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RESUMO

Considera-se que individuos diagnosticados com autismo tém aspectos particulares
relacionados a percepcdo e a linguagem. Busca-se, a partir da fenomenologia de
Merleau-Ponty, ressaltar a imprescindibilidade corporeidade e da percepgdo para a linguagem
e consequentemente, para a interacdo com o outro € com si mesmo no contexto familiar do
autismo. Ademais, a formagdo de significados a partir do diagndstico impactam o tornar-se
familia. Este projeto tem como objetivo geral realizar uma leitura fenomenoldgica do
processo de construgdo familiar, a partir de percepgdes em relacdo a um diagnoéstico de TEA.
O método foi um estudo de caso, realizado a partir de entrevistas com duas participantes: uma
mae de dois filhos gémeos diagnosticados com autismo, e uma profissional de Terapia
Ocupacional que os acompanha. Os resultados foram organizados em sete ntcleos tematicos
que surgiram no discurso das duas entrevistadas: O Diagndstico; Corporeidade; Linguagem;
Possibilidades de Intera¢do; O Outro; Temporalidade e Cuidado. Foi possivel concluir que o
processo do diagnostico e as exigéncias de tratamentos geraram grande impacto para a
vivéncia materna. O corpo foi descrito como um importante elemento de significagdo das
interacdes e também para o desenvolvimento da linguagem. O tornar-se familia se deu a partir
da abertura, proporcionada pela linguagem, de espaco para ser e descobrir-se com o outro. A
familia se d4 como projeto de sentido, que significa pelo passado e movimenta-se para o
futuro. Evidencia-se a relevancia de intervengdes que enfoquem impactos familiares e que
promovam escuta para as maes; tal como intervencdes que encorajem o desenvolvimento da

autenticidade e autonomia - pensando o ser para além de seu diagndstico.

Palavras-chave: Familia. Autismo. Fenomenologia.



ABSTRACT

Individuals diagnosed with Autism are considered to have particular aspects related to
perception and language. Based on Merleau-Ponty's phenomenology, the aim is to highlight
the essential nature of perception and corporeality for language and, consequently, for
interaction with others and with oneself in the family context of autism. Furthermore, the
formation of meanings from the diagnosis is relevant to the process of becoming a family. The
general objective of this project is to perform a phenomenological reading of the family
construction process, based on perceptions that emerge in relation to a diagnosis of ASD. The
method was a case study, conducted from interviews with two participants: a mother of twin
sons diagnosed with autism, and an Occupational Therapy who accompanies them. The
results were organized into seven thematic groups that emerged in the discourse of the two
interviewees: Diagnosis; Corporeality; Language; Possibilities of Interaction; The Other;
Temporality and Care. It was possible to conclude that the diagnostic process and the
demands of treatments had a great impact on maternal experience. The body was described as
an important element of meaning in interactions and for the development of language.
Becoming a family occurred from the opening, provided by language, of space to be and
discover oneself with the other. Family exists as a project of meaning, which makes sense
because of the past and moves towards the future. The relevance of interventions that focus on
family impacts and that promote listening for mothers is evident; as well as interventions that
encourage the development of authenticity and autonomy - seeing the being beyond their

diagnosis.

Keywords: Family. Autism. Phenomenology.
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1. INTRODUCAO

Esta pesquisa visa descrever, a partir da otica fenomenologica, aspectos referentes ao
Transtorno do Espectro do Autismo, mais especificamente percepcdes sensoriais € linguagem.
A partir disso, pretende-se compreender como tais aspectos, unidos ao impacto do

diagndstico, se relacionam com a interacao familiar e formas de vinculagao.

Segundo Merleau-Ponty (1945/2018), ¢ a percepcdo que inaugura o conhecimento.
Logo, ¢ relevante que sejam abordados aspectos de relagdo com o tempo, corpo e espago, a
partir da compreensdo de que o ser-no-mundo constréi percepgdes, € a partir disso cria
potencialidade e sentido. Para cada crianga com autismo e sua familia, o processo de
producdo de sentido ¢ tinico, e em cada caso deve-se buscar compreender a particularidade

das experiéncias e significados que surgem a partir do diagnostico.

A familia ¢ uma unidade de grupo que se cria e se constroi a partir da relacdo e
interagdo entre cada membro que pertence a ela. Por isso, esta pesquisa tem como tema o
processo de tornar-se familia por meio de percepgdes que emergem a partir de um diagndstico

de autismo.

2. TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO
2.1. Diagnéstico, prevaléncia e implicacdes

A proposta desta pesquisa ¢ baseada no entendimento de que pessoas diagnosticadas
com Transtorno do Espectro do Autismo percebem o mundo de forma singular, a partir de
algum tipo de variacdo no processamento de informacdo sensorial (Freitas, 2015). A
compreensdo ¢ a de que essas pessoas podem descobrir e desenvolver seus potenciais,
atuando na sociedade com autonomia. A partir da abordagem fenomenologica, este projeto
compreende o autismo como a constituigdo de um corpo em sua totalidade, com modos

proprios de existir e de se relacionar com o mundo.

Os critérios que caracterizam o diagnostico de TEA passaram por diversas alteragdes
ao longo dos anos, particularmente a partir da década de 1980, e atualmente, as referéncias
mais utilizadas por profissionais sdo o DSM-V (Manual Diagnostico e Estatistico de

Transtornos Mentais), e a Classifica¢ao Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a



Saude (CID-11). No DSM-V, utiliza-se a classificacdo em niveis de suporte, em que o nivel 1
demanda menor suporte nas atividades do dia-a-dia, enquanto o nivel 2 e 3 exigem maior
suporte. A atualizacdo do CID-11 ndo utiliza mais “niveis de suporte” para classificagao do
transtorno, porém ainda ndo estd em vigor no Brasil. O diagndstico atualmente adota nao s6
critérios do comportamento, mas também cognitivos e de adaptagdo ao meio, no quesito de

atividades de vida diaria (Fernandes; Tomazellib; Girianelli, 2020).

Historicamente, no Brasil, as iniciativas governamentais direcionadas ao Transtorno
do Espectro Autista se desenvolveram de forma tardia. Até o inicio do século XXI, esta
populagdo encontrava suporte apenas em institui¢des ndo-governamentais (Cavalcante, 2003).
A construgio de atengio psicologica integrada ao SUS (Sistema Unico de Saude), especifica
para criangas e adolescentes, foi proposta em 2001; enquanto o direcionamento publico para a
populacdo com autismo se deu apenas em 27 de dezembro de 2012, quando sancionada a Lei
no 12.764, que institui a Politica Nacional de Prote¢ao dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista (Brasil, 2012). Para Chaim et al/ (2020), as politicas publicas direcionadas
ao publico com TEA carregam ideias dicotomizadas, que consideram apenas a crianga como
alvo de intervencdes terapéuticas e ndo a familia; as maes ndo recebem orientacdes e suporte

adequado nesses contextos.

Segundo dados divulgados pelo CDC (Centers for Disease Control and Prevention),
orgao de saude estadunidense, em 2025, 1 a cada 31 criangas foi diagnosticada com autismo.
Esse dado indica que a prevaléncia do TEA aumentou com o tempo e se manteve, pois em
2016 o dado era de 1 a cada 54, em 2018 de 1 a cada 44 e em 2020 1 a cada 36 criangas. O
Brasil, entretanto, enfrenta escassez de dados confidveis sobre o transtorno no pais (Mandel,
2024). Dados de prevaléncia sdo fundamentais para que se crie politicas publicas eficazes e
intervengoes especificas para essa populagdo; fato que afeta diretamente o acesso a educagao

e a servicos de saude.

Existem pesquisas que foram realizadas no Brasil nos ultimos anos acerca do estresse
parental e impactos na vida dos familiares de membros diagnosticados com TEA. Entretanto,
a quantidade de pesquisas realizadas dentro da tematica da relagdo familiar entre pais e filhos
com autismo € mais reduzida. Um artigo escrito por Machado et a/ (2018), apresenta um
estudo qualitativo e exploratério de sete familias, a fim de compreender o tornar-se familia de
uma crian¢a com Transtorno do Espectro Autista. Como resultados, identificou a presenga de

sentimentos de tristeza, duvida e desamparo a partir do diagndstico. Os autores indicaram a
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presenga desses sentimentos nos participantes como relacionada a perda da crianga idealizada
pelos pais, além da falta de apoio por parte da familia extensa e da sociedade. No que
concerne as mudangas na rotina, os resultados mostraram que principalmente as figuras
femininas deixaram de trabalhar para se dedicarem ao cuidado da crianga. O estudo enfatiza
também a tentativa dos participantes em ndo pensar no futuro, a fim de evitar maiores
frustracdes e preocupagdes. Por fim, os autores descrevem a maneira com que os participantes
se percebem como familia; e os resultados indicam um forte sentimento de unido e

reconhecimento de demandas particulares ao transtorno.

Ja Souza (2015), buscou compreender a relagdo parental estabelecida entre pai e
crianca com TEA, ¢ as necessidades paternas a partir de entrevistas realizadas com homens.
Como resultado, identificou que, a partir do diagnostico, a maioria dos pais realizaram uma
autoanalise a respeito de sua paternidade e se consideraram bons pais, pois se adaptaram as

necessidades do filho.

