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RESUMO

O autismo é considerado como um transtorno global do desenvolvimento que se inicia antes
dos trés anos de idade. Caracteriza-se como uma sindrome comportamental de etiologia
maltipla que compormete o processo dos desenvolvimentos infantil. Este estudo tem como
objetivo compreender as representacfes sociais de pais e familiares cuidadores imediatos de
crianca portadora de transtorno do desenvolvimento sobre a doenca e suas implicagdes para o
desenvolvimento do autocuidado. Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa,
empregando as bases da Teoria das Representacbes Sociais segundo as concepcoes
preconizadas pela escola de psicossociologias francesa, tendo como teérico principal Serge
Moscovici, bem como colaboradores da referida teoria. Dentre os amplos seguimentos da
teoria, optamos por utilizar a vertente processual para proceder aos dados obtidos. Fizeram parte
da pesquisa vinte (20), pais e/ou cuidadores imediatos, com idade superior a 18 anos,
responsaveis por criangas portadoras da sindrome de transtorno autistico que realizem
acompanhamento e tratamento no Hospital Universitario Betinna Ferro de Souza.
categorizacOes e evidenciando as palavras “superacdo”, “Educagdo” e “Amor”. A primeira
periferia, segundo Abric, traz elementos com carater mais flexivel e pratico, associado as
caracteristicas individuais adaptando a representacdo as experiéncias cotidianas, permite uma
diferenciacdo em funcédo do vivido. Emergiram categorias: mées de autista e a necessidade de
desenvolvimento escolar e pais e professores 0 acompanhamento adequado da crianga autista.
A qualidade da interacdo € representada pela quantidade de EAM e depende do contexto em
que ocorre. De tal modo, a interacdo professor-aluno é entendida como um processo de méao-
dupla interativa, no qual o mediador deve envolver o mediado em atividades de resolucédo de
problemas com objetivo de auxilia-lo a enfrentar as tarefas/problemas com eficécia e enriquecer
0s comportamentos visando a autonomia do aluno em atividades futuras. Este estudo
evidenciou as representacdes sociais de pais e familiares de criangas autistas. Ao desenvolvé-
lo podemos conhecer o sentir e forma de agir em relacdo ao transtorno autistico.Permitiu
evidenciar que o familiar néo é prioridade na atencéo quando o principal afetado é uma crianca
ficando aquele como o ser que tem por obrigacéo de ficar unicamente a este, assim evidencia-
se que a enfermagem se faz um dos principais elos entre a melhora do doente cronico e a
vivéncia da aprendizagem requerida pelo doente.o autismo apresentado com o olhar do
enfermeiro ndo é frequentemente explorado como estudo e deve-se discutir formas de
desenvolver e atender a crianga autista com vista a sua independéncia. A referida temética deve
ser tomada como ponto de partida a contribuir com pesquisa e desenvolvimento da pessoa com
autismo sendo hoje sindrome de grande impacto social e com caracteristicas altamente
incapacitantes ao portador.

Descritores: Psicologia Social; Autismo; Familia; Enfermagem.



ABSTRACT

Autism is considered as an overall developmental disorder that begins before the age of three.
It is characterized as a behavioral syndrome of multiple etiology that is part of the process of
childhood development. This study aims to understand the social representations of parents and
family immediate caregivers of child with developmental disorder about the disease and its
implications for the development of self care. This is a descriptive study, with a qualitative
approach, employing the foundations of the Theory of Social Representations according to the
conceptions advocated by the French School of Psychosociology, with the main theorist Serge
Moscovici as well as collaborators of this theory. Among the broad followings of the theory,
we chose to use the procedural strand to proceed with the obtained data. Twenty (20) parents
and / or immediate caregivers older than 18 years of age were responsible for children with
autistic disorder who undergo follow-up and treatment at Betinna Ferro de Souza University
Hospital. categorization and highlighting the words "overcoming”, "Education” and "Love".
The first periphery, according to Abric, brings elements with a more flexible and practical,
associated to the individual characteristics adapting the representation to the daily experiences,
allows a differentiation in function of the lived. Emergent categories: autistic mothers and the
need for school development and parents and teachers the adequate follow-up of the autistic
child. The quality of the interaction is represented by the amount of EAM and depends on the
context in which it occurs. Thus, teacher-student interaction is understood as an interactive,
two-way process in which the mediator must involve the mediated in problem-solving activities
in order to assist him / her in effectively tackling tasks / problems and enriching the behaviors
aiming at the student's autonomy in future activities. This study evidenced the social
representations of parents and relatives of autistic children. In developing it we can know the
feeling and way of acting in relation to the autistic disorder. It allowed to evidence that the
relative is not priority in the attention when the main one affected is a child staying the one like
the being that has by obligation to stay solely to this one, so it is evident that nursing becomes
one of the main links between the improvement of the chronic patient and the experience of the
learning required by the patient. The autism presented with the nurse's eye is not often explored
as a study and one must discuss ways to develop and attend the autistic child with a view to
their independence. The aforementioned theme should be taken as a starting point to contribute
to the research and development of the person with autism, being today syndrome of great social
impact and with highly disabling characteristics to the bearer.

Descriptors: Psychology Social; Autism; Family; Nursing.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

1.1 APROXIMACAO COM OBJETO DE ESTUDO

Esta pesquisa tem como objeto de estudo identificar as representacdes sociais de
familiares de crianca portadoras do transtorno autistico sobre a doenca e suas implicagdes
para o desenvolvimento do autocuidado.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento,
caracterizado por alteragdes qualitativas e quantitativas na comunicacao, interacdo social € no
comportamento, em diferentes graus de severidade. Manifesta-se tipicamente antes dos trés
anos de idade é caracterizado por um comprometimento de todo desenvolvimento
psiconeuroldgico, afetando tanto a comunicacdo, fala e a entendimento, quanto o convivio e
interacdo social (APA, 2014).

A fase de diagnostico do transtorno invasivo do desenvolvimento é visivelmente
complicada para os pais de criancas portadoras desse mal, pois 0s mesmos reconhecem as
dificuldades enfrentadas pelas criancas, mas possuem uma barreira significativamente grande
na aceitacdo do diagndstico final. A fase de negacdo é bem reconhecida por profissionais que
atuam no acompanhamento inicial da crianga, uma vez que sabem da expectativa mantida pelos
pais sobre seus filhos, querendo sempre ter o desenvolvimento do filho idealizado.

Outro fato significativo que me traz a buscar as representacdes sociais do familiar sobre
seus filhos com diagndstico de autismo é a angustia vivenciada pelos mesmo que enfrentam
grandes dificuldades e perdem a capacidade de vislumbrar seus filhos independentes em um
futuro proximo. A falta de expectativa relatada e a preocupacéo demonstrada sobre quem serdo
o0s cuidadores de seus filhos quando esses pais se tornarem incapazes de realizar tal tarefa.

O processo de representacao social permite as pessoas interpretar e conceber aspectos da
realidade para agir em relacdo a eles, uma vez que a representag@o toma o lugar do objeto social
a que se refere e transforma-se em realidade para os atores sociais. As representacdes sociais
tanto sdo normativas, inserindo objetos em modelos sociais, quanto sdo prescritivas
(MOSCOVICI, 2004).

A representacdo social € uma forma de conhecimento que visa transformar o que é
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estranho em familiar, por meio da agregacdo da novidade a estruturas de conhecimento ja
existentes e dotadas de certa estabilidade. Valsiner (2003), afirma que o processo da
representacdo social diz respeito a construcéo de signos para lidar com um futuro.

Neste percurso pude perceber também que os lacos familiares e aspectos emocionais e
afetivos sdo fortemente estreitados em torno da crianga, facilitando assim a permanéncia no
tratamento que se torna longo e cansativo para as familias que por muitas vezes ndo dispdem
de recursos financeiros para manter-se no tratamento uma vez que Sd80 necessarias varias
consultas clinicas nesse periodo.

Acredito que o conhecimento desenvolvido pelos pais e a atuacdo significativa da
enfermagem sobre o crescimento e desenvolvimento de criancas portadoras de autismo, seja
em campanhas ou em ac¢des educativas seriam capazes de demonstrar a possibilidade dessas
criancas se tornarem adultos menos dependentes e donos de seu proprio cuidado, tornando-se
capazes de se desenvolver socialmente em suas vidas adultas.

Ao se falar de cuidado, emprego entdo o postulado principal da Teoria do Déficit de
Autocuidado (TDAC). Segundo os autores Hartweg e Orem (1991), é a incapacidade da pessoa
em cuidar dela prépria para atingir saide e/ou bem-estar, e esse déficit ocorre quando ha um
desequilibrio entre a capacidade para o autocuidado.

A medida que se expande a pesquisa de Enfermagem e suas teorias, o corpo de
conhecimento da profissdo se estrutura e consolida sua cientificidade. O desenvolvimento
posterior das teorias também é imprescindivel frente aos novos caminhos e desafios na salude
contemporaneas (SILVA NETO et al,.2017).

A demanda terapéutica de autocuidado é caracterizada a partir do levantamento dos
“requisitos de autocuidado” ou “requerimentos para a a¢ao”, e ¢ definido como tudo aquilo
necessario para a regularizacdo do funcionamento e desenvolvimento humano (OREM, 2003).

Contudo o acompanhamento evolutivo da crianca portadora de autismo torna-se uma
dificil fase para o familiar pelo fato de o transtorno gerar uma auséncia de contato afetivo e
emocional na crianca, e 0 processo de diagnostico da doenga ndo é certificado por um exame
palpavel e sim por avaliacdo multiprofissional até a finalizacdo do diagnostico. Este fato causa
pouca aceitagcdo do familiar, que planeja o filho “perfeito” aos olhos da sociedade, gera uma
crianca fisicamente capaz, mas que sofre com a auséncia da afetividade.

Relatos de dificuldades ndo sdo incomuns de ser exposto pelo familiar, a vergonha,
tristeza gerada pelas incertezas do futuro do filho e 0 medo de ndo poder cuidar da crianca para
sempre. Os sentimentos sdao diversificados a cada nova conquista apresentada no

desenvolvimento da crianca. Mas, sem divida, de que o maior receio apresentado pelo familiar
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cuidador é saber se seu filho ser& capaz de cuidar de si em um futuro préximo.

O familiar se questiona sobre a habilidade do filho em desenvolver o autocuidado. As
alteracbes provocadas pelo transtorno global do desenvolvimento trazem mudancas
significativas sobre a crianca, mas também modificam a organizacdo familiar, que em muitos
casos dedicam exclusivamente a vida do filho. Este desconforto e inseguranca do familiar tende
a alimentar quando se trata do primeiro filho, mas quando o filho afetado ndo € o primogénito
surge o questionamento sobre o que fazer para dedicar-se exclusivamente a uma crianca ja que
existe outra que também necessita de atencao.

Baptista (2013), afirma que € notdrio que envolvimento dos pais e da familia é
considerado um elemento essencial de programas de intervencao para criangas com autismo. O
pressuposto basico da formacéo dos pais comportamental € que o comportamento da crianca é
aprendido e mantido através de contingéncias dentro do contexto familiar e que os pais podem
ser ensinados e direcionados a educar a crianga portadora de autismo, uma vez que as mesmas
tém plena capacidade de aprender, mas tem a necessidade de regularidade nas atividades de
vida diaria.

Sanchez e Baptista (2009), afirmam que familia, como um sistema social, tem sido vista
contemporaneamente como uma unidade bésica de desenvolvimento das experiéncias, das
realizacOes e dos fracassos do ser humano.

O nascimento de uma crianga com doencga grave representa uma ruptura das expectativas
construidas pelos pais em torno do filho saudavel, tornando-as insustentaveis. Nesse caso, as
minimas expectativas relacionadas a crianca ndo podem ser satisfeitas. Os pais passam por um
periodo de luto apds o diagndstico, reacdo que se explica pelo desejo que ha dos pais em relacdo
aos filhos (CAMARA, 2011).

Assim ao se relacionar o cuidado prestado € possivel observar que varia desde
intervencdes simples até cuidados intensivos e especializados. Dependendo das caracteristicas
do cuidador, necessidades apresentadas para o cuidado, condi¢des para oferta do cuidado e
fatores socioculturais e das necessidades do doente, este cuidado pode se tornar uma fonte
estressora e gerar grande sobrecarga ao cuidador.

Barbosa (2011) destaca em seu estudo o conceito de morte segundo Piaget que
relacionadas aos estagios do desenvolvimento cognitivo: irreversibilidade; ndo funcionalidade
e universalidade. A irreversibilidade € o entendimento de que uma coisa com vida, apds morrer,
ndo pode voltar a viver, pois a morte é algo definitivo e irrevogavel. Ja a ndo funcionalidade é
acompreensdo que se adquire de que a morte se d& pela cessagdo das funcdes vitais, e 0 conceito

de universalidade refere-se a compreensao da inevitabilidade da morte para todas as pessoas e
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Seres Vivos.

Assim as familias enfrentam o diagndstico de autismo com negacéo e profunda descrenga
no diagnostico e a busca de informacgdes a respeito da doenca, com a sensacdo de que
profissionais sdo desqualificados para cuidar de seu filho e iniciam buscas por outros
profissionais e novos diagndsticos na tentativa de demostrar o filho como uma crianca fora do
padrdo sendo ele melhor do que a sociedade espera.

Com o passar do tempo e a desesperanca € possivel que os pais reconhecam o diagnostico
e 0 enfrentamento do prognostico médico para o autismo com pouca esperanca de melhora e
expectativa relacionado a crianga, mantendo assim um certo grau de luto antecipado.

Estudo relacionados sobre a vivéncia de maes com filhos autistas apontam a dificuldade
inicial da aceitacdo do fato de um filho possuir problema mental, justificada pela idealizacédo
de ter um filho saudavel e sem problemas.

Segundo Schmidt et al. (2015), a maior dificuldade de maes com filhos autistas é a
realizacdo de atividades diarias. Este autor aponta ainda, que as mées dedicam-se tanto ao filho
que conseguem lidar com as dificuldades.

A identificacdo de vivéncias individuais dos integrantes de uma mesma familia, em
diferentes fases do ciclo vital, pode contribuir para que um novo olhar seja langado sobre essa
tematica, representando um exercicio que busca estimular o desenvolvimento de uma
concepcao de educacdo na qual esse tema possa ser tratado como parte da vida.

Mello et al. (2009) prop6e que a Enfermagem constrdi o processo interpessoal na sua
pratica assistencial empregando teorias do comportamento humano como fundamento
cientifico, com o objetivo de produzir efeitos preventivos e corretivos nos portadores de
Transtornos Mentais, pretendendo estimular a Saide Mental no contexto de equilibrio na
sociedade, na comunidade e nos individuos que a integram, e se possivel realizar novas
experiéncias a partir desta realidade vivenciada.

Desta forma temos que a atuacdo de enfermagem desenvolvida em qualquer nivel de
assisténcia a pessoa portadora de transtorno invasivo do desenvolvimento, vem a estimular ao
familiar e a crianca a tomarem conhecimento do processo de cuidar, estimulando o
desenvolvimento do autocuidado na pessoa com deficiéncia e tornando-a capaz de realiza-lo de
forma independente.

Para entender a demanda do autocuidado frente a pessoa autista, vé-se a necessidade da
aplicacéo da teoria de enfermagem de Elizabeth D. Orem que emprega o déficit do autocuidado
trazendo consigo outras trés teorias relacionando-as: A teoria do autocuidado, descreve e

explica porqué as pessoas cuidam de si proprias; A teoria do déficit do autocuidado que
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descreve e explica porque razdo as pessoas podem ser ajudadas através da enfermagem; e a
teoria dos sistemas de enfermagem que descreve e explica as relagcbes que tem que ser criadas
para a profissdo do trabalho em enfermagem.

Nesse contexto a teoria sera utilizada buscando demonstrar aos pais de criancas autista a
necessidade que essas tém de desenvolver seu autocuidado bem como demostrar a importancia
que serd gerada em um futuro proximo a essas criancgas quando j& estiverem em uma vida adulta.

Sabe-se, contudo, as dificuldades enfrentadas pelos pais de criancas portadoras de
autismo, o instinto humano protetor fornece certa resisténcia a eles para deixarem seus filhos
tornarem-se pessoas independentes, tendo como fator de dificuldade um transtorno pré-
existente e pouco conhecido como o transtorno invasivo do desenvolvimento.

A compreensdo da doenca enquanto fendmeno da dimenséo social faz com que as agdes
para seu tratamento e/ou enfrentamento sejam interpretadas como construtos sociais, e nao
individuais. Neste sentido, as interagdes sociais ocupam papel de destaque na compreensao dos
cuidados de satde adotados no cotidiano (VIEIRA; MARCON, 2008).

A Teoria das Representacfes Sociais aproxima-se do universo do senso comum,
entendendo este como o conjunto de opinides, conhecimentos, valores e crencas elaborados
pelo sujeito sobre um determinado objeto social (neste caso, a doenga e o cuidado) que séo
compartilhados pelo grupo social e permeiam as estruturas culturais. H& trés principios basicos
que fundamentam as RepresentacGes Socais. O primeiro é que as pessoas, a0 viverem em
sociedade, possuem um modo comum de vida, no qual sdo estabelecidos valores e formas de
pensar e de agir sobre a realidade cotidiana; o segundo € que quase tudo o que uma pessoa sabe
ela o aprendeu de outra, portanto as fontes dos conhecimentos e de crencgas significativas sdo
as interacdes entre elas; e o terceiro € que as ideias e crencas que sao partilhadas estdo arraigadas
nas instituicGes sociais - como a igreja, a familia e os movimentos sociais (MOSCOVICI,
2004).

Na objetivacdo o familiar cuidador apropria-se de informacdes e saberes sobre 0 que
considera em um ser autista e edifica imagens e significados em torno dele; na ancoragem, estas
imagens e significacGes sdo integradas, de forma cognitiva, a um sistema de pensamento social.
Assim, 0 que parecia estranho torna-se acessivel a sua compreensdo, permitindo-lhe
desenvolver o cuidado a partir de uma estrutura conceitual organizada.

Jodelet (2001), afirma que a familia constitui um dos nucleos centrais na formacéo de
crengas, valores, conhecimentos do individuo e, em geral, quando um individuo adoece toda a
familia sofre e sente as consequéncias do momento vivenciado. Dessa forma, a doenga passa a

ter para esses familiares um significado, segundo a realidade do senso comum. E uma
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experiéncia propria, na qual sdo vivenciados os sentimentos e os enfrentamentos negativos ou
positivos. As representagdes sociais podem ser entendidas como “uma forma de conhecimentos,
socialmente elaborada e partilhada, tendo uma visao pratica e concorrendo para a construgdo
de uma realidade comum a um conjunto social”.

Foi possivel observar durante o estudo que o autismo tem sido pouco explorado como
objeto de investigacdo por profissionais enfermeiros e igualmente pouco abordado quando
relacionado ao familiar, assim apds um estudo que realizei com profissionais de satde sobre a
aceitacdo do diagndstico de autismo por parte do familiar, sentir a necessidade de compreender
as representacdes do familiar diante do diagnostico de autismo em seus filhos.

Segundo Sanchez e Baptista (2009), os pais se veem na contingéncia de tomar decisoes
para as quais nao estdo preparados, como aquelas referentes a tratamentos e cirurgias. Além
disso, tém que se relacionar ativamente com a crianca, ja que séo seus cuidadores obrigatérios.

As maes relataram dificuldades quanto a comunicacdo com os filhos, o que envolve
aspectos como compreensdo de sentimentos e estados afetivos, fatores estes que afetam
diretamente o cuidado da mée para com seus filhos.

Frente ao conteldo levantado sobre a tematica foram formuladas as questdes que

nortearam o estudo:

e Quais as representaces sociais de pais e familiares cuidadores frente a crianga
portadora do transtorno de desenvolvimento?
e Quais as implicacOes dessas representacdes sociais para desenvolvimento do

autocuidado na crianga autista?

O estudo justifica-se por ser o autismo uma sindrome altamente incapacitante onde as
anormalidades no desenvolvimento também sdo fortes caracteristicas, as quais podem ser
detectadas nos primeiros trés anos de vida e persistir até a idade adulta. Apesar da relevancia,
aetiologia do TEA ainda permanece desconhecida. Acredita-se que seja multifatorial, associada
a fatores genéticos e neurobioldgicos, isto é, anomalia anatdmica ou fisioldgica do sistema
nervoso central, problemas constitucionais inatos e interagdo entre maltiplos genes.

O autismo é o transtorno classificado entre 5% a 7% no percentil de prevaléncia na
populagéo infanto juvenil perdendo apenas para transtornos ocasionados por uso de drogas
(&lcool 48%; tabaco 22,5%; maconha 14%) (PRADO; BRESSAN, 2016). Portanto, este estudo
nos permite desvelar o universo de pais e familiares cuidadores frente ao autismo, contribuindo

para as pesquisas da enfermagem frente a uma tematica que ganha grande peso social, buscando
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compreender suas particularidades e visdes pessoais sobre a doenca com a finalidade de buscar

melhores formas de atencéo a essas familias com mais entendimento e respeito.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender as representacfes sociais de pais e familiares cuidadores imediatos de
crianca portadora de transtorno do desenvolvimento sobre a doenca e suas implicagdes para o

desenvolvimento do autocuidado.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever as representacdes sociais de pais e familiares cuidadores imediatos de
criancas portadoras de autismo sobre a doenca;
e Analisar as implicacGes dessas representacdes sociais para o desenvolvimento do

autocuidado nas criancas autistas.



21

3 REVISITANDO O MUNDO DO AUTISMO

O distarbio do espectro autista (ASD) € um termo genérico usado para um grupo de
distarbios do desenvolvimento neuroldgico cujo nucleo caracteristico € composto por
desenvolvimento atipico, deficiéncias na comunicacéo e interacdo social (MARINOPOULOU
et al., 2016).

As manifestacdes do autismo se originam a partir de uma triade muito marcante na
sindrome, que acomete os trés principais elos de comunicagdo do individuo com o mundo
social, interferindo diretamente na linguagem, imaginacdo e na gama de interesses. Assim, a
pessoa autista torna-se restrita e distante do contato externo (COELHO; AGUIAR, 2015).

O termo “autismo” foi inicialmente introduzido na literatura médica por Paul Eugen
Bleuler (1857-1939) em 1911 para designar pessoas que apresentavam dificuldades na
interacdo social e com forte tendéncia ao isolamento. Como o seu trabalho era realizado
principalmente com pessoas psicéticas e esquizofrénicas, o autismo para Bleuler ndo tinha o
significado que conhecemos modernamente.

Em 1943, o psiquiatra Leo Kenner descreveu casos clinicos de criangas denominadas com
distdrbio autista do contato afetivo. Kenner utilizava o termo autista na tentativa de explicar
teoricamente a falta de afetividade existente nas criancas.

Esse termo, na verdade, deriva do grego (autos = si mesmo + ismo =
disposicao/orientacdo) e foi tomado emprestado de Bleuler, o qual, por sua vez, subtraiu o
“eros” de autoerotismos, expressdo desenvolvida por Ellis para descrever os sintomas
fundamentais da esquizofrenia (BOSA, 2002).

O Termo autismo caracterizado por Kanner tornou-se um dos desvios comportamentais
mais estudados, debatidos e disputados, que teve o mérito de identificar a diferenca do
comportamento esquizofrénico e do autismo. Até hoje, sua descri¢do clinica € utilizada da
mesma forma, que foi chamado de Distlrbios Autisticos do Contato Afetivo, Sindrome Unica
(BOSA, 2002).

Wing (1993) apresenta em seu estudo a triade de Wing, demostrando deficiéncia
especifica de pessoas com autismo. Essas deficiéncias sdo identificadas na comunicag&o,
socializagdo e na imaginacéo.

A palavra autismo pode ser definida como “introversdao mental, na qual a ateng¢do ou o
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interesse se voltam para o proprio ego do individuo” (SILVA C. R.; SILVA, R. C.; VIANA,
2008). Em outra definigdo, ¢ interpretado como “fendmeno patologico caracterizado pelo
desligamento da realidade exterior e criagdo mental de um mundo autonomo” (FERREIRA,
1999).

O autismo é um transtorno de desenvolvimento manifestado tipicamente antes dos trés
anos de idade e caracterizado por um comprometimento de todo o desenvolvimento
psiconeuroldgico, afetando tanto a comunicacdo quanto o convivio social (CARNIEL,;
SALDANHA; FENSTERSEIFER, 2010).

Segundo o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM IV (APA,
1995), as caracteristicas essenciais do Transtorno Autista sdo: presen¢a de um desenvolvimento
acentuadamente anormal ou prejudicado na interacao social e na comunicacao, assim como um
repertorio marcantemente restrito de atividades e interesses. As manifestacGes do transtorno
variam imensamente, dependendo do nivel de desenvolvimento e idade cronoldgica do
individuo.

Para Ferreira e Oliveira (2007), o autismo pode ser caracterizado por um conjunto de
sintomas que ajudam no diagnostico, sendo eles: o isolamento autistico, distirbios de
comunicacg0es, imutabilidade e idade de surgimento. O isolamento autistico € uma incapacidade
de se relacionar com 0s outros nos cinco primeiros anos. A crianga ndo reage aos que se
interessa por ela, ndo possui um comportamento de apego normal, é indiferente aos outros,
ignora-os e ndo reage com afeto e contato fisico. Além de comportar-se como se estivesse
frequentemente sO, parece ndo distinguir os pais dos adultos estranhos. Os disturbios de
comunicagdes verbais e ndo verbais sdo percebidos quando a alteracdo de linguagem é muito
retardada. Cerca da metade dos autistas ndo falam, ndo emite nenhum tipo de som ou resmungo.

Manifestacdes do transtorno também variam muito dependendo da gravidade da condicao
autista, do nivel de desenvolvimento e da idade cronoldgica, dai a utilizacdo do termo
“espectro”.

H& um comprometimento nas areas de cognicao, linguagem e no desenvolvimento motor
e social. Certamente, € uma das sindromes mais desconcertantes e desafiadoras da atualidade,
por se tratar de uma doenca de multiplas causas, que envolve varias areas de conhecimento em
busca de um conhecimento em comum (CARNIEL; SALDANHA; FENSTERSEIFER, 2010).

Os prejuizos, na comunicacdo e na interacdo social, especificados séo pervasivos e
sustentados. Os diagndsticos sdo mais validos e confidveis quando baseados em multiplas
fontes de informacé&o, incluindo observac@es do clinico, historia do cuidador e, quando possivel,

autorrelato. Déficits verbais e ndo verbais na comunicacgéo social tém manifestacGes variadas,
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dependendo da idade, do nivel intelectual e da capacidade linguistica do individuo, bem como
de outros fatores, como histdrico de tratamento e apoio. Muitos individuos apresentam déficits
de linguagem, as quais variam de auséncia total da fala, atrasos na linguagem, compreensao
reduzida da fala, fala em eco e linguagem explicitamente literal ou afetada. Mesmo quando
habilidades linguisticas formais estdo intactas, o uso da linguagem para comunicagdo social
reciproca se encontra prejudicado no transtorno do espectro autista (APA, 2014).

Estudos apresentados em anos recentes, as frequéncias relatadas de transtorno do espectro
autista, nos Estados Unidos e em outros paises, alcancaram 1% da populacdo, com estimativas
proporcionais em amostras de criancas e adultos. Ainda néo esta significativamente claro se
taxas mais altas refletem expansédo dos critérios diagnosticos e a melhora do fator diagnostico
ou se o referido transtorno vem abrangendo uma parcela maior da populacéo.

O Manual de Diagnosticos e Estatisticas de Transtornos Mentais (DSM-V) da American
Psychiatric Association (APA, 2014) traz defini¢Ges para varias doengas mentais, relacionando
a elas o autismo infantil, sindrome de Asperger, transtorno invasivo do desenvolvimento

e transtorno desintegrativo da infancia.
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3.1 CLASSIFICACOES

3.1.1Autismo Infantil

Dos transtornos desenvolvidos na infancia, o autismo é o mais complexo. Os individuos
autistas exibem uma forma atipica de se desenvolver, apresentando constantemente uma
expressao facial de distanciamento, como se interagissem com alguém situado em outro plano
(FACION, 2005).

O autismo pode manifestar-se desde os primeiros dias de vida, mas € comum pais
relatarem que a crianca passou por um periodo de normalidade anterior a manifestacdo dos
sintomas. Geralmente, o que chama a aten¢do dos pais € o fato da crianca ser excessivamente
calma e sonolenta, ou chora sem consolo durante prolongados periodos de tempo (MELLO;
AMA, 2007). Os sintomas do autismo tornam-se claros no terceiro ano de vida da crianca,
guando esta demonstra uma deficiéncia significativa que nao se enquadra em outros meios de
diagnostico.

De acordo com 0 APA (2014), a idade e o padrdo de inicio também devem ser observados
para o transtorno do espectro autista. Os sintomas costumam ser reconhecidos durante o
segundo ano de vida, 12 a 24 meses, embora possam ser vistos antes dos 12 meses de idade se
os atrasos do desenvolvimento forem graves, ou percebidos apds 0s 24 meses se 0s sintomas
forem mais sutis.

A descricdo do padrdo de inicio pode incluir informagdes sobre atrasos precoces do
desenvolvimento ou quaisquer perdas de habilidades sociais ou linguisticas. Nos casos em que
houve perda de habilidades, pais ou cuidadores podem relatar histéria de deterioracdo gradual
ou relativamente rapida em comportamentos sociais ou nas habilidades linguisticas. Em geral,
isso ocorre entre 12 e 24 meses de idade, sendo distinguivel dos raros casos de regressao do
desenvolvimento que ocorrem apds, pelo menos, 2 anos de desenvolvimento normal. Tais
perdas sdo raras em outros transtornos, podendo ser um sinal de alerta Util para o transtorno do
espectro autista.

Uma minoria de pessoas com sindrome do espectro autista possui um diagndstico que
requer intervencdo médica especializada (por exemplo, epilepsia e sindrome, como a esclerose
tuberosa). Todos os portadores de deciéncia precisam ter acesso a um consultério médico e a
exames médicos, se necessario. Muitas pessoas com sindrome do espectro do autismo tém

grandes dificuldades em descrever sintomas e pedir ajuda. Para essas pessoas, pode haver uma



25

razdo para fazer um exame de satde completo (NORDIN, 2018).

Além desses aspectos diagnosticos especificos, a crianca autista frequentemente
demonstra uma série de outros problemas ndo especificos, como medos, fobias, alteracbes do
sono e da alimentacdo, bem como ataques de birra e agressdo. Quando ha ocorréncia de retardo
mental grave associado, é bastante comum a autoagressdo. Os autistas também apresentam,
especificamente, déficit em quatro areas: pobreza de jogos imaginativos, ndo utilizacdo e
compreensdo dos gestos, nao utilizacdo da linguagem com objetivo de comunicacdo social e
presenca de respostas estereotipadas ou de ecolalia. E comum a ndo identificacdo de perigos
reais como veiculos em movimento ou grandes alturas.

A fala do autista é a ecolalia, manifestada pela repeticdo de informacdes ouvidas de outras
pessoas. Por se tratar de memorizacdo, essa informagdo ndo pode ser mudada, portanto ndo
surtiu de uma reflexao do contexto da conversa, como discorre Gillberg (2005). Na maioria das
vezes, essa fala pode ndo ser percebida como ecolalia, por parecer apropriada a situacao.

Gomes (2007) descreve as dificuldades apresentadas por essa populagdo na integracao
das informacdes. Sua analise do controle de estimulos por criancas com autismo mostrou que
autistas necessitam de relacBes mais consistentes entre estimulos, respostas e consequéncias,
para que possam adquirir novos comportamentos e manté-los ao longo do tempo. Os
pesquisadores levantam a hipotese de que muitos sintomas do autismo se devem a este aspecto
e afirmam que, como estas pessoas necessitam de reforcadores consistentes para estabelecer
relacBes entre estimulos, apenas reforcadores sociais como elogios poderiam nao ser suficientes
para a aquisicdo e manutencado de habilidades.

Apenas uma minoria de individuos com transtorno do espectro autista vive e trabalha de
forma independente na fase adulta. Aqueles que o fazem tendem a ter linguagem e capacidades
intelectuais superiores, conseguindo encontrar um nicho que combine com seus interesses e
habilidades especiais. Em geral, individuos com niveis de prejuizo menores podem ser mais
capazes de agir com independéncia, embora possam continuar socialmente ingénuos e
vulneraveis, com dificuldades para organizar as demandas praticas sem ajuda, mais propensos
a ansiedade e a depresséo.

ManifestacBes de prejuizos sociais e de comunicacdo e comportamentos restritos ou
repetitivos que definam o transtorno do espectro autista sdo claras no periodo do
desenvolvimento. Mais tarde, intervencdo e compensagdo, além dos apoios atuais, podem
mascarar essas dificuldades em alguns contextos. Entretanto, 0s sintomas permanecem
suficientes para causar prejuizo atual no funcionamento social, profissional ou em outras areas
importantes da vida do individuo (APA, 2014).
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3.1.2 Sindrome de Asperger

E considerada como o transtorno mais evoluido sobre o continuum autistico. Essa
sindrome foi descrita pelo médico austriaco Hans Asperger em 1944, que a nomeou como
“psicopatia autista”. Kaplan (1997) descreve em seu estudo pessoas com inteligéncia normal e
sem atraso no desenvolvimento da linguagem, porém com comprometimento da interacéo
social e estranheza de comportamento. A causa desta sindrome é desconhecida, mas estudos
familiares sugerem uma possivel relacdo com o transtorno autista, o qual considera hipdteses
genéticas, metabdlicas e perinatais.

Asperger propds em seu estudo a definicdo de um disturbio por ele denominado
Psicopatia Autistica, manifestada por transtorno severo na interacdo social, uso pedante da fala,
desajeitamento motor com incidéncia principalmente no sexo masculino. O autor utilizou a
descricdo de alguns casos clinicos, caracterizando a historia familiar, aspectos fisicos e
comportamentais, desempenho nos testes de inteligéncia, além de enfatizar a preocupagdo com
a abordagem educacional destes individuos (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI, 2008).

O conceito de diagnostico da Sindrome de Asperger, que faz parte do espectro autista, foi
introduzido nos manuais de diagnostico tanto da APA e da OMS na década de 1990. Desde a
introducdo deste diagndstico e devido a melhora nos diagndsticos, muitas criancas foram
diagnosticadas com sindrome de Asperger, que com a liberacdo do DSM-V, tornou-se agora
parte da desordem do espectro autista.

A sindrome de Asperger pode ser considerada um transtorno mais evoluido que o autismo
infantil. Algumas técnicas utilizadas para o transtorno autista tendem a ser benéficas para o
tratamento da sindrome de Asperger (SOUZA et al., 2004).

Os trabalhos relacionados a Asperger apresentam dados referentes aos prejuizos na
interacdo social e no interesse interpessoal, comportamento social limitado, alteracfes na
coordenagdo, comprometimento cerebelar, neuromotor e nas habilidades cognitivas (SILVA et
al., 2016).

Merchan-Naranjo et al., (2015) apresenta em seu estudo o rendimento e desempenho nas
seguintes categorias: desenvolvimento normal da aten¢do, memoria, controle inibitorio,
resolucdo de problemas e tarefas associados ao autismo, porém nédo séo gravemente percebidos
pelo portador de Asperger. Assim, ficam evidenciados pela falta de reciprocidade emocional
quando comparados a criangas normais e, em alguns casos, apresentando comportamentos
repetitivos e estereotipados e reagindo de forma inflexivel & mudancas de rotina.

Diversos estudos salientavam que a sindrome de Asperger deveria ser considerada como
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pertencente ao espectro autistico, tendo uma possivel etiologia de base genética. O quadro de
sindrome de Asperger apresenta validade nosologica incerta, caracterizada por perturbacéo
qualitativa nas areas de interacdo social e interesses. Esse distdrbio distingue-se do Autismo
Infantil por ndo se verificar retardo ou alteracdo significativa da linguagem, bem como do
desenvolvimento cognitivo.

Também foi proposta a classificagdo tanto do Autismo Infantil quanto da sindrome de
Asperger como subcategorias dos Transtornos Globais do Desenvolvimento. Essa sec¢édo
diagnostica caracterizou-se pelos prejuizos severos e invasivos nas areas de interacdo social e
repertorio restrito de interesses e atividades (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI, 2008).
Quando analisada a sindrome de Asperger, verifica-se ndo haver um prejuizo significativo nas
areas da linguagem e cognicdo. No entanto ha mencdo de que algumas dificuldades na
comunicacdo social sdo especificadas, tais como: a incapacidade de reconhecer as regras
convencionais da conversacdo que regem as interagdes sociais € 0 uso restrito de multiplos
sinais n&o verbais, como contato visual, expressoes faciais e corporais.

Quando analisada a prevaléncia da sindrome de Asperger, ainda ha informacdes

limitadas, embora pareca ser mais comum no sexo masculino.

3.1.3 Transtorno Invasivo do Desenvolvimento

Os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID) sdo um grupo de doengas que se
caracterizam por deficiéncias em mdltiplas areas do desenvolvimento neuropsicomotor,
incluindo perda na interagdo social e na comunicacdo, além de apresentarem comportamentos,
interesses e atividades estereotipadas. Existem muitas dividas com relacdo aos limites que
separam algumas doencas das outras, sendo o autismo infantil o quadro mais marcante desse
grupo.

O autismo e os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID), as vezes denominados
transtornos do espectro do autismo, referem-se a uma familia de disturbios da socializacdo com
inicio precoce e curso cronico que possuem um impacto variavel em areas multiplas e nucleares
do desenvolvimento, desde o estabelecimento da subjetividade e das relacGes pessoais,
passando pela linguagem e comunicacdo até o aprendizado e as capacidades adaptativas. A
manifestacdo paradigmatica dos TID o autismo é um transtorno de desenvolvimento com um
modelo complexo, no sentido de que qualquer tentativa de compreendé-lo requer uma analise

em niveis diferentes, como do comportamento a cognicdo, da neurobiologia a genética, e as
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estreitas interaces ao longo do tempo. Sessenta anos apds as descrigdes iniciais do autismo,
sabemos que os TIDs séo as condi¢Ges mais prevalentes e marcadamente genéticas entre todos
os transtornos de desenvolvimento.

No quadro de autismo, a triade de anormalidades (na interacdo social reciproca, na
linguagem e na presenga de padrdes de interesse repetitivos) se manifesta antes dos 3 anos de
idade e se mantém ao longo da vida. Os casos considerados tipicos sdo encontrados na
populacdo com uma prevaléncia de 3 a 5 por 10000. Se os casos atipicos forem incluidos,
principalmente os que se associam com retardo mental grave, a prevaléncia sobe para 10 a 20
por 10000.

Existe predominio no sexo masculino, com uma taxa de 3 a 4:1. N&o foram encontradas
variacdes geograficas ou socioeconémicas. Apenas em 10 a 25% dos casos alguma doenca bem
definida € diagnosticada, sendo as mais comuns a esclerose tuberosa e a sindrome do X fragil.
Contudo o reconhecimento de que 0 autismo esta associado a algum grau de retardo mental em
75% dos casos e a epilepsia em cerca de 30% leva a conclusdo de que existam bases organicas
para essa condicdo.

Até 30 anos atras, acreditava-se que fatores genéticos tivessem pouca ou até nenhuma
importancia na etiologia do autismo, porém em 1977 foi publicado o primeiro estudo em pares
de gémeos, que demonstrou uma concordancia (proporgéo de pares em que ambos 0s membros
sdo afetados) entre gémeos monozigdticos muito maior do que em dizig6ticos, chamando a
atencdo para o papel da genética.

Além disso, existem outros fatores hereditarios - genes com efeito aditivo, interacdo entre
genes e entre genes e ambiente / ambiente. De acordo com um estudo atual, quase 19% dos
irm&os mais novos de criancas com autismo também manifestaram dificuldades no espectro do
autismo (OZONOFF et al., 2010).

O cérebro de criancas com autismo aumentou as taxas de crescimento ao longo de um
periodo de 1-2 anos. Acredita-se que o0 autismo seja causado por fungdo aberrante em sinapses
e redes cerebrais (DI MARTINO, 2013). O que também pode ser relevante para o
desenvolvimento de outros distdrbios funcionais no cérebro.

A presenca de mecanismos imunologicos pode ser apoiada pelo achado de micréglia em
grandes areas do sistema nervoso central (SNC). Aumento da quantidade de liquido
cefalorraquidiano frontalmente em criancas pequenas com sindrome do espectro do autismo foi
recentemente relatado (WOLFF et al., 2012).
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3.1.4 Transtorno Desintegrativo da Infancia

O Transtorno Desintegrativo da Infancia (TDI) possui um historico mais longo do que o
autismo, sendo inicialmente descrito em 1908 por Heller, que relatou seis casos de criangas
jovens que, apds um desenvolvimento aparentemente normal nos primeiros trés a quatro anos
de vida, apresentaram uma perda muito grave das habilidades sociais e comunicativas. Heller
denominou a condigdo “dementia infantilis”. Essa definigdo ¢ insatisfatoria: primeiro, porque a
condicdo ndo é comparavel a deméncia, no sentido de que as caracteristicas de perda de
memodria e de habilidades executivas ndo sdo proeminentes; em segundo lugar, porque nenhuma
causa organica da trajetdria do prejuizo pode ser encontrada (MALHOTRA; GUPTA, 2002).

A sindrome de Heller foi, pela primeira vez, introduzida em um sistema de classificacéo
psiquiatrica. Foi incluida sob a categoria abrangente de TDI, pois a perda das habilidades sociais
e comunicativas era muito proeminente. No entanto o TDI ndo é caracterizado em seu curso
pela deterioracdo continuada nem por nenhum progresso. Em outras palavras: apds a regressao
dramatica no inicio, chega-se a um status quo, mas um tremendo impacto no desenvolvimento
pode ser observado durante toda a vida (DAVIDOVITCH et al., 2000).

O transtorno desintegrativo da infancia € apresentado nos estudos como condicao rara.
Os diagnosticos diferenciais incluem os transtornos metab6licos como mucopolisacaroidose e
condicGes neuroldgicas encefalite por virus ou epilepsia, ainda que no ultimo caso a linguagem
seja muito mais afetada do que nos relatos de casos de TDI. Deve também ser diferenciado do
autismo no qual se observa um desenvolvimento préximo do normal nos primeiros um ou dois
anos em até 30% de todos os casos (DAVIDOVITCH et al., 2000).
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4 GENETICA DO AUTISMO

Estudos realizados nas ultimas trés décadas tentam demostrar que existem evidéncias
contundentes sobre o forte componente genético na maioria das doencas psiquiatricas, entre
elas esquizofrenia, distdrbio bipolar e autismo. Nos Gltimos 15 anos, uma série de locos génicos
tém sido associadas a essas e outras doengas mentais, utilizando principalmente anélise de
ligacdo génica, porém somente poucos genes especificos tém sido identificados.

Os avancos nas pesquisas com genética humana tém aberto caminhos para o
conhecimento das vias bioldgicas das doencas cognitivas e afetivas, bem como de certas
psicoses. Devido a grande dificuldade de compreensdo das alteracBes das fun¢des encefélicas,
0 conhecimento da fisiopatologia do sistema nervoso tem se tornado um grande atrativo
(CARVALHEIRA; VERGANI; BRUNONI, 2004).

A etiologia do autismo ainda € desconhecida. Centenas de estudos tém tentado desvendar
os fatores genéticos associados a doenga. As causas neurobioldgicas, associadas ao autismo,
como convulsdes, deficiéncia mental, diminuicdo de neurdnios e sinapses na amigdala,
hipocampo e cerebelo, tamanho aumentado do encéfalo e concentragdo aumentada de
serotonina circulante sugerem forte componente genético (KEMPER; BAUMAN, 2002).
Porém somente poucos genes especificos tém sido identificados. A maioria desses genes sO
podera ser reconhecida quando, literalmente, centenas de individuos afetados e seus familiares
forem analisados. Novas técnicas e metodologias tém surgido como uma promessa para as
pesquisas dos fatores genéticos e ambientais envolvidos nas causas dessas doencas
(CARVALHEIRA; VERGANI; BRUNONI, 2004).

Cowan; Kopnisky e Hyman (2002) afirmam que 0s avangos nas pesquisas com genetica
humana tém aberto caminhos para o conhecimento das vias bioldgicas das doencas cognitivas
e afetivas, bem como de certas psicoses. Devido a grande dificuldade de compreensdo das
alteracOes das funcdes encefalicas, o conhecimento da fisiopatologia do sistema nervoso tem
se tornado um grande atrativo. Como mencionado anteriormente, estudos de familias com um
ou mais membros afetados, bem como estudos de gémeos e adogdo, tém demonstrado que
doencas mentais como o autismo tém um forte componente genético.

Anomalias dos cromossomos sexuais (47, XXY, XYY 47, 45, X / 46, XY mosaicismo)

sdo frequentemente associadas a desordens do espectro autista (ASD), mas a predisposicdo
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masculina para esses transtornos ndo foi explicada claramente. Anteriormente, o papel do
cromossoma X foi considerado importante nas ASD, principalmente porque 0s sintomas
autistas foram detectados nas sindromes genéticas envolvendo cromossoma X (sindrome X
fragil, sindrome de Rett, sindrome de Klinefelter). Em vez disso, alguns estudos analisaram o
possivel papel do cromossomo Y na ASD.

Entretanto Carvalheira; Vergani e Brunoni, (2004) afirmam que nenhuma das doencas de
cunho psiquiatrico segue a heranca Medeliana e sugere a interacdo de multiplos genes para que
se possa afetar um individuo.

O fendtipo autista € amplamente variado. Tém sido descritos tanto autistas classicos, com
auséncia de comunicacao verbal e deficiéncia mental grave, quanto autistas com sociabilidade
comprometida, que apresentam habilidades verbais e inteligéncia normal. As anormalidades no
desenvolvimento geralmente sdo detectadas nos primeiros trés anos de vida, persistindo até a

idade adulta.
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5 FAMILIA E A ACEITACAO DA CRIANCA AUTISTA

A familia como um sistema social tem sido vista contemporaneamente como uma unidade
basica de desenvolvimento das experiéncias, das realizacdes e dos fracassos do ser humano.
Sua organizacdo e estrutura ndo sdo estaveis nas sociedades, e uma simples descricdo é
insuficiente para transmitir sua complexidade relacional (HOLFFMAN; FIELD, 1999).

