos, conforme sera visto mais a frente. Esse grupo estabeleceu,
ainda, regras de convivéncia dentro dos grupos, que sao informadas sempre que é adicionado

um novo participante:

E 0 que a gente fala, quando a gente coloca a pessoa la, 0s nlimeros que passam, que a
gente adiciona, a gente coloca um texto dizendo que ali tem que respeitar o préximo, que
ndo tem politica, ndo tem partido, ndo tem religido, entendeu, ndo tem (EL02- Camélia).

Rosa (EL03) relata que as maes criam estratégias de gerenciamento dos demais grupos
a partir do AMAM, que é o grupo da lideranca. E que, ali, elas centralizam as demandas que
s&o colocadas em todos os grupos. A importancia desta mediag&o entre os grupos torna-se ainda
mais evidente ao observar a mudanca operada no grupo do Facebook a partir da popularizacéo

do WhatsApp, devido a agilidade que essa midia oferece na comunicacdo. No seu surgimento,
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0 grupo do Facebook tinha muitas postagens e interagcdo entre as maes, mas essa interagdo
migrou para os grupos de WhatsApp mencionados anteriormente.
Azaleia (EP11) e Dalia (EL09), por exemplo, afirmam que percebem muito mais

movimentacdo nos grupos do WhatsApp do que no Facebook:

Eu uso mais o Facebook, mas eu vejo mais movimentagdo pelo Zap, porque muita gente
hoje em dia ndo usa o Facebook, ou quando usa, usa para outra utilidade, mas o WhatsApp
eu ja vejo um movimento melhor (EP11- Azaleia).

Direcionado ao grupo GAMAM eu vejo muito mais no WhatsApp do que no Facebook,
porque é uma resposta que ja é imediata, entdo é mais eu olhar as mensagens que chegam
direto do WhatsApp [...] (EL09- Délia).

Isto ndo implica dizer que o grupo do Facebook perdeu sua importancia, pois conforme
aponta Petinia (ELO06), ele costuma ser o primeiro canal ao qual maes que estdo chegando ao

municipio tém acesso:

[...] o acolhimento é ali: a pessoa chegou na cidade, ela ndo sabe de ninguém, ai ela vai
buscar na rede social, coloca autista, aparece 14 0 GAMAM, ai ela chegando ali, ela faz
as perguntas e a gente direciona, a gente ja bota nos grupos de WhatsApp.

Além disso, ele mantém seu papel informativo, uma vez que as mdes continuam
compartilhando informacBes nessa plataforma. Bromélia (EL14) relata a importancia da

permanéncia deste canal:

[...] € um grupo bem s6lido, bastante atuante que continua fortalecendo esse canal. O
grupo como um todo, a gente esta sempre ali, até porque as pessoas mais humildes, vamos
dizer assim, ndo tem até nem tanta habilidade com o Instagram, entdo, tdo sempre ali
buscando informac&o no Facebook, entendeu (EL14- Bromélia).

Ha ainda aquelas participantes que ndo interagem nas midias sociais, preferindo as
interacBes presenciais. Observa-se esta preferéncia nos relatos da Dalia (EL09), Horténcia
(EL10) e Amarilis (EP16):

Eu estou aqui, eu ajudo, eu sou muito mais atuante nas a¢des do que no grupo em si
(ELO09- Délia).

Eu sou menos ativa no grupo, mas se precisar ir para a porta da prefeitura, eu sou a
primeira que chego 14 [risos] (EL10- Horténsia).

Esse negdcio assim de postar, essas coisas, eu nao sei fazer. Eu sou assim, quando elas
marcam “a gente vai se reunir na praca pra fazer uma manifestagdo, uma caminhada ”,
assim eu vou (EP16- Amarilis).

Assim, e possivel inferir, segundo a perspectiva das redes sociais, que 0 GAMAM é
um grande grupo distribuido em subgrupos, de acordo com os objetivos especificos a que
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cada um se propfe. Nesta visdo, as midias sociais Facebook, WhatsApp e Instagram,
configuram-se enquanto dispositivos que possibilitam, ao mesmo tempo que limitam, devido
a sua estrutura técnica, as comunicacdes, interacdes e trocas de informacdes.

E considerando que o GAMAM vale-se de diferentes formas de interacdo e
comunicacdo, ndo s6 nas midias sociais, como presencialmente, através de reunides,
mobilizacbes e eventos, pode-se compreender 0 GAMAM enquanto uma complexa rede
social, cujo espaco informacional abarca multiplas nuances: as interacfes presenciais e

virtuais.

5.2.2 Necessidades e demandas informacionais das maes

No cotidiano, as mdes deparam-se com diferentes necessidades informacionais fruto
do contexto em que elas vivem, seja referente ao autismo dos filhos, ao seu trabalho ou a
outras esferas de suas vidas, podendo leva-las a um processo de busca por essas informacoes,
concretizando as necessidades em demandas. As participantes citaram como suas principais
necessidades informacionais as referentes as mudancgas ocorridas na legislacdo PCD, ao
autismo na adolescéncia, ao censo, a insercdo dos autistas no mercado de trabalho, as
terapias, ao processo de alfabetizacdo e mediacao escolar, a alimentacdo e ao autismo num
ambito geral — citada por uma mée que recebeu o diagnoéstico do seu filho recentemente.

Com relacdo as mudancas na legislacdo PCD, Rosa (EL03) relata que, por trabalhar
com formacao de professores e terapeutas, ela precisa entender o estado da arte da legislacdo
brasileira, o que é um desafio, pois correntemente sdo realizadas alteracdes nas leis e

elaborados projetos de lei que ndo séo devidamente divulgados:

[...] eu acho que a acessibilidade informacional em relagdo a essa parte do legislativo
no Brasil é onde eu sinto mais dificuldade para conseguir ter acesso a essa informacgao
(ELO3- Rosa).

Além disso, por ser uma das liderancas do GAMAM, ela precisa dessas informacdes
tanto para estar ciente do estado da arte da legislagdo, quanto para pensar politicas publicas
(ELO3- Rosa). Margarida (ELO1) também sinaliza que suas necessidades informacionais
estdo principalmente ligadas as mudangas na legislagdo e que essas alteragdes ndo sao

amplamente divulgadas:

Entdo, como m&e me faltam informacdes das mudancas de legislagdo. [...] ndo € uma
divulgacéo feita de pleno conhecimento, divulga-se assim manchete as vezes na rede
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seja no Facebook, Instagram, até no Zap. [...] Eu tenho que sair para pesquisar e buscar
noutros lugares, entdo eu acho que a informacao esta deformada (ELO1- Margarida).

Por estes depoimentos é possivel perceber que ha uma barreira de acesso as
informacdes relativas a legislagdo, principalmente por falta de disseminacdo das mudancas
ocorridas nas leis e da proposicdo de novos projetos de leis. Qutra barreira de acesso
identificada, diz respeito as informacbes do Censo/IBGE, pois os resultados do Censo
Demogréafico 2022 ainda ndo foram divulgados. Délia (EL09) relata que esta é sua principal
necessidade informacional, pois a falta de dados sobre o censo demografico do municipio de

Maricé oferece uma barreira a plena execuc¢édo do seu trabalho:

Hoje, para mim, é importante a questdo de estatistica porque eu trabalho com isso. [...]
Vamos dar um exemplo: informagdes sobre o censo da regido, porque eu sinto muito a
questdo das pessoas com deficiéncia fisica, cego, surdo, e tem, existe, mas essas
informacdes eu ainda ndo tenho. Entdo para mim a nivel de pesquisa, de entender por
gue minha turma gue eu abri para pessoas com deficiéncia fisica ndo enche, entendeu?
(ELO9- Dalia).

Uma das principais necessidades das maes € referente a informacdes sobre o autismo
na adolescéncia. Camélia (EL02), por exemplo, relata que tem procurado informacdes sobre
essa fase da vida do seu filho, pois ele esta para fazer 14 anos. Porém, parece haver poucas
informacdes referentes a este tdpico, como deixa transparecer Amarilis (EP16), que tem um
filho de 17 anos. Segundo ela, as palestras a que tem acesso sdo muito voltadas para criancas,
mas ela ja& vivenciou essa fase com seu filho e percebe haver pouca informagéo voltada aos

adolescentes:

Nessa areazinha da idade dele, entendeu, que ele esta com 17, vai para 18 anos [...] ai
queria assim, uma luz, como que sera o futuro deles, assim, a gente ndo pode dizer o
futuro, mas assim, o que a gente pode aprender para poder focar neles [...] (EP16-
Amarilis).

iris (EP17) relata que sua necessidade informacional é referente a fase adulta dos

autistas, em especifico sobre a independéncia e a inser¢do no mercado de trabalho:
[...] isso me interessa muito, é o futuro da crianga que me interessa, entendeu, porque

a situacdo em si, o diagnostico, isso tudo eu ja tenho, isso para mim ja é fato, ndo tem
0 que ser mudado, é tentar melhorar, o que eu posso fazer para melhorar? (EP17- Iris).

Algumas maes relatam buscar informacdes referentes a terapias, para aplica-las em
casa junto aos filhos, ou por eles ndo terem acesso a essas terapias ou para ser um

complemento aquela realizada nos equipamentos:
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Atividades de terapia ocupacional, que meus filhos precisam, mas ndo tem, ndo sei se
nao tem terapeuta, eu sei que ndo tem terapeuta o suficiente no Sarem, mas também
acho gue ndo tem o horario para eles, entdo a mamée que lute (EPO7- Tulipa).

Bom, ainda vivo em busca de melhorar a vidinha dele, o comportamento dele, as
terapias assim, estou sempre buscando como eu posso fazer isso, continuar em casa.
Porque ele estd aqui [se referindo a Casa do Autista], mas ai em casa eu tenho que
continuar essas terapias, sdo duas vezes por semana aqui, em casa vai passar trés dias
sem fazer [...] (EP15- Begonia).

Com relacéo a alfabetizacdo, ha uma busca de informac@es para ajudar na educacgéo
formal dos filhos. Girassol (EP12) narra que sua filha ndo Ié e nem escreve e que ela tenta
apropriar-se de informacGes que possam ajuda-la na escola, mas que este € um processo
complicado, pois devido a variedade de caracteristicas no espectro, ela precisa fazer uma

peneira do que pode ajudar sua filha ou néo:

Em relacéo ao autismo, vocé fica, porque assim, € muita informacao e vocé tem que sair
peneirando, porque nem todos séo iguais. Entdo as vezes vocé vé uma caracteristica de
um, mas nao € igual aquela que ela tem. Entédo assim, vocé acaba tentando, vocé fica
igual uma esponja, tentando puxar, sabe, tudo que vocé puder, na escola para poder
ajudar [...] (EP12- Girassol).

Pettnia (EL06) e Alamanda (EP19) relatam que suas necessidades informacionais
sdo referentes a alimentacdo dos filhos, em especial sobre a questdo da intolerancia a alguns
alimentos. Por fim, a méde que indicou ter por necessidades informacionais aquelas
relacionadas ao autismo, de uma forma geral, foi Lirio (EP05), e esta necessidade refere-se

ao fato de seu filho ter sido diagnosticado ha pouco tempo.

Ent&o... 0 que eu tenho buscado muito sdo informacdes relacionadas ao autismo mesmo
para poder aprender, acho que a dificuldade ndo s6 minha, mas de muitas méaes é
aprender a lidar com o seu filho atipico, tentar entender um pouquinho como funciona
a mente dele, aprender a lidar com crises, entdo eu acho que é mais isso, é esse
aprendizado sobre o autismo.

Lirio (EPO5) relata, ainda, perceber que faltam orientacdes para os cuidadores no
momento do diagndstico. Uma vez que muitos ndo conhecem o autismo e o transtorno ndo é

explicado a eles, acabam aprendendo no dia a dia, na convivéncia com seu filho:

[...] eu tenho buscado essas informagfes, mas muitos ndo tem, entdo muitos néo
conseguem lidar porque ndo tem nada que os ensine. Eles sabem que tem um filho
autista, mas as vezes ndo sabem nem o que é o autismo direito, aprende ali no dia a dia,
na convivéncia, mas eu acho que ainda falta isso. Eu nédo digo, ndo sei como usar, se
seria um treinamento ou se seria assim, multiplicacéo, alguma coisa que trouxesse mais
informac&o para a gente sobre o autismo, sobre o que é, como funciona, como lidar.
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Esta fala é elucidativa sobre a maneira como 0 contexto em que a pessoa se insere
influencia a forma como ela lida com a informacdo. Isto porque a presenca de uma variedade
de barreiras no acesso a informacéo, como barreiras geograficas, digitais e até mesmo devido
a ndo alfabetizacdo, pode dificultar os cuidadores no processo de lidar com os autistas, além
do fato de que, conforme anteriormente abordado na secdo 5.1.1 deste trabalho, muitas
dessas pessoas nem sempre recebem a orientagdo familiar que deveriam. Isto permite
entrever um espectro de necessidades informacionais que as mées e cuidadores de autistas
carregam e que, apenas em uma pesquisa de larga escala, seria possivel observar.

Os relatos apresentados nesta secdo reforcam o que afirma Savolainen (2007) sobre
o conceito de “pratica informacional” referir-se a um carater de continuidade e de habitos
relativos ao processo informacional. Na fala das mées, é notavel o uso de verbos no gerundio,
que indicam uma continuidade da agédo, por exemplo, “tenho buscado”. A fala da Girassol

(EP12) também ¢é esclarecedora sobre esse ponto:

Entdo sempre é um assunto que vocé ndo tem aquela, sempre esta renovando, sempre
encontro alguma coisa a mais, entdo, vocé fica sempre estudando sobre o assunto.

Com relacdo ao autismo, a necessidade de uma constante atualizacdo por partes das
mées explica-se, principalmente, por duas razdes: a primeira refere-se ao fato de o TEA ser
um tema em constante estado de renovacdo e complementacdo, havendo, portanto, uma
constante atualizacdo sobre o estado da arte da tematica. A segunda refere-se ao fato da
mutabilidade dos individuos: a mudanca das fases da vida dos filhos gera nas méaes novas
necessidades informacionais, assim como o aparecimento de determinados comportamentos
gue ndo eram comuns antes, ou mudancas na rotina, como 0 ingresso ou a saida da escola, o
que reforca a importancia da andlise dos fatores contextuais na busca, uso e

compartilhamento da informacéo, conforme apontado por Savolainen (2007).

5.2.3 Fontes de informacao utilizadas

Na busca ativa por informagdes, o individuo pode consultar diversas fontes, que se
tornaram mais numerosas com o advento da Internet (e mais desafiadoras no processo de
selecionar informagdes confiaveis). Além das buscas ativas, as pessoas também utilizam
diferentes fontes que fornecem informagdes sem a necessidade de iniciar um processo de

busca, como sera visto adiante. As fontes mencionadas pelas méaes foram as académicas,
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fontes oficiais de érgdos publicos, sites (a partir de buscas no Google), profissionais que
atendem os filhos, midias sociais, e 0 GAMAM.

Rosa (ELO03) relata recorrer as revistas cientificas, as bases de dados e as sociedades
cientificas da area em que esta buscando informacdes. Em especifico, citou como fontes
académicas as bases de dados Scielo e Eric e o periddico Ciéncia Hoje, que é uma publicacédo
da Sociedade Brasileira para o Progresso da Ciéncia (SBPC). Além disso, o Google
Académico foi mencionado por Lirio (EP05) enquanto um mecanismo utilizado para realizar
suas buscas. Tanto Rosa (EL03) quanto Lirio (EP05) estdo inseridas no contexto académico;
aquela sendo professora universitaria e esta cursando psicologia.