Outras pesquisas realizadas por autores como Chaim et a/ (2020), Rendon et al (2019)
e Castro et al (2019) buscam compreender vivéncias subjetivas de maes dentro do contexto do
autismo a partir de uma abordagem fenomenoldgica. Os estudos concentram atencdo em
aspectos da alteracdo e impacto emocional na vida das maes; principalmente o estresse
intenso devido a exaustdo relacionada a rotina ardua. Esses impactos sdo acentuados pela
dificuldade encontrada nos suportes sociais e pela saida do trabalho a fim de dedicar-se ao
cuidado do filho. Os estudos tiveram pouco enfoque em como se constroi a relagdo familiar e

formas de interagao.

Barbosa (2015), desenvolveu um estudo a partir da percepcdo paterna sobre a
influéncia do comportamento das criangas com TEA na relagdo entre pais e filhos. Para isso,
buscou compreender como os pais lidam com os desafios que o diagnostico traz, além de
como o julgamento externo afeta o comportamento paterno. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com dois casais, ¢ os resultados indicaram que a maioria dos genitores
considera a relacdo com o filho como boa/6tima. O autor indicou tanto restricdes quanto
realizacdes consideradas pelos participantes no que concerne ao vinculo com o filho, assim
como discutiu a sensac¢ao de unido e companheirismo. Além disso, buscou compreender como
o comportamento da crianca afeta os pais. Os resultados incluiram participantes que
mencionaram preocupacdo em rela¢do ao atraso na fala do filho e em relag@o a autoagressao.

Os participantes também mencionaram a imprevisibilidade do comportamento do filho como
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fator de estresse, junto com angustia ocasionada pela auséncia de resposta do filho em
algumas situagdes. Além disso, Barbosa questionou os participantes sobre como enxergam os
papéis de género dentro da dindmica familiar. Os resultados indicaram que os participantes

aceitam a divisao de papéis a partir da concep¢ao de homem-provedor e mulher-cuidadora.

Ademais, o estudo realizado por Pereira et al (2018) com oito familias obteve
resultados que revelaram a dificuldade familiar na comunicagdo interativa com o filho, por
conta da ndo iniciacdo de brincadeiras e pouca responsividade a iniciativa dos pais. Apesar
disso, os participantes relataram que os filhos eram capazes de iniciarem comportamentos
afetivos. Fadda (2015) destaca, a partir de estudo com onze pais/maes, a necessidade de

investir nos vinculos, fator que ¢ facilitado por meio da brincadeira compartilhada.

Ao considerar as producdes existentes a partir da tematica proposta, fica ainda mais
evidente a relevancia em investigar o processo de constru¢do da familia e de que formas a
interagdo e a vinculagdo se ddo nesses contextos. E escassa a produgdo de pesquisas que
considerem as particularidades sensoriais e de linguagem do TEA no processo de interagdo e
formagdo do senso familiar. Por isso, o objetivo deste estudo ¢ compreender a relagao dessas
particularidades, sendo elas a relagdo intensa com a sensorialidade e integracao sensorial
distinta, assim como a comunicacdo e expressao da linguagem por meios que ndo incluem
apenas a fala; com a experiéncia de formagao familiar e os significados presentes na interacao

entre mae e filho, a partir de um estudo de caso.

2.2. Corpo e Percepcao Sensorial

O conhecimento sensivel tem em suas principais formas a sensacao € a percepgao. A
experiéncia sensivel € a qualidade presente no objeto externo e, a0 mesmo tempo, 0
sentimento interno que nosso corpo possui das qualidades sentidas. Ao entrar em contato com
um objeto, percebemos diversas qualidades e as sentimos de modo integral, em sua totalidade.

Assim, as sensagdes se reinem para formar uma percepg¢ao (Chaui, 2005).

Porém, para a fenomenologia, ndo se realiza distingdo entre sensacao e percep¢ao; as
formas sdo percebidas em suas totalidades estruturadas com sentido ou significado (Chaui,
2005). Segundo Perls (1893/1970) , psicoterapeuta, o mundo vivencial de alguém s6 pode ser

compreendido a partir da descricdo que a propria pessoa faz de sua situagdo, pois sua
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percepgdo € Unica. A percepcao, dessa forma, pode ser definida como um acontecimento ou

uma vivéncia, sendo a relagao entre nds e as coisas, e vice-versa (Oliveira, 2012).

Portanto, a experiéncia real e sensorial sdo a mesma coisa. Perceber o mundo ¢
condicdo para existir. O fato fundamental da existéncia é ser afetado; é o que o torna real.
Nesse mesmo sentido, a sensorialidade sé € permitida a partir da corporalidade: "S6 podemos
algo porque somos corpo. Nosso corpo ¢ meio, sede e instrumento de todos os nossos
possiveis, de todos os nossos poderes. Sem corpo, nada somos, nada podemos" (Schmidlin, p.