O conceito de familia tem vindo a alterar-se ao longo dos tempos. Se no passado existiam
principalmente familias alargadas, na atualidade, com o advento da urbanizacdo e da
industrializacdo, a familia passou a ser essencialmente nuclear. Neste sentido, por vezes a
pessoa de referéncia ou cuidador principal nem sempre faz parte dos lagos consanguineos. Desta
forma, habilita-se em identificar o cuidador como sendo Cuidador imediato (CEZAR; SMEHA,
2016).

Apesar de todas as mudancas ocorridas na sociedade, a familia continua a ser responsavel
pelo apoio fisico, emocional e social dos seus elementos, qualquer que seja a sua estrutura.

Byng-Hall (2002) conceitua a base segura familiar como a que prové uma rede confiavel
de relacionamentos de apego, que habilita seus membros a sentirem-se suficientemente seguros
para explorar relacionamentos entre si e com outras pessoas.

Sanchez e Baptista (2009) afirmam que, ao considerar o sistema familiar no qual cada
parte s6 pode ser entendida em relacdo e interacdo com o todo, isso na perspectiva do
pensamento sistémico, 0s eventos sdo Vvistos no contexto, mediante suas conexdes e relagdes
mais do que pelas caracteristicas pessoais das pessoas que compdem a familia. Portanto, uma
mudanca no padrdo comportamental de um individuo afeta todas as outras partes, ja que as
familias seguem ciclos comportamentais, que sdo governados por um sistema de defesa e de
crencas composto por uma combinacdo de atitudes, suposicdes basicas, expectativas,
preconceitos e convicgoes.

Browns (1995) relata que o nascimento de uma crianga com doenga grave representa uma
ruptura das expectativas construidas pelos pais em torno do filho saudavel, tornando-as
insustentaveis. Nesse caso, as minimas expectativas dos pais ndo podem ser satisfeitas. A autora
afirma que os pais passam por um periodo de luto apds o diagnostico, reacdo que se explica
pelo desejo que h& dos pais em relacdo aos filhos. Estes, geralmente, sdo vistos como uma

continuacédo dos pais, e a constatacao das limitacdes e imperfeicGes representam a ruptura com
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0s sonhos e expectativas positivas de futuro.

Salienta-se que as dificuldades na comunicacéo e na interagédo social afetam inclusive as
pessoas mais proximas ao autista e que estdo diretamente envolvidas em seus cuidados.

Somada a essas dificuldades, as pessoas com autismo também se deparam com limitacdes
na realizacdo de atividades corriqueiras, como higiene e alimentacdo, as quais podem estar
associadas aos comportamentos rigidos, agressivos ou repetitivos apresentados por eles
(SEMENSATO; BOSA, 2013).

Embora as limitacbes, em geral, sejam graves e persistentes, € necessario salientar que
existem particularidades de cada autista e de cada dinamica familiar. Desse modo, o impacto
do diagndstico nas familias ndo pode ser desprezado (SIFUENTES; BOSA, 2010), pois essas
caracteristicas afetam os diversos membros da familia nuclear e extensa.

A doenca cronica na qual estdo incluidas as situacdes do foro oncolégico entre outras, o
foco de preocupacao € prioritariamente o sistema criado pela interacdo da doenca no individuo
inserido em uma familia. Qualquer que seja a doenca, ela é sempre considerada situacdo de
crise, geradora de stress na familia e com consequéncias no receptor alvo de cuidados (CEZAR;
SMEHA, 2016).

Ao se pensar em crescimento e desenvolvimento da crianga autista identificou-se a
necessidade de aprofundar e buscar o conhecimento da familia sobre o crescimento e
desenvolvimento da crianga autista. Tendo assim desenvolvido o manuscrito que versa sobre
tal contexto. Buscando o aprofundamento através da revisao de literatura que deu origem ao
artigo “A familia, o cuidar e o desenvolvimento da crianca autista”, publicado na revista
Journal of Health & Biological Sciences - JHBS (Revista de Saude e Ciéncias Bioldgicas), em
maio de 2018 (Apéndice F).
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6 REFERENCIAL TEORICO

6.1 APROPRIANDO-SE DA TEORIA DO AUTOCUIDADO

Em sua historia, a Enfermagem mostrou-se dependente de outras ciéncias sem que
houvesse um corpo de conhecimento, o que fomentou o desejo nos enfermeiros de conhecer
sua verdadeira natureza e construir sua identidade (RAIMONDO, 2012).

Destarte, em funcdo de sua consolidacdo como uma ciéncia focada no cuidado ao ser
humano, a Enfermagem necessita de numa filosofia do cuidar e sua utilizacdo nas acdes que
requerem situacdes terapéuticas.

O caminho do desenvolvimento da enfermagem tem sido regulado por uma ampla
estrutura tedrica e que o processo de enfermagem é o modelo através do qual essa estrutura se
torna efetiva nos cuidados de satde. A luz da Teoria dos Cuidados Pessoais de Dorothea Orem,
este processo incentiva as pessoas a participar ativamente dos cuidados terapéuticos, pois
enfatiza a importancia de os clientes estarem comprometidos com o autocuidado (FELIX,
SOARES; NOBREGA, 2012).

O advento das teorias é compreendido como uma preocupacdo dos profissionais de
enfermagem em imprimir orientacdo tedrica que possibilite a sistematizacdo da préatica e o
desenvolvimento de atividades apoiadas em processos cientificos que Ihes permitam refletir e
avaliar suas a¢des, de modo a aprimorar sua pratica. Observa-se que a elaboragdo de teorias
reflete a necessidade dos profissionais comporem um corpo de conhecimentos especificos da
profissdo, a fim de que possa ser reconhecida como ciéncia (LEOPARDI, 2006).

A necessidade de conhecer e produzir seu proprio conhecimento levou a Enfermagem
especialmente, a norte-americana, a investir tempo e esfor¢cos no desenvolvimento de teorias,
modelos e marcos conceituais proprios da profissao, utilizados como instrumental para
direcionar sua pratica profissional e estabelecer as bases de seu conhecimento (LEOPARDI,
1999). Assim, emprega-se neste estudo as bases teoricas defendidas por Dorothea Orem.

A teoria do déficit do autocuidado foi embasada pela Enfermeira, tedrica de enfermagem



35

apontada como mais avancada das Américas Dorothea Elizabeth Orem e tinha como objetivo
melhorar a qualidade da enfermagem, buscando defini¢cBes para sua pratica. Graduada pela
Universidade Catolica das Ameéricas (CUA) e mestre em 1939 pela mesma institui¢do. Teve
seu inicio de carreira marcado em salas operatorias, passando a atuar como diretora da escola
de enfermagem de Providence no periodo de 1940 a 1949. No ano de 1971, publicou seu
primeiro livro Nursing: Concepts and Pratice. Em 1976, a universidade de Georgrtown
concedeu a Orem o grau honorario de Doctor of Science.

Como principais conceitos e defini¢des referentes a teoria, a propria autora classifica sua
teoria do déficit do autocuidado como teoria geral e subi classifica trés outras teorias
relacionando-as: 1) Teoria do autocuidado, que descreve como e por que as pessoas cuidam de
si proprias; 2) A teoria do déficit do autocuidado, que descreve e explica por que as pessoas
podem ser ajudadas através da enfermagem e; 3) A teoria dos sistemas de enfermagem, que
descreve e explica as relagdes que tem de ser criadas e mantidas para que se produza
enfermagem. Incorporados a essas trés teorias se encontram seis conceitos centrais € um

periférico, preconizados por Orem. Os seis conceitos centrais s&o:

1) Autocuidado;

2) Ac¢éo de autocuidado;

3) Déficit de autocuidado;

4) Demanda terapéutica de autocuidado;
5) Servico de enfermagem, e;

6) Sistema de enfermagem.

O conceito periférico a autora denominou de fatores condicionantes basicos, que é
relevante para a compreensdo de sua teoria geral de enfermagem (TOMEY; ALLIGOOD,
2002).

Para melhor defender a teoria dentro deste estudo, optou-se por empregar a teoria do
autocuidado que, segundo Orem, existem para as pessoas que estdo doentes, lesionadas ou
possuam formas de desordem patoldgica, defeitos ou incapacidades. E apontado ainda que a
doenca interfira ndo somente no mecanismo fisiologico ou psicologico, mas no funcionamento
integrado da condi¢cdo humana. A autora relaciona esses fatores a condi¢des de atraso mental,
estado comatoso e ao autismo.

Silva e Ferreira (2009) aponta que falar sobre peculiaridades do cuidado nos faz pensar

em reflexdes densas e necessariamente abertas para o dialogo entre diferentes ideias presentes
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no mundo contemporaneo. Apregoa-se o cuidado ético preocupado com o planeta e com a
harmonia entre pares habitantes desta terra, atribuindo cuidado, desvelo e solicitude. O cuidado
surge quando hé existéncia de alguém com importancia para mim ao passo de dedicar-me a ele.
Portanto, cuidar de alguém é ter estima e apreco pela pessoa, querendo seu bem de forma
integral.

O autocuidado é uma funcdo humana reguladora que o individuo possui de desempenhar
a saude e bem-estar. Deve ser aprendido e executado continuamente em conformidade com
atividades reguladoras diretamente atreladas ao estagio de crescimento e desenvolvimento do
individuo. Desta forma, tem-se que a atividade complexa para atingir a maturidade, ou
amadurecer pessoas que possam comandar suas necessidades continuas ou de ac¢des deliberadas
para regular seu proprio funcionamento humano.

Bruce (2007) refere que a pessoa se beneficia da intervencéo de Enfermagem quando uma
situacdo de saude inibe a sua capacidade de autocuidado ou quando se vé confrontado com
situacBes onde as suas capacidades ndo sdo suficientes para manter a sua salide ou o seu total
bem-estar. As intervencdes de Enfermagem focam-se na deteccdo das limitagcdes ou déficits e
na implementacdo de intervencBes que auxiliem a pessoa a suprir essas limitagdes no
restabelecimento do seu autocuidado conforme suas necessidades.

Acdo de autocuidado €é a capacidade do homem engajar-se no autocuidado. Fatores
condicionantes basicos sdo: idade, sexo, estado de desenvolvimento, estado de saude,
orientacdo sociocultural e os fatores do sistema de atendimento de satde (FOSTER; BENETT,
2000).

Quando se fala sobre a teoria do autocuidado, a propria autora fundamenta a teoria
visando a aplicabilidade em grupo, familias e comunidades, buscando alcancar a qualidade de
vida a partir de acOes preventivas.

A teoria de Orem se adequa a toda pessoa que necessita de cuidado, portanto pode
perfeitamente ser direcionada para a prevencdo de problemas de saide em clientes de risco,
uma vez que tém a doenga como um agravante e que pode ser cronico-degenerativa.

A teoria do autocuidado, fundamento das outras teorias, exprime o objetivo, os métodos
e o resultado de cuidar de si préprio. Assim, a enfermagem, tendo como seu objeto de trabalho
0 cuidado, visto sob a forma de autocuidado, leva o cliente a participar desse cuidado na medida
de sua capacidade e de seu estado de saude, transformando-o0 em um agente de autocuidado.

Diante deste exposto em torno da utilizagdo das teorias de Enfermagem, torna-se
relevante analisa-las, a fim de que se possa compreender sua aplicabilidade na pratica no

desenvolvimento da crianca autista, bem como para se ter o conhecimento e envolvimento do
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familiar cuidador desta mesma crianga, possibilitando melhor desenvolvimento de suas proprias

necessidades de autocuidado.
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7 ENTENDENDO A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

7.1 ASPECTOS TEORICOS CONCEITUAIS

A Teoria da Representacdo Social foi criada na década de 60 pelo psicologo Serge
Moscovici, por meio de sua obra “A representagdo social da psicandlise”. O referido autor
elaborou esta teoria a partir dos conceitos de representacio coletiva de Emile Durkheim (SA,
1995). Para Moscovici (1978), o fendmeno das representacfes sociais sdo formas de
conhecimentos praticos que favorecem a elaboracdo de comportamentos e comunicagdes entre
individuos de um determinado grupo, orientando-0s na conducédo de suas vidas no cotidiano.

A Teoria das Representacdes Coletivas (TRC) foi criada por Durkheim como um esforgo
de estabelecer a sociologia como uma ciéncia autbnoma, sendo defendida como uma dicotomia
entre as representacdes individuais e coletivas, ficando as primeiras alicercadas ao campo da
psicologia e as Gltimas como objeto de estudo restrito a sociologia (DUVEEN, 2003).

Isso ndo implica um corte claro entre representagfes coletivas e sociais ou uma
substituicdo das antigas pelas mais novas. Representacdes coletivas continuam a coexistir com
as representacfes sociais, na maioria dos casos tendo seu conhecimento tacito implicito e
irresistivel forca, exatamente como acontece com o0 mito e 0 Senso comum que continuam a
coexistir com a ciéncia.

As RepresentacGes Sociais (RS) situam-se na interface do psicoldgico e do social,
podendo ser entendidas como formas de conhecimentos elaborados e compartilhados
socialmente que contribuem para a construcdo de uma realidade comum, possibilitando a
compreensdo e a comunicacao do sujeito no mundo (JODELET, 2001).

Sendo assim, compreende-se que as representacdes sociais estdo vinculadas a valores,
nogdes e praticas individuais que orientam as condutas no cotidiano das rela¢fes sociais e se
manifestam por meio de esteredtipos, sentimentos, atitudes, palavras, frases e expressdes
(MOSCOVICI, 1978).

Segundo Duveen (2003), o socidlogo elaborou suas ideias com certo euforismo ao
mencionar que sempre que um objeto social é explicado por um fenémeno psicoldgico,
seguramente essa explicacdo nao é detentora de veracidade, o que contribuiu com uma crise na

psicologia social que perdura até hoje. Assim, as representacdes coletivas de Durkheim
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mostraram-se uma heranga ambigua para a psicologia social.

As representacdes coletivas sdo vistas como heranga devido o tedrico Serge Moscovici,
como ja dito, basear-se nelas para a elaboracdo de uma nova teoria, que € contraria as
representacdes coletivas mencionadas por Durkheim. Pois a Teoria das Representacfes Sociais
tem como premissa que um determinado fendmeno, quando inserido no cotidiano, torna-se
social sendo também considerado psicoldgico, pois é explicado pelo individuo que esté inserido
neste cotidiano. Isto é, para Moscovici este novo fendmeno néo é exclusivamente socioldgico,
nem unicamente psicolégico, e sim um objeto psicossocioldgico. Para o referido autor, ndo
existe a dicotomia entre 0 meio social e o psicoldgico referenciado por Durkheim.

Moscovici (2004, p. 44) evidencia o ponto de vista de Durkheim, quando nos relata que:

As representagdes coletivas abrangiam uma cadeia completa de formas
intelectuais que incluiam ciéncia, religido, mito, modalidades de tempo e
espaco, etc. De fato, qualquer tipo de ideia, emogdo ou crenga que ocorresse
dentro de uma comunidade estava incluido. Isso representa um problema
sério, pois pelo fato de se querer incluir demais, inclui-se muito pouco: querer
compreender tudo é perder tudo.

O autor esclarece que, devido Durkheim seguir a tradicdo aristotélica e kantiana, estas
concepcOes o fizeram conceber um carater bastante estatico as representacdes coletivas, sendo
assim as “representacdes, em sua teoria, sio como o adensamento da neblina, ou, em outras
palavras, elas agem como suporte para muitas palavras ou ideias — como as camadas de um ar
estagnado na atmosfera da sociedade” (MOSCOVICI, 2004, p. 47). Ou seja, as representaces
Durkheiniana séo estaticas por nao sofrerem influéncia dos grupos sociais.

Moscovici (1978), por discordar deste carater estatico do meio social, defendido pelas
representacdes coletivas, e por perceber a influéncia da interacdo dos individuos no meio em
que vivem, passou a concebé-las “como estruturas dindmicas, operando em um conjunto de
relagdes e de comportamento que surgem e desaparecem, junto com as representagdes”. Para
ele, o dinamismo presente em nossa sociedade contemporanea evidencia a caracteristica movel
e circulante, a plasticidade das representagdes, ndo coletivas, mas sim sociais.

Como forma de sintetizar o dito, Moscovici (1978) ressalta que:

No sentido classico, as representagdes coletivas se constituem em um
instrumento explanatdrio e se referem a uma classe geral de idéias e crencas
(ciéncia, mito, religido, etc.), para nos, sdo fendmenos que necessitam ser
descritos e explicados. Sdo fendbmenos especificos que estdo relacionados
com um modo particular de compreender e se comunicar — um modo que cria

tanto a realidade como o senso comum. E para enfatizar essa distingdo que
uso o termo “social” em vez de “coletivo”.
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As representacdes sociais favorecem ao individuo a insercdo no seu cognitivo de um
fendmeno social nao familiar, que por ser desconhecido gera medo e ansiedade. Por tal motivo,
€ necessario a sua assimilacdo para que possa se tornar familiar. Isto se faz quando se apresenta
uma nova forma de conhecimento reificado, que a partir de sua apresentagdo a um determinado
grupo social € reelaborado, tornando-se uma nova forma de conhecimento denominado de
consensual, pois surgiu a partir do consenso entre os membros de um determinado grupo social.

Jodelet (2001) evidencia que esta nova forma de conhecimento também recebe o nome
de saber do senso comum, o saber ingénuo ou natural. Esta nova modalidade de saber difere do
conhecimento erudito, do saber reificado. Porém, é tido como objeto de estudo igualmente
legitimo por ter relevancia para a vida social e esclarecimento que favorece 0s processos
cognitivos e das interacGes sociais.

Uma representacao é construida por meio da aplicacdo de dois processos: a objetivacao e
a ancoragem. O primeiro consiste no de ato de transformar um conceito abstrato em algo
concreto; ja a ancoragem é a inclusdo de um objeto novo no repertdrio cognitivo do individuo,
por meio da ancoragem desta nova forma de conhecimento a um pré-existente. A partir deste
momento o ndo familiar, torna-se familiar (MOSCOVICI, 2004). Existem determinadas
situacGes em que ocorre somente a objetivacao, ndo surgindo a ancoragem, ou seja, o fenémeno
social torna-se concreto, porém permanece desconhecido, ndo familiar.

As representacdes sdo entidades sociais, com uma vida propria, comunicando-
se entre elas, opondo-se mutuamente e mudando em harmonia com o curso da
vida; esvaindo-se, apenas para emergir novamente sobre nova aparéncia [...].
Se ocorrer uma mudanga em sua hierarquia, porém, ou se uma determinada
imagem-ideia for ameagada de extincéo, todo 0 nosso universo se prejudicara.
(MOSCOVICI, 2004,).

A teoria das representacdes sociais teve seu inicio na Franca na década de 50, quando o
pesquisador Serge Moscovici decidiu entender como a psicanalise, uma ciéncia nova, era
compreendida pela sociedade dessa época. A partir desse estudo, ele conseguiu compreender
como um objeto cientifico torna-se senso comum. Este fato foi levado a publico em sua obra
"A psicanalise, sua imagem e seu publico™, que lhe concedeu o titulo de "pai das representacfes
sociais" (MOSCOVICI, 1978).

A partir dos estudos de Moscovici, desponta uma teoria que se discute sistematicamente,
sendo a preocupacdo epistemologica uma constante em trabalhos de representacdes sociais. As
pesquisas abrangem diversos segmentos da atividade cientifica, sem respeitar as fronteiras

tradicionais cunhadas pela especializacdo académica, tais como educacgéo, salde, comunicagédo
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e ciéncia, memdria e cultura (ARRUDA, 2005).

Estudos em representacdes sociais podem ser enriquecidos com a dimenséo historica, ndo
apenas porque toda representagdo se refere a um tempo-espago, mas porque a propria
historicidade estd na base da transformacdo social — objeto por exceléncia dos trabalhos
realizados pela corrente inaugurada por Moscovici (1978) e que tem recebido significativos
acréscimos, abarcando novas tematicas das ciéncias humanas ao longo dos anos.

As representacfes se tornam tangiveis para o grupo considerado, ja que seus membros
acreditam em sua existéncia. A representacao ndo € apenas a expressao simbolica da realidade
como sua via de acesso, ou seja, deriva da atividade do homem e a direciona, € simultaneamente
produto e processo. Refere-se a transformacgdo do ndo-familiar em familiar, quando o novo é
incorporado a categorias preexistentes e se torna senso comum. Na perspectiva desta teoria e
das pesquisas por ela motivadas, significa apreender a ancoragem e a objetivacdo em que sao
geradas e desenvolvidas. O foco € 0 senso comum, a maneira COmo as pessoas pensam ao se
apropriarem de forma inventiva do mundo (RIBEIRO et al., 2007). Neste sentido, a teoria das
representacdes sociais rompe com as tradicdes que desdenham o conhecimento do homem
comum, seja por considera-lo falsa consciéncia (ideologia) ou pura ignorancia.

Para Moscovici, para que um conhecimento se torne uma representagédo social, necessita
passar por dois processos: a ancoragem (a inser¢ao de um conhecimento novo no cognitivo do
sujeito por meio de uma amarracdo a um conhecimento preexistente), e a objetivacdo (que é o
ato de materializar um conceito abstrato).

Silva; Camargo; Padilha (2011), definem que a ancoragem possui trés elementos: a
atribuicdo de sentido (significacdo que dar-se-4 a um objeto), a instrumentalizacdo do saber
(utilizacdo do saber fornecido pelo objeto para entendimento do mundo) e o enraizamento do
pensamento (o conhecimento novo é atrelado a um preexistente e, apos sua familiarizacao,
passa a integrar o cognitivo do individuo). Este autor também define quatro momentos para a
objetivacgdo: é o desejo (vontade que o sujeito tem de se aproximar do objeto, dar um valor ao
mesmo), a avaliacdo (classifica o valor para o objeto de acordo com o grau de desejabilidade
ou aversao a este), a demanda (permite dar uma qualidade ao objeto) e a troca (é o ato de
reciprocidade entre 0s sujeitos que tém interesses comuns e propicia a formacao de grupos).

A partir do exposto, percebe-se a importancia desta teoria para explicacdo de uma
realidade por quem contribui para sua criacdo e/ou modificacdo, fato este ocorrido pela
formacédo do senso comum e das praticas que este orienta. Cabe lembrar que estas normatizam
as regras para se pertencer a um determinado grupo. Como forma de destacar o uso da TRS no

campo da enfermagem, prop8e-se o manuscrito “A teoria das representacdes sociais sob a
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Otica das pesquisas de enfermagem no Brasil” (disponivel no apéndice G), que trouxesse a
realidade dos estudos de Serge Moscovici nas Dissertagdes e Teses da Enfermagem presentes

no Banco de Teses e DissertacGes do Centro de Pesquisa em Enfermagem (CEPEN).
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8 ABORDAGEM METODOLOGICA

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa e que emprega as bases da
Teoria das Representagdes Sociais com vertente processual, segundo as concepcdes
preconizadas pela escola de psicossociologia francesa, tendo como tedrico principal Serge
Moscovici, bem como colaboradores da referida teoria.

O conceito de representacdo social aqui trabalhado se assenta na abordagem processual
defendida por Moscovici (1978) e Jodelet (2005). A representacdo social € um conhecimento
do senso comum e ¢ formada em razdo do cotidiano do sujeito. E uma abordagem que se
encontra hoje no centro de um debate interdisciplinar, na medida em que se tenta nomear, fazer
relacBes entre as construcdes simbdlicas e a realidade social.

As representacdes sociais dirigem seu olhar epistémico para entender como esta realidade
constroi a leitura dos simbolos presentes no nosso cotidiano. Neste entendimento, a fala do
autor instiga a reflexdo do conceito: Por representacdes sociais entendemos um conjunto de
conceitos, proposicoes e explicacdes na vida cotidiana, no curso de comunicagoes interpessoais.
Elas sdo o equivalente, em nossa sociedade, aos mitos e sistemas de crencas das sociedades
tradicionais, podendo ser vistas também como a versdo contemporanea do senso comum
(MOSCOVICI, 1978).

Uma pesquisa descritiva busca descrever as caracteristicas de determinado grupo, ou
fendmenos ou o estabelecimento de relagdes entre variaveis, servindo como base para
explicacdo de fenbmenos envolvidos em um grupo (MINAYO, 2014). A abordagem qualitativa
foi selecionada, pois é o metodo mais indicado a ser aplicado para estudar as representacdes,
percepcdes, opinides e crengas, todos produzidos a partir de interpretacdes empiricas que
sujeitos fazem a respeito de seu modo de vida, constru¢cdo de sua realidade, sentidos e
pensamentos. Além disso, permite ao pesquisar “desvelar processos sociais pouco conhecidos
referentes a grupos particulares, propicia a construcdo de novas abordagens, revisdo e criacao
de novos conceitos e categorias durante a investigagao” (MINAYO, 2014).

Abordagem ideal para ser trabalhada junto com a TRS, cuja finalidade é desvelar as
representacfes criadas pelo sujeito por meio de interpretacbes empiricas. A Teoria das

Representacdes Sociais (TRS), que serve como enfoque teorico conceitual deste estudo,
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reconhece o individuo como um ser psicossocial, pois este se apropria de um conhecimento,
aplica o seu toque pessoal e o compartilha com o seu grupo de pertenga.

Decidiu-se pelo uso dos conceitos da TRS por se entender que esta abordagem € a que
melhor atende as expectativas quanto ao tema descrito acima, quando destaca que, ao serem
empregadas as representacfes sociais, “caminhamos para 0 universo de significacdes,
motivacoes, aspiracdes, crencas e valores”. Ressalta-se ainda que esta abordagem reconhece o
individuo como um ser psicossocial, pois este se apodera de um conhecimento, acrescenta o
seu toque pessoal e o compartilha com o seu grupo de pertenca, ou seja, 0 sujeito possui uma
historia pessoal com determinantes sociais e culturais (MOSCOVICI, 2004).

Segundo Moscovici (1978), na esfera social circulam duas formas de conhecimento: o
reificado e o consensual. O primeiro se refere ao conhecimento cientifico e é tido como um
saber “auténtico” que nao admite contradicdo, estd restrito a uma pequena parcela da
comunidade — a cientifica. J& o segundo diz respeito ao conhecimento popular, sendo
denominado saber “ingénuo”, conhecido universalmente como senso comum, uma forma de
saber presente na maioria da populacéo.

Existem dois processos responsaveis pela emergéncia de uma representacao social: a
objetivacdo e a ancoragem. O primeiro é ato de materializar um conceito abstrato, torna-lo
concreto, enquanto o segundo consiste no fato incorporar um conhecimento novo ao cognitivo
do individuo, atrelando-o0 a um conhecimento pré-existente (MOSCOVICI, 1978).

De acordo com S& (1995), a TRS proporciona a compreensao de como 0s sujeitos sociais
apreendem os conhecimentos da vida diaria, suas informacdes, suas relacGes e caracteristicas
do meio. Uma vez que esta teoria € uma forma de conhecimento préatico, do senso comum, que
circula na sociedade por meio de crencgas, visdes e conversas. Trata-se de um conceito da
psicologia social que analisa imagens concebidas pelo grupo a respeito das condi¢cdes que

determinam sua prética e do seu dia-a-dia.

8.1 CAMPO DO ESTUDO

O estudo foi realizado no Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza, referéncia no
atendimento de criancas e adolescentes autistas em fase de diagndstico e acompanhamento do
transtorno do desenvolvimento por meio do projeto “Caminhar” desenvolvido por uma equipe
de saude multiprofissional dentro da referida instituig&o.

O projeto Caminhar iniciou o atendimento em 2002 e tem como objetivo diagnosticar e
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realizar acompanhamento clinico em criancas de até 12 anos de idade que apresentem alteracdes
de crescimento e desenvolvimento infantil, sindromes genéticas, epilepsias, ataxias e
mucopolissacaridoses. Todos os anos, em média, 16 mil criancas recebem atendimento no
Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza (HUBFS).

Passando por um processo de reestruturacdo no ano de 2017, o projeto caminhar passou
a ser identificado por ‘Uasca’ Unidade de Atencdo a Saude da Crianca e do Adolescente.

O ‘Uasca’ atua também como polo de capacitacdo em desenvolvimento infantil para
alunos da area de saude da Universidade Federal do Pard (UFPA) e para profissionais da
atencdo a satde. O servico tem uma equipe multidisciplinar composta por médicos, psicélogos,
pediatras, nutricionista, assistentes sociais, enfermeira, fisioterapeuta, fonoaudiologos,
terapeuta ocupacional, neuropediatras e homeopata.

O atendimento ambulatorial é realizado de forma diferenciada, por meio de programas de
ensino, pesquisa e extensao, tais como: Programa de Desenvolvimento Infantil, Projeto Down,
Ambulatério de Mucopolissacaridose, Centro de Tratamento Especializado de Reposicdo
Enzimatica, Ambulatorio de Ataxias, Ambulatério de Autismo e Ambulatorio de
Endocrinologia (UFPA, 2017).

8.2 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Fizeram parte da pesquisa vinte (20) pais e/ou cuidadores imediatos, com idade superior
a 18 anos, responsaveis por criangas portadoras da sindrome de transtorno autistico que
realizam tratamento no HUBFS.

Destaca-se aqui que ndo houve qualquer tipo de imposicdo para participacdo dos
envolvidos na pesquisa. Houve a apresentacdo do estudo e foram incluidos como participantes
aqueles que demonstraram interesse em colaborar com o estudo.

Foram excluidos todos aqueles que ndo demonstraram interesse na participacdo do
estudo, bem como aqueles que se mostraram receosos em participar e sofrerem qualquer sangédo
dentro da instituicdo, mesmo sendo informados de que tal fato ndo seria possivel ser
identificado ou relacionado no estudo.

O ndmero de sujeitos da pesquisa deve ser representativo de um grupo, ou seja, ndo pode
ser um numero insignificante. Ressalta-se que foi empregada a técnica da saturagdo de dados,
que diz respeito a repeti¢do dos discursos como forma de delimitar a amostragem deste estudo
(PADILHA; GUERREIRO; COELHO, 2007). Somente a partir deste percentual pode-se
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caracterizar que uma representacao € realmente social (MOSCOVICI, 2004).

A saturacdo de dados é compreendida como a ocorréncia de descarte de dados recentes
por ndo contribuirem com 0s objetivos ou elaboracdo do texto. De um modo mais pratico, a
repeticdo dos dados € utilizada para indicar saturacdo, inferindo em redundancia e, assim,
concluindo as buscas (FONTANELLA; MAGDALENO JUNIOR, 2012).

8.3 INSTRUMENTOS E TECNICAS DE COLETA DE DADOS

A coleta foi realizada por meio de duas técnicas: a livre associacdo de palavras e a
observacao livre. Propds-se também a elaboracdo de um questionario do perfil sociocultural
dos sujeitos do estudo. Acredita-se ser importante a captacdo desses dados, visto que as
representacdes sociais se sustentam nos grupos sociais, sendo indispensavel a compreenséo do
contexto sécio cultural em que o grupo esta inserido.

Para Coutinho e B0, (2017), a técnica da associacédo livre de palavras consiste em uma
técnica ndo-verbal que se realiza através do fornecimento de palavras e estimulos aos sujeitos
para que eles expressem suas representacdes associadas as ideias relacionadas a tematica que
passardo em sua mente ao serem entrevistados. Esta técnica, de acordo com Spink (1994), vem
se tornando cada vez mais fluente nas pesquisas de representacfes sociais, visto que a mesma
favorece o acesso ao material de forma natural por parte dos entrevistados, livre de
contaminacdo prévia do discurso do pesquisador.

Citados como importantes no estudo das RS. Entrevistas, Associacdo Verbal e
Questionarios tém sido utilizados a fim de (re) conhecer as RS independentemente da
abordagem tedrica adotada. Os autores chamam a atencdo para 0 uso das entrevistas com
qualidade, principalmente utilizando o recurso da reformulacéo para evidenciar o que o sujeito
fala (RIBEIRO; ANTUNES-ROCHA, 2016).

De acordo com Coutinho e Nébrega (2003), a livre associacdo de palavras consiste em
uma técnica projetiva, na qual os repertérios latentes pertencem a uma estrutura psicoldgica que
emergem sem passar pelos filtros da censura. Um material espontaneo que dificilmente surge
durante entrevistas formais.

Apos a aplicacdo do teste de livre associagdo de palavras, foi empregado em sequéncia a
entrevista semidirigida, sendo considerado o instrumento que mais se adequa a estudos
qualitativos.

A entrevista semidirigida, composta por questdes abertas, consiste numa modalidade em
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que o pesquisador direciona parcialmente os relatos dos depoentes para os objetivos do estudo.
Lembra-se ainda que este direcionamento de diregdo pode ser dado alternadamente pelo
pesquisador, no entanto devera haver certa flexibilidade que permita ao sujeito assumir o
comando. Esta troca permite uma melhor construcdo das ideias em exposicdo, além de
favorecer o direcionamento para que 0s objetivos do estudo sejam contemplados (TURATO,
2003).

Em principio, foi feito um reconhecimento de campo para identificar o pablico alvo
conforme requisito da modalidade de pesquisa. Para isso, participei de acompanhamento em
atendimento na unidade e reconhecimento de mées e responsaveis por usuarios desta unidade
de saude. A coleta de dados ocorreu durante quatro meses, no periodo de Novembro de 2017 a
Marco de 2018. O roteiro de entrevista e 0 questionario socioecondmico encontram-se na se¢ao
Apéndices deste estudo (APENDICE B).

8.4 ANALISE DOS DADOS

Para proceder analise de dados, foi empregado o método de analise temética. Este método,
visto como fundamental para pesquisas de aspectos qualitativo, permite ao pesquisador
identificar, avaliar e relatar temas padrées dentro de determinados dados. Ele organiza e
descreve o conjunto de dados nos minimos detalhes. Uma de suas vantagens é a flexibilidade,
pois comporta bem a analise de diferentes seguimentos tedricos da psicologia (BRAUN;
CLARKE, 2006).

A anélise tematica consistiu na realizacdo de seis passos: A primeira fase consistiu na
familiarizacdo com os dados coletados; mesmo tendo realizado as entrevistas, fiz a transcri¢éo
das mesmas, além de leitura e releitura exaustiva de todos os dados, a fim de que pudéssemos
reconhecer facilmente o resultado e todos os detalhes envolvidos nos dados obtidos. Essa fase
me forneceu dados bases para o restante da analise.

A segunda fase consistiu na geracdo dos cddigos iniciais em que se relnem
caracteristicas interessantes dos dados coletados de forma sistematica em todo conjunto de
dados disponiveis, ou seja, a necessidade de recolhimento de dados relevantes para cada cédigo.
Assim, foram criadas codificagfes em todas as entrevistas, para que pudéssemos identificar em
todas as outras transcri¢des resultados homogéneos e significantes para o objetivo.

A terceira fase consistiu na busca por temas, nos quais foram agrupados todos os cddigos

criados com a finalidade da criacdo de possiveis temas. Essa fase foi encerrada com uma
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colecdo de temas candidatos e subtemas, como perda da identidade pessoal ou perda das
caracteristicas de mde. Além disso, todos os dados extraidos foram codificados em relacdo a
eles.

Durante a quarta fase foi feita a verificacdo dos temas, ou seja, revemos 0s temas em
que ocorreu averiguacdo dos temas para esse trabalho em relagdo ao conjunto de dados que
obtivemos. Também codificamos dados adicionais dentro do tema, ou seja, aqueles que nao
atentamos nas fases de codificacdo anterior.

A quinta fase foi o momento de definicéo e atribuicdo dos nomes temas. Com a definicdo,
refinamos ainda mais os temas apresentados para analise. Foi uma fase importante, pois
pudemos definir claramente os temas relacionados a tematica e que estavam de acordo com 0s
objetivos propostos, descartando-se aqueles de fundamental importancia e os que ndo fariam
sentido dentro desta pesquisa.

Na sexta fase, foi produzida a discussdo frente aos temas encontrados. Os conjuntos de
temas foram trabalhados, ganhando fundamentacéo, ou seja, 0 agrupamento de temas ganhou
sentido para que se pudesse compreender o0 seu enunciado, assim escrevendo os dados desse

estudo, encontrado mais a frente.

8.5 QUESTOES ETICAS E LEGAIS

Para o desenvolvimento deste estudo, contamos com a autorizagdo do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Pard, sendo
aprovado no dia 30/08/2017 sob o Parecer n° 2.248.885 e CAAE 74668717.7.0000.0018. Em
seguida, foi submetido a analise do comité permanente do HUBFS e liberado pela Geréncia de
ensino e pesquisa do complexo hospitalar UFPA/EBSERH no dia 13 de Novembro de 2017.
Ainda seguindo os principios da autonomia, beneficéncia e ndo maleficéncia presentes na
Resolucdo 466/2012 do CNS (Anexo A, B). Destaco que 0s pais e responsaveis que
concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice x). A fim de obedecer aos critérios de pesquisa e buscando preservar o
anonimato dos participantes, busquei referencid-los em codificagdes alfa numéricas
correspondente assim a F (Familiar) seguido de algarismo arabico 1,2,3... Correspondente a

posicdo de sua andlise.
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9 RESULTADOS

9.1 PERFIL SOCIO ECONOMICO DE FAMILIARES CUIDADORES RESPONSAVEIS
POR CRIANCAS AUTISTAS

Para analisar as representacGes sociais de familiares cuidadores de criangas autistas
participantes da pesquisa para que pudéssemos obter as variaveis e tracar caracterizacao dos
participantes em cada entrevista os quais realizam atendimento no Hospital Betina Ferro de
Souza.

Os dados socioecondmicos coletados estdo expostos na tabela abaixo, 0s quais constituem
idade, estado civil, religido, grau de escolaridade, profisséo, renda familiar, tipo de moradia e
namero de filhos.

Tabela 1 — Dados socioeconémicos de familiares cuidadores de criancgas autistas participantes
da pesquisa.

Variavel N° de participantes Frequéncia (%)
Sexo

Feminino 18 90
Masculino 2 10
Idade em anos

20 - 29 15 75
30-39 4 20
40 — 49 1 5
Escolaridade

Fundamental 3 15
Médio 15 75
Superior 2 10
Religido

Catélico 14 70
Evangélico 6 30
Outras religides 0 0
Estado civil

Solteiro 7 35
Casado 6 30

Unido estavel 7 35
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Variavel N° de participantes Frequéncia (%)
Continua...

Continuacao
Renda em salarios min.

1-2 6 30
3-4 9 45
5-6 3 15
Maior de 7 2 10
Tipo de Moradia

Propria 13 65
Alugada 6 30
Cedida 1 5
Total 20 100

Obteve-se a participacdo de vinte (n=20) colaboradores da pesquisa, nos quais 90% sao
do sexo feminino e 10% séo do sexo masculino. A idade média variou em torno de 38,7 anos
variando entre 20 a 49 anos de idade. Ao se realizar analise comparativa com outro estudo
realizado por (MARQUES E SILVA et al., 2013), é possivel obter a semelhanca entre os perfis
relacionando a sexo e a idade com o maior nimero de mulheres enquanto responsavel direta
pelo cuidar ndo hospitalar do outro. Contribuindo ainda com o estudo apresentado por Sifuentes
e Bosa (2010), os pais promovem uma mobilidade na divisdo das tarefas entre o casal, que
respeita também a disposicdo de cada um no momento. Observa-se também que, em sua
maioria, sdo as mulheres que deixam de exercer atividade remunerada para dedicar-se
integralmente ao cuidado da crianca autista.

Confirmado pela literatura, que de diversas formas o cotidiano familiar é atravessado
pelo transtorno autista; os familiares vivenciam transformacdes ao longo do ciclo de vida, sendo
gue muitas vezes a insercao social, autonomia e a qualidade de vida destas familias estdo
comprometidas e passam a ser supridas pelas mées da crianca (MINATEL; MATSUKURA,
2014).

Em consonancia com estudos realizados por Leite et al., (2017), as mulheres sofrem
maior sobrecarga ao se apropriarem dos afazerem domésticos e o cuidar da crianca, deixando
suas proéprias vidas para dedicar-se em exclusivo ao filho que necessita de cuidado.

Ao se analisar o fator escolaridade, cerca de 75% (n=15) dos participantes possuem
ensino médio completo, com aproximadamente a 13 anos de estudos, 15% (n=3) possuem
apenas ensino fundamental, equivalente a 9 anos de estudo e apenas 10% (n=2) possuem ensino

superior, com aproximadamente 18 anos de estudos.
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Questdes referentes a educacdo, e corroborando os achados desse estudo, pesquisas
internacionais Rivers e Stoneman (2008), mostram relatos de pais e profissionais a respeito da
falta de informacdo de como encontrar lazer e educacdo disponivel para os portadores do
autismo, o que acaba intensificando os niveis de estresse dos cuidadores e interferindo
diretamente na sua qualidade de vida.

Para Silva (2012), o grau de escolaridade expressa diferengas entre pessoas em termos
de acesso a informacdo e perspectivas e possibilidades de beneficiar-se de novos
conhecimentos. Os autores ainda afirmam que a posi¢do do individuo na estrutura social
constitui um importante preditor das suas condi¢des de salde, sendo que o padrdo de risco
observado é constantemente desvantajoso para os individuos pertencentes aos grupos sociais
menos privilegiados.

O fator escolaridade é avaliado diretamente com renda familiar. 30% (n=6) possuem
renda familiar de até dois salarios minimos, 45% (n=9) possuem renda familiar de até 4 salérios
minimos, mas referem o trabalho autbnomo ou artesanal para complementacéo da renda mensal
e 15% (n=3) possuem renda entre cinco e seis salarios minimos, mas se observa também a
permanéncia de um dos responsaveis direto pelo cuidado sendo gerador desta renda deixando
entendido que somente um membro do cl& familiar exerce atividade remunerada como emprego
formal, restando 10% (n=3) dos participantes possuem renda familiar total superior a 7 salarios
minimos. Esta parcela de participantes representa a realidade descrita na literatura na qual ha
um consenso familiar para que somente um membro familiar trabalhe, enquanto o outro se
ocupa dos afazeres direcionados a crianca.

Ainda segundo estudo apresentado por Leite et al., (2017), ¢ comum que apenas um dos
responsaveis diretos se ocupe integralmente da crianca, fator que pode gerar sobrecarga de
moderada a grave, conforme o grau de dependéncia do autista.

Observou-se ainda no estudo que as familias que possuiam a crian¢a autista como
primogénita ndo possuiam outros filhos, e as familias que tinham a crianga autista como
segundo ou terceiro filho n&o relatavam ter outros filhos posteriores.

Em relacdo a analise que concerne a fatores moradia e estado civil dos participantes,
65% (n=13) disseram possuir casa propria, 30% (n=6) disseram residir em casa alugada e
5%(n=1) relataram morar em casa cedida por um familiar direto.

Os fatores analisados a respeito de estado civil dos participantes mostraram percentuais
muito proximos entre si. 35% (n=7) disseram ser solteiro (a), mas se mostram comprometidos

na criacdo do filho, 35% (n=7) vivem em unido estavel com um parceiro intimo sem mencionar
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se é ou ndo o pai bioldgico da crianca autista, e 30% (n=6) disseram ser casadas e o marido é
mencionado como pai biolégico da crianga.

Quanto realizada a analise comparativa, os dados da pesquisa com subsistema conjugal
de estudos realizados por (CORREIA; QUEIROZ, 2017) mostram-se em impacto negativo
global que é validado por dados que indicam que o nimero de divorcios em familias de criangas
com TEA é duas vezes maior do que em familias de criancas com desenvolvimento tipico.
Enquanto os dados obtidos apresentam dados bem equilibrados para apresentacdo de estado
civil sem observacdo de nenhum divorcio relatado.

E destacado também que o enfrentamento esta relacionado & existéncia de uma rede de
suporte advinda da relagdo com os outros. Esse suporte pode ocorrer sob a forma de apoio
social, servico de apoio e suporte formal. O apoio social refere-se a participacdo de conjuges,
familiares e amigos nos cuidados com a crianga.

Ao serem questionados sobre fator religido, todos os participantes informaram participar
de algum tipo de culto religioso. 70% (n=14) se declararam catolicos e 30% (n=6) se declararam
evangélicos. Ndo foram identificados participantes de outras religiGes ou participante de
quaisquer outras linhas pertencentes a sincretismo religioso durante a pesquisa.

A espiritualidade e a religiosidade tém sido reconhecidas na literatura como recursos
que ajudam as pessoas a enfrentar os eventos estressantes e traumaticos, como os relacionados
aos processos de adoecimento e hospitalizacdo. A espiritualidade é considerada a busca pessoal
de respostas para questdes fundamentais sobre a vida, seu significado e propdsito. E a relacéo
com o sagrado ou o transcendente que pode ou ndo ser experimentada no contexto de uma
religido especifica (BOFF, 2003).

J& a religiosidade, segundo Vianna (2015), é entendida como a extensdo na qual o
individuo se envolve com um sistema de crencas, praticas, rituais e simbolos compartilhados
por uma comunidade, destinados a facilitar a proximidade com o sagrado ou transcendente.

Os resultados mostram que espiritualidade, religiosidade e fé interferem de maneira
positiva no enfrentamento dos obstaculos e dificuldades da vida, além de aumentarem a
resiliéncia do paciente, melhorando, assim, sua condi¢do patoldgica. A espiritualidade pode ser
utilizada como estratégia de enfrentamento a situagdes criticas da vida, pois pode aumentar o
senso de propdsito e o significado da vida, associados a uma maior resisténcia a estresse
relacionado a doengas.

Os dados apresentados mostram que o familiar cuidador se identifica como responsavel
direto pelo cuidado da crianca, fator que pode gerar facilidade no reconhecimento e

acompanhamento, buscando-se desenvolvimento educacional e humano da crianga autista.
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Como também tem-se a necessidade da abdicacdo do cuidador frente as novas necessidades
apresentadas pela crianca autista.