J& as fontes oficiais de 6rgdos publicos referem-se tanto a midia oficial do 6rgéo,
guanto as pessoas que sao responsaveis por ele. Margarida (ELO1) relata que, quando
necessita de informacao, seu procedimento é primeiro recorrer a essas fontes oficiais. Além
disso, pela sua rede de contatos ela e apta a falar diretamente com os responsaveis pelos

Orgaos se necessario:

Eu ja tenho um esquema assim, mas é meu esse: toda vez que me aparece uma questao
que eu ndo tenho conhecimento dela, de uma informag&o, eu vou buscar os canais
informativos publicos legais, entdo a midia legal daquilo, se é no jornal, numa
associacdo, na saude, eu vou falar com quem é responséavel direto ali, se eu ndo consigo
ali naquela busca rapida, eu vou no grupo das administradoras (ELO1- Margarida).

Outras pessoas a quem as maes costumam demandar informagdes sdo os profissionais

que atendem seus filhos, tanto terapeutas quanto médicos:

Olha, quando eu ndo tenho acesso direto, agora nas férias ja perguntei no privado de
terapeutas no Instagram, eu pergunto diretamente para as terapeutas dos meus filhos
(EPQ7- Tulipa).

Pednia (EL13) relata que recorre aos profissionais que atendem seus filhos e a sites
confidveis para validar informacdes as quais teve acesso nas midias sociais da Internet, ou
seja, ela recorre a outras fontes para ajuda-la a decidir se deve apropriar-se ou rejeitar uma
informacéo:

Quando eu vejo uma informagao no Instagram, alguma coisa assim, eu procuro um site
confidvel, discuto muitas informacBes com a neurologista do meu filho e com as

terapeutas que acompanham ele, porque assim, eu apesar de ser da &rea da salde, optei
por néo ser a terapeuta do meu filho. [...] (EL13- Pednia).

Com relagao aos mecanismos adotados para a selecdo da informagéo, Azaleia (EP11)
menciona que, quando busca uma informacdo em um site, ela confere os comentarios

deixados na noticia, o tipo de pesquisa e a autoria:
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Sempre procurando fonte confidvel. Onde eu vejo que tem ali, as vezes eu recorro para
baixo, porque sempre tem comentarios abaixo de uma reportagem, mas eu procuro
sempre estar procurando em sites confiaveis, tipo de pesquisa, as vezes a universidade
fala sobre isso, sites de pessoas confidveis, porque tem sites que ndo d& ndo (EP11-
Azaleia).

Esses mecanismos de selecdo da informacéo sdo importantes para filtrar informacdes
seguras de fake news e fake sciences, recorrentes na Internet e amplamente disseminadas nas
midias sociais, que foram citadas pela maioria das méaes como suas fontes de informacéo
mais utilizadas, tanto para buscas ativas, quanto como fontes que fornecem informacdes sem
a necessidade de iniciar um processo de busca. Isso é possivel pois as midias sociais sdo
passiveis de serem acessadas em qualquer lugar e a qualquer momento e estdo, literalmente
na palma da mao das pessoas, com os smartphones. Assim, é possivel acessar os conteudos
postados nas paginas do Facebook, do Instagram, nos canais do Youtube e assim por diante.

Muitas entrevistadas informaram acompanhar perfis de médicos, pesquisadores,
terapeutas e pais nas midias sociais, em especial no Instagram. Tulipa (EPQ07), por exemplo,
relata acompanhar paginas de terapeutas no Instagram, que a ajudam a entender mais sobre
0 autismo, além de servirem como estimulo para ela, pois reforcam que os autistas tém

condicdo de se desenvolverem com a ajuda dos pais:

[...] falam “seu filho tem autismo, isso ndo é uma doenca, ndo pega, ndo coga, tem tudo
pra deslanchar conforme vocé vai ajudando ele em casa”, porque passa mais tempo
com a familia do que numa terapia e ainda mais se vocé ndo tem dinheiro pra pagar um
particular, geralmente é uma vez na semana mesmo.

Ja Alamanda (EP19) acompanha no Instagram paginas que ddo dicas sobre
alimentacdo para autistas, e segue também alguns médicos e artistas. Violeta (EP08) informa
que segue profissionais que considera de renome em suas areas de atuacdo e que despontam

dentro da area do autismo:

[...] entdo eu vejo pessoas que tem conhecimento técnico e que aguele conhecimento
técnico é confiavel, ndo é um achismo e ai eu tiro as minhas orientagdes desses niveis
(EPO8- Violeta).

Com a pandemia da Covid-19, as lives, ou seja, transmissdes ao vivo realizadas em
plataformas da Internet, tornaram-se populares. Begdnia (EP15), por exemplo, relata que
acompanha essas lives realizadas por médicos. Algumas maes também mencionam que
acompanham canais no YouTube e paginas no Facebook:

Eu estou sempre assistindo alguma coisa porque sempre pode ter alguma novidade, até
para me conformar em relagéo a alguma coisa, ver se eu estou errando, se eu ndo estou
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errando. Mas a minha pratica ja é muito grande, sdo 30 anos ai de muita dedicacao,
entdo eu ja ndo busco tanta informacao, entendeu? (EL10- Horténsia).

Eu vejo muito video no YouTube. O YouTube no inicio me ajudou muito. E o Facebook,
mas o Facebook eu entro mais assim, porgque no YouTube eu descobri o Neurosaber, ai
do Youtube eu fui para o Facebook, para a pagina dele. Tem também a Caminho Azul,
eu sempre estou la para poder saber, ver os videos para poder entender, entdo é mais
Facebook e Youtube (EL02- Camélia).

Bromélia (EL14) mencionou como fontes de informacao a qual recorre os grupos de

apoio e as paginas de ativistas, como a Andréa Werner, que também foi citada pela Violeta

(EP08). Com relacdo a grupos de apoio, a maioria das mées relata que utiliza 0o GAMAM

como uma fonte de informacdo, tanto no sentido de buscar informacdes ativamente no grupo

e junto a seus membros, quanto no sentido de acessar as informag6es compartilhadas no

grupo pelos outros membros, num processo de recepcdo da informacéo.

Com relacdo a esse segundo tdépico, algumas méaes afirmam que costumam mais

“colher as informagdes” nos grupos, do que interagir COm 0S outros membros:

Os grupos do WhatsApp, os perfis, eu fico s6 mais colhendo informacéo mesmo, vendo
0 gque que tem de novo, pesquisas novas, etc. (EP08- Violeta).

[...] alguém joga la um link, ai eu vou 14, olho o link e tal, ndo sou muito de dar a minha
opinido, ndo sou muito de ficar la interagindo por muito tempo néo [...] eu sou mais de
ficar atenta, vendo e ouvindo [risos] (EP15- Begbnia).

Sobre a busca ativa de informagdo, Amarilis (EP16) e Azaleia (EP11), por exemplo,

relatam que costumam recorrer a0 GAMAM quando tém necessidade de informacao:

Ah sim, eu boto no grupo la, alguém me responde alguma coisa. Porque la é assim, é
um ajudando o outro, ai a gente pergunta alguma coisa e vai la e responde, vai falando.
Ai pergunta “ah, seu filho faz isso? Ja aconteceu isso com seu filho, de fazer isso? ”
(EP16- Amarilis).

Eu me sinto assim, uma mé&e que esta ali ainda buscando uma informagéo [...] (EP11-
Azaleia).

Algumas mdes da lideranca relatam que costumam buscar informacGes no grupo

menor, 0 AMAM. Cameélia (EL02) informa que quando precisa de alguma informacéo, por

exemplo, com relacdo a escola, ela recorre ao grupo, pois sabe que ali alguém vai auxilia-la.

Délia (EL09) também relata recorrer sempre ao grupo, principalmente quando precisa de

alguma informagéo para ajudar em seu trabalho:

N&o é somente a minha vida pessoal, a minha vida profissional esta ligada ao GAMAM.
Porque ali a gente tira davidas, a gente tenta saber o que esta acontecendo ou quando
eu tenho duvida sobre a Casa do Autista ou sobre outras institui¢des, eu jogo no grupo
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e 0 grupo imediatamente ja me responde, entendeu? E quando néo sabe, “vou procurar
saber e te dou um retorno ”, é dessa forma (EL09- Dalia).

As mées também tém o costume de buscar informacdes diretamente com 0s membros
da liderancga. De fato, através dos relatos das participantes, é possivel perceber que elas

atribuem uma autoridade a essas mées, como deixam entrever as seguintes falas:

[...] Margarida ndo é PHD, mas para mim é, entendeu? (EL10- Horténsia).

Se minha memaria permitir e se um dia eu conseguir também guardar, eu quero ter um
pouguinho do conhecimento da Rosa para fazer o que ela faz, porque eu acho muito
bacana. [...] Rosa tem propriedade de falar de leis, de guardar, de falar e tudo, eu ndo
consigo gravar essas coisas (EPO7- Tulipa).

A partir dos relatos apresentados nessa secdo, percebe-se que além de busca por
informac@es factuais, ou seja, relativas a fatos e que tem respostas mais diretas, ha também
a busca por informagdes que sejam fruto da experiéncia de vida das participantes com 0s
seus filhos. Estas podem ser compartilhadas no grupo tanto como resposta a alguma
demanda, quanto pela vontade das médes de compartilharem uma experiéncia ou fazerem um
desabafo, conforme seré explorado no préoximo subtema.

De toda forma, é possivel observar que 0 GAMAM constitui-se para essas mulheres
enquanto uma fonte de informagdo segura, ou seja, elas confiam nas informacdes que
acessam no grupo e buscam o GAMAM - seja o grupo do Facebook, o grupo da lideranca,

0s demais grupos do WhatsApp ou as maes individualmente — quando precisam.

5.2.4 Interagbes no GAMAM

Uma vez que as mdes buscam informacdo no grupo, é necessario que haja uma
resposta a essa busca, pois 0 GAMAM ndo é uma fonte de informacédo estatica, mas é
construido socialmente pelas maes que o compdem. Além disso, o grupo é aberto para que
elas compartilhem informac6es e socializem suas experiéncias de espontanea vontade, a fim
de ajudar outras mées, ou buscar apoio. Assim, as interacdes que ocorrem no grupo sao
fundamentais para o desenrolar das praticas de informacao neste espaco informacional.

Estas interac6es se ddo no atendimento de uma demanda de informacéo factual pelas

mées — por exemplo, sobre como iniciar o atendimento em um equipamento do municipio —
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na troca de informagGes entre os membros; e na troca de experiéncias®* relativas a
socializagdo da informacéo fruto da experiéncia com seus filhos.

Com referéncia as informacdes factuais, as méaes relatam que as principais
informacdes que costumam ser demandadas no grupo séo referentes a enderecos de terapias,
planos de saude e polos de atendimento, medicacdes, indicacdes de médicos e questdes

escolares.

O grupo é completamente aberto a isso, 0 grupo é para isso, para apoiar as maes no
caso de necessidade: “que clinica faz isso?”, “onde eu consigo o remédio tal?”, a
maioria das perguntas é sobre isso, 0 grupo € para isso, para apoiar as maes (EP17-
iris).

S&o demandas desde onde eu vou pedir o rio card a como marcar um neuropediatra,
informacdes de falta de medicamento, informacdes sobre como iniciar um atendimento
dentro dos equipamentos publicos disponiveis na rede, ou se alguém tem indicagdo
sempre de algum médico. E sempre relacionado aos atendimentos das demandas ou das
préprias maes em termo das suas saldes ou mais principalmente em torno dos filhos
(ELO3- Rosa).

Sim, principalmente onde tem determinada terapia, onde aceita determinado plano de
saude ou “alguém esta no posto central? Tem remédio tal? Vé se tem a medicagao tal,
vé se 0 médico fulano, beltrano esta atendendo mées no posto . “Ah, alguém que saiba
onde tem a terapia assim? ”. Geralmente essas coisas assim tém bastante, falando em
relacdo a escola, em relagdo a mediadores, tudo referente mesmo as criangas, bastante
em relagdo as criangas (EPO7- Tulipa).

Nota-se que receber ajuda de outras maes, leva-as a se sentirem apoiadas e, inclusive,
deixa transparecer a forma como elas construiram sua rede de apoio. Por exemplo, segundo
a fala da Tulipa (EP07), as mées contam umas com as outras para saber se tem determinado
remédio ou médico no posto. Isto é importante quando se leva em consideracdo o tamanho
do municipio de Marica, que é composto por quatro distritos. A seguinte fala de Bromélia
(EL14) esclarece este ponto e apresenta ainda um outro lado desta questdo, de antecipacéo

da demanda:

Ha uma ajuda muito grande também com a questdo do posto central, porque aqui falta
muito remédio, entdo algumas mées vao no posto. “Qual remédio que vocé precisa? ”,
vao anotando, chega la pergunta “Tem?”, tem ai avisa a pessoa para ndo perder a
viagem, porque as vezes é muito dificil, ndo tem com quem deixar o filho, tem que levar
junto para chegar 14 e ndo ter a medicacdo. Entdo é uma forma também de apoio que a
gente vai dando entre si, de informacéo, de acolhimento [...].

24 Ha também as interagGes para a organizagdo dos movimentos em prol dos direitos dos autistas e durante esses
movimentos, mas esse ponto sera abordado no terceiro e Gltimo tema.
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Orquidea (EL04) e Bromélia (EL14), que comp&em a lideranca, afirmam que sempre
tentam responder as perguntas que aparecem no grupo e passar orientagdo para as maes.
Délia (EL09) relata que vé as mées da lideranca muito envolvidas em ajudar as demais

participantes do grupo:

[...] eu vejo elas muito solicitas em questdes humanitarias, de ajudar sem querer de
volta. Entdo tem uma mée passando fome, passando isso, tem uma mae precisando de
um remédio, tem uma mae precisando de uma advogada, entdo tem uma movimentacao
grande (EL09- Daélia).
A depender da demanda, elas orientam as mées a procurarem o0s 6rgdos legais para
que sejam tomadas as devidas providéncias, como no caso em que seus filhos precisam de

medicamentos especiais ou com relacdo a alguma questéo escolar:

[...] tem uma mae que precisa de medicamento especial, a gente orienta para ir para a
defensoria, entdo assim, tudo nesse sentido (EL14- Bromélia)

A gente tenta sempre, quando as méaes tém alguma demanda, orienta elas a procurar o
Comdef, que é o 6rgdo representativo para organizar essas demandas e encaminhar
legalmente, [...] (EL13- Pednia).

A resposta as demandas ndo é uma “tarefa” exclusiva das mées que compdem a
lideranca. Violeta (EP08), por exemplo, relata que, quando se depara com algum caso que
ela pode ajudar, ela comenta, responde. Porém, quando se trata de demanda por orientacdes,
a resposta costuma ser dada pela lideranca. iris (EP17) sinaliza que tem certo receio de passar
informacd@es erradas e prefere deixar que as mées da lideranca assumam algumas demandas

de informacao e talvez este receio seja compartilhado por outras participantes do grupo:

[...] eu prefiro deixar para o pessoal que é administrador do grupo interagir, orientar,
porgue tem um dominio maior e a gente fica sé ali se precisar de alguma coisa que vocé
possa ajudar vocé interage, mas assim, vocé esta sempre por dentro das situacdes
(EP17- Iris).

O grupo, portanto, um espaco de compartilhamento e troca de informacdes. Délia

(ELQ9), por exemplo, relata a importancia que o grupo tem para manté-la atualizada dos

assuntos, que ela muitas vezes ndo tem tempo de estar buscando:

Entdo assunto que a gente as vezes ndo sabe, ou que passou despercebido e nédo viu,
elas pegam aquele assunto, aquele tema que esta acontecendo, de repente até no pais e
joga no grupo e ai vocé de repente, ndo entendo, vou la& e pergunto. Entdo, as
informacdes que as vezes eu ndo tenho tempo de ficar pesquisando e buscando é através
delas.
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Esta fala permite entrever o papel do grupo enquanto um mediador da informacao,
facilitando seu acesso e compreensdo. Além disso, a lideranca realiza a mediacdo da

informacdo entre os grupos, conforme ja mencionado:

Entdo tem maes que participam do grupo que fazem parte do grupo, entéo elas linkam
as informacdes nos outros grupos [...] (EL09- Dalia)

Por meio das interagbes conseguem nao sO apropriar-se das informacdes que estdo
sendo compartilhadas pelos demais membros, mas agregar valor a informacéo a partir da

discussao que sé é possivel em meio a um coletivo:

Ontem mesmo eu vi uma, vai ter uma audiéncia publica da defensoria do estado de S&o
Paulo e a gente discutiu 0 quanto isso é importante até em relacéo a ser um exemplo
para a gente buscar isso também (EL14- Bromélia).