234,2018).

O corpo ¢ compreendido como a primeira realidade do ser. E por meio dele que se
desenvolve a sensibilidade. Segundo Schmidlin (2018), "perceber-se a si mesmo ¢ perceber-se
como ser corporal." Logo, ser corpo € ser sensivel, e ser sensivel permite ter o mundo em uma
sintese de perspectivas em relacdo aos objetos e aos outros. O visual pode transmitir a
constancia, assim como o tato possibilita o contato intimo com o outro. E a partir dos
sentidos, multiplicidades de maneiras de experimentar realidades aparecem, junto ao

movimento no mundo, que permite experimentar a temporalidade.

Da mesma forma, uma realidade s6 pode ser apreendida e manifestada a outra pessoa.
Assim, a psique ¢ corporal, temporal e coletiva; e a presenga se da pela consciéncia e pela

linguagem.

Existem cada vez mais pesquisas que defendem a percepcao sensorial atipica como
parte fundamental do transtorno do espectro do autismo (Robertson; Baron-Cohen, 2017).
Tais pesquisas sugerem que modulagdes na percep¢do ndo sdo apenas reflexo de hiper ou
hiposensibilidade, mas apontam alteracdes em processos mais complexos, ainda em processo

de investigagdo atualmente (Hadad; Yashar, 2022).

Para Eric Schopler (2004 apud Freitas, 2015), o TEA pode ser entendido como
diferenciagdo nos modos de experienciar o mundo e de compreender essa experiéncia. Dessa
forma, para o autor, a questdo primdria seria uma dificuldade de integragdo sensorial e
manifestagdes ndo usuais na expressdo dessa sensorialidade; as demais caracteristicas do
transtorno viriam em consequéncia disso. Donna Williams (1986), autora diagnosticada com
autismo, descreve o transtorno como uma relacdo intensa com a sensibilidade, o que dificulta

o contato com o ambiente exterior, incluindo com sua propria corporeidade. Segundo



13

Merleau-ponty, o corpo ¢ o veiculo do ser-no-mundo, ou seja, o que situa o sujeito no espago

e no tempo (1945/2014).

Como ja exposto, o uso do termo "sensorialidade" se refere a totalidade da experiéncia
subjetiva e processamento do mundo, que se relaciona com o senso de desenvolvimento e
consciéncia de estar-no-mundo. Partindo dessa premissa, os pesquisadores Murray et al
(2023) realizaram entrevistas com diferentes individuos com autismo, € concluiram que
descontinuidades na experiéncia sensorial muitas vezes podem ser incompativeis com o senso
de confianga, que ocasiona em sentimentos de ameaga para o ser-no-mundo. Tais vivéncias se
relacionam com sobrecarga de estimulos sensoriais, que podem, temporariamente, reduzir a
direcdo ao outro; assim como interesses intensos podem ser compreendidos como uma forma
de localizar a si mesmo no espago € no tempo para que a experiéncia no mundo seja mais

coerente.

No TEA, o que aparece ¢ uma diferenca em processar o corpo como parte de um Eu, e
consequentemente, diferentes formas de compreender o Eu e o Outro (Williams, 1986). A
partir disso, surge o questionamento: como ¢ o desenvolvimento da interacdo social para uma
pessoa com autismo? Donna Williams (1986) descreve sua experiéncia como uma dificuldade
de entender o significado das palavras, entonagdo e expressao corporal. Por isso, descobriu ao
longo de seus anos de vida maneiras ndo usuais para poder interagir consigo mesma e,
posteriormente, com os outros. Descreve o uso do desenho, da musica e da escrita como

possibilidades de comunicagdo e de compartilhamento de visdes de mundo.

2.3. Linguagem: interacio com o Outro e com o Eu

Para a teoria de Merleau-Ponty, a linguagem ¢ entendida como experiéncia
intrinsecamente intersubjetiva, estabelecida na relacdo (Merleau-Ponty, 1964/1999). Segundo
o filésofo, a crianca tem uma organizagdo perceptiva na qual tem visdo de conjunto,
significando a realidade como um todo. A linguagem, portanto, organiza aquilo que ¢

percebido (Rocha, 2011 apud Brito ef al., 2021).

E importante aqui a compreensao de que a crianga em relagdo e no desenvolvimento
da linguagem tem o desejo de se comunicar, e a fim de compreender tal comunicacdo, deve-se

buscar o sentido no modo em que o faz. A linguagem carrega em si um potencial criador no
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que tange a significacdo das coisas, que se constroi a partir da relagdo com o outro (Brito ef

al, 2021).