Isso se da também pelo intenso envolvimento com a vida do paciente, negligenciando-
se assim o proprio lazer, a vida social, familiar e afetiva, o que gera prejuizo na qualidade de
vida. Um dos maiores riscos para os cuidadores é adoecer por conta dos cuidados. Esse publico
€ menos propenso a se envolver em medidas de promocao e prevencdo a satde (CAMACHO
etal., 2013).
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10 DISCUSSAO

A partir do produto obtido por meio das entrevistas, foi realizada a transcri¢éo na integra
e passaram por um processo minucioso de pré-analise, sendo possivel emergir a categorias
classificadas por unidades tematicas possibilitando melhor exploracdo e compreensdo do
conteddo em busca a responder o objetivo da pesquisa, mediante a dados considerados
significativo em cada texto transcrito.

Apbs a analise dos dados, obtivemos como resultado seis categorias, que deram vida a
trés manuscritos a serem discutidos e expostos nos apéndices (H; I; J).

Para ser realizada a discusséo dos dados, foi feita uma analise do material coletado e
procedeu-se ao levantamento de temas significativos a partir das respostas dos sujeitos
entrevistados, que correspondesse ao texto produzido. As respostas foram pertinentes para se
discutir em diversas dimensdes o entendimento do que é ter um filho autista, ser considerado
doente em um meio social e seus possiveis efeitos dentro do que ser espera quando se busca
gerar o filho perfeito. Desta forma, cada texto expressa 0s sentimentos, conflitos e dificuldades
enfrentadas por pais e responsaveis quando tentam integrar seus filhos em um meio social por

vezes considerado discriminativo com o diferente.

10.1 APRENDENDO A VIVER: REPRESENTACOES SOCIAIS DE MAES DEDICADAS
QUE ENSINAM A DESENVOLVER O AUTOCUIDADO

As relagdes entre a crianca autista e sua familia tém sido alvo de diversos estudos que
acompanharam as transformacgdes do conceito sobre a doenca e sua etiologia (KARST; VAN
HECKE, 2012).

A familia ndo é s6 a primeira forma de vida em grupo que a maioria das pessoas
experimenta, é também a mediadora entre individuo e sociedade. E nesse contexto primario que
os relacionamentos séo trabalhados (SANICOLA, 2015).

Inicialmente, apds a descricdo de Kanner em 1943, diversos estudos na area de psiquiatria
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infantil enfatizaram a preocupacdo com o modo de relacdo da crianga autista com seus pais,
elas eram vistas como emocionalmente frias, sendo suas caracteristicas de personalidade
predisponentes ao autismo de seus filhos.

Os avancos cientificos permitiram que sobretudo aqueles advindos das neurociéncias e
da genética, determinaram a revisdo sobre o conceito de autismo e enfatizou a presenga de um
componente inato no transtorno, o que permitiu que se refutasse a responsabilizacdo dos pais
como determinantes para a emergéncia do autismo (KARST; VAN HECKE, 2012).

As consideracOes expostas sobre o autismo impulsionam investigacbes sobre a
importancia dos cuidadores primarios no desenvolvimento da intersubjetividade priméria e
secundaria, base para a emergéncia da atencdo compartilhada e, ao mesmo tempo, indicam esses
cuidadores como um dos principais recursos de programas de intervencéo precoce (CORREA;
QUEIROZ, 2017).

O subsistema parental refere-se a relagéo dos pais com os filhos. Nessa dimenséo, padrdes
de ansiedade e depressdo sdo encontrados tanto em pais quanto em mées, ainda que com
diferencas nas formas de expressdo e na identificacdo de fatores disparadores de estresse. Os
comportamentos inadequados sdo descritos como estressores mais pelos pais do que pelas maes,
que costumam se estressar mais com a expressao de hiperatividade da crianga e com sua
incapacidade de cuidar de si e de se comunicar que permeia a crianga portadora do transtorno
(CORREA; QUEIROZ, 2017).

Desta forma, quando pensado no desenvolvimento do cuidado para criancas que
desenvolvem o transtorno invasivo do desenvolvimento, tem-se a propensdo da assisténcia nos
moldes de se tratar uma doenga utilizando-se para tanto 0 modelo biomédico, sendo este 0 mais
arraigado nos principios de um profissional de saude.

O modelo biomédico, que tem direcionado as acGes de enfermagem hoje, prioriza a
“doenca observada” e detectada por meio das alteragdes na estrutura anatomoquimica do
organismo, propondo uma terapéutica impositiva. Ocorre, no entanto, nos casos de doenca
cronica, as possibilidades de sucesso do tratamento estarem em sintonia com a ‘“doenca
percebida”, pois as ag¢des de saude serdo realizadas pelos pacientes de acordo com a percepgao,
vontade, possibilidades e modificagdes que a doenca e as formas de tratamento imp&em as suas
vidas.

A maioria das teorias de enfermagem nasceu nos Estados Unidos da América. Na decada
de 50, iniciou-se a aplicacdo dos modelos tedricos conceituais. Nessa época, surgiu a
preocupacdo das enfermeiras em organizar os principios cientificos para direcionar a pratica,

pois até entdo a enfermagem era vista como ndo-cientifica e suas acfes eram baseadas na
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intuicdo (DIOGENES; PAGLIUCA, 2003).

Vale destacar que a trajetdria percorrida no desenvolvimento da ciéncia de enfermagem
estd pautada numa ampla estrutura tedrica, e o processo de enfermagem é o modelo por meio
do qual essa estrutura € efetivada no cuidado. O processo de enfermagem a luz da teoria do
autocuidado de Dorothea Orem estimula a pessoa a participar de forma ativa no cuidado
terapéutico, pois enfatiza a importancia do engajamento do cliente para o autocuidado
(NICOLLI et al., 2015).

O autocuidado pode ser compreendido como a préatica de atividades que as pessoas
realizam em seu proprio beneficio, com o objetivo de manter a vida, a satde e 0 bem-estar. Tem
como proposito, a efetivacdo de agdes que, seguindo um modelo, contribui de maneira
especifica na integridade, nas funcdes e no desenvolvimento humano (OREM, 1980).

Ao se pensar em desenvolvimento social e humano de acordo com o que se faz necessario
para a aprendizagem na crianga autista, busca-se identificar a relagio com o meio social
empregado por maes a fim de integra-los no meio social.

Nosso ambiente natural, fisico e social é fundamentalmente composto de imagens e nos,
continuamente, acrescentamos algo a ele, descartamos algumas imagens e adotamos outras. Na
verdade, o processo de representacdo envolve a codificacdo até mesmo dos estimulos fisicos
em uma categoria especifica. Fundamentalmente, a representacdo € um sistema de classificacdo
e de denotacdo, de alocacédo de categorias e nomes. Tais coisas que nos parecem estranhas e
perturbadoras tém também algo a nos ensinar sobre a maneira como as pessoas pensam € o que
as pessoas pensam (MOSCOVICI, 2004).

As Representacdes Sociais em jogo no processo de ensino-aprendizagem revelam aqui
toda sua importancia. Sendo teorias do senso comum, construidas coletivamente, elas
influenciam nossas praticas sociais. Segundo Moscovici (2015), “a representacdo funciona
como um sistema de interpretacdo da realidade que rege as relac6es dos individuos com seu
meio fisico e social, determinando seus comportamentos e suas praticas”. Portanto, as
representacdes acerca de sua aprendizagem irdo orientar as praticas com os alunos com autismo
e psicose.

Por meio dessa configuragéo, o autor explica os processos formadores de Representacoes
Sociais. A objetivacdo é a funcdo de duplicar um sentido por uma figura, materializando o
objeto. Tem-se como exemplo o fato de um complexo (conceito psicanalitico) tornar-se um
orgéo psicofisico do sujeito. A ancoragem € a funcéo de duplicar uma figura por um sentido.

Para Moscovici (2004), Ancorar é classificar e dar nome ao que ndo nos é familiar. O

autor afirma que algo que ndo tem nome ou néo é classificado é, além de estranho, ameacador.
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Assim, por meio da classificacdo e da nomeacao, damos um sentido ao que nao nos era familiar.

Por sua vez, o segundo mecanismo, a objetivacdo, torna algo abstrato em algo quase
concreto. Moscovici (2004), afirma sobre esse processo: “objetivacao une a idéia de nao
familiaridade com a de realidade, torna-se a verdadeira esséncia da realidade. Percebida
primeiramente como um universo puramente intelectual e remoto, a objetivacao aparece entao,
diante de nossos olhos, fisica e acessivel”. Entao, objetivar ¢ materializar abstragdes, ¢ dar-lhes
um sentido concreto. O conceito psicanalitico de inconsciente, por exemplo, é visualizado como
uma camada profunda no cérebro (MOSCOVICI, 1977).

Desta forma, para se dedicar ao cuidado de uma crianga autista, deve-se ter o
conhecimento de sua restrita relagdo com o mundo fisico que conhecemos e lancar-se ao que é
comum a crianga tornando-se parte de seu mundo como forma de facilitar seu entendimento e
aprendizado sobre o cuidado.

Para se falar em autocuidado, buscou-se os fundamentos da teoria de Dorothea Orem que
propde a teoria de enfermagem do déficit de autocuidado (teoria geral de enfermagem de Orem)
composta de trés teorias inter-relacionadas: a do autocuidado, do déficit de autocuidado e do
sistemas de enfermagem. Incorporados a essas trés teorias, Orem preconiza seis conceitos
centrais e um periférico. Os seis conceitos centrais sdo: autocuidado, a¢do de autocuidado,
déficit de autocuidado, demanda terapéutica de autocuidado, servico de enfermagem e sistema
de enfermagem.

Baseando este estudo no preceito do desenvolvimento de autocuidado seré aplicado em
busca de melhor explicar o desenvolvimento de autocuidado na crianca autista.

Autocuidado é a atividade que os individuos praticam em seu beneficio para manter a
vida, a salde e o bem estar. Acdo de autocuidado é a capacidade de 0 homem engajar-se no
autocuidado. Fatores condicionantes basicos sdo: idade, o estado de desenvolvimento, o estado
de salde, a orientacdo sociocultural e os fatores do sistema de atendimento de saide (FOSTER
et al., 2000).

Na teoria do autocuidado, incorpora-se 0 conceito dos requisitos de autocuidado:
universais, desenvolvimentais e desvio de satde. Os requisitos universais sS80 comuns aos seres
humanos, auxiliando-os em seu funcionamento, estando associados com 0s processos da vida
e com a manutencdo da integridade da estrutura e do funcionamento humano. Os requisitos
desenvolvimentais ocorrem quando ha a necessidade de adaptacdo as mudancas que surjam na
vida do individuo. Os requisitos por desvio de salde acontecem quando o individuo em estado
patologico necessita adaptar-se a tal situacdo (OREM, 1995).

Entende-se entdo que a teoria de Orem se adequa a toda pessoa que necessita de
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autocuidado, podendo, portanto, ser perfeitamente direcionada para a prevencdo de problemas
de satde em clientes de risco, doenga como um agravante e que por ser cronico-degenerativa,
necessitam essas clientes de um processo educativo sistematizado.

Como afirmam nesse estudo por meio das falas apresentadas por maes cuidadoras
apresentam certo receio em delegar o cuidado de suas criangas, mostrando assim que elas tém
como primeira opg¢do o cuidar e o desenvolver de seus filhos para um futuro proximo. Como
apresentado a seguir:

Eu passo a maior parte do tempo com ele, tenho medo de deixar ele com outra
pessoa que ndo cuide dele direitinho, sabe[...]. (F17).

Quando a gente teve o diagndstico, a gente sabia que néo ia ser facil[...]. Ai
conversei com o pai dele e resolvemos que seria melhor eu ficar em casa s0
pra cuidar dele. (F19).

O pai dele nao tem muita paciéncia sabe[...]. Ele diz que € manha dele quando
ele se agita e tem esse jeito mais agitado e quer gritar as vezes, isso incomoda
mais ainda o meu filho, ent&@o eu penso que é melhor eu ficar com ele do que
outra pessoa que possa fazer algum coisa ruim. (F20).

Em concordancia com os dados apresentados nesse estudo, Toly; Musil e Carl (2012)
afirmam que o cotidiano das familias de criangas com necessidades especiais é modificado,
sendo a rotina da mée a mais alterada devido a maior quantidade de tempo despendida no
cuidado, o que causa uma sobrecarga nesta cuidadora. As mées sacrificam sua vida pessoal,
familiar e social para cuidar da crianca. Eventualmente, os pais auxiliam na execucdo do
cuidado direto a crianca, mas geralmente sdo apontados na literatura como provedores
financeiros.

Em criancas autistas, além do comprometimento na linguagem e na interacdo social,
observa-se que uma das funcdes mais prejudicadas estd relacionada ao acesso ao brincar
simbdlico, tornando-se mais dificil de acordo com cada classificagdo empregada em
diagnosticos da crianca autista.

Desta forma, € possivel identificar as tentativas empregadas por maes e familiares
cuidadores para que seus filhos possam aprender a cuidarem de si mesmos. Estas sdo
apresentadas como uma tarefa dificil, mas que sdo empregadas como forma de desenvolvimento
do autocuidado, conforme identificado nas falas abaixo:

O autismo quando a gente esta no dia a dia com ele a gente vé que cada
crianca tem uml...] o seu tempo de aprendizado e isso faz com que a gente
aprenda com eles a gente aprende mais do que exigir. A gente tem que tentar
ensinar ele e ele vai aprender s6 que do tempo dele. Eles sdo criancas
extremamente inteligentes. (F1).

Tenho trabalhado para o desenvolvimento, por exemplo banho[...] estou
ensinando ele a tomar banho sozinhol[...] a vestir a roupa ele veste tudo ao
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contrario, mas veste ne, esta bom, mas vamos arrumar aqui porque vocé
vestiu ao contrério[...]. (F2).

Pessoas capazes de aprender séo muito inteligentes. (F6).

Quando relacionado ao fator escolaridade, identificaram-se 3 participantes se declarando
com nivel fundamental, 15 com ensino médio completo e apenas 2 com nivel superior.

Ao serem questionados sobre religido, todos os participantes da pesquisa se declaram
catélicos ou evangélicos. N&o foi possivel identificar participantes de outras religides durante
o0 levantamento de dados.

Aos questionamentos sobre estado civil, condicdes de moradia e nimero de filhos, 7
participantes se declararam como solteiros, 6 como casados e 7 em unido estavél, sendo que 13
participantes possuem casa propria, 6 habitam em casa alugada e apenas 1 declarou morar em
casa cedida por familiares.

Destaca-se que o enfrentamento também esta relacionado a existéncia de uma rede de
suporte advinda da relagdo com os outros. Esse suporte pode ocorrer sob a forma de apoio
social, servico de apoio e suporte formal. O apoio social refere-se a participacdo de conjuges,
familiares e amigos nos cuidados com a crianga.

A renda familiar também foi analisada com 6 entrevistados declarando receber de um a
dois salarios minimos por més, 9 informaram receber entre dois e quatro salarios minimos, 3
de cinco a seis salarios e apenas 2 alcangam mais de sete salarios minimos.

Acerca do numero de filhos, 8 entrevistados declararam ter s a crianga autista como
filho, 7 entrevistados declararam ter a crianca autista como segundo filho e 5 entrevistados
declararam ter a crianca autista como terceiro filho. Foi identificado também nesta fase que
todos os entrevistados a crianga com autismo € o Unico ou o ultimo filho de todos os
entrevistados.

A esperanca empregada por pais e cuidadores imediatos em que seus filhos possam
aprender e ter a plena capacidade de se integrar a sociedade sem sofrerem nenhum tipo de
constrangimento também esté presente em varios momentos e é identificado por participantes
da pesquisa ao falarem de momentos educacionais intrafamiliar, para que possam se
desenvolver e a cuidar de si mesmos.

Eu espero que ele consiga fazer tudo possivel, sem a ajuda de ninguém. (F12).

Espero que ele possa fazer tudo o que puder, que ndo dependa de mim e de
mais ninguem. (F3).

Espero que ele seja 0 mais independente possivel. (F10).
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Eu quero que ele seja independente, um dia infelizmente ndo estarei mais aqui
pra cuidar dele, entdo quero que ele saiba se cuidar sozinho. (F14).

Este fator apresentado nesta pesquisa corrobora com estudo apresentado por Silva;
Nelson e Duarte (2015) no qual aponta que os pais expressam dificuldade de conhecimento
acerca do diagnostico de seu filho, sendo importante receber apoio, esclarecimento e
acolhimento dos profissionais de satde, em especial, dos enfermeiros. Estes devem aproveitar
0 encontro com a familia para atuarem como educadores, respeitando os saberes da familia e
estabelecendo uma escuta sensivel.

As familias demonstraram que é cada dia mais dificil se adequar as necessidades
apresentadas pelas criangas autistas, uma vez que desconhecem o fundamento tedrico da doenca
manifestada em seus filhos.

E identificado também que as familias possuem certas dificuldades em entender e
interpretar as informacBes prestadas por profissionais de salde, afirmando que recebem
informacdes por parte dos profissionais, mas que € dificil entendé-las para que possam repassar

para seus filhos, de forma a ajuda-los em um processo de aprendizagem.

10.2 CONHECIMENTO REIFICADO E CONSENSUAL DO COTIDIANO DO FAMILIAR
DO AUTISTA

N&o ha pais que ndo sonhem com seus filhos sendo vencedores, felizes, éticos e bem-
sucedidos. Para chegar a esta realizacdo social é preciso que se passe pela educacdo familiar,
escolar e profissional. Assim, observa-se no estudo que, por mais que esses familiares tenham
significativo conhecimento sobre seus filhos, fazem questdo de manter grandes sonhos de futuro
em um meio social adequado a ele.

De acordo com Moscovici (1977), existem na sociedade dois tipos de universos de
pensamento — o universo consensual e o universo reificado. O universo consensual é chamado
de senso comum e encontra-se nas praticas interativas cotidianas, nas quais se constroem as
representacdes sociais a partir das pressdes do dia-a-dia, das contradi¢cdes sociais. O senso
comum sé&o versdes contemporaneas de um determinado saber, é 0 espago do que nos é familiar,
proximo. Assim 0s pais e responsaveis desenvolvem e inserem suas criancgas autistas de forma
a entender e explicar os trejeitos da crianca autista e fazé-la ser aceita no meio social, conforme

as afirmativas abaixo:
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Estudando conhecendo fui procurando conhecer o que é o mundo deles e eu
vejo meu filho. E poder ajudar ele a aprender o que é necessario. (F2).

O autismo ndo é contagioso, mas as vezes as pessoas perguntam o que ele tem
e se ele é doidinho? Eu digo como é, e que ele ndo € doidinho, mas que nao
gosta muito de conversar. (F4).

O Autista € muito cheio de amor, meu filho mostra isso, ele ndo gosta muito
de barulho e gosta das coisinhas dele do jeitinho dele sabe, mas ele néo bate
nao tem disso[...] (Agressividade). (F6).

Se a interpretagdo do processo de desenvolvimento infantil ressalta o papel ativo do
bebé, valoriza também o papel dos cuidadores. As respostas dos cuidadores, ao reagirem as
manifestacOes afetivas das criancas, dao-lhes sentido, explicitando sensacdes e afetos
envolvidos. Viabilizam, portanto, o surgimento da compreensdo no bebé de que suas acOes
produzem sentido no outro, permitindo a ocorréncia de interacGes contingentes que fornecem
bases para o desenvolvimento posterior da intencionalidade (FIORE-CORREIA, 2010).

As tentativas de explicar o os trejeitos eventuais das criangas autistas, traz certo
incomodo percebido por mées ao tentarem inserir as criangas no meio social e suas tentativas
de fazé-las ficarem mais calmas e interagirem com o mundo ao seu redor faz com que elas
diversifiguem suas formas de explicar o autismo, possibilitando a identificacdo de suas
representacdes sobre ele, como identificado nas falas transcritas abaixo:

Antes eu ndo sabia explicar o autismo como doenca sem ter um exame, ele
sempre foi bonzinho [...] desde que nasceu (F7).

Quando alguém me pergunta eu digo que ele é timido e ndo gosta de conversar,
fico cansada de todo mundo achar meu filho estranho, sem ao menos procurar
conhecer como ele é. (F8)

Foi dificil entender que ele ndo gosta de nos [...] Mas a minha familia ja ta
mais calma, mas a do pai dele diz que é coisa de crianca, sabe[...] (F19).

E necessario perceber que o individuo autista tem a capacidade plena de manter o
aprendizado de acordo com a fase de seu desenvolvimento, contudo, é de igual importancia que
0s pais e responsaveis se facam educadores pacientes na tentativa de tornar as tarefas cotidianas
de autocuidado inerente a crianca, para que assim ela integre em sua rotina as varias formas de
realizar seu cuidado diério.

O autismo é considerado como uma sindrome comportamental com etiologias mdaltiplas
em consequéncia de um disturbio de desenvolvimento, sendo caracterizado por déficit na
interacdo social visualizado pela inabilidade em relacionar-se com o outro, usualmente

combinado com déficits de linguagem e alteracbes de comportamento (OMS, 2013; APA, 2013;
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BRENTANI et al., 2013).

A teoria do autocuidado € o nucleo central da teoria geral de Orem, descrita, primeiro,
em termos de suas fungdes, como uma teoria geral de enfermagem. Ela determina quando a
enfermagem € necessaria: sempre que um adulto ou pai/responsavel (no caso de um
dependente) é inabil ou se encontra limitado no suprimento de autocuidado eficaz continuado.

O ato de cuidar € comum a todas as culturas, embora as suas formas de expressao
possam ser as mais variadas; cabe a familia esse papel, pois é essencialmente ela que executa e
se responsabiliza pelo cuidado (BAPTISTA; CREMASCO, 2013).

As Representacdes Sociais em jogo no processo de ensino-aprendizagem revelam aqui
toda a sua importancia. Sendo teorias do senso comum, construidas coletivamente, elas
influenciam nossas praticas sociais. Nas palavras de Abric (2003, p.28), “a representagdo
funciona como um sistema de interpretacdo da realidade que rege as relacdes dos individuos
com seu meio fisico e social, determinando seus comportamentos e suas praticas”. Portanto, as
representacdes acerca de sua aprendizagem irdo orientar as praticas da pessoa com autismo.

Segundo Sanicola (2015) ha de se considerar também a relagdo entre os vizinhos,
colegas e amigos. Com esses Ultimos, pode-se estabelecer um vinculo afetivo, duradouro,
independente do tempo e da proximidade fisica. Em relagéo aos vizinhos, sua insercéo na rede
primaria ocorre pela valorizacdo da condicéo fisica de proximidade.

Quando realizada analise comparativa, os dados da pesquisa com subsistema conjugal
de estudos realizados por Correia e Queiroz (2017), mostram-se em impacto negativo global
que € validado por dados que indicam que o nimero de divdrcios em familias de criangas com
TEA é duas vezes maior do que em familias de criangas com desenvolvimento tipico. Enquanto
que os dados obtidos apresentam informacg6es bem equilibradas para apresentacdo de estado
civil sem observacdo de nenhum divorcio relatado.

Raimondo et al., (2012) afirma em seu estudo que cada um tem o seu modo de cuidar,
ainda que sejam apresentados desafios capazes de influenciar o processo de aprendizagem,
como é demonstrado pelos pais e responsaveis de criangas autistas quando relatam a dificil
forma de aprender de suas criangas. Ao mesmo tempo, deixam claro que séo capazes de
participar do processo de aprendizagem.

A busca pela aprendizagem por parte dos responsaveis participantes desta pesquisa leva
a querer conhecer o objeto social que os afetou. Isso é explicado pela elaboracdo de novos
saberes. Comparado a um cientista que busca respostas, experimenta e cria mecanismos que
levem a descobrir o desconhecido, um conhecimento com denominagdes reificadas. Assim séo

as pessoas comuns que também buscam respostas para conhecer objetos sociais de seu interesse,
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afetadas pelo seu ambiente de convivéncia social, implicando em seus costumes, elaborando
assim novos saberes (MOSCOVICI, 2011).

Ao criar uma representacdo, designamos uma dimensao que nos remete a pensar em
imagens modeladas pela sociedade com seu contetdo tangivel, mas limitado em aspectos
aproveitaveis pelo imaginario de um determinado objeto. Por se tratar de dimensdes, o estudo
das representagdes nos coage a imaginar que uma imagem existente possui uma unidade
hierarquizada de seus elementos disponiveis, na qual a hierarquia determinara as prioridades da
relacdo entre pensamentos e acbes (MOSCOVICI, 2011).

De acordo com Moscovici (1978), pode-se inferir que, para a pesquisa educacional ter
maior impacto sobre a pratica educativa, ela precisa adotar “um olhar psicossocial”, de um lado
preenchendo o sujeito social com seu mundo interior, do outro restituindo o sujeito individual
ao mundo social. Assim, ha a representacdo de pais e familiares cuidadores na tentativa de
desenvolver os cuidados em seus filhos, tendo assim a possibilidade de desenvolver o
autocuidado precocemente na crianga autista.

O processo das representacdes sociais interliga-se aos fendbmenos sociais dependentes
com diferencas na sociedade. E é para dar uma elucidacdo dessa trama que recomendou as
representacdes sociais sdo uma configuracdo de concepcdo grupal, em castas de modernidade,
uma formatacdo aludindo que, sob outras qualidades de vida na sociedade, a maneira de criacao
grupal pode também ser dessemelhante (MOSCOVICI, 1978).

Os membros das familias de criancas afetadas também sdo mais propensos a
trabalharem em tempo parcial ou ficarem desempregados quando comparados com os demais.
Eles buscam trabalhos com horarios flexiveis ou em tempo parcial, que permitam conciliar o
trabalho com a rotina de cuidado das criangas, pois muitas familias ndo tém condicbes de
custear uma pessoa para prestar assisténcia aos seus filhos (VASCONCELOQOS et al., 2010).

O cuidado com a crianca causa impacto na familia, exigindo desta a adocao de inumeras
medidas de readaptacéo as atividades do dia a dia, cujos saberes e praticas podem nao pertencer
ao seu contexto de vida (SILVA; NELSON; DUARTE, 2015).

De acordo com a Teoria de Enfermagem do Déficit de Autocuidado, os seres humanos
distinguem-se dos outros seres vivos por sua capacidade de refletir sobre si mesmos e seu
ambiente, simbolizar o que vivenciam e utilizar criagdes simbdlicas no pensamento, na
comunicacéo para fazer aquilo que € benéfico para si e para 0s outros.

N&o se pode deixar escapar nessa analise o fato de que a nocéo de autocuidado implica
na reconstrucao dessas préaticas desde os primordios da cultura ocidental. Nela é estabelecido o

vinculo e explicitado o carater politico dessas praticas. Praticas que foram determinando as
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diferentes possibilidades de subjetivacdo no decorrer da historia. O autocuidado nasce como
um conjunto de praticas politicas e tem como proposito também produzir acontecimentos
politico.

As consequéncias filosoficas e politicas presentes no conceito de autocuidado, mesmo
ndo tdo explicitas ou evidentes, respondem a uma outra logica, diferente: a foucaultiana. Esta
marca na origem de uma e outra, também responde a forma de construcdo dessas nocdes e do
modo como elas estdo atreladas a duas expressdes que respondem a duas concepcdes de sujeito,
e do modo pelo qual se relacionam com a saude, com a doenca e com a liberdade (NOBREGA
etal., 2012).

As acdes de autocuidado constituem a pratica de atividades que os individuos
desempenham de forma deliberada em seu proprio beneficio com o propoésito de manter a vida,
a saude e o bem-estar. Essas acfes sdo voluntarias e intencionais, envolvem a tomada de
decisdes e tém o propdsito de contribuir de forma especifica para a integridade estrutural, o
funcionamento e o desenvolvimento humano.

Atualmente, a educacdo familiar € um projeto de formacéo e construcdo de cidadaos
éticos. Durante o ciclo vital individual e familiar, ha a necessidade constante de apoio ao lidar
com eventos estressores, sendo provavel que ocorra uma reativacdo do apego, seja este seguro
Oou inseguro.

E possivel observar durante as entrevistas que os pais e responsaveis cuidadores tentam
identificar a crianca autista da melhor maneira possivel dentro do seu contexto social e fazer
com que seu transtorno ndo seja identificado dentro deste meio, podendo-se perceber entdo a
tentativa de tornar o autismo comum ao meio, identificando assim sua representagcdo no meio
ao qual se insere.

Conforme Jovchelovitch e Guareschi (1996), as Representacfes Sociais consistem em
uma tatica expandida por atores sociais, para abarbar a dessemelhanca e a mobilidade de um
meio social que, embora se relacione a aglomerados, transcende cada um particularmente.
Nessa acepcao, elas sdo um ambiente potencial de producdo comum, onde cada sujeito vai além
da sua propria presenca para entrar no campo dessemelhante, ainda que essencialmente
relacionado: o dominio da vida em comum.

Identifica-se entdo a objetivacdo desses cuidadores no momento em que o abstrato se
transforma em concreto, cristalizando as ideias e tornando-as objetivas, ao que Moscovici
denomina “face figurativa”. Tal processo permite trazer aquilo que até entdo inexiste para o

universo do conhecido.
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O universo reificado ¢ o mundo das ciéncias, da objetividade e das teorizagdes abstratas.
O universo reificado é o espaco do que, na maioria das vezes, ndo nos é familiar. Conforme
Moscovici (2004), o senso comum afeta a ciéncia bem como a ciéncia afeta 0 senso comum, o
universo consensual esta dialeticamente relacionado ao universo reificado.

Desta forma, entende-se que o desenvolvimento de uma consciéncia critica se aprofunda
nos preceitos de Paulo Freire, nos quais se afirma que ler a palavra é ler o0 mundo. Assim,
educador e educando sdo parte de um mesmo processo entre eu e 0 outro.

Especificamente no caso das criangas com transtorno autistico, estudos indicam falha no
processo de autoconsciéncia. Para Hobson (2002), essa falha decorre de um prejuizo primario
que envolve comprometimento da conexdo afetiva inata. Essa visdo é corroborada pelos estudos
retrospectivos que investigam comportamentos sociais primarios em bebés, como falta de
contato ocular, de resposta ao chamado pelo nome e auséncia de sorriso social.

As necessidades apresentadas por criangas portadoras de autismo se fazem muito evidente
no cotidiano familiar e causam impacto direto sobre o familiar que realiza grande esforco para
conseguir inserir seu filho em uma vida extrafamiliar, seja ela evento com amigos, culto
religioso ou qualquer outro meio social da qual faca parte.

Os cuidadores imediatos apresentam grande impacto ao relatarem a ndo aceitagéo de seus
filhos no meio social. Grande percentual dos entrevistados nesse estudo relata olhares para as
estereotipias manifestadas pela crianga autista, ou mesmo questionamentos em saber se a
crianca ¢ “doidinha”.

Desta forma, considera-se o esforco apresentado por esses pais e familiares cuidadores
em diversas tentativas de desenvolver suas criangas em seu autocuidado e em um meio social,
buscando torna-las independente de qualquer forma discriminatoria social.

O conhecimento das estratégias maternas favoreceu o processo de orientacdo para a
interacdo dessas criangas com nossa realidade e faz com que elas possam ser identificadas como
criangas e ndo meros objetos a ponto de despertar a curiosidade de outros.

No caso das criangas com transtorno do Autismo, a superacao de suas limitacGes pode ser
alcancada por meio do ajuste de seus parceiros sociais, 0 que demanda ndo so persisténcia, mas
também compreensdo das dificuldades que caracterizam o transtorno. Programas de
intervencao precoce serdo tdo mais efetivos se a insercao dos pais for feita por meio da oferta
de espacos sistematizados para informacao, orientacdo e acolhimento, de forma a lhes permitir
compreender a singularidade de suas criangas e suas proprias limitagcdes, medos e dificuldades.

E identificado ainda neste estudo que mdes e cuidadores empregam seu meio

comunicativo e educacional para fazer com que a crianca seja aceita em um local com grande
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namero de pessoas e ainda fazer com que ele seja reconhecido por outras pessoas, em busca de
aceitacdo imediata.

Desprende-se ainda no estudo que a necessidade de se tornar comum e ndo ser o diferente
no meio € o real desejo de grande parte dos entrevistados, que tomam para si as reacdes do meio
social e as transformam em dificuldade para o desenvolvimento da crianga autista, impondo a

essas uma maior limitacdo da que ja é inerente a seu desenvolvimento.

10.3 O HOMEM CUIDADOR (SO) DESENVOLVENDO UM FUTURO COM AUTISMO

O individuo interioriza 0 mundo como realidade concreta e objetiva na medida em que
ela se torna pertinente, e exterioriza assim seus comportamentos. Assim surgiu o conceito de
género, por meio de estudos sobre as mulheres e movimentos feministas que tentavam
dimensionar e dar explicacdes coerentes sobre a sociedade sexuada.

A ndo consideracdo dos afazeres domésticos como trabalho silenciou e tornou invisivel,
por muito tempo, relacdes assimétricas e de poder entre os sexos. Como as atividades
domésticas eram baseadas nos vinculos de casamento e reciprocidades parentais, as relacdes de
subalternidade e opressdo entre os sexos ficavam escondidas na cumplicidade familiar, que
reserva as mulheres o amor e cuidado a familia, e a0 homem a provisdo financeira (SOUSA;
GUEDES, 2016).

O curso da historia delineou um modelo de familia cuja protagonista, a mae, seria a
responsavel por dispensar especial atencdo ao cuidado e a educacdo dos filhos, assumindo a
formacdo moral das criancas no interior dos lares. Nessa configuracdo, os espacos publicos
seriam de direito dos homens, vistos como provedores e chefes da familia (RAMOS, 2013).

Marcam as atividades de trabalho esteredtipos que associam 0 sexo e 0 par
masculinidade/virilidade e feminilidade. A virilidade é associada ao trabalho pesado, penoso,
sujo, insalubre, algumas vezes perigoso, ja a feminilidade é associada ao trabalho leve, facil,
limpo, que exige paciéncia e minacia (HIRATA, 1995).

O homem passou a ganhar maior importancia na sociedade com o decorrer das décadas,
ndo somente por ser o provedor e a fonte de renda familiar, mas por atingir responsabilidade de
cuidador intra familiar em situagdes similares a da mulher frente a crianga (SOUSA; GUEDES,
2016).

Ha varios caminhos pelos quais é possivel abordar a questdo masculina. A ideia de extrair
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o tema da paternidade surgiu da experiéncia clinica, em que a figura paterna transita em meio
as situacdes terapéuticas de forma variada, seja por meio de sua concreta presenca ou de sua
efetiva auséncia da vida do paciente, seja por meio de projecfes que os pacientes fazem de
diversos pais internalizados, ou de representacdes de pai (GOMES; RESENDE, 2004).

Sousa e Guedes (2016), afirmam que essa oposic¢ao entre 0 masculino e o feminino, no
entanto, vem sendo colocada em xeque & medida que as mulheres passaram a ocupar posicao
no mercado de trabalho e em alguns casos 0 homem passou a ser o cuidador do lar.

Gomes e Resende (2004), afirmam que o homem encontrava dificuldades para separar
sua individualidade das fungdes de pai. Manteve-se protegido no siléncio, comprometedor de
toda possibilidade de didlogo com a familia, especialmente com os filhos. Foi sempre apoiado
pela cultura que, sendo patriarcal, reservou-lhe lugar acima da trama domeéstica constituida,
sobretudo pela mulher e pela crianca.

Esta situacdo vem-se modificando, lenta e progressivamente, de modo indissociavel, da
sociedade e familia. Porém, a mudanca de habitos ndo acompanha o ritmo da transformacéo de
valores. Antes de assimilar a nova configuracdo familiar, modelado no processo que introduziu
a mulher no mercado de trabalho, o homem é surpreendido pela ruptura da hierarquia doméstica
e pelo constante questionamento de sua autoridade. Tais mudancas ndo contribuiram para
reduzir o vazio instalado na rede de relacGes afetivas.

A masculinidade é uma construcdo subjetiva, defensiva e dolorosa, mas também é
intensamente desejada pelos homens pela incorporacdo de valores e de esteredtipos
socioculturais que preconizam o que é ser homem e, consequentemente, rejeitar as atitudes
tradicionalmente consideradas femininas, como o cuidado com a sua satde (ARAUJO et al.,
2013).

Historicamente, até ao fim do século passado, o pai desempenhava essencialmente uma
funcdo educadora e disciplinadora, segundo cadigos frequentemente rigidos e repressivos. E, a
interacdo entre pai e filho era reduzida, particularmente nos primeiros anos de vida, bem como
a sua participagdo nos cuidados diérios a crianga (BENCZIK, 2011).

Com um numero de mulheres cada vez maior ingressando no mercado de trabalho e
conquistando a independéncia econdmica, ocorreram novos arranjos familiares, com
significativa mudanca nas relacdes entre homens e mulheres, como a separacao entre papéis
conjugais e papéis parentais. Nesta nova redistribuicdo igualitaria dos papéis masculino e
feminino, 0 homem como marido e como pai tem sido o principal alvo de transformagéo.

No ambito da salde mental brasileira, o cuidado vem sendo amplamente debatido,

principalmente a partir da Reforma Psiquiatrica, que representa importante momento de
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mudanca do paradigma doenca-cura até entdo aplicado as doencas mentais. A énfase ndo é mais
dada ao tratamento da doenca e seus sintomas, como na pratica hospitalocéntrica, mas ao
cuidado de pessoas concretas em sua relacdo com o meio.

A nocdo de cuidado assume, nesta perspectiva, papel de grande relevancia quando se tem
em alca de mira a populagdo infanto-juvenil em funcdo de suas caracteristicas de
desenvolvimento e crescimento dependentes. De acordo com diversas correntes teoricas, a
pratica de cuidado néo é distribuida de modo homogéneo nas profissdes de satide nem tampouco
entre as pessoas que assumem responsabilidades tutelares em relagéo a criancga e ao adolescente,
cabendo seu exercicio muito mais ao género feminino do que ao masculino.

Assim, detemos nossa atencdo na figura de um pai real, presente em sua corporalidade e
afetividade, que se depara com a demanda subjetiva, advinda da exigéncia de revisdo de seu
papel no mundo contemporaneo. Trata-se de abordagem que nao estabelece dicotomia entre as
dimensdes subjetiva e cultural, respeita seus entrelagamentos e enfatiza o papel que a figura
paterna desempenha na estruturacdo psiquica da crianca.

Quanto as representacdes sociais, trata-se de uma teoria da psicologia social que estuda a
maneira como as pessoas tratam, distribuem e representam seu conhecimento entre um grupo
sobre um dado objeto ou acontecimento, e desse modo constituem ag0es sobre suas realidades
cotidianas (JODELET, 2005).

As representacdes sociais sao uma modalidade de conhecimento particular que tem como
funcdo a elaboracdo de comportamentos entre individuos. Esta teoria trabalha com o cognitivo
do individuo e sua interacdo no meio social atuando na transformacdo do mesmo, reconhece
COMO um grupo representa e constréi uma realidade (MOSCOVICI, 2011).

Abordando essa ideia no estudo, acredita-se que a realidade de um grupo de pais que
possuem filhos em fase de tratamento para o autismo, partindo de seu proprio discurso sera
possivel penetrar nas representacBes sociais que esses participantes apresentam para 0
fendmeno em estudo sendo entdo capaz de entender as praticas rotineiras em salde para o

enfrentamento das dificuldades apresentadas no desenvolvimento autistico.

10.4 SE DESCREVER COMO PAI

A descricdo de ser pai de autista identificada nos participantes da pesquisa fica a margem
de toda a situacéo relacionada ao cuidado da crianga, o familiar tem uma relacdo tendenciosa a
identificar a mulher como responsavel pelo cuidado imediato, Em muitos casos apresentados

pelos proprios pais que a pesar de realizarem e desenvolverem o cuidado mantem a
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identificacdo imediata da mulher como lidadora.
Ao serem questionados sobre condutas de cuidado os familiares entrevistados,
apresentaram a mulher como referéncia de cuidado, sendo ela mae, tia, ou avé da crianca.

Conforme apresentado nas falas abaixo:

Olha eu nunca tive nenhum problema em sair com ele, trago para as consultas
[...]. Levo no parquinho, na escola, mas essas coisas de cuidar dele a mae
dele pode te falar melhor, (risos). (F 16).

Eu tenho cuidado com ela, a forma de como outras pessoas olham pra ela, as
vezes da raiva e nos temos que explicar, mas eu vejo que o cuidado mesmo é
mais com a minha mde ou minha esposa eu ndo sessas coisas de trocar a
frauda, ou quando ela se aborrece e se joga no chaol...]. Eu ndo sei o0 que
fazer. (F18).

Sempre sair com ele, mas te digo que ndo tenho muito conhecimento
em cuidar dele ndo, dar comida [...]. Quando a gente sai ai ele pede
alguma coisa pronta e eu compro né, ai ele come bem [...]. Mas fazer
0 que ele precisa quando ta sé nos dois eu me viro, mais a maior parte
é a mae dele que deixa tudo pronto e eu fico com ele assim a gente vai
se revezando até ela ficar com ele depois que chega do trabalho. (F20).

E identificado nas falas dos participantes a ndo identificacio de si como cuidador
imediato, mesmo que essa fungéo seja exercida pelo pai, ele tende a identificar a mulher como
cuidadora ou com um cuidado mais eficaz relacionado a crianca.

Os pais em algum momento demonstram-se inseguros ao se verem como suporte da
crianca autista e tendenciosamente passam a responsabilidade de cuidado para as mulheres mais
préximas.

Assim, o homem encontra dificuldades para separar sua individualidade das funcdes de
pai e criar sua identidade de cuidador. Mantem-se protegido no siléncio, comprometedor de
toda possibilidade de didlogo com a familia, especialmente com os filhos ao qual apresenta-se
inseguro. A cultura patriarcal reservou-lhe lugar acima da trama domestica constituida,
sobretudo, pela mulher e pela crianga, que passam a ser financeiramente dependentes.

O pai identificado na pesquisa como presente na vida e educacdo da crianga autista,
demostram um brogueio ao se identificar cuidadores imediatos, fatores possiveis de identificar
principalmente em momentos de estereotipias evidentes da crian¢a sinalizadas nas falas que
seguem:

Eu tento muito que ele acompanhe o pai, sabe talvez ndo tenha o costume de
esta com ele e o proprio [...]. (Nome) [...] ndo gosta muito ele se joga no chao
[...] faz coisa que ndo costuma fazer quando ta comigo. (F6).

Eu espero que conforme ele ir crescendo se controlado ele ir tomando o
remédio que ele vai conseguir se cuidar e em um futuro distante ele vai muito
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bem na escola, quando ele ndo quer fazer a atividade as professoras vao
aconselham ele e ele faz né. Mas quando estamos sé nds eu percebo que ele
grita mais, ndo sei se ndo gosta de mim. (F 12).

Eu n&o consigo ficar s6 com ele para fazer tudo que um pai faz, ou tem que
fazer né [...]. Ele se agita mesmo tomando os remédios, eu sempre busco ajuda
na (Nome) mée dele. (F15).

O homem ao falar de sua posi¢do como pai de autista evidencia sentimento e inseguranca
para o cuidado da crianga, e em todos o0s entrevistados marcou a evidencia de se ter a mulher
como referéncia em cuidado por mais que sejam evidenciadas as tentativas do pai em cuidar.

O afeto na presente no binémio pai-filho se faz evidente nas falas, porém se identifica
sobremaneira a presenga do lagco materno como interventora a na relacdo de cuidado e nos

anseios apresentados pelo para quando relata o desejo de crescimento do filho.

10.5 O DESEJO DE FUTURO AOS OLHOS DO PAI DE AUTISTA

O homem se identificando como pai passa ter em muitos momentos a figura do pai
provedor da casa, identificando-se como o que tem a necessidade com o apoio financeiro,
custeando somente a estrutura familiar e ndo os lacos familiares e fraternais.

Quando nds descobrimos que ele tinha autismo, nds conversamos muito até
porque ja sabiamos que ele tinha alguma coisa (Pausa), Ele ndo olhava pra
gente sabe, ai nés decidimos que eu pararia de trabalhar pra ficar cuidado
dele e ele melhorou muito. Mas se eu precisar sair o pai dele fica com medo
de ficar com ele, acho que é coisa de homem. (Risos). (F 02).

O pai dele quer que ele seja jogador de futebol, eles brincam juntos aqueles
momentos, mas decidimos que vamos fazer pra ele o agora. O que ele
consegue agora [...] vai pra escola, brinca no parque e quando ele vai se
cansando a gente para e volta pra casa, no comegco foi dificil, mas agora ja
nos ajustamos. (F 04).

Olha eu quero que ele seja 0 que ele quiser, estou trabalhando para que ele
mesmo decida, se quiser ser engenheiro [...] ja falei muito com a mée dele
sobre isso. Ai dentro de nossos ajustes estamos conseguindo ir. (F 15).

A presenga do pai se faz significativa no crescimento dos filhos, porém todos os
participantes se veem em posicéo inferior relacionado ao cuidado, e na obrigacdo de manter o
suporte financeiro da casa, algumas vezes identificado como Unica obrigacé&o.

O desejo de futuro para seu filho autista se demonstra que o homem tem seus sonhos
relacionados ao esporte, ou a profissdes mais masculinas. O desejo de desenvolver a crianca

como uma crianca sem limitacdes se faz mais evidente nos desejos apresentados por pais que
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por maes, os homens tendem a tratar o filho autista sem levar em consideracdo sua limitacéo
social.
Outro fator importante que se faz importante ao papel do homem € o valor agregado pelo

trabalho exercido os pais se identificam como provedor e se fazem prioritariamente por este

papel.

10.6 A IMPORTANCIA DO PAI EM INIBIR O SOFRIMENTO

Apesar de ser possivel identificar o afastamento do pai em relacéo ao cuidado imediato
da crianca autista, todos os entrevistados do sexo masculino se mostraram contentes com o
papel que exercem frente a importancia de ser pai, identifica-se que a proximidade afetiva da
crianca autista apesar de ser dificultada se faz mais rotineira com a mae uma vez que esta é

gquem passa a maior parte do tempo com a crianca.