Conforme mencionado no subtema anterior, algumas participantes buscam no
GAMAM a experiéncia de outras maes com seus filhos. Isto porque ha determinadas
informacdes que néo estdo registradas na literatura, de experiéncias e situagoes vividas, que
tornam as maes fontes de informacao de inestimavel valor. Assim, embora os individuos
com TEA sejam Unicos dentro do espectro, eles podem passar por dificuldades e situagcbes
similares, de forma que a experiéncia de outras mées ao lidar com os filhos pode ajudar umas
as outras.

Violeta (EP08), por exemplo, mencionou que buscou informacdes no grupo sobre
como tirar piolho da cabeca do seu filho e que usou as informacgdes compartilhada pelas
maées:

[...] ontem eu descobri que meus filhos estdo com piolho e eu perguntei para esse grupo
do PCD Marica, por qué? Porque passar o pente fino na cabeca de um autista é uma
coisa muito dificil, entdo eu perguntei para elas o que que elas usavam para ajudar e
acaba que crianga autista é uma crianga como outra qualquer que vai ter piolho e enfim,

e elas me deram algumas orientacdes que eu fiz de ontem para hoje e acho que deu
algum resultado (EP08- Violeta).

A mesma entrevistada menciona que ha uma constante busca sobre a opinido e a ajuda
de outras mées sobre situacgdes corriqueiras e que, ao ter acesso a essas informacoes, muitas
vezes ela se surpreende com as solugdes, 0 que mostra novamente a importancia dessa

construcdo coletiva:

O grupo, todos os dias alguma mé&e pergunta alguma coisa, “Gente, meu filho esta de
férias, a rotina aconteceu isso, 0 que que eu faco? ” e as vezes vocé tem perspectivas
muitas legais e muito importantes de maes que passam pela mesma coisa que vocé passa
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e as vezes sao ideias tdo simples que a gente para e pensa: “meu Deus, como eu nunca
pensei nisso antes? ” (EP08- Violeta).

Nesta outra fala, percebe-se que, com o conhecimento que Violeta (EP08) tem e que
foi construido ao longo dos anos, ela passou a, também, compartilhar sua experiéncia no
grupo, passando orientagbes as mdaes. Assim, percebe-se um movimento ciclico da
informacao:

[...] eu acho que hoje em dia eu ajudo mais nesses grupos dando umas orientagdes.

Obviamente eu ndo sou terapeuta, nem sou médica, mas eu passo a minha experiéncia
que pode ser valida para outras familias (EP08- Violeta).

Outro exemplo relativo a apropriacdo da informacdo compartilhada pelas maes é
apresentado por Azaleia (EP11), que conseguiu trabalhar a seletividade alimentar da filha a

partir da experiéncia compartilhada por outra mae:

Muito, a gente troca experiéncia. Minha filha tem muita seletividade alimentar, se
deixar ela s6 come pipoca. Ai a Orquidea me ensinou a fazer umas introdugdes
alimentares. [...] vai dando experiéncia do gue j& passou, 0 que pode ajudar, entdo o
grupo em si ajuda muito mesmo a trocar experiéncia. A gente se aprimora um
pouquinho mais sobre aquilo porque as vezes deu certo com a amiguinha, pode dar
certo com a gente também, a gente vai tentando, mas o grupo nisso é muito bom.

Conforme apresentado na sec¢do 5.2.2, as mées relatam haver poucas informagdes na
literatura sobre autismo na adolescéncia, em compara¢do com a quantidade de informacdes
disponiveis sobre o autismo na infancia. Uma vez que no GAMAM, hé participantes com
filhos de diversas idades, elas podem assimilar a experiéncia de outras maes e aprender com
elas. Girassol (EP12), que tem uma filha de 12 anos relata que conta com a ajuda de mées

que ja passaram por essa faixa etéaria:

[...] hoje eu tenho minha filha com 12 anos, mas ja tem aquela que esta mais velha, ja
passou por essa fase. Entdo tem coisas que eu ja ndo sei, mas tem outras pessoas la que
podem me ajudar, entendeu. “O, a minha fez isso, olha”, “Tal médico, eu pesquisei, e
ajudou ela essa medicacdo ”, entdo assim, € uma roda gigante que hoje a gente sabe,
amanhd a gente j& ndo sabe. Entdo assim, me ajudou muito, me ajudou muito mesmo e
continua me ajudando.

Tulipa (EPO7) e Camélia (EL02) relatam que se apropriam das informacdes para o
uso futuro. Tulipa (EPQ7) narra que muitas maes buscam o grupo quando os filhos entram
na adolescéncia e os demais membros socializam informagdes sobre suas experiéncias. E,
embora seus filhos sejam criancas, ela relata que se apropria dessas informagdes, pois seus

filhos irdo crescer e podem passar por situacées similares:
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Ent&o, me sinto assim e absorvo as questdes, as coisas que eles levantam também em
relacdo a criancgas em fase de maior idade que os meus (EPO7- Tulipa).

Camélia (EL02), que tem um filho adolescente, considera a experiéncia das maes com
filhos mais velhos importante, pois elas ja passaram pela fase em que ela esta agora e, pelas

fases futuras, podendo auxilia-la:

No caso quem tem filho mais velho do que o0 meu eu consigo entender a experiéncia que
eu vou passar com o meu. Tem o de 28, o de 22, o de 16 até chegar no meu de 14 elas
j& passaram essa fase que eu vou passar com Nicolas, cada uma com sua especialidade,
mas tem aguela parte que eles passam praticamente igual. Entdo para mim foi bem
melhor, eu acho que se eu estivesse sozinha ia ser mais dificil, até pelo fato de eu ndo
ter familia aqui, realmente eu tenho muito mais apoio (EL02- Camélia).

Com relacdo a experiéncia das outras mdes, Horténsia (EL10) foi muito citada
enquanto um exemplo em gue elas se inspiram e engquanto uma fonte de experiéncia, porque
seu filho, de 30 anos, leva uma vida independente, trabalha e dirige uma moto. Essa
admiracdo pode ser percebida na fala na Amarilis (EP16):

A Horténsia é um exemplo para a gente, o filho dela j& esta com 30 anos, entéo, eu fico
imaginando Gabriel com 30 anos.

A propria Horténsia (EL10) relata que muitas maes buscam ouvi-la. No seguinte
trecho, ela narra a experiéncia que viveu quando conheceu uma outra mde também da

lideranga em um evento:

Elafalou “oseu filho é aquele que est& ali com o microfone? ”, eu falei “é”, ela comegou
a chorar, porque Leo ndo falava ainda, ai ela falou “eu quero que meu filho fique
igual ”, eu falei “ndo desista, o0 meu falou com 4 anos, ndo desista, estimule, ndo dé
ouvido a quem te desanimar, ndo dé ouvido, ame seu filho e faga tudo por ele ”.

Tulipa (EPO7) relata que, durante a pandemia, compartilhava com as demais mées
informacdes referentes a sua experiéncia, como atividades que ela fazia com seu filho e que

funcionavam:

[...] geralmente atividades para serem feitas com as criangas, no tempo de pandemia,
isolamento, fazer massinha em casa, alguma atividade que eu fazia, buscava, via que
era legal, fazia e montava, batia foto “olha, que legal ”, botava meu filho fazendo.

A partir dessas narrativas das maes é possivel perceber ndo sé a forma como as
praticas de informacao se desenrolam a partir das interagdes no espaco do GAMAM, mas o
processo de mediacdo dos significados que se da nas trocas comunicacionais/informacionais,
0 que pode tanto clarear algumas zonas obscuras no trato com os filhos e seus problemas, quanto

provocar acdes coletivas para intervir nas politicas e programas voltados para os autistas.
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Isto porque 0 GAMAM ¢ acionado a fim de permitir as trocas e interagfes sociais, de
forma que o processo de comunicacgdo passa pelo grupo, que funciona, nesse sentido, como um
terceiro elemento mediador. Retomando Davallon (2007), o terceiro elemento configura-se
enquanto a articulacéo entre a informacéo, os atores sociais e suas relagdes em um dispositivo
singular e é acionado para permitir a comunicacdo. Este modelo de mediagdo proposto por
Davallon (2007) é elucidativo para compreender o processo de comunicacdo que se da no
grupo, uma vez que as concepg¢des vigentes da comunicacdo — enquanto transferéncia da
informacdo e enquanto interacdo entre dois sujeitos — ndo ddo conta da complexidade da
comunicacgéo nessa rede social.

A maioria das participantes relata que, ao interagir e realizar trocas com as demais
méaes do grupo, sentem-se apoiadas. E, a partir das entrevistas, foi possivel perceber que o
apoio esta muito ligado a interacdo com outras maes que passam por situacdes similares as
delas, o que gera uma identificagdo, e as faz ndo se sentirem sozinhas; a troca de experiéncias
que fornece uma nova perspectiva para suas questdes; e a ajuda muatua que elas oferecem
uma a outra.

Margarida (EL01), uma das fundadoras do GAMAM, relata que uma das razbes que
a levou a criar o grupo foi justamente para que as maes tivessem este espaco de acolhimento
e a consciéncia de que ndo estdo enfrentando as dificuldades sozinhas, mas que existem
outras mées passando por situacfes similares e que podem ajuda-las a pensar e encontrar

caminhos:

Eu acho que apesar do grau de deficiéncia, do grau de autismo, do grau de dificuldade
de cada um ser um, todos estdo basicamente trilhando os mesmos caminhos e
enfrentando as mesmas dificuldades. Entédo eu acho que quando vocé tem um encontro
de varias mées na mesma situacdo, uma acaba fortalecendo a outra ou uma acaba
dando um exemplo que a outra ndo pensou.

Nas falas de Tulipa (EP07), Violeta (EP08) e Hibisco (EP18) fica evidente a
importancia da interacdo entre mulheres que vivenciam a maternidade atipica, devido as

experiéncias e dificuldades em comum:

[...] cada vez esta mais certo na minha mente isso, que ninguém tem tanta paciéncia do
que uma mae especial para conversar com outra (EPO7- Tulipa).

Eu acho que quando a gente, m&e de crianga com deficiéncia ndo esta bem e eu converso
com uma amiga minha que é mae de crianca tipica, por mais que ela queira ajudar, por
mais que ela tenha empatia e queira verdadeiramente ajudar, o peso das palavras dela
ndo é a mesma coisa do que o peso das palavras de uma mée que sofre 0s mesmos
problemas que vocé. A identificacdo faz total diferengca (EP08- Violeta).
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[...] a vivéncia em si das mamé&es, com uma histdria parecida com a sua é muito bom.
A gente pensa assim, “ah, mas vocé é exclusivo nisso ”, é tdo comum, tem muito mais
do que vocé pensa e se vocé olhar tem pessoas até numa situa¢éo muito pior do que eu
estou te falando aqui (EP18- Hibisco).

O GAMAM constitui-se, entdo, enquanto um espago ao qual recorrem quando
precisam de apoio, quando precisam desabafar com alguém que entende pelo que estdo
passando. Lirio (EP05) relata que o grupo foi muito importante, ndo sé para ela adquirir
conhecimento, mas para apoia-la no descobrimento do diagnostico, que ocorreu durante a

pandemia da Covid-19:

[...] foi também um grupo, como se fosse uma terapia mesmo, porque assim eu podia
me abrir, eu podia falar. O apoio, o acolhimento que elas dao para as maes é algo assim
fora do comum, € extraordinario, é vocé poder falar o que vocé esta sentindo sem vocé
ser julgada, é vocé desabafar e saber que tem pessoas ali que te entendem, que néo te
julgam, entdo assim, eu sou fa delas (EP05- Lirio).

No GAMAM, Azaleia (EP11) busca as experiéncias das outras maes com os filhos e
seu apoio quando precisa desabafar. Para ela esse apoio é primordial por ndo ter o suporte
de familiares, de forma que ela se fortalece junto a outras mées que ja passaram e passam

por situacOes similares:

Eu acho o grupo assim, importante, porque a gente vé que tem outras maes que também
passaram e hoje em dia estéo fortes, criaram resisténcia [...].

Dalia (ELQ9) refere-se a0 GAMAM como seu porto seguro e o caracteriza como um

grupo de mulheres fortes que brigam e buscam o melhor para os seus filhos:

As vezes eu me sinto muito pequena no meio delas porque é muita forca, sabe? E uma
vai ajudando a outra, a gente busca forga onde néo tem, acho que busca na outra. Os
20% da outra é o que nos complementa e assim vai.

A fim de estimular a troca entre os membros do grupo e promover momentos de
fortalecimento, as mées da lideranca buscam criar eventos, atividades e encontros, além de
organizarem festas para o0s autistas, que possibilitam a interacdo tanto entre as maes quanto

entre seus filhos:

A primeira agdo e para mim a mais importante sdo 0s encontros que nds temos para
conversar, bater papo, tirar ddvida, troca de experiéncias que muitas das vezes nos leva
a nos emocionarmos, uma chora com a outra, entdo esse encontro para troca de ideias
eu acho muito importante, essa rede de apoio que acaba se tornando eu acho muito
importante e principal (EL09- Dalia).

[....] promovemos também festas para as criangas, tudo de forma gratuita, com o intuito
de trazer a socializacdo para esses familiares que, infelizmente a gente fica muito
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recluso entre terapia, em casa, devido a nossa rotina que é pesada, entdo a gente tenta
também promover um encontro, um acolhimento onde vocé sabe que ninguém ali vai te
julgar. Todo mundo passa pelo que vocé passa também (ELO4- Orquidea).

E possivel entdo inferir, a partir dos relatos, que 0 GAMAM constitui-se enquanto
uma rede de apoio social para a maioria das mées entrevistadas. Vale lembrar que na se¢édo
5.1.4 algumas mulheres relataram ndo ter uma rede de apoio familiar, e trilharem um
caminho solitario com seus filhos, de forma que o grupo desponta como um espaco
informacional de extrema importancia para as interagdes entre elas, fazendo com que se
sintam apoiadas, pertencentes a um coletivo com questdes, interesses e objetivos comuns.

Petinia (ELO6), Azaleia (EP11) e Girassol (EP12), em suas falas, reiteram a

configuracdo do GAMAM enguanto uma rede de apoio social:

[...] eu busco para aliviar o meu desconforto emocional o exemplo das mées dos grupos
que eu vejo [...] e isso me fortalece, essa rede de apoio que vocé fala, é todo o conjunto,
S80 0S grupos, sao as trocas, é a unido das maes, as nossas lutas (EL06- Petlnia).

Essa semana acabei conversando com o grupo, tive o apoio de pessoas, entdo &
realmente a gente tem uma rede de apoio muito boa (EP11- Azaleia).

Precisa de alguma coisa, vocé liga para outra mae, que outra mae ja vai ligar para
outra, “ah, eu conhec¢o fulano que pode te ajudar’, e a gente vai fazendo isso, vai
fazendo uma corrente, sabe, entre a gente e entre as pessoas que podem nos auxiliar
(EP12- Girassol).

5.2.5 Promocao do acesso a informacéo confiavel pelo GAMAM

Por ser um tema que vem sendo estudado por varias areas do conhecimento,
constantemente sdo publicados novos estudos referentes ao Transtorno do Espectro Autista.
Porém, muita desinformacdo também circunda o tema, com a propagacdo de fake news e fake
sciences sobre, por exemplo, “curas milagrosas”, que podem, inclusive, colocar a vida dos
autistas em risco.