Alguns autores do desenvolvimento construiram teorias explicativas acerca da
aquisicdo e importancia da linguagem. A fim de complementar a compreensao
fenomenoldgica sobre esse tema, algumas contribuigdes de Vygotsky sdo relevantes para o
que se pretende discutir nesta pesquisa. Para Vygotsky (1988), a linguagem carrega em si os
conceitos elaborados pela cultura humana, e pode ser caracterizada como um mediador da
relacdo entre crianca e adulto. Desde o nascimento, a relacdo do bebé com o outro é muito
relevante, considerando que o contato com a realidade ¢ feito mediado por outra pessoa. A
linguagem se desenvolve no social, e ¢ por meio dela que significados e percepgdes acerca do

mundo do outro atingem a crianga.

Entretanto, Vygotsky defende que ndo ¢ somente através da aquisi¢do da linguagem
falada que o individuo adquire formas de se relacionar com o mundo. Produgdes que exigem a
elaboracdo de um sistema de representacdo simbolica da realidade - como gestos, desenhos e

brincadeiras - contribuem para o processo de aquisi¢ao da linguagem (Rego, 1995).

Nesta mesma linha, Victoria Oaklander (1980) discute a importancia da criatividade
para a promogao de habilidades de enfrentamento e aprendizagem em criangas. "Geralmente,
seu processo de fantasia (a forma como faz as coisas € se move no seu mundo fantasioso) € o
mesmo que o seu processo de vida" (Oaklander, p. 25, 1980). Segundo a autora, o
desenvolvimento dos sentidos e do corpo contribui para a base do senso de eu da crianga; que
por sua vez, contribui para um bom contato com o meio ambiente. Para além do uso da arte
como maneira de interacdo ¢ fortalecimento do eu, Oaklander também menciona as

possibilidades do brincar:

"Brincar também serve como linguagem para a crianca - um simbolismo que
substitui as palavras. A crianga experiencia na vida muita coisa que ainda ¢ incapaz
de expressar verbalmente, e deste modo utiliza a brincadeira para formular e

assimilar aquilo que experiencia" (Oaklander, p. 184, 1980).

Partindo do exposto até o momento, tem-se a importancia do encontro com o outro
para o desenvolvimento da linguagem e também para a formacdo das percepgdes de mundo.
Porém, para além disso o encontro com o outrem permite um encontro com si mesmo.

Segundo Buytendijk (citado por Dors, 2021), autor da fenomenologia, no caso da crianca o
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mundo préprio também ¢ o mundo do outro, na medida que a partir do envolvimento com

outro corpo humano os gestos ganham significagdes. Do ponto de vista merleau-pontyano:

"O reconhecimento de um “eu” emerge, ndo do interior ou do exterior de mim
mesmo, mas de uma zona intercambiavel, de uma configuragdo significativa que
ocorre quando meu corpo se poe em relagdo com o corpo de outrem" (Dors, p. 58,

2021).

No caso do autismo, porém, 0S recursos sensoriais € perceptivos que baseiam a
existéncia no mundo concreto se ddo de maneira diferencial. A familia aparece aqui, portanto,
como agente do cuidado; no sentido fenomenologico do cuidar como promover encontro
auténtico, se colocando ao nivel da criang¢a ¢ a reconhecendo como ¢. O cuidado familiar

assume uma dimensdo ontoldgica, ludica e misteriosa (Dors, 2021).

Portanto, compreende-se a aquisi¢ao da linguagem, principalmente na infancia, como
possibilitada por meio de diversas formas que ndo pela fala; fato muito importante quando se
pensa em criangas com TEA, e principalmente as ndo-vocais. Por meio desses instrumentos -
brincadeiras, desenhos, gestos e encontros - € possivel promover a familiarizacdo dessas
criangas consigo mesmas, construindo um senso de eu mais forte - junto a integragdo sensorial

- ¢ dessa maneira, estabelecer um contato maior com o outro.

Entretanto, isso deve ser feito considerando o tempo e o espaco de cada individuo,
seguindo sempre o que ¢ interessante para cada crianga e suas motivagdes. Para Williams
(1996, p. 230): "Todos os individuos com autismo sdo capazes de encontrar suas proprias
adaptagdes a sua condicdo. Isso sendo, eles vao encontrar sua propria maneira de manejar e

como interagir com o mundo." Portanto, ¢ necessario considerar o desenvolvimento da

linguagem no contexto do autismo como passivel de diversas possibilidades.