Ela me respeita e percebo que entende quando eu falo, mas o carinho mesmo
sO consigo ver com a mée dela. (F 09).

Eu gosto muito quando ele vem no colo, mais isso é mais quando ele fica com
medo de alguma coisa, a maior parte do tempo ele vai com a (home), mée
mesmo. (F15).

A figura paterna acostumou-se em ser identificado como protetor e provedor familiar
principalmente em lares com criangas portadoras de alguma limitacdo. Seu ndcleo de confianca
sera esvaziado, ficando prejudicadas as relagdes com outros semelhantes.

Em analise de falas de mulheres mées é identificado o anseio em visualizar a
participacdo fraternal de pais com a crianca, fator que pode estar relacionado a diviséo do
trabalho em educar na fase de crescimento e desenvolvimento da crianga autista.

Ele ajuda sempre que pode em casa, mas com 0 neném nao... Parece que tem
medo de ficar com ele (risos). (F 05).

Ele tenta sabe, mas o (Nome) ndo gosta muito, acho que é porque ele fica o
tempo todo querendo carregar, segurar pra nao cair e ele ndo gosta, até que
ele vem no colo mas n&o é sempre. (F 11).

A tentativa de protecdo direta do pai apresentada nas falas dos depoentes, pode estar
representada pelo pouco contato devido a rotina de trabalho e a pouca vivencia com a crianga,
e a tentativa de cuidado se faz mais evidente para ndo causar a dor fisica com uma possivel
queda em uma brincadeira de rotina que pode ser apresentada pela crianca.

Identifica-se ainda nas falas dos depoentes que 0s pais exercem poder dominante na



72

crianca autista, fator similar quando comparado a crianga como crescimento e desenvolvimento
considerado normal.

E reconhecido como importante o papel do pai no desenvolvimento da crianca e a
interacdo entre pai e filho é um dos fatores decisivos para o desenvolvimento cognitivo e social,
facilitando a capacidade de aprendizagem e a integracéo da criangca na comunidade (MAHLER,
1993).

O papel do pai é periférico de provisao e relativa auséncia em relacao ao cuidado infantil.
Segundo Johnston e Swanson (2006), a nocao de que o cuidado infantil é responsabilidade
feminina e as proprias maes sdo ativas na construcdo e reproducdo desta ideologia, resultados
consistentes com a literatura sobre a maternidade intensiva.

Esta situacdo vem-se modificando, lenta e progressivamente, de modo indissociavel, da
sociedade e familia. Porém, a mudanca de habitos ndo acompanha o ritmo da transformacéo de
valores.

As constantes mudancas sociais tém surtido grandes repercussoes nesta instituicdo, que
vem sendo ressignificada, com modificaces de estudos apresentados na tentativa de explicar
as mudancas familiares contemporaneas, tornando-o0s mais palpaveis para o0 senso comum.

As RepresentacOes Sociais possuem a funcdo de tornar o estranho familiar integrando o
novo aos sistemas de conhecimento prévios. Considerando que as diferentes teorias sobre a
familia véo servir para as pessoas explicarem sua realidade social e justificarem as formas como
as pessoas se organizam e se relacionam, estas também criam a realidade na medida em que as
pessoas agem no mundo norteados por suas concepcdes. Isto significa dizer que as
representacdes estdo em constante transformacgéo em funcao das mudancas sociais e vice-versa.
Assim, a realidade da familia em diferentes contextos sociais € indissociavel das representacdes
sociais sobre a familia construidas nestes contextos.

Neste quadro, as pessoas se sentem cada vez mais perdidas, parecem desnorteadas diante
da queda das grandes certezas e modelos de comportamento e sofrem para construir modelos
de familia em sintonia com os valores e praticas aceitos em seus grupos.

As pessoas representam para se comunicarem a partir de um conjunto de sentidos
consensuais. Estes sentidos podem constituir antecipagdes que atuam como orientacdo de como
0 grupo deve se comportar frente a determinado objeto, e ainda possibilitam justificar estes
comportamentos a posteriori. As representagdes servem, ainda, como arcabouco para a
construcdo e a protecdo da identidade social dos membros de um dado grupo tomando a fungéo
identitaria (ABRIC, 2000; ALMEIDA, 2005).

Identifica-se na analise que os pais de crian¢as com autismo experimentam altos niveis
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de estresse e que as intervencdes propostas destinadas a melhorar as interagdes entre pais e
filhos, podem diminuir o estresse tanto nas mées quanto nos pais. No entanto ndo estéo
rotineiramente empregadas ao cotidiano do pai.

Também ¢ verdade que ha pouca evidéncia sobre a melhora da crianga autista quando
relacionada com maior frequéncia ao convivio paterno, porém é identificado em estudos
apresentados por Graham; Rodger e Ziviani (2010), acreditam que os pais tenham influéncia
significativa no desenvolvimento de seus filhos independente de sua posicao patriarcal.

Destro da analise realizada identifica-se que a proximidade com o pai torna a crianca
autista mais suscetivel ao contato externo, apesar de ser pontuado a intensificacdo de
estereotipias relativas ao autismo, a presenca paterna constante na vivencia da crianca faz com
que seja facilitado sua relacdo com a sociedade.

Corneau (1991), afirma que a presenca do pai € que podera facilitar a crianca a passagem
do mundo da familia para o da sociedade. Seré& permitido o acesso a agressividade, a afirmacao
de si, a capacidade de se defender e de explorar o ambiente.

O cuidar foi concebido como o tratar da doenca e o individuo objeto dos cuidados foi
isolado, reduzido a parcelas e excluido das dimensGes sociais e coletivas, trazendo os diversos
especialistas que sozinhos ndo conseguiam tratar os doentes (MORAIS et al., 2011).

Cuidar pode ser definido como manter a vida garantindo a satisfacdo de um conjunto de
necessidades indispensaveis a vida, mas que sao diversificadas na sua manifestacdo, podendo
manifestar-se por desvelo, responsabilidade, atencdo, cautela entre outros atributos do cuidado
humano (OGUISSO, 2005).

As representacdes sociais neste momento guiam 0 modo como 0s sujeitos nomeiam e
definem suas masculinidades conjuntamente aos diferentes aspectos da realidade diaria, no
modo de interpretar esses aspectos em sua vida sexual, tomar decisfes e, eventualmente,
posicionar-se frente a eles (ARAUJO et al., 2013).

Afirmacéo social do homem/pai de crianca autista torna sua realidade mais enrijecida
frente a uma sociedade que mostra anseios por um padrdo previamente desenvolvido e
quaisquer um que fuja a essa regra € intitulada como diferente, identificado nas falas com titulos
de doidinhos, fator que tem relagdo direta com a necessidade de dominancia mostrada pelo pai.

Outro fator que se relaciona é a abstencdo demonstrada pelos pais ao falarem que néo
conseguem desenvolver o cuidado com sua criancga deixando esta tarefa a cargo da mée ficando
implicita a forma de demonstrar que é tarefas femininas o emprego do cuidado a crianca.

As representagdes sociais compartilhadas e presentes nos discursos do grupo inserem o

poder de reinventar o comportamento dos individuos, proporcionando a compreensao sobre
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qual o sentido atribuido sobre ser homem frente a doenca desconhecida. Ela lanca sobre o
sujeito uma ordem social que permite guiar suas acoes, seus saberes e praticas, tornando o ndo
familiar em familiar e reorganizando a dindmica social do individuo para assim melhor perceber
0 contexto onde esta inserido, confrontando seus conhecimentos, suas crencas e seus medos
com os dos demais membros do grupo social para assim superarem suas dificuldades de
enfrentamento da doenca (MOSCOVICI, 2011).

Almeida (2009) apresenta em seu estudo que as Representagdes Sociais numa perspectiva
genética possibilitam, entdo, a compreensdo dos papéis e funcGes que elas ocupam nas
interacdes sociais. Assim a abordagem que define a ancoragem da Representacdo Social da
familia numa perspectiva dindmica e historica, considerando o movimento das pessoas nas
tomadas de decisao, seu lugar no espaco social e no tempo.

Quando analisado os desejos do pai da crianca autista observa-se que o desejo que o filho
seja uma crianga aceita no meio social, como qualquer outra que seja considerada normal e sem
possiveis limitacGes. Apresentam a eles suas necessidades de que essas criangas sejam adultos
bem sucedidos, ou apresentam a eles sonhos comuns como uma crian¢a gque serd um jogador
de futebol famoso.

O individuo autista mostra grande dificuldade em mostrar sentimentos e reconhecer
emocdes de outros a sua volta, ele raramente inicia uma interacdo ou mantem vinculos de
contato por tempo prolongado. Assim o desenvolvimento é caracterizado por além de mostrar
dificuldades no contato afetivo verbal, apresenta significativa interferéncia no contato nédo
verbal.

Ao ser analisado uma comparacdo com o estudo de familias apresentados por Cerveny e
Berthoud (2002), o ciclo vital € um conjunto de etapas com fases definidas em um conjunto de
etapas no qual as familias passam por um conjunto de etapas definidas com critério nos quais
possam interagir desde o inicio da sua constituicdo até a morte.

Identifica-se entéo o luto evidente durante o primeiro contato do pai com a crianca autista,
passando esse diagnostico a ser insignificativo frente ao desenvolvimento aprestado pela
crianca autista.

As transformacdes que sdo exigidas pelo meio sociocultural e quando relacionados a
figura paterna com todos a rigidez exigida de um provedor financeiro, respeitado por toda a
familia passa a ser o que tem que fornecedor carinho e suprir as necessidades apresentadas por
seus filhos, passando a fazer parte da educacdo e do desenvolvimento do cuidar na crianga
autista, tornando-se um espelho ou uma referéncia a ser seguida.

A figura paterna ganhou um espaco familiar e passou a dividir com a mulher os afazerem
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domeésticos e a obrigacdo de criar os filhos. Pode-se considerar desta forma que a presenca do
pai na vida de um filho é tdo fundamental quanto a presenca da mée, quando se pensa em um
bom desenvolvimento sdcio emocional da crianca, sob varios niveis e circunstancias deixando
de ser visto como disciplinador com a funcdo de punir e passando a educar interagir e
desenvolver.

A participagéo efetiva do pai na vida de um filho promove seguranga, autoestima,
independéncia e estabilidade emocional. Fator que corroboram com 0 exposto no estudo
aplicando-se um desenvolvimento mais significativo da crianca autista.

A mulher deixa de ser a dona de casa, que apenas cuidava da familia e exercia o papel de
protetora, dar lugar a companheira que, mesmo envolvida emocionalmente com os filhos, pode
dividir as reponsabilidades com a aproximacéo da presenca paterna. Os movimentos, que se
observam em tempos de mutacéo e transicdo da paternidade, aproxima-se de um futuro no qual
0 pai sera aproximado da crianca, e dividirA com a mde a responsabilidades sobre as
necessidades apresentadas pelas criancgas.

Percebemos que apesar do familiar possuir o conhecimento do meio comum expresso
através da representatividade do universo reificado, devemos entender que através da
representacédo social dele, o mesmo transforma-se em cuidador, por isso, devemos entender a
importancia do familiar na construcao de nossos planos de cuidados para a crianca autista, dessa
forma o mesmo sendo o elo entre o sucesso do tratamento e a comunicagéo entre ambos.

Desta forma entende-se que apesar de um periodo vivenciando o luto por ter uma crianca
autista os pais passam a aceitar e tornam-se capaz de sonhar um futuro para seus filhos tendo
em vista a relacdo de desenvolvimento de cuidado e o sonhar independente para essas criangas
que se tornardo adultos.

10.7 DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA AUTISTA: REPRESENTACAO SOCIAL DE
FAMILIARES CUIDADORES SOBRE O ACOMPANHAMENTO ESCOLAR

Dialogar sobre Educacgdo Especial no Brasil ainda é bastante delicado quando se trata de
inclusdo escolar. Sdo inUmeras discussdes que perpassam pela legislacdo, teorias e préticas,
além de muitos debates e perspectivas que giram em torno do processo de incluir alunos com
necessidades especiais no sistema educacional regular (TOGASHI; WALTER, 2016).

A origem do termo inclusdo vem do latim “inclusionem” e refere-se a abranger, envolver,
fechar, colocar alguma coisa dentro de outra. Partindo-se desta definicdo, percebe-se que s6 ha

a necessidade de incluir algo que esta fora. Ao se pensar no ambiente educacional, é essencial
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refletir sobre as causas que levam a essa exclusdo que gera a necessidade da polémica inclusao.

No Brasil, a adogdo do discurso a favor da inclusdo foi influenciada pela Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos, embora o grande marco seja sem duvida a Constituicao
Federal de 1988, que estabelece em sua redacdo a educacdo como “um direito de todos”
(BRASIL, 1988).

Segundo o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V) (APA,
2012), para se diagnosticar uma pessoa com TEA, é necessario atender aos seguintes criterios:
a) na comunicacdo e interacdo social em diversos contextos, b) nos padrées de comportamento,
interesses e atividades restritos e repetitivos (ocorridos em falas, movimentos ou manuseio de
objetos de forma estereotipada ou excessiva fixagdo em rotinas e padrdes ritualizados) e c) os
sintomas devem estar presentes desde a primeira infancia.

Neste sentido, os diversos debates sobre a inclusdo escolar no sistema educacional
brasileiro encontram o arduo desafio de buscar solugdes capazes de atender com qualidade a
questdo da universalizacdo do ensino para todos e garantir de fato o acesso e permanéncia. A
partir desta perspectiva, Mantoan (2006) assume a inclusdo escolar como uma proposta na qual
qualquer aluno tenha acesso ao ensino regular. Para que a educacdo promovida pela escola
possa alcancar todos os alunos, sdo necessarias adaptagdes na metodologia de ensino, no
curriculo e na propria avaliacdo a fim de que se possa respeitar as limitacdes de cada aluno e
explorar ao méximo seu potencial individual.

Para que se cumpra esta proposta, existem no Brasil diversos documentos oficiais que
regem e norteiam o funcionamento de adaptacfes e adequacBes para promover a inclusao
escolar, dentre os quais € valido mencionar a Resolucéo n°. 2/2001, que instituiu as Diretrizes
Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Béasica. Essa resolucao representa um avango
guanto a essa universalizacdo do ensino, pois atribui a escola o dever de adaptar-se as
necessidades dos alunos, como pode ser percebido a partir da seguinte recomendacao do artigo
2°: “Os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo as escolas organizar-se
para o atendimento aos educandos com necessidades educacionais especiais, assegurando as
condicdes necessarias para a educagdo de qualidade para todos™.

No entanto, Camargo e Bosa (2009) defendem a importéncia da inclusdo dos alunos com
autismo no contexto regular de ensino, principalmente no que se refere a sua socializacéo, pois
¢ no ensino regular que se torna possivel “proporcionar as criangas com autismo oportunidades
de conviver com outras da mesma faixa etaria possibilita o estimulo as suas capacidades
interativas, impedindo o isolamento continuo”.

O autismo é considerado atualmente uma disfungédo organica gracas a varias evidéncias.
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Ao abordar a questdo dos interesses e atividades repetitivas e estereotipadas que marcam tracos
importantes do comportamento autista, Coelho e Aguiar (2015) dividem em quatro grupos a
complexidade de tal comportamento: Atividades repetitivas e estereotipadas simples, atividades
repetitivas e estereotipadas complexas, com objetos, atividades estereotipadas complexas,
envolvendo rotinas e atividades repetitivas complexas, verbais ou abstratas.

Quando se trata de inclusdo de individuos com TEA, o processo de inclusdo escolar tende
a ser ainda mais delicado. O comprometimento na comunicacao, interacdo social e a presenca
de padrdo restrito e repetitivo de comportamento podem acarretar prejuizos no sucesso do aluno
na sala de aula regular, caso ndo haja um direcionamento eficaz, uma vez que o fato de o TEA
ser tdo complexo pode ser um fator que dificulte a entrada de pessoas com esse diagndstico em
escolas (GOMES; MENDES, 2010).

A Teoria das Representacdes Sociais proposta pelo psicologo social francés Serge
Moscovici e apresentada por ele na obra intitulada A representacdo social da psicanalise
preocupa-se fundamentalmente com a inter-relacdo entre sujeito e objeto e como se da o
processo de construcdo do conhecimento, ao mesmo tempo individual e coletivo na construcéo
das Representacdes Sociais, um conhecimento de senso comum. Partindo dos pressupostos
gerais dessa teoria: o significado que alguém atribui a um dado objeto é uma construcao
psicossocial (MOSCOVICI, 1978).

De acordo com Moscovici (1978), as relagdes sociais que estabelecemos no cotidiano sdo
fruto de representacGes facilmente apreendidas, portanto a Representacdo Social para
Moscovici possui uma dupla dimenséo, Sujeito e Sociedade, situando-se no limiar de uma série
de conceitos socioldgicos e psicologicos.

Segundo Jean-Claude Abric, as RS assumem uma configuragdo composta por um duplo
sistema, um central e um periférico, cujas caracteristicas e fun¢bes que desempenham séo
diferentes. No nucleo central (NC), podem ser identificadas as manifestacdes do pensamento
social, necessarias para garantir a identidade e permanéncia de uma RS em um grupo social.
Estas congregam uma certa quantidade de crengas, coletivamente produzidas e historicamente
situadas, as quais nao sao facilmente negociaveis, ou seja, constituem o fundamento dos modos
de vida e do sistema de valores desse grupo (ABRIC, 2003).

Abric (2003) considera o sistema periférico mais flexivel do que o sistema central, sendo
a parte mais acessivel da RS. O sistema central incorpora os elementos mais resistentes a
mudancas. Por seus elementos estarem relacionados ao contexto mais imediato e a historia
idiossincratica do individuo, o sistema periférico é constituido por elementos passiveis de

mudancas, permitindo a adaptacdo do individuo a mudancas de conjuntura.
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Uma vez estabelecida social e culturalmente a necessidade da constituicdo de
organizagdes sociais formais além da familia para atendimento a infancia, registra-se ao longo
da histéria uma série de proposi¢fes quanto as principais dimensdes que devem estruturar o
cotidiano nas instituicdes de Educacdo Infantil (SARMENTO; CERISARA, 2004).

No entanto, o que se observa ainda é que existem obsticulos referentes a incluséo
educacional do aluno com autismo, seja em classe regular ou mesmo em classe especial, devido
ao fato de muitos profissionais, de acordo com Bridi; Fortes e Bridi Filho (2006),
experimentarem certo "medo™ de atuar com o sujeito autista, quer seja pelo desconhecimento
sobre a condicdo autista em si ou por defrontarem-se diariamente com a possibilidade de néo
obterem respostas diante de uma intervencdo pedagdgica com tal aluno.

Para analisar as representacGes sociais de familiares cuidadores de criangas autistas
participantes da pesquisa, utilizamos variaveis e tracamos a caracterizacdo dos participantes em
cada entrevista realizada durante o atendimento no HUBFS.

Tendo em vista que aos participantes (N=20) foi solicitado que registrassem palavras para
os indutores: “Quando eu falo autismo o que lhe vem a cabega...”, “Quando eu falo autocuidado
o que lhe vem a cabeca?”, “Quando eu falo a palavra familia o que lhe vem a cabeca?”, bem
como o de que todos atenderam a instrucdo, do total das 60 respostas registradas 40 foram
diferentes. Oliveira et al., (2005) e Wachelke e Wolter (2011) ensinam que, no caso do
pesquisador encontrar uma variedade lexical nas informacdes recolhidas, é recomendavel que
proceda a transformacéo dessas palavras e informe os critérios adotados.

Neste estudo foram legitimacédo de classe apresentadas com maior frequéncia, ndo foram
categorizados semanticamente com finalidade de formar homogeneizagdo semantica conforme
orientacdo dos autores Wachelke e Wolter (2011), quando essa categorizacdo é utilizada. A
palavra “superagdo” foi a de maior frequéncia (25).

Esta identificacdo foi realizada em planilhas de Excel com maiores categorizacfes e
evidenciando as palavras “superacao”, “Educagdo” e “Amor”. A primeira periferia, segundo
Abric (2003), traz elementos com carater mais flexivel e préatico, associado as caracteristicas
individuais, adaptando a representacdo as experiéncias cotidianas e permitindo uma
diferenciacdo em funcao do vivido.

O sentido geral da tnica palavra ali alocada, “aprender”, demonstra possiveis relacdes
com os sentidos predominantes no cenério referente a Educacao Infantil, no qual o “educar”
propicia condigdes favordveis para a aprendizagem e desenvolvimento das criangas
(HADDAD, 2009; BARBOSA et al., 2011).
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Quadro 1 — Frequéncia das palavras apresentadas.

Palavras apresentadas Frequéncia de apresentacéo
Superacao 25
Educacéo 20
Amor 12

Dados da pesquisa (2017).

Tomando o conjunto dos resultados apresentados no Quadro 1 e comparando-os,
podemos dizer que indicam o universo simbdlico e a centralidade da Representacdo Social.
Segundo Abric (2005), essas informacgdes sdo produto e processos de uma atividade mental,
através do qual um individuo ou um grupo reconstitui a realidade com a qual ele se confronta e
para a qual ele atribui um significado especifico.

Como é de afirmacdo nesse estudo, apresentado por meio das falas dos entrevistados o
desenvolvimento educacional das criancas autistas é também prioridade dento do crescimento

e desenvolvimento infantil desejando melhorias para um futuro independente.

10.8 MAES DE AUTISTA E A NECESSIDADE DE DESENVOLVIMENTO ESCOLAR

De acordo com o instinto protetor desenvolvido em torno da crianga com dificuldade de
interacdo, o fator de acompanhamento em uma escola de ensino regular se faz pouco comodo
a maes ou familiares cuidadores que precisam deixar seus filhos para exercerem outras
atividades, conforme relatado abaixo.

Relatos de medo de que a escola ndo consiga suprir as necessidades das criangas sao
frequente relatados.

A maior dificuldade é de encontrar profissional especializado porque é uma
area de uma nova descoberta. Da medo quando néo se encontra e ele ndo é
aceito facilmente. (E1).

Tenho medo desse futuro ai (riso nervoso), tenho medo até porque eu percebo
que a escola ndo esta preparada né ai a gente é aquela luta, muda de escola
as vezes muda de professor e ai pra ele se adaptar de novo [...] E ai a gente
percebe que o proprio professor ndo consegue se adaptar, ndo consegue
ajudar muito néo [...]. (E2).

Ele vai muito bem na escola, quando ele ndo quer fazer a atividade as
professoras vao aconselham ele e ele faz né. Eu pensei que como ele ta no
guarto ano eu pensei que ele ia ficar retido, mas antes ele mudou muito de
escola tive medo de ndo encontrar uma que aceitasse ele. (E4).
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Seguindo esta linha de pensamento, tem-se a observacdo de um modelo ABA (Analise
Aplicada do Comportamento) de desenvolvimento para empregar-se ao fator educacional e
desenvolver as habilidades pouco existentes nas criangas autistas. Por meio de etapas, 0 modelo
ABA busca ensinar a crianca habilidades que ela ndo possui. E uma ciéncia que tem suas origens
nas teorias comportamentais, como o condicionamento operante de Skinner, que associa cada
comportamento a uma consequéncia. Sua utilizagcdo em criangas foi desenvolvida por pais que,
preocupados com a pouca evolucédo do filho, decidiram implementar o ABA em substituicdo a
terapias anteriores que ndo surtiram resultados expressivos.

Em concordancia com estudos apresentados e relacionados ao autismo, identifica-se que
o0 sentimento de medo apresentado por pais e cuidadores também se faz significativo para busca
de novas tecnologias.

Por ndo serem preparados para o acompanhamento de criancas com dificuldade na
interacdo social, os profissionais das mais diversas areas do conhecimento afastam o que é

estranho ou desconhecido dentro de suas areas de atuacéo.

10.9 PAIS E PROFESSORES: O ACOMPANHAMENTO DA CRIANCA AUTISTA

Geralmente as dificuldades de interagdo entre criangas autistas exigem que um
profissional integre mdaltiplas competéncias de varios dominios, como conhecimento de
conteddo, habilidades em colaboracdo, comunicacdo e gerenciamento. Por outro lado, cada
dominio de competéncia é relevante para muitas atividades diferentes.

As dificuldades apresentadas por professores também sdo frequentes segundo o relato dos
entrevistados.

Todo dia a gente tem dificuldade, como a gente ndo tem tanto conhecimento,
entdo tem dias que ele ta em crise, ele chora ele grita, as pessoas nao
entendem, acham que € tolice, e com os professores que ele ja teve sempre
foi assim a ai vamos mudando pra ver se ele consegue evoluir [...]. (E7).

Ele esteve em uma escola que era nitido que ndo queriam ele, a professora
varias vezes me ligava dizendo que era pra ir buscar. Eu sempre achei que
ela tinha medo dele [...] (riso triste). (E9).

A médica me disse que tinha que por ele na escola que seria bom pra ele, ai
botei, mas teve uma vez que cheguei pra buscar ele estava todo sujo [...] Me
deu vontade de bater na professora, mas depois fiquei triste e ndo levei mais
ele. (E19).

O planejamento do atendimento a crianga com autismo deve ser estruturado de acordo
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com o desenvolvimento dela. Por exemplo, em criancas pequenas as prioridades devem ser a
fala, a interacdo social/linguagem e a educacédo, entre outros, que podem ser considerados
ferramentas importantes para promocao da inclusdo da crianca com autismo. Além disso, deve-
se promover uma mudanca na representacdo social sobre a crianca com autismo, sendo
importante que a escola e o professor fundamentem sua prética a partir da compreensao dos
diferentes aspectos relacionados a este tipo de transtorno, além de suas caracteristicas e as
consequéncias para o desenvolvimento infantil.

No entanto, 0 que se observa ainda € que existem obstaculos referentes a inclusao
educacional do aluno com autismo, seja em classe regular ou mesmo em classe especial, devido
ao fato de muitos profissionais, de acordo com Bridi, Fortes e Bridi Filho (2006),
experimentarem certo "medo" de atuar com o0 sujeito com autismo, quer seja pelo
desconhecimento sobre a condicdo autista em si ou por defrontarem-se diariamente com a
possibilidade de ndo obterem respostas diante de uma intervencgdo pedagogica com tal aluno.

E necessario entender, contudo, que ndo se pode observar somente o fator incorreto
apresentado por profissionais envolvidos no desenvolvimento do autista. S&o identificados
também os profissionais que se fazem impar na vivéncia e na aprendizagem da crianca, sendo
seus facilitadores e principais alicerces para a integracéo social.

A gente acha que ele ndo vai mais precisar de facilitadora, porque ele esta se
alfabetizando ele escreve o nome dele, ele faz os numerais, e ja esta
conseguindo ele usa o0 meio de comunicacéo por figuras. (E17).

Esta retomando as atividades com ABA, com relacéo a interacao a gente esta
vivendo a expectativa de liberacao pra escola, de que ele consiga voltar pra
escola e ai voltar a ter contato porque hoje ele ndo tem contato com outras
criangas. (E18).

Dessa forma, o processo de aprendizagem que ocorre quando uma pessoa interpreta o
estimulo ambiental chama a atencéo do outro para 0s seus aspectos cruciais, atribui significado
a informacao recebida e a transcende para a aprendizagem de regras e principios que podem ser
aplicados a novas aprendizagens, tornando o estimulo ambiental relevante e significativo, o que
favorece o desenvolvimento do outro. O estimulo do facilitador € necessario para a integracdo
da crianca no vinculo social.

Grande parte dos entrevistados consideram a educacgéo escolar como fator fundamental
para a integragdo social da crianga, bem como sua independéncia futura. Segundo o estudo
apresentado por Schmidt et al., (2015), ha na interacdo familiar uma melhor condicdo para o
desenvolvimento dessas criangas, mas que o fator escolar possibilita a interacdo para um

ambiente social.
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Ao se analisar a busca de familiares por mais conhecimento sobre a sindrome, tem-se que
em todos os entrevistados foi aflorado o conhecimento sobre o diagnostico recebido para entdo
buscar uma melhora do desenvolvimento da crianca.

A saida do senso comum para um saber cientifico faz com que os pais adquiram maior
segurancga em apresentar seu filho a sociedade e enfrentarem as dificuldades apresentadas com
a interagéo social.

Ouvia falar, mas eu ndo estudava hoje eu estudo [...] pesquiso sobre o autismo
justamente por causa dele pra mim procurar ajuda [...]. (E8).

Ja tinha ouvido falar em alguns jornais e na televisao, mas agora que eu vou
atras pra saber os direitos dele. (E10).

O autismo eu ndo conhecia aprofundada, pensava que era uma doenca que a
crianca ficava isolada né? e tinha um déficit cognitivo muito comprometido.
Antes de ter um filho eu n&o tinha contato com nenhuma crianga, com nenhum
adulto pessoalmente. A primeira pessoa que eu tive contato direto foi com
meu filho, mas eu fui atras para saber o que era o que podia acontecer [...].
(E12).

Neste sentido, ao se analisar de forma comparativa as falas obtidas com o estudo, a busca
por fontes seguras de informacdo se faz presente na maioria dos entrevistados com o intuito de
manter a centralidade do cuidado com a crianga em todos os sentidos de crescimento e
desenvolvimento. Verifica-se também que o conhecimento adquirido pelo familiar traz o
conforto de que poderdo buscar seguranca para as necessidades apresentadas pelas criangas.

Os simbolos e os significados fazem parte do sistema de RS dos sujeitos, que tem em
Moscovici sua primeira base tedrica. O objetivo da Teoria das Representacfes Sociais (TRS) é
explicar os fendmenos do homem segundo uma perspectiva coletiva, sem perder de vista a
individualidade dos sujeitos. Jodelet se incumbira de definir sinteticamente as RS como “uma
forma de conhecimento, socialmente elaborada e partilhada, tendo uma visdo prética e
concorrendo para a construcdo de uma realidade comum a um conjunto social”.

As representacdes sdo criadas devido a necessidade de identificacdo e resolucdo dos
problemas gerados pelo mundo em constante transformacgdo, o que da origem a novos
conhecimentos cientificos. Logo, o processo de formacao de representacdes que da sentido a
esses conhecimentos cientificos é renovado (TABORDA; RANGEL, 2016).

A representacdo social designa um mundo de pensamento social que compreende uma
gama enorme de significados, produzida por meio do mundo simbdlico, por meio da palavra
comunicada (SA, 1996). As representacdes s&o criadas devido & necessidade de identificacio e
resolucéo dos problemas gerados pelo mundo em constante transformacédo, o que da origem a

novos conhecimentos cientificos.
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De acordo com Moscovici (1978), as relagdes sociais que estabelecemos no cotidiano sdo
fruto de representacOes facilmente apreendidas, portanto a Representacdo Social para
Moscovici possui uma dupla dimenséo, Sujeito e Sociedade, situando-se no limiar de uma série
de conceitos socioldgicos e psicoldgicos. Neste sentido, familiares e cuidadores tomam a base
de cuidado direto da crianga tentando facilitar sua compreensdo com o mundo externo e
buscando novas tentativas para a integracdo social do autista.

Assim a importancia da reciprocidade entre mées e as acdes de seu filho tem melhor
condicdo de ajustar-se ao ritmo da crianca, permitindo que na diade estabeleca-se uma relagédo
sincronica e simétrica. Nogueira e Moura (2007) concluem que as maes, ao se envolverem com
0s bebés por meio de reaces e ajustes, estimulam a expresséo afetiva da crianca e fornecem as
pistas para a continuidade das interacfes que favorecem o desenvolvimento da atencéo
compartilhada, independentemente de suas dificuldades de interacdo. As falhas decorrem de
um prejuizo priméario que envolve comprometimento da conexdo afetiva inata. A falta
significativa a ser apresentada pela crianca € de contato ocular, de resposta ao chamado pelo
nome e auséncia de sorriso social.

Durante muito tempo, criancas autistas foram descritas como incapazes de estabelecer
lagos afetivos com seus cuidadores Sanini et al., (2008). No entanto, pesquisas sobre apego
reverteram essa imagem. Em uma pesquisa precursora sobre o tema, Sigman e Ungerer (1984)
indicaram a presenca de apego de criangas autistas com suas mées, para as quais dirigiram
maior niUmero de comportamentos sociais e de contato afetivo do que para o experimentador.

Desta forma, é possivel observar que as mées apresentam certa dificuldade em aceitar a
condicdo apresentada pela crianca autista, mas que conseguem desenvolver um vinculo afetivo
significativo e o medo apresentado por elas se faz evidente quando se tem a necessidade de
criar novas rotinas ou deixar as criangas em escolas.

E unanime entre todos os participantes do estudo o reconhecimento da importancia da
escola na vida das criancgas, porem o medo apresentado e relatado em relacao a dificuldade de
interacdo da crianca se apresenta em cada caso.

Embora o desenvolvimento cognitivo seja resultado dos dois modelos de interacdo
individuo-ambiente, a interacdo baseada em Experiéncia de Aprendizagem Mediada (EAM) é
a que mais afeta o desenvolvimento cognitivo estrutural da crianca. A qualidade da interacéo é
representada pela quantidade de EAM e depende do contexto em que ocorre. De tal modo, a
interacdo professor-aluno é entendida como um processo de mao-dupla interativa, no qual o
mediador deve envolver o mediado em atividades de resolucao de problemas com objetivo de

auxilia-lo a enfrentar as tarefas/problemas com eficacia e enriquecer os comportamentos,
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visando a autonomia do aluno em atividades futuras.

Ao pensar em fatores de aprendizagem, as maes/responsaveis por criangas autistas
apresentam uma urgéncia em ver o desenvolvimento da crianca atipica igualado ao
desenvolvimento de uma crianca tipica, o que desfavorece o andamento das atividades
propostas por professores com que trabalham buscando o melhor desenvolvimento das criangas
autistas.

A partir do exposto, retorna-se também a questdo da preparacdo da escola, que antes
ocupava-se somente com um modelo de aluno e agora recebe o desafio de aperfeicoar-se para
cumprir seu papel de atender com qualidade & sua mais diversificada demanda. Para isso,
precisa vencer o preconceito que deu origem a sua propria pratica excludente e realizar um
trabalho que dé inicio a um processo de emancipacao.

Abordando as representacdes desses familiares e responsaveis, tem-se que em termos de
processo consiste em saber como se constroem as representacdes, como se da a incorporagdo
do novo, do ndo familiar, aos universos consensuais. Nesse sentido, para Moscovici, a
construcdo das representac@es envolve dois processos formadores: a ancoragem e a objetivacéo.
Assim, conforme Sa, “o processo ¢ responsavel pelo enraizamento social da representacéo e de
seu objeto” (SA, 1995).

Neste sentido, observa-se que esses familiares objetivam quando trazem a certeza de que
suas criangas poderdo se enquadrar facilmente no meio social de escola regular com outras
criancas.

Para Jodelet, a objetivacdo de um determinado conceito ou objeto, por parte dos sujeitos,
depende basicamente dos condicionantes culturais — acesso diferenciado as informagdes em
funcdo da insercéo social dos sujeitos — e dos aspectos valorativos do grupo — sistema de valores
do grupo. Dessa forma, as informac@es recebidas a respeito de um conceito ou objeto passam
por uma organizacao para que possam adquirir uma imagem coerente, ou seja, a construcao
formal de um conhecimento em nivel de senso comum.

Ao se analisar a ancoragem desses familiares, tem-se que a busca o conhecimento formal
para manter-se atualizado sobre a sindrome apresentada por essas criangas, desenvolvem vérias
tentativas de conhecer melhor sobre a sindrome e assim poder ajudar sua crianga.

Para Moscovici, 0 processo de ancoragem envolve “a integracdo cognitiva do objeto
representado no sistema de pensamento preexistente”, ou seja, “‘sua inser¢cdo organica em um
repertorio de crencgas ja constituido”. Nesse sentido, através da ancoragem tornamos familiar o
conceito ou objeto representado.

Tais representacfes partem da observacdo da realidade feita pelo individuo e



85

posteriormente relatada. A observacdo ndo pode, entretanto, acontecer de maneira
assistematica. E necessério ter controle para evitar que o individuo “tome seus desejos por
realidade” (MOSCOVICI, 1978).

O desejo apresentado por pais de autistas para que suas criancas tenham um
desenvolvimento e interacdo social comparado aos de uma crianca tipica faz com que surjam
varias tentativas de integracdo por mais inadequada que pareca para um bom desenvolvimento.

Identifica-se no estudo a necessidade de melhor aceitacdo diagnostica e um manejo com
maior acessibilidade para os pais e cuidadores, uma vez que se identifica a busca constante de
conhecimento sobre a sindrome na tentativa de melhor conduzir seus filhos na interacdo com a
sociedade.

Dessa forma, entendemos que a representacdo social permite ao sujeito interpretar o
mundo, facilita a comunicacao, orienta as aces e comportamentos e, nesse sentido, temos a
ideia de que a prética escolar ndo estd imune a um conhecimento oriundo da interpretacéo, da
comunicacdo entre o0s sujeitos. Nesse contexto concebemos que a identificacdo das
representacdes as quais permeiam a realidade educacional possa contribuir com a analise dessa
realidade.

Assim, se entendemos que os comportamentos dos sujeitos ndo sdo determinados pelas
caracteristicas objetivas da situacdo, mas sim pela representacéo dessa situacdo, as pesquisas a
partir dessa perspectiva abrem possibilidades de verificacdo das préaticas escolares, tomando

como pontode partida o conteddo das representacées.
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11 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo evidenciou as representacdes sociais de pais e familiares de criangas autistas.
Ao desenvolvé-lo podemos conhecer o sentir e forma de agir em relacdo ao transtorno autistico.

A apresentacdo do manuscrito publicado que relacionam a pesquisa de enfermagem no
contexto das representacdes sociais evidencia a fragilidade e o desconhecimento que cercam o
estudo realizado pelos profissionais enfermeiros podendo ser reflexo da pouca importancia
dedicado a pesquisa e a dificuldade evidente de recurso financeiro por grandes areas regionais
como norte e centro oeste onde as dificuldades direciona-se ao pouco tempo que resta do
profissional de enfermagem que possuem dois ou trés vinculos empregaticios e se distancia de
pesquisas que podem ser fator determinante para o conhecimento tedrico e cientifico da
formacéo.

O estudo também nos permitiu evidenciar que o familiar ndo € prioridade na atencao
quando o principal afetado € uma crianca ficando aquele como o ser que tem por obrigacao de
ficar unicamente a este, assim evidencia-se que a enfermagem se faz um dos principais elos
entre a melhora do doente cronico e a vivéncia da aprendizagem requerida pelo doente.

Ressalta-se a mae como a principal afetada no cuidado da crianca portadora de doenca
crbnica dedicando-se direta e puramente ao adoecido, o estudo das representacdes sociais nesse
contexto desvela a necessidade que emerge do cuidado e suas expectativas direcionadas a
crianga e seu desenvolvimento.

Destaca-se também a construcdo do conhecimento socialmente compartilhado,
considerando a relacdo com as atitudes e esteredtipos na formacdo do pensamento social,
partindo dos contetdos mais explicitos ate 0s menos acessiveis das representacdes sociais
construidas, reforcando a importancia do estudo do fenémeno, entendendo que a mesma tem
como dominio privilegiado o estudo da interacdo do sujeito com 0 meio que se insere.

Entende-se que, conhecimento dessas representagfes teve como agente facilitador o
referencial centrado nos conceitos da Teoria das Representaces Sociais, por ter possibilitado
a compreensdo da relacdo do individuo com o objeto psicossocial — O Autismo, assim como a
insercdo em seu cotidiano familiar. Outro ponto a ser ressaltado é que a representacdo
contribuiu para a construcdo da realidade desse grupo, além do entendimento do contexto

psicossocial a qual o mesmo € inserido.
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As transformagdes apresentadas pelas familias ficaram evidente como mudancas
impostas pelo meio sociocultural. E ao se observar as condutas tomadas por pais frente a crianca
autista, os mesmos tendenciam a se ver como provedor puramente financeiro ainda com a visdo
patriarcalista envolvida tornando maior a invasdo do meio social ao que é vivenciado pelo
familiar.

A retratacdo do pai também se faz evidenciada por ser referencia na evolucdo do
desenvolvimento da crianca, trazendo seguranca independéncia e o desejo apresentado sobre o
futuro com grandes sonhos voltados aos autistas e acreditando que eles séo capazes de atingir
grandes resultados.

Em analise comparativa feita com o pai a mée passa a ser apresentada como dona de casa
a qual é a primeira a optar por largar toda sua rotina para se dedicar ao filho sem vislumbrar a
necessidade em dividir tal carga de rotina e deixar o pai fazer parte de um processo com
igualdade em cuidar da crianca.

Identifica-se que ao aceitar a presenca integrada da familia no desenvolvimento da crianca
todos os cuidadores imediatos bem como 0s pais expressam um conhecimento representativo
do universo reificado assim apresentando a possibilidade de entendimento da
representatividade do universo reificado e sua importancia dentro do desenvolvimento do
cuidar na crianca autista.

Desta forma, a aceitacao referida por maes quando apresentam suas criangas na sociedade
com a finalidade de inserir os mesmo para conhecimento social e tem uma fonte de informacéo
para que assim tenham a possibilidade de retirar o rotulo de doente ou doidinho que
frequentemente é relatado por sua familia.

Desprende-se ainda no estudo que a necessidade de se tornar comum e ndo ser o diferente
no meio é o real desejo de grande parte dos entrevistados, que tomam para si as reacdes do meio
social e as transformam em dificuldade para o desenvolvimento da crianca autista, impondo a
essas uma maior limitagdo da que ja é inerente a seu desenvolvimento.

Ao se aplicar a representacdes sociais no campo da pesquisa em enfermagem e tem se
caracterizado pela sua pluralidade e complexidade conceitual nos estudos e se coloca como uma
opcdo que possibilita a compreensdo de uma realidade concreta dos responsaveis trazendo a
realidade de sua vivencia social. Assim associada ao universo do familiar da crianca autista
abstrai-se o conhecimento de cada familiar cuidador voltado ao bem estar no crescimento e
desenvolvimento da crianca.

Também abordado o desenvolvimento escolar no estudo como sendo parte fundamental

do crescimento e desenvolvimento da crianca e contribuem para que as mées aprendam a lidar
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com sentimentos contraditorios e expectativa sobre o futuro da crianga, que por vezes é possivel
de ser identificados na superprotecao e negacao a respeito da sindrome onde passam a tentativa
de tentar a introducéo da crianga na sociedade precocemente.

Analisado neste estudo também o perfil de pessoas em atendimentos tem a necessidade
de um acolhimento para conseguirem se adequar a nova necessidade apresentada em sua
realidade, uma vez que sobressai que a crianca autista por vezes ndo € o Unico filho nesta
estrutura familiar, fazendo com que haja uma readequacéo para acompanhamento e dedicacéo
por parte do cuidador imediato.

A sistematizacdo do conhecimento a ser repassado ao familiar cuidador imediato pode
contribuir fortemente para o planejamento estrutural familiar, bem como dos programas
oferecidos a essas familias através de programas de governo.

As queixas sobre a caréncia de informacdo também se fez frequente por parte da
populacgéo entrevistada. Considerando de grande valia a implantacao de rede de suporte familiar
dentro do servico de assisténcia médica, pois as que se apresentam nos relatos sdo formados
por maes atravesse de suas experiéncias muitas vezes negativas que tentam conduzir outras
mées com diagnaostico recente.

Nesta fase pode-se estabelece com o enfermeiro a busca pela informacéo a respeito dos
meios alternativos de comunicacéo, caso ja sejam utilizados pelo atendido e da interacdo com
os familiares. Denota-se a importancia de um olhar cuidadoso, desprovido de preconceitos,
atento as necessidades do outro e ao seu sofrimento, visto que, na maioria das vezes ele ndo de
expressara através de comunicacdo verbal efetiva. E necessério a sensibilidade para cuidar e
preocupar-se com 0 outro.

A importdncia ao atendimento de enfermagem por vezes foi comentada pelos
entrevistados. Nessa area de atuacéo ainda pouca explorada e, consequentemente, proporcionar
uma enfermagem mais atuante na area de satde mental, fator que pode vir a reduzir os agravos
apresentados pelas criangas como exemplo as crises agressivas e pouca ou nenhuma
comunicagdo com o familiar cuidador.

Contudo o autismo apresentado com o olhar do enfermeiro ndo é frequentemente
explorado como estudo e deve-se discutir formas de desenvolver e atender a crianga autista com
vista a sua independéncia. A referida tematica deve ser tomada como ponto de partida a
contribuir com pesquisa e desenvolvimento da pessoa com autismo sendo hoje sindrome de
grande impacto social e com caracteristicas altamente incapacitantes ao portador.

Dessa forma entende-se que os temas relacionados as, representacdes sociais, € terreno

fértil que nos possibilita constatar a percep¢do de um grupo acerca de sua realidade, em dado
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momento, inseridos num contexto social especifico, independentemente da corrente pré-
defendida pelo pesquisador. Mostra-se de igual importancia a visualizagéo do cuidador sobre a
Otica da necessidade apresentada, pelos anseios, medos e esperancas que sdo vivenciados

puramente para a sua crianca doente.
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Apéndice A - Termo de Consentimento Livre Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo: A CRIANCA AUTISTA: Representacbes Sociais do Familiar Frente ao

Desenvolvimento do Cuidar.