A pratica de desinformar ndo é nova, mas com o advento da Internet e das midias sociais,
o fenbBmeno ganhou novos e estrondosos contornos, levando-o a ocupar um papel de destaque
tanto na comunidade académica quanto na sociedade. Segundo Brisola e Bezerra (2018, p.
3319), a “[d]esinformac&o envolve informacdo descontextualizada, fragmentada, manipulada,
retirada de sua historicidade, tendenciosa, que apaga a realidade, distorce, subtrai, rotula ou
confunde”. As fake sciences sdo uma das facetas assumidas pelas fake news que, por sua vez,

fazem parte do fendmeno mais amplo da desinformagéo.
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Com o intuito de difundir informacdo confiavel para os membros, a lideranca do
GAMAM procura divulgar no grupo paginas da Internet e midias sociais, que tenham o intuito
de disseminar informacdes confiaveis de forma gratuita (ELO4- Orquidea). Elas também
buscam promover lives e organizar palestras com profissionais que possam compartilhar
informacdes e orientar as maes.

Um desses eventos sdo os Encontros em Diversidade e Inclusdo de Marica (EDIMs),
em que elas trazem palestrantes de universidades para falar sobre a teméatica da pessoa com
deficiéncia e ndo s6 sobre o autismo, a fim de atender a populacdo com deficiéncia do
municipio (EL03- Rosa). Quanto as lives, sdo organizadas com a participagdo de diferentes
profissionais. Como exemplo, cita-se a presenca de um advogado para passar orientacdo para

as maes sobre os direitos dos seus filhos:

Sim, a gente orienta, a gente passa informacdes condizentes ao que é o direito que cada
uma tem, a gente promove lives com profissionais que realmente tem o intuito de trazer
conhecimento. A gente ja promoveu a live com um advogado [...], justamente quando
foi o inicio do ano escolar, foi no ano passado, que a gente estava com muita dificuldade
de mediador [...] (EL04- Orquidea).

Ainda assim, acontece de membros compartilharem fake news e fake sciences nos
grupos, levando a lideranca a intervir, rejeitando estas informacgdes e compartilhando
informacdes veridicas no lugar, a fim de que a pessoa entenda que a informacao que ela esta
compartilhando é falsa (EL01- Margarida). Rosa (EL03) aponta que, para mostrar que uma
postagem ¢ falsa, elas buscam fontes de informacdo que tenham uma linguagem de facil

acesso, além de divulgar o

[...] endereco principalmente de Instagram de grupos de pesquisa que ja tenham alguma
informacéo, ai coloco os grupos da UFF, da propria UFRJ para dar para aquela pessoa
uma fonte segura de informacéo para que ela va aos poucos concluindo que o que ela
acreditava sobre determinado assunto ndo é verdade.

Considerando o papel do GAMAM enquanto uma fonte de informacéo segura dos
seus membros, ou seja, enquanto uma fonte de informagdo em que elas confiam, estas
medidas para conter a desinformacdo e a propagacdo de fake news e fake sciences séo

importantes para garantir esse status.

5.2.6 Percepcédo das mées sobre a construgdo do conhecimento

Retomando o trabalho de Barreto (1994), o conhecimento é construido a partir do

momento em que a informagdo é adequadamente assimilada e modifica o estoque mental de
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significados do sujeito. As participantes percebem que construiram conhecimento sobre 0 TEA
e os direitos dos filhos por meio da participacdo no GAMAM, a partir da troca de informacéo
e experiéncias no grupo. Camelia (EL02) relata que por meio do grupo teve acesso a palestras

que permitiram que ela conhecesse mais sobre 0 autismo. Em suas palavras:

Aprendi mais, muito mais. Até pelo fato de ter varias palestras que a gente consegue ir.
Antes da pandemia teve o0 evento 14 no Rio que a gente foi. L4 tinham varios médicos,
varios palestrantes, entdo quer dizer, eu conheci muito mais depois que eu entrei (EL02-

Camélia).
Horténsia (EL10) narra que, a partir do momento em que entrou no grupo, deixou de
compreender 0 autismo apenas na pratica e passou a entender também a teoria. Por exemplo,
ela entendeu que a seletividade alimentar do seu filho e sua sensibilidade a determinadas

texturas sdo relativamente comuns entre 0s autistas.

Entdo eu fui para teoria com 0 GAMAM, entender melhor isso e acho que entendi por
que ajudei mais meu filho, tanto que hoje em dia ele se alimenta melhor (EL10-
Horténsia).

Nesses relatos € possivel observar que as maes utilizam os significantes “aprender” ¢
“entender” para expressar 0 processo cognitivo de apropriacao de informac0es. Esta relacao
se da pela proximidade dos conceitos, como pode ser observado pelo significado de ambas
as palavras no dicionério: aprender, refere-se a “Tomar conhecimento de algo, reté-lo na
memdria, gracas a estudo, observacdo, experiéncia, etc.” (FERREIRA, 2008, p. 132) e um
dos significados de entender é “Ter conhecimento de” (FERREIRA, 2008, p. 353).

A maioria das maes apontou que a troca de experiéncia entre 0s membros as levou a
assimilar informac@es para uso imediato ou futuro, contribuindo para seu estoque mental de

significados, ou seja, para seu conhecimento. Nas palavras de Azaleia (EP11):

Eu sou grata a tudo que eu vivi ali, a troca de experiéncia, os relatos que eu ouco, me
ajudaram a amadurecer mais sobre o TEA [...].

Rosa (ELO3) destaca que, por meio das experiéncias das outras mées que ja passaram
pelo que ela passa com seu filho, ela aprendeu a ser mais paciente com 0s processos e com

o desenvolvimento dele:

Isso vai agregando conhecimento para vocé [...]. Entdo, a troca, na verdade, que o
GAMAM me proporciona pelas experiéncias ja vividas dessas maes, e dos apoios que a
gente acaba ali tendo quando a gente esta muito cansada, passando por dificuldades.
[...], isso é um conhecimento, na verdade, € uma troca que vocé ndo encontra em livro
nenhum, porque é da vivéncia da pessoa € a vida real, sdo lugares de fala de quem
vivencia um dia a dia muito similar ao meu. Entédo, eu considero que o grupo é uma
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fonte de conhecimento pelas experiéncias e vivéncias que cada uma daquelas mulheres
trazem.

Ela também destaca que, o fato de as mées terem diferentes formacGes académicas
agrega muito para o grupo, pois elas trazem ndo s6 suas experiéncias enquanto mées, mas

enquanto profissionais:

[...] entdo assim cada uma vai trazendo dentro das suas expertises de formacéo
académica, vamos dizer assim, de escolaridade e pelas suas experiéncias de vida. Entdo
€ um grupo muito enriquecedor (ELO3- Rosa).

Com relacdo a estar consciente sobre os direitos dos seus filhos, Margarida (EL01)
relata que, por conta dos movimentos sociais, ela estudou e estuda muito sobre legislacao,

porque ela precisa conhecer o estado da arte ao fazer as proposicdes para 0 municipio:

Eu tive que estudar muito, eu tenho que estudar muito, eu estudo muito até hoje, por
conta do movimento do ativismo. Porgue quando vocé vai chamar as pessoas para
compor algo, um grupo que pensa em propostas, que avalia situa¢des, ndo da para ser
s6 um discurso da boca para fora, ou vocé conhece legislagdo, ou vocé conhece a
situagdo, ou vocé nao conhece.

Délia (EL09) e Azaleia (EP11) relatam que, ao participar do grupo e ter acesso as
informac@es compartilhadas pelas mées, elas passaram a compreender quais sao os direitos

dos seus filhos e da importancia de lutar por eles:

Sim, sim, saber o direito dos meus filhos, correr atras do que é deles (EP11- Azaleia).

Sim, sem divida, sem duvida, andando com essas maes eu realmente entendi o que é lei,
eu realmente entendi da importancia de uma mae atuante e quando elas se juntam elas
fazem uma forga muito maior (EL09- Délia).

A figura 6 apresenta uma sintese do tema 2, ilustrando, por meio de um mapa mental,

0s subtemas e os tdpicos explorados, por meio dos conceitos operacionalizados.
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FIGURA 6 — Sintese do tema “Praticas de informag¢ao no espago informacional GAMAM?”
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5.3 O papel do GAMAM na reivindicagdo de direitos dos autistas do municipio de
Marica, RJ

[...] a gente fala que, se hoje em dia muita coisa que na cidade mudou para melhor para
quem esta entrando agora ou pra quem est& descobrindo o diagnéstico agora, é porque
14 atras a gente fez o trabalho de formiguinha. [...] para quem hoje encontra um Sarem
melhor, encontra um Capsi melhor, um posto de satde tendo um neuro melhor, que ndo
tinha. [...] ndo esta uma maravilha? N&o esta uma maravilha, mas tem muito lugar que
ndo tem 0 que a gente tem, essa Casa do Autista mesmo foi um sonho que a gente
escreveu, foi a gente que fez o projeto, para poder a prefeitura fazer isso aqui. Eu falo
“la atrds a gente teve que suar muito a camisa, suou bastante para chegar nisso”
(ELO2- Camélia).

Analisar o papel que 0 GAMAM tem exercido na reivindicacdo de direitos dos
autistas do municipio de Maricé € analisar o exercicio da cidadania das mées que o compdem,
dos seus filhos e de outras maes, filhos, pais, familiares e cuidadores. Isto porque a nocao de
cidadania ndo se refere apenas a conhecer os direitos e deveres do individuo, mas esté
atrelada a participacdo ativa na sociedade. Retomando Silva e Silva (2009), a cidadania é
uma acao politica construida pelos cidaddos para a garantia dos direitos e para a
transformacéo da realidade.

Para a construcdo da cidadania, as préaticas de informacdo e a construgdo do
conhecimento sdo de fundamental importancia, pois apenas a partir do momento em que um
individuo conhece e, portanto, torna-se consciente dos seus direitos é possivel que ele
transforme o conhecimento em acdo sobre a realidade vivida. Isso implica dizer que, ao
abordar esta temética separadamente da anterior, ndo ha o intuito de isolé-las. Separa-las em
dois topicos foi o resultado da forca da acdo politica do grupo e da forma como isso se
expressou nas entrevistas, o que levou a necessidade de criar um espaco reflexivo proprio
para analisar os movimentos em prol da incluséo social e acesso a tratamento dos autistas do
municipio.

Assim, esse tema apresenta, em um primeiro momento, o0 ativismo materno para o
reconhecimento e a efetivacdo dos direitos dos seus filhos, seguido da importancia da
organizacao dessas mées numa configuragédo de rede social para a reivindicacdo de direitos.
Também analisa a forma como a lideranca planeja as acdes sociais e a adesdo a esses
movimentos organizados. Por fim, sdo apresentadas as conquistas do GAMAM decorrentes

das lutas ao longo dos anos e as demandas atuais do grupo.
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5.3.1 O ativismo materno pelos direitos dos filhos

Em razdo dos déficits caracteristicos do TEA, que se manifestam de diferentes formas
e intensidades dentro do espectro, a mediacdo exercida pelas maes nos diferentes contextos
de préticas sociais é de fundamental importancia para garantir uma melhor qualidade de vida
para seus filhos e para a familia. Essa qualidade é alcancada por meio do acesso a saude, a
terapias, a medicacdes (caso Seja necessario seu uso), e pela inclusdo nos diversos setores,
como a educacéo, o esporte e o lazer.

Embora existam leis federais e estaduais que garantam os direitos dos autistas,
conforme apontado na secdo 2.4, estas leis nem sempre sdo cumpridas. Dalia (EL09)

expressa sua frustragdo quanto a esse fato:

Entéo acho que um dos maiores obstaculos que eu tenho que passar € essa questao da
briga das institui¢c6es que nao dao aquilo que é de direito do meu filho.

Assim, as mdes precisam constantemente lutar pela efetivacdo dos direitos dos
previstos por lei, além de reivindicar aqueles que ainda ndo estdo garantidos. Lirio (EP05) e
iris (EP17) narram que vivenciam uma luta constante para promover uma melhor qualidade

de vida para seus filhos:

[...] acho que a maioria das maes de autistas, principalmente no grupo, o que a gente
mais Vé € isso, é que se as coisas sdo dificeis no normal, para quem é méae de autista a
luta é muito maior, parece que vocé tem que estar o tempo todo brigando, brigando
para conseguir tratamento, brigando para tudo, € uma luta constante, essa é a palavra
(EPO5- Lirio).

[...] se vocé parar para pensar vocé desiste no meio do caminho, entendeu, é batalha
sempre, ndo da para vocé sentar e se acomodar, é sempre pleitear algo melhor. Nao
tem como vocé sentar e falar “isso estd bom”, ndo, ndo esta bom, ndo é para ser assim
e ai vai a parte da persisténcia, da perseveranga que € vocé correr atras, entendeu, é
bem complexo (EP17- iris).

Orquidea (ELO04) relata que, apos seu filho receber o diagnostico de autismo e ficar 5
meses sem atendimento, iniciou seu processo de luta, fazendo denuncias, indo a jornais,
dando entrevistas e que, nesse processo, conheceu as mées do GAMAM. A fala de Camélia
(ELO2) evidencia a importancia de as mées empreenderem a luta pelos seus filhos, pois

apenas quem passa pela situacdo entende as reais dificuldades e necessidades deles:

[...] eu falo que a pessoa s6 entende quando passa pelo problema, se ndo tem ninguém
ali que ndo entende o problema ndo adianta que ndo vai andar.
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5.3.2 A importancia da rede social de mdes na reivindicagéo de direitos

Embora o ativismo materno seja importante, agir sozinho é uma tarefa ardua e que
dificilmente causa uma mudanca significativa na sociedade. Conforme mencionado por
algumas maes, “uma andorinha s6 ndo faz verao” (EL02- Camélia; EP11- Azaleia), ou seja,
para que ocorra uma alteracdo da realidade social € necessaria uma atuagéo coletiva. Dessa
forma, as mées tendem a organizarem-se em redes sociais a fim de lutar por melhores
condicdes de vida para seus filhos, devido a forca que um coletivo organizado possui, em
comparacao com a acdo de um individuo isoladamente.

Margarida (ELO1), uma das fundadoras do grupo, relata que sua familia sempre foi
ativa em movimentos sociais, o que contribuiu para que ela tivesse uma criacao politizada e
entendesse a importancia de organizar um coletivo de maes para lutar pelo direito dos

autistas:

Isso eu acho que acaba fazendo com que eu passe a entender que ndo adianta eu gritar
sozinha na frente da prefeitura que eu ndo vou conseguir nada, ou dentro da escola.
N&o adianta sozinha, entdo com isso eu acabo construindo lagos quando eu encontro
pares que tenham a mesma situacdo que eu vivo.

Girassol (EP12) destaca que as maes do GAMAM passam pela mesma situacdo que
ela e enxerga 0 grupo como um coletivo unido por um s6 pensamento, o de batalhar pelo

direito dos seus filhos:

[...] s@o mdes que se juntaram para uma causa sO, entdo sdo maes que buscam, séo
maes que dao a cara a tapa, que vestem a camisa, que correm mesmo para que seus
filhos possam viver, no futuro, o que elas conseguirem hoje, a realidade é essa. O que
eu consegui hoje, o0 que a gente conseguiu hoje é o que eles vao viver no futuro.