3. FAMILIA
3.1 Tornar-se familia

A familia tem passado por diversas modificagdes ao longo do tempo, porém as
fungdes desempenhadas por seus membros seguem as mesmas. E um grupo que exerce papel

fundamental para a formacao da personalidade individual (Pratta; Santos, 2007). Os primeiros
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relacionamentos interpessoais que as criancas estabelecem costumam ocorrer no ambiente
familiar, ou seja, a familia é o primeiro grupo social do qual o individuo participa e € o grupo
que mais exerce influéncia sobre ele (Tallon, 1999). A construcao dos aspectos individuais se
d4 com base nessas relagdes (Costa et al, 2020). Assim, a familia da crianga com TEA
aparece como possibilidade de um espago que permite ser, que permite formas de expressao e

o descobrir-se em sua subjetividade.

Para Costa (2013 apud Silva; Puchivailo, 2015), a familia ¢ um fendmeno complexo,
que envolve caracteristicas de afetos, pertencimento, existéncia, € que proporciona a
diferenciagdo do outro. Segundo o autor, a familia existe a medida que implica a presenca de
pertencimento a algo, envolvendo escolhas, limites, regras e papeis, que propiciam ao

individuo uma forma particular de se relacionar em demais relagdes sociais.

Para Delgado (2005), a familia, como existéncia, atravessa desenvolvimentos,
consolidagdes, vivéncias e experiéncias cotidianas, que definem uma unidade relacional com
suas proprias caracteristicas. Assim, modos de vinculacdo construidos lhe dao identidade.
Cada membro que constitui uma familia a constitui com seus modos de ser e de se relacionar,
com suas historias que se interrelacionam. Assim, a existéncia de cada um se fundamenta pela

convivéncia, que possibilita a coexisténcia (Delgado, 2005).

Segundo a autora, a familia se torna o primeiro contato com o mundo, onde o ser pode
"ser-ai", na medida em que ¢ na presenca do outro que a existéncia adquire significado. As
existéncias se constituem dentro das possibilidades compartilhadas em um grupo familiar. E a
partir do outro familiar, cria-se parte fundamental da estrutura existencial humana: o cuidado.
O cuidado proposto por Heidegger ¢ o de uma estrutura ontologica do proprio ser-ai, de
antecipar-se a si mesmo, de projeto de futuro ou de vir a ser (Weyh, 2019). Esse modo de ser
se da na relagdo com o mundo, e ¢ na familia em que ele se torna evidente. Dessa maneira,
compartilhar a vida gera sentimentos interligados entre os membros; como parentalidade e
filiagdo. Tais sentimentos sdo constitutivos do cuidado. As atitudes sao guiadas por ele,
atingindo complexidade através de significagdes, crengas, possibilidades e necessidades

(Delgado, 2005).

No contexto familiar, percebemos o cuidado manifestado como preocupacao, ou seja,
uma dimensao que ¢ experienciada através do encontro com o outro. Através desse contato, o
ser descobre o cuidado como possibilidade de existéncia propria, ou seja, um projeto de

sentido (Silva, 2023).
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Portanto, o sentido atribuido a familia ndo esta necessariamente nas relagdes de sangue
ou coabitagdo, mas no vinculo afetivo. A pessoa se constitui como ser-no-mundo a partir do
nucleo familiar, que cria um sentimento de pertencimento (Cardoso; Carneiro; Giovanetti,
2009). O ser-ai, na relacdo ser-com a familia, cria uma identidade familiar que ¢ comum a
todos. A partir disso, a familia constrdi sua vivéncia na cotidianidade - compreendida como
um modo de temporalidade entre a vida e a morte. Para Delgado (2005), cada ser tem
liberdade de viver sua propria temporalidade. Entretanto, o “ser ai da familia” torna possivel
um contexto de referéncia proprio de significacdo para cada um de seus membros. O que foi
vivido e construido se projeta no agora, e também no que ¢ pensado como possibilidades de

futuro.
3.2 Impacto do diagnostico

Existem poucas publicagdes com foco na constru¢ao de familias de pessoas com
autismo. A andlise deste tema ¢ escassa, principalmente no Brasil (Mendel, 2024). Pouco se
procura entender e divulgar, a partir de um ponto de vista psicologico, os impactos que

surgem a partir de um diagnostico de TEA.

Os dados do aumento da prevaléncia podem nos levar a um questionamento do papel
dos diagnosticos no presente poés-moderno. Quais as possibilidades que se abrem ou se
fecham a partir de um diagnostico? Para isso, a fenomenologia traz contribui¢cdes que nos
ajudam a pensar acerca dessa questdo. Segundo Ribeiro (1985), o fendmeno ¢ uma palavra
grega, que significa manifestar ou aparecer. A partir disso, podemos entender o diagnostico de
forma compreensiva. O que se torna relevante sdao os significados do que ¢ vivenciado e nao
apenas os fatos em si, no caso, os comportamentos referentes ao diagnostico. Assim, o sujeito
passa a ser visto de forma singular e como um ser relacional. Segundo Binswanger (citado por
Schmidlin, 2018), a abordagem fenomenoldgica ¢ indiferente entre a distingdo de normal e

patologico, uma vez que suspende qualquer tese de normatividade.