Realizarei uma pesquisa que tem por titulo: A CRIANCA AUTISTA: Representacfes Sociais
do Familiar Frente ao Desenvolvimento do Cuidar. Este estudo tem como objetivo compreender
as representacdes sociais de pais e familiares cuidadores de crianca portadora de transtorno do
desenvolvimento sobre a doenga e suas implicagdes para o desenvolvimento do autocuidado.
Esta pesquisa esta sendo realizado por Arielle Lima dos Santos. Esclarecemos que sua
participacdo dar-se-a através de uma entrevista contendo questdes a respeito do autismo. As
entrevistas serdo realizadas em local reservado e determinados a escolha do entrevistado. Em
caso ndo saiba alguma pergunta ou Ihe provoque constrangimento, vocé tem liberdade para ndo
responder. Para evitar a preocupacdo de que seus dados sejam divulgados, deixo claro que as
informacdes obtidas serdo utilizadas somente nesta pesquisa e guardadas por cinco anos e que
na divulgacdo dos resultados seu nome ndo ira aparecer, pois usaremos como codigo que
ocorrera através da substituicdo do nome pela letra (F) e sequéncia numérica, exemplo F1; F2;
F3... Os resultados da pesquisa poderdo ser apresentados em eventos cientificos ou outro meio
de comunicacdo e publicados em revistas. Sua participacdo no estudo é muito importante, pois
contribuira para as pesquisas da enfermagem brasileira, além que os seus objetivos levardo a
compreender o universo da vida do familiar com o portador de transtorno do desenvolvimento,
visando entende o desenvolvimento e a representacdo social sobre a qualidade da vida desta
parcela da populagdo. A pesquisa tem o risco de minimo, quebra do anonimato dos
participantes. Porém asseguro que os dados coletados através das entrevistas ndo serao
identificaveis, e nenhuma hipotese serdo divulgados de forma que possam permitir a
identificacdo dos participantes. A qualquer momento vocé pode desautorizar os pesquisadores
de fazer uso das informacdes obtidas ou afastar-se da pesquisa e todo material gravado e/ou
anotado lhe seréd devolvido. Ndo ha despesas pessoais para vocé em qualquer fase do estudo.
Este trabalho sera realizado com recursos pessoais do pesquisador. N&do haverd nenhum
pagamento por sua participagdo. Se vocé tiver duvidas e desejar esclarecimentos sobre a
pesquisa podera fazer contato com a responsavel Arielle Lima dos Santos, tel. (91) 983241835
/ (91) 32742679. Email: ari-lle@hotmail.com. ou contatar meu orientador Prof. Silvio Eder
Dias da Silva, atravées dos telefone: (91) 981580748 e/ou e-mail:
silvioeder2003@yahoo.com.br.
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Declaro que li e/ou ouvi o esclarecimento acima e compreendi as informagdes que me

foram explicadas sobre a pesquisa. Conversei com a pesquisadora do projeto sobre minha

decisdo em participar, autorizando a gravacao da entrevista, ficando claros para mim, quais sao

0s objetivos da pesquisa, a forma como vou participar, os riscos e beneficios e as garantias de

confidencialidade e de esclarecimento permanente. Ficou claro também, que a minha

participacdo ndo tem despesas nem receberei nenhum tipo de pagamento, podendo retirar o meu

consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou prejuizos. Concordo voluntariamente

participar desse estudo assinando este termo em duas copias e uma ficara comigo.

Belém, / /

Assinatura do participante

&ﬁ.;u Ve L: 0‘7) P o
Arielle Lima dos Santos
Pesquisadora Responsavel

Silvio Eder’Dias da Silva
Professor Orientador

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para (CEP-

CCS/UFPA) Complexo de Sala de Aula/CCS — Sala 14 — Campus Universitario, no. 1,Guama, CEP: 66.075-110

— Belém, Para. Tel/Fax: 3201-8028, E-mail: cepccs@ufpa.br
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Apéndice B - Roteiro de Entrevista Semi-Estruturada

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Dados de identificagao:

Numero de identificacdo:

Sexo:F() M{() Idade: Estado Civil:
NUmero de filhos: Procedéncia: Naturalidade:
Escolaridade: Profisséo: Religido:

Dados Socioeconémicos:

Renda familiar: , em salarios minimos.

NUmero de pessoas que habitam na casa:

Praticam algum tipo de atividade recreativa:

Técnica de Livre Associacdo de Palavras:
- Quando eu falo autismo o que Ihe vem a cabega?

- Quando eu falo autocuidado o que lhe vem a cabeca?

- Quando eu falo a palavra familia o que Ihe vem a cabega?

Roteiro de entrevista Semi-Estruturada:
1- Vocé conhecia o autismo antes do diagnostico em seu filho?

2- Como era a sua interacdo familiar e extra familiar antes do diagnostico de autismo em seu
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filho? (vida social, escola, comunidade).

3- Vocé ja passou por alguma situagéo que considerasse descriminagdo ao seu filho autista?

4- VJocé tem contato com outras criancas portadoras de autismo? Como vocé vé as criangas
portadoras do mesmo diagndstico que seu filho?

5- O que vocé espera para seu filho em um futuro proximo, relacionado a independéncia e
desenvolvimento de seu autocuidado?

6- Qual a maior dificuldade ja enfrentada por vocé e seus familiares apos o diagndstico de
autismo em seu filho?

7- Vocé tem algum tipo de orientacdo sobre o autismo, em casa ou em grupos?
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Apéndice C: Declaracéo de Instituicdo Coparticipante

COMPLEXO HOSPITALAR UFPA-EéSERH UNIDADE JOAO DE BARROS
BARRETO E BETTINA FERRO DE SOUZA
GERENCIA DE ENSINO E PESQUISA

DECLARACAO DE INSTITUICAO COPARTICIPANTE

Declaro ter conhecimento do projeto intitulado “A CRIANCA AUTISTA:
Representacdes Sociais do Familiar Frente ao Desenvolvimento do Cuidar”, de
responsabilidade do pesquisador Arielle Lima dos Santos, que tem como finalidade:
compreender as representacdes sociais de pais e familiares cuidadores imediatos de crianca
portadora de transtorno do desenvolvimento sobre a doenca e suas implicacdes para o
desenvolvimento do autocuidado, e ter conhecimento de que 0 mesmo tem como instituicdo
proponente a UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA (UFPA), e de que o referido
protocolo devera ser apreciado também pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da instituicéo
co-participante. O projeto sera realizado com Pais e Familiares Cuidadores, no periodo de
02/10 a 02/11 de 2017. Declaro conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolugcdo CNS 466/12. Esta instituicdo estd ciente de suas corresponsabilidades
como instituicdes coparticipantes do presente projeto de pesquisa, € de seu compromisso no
resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de

infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-estar.

Belém (PA), [/ /

Prof. Dr. Pedro Paulo Freire Piani
Gerente de Ensino e Pesquisa

Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Par4 (CCS/UFPA).
Complexo /CCS — Campus Universitario, no. 1, Guama, CEP: 66.075-110 — Belém, Para.
Tel/Fax: 3201-8028
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Apéndice D: Declaracédo de Responsabilidade

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

DECLARACAO DE RESPONSABILIDADE

Eu, declaro que a pesquisa intitulada “A crianga autista: Representacdes Sociais do
Familiar Frente ao Desenvolvimento do Cuidar”, sob minha responsabilidade, apenas tera
inicio & coleta de dados ap6s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP), e que assumo 0 compromisso de entregar a Coordenacdo Académica do HUBFS uma
copia do parecer do CEP ao qual submeterei o projeto, bem como uma copia do relatério final

e de quaisquer publicacBes que sejam produtos esta pesquisa.

Belém (PA), 29 de junho de 2017.

eite (o Aoy T
Arielle Lima dos Santos
Pesquisadora Responsavel

Silvio Eder’Dias da Silva
Professor Orientador
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Apéndice E: Ficha de Identifica¢io do Pesquisador

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

FICHA DE IDENTIFICACAO DO PESQUISADOR

Nome: Arielle Lima dos Santos
Sexo: (X)F ()M RG: 5290734 Orgdo EMISSOR: SEGUP UF: PA
CPF: 965.353.932-91

Endereco: Passagem Comissario entre Caritas e Moraes

Fone (Res): 3274-2679 Celular: 983241835 E-mail: ari-lle@hotmail.com
Instituicdo Procedente: UFPA Unidade Académica: Belém / Campus Profissional
Curso: Enfermagem Matricula: 201625570003

FICHA DE CADASTRO DA PESQUISA

Nome do Hospital Universitario: Hospital Universitario Betina Ferro de Souza (HUBFS)

Titulo do Projeto: A crianga autista: representacdes sociais do familiar frente ao
desenvolvimento do cuidar

Pesquisador Responsavel: Arielle Lima dos Santos

E-mail: ari-lle@hotmail.com Cel: 98324-1835

Protocolo de Aprovagéo do Comité de Etica em Pesquisa - CEP:
Periodo da Pesquisa: 20/08/2017 a 08/09/2017

Local / Setor / Servigo de Pesquisa: Caminhar

Classificagéo Institucional da Pesquisa:
( X') Pesquisa Académica () Desenv. Tecnoldgico ( ) Outros
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Natureza da Pesquisa: ( ) Bésica ( ) Aplicada/Estratégica ( ) Tecnologica
Tipo de Pesquisa:

( ) Avalicédo de Tecnologia em Saude

( ) Ciéncias Sociais e Humanas Aplicadas em Saude
( ) Ensaio Clinico- Fase |

( ) Ensaio Clinico- Fase Il

( ) Ensaio Clinico- Fase IlI

( ) Ensaio Clinico- Fase IV

( ) Epidemiologia

( ) Infraestrutura

( ) Outras C&T

( ) Pesquisa Biomédica

( ) Pesquisa Clinica Epidemioldgica/ Observacional
( ) Pesquisa Pre-clinica

( ) Qualitativo

( ) Sistema de Saude, Planejamento e Gestdo de Politicas, Programas e Servicos de Saude

Area do Conhecimento:

( ) Ciéncias Agrarias ( ) Ciéncias Bioldgicas

(X) Ciéncias da Saude ( ) Ciéncias Exatas e da Terra
( ) Ciéncias Humanas ( ) Ciéncias Sociais Aplicadas
( ) Engenharias ( ) Linguistica, Letras e Artes
( ) Outros:

Agravos em Saude em Investigacao:

( ) Doencas Infecciosas e Parasitarias

( ) Neoplasias

( ) Doengas do Sangue e dos Orgdos Hematopoiéticos

( ) Transtornos Mentais e Comportamentais

( ) Doencas do Sistema Nervoso

( ) Doencas do Olho e Anexos

( ) Doengas do Aparelho Circulatério

( ) Doencas do Aparelho Respiratorio

( ) Doencas do Aparelho Digestivo

( ) Doencas de Pele e do Tecido Subcutaneo

( ) Doencas do Sistema Osteomuscular e do Tecido Conjuntivo
( ) Doencas do Sistema Endocrinolégico

( ) Doencas do Aparelho Geniturinario

( ) Gravidez, Parto e Puerpério

( ) Causa Externas de Morbidade e Mortalidade

( ) Fatores que Influenciam o Estado de Satde e o Contato com Servicos de Saude.

Nivel de Formacéo:
( ) Doutorado (X) Mestrado
( ) Especializacéo ( ) Graduagéo
( ) Iniciacdo Cientifica ( ) Outros:
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Resultado / Producéo Cientifica:

() Tese (X) Dissertacao
( ) Monografia ()TCC
( ) Artigo Cientifico ( ) Outros

Numero estimado de participantes da pesquisa no hospital:
R.: Quarenta (40) pais e familiares cuidadores.
Estudo Multicéntrico: ( )Sim (X) Nao

INFORMACOES FINANCEIRAS:
Pesquisa Financiada:

(X) Autofinanciavel ( ) CNPq ( )FINEP () FAPESPA
( ) FADESP ( ) UFPA ( ) Ind. Farmacéutica
( ) CAPS () Outros

Tipos de Fomento:

( ) Publica Nacional ( ) Publica Internacional
( ) Privado Nacional ( ) Privado Transnacional
( ) Sem Fomento Externo

Recursos de Capital: R$
Recursos de Custeio: R$
Bolsas: R$

Recurso Total do Projeto: R$

Tipos de Tecnologias em Investigacao (se aplicavel):

( ) Equipamentos ( ) Medicamentos
( ) Procedimentos Médicos e Cirlrgicos ( ) Produtos Bioldgicos
( ) Produtos e Insumos para Saude ( ) Sistema de Suporte

( ) Sistemas Organizacionais e de Gestao

Natureza de Aplicacdo de Tecnologia em Investigacdo (se Aplicavel):

( ) Diagnostico ( ) Prevencéo

( ) Promogéo (X) Rastreamento
( ) Reabilitagéo ( ) Tratamento

( ) Prognostico ( ) Sobrevida

( ) Qualidade De Vida

Observacao: Todos os Campos séo Obrigatérios
Belém (PA), 29 de junho de 2017.

e hde (e Ao T
Arielle Lima dos Santos
Pesquisadora Responsavel
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Apéndice F- Manuscrito: A Familia, o Cuidar e o Desenvolvimento da Crianca Autista
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ARTIGO DE REV

A familia, o cuidar e o desenvolvimento da crian¢a autista

The family inserted in the growth and development of the autistic child

Silvio Eder Dias da Silva?, Arielle Lima dos Santos?, Yasmim Martins de Sousa?, Natacha Mariana Farias da Cunha?®, Joel Lobato
da Costa*, Jeferson Santos Araijo®
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Enfermagem (PPGENF) pela Universidade Federal do Pard (UFPA), Belém, PA, Brasil. 3. Mestre em enfermagem pelo Programa de Pés-graduagio em
Enfermagem (PPGENF) pela Universidade Federal do Pard (UFPA), Belém, PA, Brasil 4. Mestrando pelo Programa de Pos-graduacdo em Enfermagem
(PPGENF) pela Universidade Federal do Pard (UFPA), Belém, PA, Brasil. 5. Docente no Curso de Satde Coletiva da Universidade Federal do Sul e Sudeste do
Para (UNIFESSPA), Marab4, PA, Brasil.

Resumo

Introdugdo: O Autismo é considerade come um transtornoe global do desenvelvimento que se inicia antes dos trés anos de idade. Caracteriza-se come uma
sindrome comportamental de etielogias multiplas que cempromete o processe de desenvelvimente infantil, Objetive: identificar o que se tem preduzido
na literatura cientifica sobre o cuidar em familias de criangas com transterne invasive de desenvolvimento. Método: Estudo de descritive com abordagrm
qualitativa, sendo uma revisdo integrativa. Resultados: permitiram identificar que as familias tém grandes dificuldades em manter suas estratégias para
o desenvelvimente do autecuidade de criangas com autismo. Foi identificada, neste estudo, a escassez de produgio cientifica sobre autorias de enfermeiro
acerca desta tematica. Conclusdo: A analise de dados apenta para as estratégias adotadas por pais e familiares cuidadores, em busca do desenvolvimento
adequade da crianca autista.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Familia. Psicologia Social. Cuidar.

Abstract

Introduction: Autism is considered as a global developmental disorder that begins before the age of three. It is characterized as a behavioral syndrome
of multiple eticlogies that compromises the process of infantile development. Objective: To identify what has been produced in the scientific literature
on caring in families of children with invasive developmental disorders. Method: Descriptive study with qualitative approach, being an integrative review.
Results: allowed to identify that families have great difficulties in maintaining their strategies for the development of self-care of children with autism. It was
identified, in this study, the scarcity of scientific production on authorship of nurses on this subject. Conclusion: The analysis of data points to the strategies
adopted by parents and family caregivers, in search of the adequate development of the autistic child.

Key words: Autistic disorder. Family. Social Psychology. Take care.

INTRODUCAO

O Autismo é considerado como um transtorno global do
desenvolvimento que se inicia antes dos trés anos de
idade. Caracteriza-se como uma sindrome comportamental
de etiologias multiplas que compromete o processo do
desenvolvimento infantil*.

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS) estima que cerca de
1% da populagdo mundial, sendo uma a cada 68 criangas com
autismo, o que significa, em valores absolutos, algo em torno de
70 milh&es de pessoas.

No Brasil, embora nédo se tenham ainda dados estatisticos
oficiais, estima-se que cerca de 10% a 20% de criangas e
adolescentes sofram de transtornos mentais, e que cerca de 3%
a 4% desses transtornos necessitem de tratamentos intensivos?.

O transtorno do espectro do autismo, também conhecido
por autismo, &€ um dos males mais frequentes na infancia,

definido pela presenga de sintomas que comeg¢am na infancia,
percebidos tipicamente antes dos trés anos de idade, e que
comprometem a capacidade dessas criangas nas suas fungGes
diarias. Tais sintomas sdo reconhecidos como os déficits sociais
e de comunicagdo e de comportamentas fixos e repetitivos®.

Adescoberta de uma patologia, deficiéncia cu alteragdoc em uma
crianga traz repercussdes na vida dos pais e, frequentemente,
também mudangas significativas na vida das maes que assumem
a responsahilidade de cuidar de uma crianca. Assim também
acontece com a familia de uma crianga autista*.

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma
condicdo crénica, enfrentam dificuldades importantes no que
tange a realizagdo de tarefas comuns, préprias da sua fase de
desenvolvimento; isso porque as caracteristicas clinicas da
sindrome afetam as condigGes fisicas e mentais do individuo,
aumentando a demanda por cuidados e, consequentemente, o
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nivel de dependéncia de pais e/ou cuidadores. A familia dessas
criangas, por sua vez, vé-se diante do desafio de ajustar seus
planos e expectativas futuras as limitag&es da condi¢do, além da
necessidade intransponivel de adaptar-se a intensa dedicagdo e
a prestagdo de cuidados das necessidades especificas do filho®.

Somadas a essas dificuldades, as pessoas com autismo também
se deparam com limitagBes na realiza¢do de atividades diarias,
coma higiene e alimentagdo, as quais podem estar associadas
aos comportamentos rigidos, agressivos ou repetitivos
apresentados por eles. Em decorréncia disso, a necessidade
de cuidados diferenciados e a dependéncia dos pais e demais
cuidadores € acentuada, levando a familia a constantes
mudangas em sua rotina a fim de se adaptar as caracteristicas
do familiar da crianga com autismo.

A familia é o grupo primario por exceléncia, porque a pessoa,
desde o nascimento estd imersa nele. E onde ela vive e
desenvolve a experiéncia e hahilidades que servirdao como uma
base para a vida em todas as areas da sua existéncia. Também
delimitada por grupo de afetividade, sangue ou ligacéo
adotiva em que a partir das contatos, interagdes continuas e
comunicativas permitem o desenvolvimento de estahilidade,
a coesdo, bem como a possibilidade de progresso evolutivo
comao as necessidades de cada um dos seus membros e sempre
dependendo do ciclo de vida do sistema de familia®.

O autismo, quando se manifesta, afeta toda a familia, pois o
processo de enfrentamento desencadeia mudangas em toda a
dindmica familiar, em especial na relagdo mée e filho. As mées
de criangas autistas, diante da situagdc de vulnerabilidade e
de dependéncia do filho, passam a dedicar-se integralmente a
eles, acumulando muitas responsabilidades, como os cuidados
com a casa, com a familia e ainda com o filho autista, o que
acarreta grande sobrecarga emocional e fisica’.

A enfermagem, enquanto profissdo, cuja ferramenta principal
de trabalho é o cuidado, deve focar sua atengdo nas criangas
autistas e em suas mdes, bem como nos cuidadores, cujo
sofrimento pode estar encoberto pelo proprio existir do filho.
Essas méaes necessitam de atengdo para que possam cuidar de
seus filhos e de si mesmas participando ativamente do processo
de tratamenta®.

Assim, € importante apontar que as demandas e as necessidades
das familias se modificam ao longo dos anos. Em cada fase do
desenvolvimento, surgem novas demandas, sendo que muitas
sdo semelhantes aquelas que as familias de criangas com
desenvolvimento tipico apresentam. Contudo, as familias que
tém filhos com necessidades especiais também enfrentam
as exigéncias advindas da prépria condicdo de deficiéncia da
crianga.

Frente a esse contexto, questiona-se o que tem sido apresentado
pela literatura sobre as estratégias de familias de criangas com
transtorno invasivo do desenvolvimento.

Para responder a esse questionamento, objetivamos identificar
neste estudo o que tem sido produzido na literatura cientifica
no campo da saide sobre autismo.

Apesar da relevancia desse tema, observa-se ainda ser escasso
o numero de publicagGes cientificas sobre o cuidado de criangas
com transtorno invasivo do desenvolvimento na perspectiva
de seus familiares. Esse mesmo estudo demonstrou gque a
produgdo cientifica brasileira schbre Transtorno do Espectro
Autista (TEA) ndo atende a demanda do pais.

Considerando a conceituagdo psicodindmica do autismo e
reconhecendo a complexidade da situagdo familiar, o presente
estudo consiste em uma revisdo da literatura cientifica sobre
os desafios vivenciados pelas familias de criangas com TEA e
estratégias utilizadas para o desenvolvimento do cuidar de seus
filhos.

METODOLOGIA

O estudo foi realizado na perspectiva do paradigma indutivo,
pautando-se na revisdo integrativa devido ao rigor preconizado
em suas etapas: 1-Definigdo da pergunta de estudo;
2-estabelecimento de critérios de inclusdo e busca na literatura;
3-defini¢do das informagGes a serem extraidas da avaliagdo
dos estudos a serem incluidos na revisdo; 4-interpreta¢do
e apresentacio dos resultados. Trata-se de um desenho de
pesquisa que busca a apresentagdc scbre o panorama do
conhecimento produzido e o desenvolvimento dessa drea
de pesquisa, mapeando a produgdo cientifica e apontando
possiveis lacunas®.

As seguintes hases de dados foram utilizadas para a busca
dos estudos incluidos na revisdo: LILACS (Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude}; PSICOINFO
(Biblioteca virtual de Psicologia); BDEnf (Base de Dados de
Enfermagem), portal PUBMED (National Library of medicine}),
Cochrane Database. Seguindo os seguintes critérios de inclusdo:
artigos publicados nos idiomas Inglés; Espanhol e Portugués,
na forma de texto completo que abordassem a temdticas
relacionandc a vivéncia de Mées, familiares e cuidadores de
criangas com transtarna do desenvolvimento.

Como estratégia de busca, empregaram-se descritores
previamente submetidos aos indices de descritores da DeCS
(Descritores em Ciéncias da Saude): Transtorno Autistico,
Familias, M3es, Enfermagem. E os mesmos descritores em
idioma inglés, referenciado pelo Medical Subject Headings
(MeSH): Autistic Disorder, Families, Mothers, Nursing.

Apds aidentificagdo, realizou-se a selegdo dos estudos primarios,
de acordo com a questdo norteadora e os critérios de inclusdo
previamente definidos. Todos os estudos identificados por
meio da estratégia de busca foram inicialmente avaliados por
meio da andlise dos titulos seguidos pela leitura dos resumos.
Nos casos em que os titulos e os resumos ndo se mostraram
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suficientes para definir a sele¢do inicial, procedeu-se a leitura
na integra da publicagdo.

Os artigos classificados foram submetidos ao julgamento
dos seus niveis de evidéncias. Sistema esse caracterizado
hierarquicamente com seu grau de evidéncia haseado
na abordagem metodoldgica que foi seguida para o
desenvaolvimento do estudo.

Em 1998, estudiosos de enfermagem elaboraram uma
classificagdo hierdrquica das evidéncias para a avaliagdo
de pesquisas ou outras fontes de informagdo, baseadas
na categorizacdo da Agency for Healthcare Research and
Quality (AHRQ} dos Estados Unidos da América. A qualidade
das evidéncias € classificada em seis niveis, a saber. Nivel
1 - Metanalise de multiplos estudos controlados. Nivel 2 -
Estudo individual com delineamento experimental; Nivel
3-Estudo com delineamento quase experimental como estudo
sem randomizagdo com grupo Unico pré e pds-teste, séries
temporais ou casa-controle; Nivel 4 - Estudo com delineamento
ndo experimental como pesquisa descritiva correlacionar
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e qualitativa ou estudos de caso; Nivel 5 - Relatério de casos
ou dado obtido de forma sistematica, de qualidade verificavel
ou dados de avaliagdo de programas. Nivel & - opinido de
autoridades respeitaveis baseada na competéncia clinica ou
opinido de comités de especialistas, incluindo interpretagdes
de informacBes ndo baseadas em pesquisas’.

RESULTADOS

Inicialmente, realizou-se busca nas bases de dados acima
mencionadas, resultando em 56 artigos, incluindo artigos em
duplicatas. Em uma segunda fase de selecédo, foram lidos os
titulos e resumos, resultando na remogdo de 39 artigos entre
duplicatas e artigos que ndo atendiam adequadamente ao
critério de inclusdo, obtendo-se 17 artigos lidos criteriosamente,
selecionando 10 artigos analisados, fazendo-se emergir as
categorias tematicas.

O processo de selegdo encontra-se sistematizado na figura que
segue (Fiura 1}:

Figura 1. Fluxograma de protocolo realizado na pesquisa. Belém, Pard, 2017.

LILACS PUBMED PSICOINF COCHRANE
18 Artigos 19 Artigos 6 Artigos 13 Artigos
Elimina¢do de Artigos Duplicados
]
11 Artigos 1 Artigo 4 Artigos 1 Artigo
extraidos extraido extraidos extraido

17 Lidos integralmente

!

10 incluidos no estudo

Dessa forma, essa revisdo é composta por 10 artigos publicados
entre 2008 a 2016 relativos aos Gltimaos oito anos de pesquisa.
Da amostra selecionada, nove estudos eram de natureza
qualitativa e um quantitativo. Os artigos selecionados estdo
demonstrados no quadro abaixo, que contém informacdes
de titulo, autoria, ano, e metodologia empregada, bem como
seus resultados. Os artigos apresentados ndo se classificam por
géneros uma vez que retrata maes e cuidadares, soh a dtica do

|. Health Biol Sci. 2018; 6(3): 334-341

transtorno de desenvolvimento.

Tendo-se recorrido a analise das evidéncias apresentadas,
foram criadas quatro categorias tematicas descritas como
o autista dependente e a reorganizagdo familiar, estratégia
e intervenc¢do. O desenvolvimento do cuidar empregado ao
autista, melhora apresentada no desenvolvimento as quais
julgamaos sintetizar o conhecimento da literatura pesquisada.
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Quadroe 1. Sintese dos principais achados dos artigos selecionados

PUBLICACAQ

AUTOR

METODO

RESULTADOS

Vivéncias maternas na realidade de ter um filho autista:
uma compreensao pela enfermagem

A Vivéncia da Maternidade de Maes de Criangas com
Autismo

Sobrecarga Familiar e Criangas Com Transtornos do
Espectro do Autismo: Perspectiva dos Cuidadores

Criando Pré-Escolares com Autismo: caracteristicas e
desafios da coparentalidade

Familias de criangas e adolescentes com autismo:
cotidianc e realidade de cuidados em diferentes etapas
do desenvelvimento

Cotidiano de familias que convivem com o Autisme
Infantil

Aute eficacia de cuidaderes de criangas cem ¢ transterne
do espectro Autista

ImplicagBes de um diagndéstice: @ que sentem as familias
dos sujeitos com deficiéncia?

Autismo infantil: Impacto do diagndstico e repercusstes
nas relagbes familiares

Significado da Terapia de grupo para criangas autistas:
Percepgdo das Mées

Monteirg, et al, 2008

Smeha, et al, 2011.

Misquiatti, et al, 2015.

Sifuentes, et al.2010.

Matsukura, et al, 2015

Zanattal, et., al, 2014.

Tabaquim, et al, 2015.

Givigi, et al, 2015

Pinto, et al, 2016.

Simdes, etal, 2010.

Quali

Quali

Quali

Quali.

Quali

Quali

Quali

Quali

Quali

Quali

Revela que as mées vivenciam a facticidade de ter um
filho autista permeada por sentimentos de nulidade, fé e
solidao. As mées também deixam de viver o seu cotidiano
para viverem o cotidiane do filho.

Apontam que estd vivéncda é uma experiéncia
desafiadora. Essas mulheres renunciam a carreira
profissional, a vida social e as relagGes afetivas em prol
dos cuidados maternos. Surgem, com isso, sentimentos
como incerteza, tristeza e desamparo.

indice de sobrecarga do familiar cuidador nio foi
observada diferenca estaticamente significante e indicou
que o0s grupos estavam moderadamente sobrecarregados.
As caracteristicas dos participantes também néc feram
significantes no indice de sobrecarga.

Demonstraram que as tarefas parentais ndo séo
compartilhadas de forma igualitaria entre o casal e que
isso acorre em fungdo das demandas préprias de autismo
e da foerma como a familia se crganiza para atender a

essas demandas.

Foi verificado que o cotidiano das familias participantes
se organiza em torno do membro com autismo, suas
necessidades e dificuldades, aspecto chservado tante ne
ambiente doméstico come na realizagdo de atividades
externas, em outros contextes sociais

Mostraram que conviver com o autismo €, para a
familia, uma tarefa ardua, dificil, cansativa e, por
vezes, dolorosa. Também revelaram as dificuldades e
o longe caminho percorride pelos pais para chegar ac
diagnastice; trouxeram a tona o isclamento social que
ocorre nas familias, a sobrecarga materna fisica, psiquica
e emocional.

Demenstraram que os cuidadores possuiam um bom
indice de Autceficacia, com auséncia de scbrecarga de
cuidador.

Apontam-se as regularidades presentes nos discursos
familiares em relagic ac diagndstico da deficiéncia,
organizados posteriormente em 10 categerias: visdo
negativa {a rejei¢do, o susto, a tristeza, a agressividade,
o preconceito, a dependéncdia, o diferente, a dificuldade
e a superprotecao) e visdo positiva {as potencialidades).

Q impacto da revelagdc do diagndstico de autismo para
a familia; caracterfsticas da revelagdo do diagndstico: o
local, o tempo e a relagdo dialogica entre o profissional e
a familia; alteragio nas relagtes familiares e a sobrecarga
materna no cuidado a crianga autista

Evidenciaram que, para essas mdes, a participagao da
crianga na terapia de grupo significa a possibilidade
de obter beneficios em sua convivéncia social e no seu
desenvelvimento psicomotor e comportamental, bem
come properciona acs pais uma maicr participagdo
em seus cuidados e consequentemente a obtengac de

malores conhecimentos sobre este transtorno.

Fonte: Dados da pesquisa, 2017
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DISCUSSAO
O autista dependente e a reorganizacao familiar

Atualmente, o autismo infantil é considerado um transtorno
global do desenvolvimento, manifestado antes dos trés anos de
idade e caracterizado pelo comprometimento de trés dreas: a
comunicagdo, ainteragdosocial e apresengade comportamento,
interesses e atividades esterectipados e repetitivos™®.

Dessa forma durante o levantamento dos estudos, € passivel
afirmar que as condutas inerentes ao comportamento ja
delineado da crianga autista sdo um dos fatores mais estressores
das mées e cuidadores dessas criangas.

Outro fator de forte impacto dentro dos estudos é apontado
por dificuldades em relagdo a dependéncia no comportamento
desafiador do autista. As birras e as autoagresses do filho,
esses fatores estdo presentes em cerca de 60% dos artigos e
fazem referéncias a esses fatores. Os estudos mostram ainda
que a tentativa ou a reorganizagdo da estrutura familiar para
se adequar a crianga autista gera transtornos e por vezes
inabilidades em se manter nessa estrutura.

O autismo infantil é, para a familia, uma tarefa ardua, dificil,
cansativa e, por vezes, dolorosa. Quando se planeja um filho,
almeja-se uma crianga perfeita e sauddvel. Nem mesmo cogita-
se a hipotese de essa crianga nascer com qualquer limitagdo
que seja. Quando a crianga tdo sonhada comega a apresentar
caracteristicas, como dificuldade ou demora para falar,
comportamentos repetitivos e estereotipados e dificuldade de
estabelecer relagBes de afeto e carinho, os sonhos idealizados
sobre essa crianga caem por terra e a familia depara-se com
uma realidade desconhecida, que poderda desconcerta-la e
exigir uma nova organizacdo familia®®.

Depreendem-se do estudo também as altas taxas de mdes que
referem dedicar-se exclusivamente a crianga autista, deixando
suas vidas profissionais e pessoais por acreditarem que, assim,
terdo maior possibilidade de prestar melhor assisténcia a essa
crianga.

O olhar do outro € mais um fator que influencia a vivéncia
da maternidade. Ver que as pessoas ficam incomodadas com
a presenca da crianga autista € sentido pelas mées como um
gesto de preconceito. Ao se falar em autismo, € apontado que
qualquer ofensa ao filho é sentida pela mde como se fosse
dirigido a ela prépria. E, justamente, por perceber a fragilidade
do filho diante do social que as mées também se sentem
fragilizadas. Discriminar, ter preconceito ou até mesmo olhar de
forma diferente para a crianga mobiliza na mulher a vontade de
proteger cada vez mais esse filho que, para ela, € uma crianga
indefesa. Assim, é devido a essa maior necessidade de protecéo
que as mées dedicam-se integralmente a maternidade?®.

A restricdo social de mies de autista € um fator identificado
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nos estudos como sendo significativo para a protegdo da
crianga, buscando, dessa forma, manter o filho longe de clhares
curiosos e discriminatdrios, provocando sobre si o isolamento
social. Os sentimento de culpa que, por vezes, podem
ser experiéncias vividas por pais e cuidadores sio fatores
mencichados nos estudas como sendo impartante colaborador
para a reorganizagdo familiar. No entanto, ndo sdo explicados
claramente nos estudos analisados.

Os estudos analisados apontam que o Brasil ainda é referéncia
ao modelo de familia tradicional com o pai a made e a crianga.
Assim, o papel de cuidador fica mais direcionado a genitora,
principalmente quando se trata de familias com filhos especiais,
fator que contribui de forma negativa quando avaliada a relagdo
de trabalho e a dedicagéo a crianga autista ficando assim com
sobrecarga de atividades e tem a tendéncia de um isclamento
social em virtude de sua crianga.

Dizem que o autismo, quando se manifesta, afeta toda a familia,
pois o processo de enfrentamento desencadeia mudangas em
toda a dindmica familiar, em especial na rela¢do mée e filho™. As
méies de criangas autistas, diante da situagdo de vulnerabilidade
e de dependéncia do filho, passam a dedicar-se integralmente a
eles, acumulando muitas responsabilidades, como os cuidados
com a casa, com a familia e ainda com o filho autista, o que
acarreta grande sobrecarga emocional e fisica.

As consequéncias e limita¢Ses na vida pessoal do cuidador
correspondem a um conjunto de situacBes, as quais podem
provocar alteragGes e impacto na vida pessoal, como diminui¢do
de tempo disponivel, saude afetada e, ainda, a necessidade de
alterar um conjunto de habitos para poder dar respostas as
necessidades da familia.

Para a familia, deparar-se com as limitagGes da crianga autista,
por menor que seja, significa um encontro com o desconhecido.
Enfrentar essa nova e inesperada realidade causa sofrimento,
confusio, frustracdo e medo. Ser pai e mie, neste momento,
significa embarcar em uma experiéncia complexa, repleta de
dificuldades e extremas responsabilidades, pois a crianga pode
ser parcial ou totalmente dependente dos pais®.

Estrategia e intervenc¢do

Quanda se apresenta estratégias no desenvolvimenteo do cuidar
da crianga autista, é inevitdvel se pensar nas praticas maternas
e familiares apresentadas e praticadas ao autista. Estudos
apresentados'? apontam que é preciso olhar ndo s¢é para o
autista, mas também para a familia, principalmente para a mae,
ja que € ela quem assume as maiores responsabilidades com o
filho no que se refere aos cuidados basicos diarios.

Assim, as estratégias apresentadas tenham a possibilidade de
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trazer melhora significativas para a crianga, bem como a suas
mées e familiares em um espago no qual possam ser escutados,
trocar experiéncias, compartilhar sua dor e sofrimento e
amenizar suas angustias e incertezas.

Diferentes autores!® apontam que as quest8es das terapias
sdo apontadas como melhor forma de tratamento e
acompanhamento das criangas autistas e de seus familiares.
Além do grupo de terapia, as criangas autistas requerem
acompanhamento por fonoaudidlogos, fisioterapeutas e
psicologos. As atividades fisicas e recreativas como natagdo e
equoterapia sdo apontadas como intervencGes e estratégias
para a melhora dos quadros graves de transtornc do
desenvaolvimento.

Nesse contexto, depreende-se que a intera¢do social das
criangas entre si e com os profissionais, por meio de atividades e
brincadeiras desenvolvidas em conjunto, é capaz de desenvolver
no autista possibilidades de mudangas de comportamento
relacionadas as atividades da vida diaria, em que as criangas sdo
estimuladas a alimentar-se e ingerir liquidos, usar o banheiro,
fazer higiene das méos, calcar e amarrar os calcados de maneira
independente.

Toda intervengdo direcionada as dificuldades e ao tratamento
da crianga autista devem priorizar o apoio e a dedicagdo da
familia como fatores determinantes do desenvolvimento e da
evolugdo da crianga ao longo do processo terapéutico™,

A enfermagem, enquanto profissdo cuja ferramenta principal
de trabalho é o cuidado, deve focar sua atengdo nas criangas
autistas e suas mdes, cujo sofrimento pode estar encoberto
pelo proprio existir do filho. Essas maes necessitam de cuidado
e atengdo para que possam cuidar de seus filhos e de si mesmas,
participando ativamente do processo de tratamento®.

As estratégias empregadas sdo identificadas como fator
positivo no desenvolvimento cognitivo e interpessoal da crianga
autista. As intervengBes aplicadas séo vistas ndo somente para
o tratamento, para a inclusdo sodial, tanto das criangas quanto
da familia. A procura dos responsaveis por esses tipos de
estratégias € movida pelo cuidado. Fator facilitador na interagdo
social e familiar das criangas e seus cuidadores.

Ndo existem terapias mais ou menas apropriadas para o
autismo, pois cada pessoa reage de maneira diferente as
diversas formas de intervengdo. Sabe-se que a etapa da vida na
qual o autista se encontra interfere nos resultados da terapia,
devendo ser substancialmente diferente o tipo de abordagem a
ser realizado em cada etapa®.

O desenvolvimento do cuidar empregado ao autista

A divisdo de trabalho relacionado ao cuidado da crianga
compreendia tarefas parentais como alimentagdo, organizagdo
de hébitos de higiene, transporte, auxilio em tarefas escolares e
acompanhamento do filho em atividades recreativas®.

As autoras®® identificam em seu estudo que, quando
relacionado ac aspecto do cuidar entre os genitores, o pai se
apresenta como um suporte para auxilic quando necessario nas
atividades didrias. Enquanto a méde é a detentora dos cuidados
basicos de que a crianga necessita como se alimentar, tomar
banho, escovar os dentes, vestir-se e fazer higiene pessoal. As
autoras também identificam que as atividades de transporte e
saude, na maioria dos casos, sdo realizadas por mies, sendo
que elas se dedicam inteiramente ao cuidado do filho.

Quando relacionado a dificuldade em relagéo a dependéncia do
filho, sua higiene e demais atividades que envolvam o toque,
o contato fisico, sdo atividades cotidianas de maior dificuldade
citadas nos textos referenciando ativamente o constrangimento
dos pais em cuidar da higiene intima do filho quando a crianga
em questdo € do sexo oposto.

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma condigdo
crénica, enfrentam dificuldades importantes no que tange a
realizagdo de tarefas praprias de sua fase de desenvolvimento,
porque as caracteristicas clinicas motivam um aumento de sua
demanda por cuidados e, consequentemente, de seu nivel de
dependéncia para com os pais e/ou cuidadores?.

Observa-se, em estudos®, que as maes agem de forma objetiva
e prdtica, tomando iniciativas para resolver os problemas e
demonstrando capacidade de manejo para lidar com seus filhos
diante das circunstancias estressoras surgidas no dia a dia, seja
no convivio familiar seja no ambiente social mais amplo.

Os apontamentos levantados nas analises realizadas no banco
de dados da pesquisa esclarecem que essas maes, em sua
maioria, recebem apoio e orientagdo das escolas especiais,
principalmente socbre o manejo com os filhos, o que talvez
possa estar favorecendo uma maior utilizagdo da estratégia
de acdo direta quanto a atividades didrias relacionadas ao
filho. Porém, os estudos analisados ndo identificam as formas
utilizadas para que as criangas, em questdo, tornem-se adultos
independentes que possam realizar de forma independente seu
préprio cuidado.

Melhora apresentada no desenvolvimento

O entendimento em relagdo aos transtornos que envolve
o paciente autista possibilita o desenvolvimento de pais e
mies de autistas quanto de seus familiares. Observa-se, no
estudo, que, apesar dos avangos de conhecimento em torno
desse transtorng, ainda € muito inferior se mensurado com as
necessidades de uma crianga autista para seu crescimento e
desenvolvimento.

As criangas com autismo, enquanto portadoras de uma condicéo
crdnica, enfrentam dificuldades importantes no que tange a
realizagdo de tarefas prdprias de sua fase de desenvolvimento,
porque as caracteristicas clinicas motivam um aumento de sua
demanda por cuidados e, consequentemente, de seu nivel de
dependéncia para com os pais e/ou cuidadores®.
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O ambiente escolar é outra referéncia importante para os pais
de autistas. As interagGes escolares sdo apontadas no estudo®,
como forma de integrar a crianga a sociedade. Identifica-se,
no estudo, a questdo que integrar a crian¢a na comunidade é
um momento gerador de crise, pois ja, nas primeiras saidas,
em locais onde estdo outras criangas, € perceptivel para os
pais o surgimento da rejei¢do social, bem como mudangas de
comportamento da crianga portadora de autismo.

Por isso, 0 momento da entrada do filho na escola poderia ser
um fator de melhora em seu desenvolvimento; também se
materializa na questdo da diferenca e dos limites em relacdo a
aprendizagem dessa crianca podendo levar a angustia por parte
dos pais que, por muitas vezes, optam por manter a educagédo
do filho no ambiente familiar*®.

Fatores que apontam para a independéncia da crianga autista,
que possam identificar seu dominio em suas condi¢cbes
e desenvolvimento do seu prépric cuidado ndc foram
identificadas nos estudo. Identifica-se também que as mdes
tém a necessidade de realizar todas as atividades nas quais
as criancas poderiam mostrar controle. Contudo, os fatores
relacionados aos sentimentos de culpa séo identificados como
primordiais para que essas criangas tenham suas atividades
realizadas por seus pais ou cuidadores.

A familia de uma crianga autista 340

CONCLUSAO

Por meio deste estudo, identifica-se que a vivéncia de familiares
e cuidadores de criangas com transtorno do desenvolvimento
tém suas vidas e sua organiza¢do familiar afetada diretamente
pela adequacdo pretendida para seus filhos buscando-se evitar
sofrimento a essas criangas, passando a vivenciar inteiramente
o cotidiano do filho, podendo influenciar negativamente no
desenvolvimento das ages dessas criangas.

Constata-se, ainda, a necessidade da construgdo de um
conhecimento mais solido por parte da enfermagem, para
que possa instituir um cuidado mais efetivo, tanto as criang¢as
autistas como a seus familiares. Contudog, ressalta-se que ainda
ha muito a ser desvelado; por isso, a importdncia e necessidade
de novos estudos que visem ao desenvolvimento de atividades
empregando o desenvolvimento do autocuidado das criang¢as
em busca de perspectiva de futuro.

Contudo, depreende-se do estudo a necessidade de mostrar
aos familiares e especificamente a genitora, a necessidade de
estimular a crianga para seu préprio cuidado de acordo com suas
fases de crescimento e desenvolvimento, realizando a divisdo
de tarefas com os demais membros da familia envolvidos com a
crianga, por mais que os instintos maternos protetores aflorem
quando avaliadas as necessidades da crianga autista.
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The theory of social representations under the optics of nursing research in
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Resumo

Introdugio: O campo de estudes da Psicologia Scocial relacionade a Enfermagem vem ocupando espage a cada vez maior em termos de qualidade e
quantidade em sua investigacdo cientifica, em que as representacées sociais sdo uma modalidade de conhecimento particular os entre individuos, cuja
tecria trabalha com o cognitive do individuo e sua interagio no meie social atuande em sua transformacéie; é reconhecida cemo um grupe que reapresenta
e constréi uma realidade. Objetivo: Analisar a producio cientifica da Enfermagem brasileira a luz da teoria das representagdes sociais de Serge Mescovici.
Método: Trata-se de um estudo bibliométrico cujo principal objetive é entender o campe de determinados estudos, finalizande com a analise dos dados
realizada de forma descritiva, utilizande como aporte o programa Micreseft Excel com material de analise extraido do bance de dados do Centro de Estudos
e pesquisa em Enfermagem(CEPEn), em que feram identificadas 94 dissertaces e 39 teses entre os anos de 2010 a 2015. Resultados: O desenvolvimento
da teoria é apresentado segundoe seu idealisador teérice. Apds a andlise dos resumos dispostos no bance de dados evidenciaram-se como principais os
resultados relacionades aos cuidades de enfermagem e aos cuidades em satde, de forma crescente, 53¢ temas que apresentam relevancia na area da
salide, com um efeito particular na enfermagem, uma vez que o enfermeire é tide como o profissional que entra em centato direte com o ser que necessita
de cuidados. Concluséo: O crescimento dos estudos que empregam a TRS sobre a investigagdo de enfermeiros vem evoluindo e apresentande significativa
melhora no decorrer des anos.

Palavras-chave: Enfermagem. Psicelogia Social. Pesquisa.

Abstract

Introduction: The field of studies of Social Psychelogy related te nursing has been increasingly embracing quality and quantity in its scientific research,
where social representations are a particular modality of knowledge among individuals and where this theory comes together with the individual's
cognitive and his interaction in the social environment acting in its transfermation, recognizing how a group represents and builds up reality. Objective:
To analyze the Brazilian nursing scientific preduction in the light of Serge Mascovici's theory of social representations. Method: This is a bibliometric study
where the main objective is to understand the field of certain studies, ending with the data analysis as performed in a descriptive study using the Microsoft
Excel program with analysis material extracted from the database of the Center for Studies and Research in Nursing (CEPEn), where 94 dissertations and
39 theses were identified between the years 2010 and 2015. Results: The development of the theory is presented according te its idealist theorist. After
analyzing the summaries arranged in the database it became evident that the main results are related to nursing and health care, increasingly. These are
themes that have relevance in the health area, with a particular effect in nursing since the nurse is considered to be the prefessional who is in direct contact
with the individual that needs care. Conclusion: The growth of the studies which use TRS en the research of nurses has been evolving and presenting
significant improvement over the years.