As redes sociais secundarias, além da partilha de informacdes, conhecimentos e
experiéncias, formam-se pela atuacdo coletiva de grupos com problemas, objetivos e
interesses comuns (MARTELETO, 2010). No caso do GAMAM, a reunido das maes em rede
foi motivada para reivindicar os direitos dos autistas do municipio de Marica, RJ. Nesse
sentido, a mediagdo escapa a um escopo micro — mées atuando como mediadoras dos seus
filhos —, para um escopo macro, ou seja, 0 GAMAM atuando como mediador dos autistas de

todo o municipio:

[...] independentemente de ser s6 para a gente, existem pessoas que necessitam
realmente, que séo mais carentes, e a gente também, todo mundo junto troca ideia, troca
situacOes, é bem gratificante (EP17- Iris).
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Tulipa (EPO7) narra que, quando consegue participar dos movimentos organizados
pelo grupo, tem a sensacdo de dever cumprido, pois entende que cada mae que participa
contribui para dar volume a mobilizacéo, e ajuda outras maes:

[...] eu também preciso estar ativa nas coisas para buscar melhorias, pelas que néo
podem, pelas que ainda ndo aceitaram o diagndstico, por todas. Assim é o coletivo de
mées (EPO7- Tulipa).
Lirio (EPO5) relata que 0 GAMAM sempre busca conscientizar as mées do grupo
sobre a importancia delas na luta para garantir ndo so o direito dos seus filhos, como de

outros autistas:

[....] tem maes ali que tem filhos adultos, mas elas estdo ali lutando as vezes por direitos
de criangas autistas, entéo os filhos delas néo vao se beneficiar. Mas elas, mesmo assim,
vestem a camisa por amor e a criangas que ndo sdo delas, por amor a outras criangas
que vao se beneficiar por coisas que os filhos delas na época nao tiveram direito.
Para a efetivacdo da cidadania, conforme apontado, é necessaria uma agédo politica
dos individuos, ou seja, o conhecimento construido a partir das praticas de informacéao deve
ser transformado em acédo visando a mudanca da realidade. Camélia (EL02) relata que o que

a motivou a entrar no grupo foi lutar coletivamente pela existéncia e permanéncia do Sarem:

Pelo fato de a prefeitura fazer as coisas certas. Porque deixa a desejar, entdo, quer
dizer, € um apoio para poder o Sarem funcionar. As maes se juntaram para fazer a
instituicdo realmente funcionar.

Horténsia (EL10) e Petunia (ELO6) relatam que se tornaram mais ativas em

movimentos sociais depois que passaram a integrar 0 GAMAM:

Eu fiquei mais efetiva, eu acho que as manifestacfes na rua chamam mais atencao, €
isso que eu acho, entdo dessas eu participo mais, de ir para rua, de entrar em loja e
pedir apoio, pedir assinatura, eu entro e peco (EL10- Horténsia).

[...] eu nunca tive uma participagdo ativa assim em nenhum movimento social antes,
mesmo quando eu fui cursar servico social, por conta de eu querer no futuro trabalhar
com essa questdo que eu estou iniciando, eu nunca me via envolvida em questdes
politicas, eu sempre estudei para ser funcionaria publica, achando que eu nao ia lidar
com politica (EL06- Petlnia).

5.3.3 Organizagdo dos movimentos sociais pelos direitos dos autistas

A lideranca do GAMAM ¢ a responsdvel por planejar e organizar tanto 0s
movimentos sociais, quanto os demais eventos do grupo. Antes da popularizagao das midias

sociais, as mées se reuniam presencialmente para organizar os movimentos e deixavam listas
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fisicas na secretaria do Sarem para os interessados assinarem, porque na época ndo havia
WhatsApp e muitas mées s6 conseguiam acessar o Facebook por meio de uma lan house.
(ELO1- Margarida).

A divulgacéo era feita por meio de cartazes que eram fixados no Sarem, que era a
Unica instituicdo que atendia aos PCDs do municipio, e do “boca a boca”. Com 0 surgimento
da Equoterapia®, ela se tornou mais um polo de divulgagio dos movimentos e de convocagao
da participacdo das maes. Margarida (ELO1) relata que, ap6s uma determinada quantidade
de maes aderirem ao movimento, elas organizavam quem ficaria responsavel pela confeccdo
das camisetas, bandeiras e cartazes para, entdo, irem para a rua.

Com a popularizagdo das midias sociais e a criacdo dos grupos de WhatsApp, a
lideranca passou a articular acdes para que as méaes conseguissem ter acesso a Servigos
publicos de educacdo, salde e assisténcia social através desses grupos. Segundo Rosa
(EL03), a lideranca

[...] faz esse meio de campo de mediar realmente, articular para onde vai, como a gente
também articulou o movimento através dos grupos sociais, através dos grupos de
WhatsApp.

As pautas a serem pleiteadas sdo organizadas em dois momentos. Ha as pautas criadas
pelo GAMAM no inicio de cada ano, estipulando as atividades que serdo realizadas para
pleitear a melhora dos equipamentos publicos e/ou a criacdo de equipamentos que ainda néo

existem e que

[...] a gente, enquanto usuario e até mesmo eu, no caso, como pesquisadora e que
trabalho dentro dessa linha de desenvolvimento de politicas publicas vejo que séo
essenciais para 0 municipio e que o municipio ainda ndo tem (EL03- Rosa).

E, além das pautas anuais, a lideranca também realiza proposi¢des e organiza agdes
a partir da percepcdo das demandas que as maes vao expressando nos grupos. Essas
demandas sdo levadas para serem debatidas no grupo menor formado pela lideranca, a fim

de decidir como sera feito o encaminhamento:

Quando precisa fazer alguma manifestacéo, ou alguma passeata, alguma coisa que a
gente vé& que as mées estao reclamando no grupo, que as mées ndo estdo tendo acesso,
a gente primeiro conversa, para poder levar para o grupo [...] (EL02- Camélia);

%5 A Equoterapia é um método terapéutico que utiliza cavalos dentro de uma abordagem interdisciplinar, “[...]
objetivando o desenvolvimento biopsicossocial de pessoas com deficiéncia e/ou necessidades especiais.”
(MARICA, 2021, p. 41). A Equoterapia foi incorporada aos métodos de reabilitacdo para PCDs da Secretaria
Municipal de Assisténcia Social em 2015.
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Inicia no nosso grupo principal. A gente coloca primeiro no grupo nosso ai a gente
aguarda a opinido das outras, pondera e toma decisdes [...] (ELO6- Petunia).

[...] elas trazem a demanda do que precisam, todas sentam, discutem sobre isso e a
gente vé quais sdo as prioridades primeiro e, depois, a gente coloca as demandas das
préprias maes em si, as necessidades a serem ouvidas, isso é muito importante (EL09-
Délia).

O GAMAM tem uma estreita relacdo com o Conselho Municipal dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (Comdef) de Maricd, sendo o 6rgédo que a lideranca busca quando
precisa fazer alguma denuncia referente as dificuldades no municipio como, por exemplo, a
falta de mediador nas escolas. Elas, conforme visto, também orientam as maes que chegam
com demandas a elas proprias denunciarem ao Comdef (EL03- Rosa; EL13- Pednia), pois a
partir do acimulo de denuncias elas conseguem pedir audiéncias publicas ou audiéncias com
as secretarias para que possam levar suas pautas (EL03- Rosa). Sempre buscam, também,
marcar reunides com as secretarias, com o prefeito ou com o secretario de governo a fim e
apresentar os pleitos do grupo, atuando como mediadoras.

Se elas ndo conseguem, ou ser atendidas pelas instancias politicas ou ter a questdo
resolvida, elas partem para as manifestacfes de rua, que incluem passeatas, apitacos e
panelacos tanto em locais estratégicos na cidade (como em pracgas), quanto na porta da

prefeitura e da camara dos vereadores, a fim de se fazerem ouvir pelo prefeito e secretarios:

[...] a gente tenta marcar uma reunido com a inclusdo, se a inclusdo enrola e ndo
atende, as mées vao para a porta da secretaria, bater panela para serem ouvidas (EL14-
Bromélia).

Uma luta, depois que foi melhorando porque a gente foi para a porta da prefeitura, fez
apitaco na porta da prefeitura (EL10- Horténsia).

Nessa passeata nés nos reunimos em frente a prefeitura mesmo, fizemos cartazes, elas
fizeram e eu segurava os cartazes, panfletos, pelos direitos dos nossos filhos (EP19-
Alamanda).

Bromélia (EL14) ainda relata que sempre que a prefeitura ou a cdmara de vereadores
ouve a demanda das maes é através do grupo. Além disso, pelos relatos é possivel inferir que
as manifestacdes de rua servem, aléem do proposito de reivindicar o direito dos autistas, para
conscientizar a populacdo sobre o TEA, uma vez que elas realizam as agdes no municipio
tornando publica suas reivindicacGes. E, ao distribuir panfletos e portar cartazes e faixas, por
exemplo, estas mulheres estdo gerando uma informacéo para a populagédo em uma linguagem

acessivel sobre o autismo, a partir do conhecimento delas.
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Outras formas de pressdo politica sdo por meio da ida a jornais e radio, e de postagens
nas midias sociais sobre os problemas que estdo ocorrendo na cidade. Um exemplo citado pelas

mées foi referente ao atraso do pagamento dos terapeutas do SAREM:

[...] quando comeca a reclamar, por exemplo, teve agora no proprio Sarem alguns
terapeutas que ndo estavam recebendo, entdo quando as mé&es comegaram a Se
movimentar, comecaram a botar na internet, no dia seguinte saiu o0 pagamento [...]. Entéo,
se a gente se movimenta, acontece (EL02- Camélia).

Se mesmo apos as manifestacGes a questdo persistir, sua Ultima estratégia é entrar
com uma acdo no Ministério Publico. Para isto € importante que elas tenham evidéncias
documentadas, como as denuncias oficializadas e/ou os abaixo-assinados passados no grupo
e assinados pelas maes (ELO3- Rosa; EL02- Camélia). Inclusive, recentemente 0 GAMAM
entrou com uma agdo no Ministério Publico, via Comdef, contra a secretaria municipal de
educacdo, por conta do acumulo de denlncias (ELO3- Rosa; EL6- Petinia). Em todos os
movimentos mencionados até aqui observa-se a mediacdo exercida pelo GAMAM para
garantir os direitos dos autistas do municipio.

Rosa (ELO03) sinalizou que as mées s6 foram recebidas pela secretaria de educacgdo
depois que elas fizeram movimentos de rua, e que elas nunca foram recebidas pela secretaria
de saude. A secretaria de assisténcia social € a mais aberta ao dialogo, articulando com as
mées, de forma que, apesar de ser a secretaria responsavel pelos equipamentos voltados as
pessoas com deficiéncia do municipio, raramente o grupo faz movimentos de rua tentando
atingi-la (ELO3- Rosa).

Com relacdo a organizacdo das manifestacGes de rua, as maes primeiro fazem um
levantamento nos grupos de quem vai participar, para ver se 0 movimento tera adesao. Entéo,
elas marcam um dia e local para 0 movimento (EL04- Orquidea). Para marcar o dia e horario

das manifestagdes, elas fazem uma enquete nos grupos e tentam revezar os turnos.

As vezes a gente faz de manha, para contemplar aquelas mées que os filhos estdo na
escola de manha, ou as vezes a gente faz a tarde para contemplar as maes que estao
com os filhos na escola a tarde e sempre com horarios. Nossos movimentos sdo sempre
1h, no maximo 2h de duracdo, para dar tempo nesse ir e vir de deixar na escola, de ir
para o movimento, sair do movimento, buscar filho na escola para que a gente consiga
de alguma forma ir avangando dentro das nossas pautas (EL03- Rosa).

Apods, elas comecam a divulgacdo dos movimentos nas midias sociais. Os seguintes
relatos expressam a percepc¢do das maes de fora da lideranga sobre essa convocagao para o

movimento:
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Esses comunicados geralmente séo feitos nos grupos de WhatsApp. Elas convocam as
maes a estarem na luta junto com elas (EP05- Lirio).

Entdo, eu sempre vejo as administradoras postando que vai ter uma manifestacéo
(EP11- Azaleia).

Estdo sempre passando informacdes, assim, referente ao Sarem mesmo, as coisas que
vao ter na cidade, tentam da melhor forma passar as informag6es no grupo e ai é uma
questéo, de quem quiser participar (EP11- Azaleia).

A lideranga também costuma organizar caminhadas no municipio de Maricé no dia
02 de abril, Dia Mundial da Conscientizacdo do Autismo (EP15- Beg6nia). Essas
caminhadas, na verdade, fazem parte de um movimento que ocorre no Brasil inteiro,
conforme apresentado na Revisao Sistematica da Literatura. Para as caminhadas, assim como
para as manifestacOes, as maes produzem faixas, cartazes, panfletos, camisas. Alem das
caminhadas do dia 02 de abril, elas buscam organizar eventos no dia 21 de setembro, Dia
Nacional da Luta das Pessoas com Deficiéncia e 03 de dezembro, Dia Internacional da
Pessoa com Deficiéncia (ELO1- Margarida). Essas acdes também se caracterizam enguanto
movimentos sociais, uma vez que, enquanto trabalham para conscientizar a populagéo, elas

estdo lutando pela inclusao dos seus filhos.

5.3.4 Baixa adesdo aos movimentos sociais atualmente

Nos primeiros anos de existéncia do GAMAM, foram organizados grandes
movimentos em prol dos direitos dos autistas do municipio. Entre 2017 e 2019 foi o periodo
em que 0 grupo esteve mais efervescente, com muitos movimentos de rua, ida a jornais,
radios (ELO1- Margarida). Horténsia (EL10) relata que, em 2017, o GAMAM fez uma

passeata que “parou” a cidade:

[...] a gente levou mais de 500 pessoas para a rua, a gente fechou o transito de Marica,
tem fotos e fotos, inclusive com a [Primeira-dama da cidade], ela conseguiu a obra toda
do Sarem para a gente.

Porém, um tema comum entre as participantes foi que, atualmente, os movimentos
sociais tém tido uma baixa adesdo. Segundo Margarida (ELO1) os movimentos ja tiveram

uma adesdo muito maior, que decaiu recentemente:

A gente chama para o movimento e o povo ndo vem. A gente chama para fazer panelago,
a gente chama para fazer apitago, chama para fazer passeata e sempre sdo as mesmas.
Apesar dos grupos terem crescido em nimero, ndo cresceram em movimento, ndo
evoluiram.
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A lideranca relata que, atualmente, quando chama para 0os movimentos, costumam
aparecer as “mesmas dez maes”, em geral membros da prépria lideranca e outras maes mais

proximas:

E muito dificil vocé fazer uma manifestacéo, fazer uma passeata, nao chega a 50 méaes,
a gente conta as 10 maes que sempre estdo juntas (EL02- Camélia).

Grupo de 180 mdes vao 10 e sabe quem sdo as 10 normalmente? AMAM (EL10-
Horténsia).

[...] eu gostaria sim que tivesse uma adesdo maior porque basicamente € a lideranca
quando € rua e algumas mées muito proximas a lideranca (EL03- Rosa).

Rosa (ELO3) relata que, quando elas organizam abaixo assinados para algum
protocolo de ouvidoria ou Ministério Publico, conseguem um niimero maior de pessoas do
que nos movimentos de rua. Mas, ainda assim, ela considera que poderia ter um ndmero
maior de assinaturas pois, em algumas ocasides, ndo conseguem adesdo de 50% das maes.

Algumas maes de fora da lideranca também reconhecem essa baixa adesdo aos

movimentos e seus discursos sao muito similares quanto a esse ponto:

Eu vejo pouca participacdo de nos, porque acaba acontecendo que elas organizam e a
adesdo de participantes sdo poucas. Trés, quatro, cinco e um grupo de 200 e poucas
pessoas, praticamente ndo vai ninguém (EP11- Azaleia).

Assim, porgue aqui, as vezes tem um grupo que tem mais de 100 maes, ai quando a gente
marca uma manifestacdozinha s6 comparecem dez, seis. Porque eu acho assim, como é
uma luta de todo mundo e € para o bem dos nossos filhos, seria o grupo todo, porque ai
rapidinho eles vao agilizar, mas a gente vai aos pouguinhos conseguindo (EP16-
Amarilis).

A baixa adesdao esta levando esse pequeno grupo de mées que estad sempre presente a

sentirem-se cansadas e desmotivadas. Nas palavras de Margarida (ELO1), uma das

fundadoras do grupo:

[...] a lideranga esta cansada, esta desgastada, de chamar e ninguém vir compor, entdo
nesse momento a gente esta assim a deriva, eu diria.