Estive em contato com intervencdes direcionadas a criangas diagnosticadas com TEA,
e percebi a importancia do entendimento singular de caso-a-caso; assim como o planejamento
individual a partir do contato com os modos de ser de cada membro da familia envolvida no
processo diagnostico e interventivo. O contato com a familia, muitas vezes, deve ser pensado
cuidadosamente, pois esses familiares estdo sujeitos a sentimentos de angustia e desamparo.
(Magalhdes et al, 2021). A implicacdo das expectativas sociais € culturais sobre as familias as

leva a enfrentarem diariamente preconceitos e estigmatizagdo nos ambientes que frequentam
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(Ochs et al., 2004 apud Barbosa, 2015). Compreender o processo de formacdo dessa
parentalidade e relagdo pais-filho pode contribuir para o desenvolvimento de intervengdes que

atuam junto a rede de apoio da crianga.

O diagnostico de TEA demanda uma reorganizagdo familiar, assim como uma ruptura
com o filho idealizado e ressignificacdo da relagdo pais-filho. O processo de diagndstico
marca o desenvolvimento evolutivo dos pais enquanto crise, fato que exige elaboracdo e
enlutamento (Franco, 2015). Cuidadores que se encontram nessa realidade tém demandas de
cuidado maiores e enfrentam alteracdes significativas em suas rotinas, habitos, gastos
financeiros, relagdes sociais e de trabalho. Isso gera impacto na qualidade de vida (Magalhaes
et al, 2021). Segundo Chaim et al (2020), os pais abdicam de suas proprias historias para
viver a histdria da crianga. Na pesquisa realizada pelos autores, os participantes indicaram que
apesar de seus filhos estarem em terapia, nenhuma mae citou fazer acompanhamento
psicologico ou receber suporte terapéutico. Tal fato evidencia uma visdo individualizada da

crianca, sem considerar os impactos no ambiente familiar como uma totalidade.

Com base nisso, de que forma tais realidades afetam as possibilidades de interacao
para o processo de tornar-se familia dentro do contexto do autismo? "Cada familia ¢ uma
familia na medida em que cria os seus proprios problemas e estrutura suas formas de relacao,
tendo suas percepgdes, seus vinculos e suas especificidades proprias" (Ministério da Saude,
2013). A partir dessa concepgao, evidencia-se a importancia de compreender construgcdes
subjetivas dos grupos familiares, abordando o diagndstico de forma compreensiva. Para isso,
¢ relevante buscar os significados e sentidos particulares que se formam para a familia a partir

disso.

Portanto, a proposta dessa pesquisa ndo ¢ a descoberta das causalidades, mas a
compreensdo da condicdo humana dentro dessa realidade. A fenomenologia, segundo
Merleau-Ponty (1945/2018), nao pretende explicar, mas sim descrever o fendmeno assim
como ele se apresenta. "Ainda que o TEA possua uma compreensao sintomatologica, sua real
compreensdo se d4 apos a clarificagdo do significado obscurecido de cada familia que estd o
vivenciando" (Chaim et al, 2020). Logo, este estudo procura descrever as dimensdes das
experiéncias dos membros familiares, assim como as possibilidades de construgdes de

interacdes a partir dessas experiéncias.

Compreender o processo de tornar-se familia dentro das condi¢des que o diagndstico

de autismo traz e elucidar formas de interagao e cuidado dentro da familia contribui para a
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compreensdo de possibilidades de desenvolvimento, assim como a promog¢ao de modos de

vincula¢do e interacdo dentro do mundo familiar.

4. OBJETIVOS
4.1 Objetivo geral

Realizar uma leitura fenomenolédgica do processo de constru¢do familiar, a partir de

percepcoes que emergem em relagdo a um diagnostico de TEA.
4.2 Objetivos especificos

- Descrever aspectos de percepcao sensorial e linguagem referentes ao TEA e identificar
maneiras com que tais aspectos se relacionam com a intera¢ao e formas de vinculagdo

familiar;
- Identificar impactos do diagnostico para a familia;

- Analisar descri¢cdes de tempo, do outro, de corporeidade e da linguagem no processo

de interagao;

- Compreender possibilidades de interagdo familiar dentro do contexto observado.

5. METODO

O processo desse estudo foi organizado como pesquisa qualitativa e de carater

exploratorio. Para isso, o método selecionado foi o estudo de caso, uma estratégia relevante
em ciéncias humanas, pois permite aprofundamento em relacdo ao fendmeno estudado. Esse
método pretende investigar um fendmeno contemporaneo dentro de seu contexto na realidade.
Nessa circunstancia, ¢ importante tratar cada caso como particular, utilizando o método de
generalizacdo analitica, que implica em seguir as proposigdes tedricas para basear o estudo de

caso (Yin, 2001).