Key words: Nursing. Secial Psychology. Search.

INTRODUCAO

se equivalham neste aspecto’. Assim, a enfermagem brasileira
vem aprofundando seu foco nos estudos das representagfes
sociais.

O advento da pesquisa da enfermagem a luz da teoria das
representacdes sociais, quando afirma de forma comparativa
que a area de pesquisa da educagdo foi pioneira nos estudos
com a TRS na Brasil, sendo responsavel pela maior produgédc de

trabalhos na Jornada Internacional de Representacdes Sociais ~ Dessa forma, tem-se a necessidade de destacar que a produgio

(JIRS) até o ano de 2003. Afirma ainda que, a partir dessa
época, a area da salde passou a apresentar o maior nimero de
trabalhos neste tipo de evento cientifico, embora as duas areas

cientifica de enfermagem aqui demarcada é equivalente ac
recorte de tempo dos anos de 2010 a 2015, e utiliza a teoria
das representagies sociais como o elemento principal de seu

Correspondéncia: Silvie Eder Dias da Silva. Professer Adjunte da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal do Para (UFPA), Belém, Par4, Brasil.
Trav. Angustura, 2932 - Apto. 1903, Torre B. Cep: 66093-040 Bairre do Marco. e-mail: silviceder2003@yahoo.com.br

Conflito de interesse: Ndo ha conflito de interesse por parte de qualquer um dos autores.

Recebide em: 28 Fev 2017; Revisado em: 2017; 9 Mar 2017; Aceito em: 13 Mar 2017

272



273 Representages sociais e as pesquisas em enfermagem

estudo presentes no banco de dados do CEPEn.

O avango cientifico de uma determinada area do conhecimento
reificado depende de inumeros fatores para a construgdo de
sua ancoragem na area da saude. Em especial na Enfermagem,
destacam-se a capacidade de produzir conhecimentos novos a
partir da competéncia das instituig8es de ensing, principalmente
em nivel de pds-graduagdo, em formar investigadores e do
interesse dos profissionais em buscar capacitagdo por meio
de programas de Mestrado e Doutorado, para desenvolver
pesquisa a partir das necessidades dos distintos setores da
saude’.

E possivel perceber que os trabalhos analisados vém mostrando
significativas melhoras guando se aborda a TRS, mas ainda
apresentam grande fragilidade ac mastrar os fundamentos e
a aplicabilidade da teoria apresentandc-a como abordagem
metodoldgica ou até mesmo ndo citando o fundamentador e a
forma de apresentagdo empregados sobre a teoria?.

O campo de investigagdo em enfermagem passa por um
redirecionamento e consonancia com a critica mundial, em
que o enfoque positivista havia sofrido por parte das ciéncias
sociais, por meio das quais se abrem outras possibilidades de
investigagdo, uma vez que as enfermeiras ousaram recorrer
a novas metodologias com o objetivo de dar continuidade
a construcdo de um corpo de conhecimentos, que agora
contemplam outros objetos de investigacdo?.

Entre as varias linhas dominadas pela enfermagem enquanto
pesquisa, tem-se o enfoque tedrico das TRS. Esta teoria
se propaga sabiamente dentro da enfermagem devido a
possibilidade dada ao pesquisador de interpretar a realidade
do participante facilitando a compreensdo das atitudes e
comportamentos de um determinado grupo social em face de
um objeto psicossocial.

A TRS teve seu inicio na Franga, na década de 1950, quando
o psicologo social Serge Moscovici buscou entender como a
psicanalise, um novo saber especializado, era compreendida
pela sociedade francesa da época. A partir desse estudo, ele
conseguiu compreender como um objeto cientifico torna-
se objeto do senso comum. Este trabalho foi publicado em
sua obra: “A psicandlise, sua imagem e seu publica”, que lhe
concedeu o titulo de criador das TRS3.

Asrepresentag¢des sociais sdo uma madalidade de conhecimento
particular entre individuos em que esta teoria trabalha com o
cognitivo do individuo e sua intera¢do no meio social atuando
na transformacio do mesmo, reconhece como um grupo
reapresenta e constréi uma realidade®.

Nesse contexto, as representagGes sociais permitem a
compreensio da realidade por meio do senso comum, tido no
meio académico como saber ingénuo, permitindo a integragdo

do conhecimento advindo de atores sociais a um quadro que
se faz compreensivel para eles mesmos, sendo justaposto ao
funcionamento cognitivo e ao valores aos quais se ajustam.

Assim, a partir da aplicabilidade da TRS demonstra-se o
conhecimento reificado referido ac conhecimento cientifico e
ao especializado e é tido como um saber auténtico, que néo
admite contradigdo®.

Tendo em vista esses aspectos, o estudo tem como objetivo
analisar a produgdo cientifica da enfermagem brasileira a luz da
teoria das representagdes sociais de Serge Moscovici.

METODO

Este estudo fundamenta-se em uma pesquisa bibliométrica da
Teoria das representacBes sociais sob a dtica da enfermagem
nacional. O banco de dados empregado para a constituicdo do
corpus de andlise foi o Banco de Teses e DissertagGes do Centro
de Estudos e Pesquisa em Enfermagem (CEPEn} da Associagdo
Brasileira de Enfermagem (ABEn). Foram realizadas consultas
aos resumos disponiveis no referido banco de dados cuja
tematica indicasse o emprego da teoria das representagdes
sociais no periodo considerado de 2010 a 2015.

O planejamento de uma pesquisa envolvendo a analise
bibliemétrica é trabalhado por meio de duas principais fases em
que temos a coleta, a filtragem e a normalizacdo dos dados e,
em segundo plano, a andlise e a sintese dos dados encontrados
na literatura estudada. Dentro dessas duas principais fases,
temos nove etapas responsaveis pela construgdo do corpus
para a elaboragdo do documento final®.

Descrevendo, assim, as nove etapas primordiais, temos a etapa
1 relacionada a definigdo dos termos para as buscas, a etapa 2
descrevendo a consulta nas hases de dados cientificas, a etapa
3 com a exportagdo dos registros associado aos resultados das
consultas, a etapa 4 com a aplicacdo de critérios para a sele¢do
dos trabalhos, momento em que produzimos as planilhas;
apos essa fase, temos a etapa 5 em que se faz a leitura dos
resumos e sua classificacdo; logo temos a etapa 6 relativa a
padronizacdo dos dados; a etapa 7 € a parte relativa a andlise
dos dados encontrados; na etapa 8, temos a sintese dos
trabalhos relevantes e, por fim, a etapa 9, com a elaboragdo
final contendo todas as devidas informagGes®.

De acordo com o banco de dados disponibilizado, foram
produzidas nesse periodo 94 dissertagBes e 39 teses, em que o
principal objetive da analise bibliométrica é entender o campo
de determinados estudos, em que, por meio dessa analise
procuram-se os artigos mais citados scbre um determinado
assunto ou tema que determinamaos delimitar dentro do estudo,
cujos artigos mais antigos sdo, por sua vez, considerados como
cldssicos, podendo conter artigos mais novos, finalizando com
a analise dos dados realizada de forma descritiva, utilizando
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coma aporte o programa Microsoft Excel®.

RESULTADOS

No Brasil, a participagdo do enfermeiro no desenvolvimento da
pesquisa de enfermagem se deu a partir da cria¢do da carreira
universitdria em 1963, evoluindo sobremaneira com o inicio do
primeiro curso de Mestrado em enfermagem, a partir de 1972,
na Escola Anna Nery de Enfermagem, da Universidade Federal
do Rio de Janeiro. Aquele ano se constituiu em um marco do
crescimento dessa produgédo, dando inicio aos cursos de pés-
graduagdo em enfermagem na América Latina®.

Desde entdo, a pesquisa passou a ser institucionalmente
assumida como um compromisso da enfermagem, vinculada ac
sistema de ensino e a carreira universitaria, mas pouco articulada
com o sistema assistencial. O incremento das produgdes deveu-
se primariamente a produgdo académica, tendo como fonte de
produgdo cientifica principal as institui¢des de ensino’.

O estudo das representagdes sociais na area da epidemiclogia
apresenta-se como uma questdo relevante, dada a necessidade
de uma maior integracdo do enfermeiro e dos demais membros
da equipe multiprofissional no desenvolvimento de atividades
com vistas a promagdo da sadde; neste estudo, identificou-se
a grande atuagdo do profissional enfermeiro com grupos de
adolescentes, no contexto individual e coletivo, favorecendo,
assim, o vinculo esperado do ser cuidado com o profissional
de saide, em que este fortalecimento com o profissional
enfermeiro que tem entdo a possibilidade de fazer que o usudrio
do sistema de saude desenvolva seu autocuidado bem como
capturar as representagGes saciais deste individuo quando o
relaciona com sua enfermidade®.

O processo de cuidar € um processo interativo que envolve
um movimento no sentido de conduzir a transformagéo,
entendido nas dimenses fisica, psicoldgica, social, ambiental
e cultural. Cuidar, entdo, compreende aspectos pessoais
e sociais, sensibilidade, respeito, solidariedade, interesse.
Implica, portanto, colocar-se no lugar do outro, interagir
e responsabilizar-se com o outro no intento de aliviar seu
sofrimento ou proporcionar seu bem-estar’.

A aplicacdo da teoria das representacdes sociais nas pesquisas
de enfermagem

ApdGs a andlise dos resumos dispostos no banco de dados,
evidenciou-se como principais resultados relacionados ao
cuidado de enfermagem, cuidados em saude, de forma
crescente; aparecem tamhém a epidemioclogia e as questes
relacionadas a violéncia. Sdo temas que apresentam relevancia
na area da saude, com um efeito particular na enfermagem
uma vez que o enfermeiro é tido como o profissional que tem
contato direto com o ser que necessita de cuidados. Assim, as
pesquisas em sua maioria voltam-se ao conhecimento do senso
comum, sobre os cuidados e a assisténcia empregados pela
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equipe de saude, mais diretamente a enfermagem?°.

As TRS consistem na percep¢do e na capacidade de utilizar
conhecimentos prévios para interpretar o mundo e orientar o
compartamento humano e a representagdo social € uma forma
de conhecimento elaborado e partilhado socialmente®.

Ao analisar a TRS no contexto das pesquisas em enfermagem
no banco de dados, temos que 16% das publicagBes fazem
referéncia a teoria bem como a seu idealizador Serge Moscovici,
autor de nacionalidade romena naturalizade francés e dono
de uma obra consideravel, tdo importante para a Psicologia e
igualmente difundida na drea da saude.

Tabela 1. CitagGes das Teorias das RepresentagGes Sociais.

Literaturas pesquisadas Porcentagem {100%)

Citam a Teoria 16

NZo citam o tedrico 84

Os dados obtidos confimam o estudo, em que se afirma que as
possiveis razGes que levam os autores a mencionar a TRS, mas
n3o a esclarecer de forma objetiva a teoria deve-se ao fato de o
foco estar relacionado ac fenémeno das TRS e em uma menor
parte dos casos em entender equivocadamente a TRS como
uma abordagem metodoldgica®.

Ao analisar o emprego da TRS, é possivel destacar a seguinte
aplicabilidade no que se refere a TRS. As representagGes sociais
ndo se constituem em uma abordagem metodologica; e sim,
elas fazem referéncia a um fendmeno social e a uma tecria
cientifica que se propde a explicd-lo™°.

Dessa forma, podem-se detectar possiveis pontos de fragilidade
nas pesquisas em enfermagem quando enquadradas no
contexto da TRS.

Local de origem do material publicado

Ao analisar geograficamente a origem dos materiais nessas
publicacGes, é possivel chservar que o predominio das
publicagBes ainda estd na regido sudeste do Brasil com 52
publicages por regido, seguida pela regido Nordeste com 42
publicagdes, sul com 32 e nos ultimos lugares temos a regido
Norte com 4 publica¢es e a Centro-oeste com 3 publicagdes
referentes a toda a regido.

Este fato se explica por haver na regido Sudeste, a concentragdo
de financiamento e centros de exceléncia tanto no setor
de pesquisa em saude quanto na distribuicio dos recursos
humanoas, revelando iniquidades regionais quando comparados
com as regifes Norte, Nordeste e Centro-Oeste do Brasil™.

Os cursos de pds graduacio em enfermagem representam
9,7% dos da area de Ciéncias da Saude, hem como a presenca
significativa dos grupos de pesquisa atuantes na referida area.
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Assim, estd discutidos os esforgos que estdo sendo empregados
desde a década de 1990 para fixar doutores nas universidades
em outras regites brasileiras, promovendo uma possivel
descentralizagdo da pesquisa em saude, porém, ainda hoje
o nimero de programas de graduagdo e pos-graduagdo em
enfermagem €& menor nas RegiGes Norte, Nordeste e Centro-
Oeste quando comparados a Regido Sudeste.

Tabela 2. Ndmero de PublicagBes por Regido.

Regido Publicagtes
Sudeste 52
Nordestes 42
Sul 32
Norte 4
Centro-Oeste 3

Areas mais pesquisadas pela enfermagem no contexto da TRS

Ao realizar a andlise do banco de dados supracitado, pode-
se perceber que as dreas que atraem maior interesse nas
pesquisas em enfermagem, no que tange ac cuidado de
enfermagem juntamente com a TRS abordado como sendo
um contexto crescente nas pesquisas, uma vez que ela estd
diretamente relacionada ao trabalho profissional e tem grande
possibilidade de refletir na vida académica do enfermeiro
enquanto pesquisador.

A satisfagdo dos usudrios com o cuidado de enfermagem
recebido se confirma nos resultados analisados, uma vez que
a equipe de enfermagem se interessa por seu estado de saude,
suprindo as necessidades bioldgicas com presteza e colocando-
se disponivel para a ajuda, o que significa ter envolvimento,
estar presente e ter dialogo com a paciente!?

DISCUSSAO

Seguindo a linha de pesquisa evidenciada como mais frequente
no contexto das pesquisas da TRS por enfermeiros, emergem
as questdes relacionadas a violéncia em seus varios contextos,
mas surge com maior evidéncia a violéncia contra a mulher no
contexto familiar's,

Nesse contexto, e fortalecido pelas afirmacBes de Serge
Maoscovici, as representagdbes sociais articulam-se no espago
simbélico como modalidade de conhecimento particular
que tem por fungdo a elaboragdo e o comportamento entre
individuos®.

Dessa forma, evidencia-se a melhora na qualidade e na
adequacdo das pesquisas empregando as representagGes sociais
sob a autoria de enfermeiros, a afinidade com a tematica e o
crescente nimero de publicagbes com assuntos relacionados
a epidemiclogia que fazem a aproximagdo do sujeito com o
pesquisador, bem como a adesdo desses sujeitos na condigdo

de pacientes que necessitam de assisténcia profissional®.

A vicléncia tem provocado forte impacto na morbidade e na
mortalidade da populagdo e é considerada um problema de
saude publica, pelo elevado numero de vitimas que atinge e
pelos impactos sociais, econémicos e pessoais que provocam,
situando-se entre as principais causas de morte na faixa etdria
de 15 a 44 anos?®.

Essa constatacdo foi demonstrada na analise do material
disponivel no banco de dados do CEPEn. As pesquisas tém
demonstrado que os usudrios, sejam eles frequentadores
de unidades bdsicas ou de urgéncias destacam o profissional
enfermeiro como o principal ponto de confianga com a equipe
de saude, podendo ser este o ponto de partida para a melhora
na qualidade de entrevistas e analises com fundamentagdo na
TRS.

De acordo com o levantamento, foi possivel perceber que
muitos estudos empregam a percepcdo do profissional de
enfermagem frente a demanda de seu trabalhc nos varios
campos de atuagdo, fator que vem-se qualificando, visto que
demarca a melhora da qualidade dos trabalhos cientificos de
enfermagem com o emprego da teoria das representagies
sociais, uma vez que os estudos de anos anteriores nem sempre
deixavam clara a diferenga entre a TRS e o fenémeno das
representagdes sociais®.

Assim como o fenémenos sociais especificamente definidos,
aqueles que se enraizaram nas prdticas sociais e em falas
cientificas de profissionais, sdo essas que possuem repercussao
e precisam ser debatidas; por isso, sempre serd atual, jad que
é considerada uma teoria de conhecimento social, bem como
uma teoria que trata de estudar e explicar fendmenaos sociais
especificos®.

Situaces sociais frequentemente associadas & violéncia
familiar sdo o abuso de drogas, gravidez precoce, fracasso
escolar, delinquéncia, suicidio, agressGes escolares e entre
pares, depressdo e prostituicdo. Um fator complicador para a
compreensdo da violéncia e de suas consequéncias é o fato de
que ela ndo se reduz a um conjunto de praticas objetivas, mas
também engloba representagbes pessoais'®.

As pesquisas em enfermagem vém de forma rapida madificando
seu interesse no estudo e conquistando seu espago, quando
relacionado ac campo das representagfes saciais, em que as
pesquisas em educagdo ja estiveram em maior numero quando
relacionadas a TRS; dessa forma, os resultados anteriores
demonstram a relagdo de publicagSes e investimentos em
pesquisa no campo das TRS.

Dentro do hanco de dados analisado, observou-se a importancia
da tematica relacionada a ancoragem dentro da representagdo
social, pois a partir dela viu-se o individuo como condutor de
suas agdes a partir de um modelo previamente conceituado para
si, ao estudar a referida tematica®®. O individuo se conduz noc
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ambiente social, material e ideativo. No processo de elaboragio
da representagdo socila hd predominancia do social sobre o
individual, pois o pensamento social € produzido coletivamente.
As representages sociais orientam a conduta e a comunicagdo
social e estabelecem uma realidade sociocultural comum?®.

CONSIDERAGOES FINAIS

Foi passivel observar, durante a andlise do banco de dados que
as pesquisas de enfermagem no contexto das representactes
sociais, vém sendo empregadas na investigacdo de objetos
cotidianos relacionados aos cuidados de enfermagem, cuidados
em salde de forma geral, epidemiclogia sendo mais destacado
nos estudos a AIDS e a violéncia em suas varias formas com
grande destaque para a violéncia no contexto intrafamiliar.

Despreende-se a melhora nas publicagdes por parte de
profissionais enfermeiros ac estudar esta teoria, uma vez
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que os estudos anteriores nos mostram a deficiéncia no
desenvolvimento dos estudos e a aplicabilidade da teoria.
Tem-se, contudo, a demonstragdo da melhora nas pesquisas em
enfermagem com abordagem na TRS; é possivel ressaltar que a
enfermagem nacional apesar de apresentar melhorias em sua
trajetdria enquanto pesquisa, necessita de aprimoramento e
investimentos uma vez que ficou em destaque o disparate entre
regides, em face das publicaces em andlises, bem como o
investimento institucional, uma vez que fol apontada a melhor
qualidade da pesquisa em instituicGes com grupos de pesquisa
ja consolidados e com financiamentos.

E valido ressaltar, também, que as publicagBes de enfermagem
ndo se limitam somente ao corpus analisado com suas
dissertacOes e teses, mas possuem maior abrangéncia quando
se buscar outras produgSes com igual qualidade de pesquisa
sejam ou ndo embasadas no conhecimento da TRS.
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APRENDENDO A VIVER: REPRESENTACOES SOCIAIS DE MAES DEDICADAS QUE
ENSINAM A DESENVOLVER O AUTOCUIDADO

LEARNING TO LIVE: SOCIAL REPRESENTATIONS OF DEDICATED MOTHERS
TEACHING TO DEVELOP SELF-CARE

Arielle lima dos Santos

Silvio Eder Dias da Silva

RESUMO

Este estudo tem por objetivo identificar as representacGes sociais de mdes e familiares
cuidadores frente ao desenvolvimento do autocuidado em seus filhos autistas. Trata-se de um
estudo descritivo, com abordagem qualitativa, empregando as bases da Teoria das
Representacdes Sociais com vertente processual, segundo as concepgdes preconizadas pela
escola de psicossociologia francesa, tendo como teorico principal Serge Moscovici. A coleta de
dados ocorreu com 20 participantes. A andlise de conteido emergiu a categoria: Conhecimento
reificado e consensual do Cotidiano do familiar do autista. Conclui-se que 0 universo
consensual do familiar que formam o pré-conceito social para sua realidade e vida familiar com
autista.

Descritores: Psicologia Social. Transtorno Autistico. Enfermagem. Maes.

ABSTRACT

This study aims to identify the social representations of mothers and family caregivers
regarding the development of self-care in their autistic children. This is a descriptive study, with
a qualitative approach, employing the bases of the Theory of Social Representations with

procedural aspects, according to the conceptions advocated by the French school of
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psychosociology, with the main theorist Serge Moscovici. Data collection took place with 20
participants. The analysis of content emerged the category: Reified and consensual knowledge
of the daily life of the autistic family. It is concluded that the consessual universe of the family
member that form the social pre-concept for their reality and family life with autistic.

Descriptors: Social Psychology. Autistic disorder. Nursing. Mothers.

RESUMEN

Este estudio tiene por objetivo identificar las representaciones sociales de madres y
familiares cuidadores frente al desarrollo del autocuidado en sus hijos autistas. Se trata de un
estudio descriptivo, con abordaje cualitativo, empleando las bases de la Teoria de las
Representaciones Sociales con vertiente procesal, segin las concepciones preconizadas por la
escuela de psicosociologia francesa, teniendo como teorico principal Serge Moscovici. La
recoleccion de datos ocurrié con 20 participantes. El analisis de contenido emergio la categoria:
Conocimiento reificado y consensual del Cotidiano del familiar del autista. Se concluye que el
universo consensual del familiar que forman el pre-concepto social para su realidad y vida
familiar con autista.

Descriptores: Psicologia Social. Transtorno autistico. Enfermeria. Madres.

CONSIDERACOES INICIAIS

As relagOes entre a crianca autista e sua familia tém sido alvo de diversos estudos que
acompanharam as transformacg6es do conceito sobre a doenca e sua etiologia (KARST; VAN
HECKE, 2012).

A familia ndo é s6 a primeira forma de vida em grupo que a maioria das pessoas
experimenta, é também a mediadora entre individuo e sociedade. E nesse contexto primario que
os relacionamentos s&o trabalhados (SANICOLA, 2015).

Inicialmente, apds a descricdo de Kanner em 1943, diversos estudos na area de psiquiatria
infantil enfatizaram a preocupacdo com o modo de rela¢do da crianga autista com seus pais,
elas eram vistas como emocionalmente frias, sendo suas caracteristicas de personalidade
predisponentes ao autismo de seus filhos.

Os avangos cientificos permitiram que sobretudo aqueles advindos das neurociéncias e
da genética, determinaram a revisao sobre o conceito de autismo e enfatizou a presenca de um

componente inato no transtorno, o que permitiu que se refutasse a responsabilizacdo dos pais
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como determinantes para a emergéncia do autismo (KARST; VAN HECKE, 2012).

As consideragdes expostas sobre o autismo impulsionam investigagcbes sobre a
importancia dos cuidadores primarios no desenvolvimento da intersubjetividade primaria e
secundaria, base para a emergéncia da atencdo compartilhada e, ao mesmo tempo, indicam esses
cuidadores como um dos principais recursos de programas de intervencéo precoce (CORREA;
QUEIROZ, 2017).

O subsistema parental refere-se a relacéo dos pais com os filhos. Nessa dimenséo, padrdes
de ansiedade e depressdo sdo encontrados tanto em pais quanto em maes, ainda que com
diferencas nas formas de expresséo e na identificacdo de fatores disparadores de estresse. Os
comportamentos inadequados sdo descritos como estressores mais pelos pais do que pelas maes,
gue costumam se estressar mais com a expressao de hiperatividade da crianga e com sua
incapacidade de cuidar de si e de se comunicar que permeia a crianca portadora do transtorno
(CORREA; QUEIROZ, 2017).

Desta forma, quando pensado no desenvolvimento do cuidado para criangas que
desenvolvem o transtorno invasivo do desenvolvimento, tem-se a propensdo da assisténcia nos
moldes de se tratar uma doenca utilizando-se para tanto o modelo biomédico, sendo este 0 mais
arraigado nos principios de um profissional de saude.

O modelo biomédico, que tem direcionado as a¢Bes de enfermagem hoje, prioriza a
“doenga observada” e detectada por meio das alteracfes na estrutura anatomoquimica do
organismo, propondo uma terapéutica impositiva. Ocorre, no entanto, nos casos de doenca
cronica, as possibilidades de sucesso do tratamento estarem em sintonia com a “doenca
percebida”, pois as a¢cdes de saude serdo realizadas pelos pacientes de acordo com a percepcao,
vontade, possibilidades e modificagdes que a doenca e as formas de tratamento imp&em as suas
vidas.

A maioria das teorias de enfermagem nasceu nos Estados Unidos da América. Na década
de 50, iniciou-se a aplicacdo dos modelos tedricos conceituais. Nessa época, surgiu a
preocupacdo das enfermeiras em organizar os principios cientificos para direcionar a pratica,
pois até entdo a enfermagem era vista como nédo-cientifica e suas acGes eram baseadas na
intuicdo (DIOGENES; PAGLIUCA, 2003).

Vale destacar que a trajetoria percorrida no desenvolvimento da ciéncia de enfermagem
estd pautada numa ampla estrutura tedrica, e o processo de enfermagem é o modelo por meio
do qual essa estrutura € efetivada no cuidado. O processo de enfermagem a luz da teoria do
autocuidado de Dorothea Orem estimula a pessoa a participar de forma ativa no cuidado

terapéutico, pois enfatiza a importancia do engajamento do cliente para o autocuidado
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(NICOLLI et al., 2015).

O autocuidado pode ser compreendido como a pratica de atividades que as pessoas
realizam em seu proprio beneficio, com o objetivo de manter a vida, a salde e 0 bem-estar. Tem
como proposito, a efetivacdo de agdes que, seguindo um modelo, contribui de maneira
especifica na integridade, nas funcdes e no desenvolvimento humano (OREM, 1980).

Ao se pensar em desenvolvimento social e humano de acordo com o que se faz necessario
para a aprendizagem na criancga autista, busca-se identificar a relacdo com o meio social
empregado por mées a fim de integra-los no meio social.

Nosso ambiente natural, fisico e social é fundamentalmente composto de imagens e nds,
continuamente, acrescentamos algo a ele, descartamos algumas imagens e adotamos outras. Na
verdade, o processo de representacdo envolve a codificacdo até mesmo dos estimulos fisicos
em uma categoria especifica. Fundamentalmente, a representacéo € um sistema de classificacdo
e de denotacdo, de alocagédo de categorias e nomes. Tais coisas que nos parecem estranhas e
perturbadoras tém também algo a nos ensinar sobre a maneira como as pessoas pensam e 0 que
as pessoas pensam (MOSCOVICI, 2004).

As Representacdes Sociais em jogo no processo de ensino-aprendizagem revelam aqui
toda sua importancia. Sendo teorias do senso comum, construidas coletivamente, elas
influenciam nossas praticas sociais. Segundo Moscovici (2015), “a representacao funciona
como um sistema de interpretacdo da realidade que rege as relagbes dos individuos com seu
meio fisico e social, determinando Sseus comportamentos e suas praticas”. Portanto, as
representacdes acerca de sua aprendizagem irdo orientar as praticas com os alunos com autismo
e psicose.

Por meio dessa configuragéo, o autor explica os processos formadores de Representacoes
Sociais. A objetivacdo é a funcdo de duplicar um sentido por uma figura, materializando o
objeto. Tem-se como exemplo o fato de um complexo (conceito psicanalitico) tornar-se um
orgao psicofisico do sujeito. A ancoragem é a funcéo de duplicar uma figura por um sentido.

Para Moscovici (2004), Ancorar é classificar e dar nome ao que ndo nos é familiar. O
autor afirma que algo que ndo tem nome ou nao é classificado é, além de estranho, ameagador.
Assim, por meio da classificacdo e da nomeacgdo, damos um sentido ao que ndo nos era familiar.

Por sua vez, o segundo mecanismo, a objetivacdo, torna algo abstrato em algo quase
concreto. Moscovici (2004), afirma sobre esse processo: “objetivacdo une a idéia de nao
familiaridade com a de realidade, torna-se a verdadeira esséncia da realidade. Percebida
primeiramente como um universo puramente intelectual e remoto, a objetivacgao aparece entao,

diante de nossos olhos, fisica e acessivel”. Entdo, objetivar ¢ materializar abstragdes, ¢ dar-lhes
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um sentido concreto. O conceito psicanalitico de inconsciente, por exemplo, é visualizado como
uma camada profunda no cérebro (MOSCOVICI, 1977).

Desta forma, para se dedicar ao cuidado de uma crianca autista, deve-se ter o
conhecimento de sua restrita relacdo com o mundo fisico que conhecemos e lancar-se ao que é
comum & crianga tornando-se parte de seu mundo como forma de facilitar seu entendimento e
aprendizado sobre o cuidado.

Para se falar em autocuidado, buscou-se os fundamentos da teoria de Dorothea Orem que
prop0e a teoria de enfermagem do déficit de autocuidado (teoria geral de enfermagem de Orem)
composta de trés teorias inter-relacionadas: a do autocuidado, do déficit de autocuidado e do
sistemas de enfermagem. Incorporados a essas trés teorias, Orem preconiza seis conceitos
centrais e um periférico. Os seis conceitos centrais sao: autocuidado, acdo de autocuidado,
déficit de autocuidado, demanda terapéutica de autocuidado, servigco de enfermagem e sistema
de enfermagem.

Baseando este estudo no preceito do desenvolvimento de autocuidado ser& aplicado em
busca de melhor explicar o desenvolvimento de autocuidado na crianca autista.

Autocuidado é a atividade que os individuos praticam em seu beneficio para manter a
vida, a salde e o bem estar. Acdo de autocuidado é a capacidade de 0 homem engajar-se no
autocuidado. Fatores condicionantes basicos s&o: idade, o estado de desenvolvimento, o estado
de saude, a orientacdo sociocultural e os fatores do sistema de atendimento de satude (FOSTER
et al., 2000).

Na teoria do autocuidado, incorpora-se 0 conceito dos requisitos de autocuidado:
universais, desenvolvimentais e desvio de satde. Os requisitos universais S80 comuns aos seres
humanos, auxiliando-os em seu funcionamento, estando associados com 0s processos da vida
e com a manutenc¢do da integridade da estrutura e do funcionamento humano. Os requisitos
desenvolvimentais ocorrem quando ha a necessidade de adaptacdo as mudancas que surjam na
vida do individuo. Os requisitos por desvio de satde acontecem quando o individuo em estado
patoldgico necessita adaptar-se a tal situacdo (OREM, 1995).

Entende-se entdo que a teoria de Orem se adequa a toda pessoa que necessita de
autocuidado, podendo, portanto, ser perfeitamente direcionada para a prevencéo de problemas
de saude em clientes de risco, doenga como um agravante e que por ser cronico-degenerativa,
necessitam essas clientes de um processo educativo sistematizado.

A partir do exposto, questionou-se sobre quais sdo as maiores dificuldades e limitacOes

apresentadas pelas criangas autistas identificadas pelas mées durante o ensino do autocuidado.
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OBJETIVO

O estudo tem como objetivo identificar quais as representacGes sociais de mées e

familiares cuidadores frente ao desenvolvimento do autocuidado em seus filhos autistas.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa, empregando as bases da
Teoria das Representagdes Sociais com vertente processual, segundo as concepcoes
preconizadas pela escola de psicossociologia francesa, tendo como tedrico principal Serge
Moscovici, bem como colaboradores da referida teoria. Dentre os amplos seguimentos da
teoria, optamos por utilizar a vertente processual para proceder aos dados obtidos.

A abordagem qualitativa foi selecionada por ser o0 método mais indicado a ser aplicado
para estudar as representacdes, percepcoes, opinides e crencas, todos produzidos a partir de
interpretacdes empiricas que sujeitos fazem a respeito de seu modo de vida, construcdo de sua
realidade, sentidos e pensamentos. Além disso, permite a pesquisa “desvelar processos sociais
pouco conhecidos referentes a grupos particulares, propicia a construcdo de novas abordagens,
revisdo e criagdo de novos conceitos e categorias durante a investigacao” (MINAYO, 2014).
Abordagem ideal para ser trabalhada junto com a TRS, cuja finalidade é desvelar as
representacdes criadas pelos sujeitos por meio de interpretacées empiricas.

Tendo em vista a fase de trabalho de campo da pesquisa qualitativa, é analisado as
técnicas de observacdo, em particular os roteiros de entrevista que fizeram parte para a
conducéo de uma entrevista ou uma observacao participante. Entende-se ainda que a exploragédo
de campo exige uma preparacdo tedrica e metodoldgica do fazer na pesquisa.

Foi considerado entdo o tipo de pesquisa mais adequada para conhecer e desvelar os
problemas que permeiam a vida de maes e familiares cuidadores frente ao desenvolvimento do
cuidar na crianga autista, identificando-se nelas condicGes psicolégicas e emocionais que
emergem no meio social.

O estudo foi realizado no Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza, referéncia no
atendimento de criancas e adolescentes autistas em fase de diagndstico e acompanhamento do
transtorno do desenvolvimento, por meio do projeto “Caminhar” desenvolvido por uma equipe
de saude multiprofissional dentro da referida instituig&o.

Fizeram parte da pesquisa vinte (20), pais e/ou cuidadores imediatos, com idade superior
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a 18 anos, responsaveis por criancas portadoras da sindrome de transtorno autistico que
realizem acompanhamento e tratamento no HUBFS.

A coleta de dados foi realizada em quatro meses, no periodo de outubro de 2017 a Janeiro
de 2018. Utilizou-se a sala de espera para a realizacao de coleta de dados, uma vez que todos
0s participantes inclusos no estudo ndo se opuseram a escolha do local. Ressalto que houve a
proposta de um segundo momento para entrevistas, porém, por escolha dos préprios
participantes, as entrevistas foram coletadas no local, antecedendo as consultas de suas criancas.
Informo ainda que ndo houve atrasos no momento das consultas por ocasido da realizacdo das
entrevistas, havendo somente um caso no qual a entrevista foi pausada e continuada apds a
realizacdo da consulta.

Houve a apresentacdo do estudo e foram inclusas como participante aqueles que
demonstraram interesse em colaborar com o estudo, sendo excluidos tanto aqueles que nédo
manifestaram interesse na participacdo do estudo, quanto aqueles que demonstraram receio de
participar e sofrer qualquer possibilidade de sangdo dentro da instituigdo a qual faz tratamento,
mesmo apos informarmos que em nenhuma parte deste estudo haveria avaliacdo da institui¢éo
de origem.

Iniciamos o processo de apreensdo dos contetdos simbolicos dos participantes com a
técnica de livre associacdo de palavras. Como se sabe, essa técnica tem sido utilizada em
estudos que buscam conhecer a subjetividade do individuo. Freud utilizou-a para o tratamento
de suas pacientes como forma de suprimir os efeitos de experiéncias traumaticas.

A aplicacdo da técnica de associacdo livre de palavra foi realizada de forma individual
com 20 pais e/ou responsaveis por criangas autistas. Utilizaram-se as seguintes frases indutoras:
Quando eu falo a palavra autismo o que Ihe vem a cabeca... Quando eu falo autocuidado o que
Ihe vem a cabeca... Quando eu falo a palavra familia o que Ihe vem a cabeca.

Busquei desenvolver as entrevistas, onde pude apreender as representacdes atraves das
informacdes, opinides, atitudes, entre outros, sobre o fendmeno pesquisado. Durante todo o
processo, atentamos para 0s gestos, o0s siléncios, as reticéncias, as repeti¢des, por acreditarmos
no peso que os mesmos oferecem para a interpretacdo das falas dos sujeitos.

As entrevistas foram transcritas na integra logo apds sua realizacdo, buscando-se
identificar alguma lacuna que necessitasse ser preenchida em encontros posteriores. De posse
do material produzido, buscamos ouvir atentamente com o fim de proceder a uma anélise
prévia.

Para a analise do material coletado, utilizou-se a técnica de analise temética, cujo método

tem por objetivo identificar, analisar e relatar padrdes ou temas, organizando e descrevendo
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detalhadamente um conjunto de dados, de maneira a interpretar os varios aspectos do objeto de
pesquisa. A andlise tematica ndo segue um processo linear e sim recursivo.” Sua estrutura
compde-se de 6 etapas fundamentais: 1) Familiarizacdo com os dados, a qual ocorre por meio
da transcricao dos dados (se necessario), leitura ativa dos dados e anotacfes de ideias iniciais;
2) Geracdo de codigos, que ocorre por meio da codificacdo sistemética de dados relevantes; 3)
Busca por temas, no qual hd um agrupamento de cddigos a fim de transforma-los em potenciais
temas; 4) Reviséo continua dos temas, a medida que novos sao elaborados, gerando um "mapa”
tematico de analise; 5) Definicdo dos temas, por meio da analise em curso, objetivando
aperfeicoar as especificidades de cada tema; 6) Producdo do relatorio através de uma
interpretagdo explicativa (BRAUN; CLARKE, 2006).

Para manutencdo de preceitos éticos nessa pesquisa, contamos com a autorizacdo do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Federal
do Pard, sob o Parecer n° 2.248.885 e CAAE 74668717.7.0000.0018 (Anexo A, B).

Os integrantes desta pesquisa participaram do estudo somente apés a explicacdo do
conteddo e posteriormente confirmando a sua participacdo na pesquisa apds a assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A).

RESULTADOS

Para analisar as representacGes sociais de familiares cuidadores de criangas autistas
participantes da pesquisa, utilizamos variaveis e tracamos a caracterizacdo dos participantes em
cada entrevista realizada durante o atendimento no HUBFS.

Os dados socioecondmicos coletados s&o compostos por: Idade, estado civil, religido,
grau de escolaridade, profissdo, renda familiar, tipo de moradia e nimero de filhos. Esses
conjuntos de dados permitiram compreender o universo do contexto dos pais e familiares
cuidadores no desenvolvimento do autocuidado de seus filhos com autismo.

Assim, quando analisada a primeira variavel em género, obtiveram-se 18 participantes do
sexo feminino e 2 do sexo masculino. A idade dos participantes variou entre 20 a 49 anos de
idade, apresentando mulheres como as maiores responsaveis pelo cuidado com a crianca.

Ao longo do tempo, percebemos que as mulheres assumem os cuidados dos filhos quando
comparados com a figura masculina. Quando os filhos possuem algum problema de salde que
requer exigéncia maior de cuidados, ndo confiam em outros membros da familia para realiza-
los.

Como afirmam nesse estudo por meio das falas apresentadas por maes cuidadoras
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apresentam certo receio em delegar o cuidado de suas criangas, mostrando assim que elas tem
como primeira opg¢do o cuidar e o desenvolver de seus filhos para um futuro proximo. Como

apresentado a seguir:

Eu passo a maior parte do tempo com ele, tenho medo de deixar ele com outra
pessoa que ndo cuide dele direitinho, sabe[...]. (F17).

Quando a gente teve o diagndstico, a gente sabia que nao ia ser facil[...]. Ai
conversei com o pai dele e resolvemos que seria melhor eu ficar em casa s6
pra cuidar dele. (F19).

O pai dele nao tem muita paciéncia sabe[...]. Ele diz que é manha dele quando
ele se agita e tem esse jeito mais agitado e quer gritar as vezes, isso incomoda
mais ainda o meu filho, entdo eu penso gque é melhor eu ficar com ele do que
outra pessoa que possa fazer alguma coisa ruim. (F20).

Em concordancia com os dados apresentados nesse estudo, Toly; Musil e Carl (2012)
afirmam que o cotidiano das familias de criancas com necessidades especiais é modificado,
sendo a rotina da mée a mais alterada devido a maior quantidade de tempo despendida no
cuidado, o que causa uma sobrecarga nesta cuidadora. As mées sacrificam sua vida pessoal,
familiar e social para cuidar da crianca. Eventualmente, os pais auxiliam na execucdo do
cuidado direto a crianca, mas geralmente sdo apontados na literatura como provedores
financeiros.

Em criancas autistas, além do comprometimento na linguagem e na interacdo social,
observa-se que uma das funcdes mais prejudicadas estd relacionada ao acesso ao brincar
simbdlico, tornando-se mais dificil de acordo com cada classificagdo empregada em
diagnosticos da crianca autista.

Desta forma, € possivel identificar as tentativas empregadas por maes e familiares
cuidadores para que seus filhos possam aprender a cuidarem de si mesmos. Estas sdo
apresentadas como uma tarefa dificil, mas que sdo empregadas como forma de desenvolvimento
do autocuidado, conforme identificado nas falas abaixo:

O autismo quando a gente esta no dia a dia com ele a gente vé que cada
crianca tem uml...] o seu tempo de aprendizado e isso faz com que a gente
aprenda com eles a gente aprende mais do que exigir. A gente tem que tentar
ensinar ele e ele vai aprender s6 que do tempo dele. Eles sdo criancas
extremamente inteligentes. (F1).

Tenho trabalhado para o desenvolvimento, por exemplo banho[...] estou
ensinando ele a tomar banho sozinhol[...] a vestir a roupa ele veste tudo ao
contrario, mas veste ne, esta bom, mas vamos arrumar aqui porque vocé
vestiu ao contrariol...]. (F2).

Pessoas capazes de aprender séo muito inteligentes. (F6).

Quando relacionado ao fator escolaridade, identificaram-se 3 participantes se declarando

com nivel fundamental, 15 com ensino médio completo e apenas 2 com nivel superior.
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Ao serem questionados sobre religido, todos os participantes da pesquisa se declaram
catolicos ou evangélicos. N&o foi possivel identificar participantes de outras religides durante
o0 levantamento de dados.

Aos questionamentos sobre estado civil, condi¢cdes de moradia e nimero de filhos, 7
participantes se declararam como solteiros, 6 como casados e 7 em unido estavél, sendo que 13
participantes possuem casa propria, 6 habitam em casa alugada e apenas 1 declarou morar em
casa cedida por familiares.

Destaca-se que o enfrentamento também esta relacionado a existéncia de uma rede de
suporte advinda da relagdo com o0s outros. Esse suporte pode ocorrer sob a forma de apoio
social, servico de apoio e suporte formal. O apoio social refere-se a participacdo de conjuges,
familiares e amigos nos cuidados com a crianca.

A renda familiar também foi analisada com 6 entrevistados declarando receber de um a
dois salarios minimos por més, 9 informaram receber entre dois e quatro salarios minimos, 3
de cinco a seis salarios e apenas 2 alcancam mais de sete salarios minimos.

Acerca do numero de filhos, 8 entrevistados declararam ter s6 a crianga autista como
filho, 7 entrevistados declararam ter a crianca autista como segundo filho e 5 entrevistados
declararam ter a crianca autista como terceiro filho. Foi identificado também nesta fase que
todos os entrevistados a crianga com autismo € o Unico ou o ultimo filho de todos os
entrevistados.

A esperanca empregada por pais e cuidadores imediatos em que seus filhos possam
aprender e ter a plena capacidade de se integrar a sociedade sem sofrerem nenhum tipo de
constrangimento também esta presente em varios momentos e é identificado por participantes
da pesquisa ao falarem de momentos educacionais intrafamiliar, para que possam se
desenvolver e a cuidar de si mesmos.

Eu espero que ele consiga fazer tudo possivel, sem a ajuda de ninguém. (F12).

Espero que ele possa fazer tudo o que puder, que ndo dependa de mim e de
mais ninguem. (F3).

Espero que ele seja 0 mais independente possivel. (F10).

Eu quero que ele seja independente, um dia infelizmente ndo estarei mais aqui
pra cuidar dele, entdo quero que ele saiba se cuidar sozinho. (F14).

Este fator apresentado nesta pesquisa corrobora com estudo apresentado por Silva;
Nelson e Duarte (2015) no qual aponta que os pais expressam dificuldade de conhecimento
acerca do diagnostico de seu filho, sendo importante receber apoio, esclarecimento e

acolhimento dos profissionais de satde, em especial, dos enfermeiros. Estes devem aproveitar
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0 encontro com a familia para atuarem como educadores, respeitando os saberes da familia e
estabelecendo uma escuta sensivel.

As familias demonstraram que é cada dia mais dificil se adequar as necessidades
apresentadas pelas criangas autistas, uma vez que desconhecem o fundamento tedrico da doenca
manifestada em seus filhos.

E identificado também que as familias possuem certas dificuldades em entender e
interpretar as informacGes prestadas por profissionais de saude, afirmando que recebem
informacdes por parte dos profissionais, mas que € dificil entendé-las para que possam repassar

para seus filhos, de forma a ajuda-los em um processo de aprendizagem.

CONHECIMENTO REIFICADO E CONSENSUAL DO COTIDIANO DO FAMILIAR
DO AUTISTA

N&o ha pais que ndo sonhem com seus filhos sendo vencedores, felizes, éticos e bem-
sucedidos. Para chegar a esta realizacdo social é preciso que se passe pela educacdo familiar,
escolar e profissional. Assim, observa-se no estudo que, por mais que esses familiares tenham
significativo conhecimento sobre seus filhos, fazem questdo de manter grandes sonhos de futuro
em um meio social adequado a ele.

De acordo com Moscovici (1977), existem na sociedade dois tipos de universos de
pensamento — o0 universo consensual e o universo reificado. O universo consensual é chamado
de senso comum e encontra-se nas praticas interativas cotidianas, nas quais se constroem as
representacdes sociais a partir das pressdes do dia-a-dia, das contradi¢cdes sociais. O senso
comum sdo versdes contemporaneas de um determinado saber, € 0 espaco do que nos é familiar,
préximo. Assim 0s pais e responsaveis desenvolvem e inserem suas criancas autistas de forma
a entender e explicar os trejeitos da crianca autista e fazé-la ser aceita no meio social, conforme
as afirmativas abaixo:

Estudando conhecendo fui procurando conhecer o que € o mundo deles e eu
vejo meu filho. E poder ajudar ele a aprender o que é necessério. (F2).

O autismo ndo é contagioso, mas as vezes as pessoas perguntam o que ele tem
e se ele é doidinho? Eu digo como é, e que ele ndo ¢é doidinho, mas que nao
gosta muito de conversar. (F4).