Porém, mesmo cansadas essas maes continuam na luta, pois entendem que, se ndo se

movimentarem, a situacdo ndo vai mudar:

Acaba saturando, cansando aquelas que ficam, que estdo sempre disponiveis, sempre
nessa linha de frente, vamos dizer assim, em busca dessa demanda para todo mundo,
para atender todo mundo. E ai cansa, da uma esfriada e daqui a pouco a gente vé que
se a gente néo fizer nada a situacéo vai ficar cada vez pior e a gente precisa prosseguir
(EL14- Bromélia).
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H& trés grupos de possiveis razdes que justificariam a baixa adesdo aos movimentos:
as razdes de contexto macro, referentes a) a pandemia da Covid-19, b) & concretizacdo da
Casa do Autista e c) as eleicdes presidenciais de 2018. As razdes de contexto micro,
referentes ao contexto em gque as méaes estdo inseridas, que se referem ao fato de a) as mées
ndo terem com quem deixar os(as) filhos(as); b) as mées trabalharem, de forma que néo
podem participar das a¢cdes que ocorrem durante a semana; e ¢) as maes terem vinculo com
a prefeitura. E as raz0es pautadas em preconcepc¢des de que a) as maes se acomodaram; e b)
elas ndo acreditam que 0os movimentos vao dar resultados.

Com relacdo as razdes de contexto macro é dificil identificar qual delas exatamente
acarretou a baixa adesdo aos movimentos, pois elas ocorrem quase que paralelamente na

linha temporal. Margarida (EL01), por exemplo, citou as trés como causadoras:

A Casa é meio que um balizador. A Casa, a pandemia e a situacdo politica... esses trés
sao assim, é uma acao coletiva dos trés [risos] nessa acdo, no movimento de maes [...].

Horténsia (EL10) e Pebnia (EL13) associam a queda da adesdo das mées a pandemia

da Covid-19 que, de fato, representou um estagnar de vidas por aproximadamente dois anos:

Com a pandemia mudou um pouco, todo 0 movimento de tudo [...] (EL10- Horténsia).

Entdo, logo no comecinho a gente tinha uma adesdo um pouco maior, eu creio que essa
guestdo, foi isso mesmo, foi uma coisa logo antes da pandemia, essa questdo da
pandemia dificultou muito as coisas (EL13- Pebnia).

A retomada a “vida normal” pds-pandemia ocorreu de forma diferente para as
pessoas. Algumas continuaram com medo de se expor ao virus, outras ja se sentiram mais
confiantes de sair do isolamento. Isso pode explicar o comportamento das maes nesse
periodo posterior tdo recente a pandemia.

Com relacéo as razbes de contexto micro que levam as maes a nao participarem dos
eventos, ou seja, relacionadas ao contexto em que estdo inseridas, a primeira delas esta
relacionada a um dos desafios j& mencionados no presente trabalho, que é o fato de essas
mulheres ndo ter uma rede de apoio pratica, ou seja, pessoas com quem deixar os filhos para

gue elas possam ir até o evento:

[...] gostaria muito de ser ativa em projetos que eles fazem as vezes, manifestagdes na
rua. Nisso vou falar que sou ausente, porque eu dependo muito de alguém ficar com
meus filhos, porque o menino até de boa para sair, mas a menina ndo suporta o barulho
do 6nibus. Entdo ela causa aquele nervosismo e eu sei que eu vou sair e eles, no meio
do caminho, v&o se estressar, e eu vou ter que voltar (EP11- Azaleia).
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Sempre quando eu tenho oportunidade de ir eu vou, ndo vou dizer que eu vou estar em
todos, até porque a Leticia nem sempre, as vezes eu programo de ir para um lugar e
nao consigo ir no dia por causa dela. Como eu te falei eu ndo tenho com quem deixar
ela (EP12- Girassol).

A lideranca estimula as maes a levarem os filhos para 0 movimento, mas em alguns
casos é dificil, como quando considera-se as limitacGes enfrentadas pelos autistas de nivel
trés. Em especial, ao pensar que, em Maricd, os distritos sdo muito distantes entre si, o0 que
leva muitas maes a precisarem se locomover de 6nibus para participar dos movimentos e,
apesar de ter 6nibus gratuitos na cidade, os chamados “vermelhinhos”, o transporte cheio e
com muitos ruidos torna a viagem dificil para os autistas.

Ainda assim, a lideranga tenta conscientizar as mées sobre a importancia de elas

exercerem sua cidadania:

Mas o que a gente tem sempre como a grande justificativa é: com quem eu deixo meus
filhos para correr atras de um direito para eles, para exercer minha cidadania, porque
eu ndo tenho onde deixar. E quando essas maes que sdo mais proximas ao movimento
se aproximam, a maioria delas ja entendem os seus direitos, se indignam quando na
verdade ndo tém esses direitos sendo cumpridos e conseguem ir ao movimento de rua
quando essa crianca esta na escola (EL03- Rosa).

Outra razéo referente ao contexto dessas mulheres diz respeito ao fato de a maioria
das manifestacGes serem durante a semana e elas ndo poderem ir por trabalharem. A razdo
de as manifestacdes ocorrerem durante a semana diz respeito ao fato de elas buscarem atingir

0s 6rgaos publicos que ndo funcionam aos fins de semana.

Eu ja participei, mas ndo participo com tanta frequéncia, principalmente nos da rua,
por conta do meu trabalho. O problema mais ¢ as datas, porque geralmente sdo dias de
semana, sdo projetos que muitas das vezes sdo feitos na prefeitura, na porta da
prefeitura, entdo tem que ser em dia de semana, ndo pode ser fim de semana (EP05-
Lirio).

Eu gostaria de ser mais, mas eu trabalho fora, tenho uma adolescente e um menino de
11 anos, e assim, é bem complicado, eu ndo trabalho aqui, eu trabalho no Rio, eu volto
tarde, quer dizer, saio 4h da manha, volto 19h, 20h da noite, entendeu, é bem complexo.
(EP17- Iris).

Algumas maes também relatam ndo participarem por possuirem vinculos

empregaticios com a prefeitura, o que torna a situacdo delicada, pois pode colocar seus

empregos em risco:

[...] a gente tem um histérico ai de passeatas, de ir para a porta da prefeitura e fazer
reivindicacBes, tem umas mées mais ativas nesse sentido, até porque assim, eu tenho
vinculo com o0 municipio, entdo eu posso me expor até certo ponto (EL14- Bromélia).
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Eu trabalho para a prefeitura, entdo assim, sou terceirizada, mas é diretamente com a
prefeitura, entdo tem situagfes gue eu ndo posso ir para a rua, nem como mae, € isso
me frustra, me deixa irritada, porque a gente sabe que a demanda é muito grande das
nossas necessidades como maes e como grupo e ndo poder ir 14 para poder botar a cara
para lutar pelos direitos dos nossos filnhos (EL09- Délia).

Hoje em dia, Marica € um municipio em que grande parte das pessoas depende do
municipio de alguma forma. Porque tem um emprego, porque tem um auxilio, entdo a
gente percebe que as pessoas ndo querem se expor por conta disso [...]. Ou é a pessoa,
ou ela tem alguém, um familiar préximo que tem uma conex&o e tudo, entdo isso as
vezes dificulta essa organizagdo (EL13- Pe0nia).

As razdes chamadas aqui de contexto micro ndo explicam a queda da adesdo
recentemente, pois ndo apresentam uma marcacgao no tempo. Mas sdo importantes de serem
mencionadas pois clareiam a questdo de o porqué de algumas mdes ndo conseguirem
participar dos movimentos de rua. Por fim, foram mencionadas algumas razdes baseadas em
preconcepcoes, sendo elas a acomodacao e a crencga de que as a¢des ndo terdo resultado.

Com relacdo a acomodacdo, destaca-se as falas de Margarida (ELO1) e Bromélia
(EL14):

Ha uma acomodagdo na situacdo: “deixa elas la, elas vao resolver mesmo, entdo eu
nao preciso ir” (ELO1- Margarida).

[...] &s vezes por comodismo mesmo, as pessoas querem reclamar, querem reivindicar,
guerem seus direitos, mas ndo querem se indispor, ndo podem se indispor por uma série
de questdes (EL14- Bromélia).

Com relacdo a crenca de que 0 movimento ndo vai ter resultado, iris (EP17) aponta

que, em sua percepgao:

[...] eu acho que a maioria das pessoas elas sdo muito fechadas, acham que néo vai dar
em nada, entdo ndo se dispdem a fazer, é muito por esse lado.

Porém, considerando o que o movimento ja alcancou, essa preconcep¢do soa
infundada. Segundo a propria Margarida (ELO1), em algumas situacfes, as maes nao
parecem perceber o que o movimento ja alcangou com sua luta e ndo entendem seu
protagonismo no municipio.

Porém, mesmo com a baixa adesdo, 0s movimentos continuam surtindo efeito, pois

mesmo um pequeno grupo de pessoas consegue chamar a atencao das autoridades:

[...] qualquer dez pessoas que se reunam para questionar fazem barulho, dentro de uma
situacdo em que todo mundo esta mudo, surdo, cego e imével, o primeiro que se
apresenta enxergando ou se mexendo faz barulho (ELO1- Margarida).
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[...], mas a gente ndo se importa ndo, vai 1, 2, vai 3, 4, vai 5, ja fizemos passeata aqui
na frente de ter 5, 6, mas a gente sempre consegue alguma coisa. Nao adianta, parado
ninguém consegue nada, tem gue ir atras de alguma forma e quando as pessoas veem
gue comeca a dar certo, vocé estimula as pessoas, porque voceé fazendo, a pessoa “poxa,
deu certo, entdo eu vou l4, se esta dando certo, entdo vamos ” e nisso Vocé vai inspirando
as pessoas, eu acho que o teor do grupo é mais ou menos isso inspirar, € esse 0 tema
(EP17- Iris).

Segundo Rosa (EL03), essa questdo estd muito relacionada a forma como a prefeitura
se comporta nas manifestacbes. Se, por um lado, o comportamento de abafar as
manifestacdes pode ser entendido como uma forma de evitar uma repercussao maior, em
contrapartida, isso permite que elas consigam pouco a pouco ter resultado com suas
reivindicacoes:

[...] porgue eu também tenho uma gestéo publica, vou dizer a prefeitura, que embora
eu tenha poucos aderidos ao movimento de rua ou dos abaixo assinados, que [...] nos
recebe, entdo eu acho que ai abre também de uma certa forma uma questao de dialogo
porgue eles querem evitar uma repercussdo [...]. Mas de uma certa forma a gente

avanca, ndo na velocidade que a gente gostaria, mas a gente avanca porque eu ainda
tenho uma prefeitura que nédo é, por exemplo, truculenta (ELO3- Rosa).

Neste ponto, é importante trazer alguns dados sobre um evento que aconteceu apés a
realizacdo das entrevistas. No dia 02 de abril de 2023, aconteceu, em Marica, uma caminhada
pelo Dia Mundial da Conscientizagdo do Autismo. A pesquisadora teve a oportunidade de
participar desta caminhada que levou muitos familiares e autistas as ruas que, em um s coro
de vozes, reivindicavam sua inclusdo social. O evento contou, também, com a presenca de
terapeutas, coordenadores de equipamentos e com secretarios de governo. Essa expressiva
manifestacdo poderia marcar o retorno as ruas pelos familiares, 0 que precisaria ser

comprovado em futuros estudos.

5.3.5 Conquistas do GAMAM

Por meio da mediacdo exercida pelo GAMAM, conquistas consideraveis foram
alcancadas ao longo dos anos. A mais citada e, ja mencionada na dissertacdo, foi a Casa do
Autista. Os relatos de Amarilis (EP16) e Begonia (EP15) ressaltam a importancia dos
movimentos sociais organizados pelo GAMAM para sua concretizacao:

[...] se a gente ndo se reunisse na frente da prefeitura, a gente ia estar com isso aqui?
Nossas criancas iam sair do Sarem e iam ficar onde? S0 isso daqui ja é uma vitoria
(EP16- Amarilis).

Isso aqui [faz um gesto para englobar a Casa do Autista], foi uma cobranca do grupo,
a Casa do Autista é uma vitoria desse grupo, que a gente se reuniu, foi para porta da
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prefeitura, foi para cdmara de vereador, [...] o grupo ¢é fundamental para isso, para que
todo mundo se redna e va la cobrar os nossos direitos, os direitos dos nossos filhos
(EP15- Begbnia).

iris (EP17) destaca que o fato de o projeto da Casa do Autista ter sido pensado por

mées foi fundamental para que o equipamento tivesse a qualidade que possui hoje:

Aqui a Casa é uma rede de apoio, entendeu, € um servico publico gratuito e assim, muito
benfeito, talvez pela parte de ser, ter sido comegado por mées que estao dentro da
situacdo e elas sabem o que as mées passam (EP17- Iris).

Mas a Casa do Autista ndo foi a primeira conquista do GAMAM, titulo pertencente a
reforma do Sarem conseguida por meio das reivindica¢des do grupo, com a construcéo de
novas salas, reforma do banheiro, ampliacdo do quadro de técnicos e separacdo da
administracdo do servico de Equoterapia do Sarem. O grupo também conseguiu uma
conquista no esporte, a partir da revitalizagdo da Arena Flamengo (ver figura 7) que estava

abandonada:

Nés fizemos uma proposi¢ao, nés chamamos a [primeira-dama] para uma conversa,
para ela conhecer o Sarem, porgue ela ndo conhecia. Nessa conversa a gente mostra
para ela todas as questbes prediais do Sarem, administrativas, técnicas e apresenta
como proposta que se criasse naguela piscina, uma piscina inclusiva para os pacientes
do Sarem. E depois surgiu a Arena Flamengo como a gente tem hoje (ELO1- Margarida).

FIGURA 7 — Arena Flamengo em Maricé, RJ

ARENA FLAMENGO

FONTE: CAMPOS, Elsson (2018)2

% Disponivel em:  https:/portalantigo.marica.rj.gov.br/2018/01/27/complexo-esportivo-do-flamengo-e-
reinaugurado-com-festa/. Acesso em: 29 abr. 2023.
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Algum tempo depois, as mées participaram de uma audiéncia publica PCD, em que
pleitearam, junto aos secretarios, beneficios para as pessoas com deficiéncia do municipio.
Dessa audiéncia as maes sairam com o comprometimento da criacdo de vagas inclusivas no
esporte, o que de fato aconteceu — atualmente ha 700 vagas inclusivas —, conseguiram uma
pactuacdo com a salde, para que desse prioridade aos PCDs nos atendimentos, conquistaram
novos mediadores escolares e sairam com a Casa do Autista encaminhada (ELO1- Margarida;
EL09- Dalia).

O grupo também conseguiu pleitear mais neurologistas para o posto de salde e uma
melhoria no CAPSi (EL02- Camélia). Outra conquista, que ainda ndo esté concretizada, mas
ja estd caminhando € a construcdo do Sarem 2, em Itaipuacu, a fim de atender aos usuérios
do distrito (EL6- Pettnia).

Hoje as mées também conseguem promover eventos para 0s autistas e seus familiares
em datas comemorativas, como no Dia das Criancas, festas juninas e festas de fim de ano —
incluindo a organizacdo de fotos com Papai Noel no shopping da cidade para os autistas.
Esses eventos permitem a socializa¢do ndo s6 dos autistas, como de suas méaes, promovendo
um ambiente de acolhimento e troca, que muitas delas sdo privadas por conta do estigma do

autismo e do “informado”.

Bom, a gente sempre procura fazer eventos que tragam informacdo para as méaes e
diversdo para as criangas. A gente fez um evento uma vez aqui no CEU [Centro de Artes
e Esportes Unificados de Maricd], foi assim a coisa mais linda do mundo (EL10-
Horténsia).

Como todas as mées reclamam constantemente que os filhos ndo sdo chamados para
fazer as coisas, nos fizemos a nossa festa junina, nés fizemos a nossa festa do dia das
criancas, nos fizemos a nossa festa de Natal e foi uma adeséo incrivel porque ja era
final de semana [...] (EP08- Violeta).

Assim, é possivel perceber que 0o GAMAM tem alcancado conquistas no que diz
respeito ao tratamento dos seus filhos, com a ampliacdo do Sarem, a inauguracdo da Casa do
Autista, o projeto do Sarem 2, a melhoria do CAPSi e 0 aumento de profissionais nos postos
de saude. No que diz respeito a inclusdo social, 0 grupo garantiu a presenca de mais
mediadores nas escolas, que sdo fundamentais para a inclusdo escolar dos autistas e abriu
vagas para 0os PCDs no esporte, garantindo sua inclusdo também nesses espacos.

Além dessas conquistas concretas, também é possivel identificar conquistas aqui
chamadas “imateriais”, que ndo sdo visiveis, mas sdo percebidas pelas maes. Lirio (EP05),
por exemplo, aponta como uma conquista do grupo, o fato de ele ter dado voz para as familias

atipicas, promovido o acolhimento e trazido uniéo:



157

Trouxe voz para as familias, para as maes de autistas, unido, trouxe unido para essa
populacdo que merece tanto cuidado, tanto carinho. Essa questdo mesmo de
acolhimento, acho que o acolhimento para mim é uma das coisas mais importante
porque como eu disse, se ndo tivessem esses grupos hoje em dia em Maricd, ndo so
Maricé, mas outros lugares do Rio, Brasil em si, ndo tem nada de apoio para esses pais,
gue na maioria das vezes, muitas dessas maes entram em depressao, crises de ansiedade
(EPO5- Lirio).

Horténsia (EL10) aponta que a lideranca serviu de exemplo para o grupo pela forma
como elas tratam seus filhos, sem ter vergonha deles e sem esconder o autismo. Em suas

palavras:

[...] nenhuma de nds tem vergonha dos nossos filhos, nenhuma de nds esconde nossos
filhos nem o autismo deles, entdo a gente é muito bem esclarecido em relagdo a isso.
Entdo eu acho que isso também foi um bom exemplo no GAMAM (EL10- Horténsia).

5.3.6 Demandas atuais do grupo

Embora o grupo tenha alcancado muitas conquistas, ainda ha mais a ser feito. Com
relacdo ao Sarem, por exemplo, 0 GAMAM hé anos tem a pauta de aumentar o tempo de
atendimento para 40 min, o que nédo € possivel pois, embora tenha havido uma ampliacéo do
servigo e um “desafogamento” com a inauguragdo da Casa do Autista, ainda ndo ha salas e
terapeutas suficientes para atender a demanda. Segundo Rosa (EL03), em uma das ultimas
reunibes com a coordenacdo geral dos equipamentos da assisténcia social foi pautada essa
melhora nas condicdes de trabalho do Sarem para 2023. Também esta previsto para esse ano
a inauguracdo do Sarem 2.

A Casa do Autista também ndo esta funcionando como deveria; um exemplo é que,
no projeto, haveria na Casa um espaco para acolhimento das maes, que ainda nédo foi
concretizado (EL06- Petlnia). O grupo também pensa em uma Casa 2, devido a grande
demanda de atendimentos que o equipamento vem recebendo desde que foi inaugurado.

Outra demanda diz respeito a educacdo, pois ha muitas pessoas com deficiéncia no
municipio com defasagem pedagdgica, ndo sé por conta da pandemia, mas pela falta de
politicas publicas voltadas para esse publico. Nesse sentido, 0o GAMAM tem lutado por uma

Educacéo de Jovens e Adultos (EJA) diurna

[...] porque a gente acaba tendo essas pessoas com deficiéncia no noturno e sem
estrutura nenhuma, entdo a gente tem esse projeto de trabalhar em prol de ter um EJA
diurno e o processo de recuperacdo pedagégica por conta da pandemia, de todos 0s
alunos nao s6 os alunos com deficiéncia (EL03- Rosa).
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Além disso, a quantidade de mediadores escolares continua sendo insuficiente para
dar conta da demanda da populagdo PCD (EL14- Bromélia) e faltam materiais adequados e
adaptados (EL09- Dalia). Com relacdo a saude, ha falta de psiquiatras infantis, o que é
constantemente demandado (EL14- Bromelia).

As demandas elencadas demonstram que as mées precisam lutar correntemente pelos
direitos dos seus filhos. Mas ha de se notar que muito j& foi feito no municipio, tanto para
garantir o tratamento dos autistas, quanto para garantir sua inclusdo e de toda a populacéo
com deficiéncia. E essas conquistas foram alcancadas pelo GAMAM, pela for¢ca dessas maes

organizadas em rede.

Eu acho que o grupo em si ajudou 100% do que a gente tem hoje. Talvez aos olhos de
muitos ndo seja nada, que as vezes eu vejo muita mae falando assim “ah, ndo tem nada
em Marica”, mas ja temos alguns degraus construidos, ndo sdo muitos, mas, muita luta,
0S poucos degraus que a gente tem foi com muita luta, mas tem algumas coisas e foram
gracas a elas, entendeu (EP12- Girassol).

A figura 8 apresenta uma sintese do tema 3, ilustrando, por meio de um mapa mental,

0s subtemas e os topicos explorados, além de sinalizar os conceitos operacionalizados.
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FIGURA 8 — Sintese do tema “O papel do GAMAM na reivindica¢do de direitos dos autistas do municipio de Marica, RJ”
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A dissertacdo teve como objetivo estudar o Grupo de Apoio a Mées de Autistas de
Marica (GAMAM), enquanto uma rede social, a fim de compreender como 0s processos de
mediacdo, as interacGes e as praticas de informacgdo se organizam para apoiar, construir
conhecimentos, promover a cidadania das mées que o compdem e para favorecer 0 acesso ao
tratamento, cuidado e inclusdo dos autistas do municipio de Marica, RJ.

A pessoa que integra o espectro autista enfrenta maltiplos desafios, pois tanto os deficits
na interagdo e comunicacao social, quanto os padroes restritos e repetitivos de comportamentos,
interesses e atividades — critérios para o diagndstico de TEA — limitam suas atividades diéarias.
Por meio das entrevistas foi possivel identificar que seus principais desafios estéo relacionados
a socializacdo, o atraso/auséncia da fala, a independéncia, o sensorial, a dificuldade em lidar
com as frustracdes, que podem gerar episddios de agressdo a Si mesmos ou a outros, a
seletividade alimentar, a dificuldade enfrentada no aprendizado e os padrdes restritos e
repetitivos de comportamento.

Considerando que existem diferentes niveis de suporte do autismo dentro do espectro e
que mesmo adolescentes e adultos necessitam, em alguns casos, de auxilio para suas atividades,
essas dificuldades passam a ser também de suas mées ou outros cuidadores, que precisam ajuda-
los a lidar com seus desafios, supera-los e ter uma melhor qualidade de vida. Com relacdo a
dificuldade de comunicacao/socializacao, por exemplo, foi possivel notar que as mées exercem
importante papel de mediadoras nos contatos sociais.

Além das dificuldades préprias ao autismo dos seus filhos, as maes precisam lidar com
outros desafios, que ja se iniciam no diagndstico. O recebimento da noticia pode gerar um
sentimento de choque e de luto pela perda do filho perfeito, 0 que as leva a reajustar suas
expectativas quanto ao futuro da crianca. Além disso, € necessaria uma reorganizacdo da rotina
e da vida financeira, a fim de promover acesso aos tratamentos. Em contrapartida, algumas
mées compartilharam sentirem-se aliviadas com o diagndéstico, pois isso tirou o peso da culpa
que carregavam pelo comportamento dos filhos, permitiu que elas tivessem um direcionamento
de como trata-los corretamente e serviu para confirmar as suspeitas do autismo, quando essas
existiam.

Quando o diagnostico ndo € bem aceito pelo companheiro ou pelos familiares, outros
desafios se colocam. Isso porque a ndo aceitacdo do autismo envolve como justificativa a

premissa de que a) o comportamento do filho na verdade é culpa da criacdo dada pela mée ou
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b) a mae ¢ “exagerada” e a crianga na verdade ndo tem nenhum transtorno, sendo sugerido, em
alguns casos, que o diagnostico é comprado para receber beneficios do governo.

Esse cenario de julgamento é vivenciado ndo s6 no contexto familiar. As mées e seus
filhos precisam lidar constantemente com o preconceito e o estigma. O estigma é construido
socialmente e refere-se a um atributo que faz com que um individuo ndo seja plenamente aceito
no convivio social. Pelos relatos das maes foi possivel perceber que o autismo dos seus filhos
faz com que eles sejam estigmatizados, excluidos socialmente, assim como elas, que integram
a categoria de “informados”. E, mesmo quando o autismo ndo ¢ conhecido, o estigma existe,
pois as pessoas tendem a rotular a crianca como “mal-educada”, “birrenta” e a mde como
culpada desse comportamento. Nota-se que a culpa é constantemente atribuida as maes.

O ultimo conjunto de desafios identificados nas entrevistas diz respeito a conciliar o
cuidado com os filhos e as demais esferas da vida, 0 que gera uma sobrecarga nas maes e as
leva, em alguns casos, a precisarem deixar de trabalhar e a dedicarem-se exclusivamente aos
filhos. Neste cenério a presenca de uma rede de apoio é importante ndo s6 para oferecer um
suporte pratico, no sentido de ter pessoas para ficar com seus filhos, por exemplo, mas para
oferecer um apoio emocional.

Todas essas questBes evidenciam que a maternidade atipica envolve desafios que ndo
sdo compartilnados por outras maes. O caminho solitario que elas precisam percorrer, a
sobrecarga de conciliar o trabalho e o cuidado com o filho — que envolve dispor de tempo para
leva-los as terapias e consultas médicas —, o isolamento a que se submetem ao renunciar a
momentos de lazer pelo bem-estar dos filhos e os estigmas a que sdo frequentemente
submetidas, levam-nas a buscar o apoio de mées que passem pelo que elas passam, que vivem
a realidade do autismo e que possam contribuir com sua experiéncia de vida, o que evidencia a
importancia de grupos de apoio como o Grupo de Apoio a Maes de Autistas de Marica
(GAMAM).

Por meio das entrevistas foi possivel observar que a interagdo no GAMAM com outras
mées que vivenciam situacdes similares gera uma sensacdo de apoio. Isso porque elas
identificam-se com a historia uma da outra e, ao perceber que as situagdes pelas quais passam
sdo vividas por outras maes, ndo se sentem mais tdo sozinhas. Essas caracteristicas permitem
caracterizar o GAMAM enquanto uma rede de apoio social, pois além de fornecer apoio aos
seus membros, é uma rede social formada por atores que possuem interesses e objetivos comuns
e que partilham informacdes, conhecimentos e experiéncias, caracteristicas proprias das redes

secundarias.
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Além de fornecer apoio, 0s outros dois objetivos principais do GAMAM sdo o de
informar as mées acerca do TEA e de reivindicar os direitos dos autistas do municipio de
Marica. Por ser formado por atores que partilham informacdes e experiéncia, 0 GAMAM
configura-se enquanto um espaco informacional propicio as praticas de informacgdo. Este
espaco informacional é formado tanto pela dimensdo presencial, que envolve as reunides,
palestras e outros eventos organizados pelo grupo, quanto a dimensdo virtual, uma vez que
mantém uma pagina no Facebook e atua em grupos do WhatsApp e paginas do Instagram
voltados para a populacdo com deficiéncia do municipio.

As entrevistas permitiram observar que as praticas de informacao que se desenrolam no
espaco informacional GAMAM tém contribuido para construir o conhecimento das mées, uma
vez que elas utilizam o grupo como uma fonte de informacdo confiavel, apropriando-se das
informacdes socializadas e das experiéncias das outras maes. Uma vez que as informacdes séo
socializadas por meio das interagdes em rede, é possivel compreender que o grupo ndo opera
como uma fonte de informacdo estatica, mas como uma fonte que € construida socialmente
pelas mées que o compdem.

A fim de contornar o processo de desinformacao e de propagacao de fake news e fake
sciences, a lideranca do grupo utiliza mecanismos de certificacdo da informacéo, sinalizando
quando uma postagem é falsa e indicando a informacdo verdadeira. Esses cuidados sdo
particularmente importantes ao pensar nas midias sociais da Internet e na facilidade de
compartilhar informacdes sem que seja feito um filtro previamente. No caso do TEA, as fake
sciences podem oferecer reais riscos a satde, por meio da divulgagdo de “curas milagrosas”,
por exemplo. Além disso, a lideranca atua como mediadora ao compartilhar informacdes
confidveis relacionadas ao TEA e ao promover palestras que facilitem o acesso e compreensao
a informacdes que, de outra forma, as méaes talvez ndo conseguissem obter.

Identificou-se também que o GAMAM funciona como um terceiro elemento que é
acionado para permitir a comunicacao e interacdo entre 0s membros do grupo. Isso porque, as
interacdes entre as maes perpassam o contexto do GAMAM, sejam as interacfes presenciais,
sejam as virtuais, de forma que o grupo atua na mediagéo dos significados no processo de
comunicagéo.

Ao integrar a rede social GAMAM e, a partir do conhecimento construido por meio das
praticas de informacdo, as mées tornam-se conscientes da importancia de reivindicar os direitos
ndo sO dos seus filhos, mas de todos os autistas do municipio ou de outras localidades, e de
pleitear tratamentos e mecanismos que promovam sua incluséao social, levando-as a exercer sua

cidadania, por meio da participagdo em movimentos sociais. Conforme observado na Revisao
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Sistematica da Literatura, os grupos de pais, mées e familiares tém exercido um papel
fundamental na garantia dos direitos dos autistas, ndo apenas no Brasil, mas também no cenario
internacional.

Os movimentos sociais em prol dos direitos dos autistas em Maricd tém sido
organizados pelo GAMAM que, por meio do grupo menor da lideranga, cria pautas anuais
estipulando as atividades a serem realizadas ao longo do ano e realiza proposigdes e agdes a
partir das demandas das maes, que vao sendo percebidas nos demais grupos. O GAMAM, entéo,
busca marcar reunides com o prefeito ou secretarios de governo a fim de apresentar os pleitos,
organiza movimentos de rua, que incluem e panelagos e apitagos, convocando as mées do grupo
a participarem e, por fim, quando nenhuma das acGes obtém resultado, agem legalmente,
registrando uma acdo no Ministério Publico.

Assim, percebe-se que a mediacdo de atores, no contexto do grupo, escapa de um escopo
micro, ou seja, a mde agindo como intermediaria do seu filho, para um escopo macro: o
GAMAM agindo como intermediario dos autistas do municipio de Marica junto ao poder
publico e as institui¢des. E, ainda, ampliando os seus elos para além do territorio onde se situam
e atuam, como é proprio das interacGes em redes, cuja extensdo ndo se limita a espacos. Essa
mediacdo macro é fundamental, pois por meio da atuacdo em rede, as intervencGes sdo mais
potentes, devido a forga que o coletivo possui.

A atuacgéo do grupo teve como frutos a construcdo da Casa do Autista, um projeto escrito
pelas préprias maes, a reforma do Servigo de Atendimento de Reabilitacdo Especial de Marica
(SAREM), a revitalizacdo da Arena Flamengo e a abertura de vagas inclusivas no esporte do
municipio, a ampliacdo do quadro de mediadores nas escolas, e do quadro de neurologistas nos
planos de saude, além da melhoria no CAPSi. Outra conquista, que esta para se concretizar, diz
respeito a construcdo do Sarem 2 em ltaipuacu, distrito de Marica. Além disso, 0 grupo
consegue, hoje, organizar eventos para os autistas e seus familiares, que promovem um
ambiente de interacdo, troca, acolhimento e diverséo.