O Autista é muito cheio de amor, meu filho mostra isso, ele ndo gosta muito
de barulho e gosta das coisinhas dele do jeitinho dele sabe, mas ele n&o bate
nao tem disso[...] (Agressividade). (F6).
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Se a interpretagdo do processo de desenvolvimento infantil ressalta o papel ativo do
bebé, valoriza também o papel dos cuidadores. As respostas dos cuidadores, ao reagirem as
manifestacOes afetivas das criancas, ddo-lhes sentido, explicitando sensacdes e afetos
envolvidos. Viabilizam, portanto, o surgimento da compreensdo no bebé de que suas acOes
produzem sentido no outro, permitindo a ocorréncia de interacGes contingentes que fornecem
bases para o desenvolvimento posterior da intencionalidade (FIORE-CORREIA, 2010).

As tentativas de explicar o os trejeitos eventuais das criangas autistas, traz certo
incémodo percebido por mées ao tentarem inserir as criangas no meio social e suas tentativas
de fazé-las ficarem mais calmas e interagirem com o mundo ao seu redor faz com que elas
diversifiguem suas formas de explicar o autismo, possibilitando a identificacdo de suas
representacdes sobre ele, como identificado nas falas transcritas abaixo:

Antes eu ndo sabia explicar o autismo como doencga sem ter um exame, ele
sempre foi bonzinho [...] desde que nasceu (F7).

Quando alguém me pergunta eu digo que ele é timido e ndo gosta de conversar,
fico cansada de todo mundo achar meu filho estranho, sem ao menos procurar
conhecer como ele é. (F8)

Foi dificil entender que ele ndo gosta de nos [...] Mas a minha familia ja t&
mais calma, mas a do pai dele diz que é coisa de crianca, sabe[...](F19).

E necessario perceber que o individuo autista tem a capacidade plena de manter o
aprendizado de acordo com a fase de seu desenvolvimento, contudo, é de igual importancia que
0s pais e responsaveis se facam educadores pacientes na tentativa de tornar as tarefas cotidianas
de autocuidado inerente a crianca, para que assim ela integre em sua rotina as varias formas de

realizar seu cuidado diério.

DISCUSSAO

O autismo é considerado como uma sindrome comportamental com etiologias multiplas
em consequéncia de um disturbio de desenvolvimento, sendo caracterizado por déficit na
interacdo social visualizado pela inabilidade em relacionar-se com o outro, usualmente
combinado com déficits de linguagem e altera¢fes de comportamento (OMS, 2013; APA, 2013;
BRENTANI et al., 2013).

A teoria do autocuidado é o nucleo central da teoria geral de Orem, descrita, primeiro,

em termos de suas fungdes, como uma teoria geral de enfermagem. Ela determina quando a
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enfermagem € necesséria: sempre que um adulto ou pai/responsavel (no caso de um
dependente) é inabil ou se encontra limitado no suprimento de autocuidado eficaz continuado.

O ato de cuidar é comum a todas as culturas, embora as suas formas de expressao
possam ser as mais variadas; cabe a familia esse papel, pois é essencialmente ela que executa e
se responsabiliza pelo cuidado (BAPTISTA; CREMASCO, 2013).

As Representacdes Sociais em jogo no processo de ensino-aprendizagem revelam aqui
toda a sua importancia. Sendo teorias do senso comum, construidas coletivamente, elas
influenciam nossas praticas sociais. Nas palavras de Abric (2003, p.28), “a representagao
funciona como um sistema de interpretacdo da realidade que rege as relagdes dos individuos
com seu meio fisico e social, determinando seus comportamentos e suas praticas”. Portanto, as
representacdes acerca de sua aprendizagem irdo orientar as praticas da pessoa com autismo.

Segundo Sanicola (2015) ha de se considerar também a relagdo entre os vizinhos,
colegas e amigos. Com esses ultimos, pode-se estabelecer um vinculo afetivo, duradouro,
independente do tempo e da proximidade fisica. Em relagéo aos vizinhos, sua insercéo na rede
primaria ocorre pela valorizacao da condicdo fisica de proximidade.

Quando realizada analise comparativa, 0s dados da pesquisa com subsistema conjugal
de estudos realizados por Correia e Queiroz (2017), mostram-se em impacto negativo global
que é validado por dados que indicam que o nimero de divorcios em familias de criangas com
TEA é duas vezes maior do que em familias de criangas com desenvolvimento tipico. Enquanto
que os dados obtidos apresentam informacgdes bem equilibradas para apresentacdo de estado
civil sem observacdo de nenhum divorcio relatado.

Raimondo et al., (2012) afirma em seu estudo que cada um tem o seu modo de cuidar,
ainda que sejam apresentados desafios capazes de influenciar o processo de aprendizagem,
como é demonstrado pelos pais e responsaveis de criancas autistas quando relatam a dificil
forma de aprender de suas criangas. Ao mesmo tempo, deixam claro que sdo capazes de
participar do processo de aprendizagem.

A busca pela aprendizagem por parte dos responsaveis participantes desta pesquisa leva
a querer conhecer o objeto social que os afetou. Isso é explicado pela elaboragdo de novos
saberes. Comparado a um cientista que busca respostas, experimenta e cria mecanismos que
levem a descobrir o desconhecido, um conhecimento com denominacdes reificadas. Assim séo
as pessoas comuns que também buscam respostas para conhecer objetos sociais de seu interesse,
afetadas pelo seu ambiente de convivéncia social, implicando em seus costumes, elaborando
assim novos saberes (MOSCOVICI, 2011).



139

Ao criar uma representacdo, designamos uma dimensao que nos remete a pensar em
imagens modeladas pela sociedade com seu contetido tangivel, mas limitado em aspectos
aproveitaveis pelo imaginario de um determinado objeto. Por se tratar de dimensdes, o estudo
das representagdes nos coage a imaginar que uma imagem existente possui uma unidade
hierarquizada de seus elementos disponiveis, na qual a hierarquia determinara as prioridades da
relagdo entre pensamentos e acbes (MOSCOVICI, 2011).

De acordo com Moscovici (1978), pode-se inferir que, para a pesquisa educacional ter
maior impacto sobre a pratica educativa, ela precisa adotar “um olhar psicossocial”, de um lado
preenchendo o sujeito social com seu mundo interior, do outro restituindo o sujeito individual
ao mundo social. Assim, ha a representacdo de pais e familiares cuidadores na tentativa de
desenvolver os cuidados em seus filhos, tendo assim a possibilidade de desenvolver o
autocuidado precocemente na crianca autista.

O processo das representagdes sociais interliga-se aos fendmenos sociais dependentes
com diferencas na sociedade. E € para dar uma elucidacdo dessa trama que recomendou as
representacdes sociais sdo uma configuracdo de concepcdo grupal, em castas de modernidade,
uma formatacdo aludindo que, sob outras qualidades de vida na sociedade, a maneira de criacao
grupal pode também ser dessemelhante (MOSCOVICI, 1978).

Os membros das familias de criancas afetadas também sdo mais propensos a
trabalharem em tempo parcial ou ficarem desempregados quando comparados com os demais.
Eles buscam trabalhos com horéarios flexiveis ou em tempo parcial, que permitam conciliar o
trabalho com a rotina de cuidado das criancas, pois muitas familias ndo tém condicdes de
custear uma pessoa para prestar assisténcia aos seus filhos (VASCONCELOS et al., 2010).

O cuidado com a crianga causa impacto na familia, exigindo desta a adocao de inimeras
medidas de readaptacdo as atividades do dia a dia, cujos saberes e praticas podem nao pertencer
ao seu contexto de vida (SILVA; NELSON; DUARTE, 2015).

De acordo com a Teoria de Enfermagem do Déficit de Autocuidado, os seres humanos
distinguem-se dos outros seres vivos por sua capacidade de refletir sobre si mesmos e seu
ambiente, simbolizar o que vivenciam e utilizar criagbes simbolicas no pensamento, na
comunicagdo para fazer aquilo que é benéfico para si e para 0s outros.

N&o se pode deixar escapar nessa analise o fato de que a nogéo de autocuidado implica
na reconstrucao dessas praticas desde os primordios da cultura ocidental. Nela é estabelecido o
vinculo e explicitado o carater politico dessas praticas. Praticas que foram determinando as
diferentes possibilidades de subjetivagdo no decorrer da historia. O autocuidado nasce como

um conjunto de praticas politicas e tem como propdsito também produzir acontecimentos
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politico.

As consequéncias filosoficas e politicas presentes no conceito de autocuidado, mesmo
ndo tdo explicitas ou evidentes, respondem a uma outra Idgica, diferente: a foucaultiana. Esta
marca na origem de uma e outra, também responde a forma de construcdo dessas nogoes e do
modo como elas estdo atreladas a duas expressdes que respondem a duas concepcdes de sujeito,
e do modo pelo qual se relacionam com a satde, com a doenca e com a liberdade (NOBREGA
etal., 2012).

As acdes de autocuidado constituem a pratica de atividades que os individuos
desempenham de forma deliberada em seu préprio beneficio com o proposito de manter a vida,
a salde e o bem-estar. Essas a¢BGes sdo voluntarias e intencionais, envolvem a tomada de
decisbes e tém o propdsito de contribuir de forma especifica para a integridade estrutural, o
funcionamento e o desenvolvimento humano.

Atualmente, a educacdo familiar € um projeto de formacgdo e construcdo de cidadaos
éticos. Durante o ciclo vital individual e familiar, h4 a necessidade constante de apoio ao lidar
com eventos estressores, sendo provavel que ocorra uma reativacdo do apego, seja este seguro
ou inseguro.

E possivel observar durante as entrevistas que 0s pais e responsaveis cuidadores tentam
identificar a crianca autista da melhor maneira possivel dentro do seu contexto social e fazer
com que seu transtorno ndo seja identificado dentro deste meio, podendo-se perceber entdo a
tentativa de tornar o autismo comum ao meio, identificando assim sua representacdo no meio
ao qual se insere.

Conforme Jovchelovitch e Guareschi (1996), as RepresentacGes Sociais consistem em
uma tética expandida por atores sociais, para abarbar a dessemelhanca e a mobilidade de um
meio social que, embora se relacione a aglomerados, transcende cada um particularmente.
Nessa acepcao, elas sdo um ambiente potencial de produ¢do comum, onde cada sujeito vai além
da sua propria presenca para entrar no campo dessemelhante, ainda que essencialmente
relacionado: o dominio da vida em comum.

Identifica-se entdo a objetivacdo desses cuidadores no momento em que o0 abstrato se
transforma em concreto, cristalizando as ideias e tornando-as objetivas, ao que Moscovici
denomina “face figurativa”. Tal processo permite trazer aquilo que até entdo inexiste para o
universo do conhecido.

O universo reificado ¢ o mundo das ciéncias, da objetividade e das teorizagdes abstratas.
O universo reificado é o espaco do que, na maioria das vezes, ndo nos e familiar. Conforme

Moscovici (2004), o senso comum afeta a ciéncia bem como a ciéncia afeta 0 senso comum, 0
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universo consensual esta dialeticamente relacionado ao universo reificado.

Desta forma, entende-se que o desenvolvimento de uma consciéncia critica se aprofunda
nos preceitos de Paulo Freire, nos quais se afirma que ler a palavra é ler o mundo. Assim,
educador e educando sdo parte de um mesmo processo entre eu e 0 outro.

Especificamente no caso das criangas com transtorno autistico, estudos indicam falha no
processo de autoconsciéncia. Para Hobson (2002), essa falha decorre de um prejuizo primario
que envolve comprometimento da conexdo afetiva inata. Essa visdo € corroborada pelos estudos
retrospectivos que investigam comportamentos sociais primarios em bebés, como falta de

contato ocular, de resposta ao chamado pelo nome e auséncia de sorriso social.

CONSIDERACOES FINAIS

As necessidades apresentadas por criangas portadoras de autismo se fazem muito evidente
no cotidiano familiar e causam impacto direto sobre o familiar que realiza grande esforco para
conseguir inserir seu filho em uma vida extrafamiliar, seja ela evento com amigos, culto
religioso ou qualquer outro meio social da qual faca parte.

Os cuidadores imediatos apresentam grande impacto ao relatarem a ndo aceitagéo de seus
filhos no meio social. Grande percentual dos entrevistados nesse estudo relata olhares para as
estereotipias manifestadas pela crianca autista, ou mesmo questionamentos em saber se a
crianca ¢ “doidinha”.

Desta forma, considera-se o esfor¢o apresentado por esses pais e familiares cuidadores
em diversas tentativas de desenvolver suas crian¢as em seu autocuidado e em um meio social,
buscando torna-las independente de qualquer forma discriminatoria social.

O conhecimento das estratégias maternas favoreceu o processo de orientacdo para a
interacdo dessas criangas com nossa realidade e faz com que elas possam ser identificadas como
criangas e ndo meros objetos a ponto de despertar a curiosidade de outros.

No caso das criangas com transtorno do Autismo, a superacao de suas limitages pode ser
alcangada por meio do ajuste de seus parceiros sociais, 0 que demanda ndo so persisténcia, mas
também compreensdo das dificuldades que caracterizam o transtorno. Programas de
intervencao precoce serdo tdo mais efetivos se a insercao dos pais for feita por meio da oferta
de espacos sistematizados para informacao, orientacdo e acolhimento, de forma a lhes permitir
compreender a singularidade de suas criangas e suas proprias limitagdes, medos e dificuldades.

E identificado ainda neste estudo que mdes e cuidadores empregam seu meio
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comunicativo e educacional para fazer com que a crianca seja aceita em um local com grande
namero de pessoas e ainda fazer com que ele seja reconhecido por outras pessoas, em busca de
aceitacdo imediata.

Desprende-se ainda no estudo que a necessidade de se tornar comum e nao ser o diferente
no meio é o real desejo de grande parte dos entrevistados, que tomam para si as reacées do meio
social e as transformam em dificuldade para o desenvolvimento da crianga autista, impondo a

essas uma maior limitagcdo da que ja é inerente a seu desenvolvimento.
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Apéndice- I: Manuscrito: O Homem Cuidador (So) Sob a Otica Materna

O HOMEM CUIDADOR (SO) SOB A OTICA MATERNA

THE CARING MAN (SO) UNDER THE MATERNAL OPTICS

EL HOMBRE CUIDADOR (SO) BAJO LA OCTICA MATERNA

Arielle lima dos Santos

Silvio Eder Dias da Silva

RESUMO

Tem-se por objetivo neste estudo analisar as implicacdes da TRS para o desenvolvimento do
cuidar em criangas autistas. Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa,
empregando as bases da Teoria das Representacdes Sociais com vertente processual, segundo
as concepgOes preconizadas pela escola de psicosociologia francesa, tendo como tedrico
principal Serge Moscovici bem como colaboradores da referida teoria. Fizeram parte da
pesquisa vinte (20), pais e/ou cuidadores imediatos. Durante a analise emergiram duas
categorias: O desejo de futuro aos olhos do pai de autista; A importancia do pai em inibir o
sofrimento. Mostrando o desejo apresentado pelo homem em ter ou tratar a crianca autista da
mesma forma em que trata a crianca considerada tipica e passar a ele seu sonho e seus saberes
independente de suas dificuldades apresentadas.

Descritores: Pai. Psicologia social. Transtorno autistico.

ABSTRACT

The purpose of this study is to analyze the implications of SRT for the development of caring
in autistic children. This is a descriptive study, with a qualitative approach, employing the bases
of the Theory of Social Representations with procedural aspects, according to the conceptions
advocated by the school of French psycho-sociology, having as main theoretician Serge
Moscovici as collaborators of this theory. Twenty (20) parents, and / or immediate caregivers
were included in the study. During the analysis two categories emerged: The desire for the

future in the eyes of the autistic father; The importance of the father in inhibiting the suffering.
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Showing the man's desire to have or treat the autistic child in the same way he treats the typical
child and to pass on to him his dream and his knowledge regardless of his presented difficulties.

Descriptors: Father. Social Psychology. Autistic Disorder.

RESUMEN

Se tiene por objetivo en este estudio analizar las implicaciones de la TRS para el desarrollo del
cuidar en nifios autistas. Se trata de un estudio descriptivo, con abordaje cualitativo, empleando
las bases de la Teoria de las Representaciones Sociales con vertiente procesal, segun las
concepciones preconizadas por la escuela de psicosociologia francesa, teniendo como teérico
principal Serge Moscovici asi como colaboradores de la referida teoria. Fueron parte de la
investigacion veinte (20), padres y / o cuidadores inmediatos. Durante el analisis surgieron dos
categorias: El deseo de futuro a los ojos del padre de autista; La importancia del padre en inhibir
el sufrimiento. En el caso de que se trate de un nifio autista de la misma forma en que trata al
nifio considerado tipico y pasar a él su suefio y sus saberes independientemente de sus
dificultades presentadas.

Descriptores: Padre. Psicologia social. Trastorno Autistico.

CONSIDERACOES INICIAIS

O individuo interioriza 0 mundo como realidade concreta e objetiva na medida em que
ela se torna pertinente, e exterioriza assim seus comportamentos. Assim surgiu o conceito de
género, por meio de estudos sobre as mulheres e movimentos feministas que tentavam
dimensionar e dar explicagdes coerentes sobre a sociedade sexuada.

A ndo consideracdo dos afazeres domésticos como trabalho silenciou e tornou invisivel,
por muito tempo, relagbes assimétricas e de poder entre os sexos. Como as atividades
domeésticas eram baseadas nos vinculos de casamento e reciprocidades parentais, as relacdes de
subalternidade e opresséo entre os sexos ficavam escondidas na cumplicidade familiar, que
reserva as mulheres o amor e cuidado a familia, e ao homem a provisao financeira (SOUSA;
GUEDES, 2016).

O curso da historia delineou um modelo de familia cuja protagonista, a mae, seria a
responsavel por dispensar especial atencdo ao cuidado e & educacdo dos filhos, assumindo a
formacdo moral das criancas no interior dos lares. Nessa configuracdo, os espagos publicos

seriam de direito dos homens, vistos como provedores e chefes da familia (RAMOS, 2013).
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Marcam as atividades de trabalho esteredtipos que associam 0 sexo e 0 par
masculinidade/virilidade e feminilidade. A virilidade é associada ao trabalho pesado, penoso,
sujo, insalubre, algumas vezes perigoso, ja a feminilidade é associada ao trabalho leve, facil,
limpo, que exige paciéncia e minucia (HIRATA, 1995).

O homem passou a ganhar maior importancia na sociedade com o decorrer das décadas,
ndo somente por ser o provedor e a fonte de renda familiar, mas por atingir responsabilidade de
cuidador intra familiar em situacdes similares a da mulher frente a crianca (SOUSA; GUEDES,
2016).

Ha vérios caminhos pelos quais € possivel abordar a questdo masculina. A ideia de extrair
o tema da paternidade surgiu da experiéncia clinica, em que a figura paterna transita em meio
as situacdes terapéuticas de forma variada, seja por meio de sua concreta presenca ou de sua
efetiva auséncia da vida do paciente, seja por meio de projecfes que os pacientes fazem de
diversos pais internalizados, ou de representacdes de pai (GOMES; RESENDE, 2004).

Sousa e Guedes (2016), afirmam que essa oposicao entre 0 masculino e o feminino, no
entanto, vem sendo colocada em xeque a medida que as mulheres passaram a ocupar posi¢ao
no mercado de trabalho e em alguns casos 0 homem passou a ser o cuidador do lar.

Gomes e Resende (2004), afirmam que o homem encontrava dificuldades para separar
sua individualidade das fungdes de pai. Manteve-se protegido no siléncio, comprometedor de
toda possibilidade de didlogo com a familia, especialmente com os filhos. Foi sempre apoiado
pela cultura que, sendo patriarcal, reservou-lhe lugar acima da trama doméstica constituida,
sobretudo pela mulher e pela crianca.

Esta situacdo vem-se modificando, lenta e progressivamente, de modo indissociavel, da
sociedade e familia. Porém, a mudanca de habitos ndo acompanha o ritmo da transformacéo de
valores. Antes de assimilar a nova configuracdo familiar, modelado no processo que introduziu
a mulher no mercado de trabalho, o homem é surpreendido pela ruptura da hierarquia doméstica
e pelo constante questionamento de sua autoridade. Tais mudangas ndo contribuiram para
reduzir o vazio instalado na rede de relacGes afetivas.

A masculinidade é uma construgdo subjetiva, defensiva e dolorosa, mas também é
intensamente desejada pelos homens pela incorporacdo de valores e de esteredtipos
socioculturais que preconizam 0 que € ser homem e, consequentemente, rejeitar as atitudes
tradicionalmente consideradas femininas, como o cuidado com a sua satude (ARAUJO et al.,
2013).

Historicamente, até ao fim do século passado, o pai desempenhava essencialmente uma

funcdo educadora e disciplinadora, segundo cddigos frequentemente rigidos e repressivos. E, a
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interacéo entre pai e filho era reduzida, particularmente nos primeiros anos de vida, bem como
a sua participacdo nos cuidados diérios a crianga (BENCZIK, 2011).

Com um numero de mulheres cada vez maior ingressando no mercado de trabalho e
conquistando a independéncia econdmica, ocorreram novos arranjos familiares, com
significativa mudanca nas relagfes entre homens e mulheres, como a separacgao entre papéis
conjugais e papeis parentais. Nesta nova redistribuicdo igualitaria dos papéis masculino e
feminino, o homem como marido e como pai tem sido o principal alvo de transformacéo.

No ambito da salide mental brasileira, o cuidado vem sendo amplamente debatido,
principalmente a partir da Reforma Psiquiatrica, que representa importante momento de
mudanca do paradigma doenca-cura até entdo aplicado as doencas mentais. A énfase ndo é mais
dada ao tratamento da doenca e seus sintomas, como na pratica hospitalocéntrica, mas ao
cuidado de pessoas concretas em sua relacdo com o meio.

A nocéo de cuidado assume, nesta perspectiva, papel de grande relevancia quando se tem
em alca de mira a populagdo infanto-juvenil em funcdo de suas caracteristicas de
desenvolvimento e crescimento dependentes. De acordo com diversas correntes teoricas, a
pratica de cuidado néo é distribuida de modo homogéneo nas profissdes de salide nem tampouco
entre as pessoas que assumem responsabilidades tutelares em relagdo a crianca e ao adolescente,
cabendo seu exercicio muito mais ao género feminino do que ao masculino.

Assim, detemos nossa atencdo na figura de um pai real, presente em sua corporalidade e
afetividade, que se depara com a demanda subjetiva, advinda da exigéncia de revisdo de seu
papel no mundo contemporaneo. Trata-se de abordagem que nao estabelece dicotomia entre as
dimensdes subjetiva e cultural, respeita seus entrelagamentos e enfatiza o papel que a figura
paterna desempenha na estruturacdo psiquica da crianca.

Quanto as representacdes sociais, trata-se de uma teoria da psicologia social que estuda a
maneira como as pessoas tratam, distribuem e representam seu conhecimento entre um grupo
sobre um dado objeto ou acontecimento, e desse modo constituem acfes sobre suas realidades
cotidianas (JODELET, 2005).

As representacOes sociais sao uma modalidade de conhecimento particular que tem como
funcéo a elaboracéo de comportamentos entre individuos. Esta teoria trabalha com o cognitivo
do individuo e sua interacdo no meio social atuando na transformacdo do mesmo, reconhece
COMO um grupo representa e constréi uma realidade (MOSCOVICI, 2011).

Abordando essa ideia no estudo, acredita-se que a realidade de um grupo de pais que
possuem filhos em fase de tratamento para o autismo, partindo de seu proprio discurso sera

possivel penetrar nas representacBes sociais que esses participantes apresentam para o
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fendmeno em estudo sendo entdo capaz de entender as préaticas rotineiras em saude para 0
enfrentamento das dificuldades apresentadas no desenvolvimento autistico.
Desta forma questionou-se: Quais as relagdes de cuidado dos pais para com seus filhos

autistas?

OBJETIVO

Tem-se por objetivo neste estudo analisar as implicacbes da TRS para o cuidado de

criangas autistas.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa, empregando as bases da
Teoria das Representagdes Sociais com vertente processual, segundo as concepcdes
preconizadas pela escola de psicossociologia francesa, tendo como tedrico principal Serge
Moscovici bem como colaboradores da referida teoria. Dentre os amplos seguimentos da teoria,
optamos por utilizar a vertente processual para proceder aos dados obtidos.

A abordagem qualitativa foi selecionada, pois é o método mais indicado a ser aplicado
para estudar as representacdes, percepcoes, opinides e crencas, todos produzidos a partir de
interpretacdes empiricas que sujeitos fazem a respeito de seu modo de vida, construcao de sua
realidade, sentidos e pensamentos. Além disso, permite ao pesquisar “desvelar processos
sociais pouco conhecidos referentes a grupos particulares, propicia a construcdo de novas
abordagens, revisdo e criacdo de novos conceitos e categorias durante a investiga¢do”
(MINAYO, 2014). Abordagem ideal para ser trabalhada junto com a TRS, cuja finalidade é
desvelar as representacOes criadas pelos sujeitos por meio de interpretacGes empiricas.

Tendo em vista a fase de trabalho de campo da pesquisa qualitativa, sdo analisadas as
técnicas de observagdo, em particular o roteiro de entrevista que fizeram parte para a conducgéo
de uma entrevista ou uma observacédo participante entende-se ainda que exploracédo de campo
exija uma preparacao tedrica e metodoldgica do fazer na pesquisa.

Foi considerado entdo a o tipo de pesquisa mais adequada para conhecer e desvelar 0s
problemas que permeiam a vida de maes e familiares cuidadores frente ao desenvolvimento do

cuidar na crianca autista, identificando nelas condi¢des psicologicas e emocionais que emergem
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no meio social.

O estudo foi realizado no Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza, que é referéncia
no atendimento de criangas e adolescentes autistas em fase de diagndstico e acompanhamento
do transtorno do desenvolvimento, através do projeto “Caminhar” desenvolvido por uma equipe
de satde multiprofissional dentro da referida instituigdo.

Fizeram parte da pesquisa vinte (20), pais e/ou cuidadores imediatos, com idade superior
a 18 anos, responsaveis por criancas portadoras da sindrome de transtorno autistico que
realizem acompanhamento e tratamento no HUBFS.

A coleta de dados ocorreu durante quatro meses, no periodo de outubro de 2017 a Janeiro
de 2018. Utilizou-se a sala de espera para a realizacdo de coleta de dados uma vez que todos os
participantes inclusos no estudo ndo se opuseram a escolha do local e, ressalto ainda que houve
a proposta de um segundo momento para entrevistas porem por escolha dos proprios
participantes as entrevistas foram coletadas no local antecedendo as consultas de suas criancas,
informo ainda que de ndo houve atrasos no momento das consultas por ocasido da realizacéo
das entrevistas, havendo somente um caso no qual a entrevista foi pausada e continuada ap6s a
realizacdo da consulta.

Houve a apresentacdo do estudo e foram inclusas como participantes aqueles que
demonstraram interesse em colaborar com o estudo. Sendo excluidos todos aqueles que nao
demonstraram interesse na participacdo do estudo ou ainda os que demonstraram receio de
participar e sofrer qualquer possibilidade de sansdo dentro da institui¢do a qual faz tratamento,
mesmo apdés a informacdo de que em nenhuma parte deste estudo ha avaliacdo da instituicdo de
origem.

Iniciamos o processo de apreensdo dos contetdos simbolicos dos participantes com a
técnica de livre associacdo de palavras Como se sabe, essa técnica tem sido utilizada em estudos
gue buscam conhecer a subjetividade do individuo. Freud utilizou-a para tratamento de suas
pacientes, como forma de suprimir os efeitos de experiéncias traumaticas.

A aplicacdo da técnica de associacéo livre de palavra foi realizada de forma individual
com 20 pais e/ou responsaveis por criangas autistas. Utilizou-se como frases indutoras: Quando
eu falo a palavra autismo o que lhe vem a cabeca [...]. Quando eu falo autocuidado o que
Ihe vem a cabeca [...]. Quando eu falo a palavra familia o que lhe vem a cabeca.

Buscou-se desenvolver as entrevistas onde pude apreender as representacdes atraves das
informagdes, opinides, atitudes, entre outros, sobre o fendmeno pesquisado. Durante todo o
processo, atentamos para 0s gestos, os siléncios, as reticéncias, as repeti¢des, por acreditarmos

no peso que 0os mesmos oferecem para a interpretacdo das falas dos sujeitos.



151

As entrevistas foram transcritas na integra logo ap6s sua realizacdo, buscando identificar
alguma lacuna que necessitasse ser preenchida em encontros posteriores. De posse do material
produzido, buscamos ouvir atentamente, para proceder a uma analise prévia.

Para a analise do material coletado utilizou-se a técnica de analise tematica, cujo método
tem por objetivo identificar, analisar e relatar padrées ou temas, organizando e descrevendo
detalhadamente um conjunto de dados, de maneira a interpretar os varios aspectos do objeto de
pesquisa. A analise tematica ndo segue um processo linear e sim recursivo. Sua estrutura
compde 6 etapas fundamentais: 1) Familiarizacdo com os dados, a qual ocorre por meio da
transcricdo dos dados (se necessario), leitura ativa dos dados e anota¢des de ideias iniciais; 2)
Geracdo de codigos, que ocorre por meio da codificacdo sistematica de dados relevantes; 3)
Busca por temas, no qual hd um agrupamento de codigos a fim de transforma-los em potenciais
temas; 4) Reviséo continua dos temas, a medida que novos sao elaborados, gerando um "mapa”
teméatico de andlise; 5) Definicdo dos temas, por meio da analise em curso objetivando
aperfeicoar as especificidades de cada tema; 6) Producdo do relatorio através de uma
interpretacdo explicativa (BRAUN; CLARKE, 2006).

Para manutencdo de preceitos éticos nessa pesquisa contamos com a autorizacdo do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Federal
do Pard, sob o Parecer n° 2.248.885 e CAAE 74668717.7.0000.0018 (Anexo A, B).

Os integrantes desta pesquisa somente participaram do estudo ap6s a explicacdo sobre o
conteddo e posteriormente assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),

confirmando a sua participacdo na pesquisa (Apéndice A).

RESULTADOS

Se descrever como Pai

A descricédo de ser pai de autista identificada nos participantes da pesquisa fica a margem
de toda a situacéo relacionada ao cuidado da crianga, o familiar tem uma relacéo tendenciosa a
identificar a mulher como responsavel pelo cuidado imediato, Em muitos casos apresentados
pelos proprios pais que a pesar de realizarem e desenvolverem o cuidado mantem a
identificacdo imediata da mulher como lidadora.

Ao serem questionados sobre condutas de cuidado os familiares entrevistados,

apresentaram a mulher como referéncia de cuidado, sendo ela mae, tia, ou avé da crianca.
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Conforme apresentado nas falas abaixo:

Olha eu nunca tive nenhum problema em sair com ele, trago para as consultas
[...]. Levo no parquinho, na escola, mas essas coisas de cuidar dele a méae
dele pode te falar melhor, (risos). (F 16).

Eu tenho cuidado com ela, a forma de como outras pessoas olham pra ela, as
vezes da raiva e nos temos que explicar, mas eu vejo que o cuidado mesmo é
mais com a minha méde ou minha esposa eu nao sessas coisas de trocar a
frauda, ou quando ela se aborrece e se joga no chaol...]. Eu ndo sei o que
fazer. (F18).

Sempre sair com ele, mas te digo que ndo tenho muito conhecimento
em cuidar dele ndo, dar comida [...]. Quando a gente sai ai ele pede
alguma coisa pronta e eu compro né, ai ele come bem [...]. Mas fazer
0 que ele precisa quando ta s6 nés dois eu me viro, mais a maior parte
é a mée dele que deixa tudo pronto e eu fico com ele assim a gente vai
se revezando até ela ficar com ele depois que chega do trabalho. (F20).

E identificado nas falas dos participantes a ndo identificacio de si como cuidador
imediato, mesmo que essa fungéo seja exercida pelo pai, ele tende a identificar a mulher como
cuidadora ou com um cuidado mais eficaz relacionado a crianca.

Os pais em algum momento demonstram-se inseguros ao se verem como suporte da
crianca autista e tendenciosamente passam a responsabilidade de cuidado para as mulheres mais
préximas.

Assim, o homem encontra dificuldades para separar sua individualidade das funcGes de
pai e criar sua identidade de cuidador. Mantem-se protegido no siléncio, comprometedor de
toda possibilidade de diadlogo com a familia, especialmente com os filhos ao qual apresenta-se
inseguro. A cultura patriarcal reservou-lhe lugar acima da trama domestica constituida,
sobretudo, pela mulher e pela criancga, que passam a ser financeiramente dependentes.

O pai identificado na pesquisa como presente na vida e educacdo da crianca autista,
demostram um broqueio ao se identificar cuidadores imediatos, fatores possiveis de identificar
principalmente em momentos de estereotipias evidentes da crian¢a sinalizadas nas falas que
seguem:

Eu tento muito que ele acompanhe o pai, sabe talvez ndo tenha o costume de
estéd com ele e o proprio [...]. (Nome) [...] ndo gosta muito ele se joga no chao
[...] faz coisa que ndo costuma fazer quando ta comigo. (F6).

Eu espero que conforme ele ir crescendo se controlado ele ir tomando o
remédio que ele vai conseguir se cuidar e em um futuro distante ele vai muito
bem na escola, quando ele ndo quer fazer a atividade as professoras vao
aconselham ele e ele faz né. Mas quando estamos s6 nds eu percebo que ele
grita mais, ndo sei se ndo gosta de mim. (F 12).
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Eu n&o consigo ficar s6 com ele para fazer tudo que um pai faz, ou tem que
fazer né [...]. Ele se agita mesmo tomando os remédios, eu sempre busco ajuda
na (Nome) mée dele. (F15).

O homem ao falar de sua posi¢do como pai de autista evidencia sentimento e inseguranca
para o cuidado da crianca, e em todos os entrevistados marcou a evidencia de se ter a mulher
como referéncia em cuidado por mais que sejam evidenciadas as tentativas do pai em cuidar.

O afeto na presente no bindmio pai-filho se faz evidente nas falas, porém se identifica
sobremaneira a presenca do lagco materno como interventora a na relacdo de cuidado e nos

anseios apresentados pelo para quando relata o desejo de crescimento do filho.

O desejo de futuro aos olhos do Pai de autista

O homem se identificando como pai passa ter em muitos momentos a figura do pai
provedor da casa, identificando-se como o que tem a necessidade com o apoio financeiro,
custeando somente a estrutura familiar e ndo os lagos familiares e fraternais.

Quando nds descobrimos que ele tinha autismo, nds conversamos muito até
porque ja sabiamos que ele tinha alguma coisa (Pausa), Ele ndo olhava pra
gente sabe, ai n6s decidimos que eu pararia de trabalhar pra ficar cuidado
dele e ele melhorou muito. Mas se eu precisar sair o pai dele fica com medo
de ficar com ele, acho que é coisa de homem. (Risos). (F 02).

O pai dele quer que ele seja jogador de futebol, eles brincam juntos aqueles
momentos, mas decidimos que vamos fazer pra ele o agora. O que ele
consegue agora [...] vai pra escola, brinca no parque e quando ele vai se
cansando a gente para e volta pra casa, no comeco foi dificil, mas agora ja
nos ajustamos. (F 04).

Olha eu quero que ele seja o que ele quiser, estou trabalhando para que ele
mesmo decida, se quiser ser engenheiro [...] ja falei muito com a mae dele
sobre isso. Ai dentro de nossos ajustes estamos conseguindo ir. (F 15).

A presenca do pai se faz significativa no crescimento dos filhos, porém todos os
participantes se veem em posicéo inferior relacionado ao cuidado, e na obrigacdo de manter o
suporte financeiro da casa, algumas vezes identificado como Unica obrigagé&o.

O desejo de futuro para seu filho autista se demonstra que o homem tem seus sonhos
relacionados ao esporte, ou a profissdes mais masculinas. O desejo de desenvolver a crianca
como uma criancga sem limitagdes se faz mais evidente nos desejos apresentados por pais que
por mées, os homens tendem a tratar o filho autista sem levar em consideracao sua limitacéo
social.

Outro fator importante que se faz importante ao papel do homem € o valor agregado pelo

trabalho exercido os pais se identificam como provedor e se fazem prioritariamente por este
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papel.

A importancia do Pai em inibir o sofrimento

Apesar de ser possivel identificar o afastamento do pai em relacéo ao cuidado imediato
da crianca autista, todos os entrevistados do sexo masculino se mostraram contentes com o
papel que exercem frente a importancia de ser pai, identifica-se que a proximidade afetiva da
crianca autista apesar de ser dificultada se faz mais rotineira com a mae uma vez que esta é

gquem passa a maior parte do tempo com a crianca.

Ela me respeita e percebo que entende quando eu falo, mas o carinho mesmo
sO consigo ver com a mée dela. (F 09).

Eu gosto muito quando ele vem no colo, mais isso é mais quando ele fica com
medo de alguma coisa, a maior parte do tempo ele vai com a (home), mée
mesmo. (F15).

A figura paterna acostumou-se em ser identificado como protetor e provedor familiar
principalmente em lares com criancas portadoras de alguma limitacdo. Seu nucleo de confianca
sera esvaziado, ficando prejudicadas as relages com outros semelhantes.

Em analise de falas de mulheres mées é identificado o anseio em visualizar a
participacdo fraternal de pais com a crianga, fator que pode estar relacionado a divisdo do
trabalho em educar na fase de crescimento e desenvolvimento da crianga autista.

Ele ajuda sempre que pode em casa, mas com 0 neném nao... Parece que tem
medo de ficar com ele (risos). (F 05).

Ele tenta sabe, mas o (Nome) ndo gosta muito, acho que é porque ele fica o
tempo todo querendo carregar, segurar pra nao cair e ele ndo gosta, até que
ele vem no colo mas ndo é sempre. (F 11).

A tentativa de protecdo direta do pai apresentada nas falas dos depoentes, pode estar
representada pelo pouco contato devido a rotina de trabalho e a pouca vivencia com a crianca,
e a tentativa de cuidado se faz mais evidente para ndo causar a dor fisica com uma possivel
queda em uma brincadeira de rotina que pode ser apresentada pela crianca.

Identifica-se ainda nas falas dos depoentes que os pais exercem poder dominante na
crianga autista, fator similar quando comparado a crianga como crescimento e desenvolvimento

considerado normal.
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DISCUSSAO

E reconhecido como importante o papel do pai no desenvolvimento da crianca e a
interacdo entre pai e filho é um dos fatores decisivos para o desenvolvimento cognitivo e social,
facilitando a capacidade de aprendizagem e a integracéo da crianca na comunidade (MAHLER,
1993).

O papel do pai é periférico de provisao e relativa auséncia em rela¢do ao cuidado infantil.
Segundo Johnston e Swanson (2006), a no¢do de que o cuidado infantil é responsabilidade
feminina e as proprias maes sao ativas na construcdo e reproducdo desta ideologia, resultados
consistentes com a literatura sobre a maternidade intensiva.

Esta situacdo vem-se modificando, lenta e progressivamente, de modo indissociavel, da
sociedade e familia. Porém, a mudanca de habitos ndo acompanha o ritmo da transformacéo de
valores.

As constantes mudancas sociais tém surtido grandes repercussdes nesta instituicao, que
vem sendo ressignificada, com modificacdes de estudos apresentados na tentativa de explicar
as mudancas familiares contemporaneas, tornando-o0s mais palpaveis para o0 senso comum.

As Representacfes Sociais possuem a fungdo de tornar o estranho familiar integrando o
novo aos sistemas de conhecimento prévios. Considerando que as diferentes teorias sobre a
familia véo servir para as pessoas explicarem sua realidade social e justificarem as formas como
as pessoas se organizam e se relacionam, estas também criam a realidade na medida em que as
pessoas agem no mundo norteados por suas concepcdes. Isto significa dizer que as
representacdes estdo em constante transformacédo em funcao das mudancas sociais e vice-versa.
Assim, a realidade da familia em diferentes contextos sociais € indissociavel das representaces
sociais sobre a familia construidas nestes contextos.

Neste quadro, as pessoas se sentem cada vez mais perdidas, parecem desnorteadas diante
da queda das grandes certezas e modelos de comportamento e sofrem para construir modelos
de familia em sintonia com os valores e praticas aceitos em seus grupos.

As pessoas representam para se comunicarem a partir de um conjunto de sentidos
consensuais. Estes sentidos podem constituir antecipacfes que atuam como orientacdo de como
0 grupo deve se comportar frente a determinado objeto, e ainda possibilitam justificar estes
comportamentos a posteriori. As representagdes servem, ainda, como arcabougo para a
construcdo e a protecao da identidade social dos membros de um dado grupo tomando a fungéo
identitaria (ABRIC, 2000; ALMEIDA, 2005).



156

Identifica-se na analise que os pais de criangas com autismo experimentam altos niveis
de estresse e que as intervencdes propostas destinadas a melhorar as interacdes entre pais e
filhos, podem diminuir o estresse tanto nas maes quanto nos pais. No entanto ndo estdo
rotineiramente empregadas ao cotidiano do pai.

Também € verdade que ha pouca evidéncia sobre a melhora da crianga autista quando
relacionada com maior frequéncia ao convivio paterno, porém € identificado em estudos
apresentados por Graham; Rodger e Ziviani (2010), acreditam que os pais tenham influéncia
significativa no desenvolvimento de seus filhos independente de sua posicao patriarcal.

Destro da andlise realizada identifica-se que a proximidade com o pai torna a crianca
autista mais suscetivel ao contato externo, apesar de ser pontuado a intensificacdo de
estereotipias relativas ao autismo, a presenca paterna constante na vivencia da crianca faz com
que seja facilitado sua relacdo com a sociedade.

Corneau (1991), afirma que a presenca do pai é que podera facilitar a crianca a passagem
do mundo da familia para o da sociedade. Ser& permitido o acesso a agressividade, a afirmacéo
de si, a capacidade de se defender e de explorar 0 ambiente.

O cuidar foi concebido como o tratar da doenca e o individuo objeto dos cuidados foi
isolado, reduzido a parcelas e excluido das dimenses sociais e coletivas, trazendo os diversos
especialistas que sozinhos ndo conseguiam tratar os doentes (MORAIS et al., 2011).

Cuidar pode ser definido como manter a vida garantindo a satisfacdo de um conjunto de
necessidades indispensaveis a vida, mas que sdo diversificadas na sua manifestacdo, podendo
manifestar-se por desvelo, responsabilidade, atencdo, cautela entre outros atributos do cuidado
humano (OGUISSO, 2005).

As representacdes sociais neste momento guiam 0 modo como 0s sujeitos nomeiam e
definem suas masculinidades conjuntamente aos diferentes aspectos da realidade diaria, no
modo de interpretar esses aspectos em sua vida sexual, tomar decisbes e, eventualmente,
posicionar-se frente a eles (ARAUJO et al., 2013).

Afirmacédo social do homem/pai de crianca autista torna sua realidade mais enrijecida
frente a uma sociedade que mostra anseios por um padrdo previamente desenvolvido e
quaisquer um que fuja a essa regra € intitulada como diferente, identificado nas falas com titulos
de doidinhos, fator que tem relagdo direta com a necessidade de dominéancia mostrada pelo pai.

Outro fator que se relaciona é a abstencdo demonstrada pelos pais ao falarem que nao
conseguem desenvolver o cuidado com sua crianga deixando esta tarefa a cargo da mée ficando
implicita a forma de demonstrar que é tarefas femininas o emprego do cuidado a crianca.

As representacdes sociais compartilhadas e presentes nos discursos do grupo inserem o
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poder de reinventar o comportamento dos individuos, proporcionando a compreensdo sobre
qual o sentido atribuido sobre ser homem frente a doenca desconhecida. Ela lanca sobre o
sujeito uma ordem social que permite guiar suas acdes, seus saberes e praticas, tornando o ndo
familiar em familiar e reorganizando a dindmica social do individuo para assim melhor perceber
0 contexto onde esta inserido, confrontando seus conhecimentos, suas crencas e seus medos
com os dos demais membros do grupo social para assim superarem suas dificuldades de
enfrentamento da doenca (MOSCOVICI, 2011).

Almeida (2009) apresenta em seu estudo que as Representagdes Sociais numa perspectiva
genética possibilitam, entdo, a compreensdo dos papéis e funcdes que elas ocupam nas
interacdes sociais. Assim a abordagem que define a ancoragem da Representacdo Social da
familia numa perspectiva dinamica e histérica, considerando o movimento das pessoas nas
tomadas de decisao, seu lugar no espaco social e no tempo.

Quando analisado os desejos do pai da crianga autista observa-se que o desejo que o filho
seja uma crianga aceita no meio social, como qualquer outra que seja considerada normal e sem
possiveis limitacdes. Apresentam a eles suas necessidades de que essas criancas sejam adultos
bem sucedidos, ou apresentam a eles sonhos comuns como uma crianga que serd um jogador
de futebol famoso.

O individuo autista mostra grande dificuldade em mostrar sentimentos e reconhecer
emocdes de outros a sua volta, ele raramente inicia uma interacdo ou mantem vinculos de
contato por tempo prolongado. Assim o desenvolvimento é caracterizado por além de mostrar
dificuldades no contato afetivo verbal, apresenta significativa interferéncia no contato néo
verbal.

Ao ser analisado uma comparacdo com o estudo de familias apresentados por Cerveny e
Berthoud (2002), o ciclo vital € um conjunto de etapas com fases definidas em um conjunto de
etapas no qual as familias passam por um conjunto de etapas definidas com critério nos quais
possam interagir desde o inicio da sua constituicdo até a morte.

Identifica-se entéo o luto evidente durante o primeiro contato do pai com a crianga autista,
passando esse diagnostico a ser insignificativo frente ao desenvolvimento aprestado pela

crianca autista.
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CONSIDERACOES FINAIS

As transformacBes que sdo exigidas pelo meio sociocultural e quando relacionados a
figura paterna com todos a rigidez exigida de um provedor financeiro, respeitado por toda a
familia passa a ser o que tem que fornecedor carinho e suprir as necessidades apresentadas por
seus filhos, passando a fazer parte da educacdo e do desenvolvimento do cuidar na crianga
autista, tornando-se um espelho ou uma referéncia a ser seguida.

A figura paterna ganhou um espaco familiar e passou a dividir com a mulher os afazerem
domeésticos e a obrigacdo de criar os filhos. Pode-se considerar desta forma que a presenca do
pai na vida de um filho é tdo fundamental quanto a presenca da mae, quando se pensa em um
bom desenvolvimento socio emocional da crianca, sob varios niveis e circunstancias deixando
de ser visto como disciplinador com a funcdo de punir e passando a educar interagir e
desenvolver.

A participagdo efetiva do pai na vida de um filho promove seguranga, autoestima,
independéncia e estabilidade emocional. Fator que corroboram com 0 exposto no estudo
aplicando-se um desenvolvimento mais significativo da crianca autista.

A mulher deixa de ser a dona de casa, que apenas cuidava da familia e exercia o papel de
protetora, dar lugar a companheira que, mesmo envolvida emocionalmente com os filhos, pode
dividir as reponsabilidades com a aproximacéo da presenca paterna. Os movimentos, que se
observam em tempos de mutacéo e transicdo da paternidade, aproxima-se de um futuro no qual
0 pai sera aproximado da crianca, e dividira com a mae a responsabilidades sobre as
necessidades apresentadas pelas criancas.

Percebemos que apesar do familiar possuir o conhecimento do meio comum expresso
através da representatividade do universo reificado, devemos entender que através da
representacdo social dele, o mesmo transforma-se em cuidador, por isso, devemos entender a
importancia do familiar na construcao de nossos planos de cuidados para a crianca autista, dessa
forma o mesmo sendo o elo entre o sucesso do tratamento e a comunicacgao entre ambos.

Desta forma entende-se que apesar de um periodo vivenciando o luto por ter uma crianga
autista os pais passam a aceitar e tornam-se capaz de sonhar um futuro para seus filhos tendo
em vista a relacéo de desenvolvimento de cuidado e o sonhar independente para essas criangas

que se tornardo adultos.
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Apéndice J- Manuscrito: DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA AUTISTA:

Representacao Social de Familiares Cuidadores Sobre o Acompanhamento Escolar

DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA AUTISTA: representacdo social de familiares
cuidadores sobre o acompanhamento escolar
AUTISTIC CHILD DEVELOPMENT: social representation of family carers about school
attendance

DESARROLLO DEL NINO AUTISTA: representacion social de familiares cuidadores sobre
el acompafamiento escolar

Arielle lima dos Santos
Silvio Eder Dias da Silva

RESUMO

Este estudo tem por objetivo identificar as representacfes sociais de maes com criangas autistas
em idade escolar que mantém contato regular com criancas tipicas. Trata-se de um estudo
descritivo, com abordagem qualitativa, empregando as bases da Teoria das Representactes
Sociais segundo as concepgdes preconizadas pela escola de psicossociologias francesa, tendo
como tedrico principal Serge Moscovici, bem como colaboradores da referida teoria. Dentre 0s
amplos seguimentos da teoria, optamos por utilizar a vertente processual para proceder aos
dados obtidos. Fizeram parte da pesquisa vinte (20), pais e/ou cuidadores imediatos, com idade
superior a 18 anos, responsaveis por criancas portadoras da sindrome de transtorno autistico
que realizem acompanhamento e tratamento no Hospital Universitario Betinna Ferro de Souza.
categorizacgdes e evidenciando as palavras “superacdo”, “Educacdo” e “Amor”. A primeira
periferia, segundo Abric, traz elementos com carater mais flexivel e préatico, associado as
caracteristicas individuais adaptando a representacao as experiéncias cotidianas, permite uma
diferenciagdo em funcéo do vivido. Emergiram categorias: mées de autista e a necessidade de
desenvolvimento escolar e pais e professores 0 acompanhamento adequado da crianga autista.
A qualidade da interacdo € representada pela quantidade de EAM e depende do contexto em

que ocorre. De tal modo, a interacdo professor-aluno é entendida como um processo de méao-
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dupla interativa, no qual o mediador deve envolver o mediado em atividades de resolucéo de
problemas com objetivo de auxilia-lo a enfrentar as tarefas/problemas com eficécia e enriquecer
0s comportamentos visando a autonomia do aluno em atividades futuras.

Descritores: Educacdo Infantil. Psicologia Social. Mé&es. Transtorno Autistico.

ABSTRACT

This study aims to identify the social representations of mothers with autistic children of school
age who maintain regular contact with typical children. This is a descriptive study, with a
qualitative approach, employing the foundations of the Theory of Social Representations
according to the conceptions advocated by the French school of psychosociology, having as
main theoretician Serge Moscovici, as well as collaborators of this theory. Among the broad
followings of the theory, we chose to use the procedural strand to proceed with the obtained
data. Twenty (20) parents and / or immediate caregivers, aged over 18 years, were responsible
for children with autistic disorder who undergo follow-up and treatment at Betinna Ferro de
Souza University Hospital. categorization and highlighting the words "overcoming”,
"Education™ and "Love". The first periphery, according to Abric (2003), brings elements with
a more flexible and practical, associated to the individual characteristics adapting the
representation to the daily experiences, allows a differentiation in function of lived. Emergent
categories: autistic mothers and the need for school development and parents and teachers the
adequate follow-up of the autistic child. The quality of the interaction is represented by the
amount of EAM and depends on the context in which it occurs. Thus, teacher-student
interaction is understood as an interactive, two-way process in which the mediator must involve
the mediated in problem-solving activities in order to assist him / her in effectively tackling
tasks / problems and enriching the behaviors aiming at the student's autonomy in future
activities.

Descriptors: Child Education. Social Psychology. Mothers. Autistic Disorder.

RESUMEN

Este estudio tiene por objetivo identificar las representaciones sociales de madres con nifios
autistas en edad escolar que mantienen contacto regular con nifios tipicos. Se trata de un estudio
descriptivo, con abordaje cualitativo, empleando las bases de la Teoria de las Representaciones

Sociales segun las concepciones preconizadas por la escuela de psicosociologia francesa,
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teniendo como tedrico principal Serge Moscovici, asi como colaboradores de la referida teoria.
Entre los amplios seguimientos de la teoria, optamos por utilizar la vertiente procesal para
proceder a los datos obtenidos. En el presente estudio se analizaron los resultados obtenidos en
el estudio de la prevalencia de la enfermedad de Chagas en el Hospital Universitario Betinna
Ferro de Souza, en el Hospital Universitario Betinna Ferro de Souza, padres y / o cuidadores
inmediatos, con edad superior a 18 afos, responsables de nifios portadores del sindrome de
trastorno autistico que realicen seguimiento y tratamiento en el Hospital Universitario Betinna
Ferro de Souza. categorizaciones y evidenciando las palabras "superacion”, "Educacion™ y
"Amor". La primera periferia, segun Abric (2003), trae elementos con caracter més flexible y
practico, asociado a las caracteristicas individuales adaptando la representacion a las
experiencias cotidianas, permite una diferenciacion en funcion de lo vivido. Se plantearon
categorias: madres de autista y la necesidad de desarrollo escolar y padres y profesores el
acompafiamiento adecuado del nifio autista. La calidad de la interaccion esta representada por
la cantidad de EAM y depende del contexto en que ocurre. De tal modo, la interaccion profesor-
alumno es entendida como un proceso de mano-doble interactiva, en el cual el mediador debe
involucrar al mediado en actividades de resolucion de problemas con el objetivo de auxiliarle
a enfrentar las tareas / problemas con eficacia y enriquecer los comportamientos visando la
autonomia del alumno en actividades futuras.

Palabras clave: Educacion Infantil. Psicologia Social. Madres. Trastorno Autista.

CONSIDERACOES INICIAIS

Dialogar sobre Educacao Especial no Brasil ainda € bastante delicado quando se trata de
inclusdo escolar. Sdo inimeras discussdes que perpassam pela legislacdo, teorias e praticas,
além de muitos debates e perspectivas que giram em torno do processo de incluir alunos com
necessidades especiais no sistema educacional regular (TOGASHI; WALTER, 2016).

A origem do termo inclusdo vem do latim “inclusionem” e refere-se a abranger, envolver,
fechar, colocar alguma coisa dentro de outra. Partindo-se desta definicdo, percebe-se que s6 ha
a necessidade de incluir algo que esta fora. Ao se pensar no ambiente educacional, é essencial
refletir sobre as causas que levam a essa exclusao que gera a necessidade da polémica inclus&o.

No Brasil, a adogdo do discurso a favor da inclusdo foi influenciada pela Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos, embora o grande marco seja sem duvida a Constituicdo

Federal de 1988, que estabelece em sua redacdo a educa¢do como “um direito de todos”
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(BRASIL, 1988).

Segundo o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V) (APA,
2012), para se diagnosticar uma pessoa com TEA, é necessario atender aos seguintes critérios:
a) na comunicacdo e interacdo social em diversos contextos, b) nos padrdes de comportamento,
interesses e atividades restritos e repetitivos (ocorridos em falas, movimentos ou manuseio de
objetos de forma estereotipada ou excessiva fixagdo em rotinas e padrdes ritualizados) e c) os
sintomas devem estar presentes desde a primeira infancia.

Neste sentido, os diversos debates sobre a incluséo escolar no sistema educacional
brasileiro encontram o arduo desafio de buscar solugdes capazes de atender com qualidade a
questdo da universalizacdo do ensino para todos e garantir de fato o acesso e permanéncia. A
partir desta perspectiva, Mantoan (2006) assume a inclusdo escolar como uma proposta na qual
qualquer aluno tenha acesso ao ensino regular. Para que a educacdo promovida pela escola
possa alcancar todos os alunos, sdo necessarias adaptacdes na metodologia de ensino, no
curriculo e na prépria avaliacdo a fim de que se possa respeitar as limitaces de cada aluno e
explorar ao maximo seu potencial individual.

Para que se cumpra esta proposta, existem no Brasil diversos documentos oficiais que
regem e norteiam o funcionamento de adaptacOes e adequacOes para promover a incluséo
escolar, dentre os quais é valido mencionar a Resolucéo n°. 2/2001, que instituiu as Diretrizes
Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Béasica. Essa resolucdo representa um avango
guanto a essa universalizacdo do ensino, pois atribui a escola o dever de adaptar-se as
necessidades dos alunos, como pode ser percebido a partir da seguinte recomendacao do artigo
2°: “Os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo as escolas organizar-se
para o atendimento aos educandos com necessidades educacionais especiais, assegurando as
condi¢cdes necessdrias para a educagdo de qualidade para todos™.

No entanto, Camargo e Bosa (2009) defendem a importéncia da inclusdo dos alunos com
autismo no contexto regular de ensino, principalmente no que se refere a sua socializacéo, pois
¢ no ensino regular que se torna possivel “proporcionar as criangas com autismo oportunidades
de conviver com outras da mesma faixa etaria possibilita o estimulo as suas capacidades
interativas, impedindo o isolamento continuo”.

O autismo é considerado atualmente uma disfungé@o organica gracas a varias evidéncias.
Ao abordar a questdo dos interesses e atividades repetitivas e estereotipadas que marcam tracos
importantes do comportamento autista, Coelho e Aguiar (2015) dividem em quatro grupos a
complexidade de tal comportamento: Atividades repetitivas e estereotipadas simples, atividades

repetitivas e estereotipadas complexas, com objetos, atividades estereotipadas complexas,
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envolvendo rotinas e atividades repetitivas complexas, verbais ou abstratas.

Quando se trata de inclusdo de individuos com TEA, o processo de inclusdo escolar tende
a ser ainda mais delicado. O comprometimento na comunicacdo, interacdo social e a presenca
de padrdo restrito e repetitivo de comportamento podem acarretar prejuizos no sucesso do aluno
na sala de aula regular, caso ndo haja um direcionamento eficaz, uma vez que o fato de o TEA
ser tdo complexo pode ser um fator que dificulte a entrada de pessoas com esse diagndstico em
escolas (GOMES; MENDES, 2010).

A Teoria das Representacdes Sociais proposta pelo psicologo social francés Serge
Moscovici e apresentada por ele na obra intitulada A representacdo social da psicanalise
preocupa-se fundamentalmente com a inter-relacdo entre sujeito e objeto e como se da o
processo de construcdo do conhecimento, ao mesmo tempo individual e coletivo na construcéo
das Representacdes Sociais, um conhecimento de senso comum. Partindo dos pressupostos
gerais dessa teoria: o significado que alguém atribui a um dado objeto é uma construcéo
psicossocial (MOSCOVICI, 1978).

De acordo com Moscovici (1978), as relacdes sociais que estabelecemos no cotidiano sao
fruto de representacGes facilmente apreendidas, portanto a Representacdo Social para
Moscovici possui uma dupla dimenséo, Sujeito e Sociedade, situando-se no limiar de uma série
de conceitos socioldgicos e psicoldgicos.

Segundo Jean-Claude Abric, as RS assumem uma configuragdo composta por um duplo
sistema, um central e um periférico, cujas caracteristicas e fun¢bes que desempenham sao
diferentes. No nucleo central (NC), podem ser identificadas as manifestacdes do pensamento
social, necessarias para garantir a identidade e permanéncia de uma RS em um grupo social.
Estas congregam uma certa quantidade de crengas, coletivamente produzidas e historicamente
situadas, as quais nao sao facilmente negociaveis, ou seja, constituem o fundamento dos modos
de vida e do sistema de valores desse grupo (ABRIC, 2003).

Abric (2003) considera o sistema periférico mais flexivel do que o sistema central, sendo
a parte mais acessivel da RS. O sistema central incorpora os elementos mais resistentes a
mudancas. Por seus elementos estarem relacionados ao contexto mais imediato e a historia
idiossincratica do individuo, o sistema periférico é constituido por elementos passiveis de
mudancgas, permitindo a adaptacédo do individuo a mudancas de conjuntura.

Uma vez estabelecida social e culturalmente a necessidade da constituicdo de
organizages sociais formais além da familia para atendimento a infancia, registra-se ao longo
da historia uma série de proposicdes quanto as principais dimensdes que devem estruturar o
cotidiano nas instituicdes de Educacgéo Infantil (SARMENTO; CERISARA, 2004).
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No entanto, o que se observa ainda é que existem obstaculos referentes a inclusdo
educacional do aluno com autismo, seja em classe regular ou mesmo em classe especial, devido
ao fato de muitos profissionais, de acordo com Bridi; Fortes e Bridi Filho (2006),
experimentarem certo "medo™ de atuar com o sujeito autista, quer seja pelo desconhecimento
sobre a condicdo autista em si ou por defrontarem-se diariamente com a possibilidade de néo
obterem respostas diante de uma intervencdo pedagdgica com tal aluno.

OBJETIVO

Este estudo tem por objetivo identificar as representacdes sociais de mdes com criancas

autistas em idade escolar que mantém contato regular com criancas tipicas.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa, empregando as bases da
Teoria das RepresentacOes Sociais segundo as concepgdes preconizadas pela escola de
psicossociologia francesa, tendo como teérico principal Serge Moscovici, bem como
colaboradores da referida teoria. Dentre os amplos segmentos da teoria, optamos por utilizar a
vertente processual para proceder aos dados obtidos.

Na abordagem processual da TRS, sdo estudados dois processos que permitem a
formacao de representacdes, a objetivacdo e a ancoragem, que sao construidos simultaneamente
por uma relacdo dialética entre si. Esses processos se apresentam com uma estrutura figurativa
e simbdlica através de um nucleo figurativo.

A Teoria das RepresentacGes Sociais abordada em termos de processo consiste em saber
como se constroem as representacdes, como se da a incorporacdo do novo, do nao familiar aos
universos consensuais. Nesse sentido, para Moscovici, a construcao das representacoes envolve
dois processos formadores: a ancoragem e a objetivacdo. Assim, conforme Sa, “o processo ¢é
responsavel pelo enraizamento social da representagio e de seu objeto” (SA, 1995). De acordo
com Moscovici, o processo de objetivacao “faz com que se torne real um esquema conceptual,
com que se dé a uma imagem uma contrapartida material” (MOSCOVICI, 1978). Nesse caso,
a objetivacdo consiste em dar concretude a um determinado conceito. No caso do estudo de

Moscovici, o conceito utilizado foi o de psicandlise, por meio do qual ele buscava conhecer
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como um determinado grupo a representava. Através desse estudo, ele percebeu que, “ao
objetivar o contetdo cientifico da Psicanalise, a sociedade ja ndo se situa com vistas a
Psicanalise ou aos psicanalistas, mas em relacdo a uma série de fenbmenos que ela toma a
liberdade de tratar como muito bem entende” (MOSCOVICI, 1978).

A abordagem qualitativa foi selecionada por ser o método mais indicado a ser aplicado
para estudar as representacOes, percepcdes, opinides e crengas, todas produzidas a partir de
interpretacdes empiricas que sujeitos fazem a respeito de seu modo de vida, construcéo de sua
realidade, sentidos e pensamentos. Além disso, permite a pesquisa “desvelar processos sociais
pouco conhecidos referentes a grupos particulares, propicia a construcdo de novas abordagens,
reviso e criagdo de novos conceitos e categorias durante a investigagdo” (MINAYO, 2014). E
a abordagem ideal para ser trabalhada junto com a TRS, cuja finalidade é desvelar as
representacdes criadas pelo sujeito por meio de interpretacdes empiricas.

Tendo em vista a fase de trabalho de campo da pesquisa qualitativa, sdo analisadas as
técnicas de observacao, em particular os roteiros de entrevista necessarios a conducdo de uma
entrevista ou a uma observacéo participante. Entende-se ainda que a exploracéo de campo exige
uma preparacao tedrica e metodoldgica do fazer na pesquisa.

Foi considerado entdo o tipo de pesquisa mais adequada para conhecer e desvelar os
problemas que permeiam a vida de mées e familiares cuidadores frente ao desenvolvimento do
cuidar na crianga autista, identificando-se nelas condicGes psicolégicas e emocionais que
emergem no meio social.

O estudo foi realizado no Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza, referéncia no
atendimento de criancas e adolescentes autistas em fase de diagndstico e acompanhamento do
transtorno do desenvolvimento, por meio do projeto “Caminhar” desenvolvido por uma equipe
de satde multiprofissional dentro da referida instituicéo.

Fizeram parte da pesquisa vinte (20), pais e/ou cuidadores imediatos, com idade superior
a 18 anos, responsaveis por criancas portadoras da sindrome de transtorno autistico que
realizem acompanhamento e tratamento no Hospital Universitario Betinna Ferro de Souza
(HBFS).

A coleta de dados foi realizada em quatro meses, no periodo de outubro de 2017 a Janeiro
de 2018. Utilizou-se a sala de espera para a realizacao de coleta de dados, uma vez que todos
o0s participantes inclusos no estudo ndo se opuseram a escolha do local. Ressalto que houve a
proposta de um segundo momento para entrevistas, porém, por escolha dos préprios
participantes, as entrevistas foram coletadas no local, antecedendo as consultas de suas criangas.

Informo ainda que ndo houve atrasos no momento das consultas por ocasido da realizacéo das
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entrevistas, havendo somente um caso no qual a entrevista foi pausada e continuada apés a
realizacdo da consulta.

Houve a apresentacdo do estudo e foram incluidos como participante aqueles que
demonstraram interesse em colaborar com o estudo, sendo excluidos tanto aqueles que nao
manifestaram interesse na participacdo do estudo, quanto aqueles que demonstraram receio de
participar e sofrer qualquer possibilidade de sanc¢do dentro da instituicdo a qual faz tratamento,
mesmo apos informarmos que em nenhuma parte deste estudo haveria avaliacdo da instituicao
de origem.

Iniciamos o processo de apreensdo dos contetdos simbolicos dos participantes com a
técnica de livre associacdo de palavras. Como se sabe, essa técnica tem sido utilizada em
estudos que buscam conhecer a subjetividade do individuo. Freud utilizou-a para o tratamento
de suas pacientes como forma de suprimir os efeitos de experiéncias traumaticas.

A aplicacdo da técnica de associacdo livre de palavra foi realizada de forma individual
com 20 pais e/ou responsaveis por criancas autistas. Utilizaram-se as seguintes frases
direcionadas: Quando eu falo a palavra autismo o que lhe vem a cabeca... Quando eu falo
autocuidado o que Ihe vem a cabeca... Quando eu falo a palavra familia o que Ihe vem a cabeca.

Buscou-se desenvolver as entrevistas, onde pude apreender as representagdes por meio
de informac0es, opinides, atitudes, entre outros, sobre o fendmeno pesquisado. Durante todo o
processo, atentamos para 0s gestos, os siléncios, as reticéncias, as repeticdes, por acreditarmos
na sua importancia para a interpretacéo das falas dos sujeitos.

As entrevistas foram transcritas na integra logo ap6s sua realizacéo, buscando identificar
lacunas que necessitassem ser preenchidas em encontros posteriores. De posse do material
produzido, buscamos ouvir atentamente com o fim de proceder a uma anélise prévia.

Para a analise do material coletado, utilizou-se a técnica de analise tematica, cujo método
tem por objetivo identificar, analisar e relatar padrées ou temas, organizando e descrevendo
detalhadamente um conjunto de dados, de maneira a interpretar os varios aspectos do objeto de
pesquisa. A analise tematica ndo segue um processo linear e sim recursivo.” Sua estrutura
compde-se de 6 etapas fundamentais: 1) Familiarizacdo com os dados, que ocorre por meio da
transcrigdo dos dados (se necessario), leitura ativa dos dados e anota¢des de ideias iniciais; 2)
Geracdo de codigos, que ocorre por meio da codificacdo sistematica de dados relevantes; 3)
Busca por temas, na qual ha um agrupamento de codigos a fim de transforma-los em potenciais
temas; 4) Revisdo continua dos temas, a medida que novos sao elaborados, gerando um "mapa”
teméatico de analise; 5) Definicdo dos temas, por meio da analise em curso, objetivando

aperfeicoar as especificidades de cada tema; 6) Producdo do relatorio atraveés de uma
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interpretagdo explicativa (BRAUN; CLARKE, 2006).

Para manutencdo de preceitos éticos nessa pesquisa, contamos com a autorizagcdo do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Federal
do Pard, sob o Parecer n° 2.248.885 e CAAE 74668717.7.0000.0018 (Anexo A, B).

Os integrantes desta pesquisa participaram do estudo somente ap6s a explicacdo do
contetdo. A confirmacdo de participacdo na pesquisa foi feita com a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A).

RESULTADOS

Para analisar as representacGes sociais de familiares cuidadores de criangas autistas
participantes da pesquisa, utilizamos variaveis e tracamos a caracterizacao dos participantes em
cada entrevista realizada durante o atendimento no HUBFS.

Tendo em vista que aos participantes (N=20) foi solicitado que registrassem palavras para
os indutores: “Quando eu falo autismo o que lhe vem a cabega...”, “Quando eu falo autocuidado
o que lhe vem a cabega?”, “Quando eu falo a palavra familia o que lhe vem a cabeca?”’, bem
como o de que todos atenderam a instrucdo, do total das 60 respostas registradas 40 foram
diferentes. Oliveira et al., (2005) e Wachelke e Wolter (2011) ensinam que, no caso do
pesquisador encontrar uma variedade lexical nas informac6es recolhidas, é recomendavel que
proceda a transformacéo dessas palavras e informe os critérios adotados.

Neste estudo foram legitimacéo de classe apresentadas com maior frequéncia, ndo foram
categorizados semanticamente com finalidade de formar homogeneizagdo semantica conforme
orientacdo dos autores Wachelke e Wolter (2011), quando essa categorizacdo € utilizada. A
palavra “superagdo” foi a de maior frequéncia (25).

Esta identificacdo foi realizada em planilhas de Excel com maiores categorizagdes e
evidenciando as palavras “superacao”, “Educagdo” e “Amor”. A primeira periferia, segundo
Abric (2003), traz elementos com carater mais flexivel e pratico, associado as caracteristicas
individuais, adaptando a representacdo as experiéncias cotidianas e permitindo uma
diferenciagdo em fungéo do vivido.

O sentido geral da unica palavra ali alocada, “aprender”, demonstra possiveis relagdes
com os sentidos predominantes no cendrio referente a Educagdo Infantil, no qual o “educar”

propicia condigdes favordveis para a aprendizagem e desenvolvimento das criangas
(HADDAD, 2009; BARBOSA et al., 2011).
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Quadro 1 — Frequéncia das palavras apresentadas.

Palavras apresentadas Frequéncia de apresentacéo
Superacao 25
Educacao 20
Amor 12

Dados da pesquisa (2017).

Tomando o conjunto dos resultados apresentados no Quadro 1 e comparando-os,
podemos dizer que indicam o universo simbdlico e a centralidade da Representacdo Social.
Segundo Abric (2005), essas informagdes sdo produto e processos de uma atividade mental,
através do qual um individuo ou um grupo reconstitui a realidade com a qual ele se confronta e
para a qual ele atribui um significado especifico.

Como é de afirmacdo nesse estudo, apresentado por meio das falas dos entrevistados o
desenvolvimento educacional das criangas autistas € também prioridade dento do crescimento

e desenvolvimento infantil desejando melhorias para um futuro independente.

Maes de autista e a necessidade de desenvolvimento escolar

De acordo com o instinto protetor desenvolvido em torno da crianga com dificuldade de
interacdo, o fator de acompanhamento em uma escola de ensino regular se faz pouco cdémodo
a maes ou familiares cuidadores que precisam deixar seus filhos para exercerem outras
atividades, conforme relatado abaixo.

Relatos de medo de que a escola ndo consiga suprir as necessidades das criangas sao

frequente relatados.

A maior dificuldade é de encontrar profissional especializado porque é uma
area de uma nova descoberta. Da medo quando néo se encontra e ele ndo é
aceito facilmente. (E1).

Tenho medo desse futuro ai (riso nervoso), tenho medo até porque eu percebo
que a escola ndo esta preparada né ai a gente é aquela luta, muda de escola
as vezes muda de professor e ai pra ele se adaptar de novo [...] E ai a gente
percebe que o préprio professor ndo consegue se adaptar, ndo consegue
ajudar muito néo [...]. (E2).

Ele vai muito bem na escola, quando ele ndo quer fazer a atividade as
professoras vao aconselham ele e ele faz né. Eu pensei que como ele ta no
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guarto ano eu pensei que ele ia ficar retido, mas antes ele mudou muito de
escola tive medo de ndo encontrar uma que aceitasse ele. (E4).

Seguindo esta linha de pensamento, tem-se a observacdo de um modelo ABA (Analise
Aplicada do Comportamento) de desenvolvimento para empregar-se ao fator educacional e
desenvolver as habilidades pouco existentes nas criangas autistas. Por meio de etapas, 0 modelo
ABA busca ensinar a crianca habilidades que ela ndo possui. E uma ciéncia que tem suas origens
nas teorias comportamentais, como o condicionamento operante de Skinner, que associa cada
comportamento a uma consequéncia. Sua utilizacdo em criangas foi desenvolvida por pais que,
preocupados com a pouca evolugdo do filho, decidiram implementar o ABA em substituigéo a
terapias anteriores que ndo surtiram resultados expressivos.

Em concordancia com estudos apresentados e relacionados ao autismo, identifica-se que
0 sentimento de medo apresentado por pais e cuidadores também se faz significativo para busca
de novas tecnologias.

Por ndo serem preparados para 0 acompanhamento de criangas com dificuldade na
interacdo social, os profissionais das mais diversas areas do conhecimento afastam o que é

estranho ou desconhecido dentro de suas areas de atuacao.

Pais e professores: 0 acompanhamento adequado da crianca autista

Geralmente as dificuldades de interacdo entre criancas autistas exigem que um
profissional integre mdultiplas competéncias de varios dominios, como conhecimento de
contetido, habilidades em colaboracdo, comunicacdo e gerenciamento. Por outro lado, cada
dominio de competéncia é relevante para muitas atividades diferentes.

As dificuldades apresentadas por professores também sédo frequentes segundo o relato dos
entrevistados.

Todo dia a gente tem dificuldade, como a gente ndo tem tanto conhecimento,
entdo tem dias que ele ta em crise, ele chora ele grita, as pessoas nao
entendem, acham que ¢€ tolice, e com os professores que ele ja teve sempre
foi assim a ai vamos mudando pra ver se ele consegue evoluir [...]. (E7).

Ele esteve em uma escola que era nitido que nao queriam ele, a professora
vérias vezes me ligava dizendo que era pra ir buscar. Eu sempre achei que
ela tinha medo dele [...] (riso triste). (E9).

A médica me disse que tinha que por ele na escola que seria bom pra ele, ai
botei, mas teve uma vez que cheguei pra buscar ele estava todo sujo [...] Me
deu vontade de bater na professora, mas depois fiquei triste e ndo levei mais
ele. (E19).
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O planejamento do atendimento a crianga com autismo deve ser estruturado de acordo
com o desenvolvimento dela. Por exemplo, em criancas pequenas as prioridades devem ser a
fala, a interacdo social/linguagem e a educacédo, entre outros, que podem ser considerados
ferramentas importantes para promocéo da inclusdo da crianca com autismo. Além disso, deve-
se promover uma mudanga na representacdo social sobre a criangca com autismo, sendo
importante que a escola e o professor fundamentem sua pratica a partir da compreensédo dos
diferentes aspectos relacionados a este tipo de transtorno, além de suas caracteristicas e as
consequéncias para o desenvolvimento infantil.

No entanto, o que se observa ainda é que existem obstaculos referentes a inclusdo
educacional do aluno com autismo, seja em classe regular ou mesmo em classe especial, devido
ao fato de muitos profissionais, de acordo com Bridi, Fortes e Bridi Filho (2006),
experimentarem certo "medo" de atuar com o0 sujeito com autismo, quer seja pelo
desconhecimento sobre a condicdo autista em si ou por defrontarem-se diariamente com a
possibilidade de ndo obterem respostas diante de uma intervencgdo pedagogica com tal aluno.

E necessério entender, contudo, que ndo se pode observar somente o fator incorreto
apresentado por profissionais envolvidos no desenvolvimento do autista. S&o identificados
também os profissionais que se fazem impar na vivéncia e na aprendizagem da crianca, sendo
seus facilitadores e principais alicerces para a integracéo social.

A gente acha que ele ndo vai mais precisar de facilitadora, porque ele esta se
alfabetizando ele escreve o nome dele, ele faz os numerais, e ja esta
conseguindo ele usa o0 meio de comunicagao por figuras. (E17).

Esta retomando as atividades com ABA, com relagéo & interacao a gente esta
vivendo a expectativa de liberacdo pra escola, de que ele consiga voltar pra
escola e ai voltar a ter contato porque hoje ele ndo tem contato com outras
criangas. (E18).

Dessa forma, o processo de aprendizagem que ocorre quando uma pessoa interpreta o
estimulo ambiental chama a atencéo do outro para 0s seus aspectos cruciais, atribui significado
a informacao recebida e a transcende para a aprendizagem de regras e principios que podem ser
aplicados a novas aprendizagens, tornando o estimulo ambiental relevante e significativo, o que
favorece o desenvolvimento do outro. O estimulo do facilitador € necessario para a integragdo
da crianca no vinculo social.

Grande parte dos entrevistados consideram a educacgéo escolar como fator fundamental
para a integragdo social da crianga, bem como sua independéncia futura. Segundo o estudo
apresentado por Schmidt et al., (2015), ha na interacdo familiar uma melhor condicéo para o

desenvolvimento dessas criancas, mas que o fator escolar possibilita a interacdo para um
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ambiente social.

Ao se analisar a busca de familiares por mais conhecimento sobre a sindrome, tem-se que
em todos os entrevistados foi aflorado o conhecimento sobre o diagndstico recebido para entdo
buscar uma melhora do desenvolvimento da crianca.

A saida do senso comum para um saber cientifico faz com que os pais adquiram maior
segurancga em apresentar seu filho a sociedade e enfrentarem as dificuldades apresentadas com
a interacdo social.

Ouvia falar, mas eu ndo estudava hoje eu estudo [...] pesquiso sobre o autismo
justamente por causa dele pra mim procurar ajuda [...]. (E8).

Jé tinha ouvido falar em alguns jornais e na televisdo, mas agora que eu vou
atras pra saber os direitos dele. (E10).

O autismo eu ndo conhecia aprofundada, pensava que era uma doenga que a
crianga ficava isolada né? e tinha um déficit cognitivo muito comprometido.
Antes de ter um filho eu néo tinha contato com nenhuma crianga, com nenhum
adulto pessoalmente. A primeira pessoa gue eu tive contato direto foi com
meu filho, mas eu fui atrds para saber o que era o que podia acontecer [...].
(E12).

Neste sentido, ao se analisar de forma comparativa as falas obtidas com o estudo, a busca
por fontes seguras de informacdo se faz presente na maioria dos entrevistados com o intuito de
manter a centralidade do cuidado com a crianga em todos os sentidos de crescimento e
desenvolvimento. Verifica-se também que o conhecimento adquirido pelo familiar traz o

conforto de que poderdo buscar seguranca para as necessidades apresentadas pelas criancas.

DISCUSSAO

Os simbolos e os significados fazem parte do sistema de RS dos sujeitos, que tem em
Moscovici sua primeira base tedrica. O objetivo da Teoria das Representacfes Sociais (TRS) é
explicar os fendmenos do homem segundo uma perspectiva coletiva, sem perder de vista a
individualidade dos sujeitos. Jodelet se incumbira de definir sinteticamente as RS como “uma
forma de conhecimento, socialmente elaborada e partilhada, tendo uma visdo pratica e
concorrendo para a construgdo de uma realidade comum a um conjunto social”.

As representacdes sdo criadas devido a necessidade de identificacdo e resolucdo dos
problemas gerados pelo mundo em constante transformacgdo, o que da origem a novos
conhecimentos cientificos. Logo, o processo de formacéo de representacfes que da sentido a
esses conhecimentos cientificos é renovado (TABORDA; RANGEL, 2016).

A representacdo social designa um mundo de pensamento social que compreende uma
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gama enorme de significados, produzida por meio do mundo simbdlico, por meio da palavra
comunicada (SA, 1996). As representacdes sdo criadas devido a necessidade de identificagdo e
resolucdo dos problemas gerados pelo mundo em constante transformacéo, o que da origem a
novos conhecimentos cientificos.

De acordo com Moscovici (1978), as relagdes sociais que estabelecemos no cotidiano sdo
fruto de representacOes facilmente apreendidas, portanto a Representacdo Social para
Moscovici possui uma dupla dimenséo, Sujeito e Sociedade, situando-se no limiar de uma série
de conceitos socioldgicos e psicoldgicos. Neste sentido, familiares e cuidadores tomam a base
de cuidado direto da crianga tentando facilitar sua compreensdo com o mundo externo e
buscando novas tentativas para a integracdo social do autista.

Assim a importancia da reciprocidade entre mées e as acdes de seu filho tem melhor
condicdo de ajustar-se ao ritmo da crianca, permitindo que na diade estabeleca-se uma relagédo
sincronica e simétrica. Nogueira e Moura (2007) concluem que as maes, ao se envolverem com
0s bebés por meio de reacOes e ajustes, estimulam a expresséo afetiva da crianca e fornecem as
pistas para a continuidade das interacbes que favorecem o desenvolvimento da atencédo
compartilhada, independentemente de suas dificuldades de interacdo. As falhas decorrem de
um prejuizo primario que envolve comprometimento da conexdo afetiva inata. A falta
significativa a ser apresentada pela crianca € de contato ocular, de resposta ao chamado pelo
nome e auséncia de sorriso social.

Durante muito tempo, criancas autistas foram descritas como incapazes de estabelecer
lacos afetivos com seus cuidadores Sanini et al., (2008). No entanto, pesquisas sobre apego
reverteram essa imagem. Em uma pesquisa precursora sobre o tema, Sigman e Ungerer (1984)
indicaram a presenca de apego de criangas autistas com suas mées, para as quais dirigiram
maior niUmero de comportamentos sociais e de contato afetivo do que para o experimentador.

Desta forma, é possivel observar que as méaes apresentam certa dificuldade em aceitar a
condicéo apresentada pela crianga autista, mas que conseguem desenvolver um vinculo afetivo
significativo e o medo apresentado por elas se faz evidente quando se tem a necessidade de
criar novas rotinas ou deixar as criangas em escolas.

E unanime entre todos os participantes do estudo o reconhecimento da importancia da
escola na vida das criancgas, porem o medo apresentado e relatado em relacéo a dificuldade de
interacdo da crianca se apresenta em cada caso.

Embora o desenvolvimento cognitivo seja resultado dos dois modelos de interacdo
individuo-ambiente, a interacdo baseada em Experiéncia de Aprendizagem Mediada (EAM) é

a que mais afeta o desenvolvimento cognitivo estrutural da crianca. A qualidade da interacéo €
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representada pela quantidade de EAM e depende do contexto em que ocorre. De tal modo, a
interacdo professor-aluno é entendida como um processo de mao-dupla interativa, no qual o
mediador deve envolver o0 mediado em atividades de resolucdo de problemas com objetivo de
auxiliad-lo a enfrentar as tarefas/problemas com eficacia e enriquecer os comportamentos,
visando a autonomia do aluno em atividades futuras.

Ao pensar em fatores de aprendizagem, as maes/responsaveis por criangas autistas
apresentam uma urgéncia em ver o desenvolvimento da crianca atipica igualado ao
desenvolvimento de uma crianca tipica, o que desfavorece o andamento das atividades
propostas por professores com que trabalham buscando o melhor desenvolvimento das criangas
autistas.

A partir do exposto, retorna-se também a questdo da preparacdo da escola, que antes
ocupava-se somente com um modelo de aluno e agora recebe o desafio de aperfeicoar-se para
cumprir seu papel de atender com qualidade & sua mais diversificada demanda. Para isso,
precisa vencer o preconceito que deu origem a sua propria pratica excludente e realizar um
trabalho que dé inicio a um processo de emancipacao.

Abordando as representacdes desses familiares e responsaveis, tem-se que em termos de
processo consiste em saber como se constroem as representacdes, como se da a incorporagdo
do novo, do ndo familiar, aos universos consensuais. Nesse sentido, para Moscovici, a
construcao das representacdes envolve dois processos formadores: a ancoragem e a objetivacgéo.
Assim, conforme S, “o processo ¢ responsavel pelo enraizamento social da representacio e de
seu objeto” (SA, 1995).

Neste sentido, observa-se que esses familiares objetivam quando trazem a certeza de que
suas criangas poderdo se enquadrar facilmente no meio social de escola regular com outras
criancas.

Para Jodelet, a objetivacdo de um determinado conceito ou objeto, por parte dos sujeitos,
depende basicamente dos condicionantes culturais — acesso diferenciado as informagdes em
funcdo da insercéo social dos sujeitos — e dos aspectos valorativos do grupo — sistema de valores
do grupo. Dessa forma, as informagdes recebidas a respeito de um conceito ou objeto passam
por uma organizagao para que possam adquirir uma imagem coerente, ou seja, a construcdo
formal de um conhecimento em nivel de senso comum.

Ao se analisar a ancoragem desses familiares, tem-se que a busca o conhecimento formal
para manter-se atualizado sobre a sindrome apresentada por essas criangas, desenvolvem vérias
tentativas de conhecer melhor sobre a sindrome e assim poder ajudar sua crianga.

Para Moscovici, o processo de ancoragem envolve “a integracdo cognitiva do objeto
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representado no sistema de pensamento preexistente”, ou seja, “sua inser¢do organica em um
repertorio de crencgas ja constituido”. Nesse sentido, através da ancoragem tornamos familiar o
conceito ou objeto representado.

Tais representacfes partem da observacdo da realidade feita pelo individuo e
posteriormente relatada. A observacdo ndo pode, entretanto, acontecer de maneira
assistematica. E necessario ter controle para evitar que o individuo “tome seus desejos por

realidade” (MOSCOVICI, 1978).

CONSIDERACOES FINAIS

O desejo apresentado por pais de autistas para que suas criancas tenham um
desenvolvimento e interacdo social comparado aos de uma crianga tipica faz com que surjam
varias tentativas de integracdo por mais inadequada que parec¢a para um bom desenvolvimento.

Identifica-se no estudo a necessidade de melhor aceitacdo diagnostica e um manejo com
maior acessibilidade para os pais e cuidadores, uma vez que se identifica a busca constante de
conhecimento sobre a sindrome na tentativa de melhor conduzir seus filhos na interacdo com a
sociedade.

Dessa forma, entendemos que a representacdo social permite ao sujeito interpretar o
mundo, facilita a comunicacdo, orienta as a¢fes e comportamentos €, nesse sentido, temos a
ideia de que a pratica escolar ndo estd imune a um conhecimento oriundo da interpretacdo, da
comunicacdo entre o0s sujeitos. Nesse contexto concebemos que a identificacdo das
representacdes as quais permeiam a realidade educacional possa contribuir com a analise dessa
realidade.

Assim, se entendemos que 0s comportamentos dos sujeitos ndo sdo determinados pelas
caracteristicas objetivas da situagdo, mas sim pela representacdo dessa situacéo, as pesquisas a
partir dessa perspectiva abrem possibilidades de verificagdo das praticas escolares, tomando

como ponto de partida o contetido das representacoes.
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Aprosentaciio do Projoto:

# cada fase do crescimenio & dessnvolvimenic da oianga, surge novas expectativas de seus pais =
familiares, juniamente com s novas demandas & necessidades experenciadas pela famiia em tomo die sew
rmavo membera familiar. Desta forma quando se bem um diagnistico gue possa inlerromper esta linha de
desenvolvimento considerada normal sunge nowas expeclativas = alé mesmo desconforios experencados
par familiares. As==im 20 falar de aulismao temos gue considera-do um Fansicrmo global do des=rvalvimento,
com caraclerisbicas graves & comprometedoras, guando relacionado a apredizagem do cuidar. Nesl=
conlexin, temsse como objetivo deste estudo compreender as represeniagies sociais de pais = familiares
cuidadores imediatos de crianca poriasdora de transtormo do desenvalvimenio sobme a doenga & suas
implicagbes para o desemvolvimenio do autocudada. Método Eshudn descritiea, com abardagem qualtativa,
empregando as bases da Teoria das Represeniagbes Socais, sequndo as conceppies preconizadas pela
ezcala de psicosociclogia francesa, tendo como tedrico principal Serge Moscovici. Resultados: A familia
frente ao desemvolvimenio de uma crianga wivencia a especiativa de um jovem saldawvel & independente.
Chuando o processa natural de oescimenio & desemeolminto & romoido, femese o enfrentamento de wma
rmava condigiio famiiar. Diante deste faio almeja-se conhecer quais as representacies sociasis de pais =
familiares cuidadores frenle a0
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Coniimesciz do Perscer: 22140 550

Objetivo da Pesguiza:

Cbjetieo Primdrio: Esle eshedo tem como objetivo copreender as represeniaphes sociais de pais = familaes
cuidadores imediatos de arianca poriadora de transtormo do desenvalvimenio sobre a doenga = suas
implicagies para o desenvolvimenio do aulocuidado. Objetvo Secundaria: = Descrever as
repres=niagdes socais de pais = familiares cuidadares imediabos de oiangas porfadores de autismo sobre &
doenga. *  fnalisar as implicapies dessas representacites sociais para o dessnyolvimenio do autocudado
ras cnanas aubskys.

fvaliacio dos Riscos o Beneficios:

Riscos: O risco da pesquisa & 3 guebra do anonimaio dos paricipanbes. Pordm asseguro que os dados
coletados alravés das enlrevisias ndo s=rdo identificiveis, & nenhuma hipttese s=rio divuigados de= forma
gue poss=am pemmili & identificacio dos participanies, os gaanindo o sigile = 0 anonimaio, efminando os
riscos pobencais de exposicdo = constrangimenio.

Beneficios: Em se iralando de beneficios, a pesguisa conirbuid para as pesguisas da enfermagem
brasileira, além gue as seus ohjetivos l=vardo a compreender o universo da vida do tamiliar com a pariadar
de trarsiorno do desenvolvimento, visando entende o desenvolvimenio = a representacio social sobre a
gualidade da vida desta parcsla da populagio.

Comentdrios e Consideragdes sobre a Pesquisac

¥ profocolo apresentado dispde de metodologia & cribérios definidos conforme resolugio 466112 do
CHS/ME.

Consideragios sobre os Tormos de apresentsg &0 obrigatdriaz
0= bermos apresentados contemplam os sugendos pelo sisterma CEPYCOREP.

Conclustes ou Pendéncias o Lista de Inadeguagtoes:
Diante do exposio somos pela aprovacdo do protooolo. Esie & nosso panecer, Skl
Consideragbes Finais a critério do CEP:

Este pareceor fiod elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Anexo B: Termo de Consentimento da Instituicio

SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
HOSPITAL UNIVERSITARIO BETTINA FERRO DE SOUZA
GERENCIA DE ENSINO

A coordenaciao Académica e Coordenadoria de Pesquisa e Poés-
Graduacao do Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza/UFPA .

Declaramos para fins de direito que o projeto de pesquisa intitulado “A
CRIANCA AUTISTA: “As representacoes sociais do familiar frente ao
desenvolvimento do cuidar” de autoria de Arielle Lima dos Santos, aluna do
curso de Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal do Para, sob a
orientagao do Prof° Dr. Silvio Eder Dias da Silva.

Referido projeto foi aprovado ao nivel da Geréncia de Ensino e Pesquisa
do Complexo Hospitalar UFPA/EBSERH, obtendo consentimento para que os

dados sejam coletados na unidade Bettina Ferro.

Belém, 13 de outubro de 2017.

s )ZL?\(CLQ RL ng-\ﬁw \CQQ—C’O\—-
Pro AnaYas eY
Chefe estdo do. J
Ensino GEP do Complexo Hospitalar
Portaria 1221/2016-UFPA/EBSERH

Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza
Rua Augusto Corréa, N° 01, Campus do Guamé, CEP: 66.075-110
Telefone (Fax): 3201-7921
E-mail: secdachubfs@ufpa.br