O grupo tem trabalhado, dessa forma, para promover o tratamento dos autistas, por meio
da ampliacdo e criacdo de equipamentos que oferecam terapias gratuitamente e do acesso aos
médicos nos postos de saude e para promover a inclusdo social, com a criagdo de vagas
inclusivas no esporte e da contratacdo de mediadores, atores importantes para que as criangas e
adolescentes que integram o espectro frequentem a escola. Percebe-se que algumas conquistas
ndo atingem somente os autista, mas toda a populacdo PCD do municipio, como a abertura de

vagas inclusivas no esporte e o0 aumento de mediadores escolares.



164

Mesmo apds as conquistas o grupo ainda tem demandas, que dizem respeito
especialmente & melhora e ampliacdo do Sarem e da Casa do Autista, com projeto de construir
uma Casa 2, e a educacdo, em especial da criacdo de um EJA diurno e da contratacdo de mais
mediadores escolares. Assim, percebe-se que a luta é constante: mesmo com a criacdo de
equipamentos, como a Casa do Autista, que foi resultado dos movimentos sociais organizados
pelas maes, € necessario que se continue lutando para manté-lo e melhoré-lo.

Conforme apontado, os movimentos sociais organizados pelo grupo tém tido uma baixa
adesdo apds a pandemia/concretizacdo da Casa do Autista, porém a grande adesdo que a
caminhada do dia 02 de abril teve pode representar um reveés nessa situagdo. A fim de investigar
se haverad, de fato, um retorno as ruas pelas maes, pais, familiares e cuidadores serdo necessarios
estudos futuros.

Também se destaca a importancia de estudar outros grupos de pais, méaes e familiares
de autistas e de pessoas com outras deficiéncias nos niveis municipal, estadual e nacional. A
Revisdo Sisteméatica da Literatura empreendida, embora voltada apenas para grupos de
familiares envolvidos no ativismo pelo direito dos autistas, demonstrou que tém sido produzidas
poucas pesquisas sobre esses coletivos, tendo localizado apenas oito estudos. Esse numero ndo
significa que existam poucos grupos atuando no Brasil ou fora dele, mas que eles ndo tém sido
objeto de analises cientificas.

Esses grupos representam um objeto de estudo propicio ao campo da Ciéncia da
Informac&o por permitirem investigar sua estrutura em rede social, 0s processos de mediacdo e
as praticas de informacéo para a construcdo da cidadania dos familiares e daqueles por quem
lutam. Nesse sentido, destaca-se que os resultados do presente estudo podem auxiliar a pensar
as estruturas de diferentes redes sociais de familiares de autistas e suas préticas.

O tema do Transtorno do Espectro Autista também se mostrou incipiente no campo da
Ciéncia da Informacdo. A revisdo da literatura realizada mostrou que a tematica pode ser
abordada por diferentes vertentes, mas que ha uma lacuna, que convoca os pesquisadores a
debrucarem-se sobre a questdo. A producdo de dispositivos info-comunicacionais acerca do
TEA, voltado para os familiares e cuidadores a partir de uma perspectiva de didlogo entre
saberes e experiéncias, integram também, as perspectivas de estudos futuros.

Restaria ainda refletir a respeito da sobrecarga que pesa sobre as mulheres no
acompanhamento dos filhos autistas e quais seriam os fatores culturais, sociais e politicos que
as levam a assumir o papel de suporte familiar, as vezes unico, no cuidado com suas criangas,

jovens ou adultos. Caberia, em estudos futuros, questionar o papel das institui¢cdes educativas,
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da satde e das redes de assisténcia social, além da necessaria formulagéo de politicas publicas
dirigidas para o acompanhamento do autismo e dos autistas.
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APENDICE A: ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

DELINEAMENTO DO PERFIL DA ENTREVISTADA
*A entrevista inicia-Se COmM uma apresentacao da entrevistadora, da pesquisa e dos objetivos
e com a garantia do anonimato da entrevistada;
1- Nome da entrevistada;
2- Nivel de escolaridade;
3- Formagcéo e/ou atividade principal;
4- Composigéo familiar;
5- O que mais gosta de fazer.
DIAGNOSTICO DOS FILHOS E DESAFIOS

6- Idade do filho quando recebeu o diagndstico;
7- Reacdo da mae e da familia ao receber o diagndstico;
8- Conhecimento sobre o TEA existente na época;
9- Nivel de gravidade do filho e dificuldades enfrentadas por ele;
10- Desafios da maternidade e rede de apoio.

INSER(;AO NO GAMAM E EM OUTROS GRUPOS DE APOIO/ATIVISMO
11- Ingresso no GAMAM e motivacao para participar do grupo;
12- Participacdo em outro grupos de apoio/ativismo, além do GAMAM e midias sociais
em que estes grupos estdo presentes;
13- Midia social em que a mae se percebe mais ativa.

NECESSIDADES, DEMANDAS E FONTES DE INFORMACAO

14- Principais necessidades de informagéo e se a mée externa suas demandas no
GAMAM e/ou em outros grupos;
15- Fontes de informacdo utilizadas;

e 15.1 (para a lideranga) — Recursos utilizados para certificagéo das informagoes

postadas no grupo;
e 15.2 (para a lideranga) — Mediagéo das informacdes no grupo pela lideranca.
INTERACAO E PRATICAS DE INFORMACAO
16- InteracGes que ocorrem no GAMAM e circulagdo das informacdes no grupo;
17- Descricdo da participacdo da mée no GAMAM;
18- Formas de construcdo do conhecimento frutos da participacdo no GAMAM,;
19- Formas de apoio e fortalecimento mituo no GAMAM,;
20- Membro(s) com quem a mae interage mais.
EXERCICIO DA CIDADANIA

21- Organizacdo das ac¢oes do grupo em prol dos direitos da pessoa com TEA;
22- Participacdo ativa da mée nestas acoes;
23- Resposta e participacdo dos demais membros do grupo nestas acoes;
24- Acdes e encontros mais comuns;
25- Conquistas do grupo, decorrentes desses movimentos;

e 25.1 (para a lideranca) - Projetos em andamento do grupo, atualmente;
*Encerramento da entrevista com a disposicao de um momento para a entrevistada esclarecer
ou pontuar algo.
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APENDICE B: REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(RCLE)

Titulo: Redes sociais, mediag&o e préaticas de informacdo: o Grupo de Apoio a Mé&es de Autistas
de Marica, RJ (GAMAM)

Vocé estd sendo convidada a participar da pesquisa intitulada "Redes sociais, mediacdo e
praticas de informacdo: o Grupo de Apoio a Mées de Autistas de Marica, RJ (GAMAM)",
realizada por Natasha Coutinho Revoredo Ribeiro, mestranda do Programa de Pds-Graduagédo
em Ciéncia da Informacéo, do Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia
(Ibict) em convénio com a Escola de Comunicacdo (ECO) da Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ), sob a orientacdo da Prof.2 Dr.2 Regina Maria Marteleto.

Antes de decidir se participara, € importante que vocé entenda por que o estudo esta sendo feito
e 0 que ele envolvera. Reserve um tempo para ler cuidadosamente as informacGes a seguir e
faca perguntas se algo ndo estiver claro ou se quiser mais informacdes.

O projeto consiste em um estudo de caso do Grupo de Apoio a Mées de Autistas de Marica
(GAMAM), com o objetivo de compreender de que forma a sua organizacdo em redes sociais
e as praticas de informacéo que desenvolvem tém contribuido para construir o conhecimento e
a cidadania das mées que o compdem, e para promover 0 acesso ao tratamento, cuidado e
inclus&o de seus filhos.

Nesta pesquisa, vocé esta sendo convidada a participar de uma entrevista com a mestranda.
Vocé foi escolhida por umas das seguintes razfes: a) € uma das liderancas do GAMAM ou b)
é um membro que exerce um papel representativo no grupo. Sua participacdo nesta pesquisa €
voluntéria, conforme desejo e autorizacdo dos interessados. Se aceitar participar da entrevista,
vocé devera assinar este Registro e receberd uma via assinada pelo pesquisador, a qual vocé
devera guardar.

De acordo com as Resolugdes 466 e 510 do Conselho Nacional de Saude, toda pesquisa com
seres humanos envolve riscos, ainda que minimos, como desconforto. Por isso, durante a
entrevista, vocé poderéa se recusar a responder qualquer pergunta, assim como interromper ou
se retirar a qualquer momento, sem que explicacdes sejam solicitadas ou venha a sofrer
qualquer tipo de dano ou prejuizo.

Ao participar desta pesquisa vocé ajudara no estudo do GAMAM e na compreensdo do papel
que o grupo tem exercido na construcdo do conhecimento e cidadania dos seus membros e nas
conquistas dos direitos dos autistas no municipio de Maric4, Rio de Janeiro.

Vocé ndo tera custo ao participar deste estudo, nem recompensa financeira. Informa-se que
estdo garantidos e assegurados o sigilo e o0 anonimato, que os dados serdo gravados e usados
apenas para fins do estudo, que a guarda dos mesmos € de responsabilidade da mestranda e
que 0 acesso aos dados seré feito somente pela mestranda e sua orientadora. A divulgagéo dos
resultados ocorreré sob a forma da dissertacdo de mestrado, artigos cientificos e comunicagdes
em congressos.

Obrigado por ler estas informacgdes. Se deseja participar deste estudo, assine este Registro de
Consentimento Livre e Esclarecido e devolva-o a pesquisadora. VVocé deve guardar uma via
deste documento para sua propria garantia.

1 — Confirmo que li e entendi as informacg6es sobre o0 estudo acima e que tive a oportunidade
de fazer perguntas.

2 — Entendo que minha participagdo é voluntéria e que sou livre para retirar meu consentimento
a qualquer momento, sem precisar dar explicacfes, e sem sofrer prejuizo ou ter meus direitos
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afetados.
3 — Concordo em participar da pesquisa acima.
Nome do participante:

Assinatura do participante:

Assinatura da mestranda:

Data: / /

Dados da mestranda: Natasha Coutinho Revoredo Ribeiro — Condominio Green Park 3, Rua
dos Tamarindos, n° 216, Centro, Maricad-RJ. CEP: 24900-030 — Cel.: (21) 98288-7909 — E-
mail: natashacrribeiro@gmail.com

Dados da Instituicdo Proponente: Escola de Comunicagdo da Universidade Federal do Rio
de Janeiro (ECO/UFRJ) — Campus da UFRJ da Praia Vermelha — Tel.: (21)3938-5073.

Dados do Comité de Etica em Pesquisa: Comité de Etica em Pesquisa do CFCH — Campus
da UFRJ da Praia Vermelha — Prédio da Decania do CFCH, 3° andar, Sala 30 — Tel.: (21) 3938-
5167 — E-mail: cep.cfch@gmail.com

O Comité de Etica em Pesquisa é um colegiado responsavel pelo acompanhamento das acoes
deste projeto em relagdo a sua participacdo, a fim de proteger os direitos dos participantes
desta pesquisa e prevenir eventuais riscos.
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APENDICE C: QUADRO 8: CODIGOS INICIAIS GERADOS NA ANALISE

TEMATICA
1- Auto 2- Medo do futuro 3- Reacdo 4- Reacdo 5- Reacdo neutra
culpabilizagéo da negativa ao positiva ao ao diagnostico (ja
mée diagnéstico (luto, diagndstico estava esperando
choque) (alivio) ou ndo descreveu
a reacao)
6- Diagnostico do | 7- Dificuldade do 8- Divorcio 9- Dificuldade da 10-
irmao pai em aceitar o familia em aceitar | Culpabilizacéo
diagnostico o0 diagnostico materna
11- Preconceito | 12- Descrédito da | 13- O trabalho e 14- Viver em 15- Sociedade
mée a maternidade funcéo do filho passou a julgar
menos apos o
diagnostico
16- Piora no 17- Dificuldade | 18- Dependéncia | 19- Dificuldade 20-
quadro do filho de socializar de lidar com Comportamento
com a pandemia frustracoes agressivo consigo

€ com 0s outros

21- Dificuldade

22- Seletividade

23- LimitacOes

24- Dificuldade

25- Precisa ser

em lidar com o alimentar na comunicagéo no aprendizado constantemente
sensorial vigiado
26- Padrdes 27- 28- Dialogo com 29- 30- Médico ndo
restritos e Caracteristicas o filho sobre 0 | Médico/terapeuta da a devida
repetitivos de notadas antes do autismo ndo reconhece o orientagdo
comportamento diagnostico autismo familiar
31- Dificuldade | 32- N&o tem rede 33- Rede de 34- Rede de 35- Criacdo do
de integracdo na de apoio apoio formada apoio formada GAMAM
escola pelo nicleo pelo nucleo
familiar familiar + outros
familiares
36- Formagdo de | 37- Ingresso no 38- Concepgao 39- Diviséo de 40-
outros grupos GAMAM diferenciada do tarefas entre os | Preconcepgdes da
GAMAM membros da mée sobre 0
lideranca autismo
41- Mée nédo 42- Mae ja 43- Busca de 44- Necessidade | 45- Necessidade
conhecia o conhecia 0 informacGes na de informagéo de informacao
autismo autismo época do sobre legislacéo sobre 0 autismo
diagnostico (no geral)

46- Necessidade
de informacao

47- Necessidade
de informacdo

48- Necessidade
de informagéo

49- Necessidade
de informacdo

50- Necessidade
de informacéo

sobre 0 autismo referente a sobre terapias pedagogica sobre o futuro
na adolescéncia alimentacgéo
51- Necessidade 52- Fonte de 53- Fonte de 54- Fonte de 55- Fonte de
de informagao informacao: informagéo: mées informacao: informacdo: redes
estatistica GAMAM/AMAM da lideranga Google, sites sociais (inclui
paginas de
profissionais e
grupos)
56- Fonte de 57- Fonte de 58- Fonte de 59- Troca de 60- Troca de
informacéo: informacéo: informacéo: experiéncias informacGes

fontes oficiais

fontes académicas

profissionais que
atendem os filhos
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61- A 62- Resposta e 63- Compartilhar 64- Palestras 65- Acessar
importancia da orientacdo as informacéo no promovidas pelo informacGes
organizacdo em questdes GAMAM GAMAM compartilhadas

rede colocadas no Nno grupo
GAMAM
66- Certificacdo | 67- Mudanca nas 68- Percepcdo 69- 70- Autoridade
das informacdes formas de das maées sobre a | Reconhecimento da lideranca
postadas interacdo do construcdo do do grupo
grupo conhecimento a
partir da
participacdo no
GAMAM
71- Mae se 72- Razdes que 73- Falhas na 74- Apoio 75- Conscientizar
percebe mais levam as maes a comunicacao fornecido pelo sobre a
ativa nos ndo interagirem pela rede social GAMAM importancia do
movimentos do nas redes sociais exercicio da
gue nos grupos cidadania

76- Tornar-se
consciente da
importancia do
exercicio da
cidadania

77- Luta pelos
direitos dos
autistas

78- Formas de
ativismos

79- Entender as
demandas das
maes

80- Mediacéo e
articulacédo dos
grupos pela
lideranca

81- Organizacéo
dos movimentos

82- Grupos como
mediador das

83- Ativismo da
maées (individual)

84- Razbes para o
movimento ter

85- Baixa adesao
a0Ss movimentos

pela lideranca demandas junto perdido forca organizados pelo
ao poder publico grupo
86- Mudanca na 87- Mée se 88- Conquistas 89- Tratamento 90- Eventos
participacdo das | percebe ativa nos do GAMAM no Sarem organizados pelo
maées nos ultimos movimentos GAMAM
anos
91- Questéo 92- Dificuldade 93- Dificuldade 94- Dificuldade 95- Ndo
politica em participar dos | em participar dos | de participar dos | participacéo por
movimentos por | movimentos por | movimentos por acomodagéo
nao ter com quem trabalhar fora ter vinculo com a
deixar os filhos prefeitura
96- Néo 97- Mesmo com | 98- Sugestdo para | 99- Grupo que 100- Demandas
participacdo por poucas pessoas, uma criticao atuais do grupo e
nao ser resultado 0S movimentos reconfiguragdo GAMAM projetos em
sociais do grupo andamento
conseguem ter
efeito

FONTE: A autora (2023)