Esta pesquisa estuda o caso de uma Familia, como um grupo, a partir de dados
coletados referentes aos seus integrantes (Maria, Rodrigo e Henrique). Para isso, utilizou-se
duas unidades de andlise para o mesmo caso, a partir de entrevistas com duas participantes.

Segundo Yin (2001), o uso de mais de uma unidade de andlise pode servir como um
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mecanismo para direcionar a investigacdo e oportunizar um estudo extensivo, destacando o

valor das impressdes em um caso unico.

Utiliza-se do estudo de caso descritivo, que possibilita a descricdo de fenomenos
dentro de seu contexto real. A escolha desse método vai ao encontro a proposta de pesquisa
fenomenologica de Merleau-Ponty (1908-1961), que sugere a investigagdo da experiéncia a
partir do corporal e intersubjetivo, como uma situagdo historica. O objetivo €, a partir da
descri¢do, buscar o significado da experiéncia vivida. Além disso, considera a interacdo do
pesquisador com o objeto pesquisado, que assume seu eu e a intersubjetividade presente no
método. O pesquisador dialoga com os resultados e posiciona-se, evitando o pensamento na

forma de neutralidade cientifica (Moreira, 2004).
5.1 Participantes

Para este estudo optou-se pelo uso de nomes ficticios, com o objetivo de preservar a
identidade das participantes. Participaram das entrevistas Maria, uma mulher de 47 anos, mae
de dois filhos gémeos de 12 anos (Rodrigo e Henrique). Ambos sdo diagnosticados com TEA;
e Carolina, uma profissional de Terapia Ocupacional que os atende em uma clinica particular.

Ambas participaram, de forma voluntaria, de uma entrevista cada.
5.2 Instrumentos

Foram realizadas duas entrevistas semiestruturadas: uma com a mée da familia, e outra
com a profissional que os acompanha. Foram utilizados temas disparadores para a coleta de
dados acerca das vivéncias da mae, sendo eles: gravidez, processo e impacto do diagnostico,
cotidiano, percep¢des sensoriais € interacdo familiar, desenvolvimento da linguagem,
vinculagdo e tornar-se familia. Para entrevista com a profissional, os temas disparadores
foram: atendimento da familia, impactos do diagnostico e construgdo da interagdo familiar,
formas de comunicagdo com a crianga, desenvolvimento da linguagem, brincadeira e
percepcao, vinculagdo e processo de tornar-se familia. Entretanto, as participantes também

trouxeram respostas abertas e temas nao trabalhados nos temas disparadores.
5.3 Procedimentos de coleta

Foi realizada uma entrevista com cada uma das participantes. As entrevistas foram
realizadas durante dois encontros separados previamente estabelecidos, de aproximadamente
uma hora cada, em uma clinica particular de Terapia Ocupacional, localizada no Estado de

Sao Paulo. O contato com a familia foi feito por mediagdo da profissional de TO responsavel
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pelo caso. As entrevistas foram gravadas e ambas assinaram do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (em Apéndice I). Também foi necessario a autorizacdo da responsavel
pela clinica, para permitir a presen¢a da pesquisadora na institui¢do através do Termo de

autorizagao Institucional (em Apéndice II).
5.4 Procedimentos de analise

O procedimento para esse estudo foi o de andlise tematica, que busca, a partir de um

conjunto de dados, identificar significados de descri¢gdes em temas especificos (Braun; Clarke,
2006). Tal analise foi feita a partir da referéncia da pesquisa fenomenologica, que propde o

ponto de partida como a coisa mesma, a propria realidade. Dessa maneira, a analise foi
realizada pela exploragdo dos modos de relacdo da consciéncia com objetos. Para tal, as duas
entrevistas foram gravadas e transcritas verbatim (palavra por palavra), incluindo marcas de
interrup¢do e outros elementos de comunicacdo ndo-verbal. Em seguida, foi realizada uma
leitura inicial dos dados, para fazer primeiras relagdes com as questdes de pesquisa. Os dados
foram entdo agrupados em temas amplos e significativos relacionados ao processo de
diagnostico, corporeidade, linguagem, interacdo, o outro, temporalidade e cuidado. Na
pesquisa fenomenoldgica, ¢ importante que o pesquisador se coloque aberto a contetidos que
venham a emergir durante a pesquisa, se mostrando sujeito a possibilidades criativas acerca

do objeto (Andrade; Holanda, 2010).

A interpretacdo dos dados foi feita pela busca por significacdes das descricdes de
experiéncias. Os resultados foram apresentados por temas, com citagdes que exemplifiquem
cada ponto das questdes de pesquisa. Os dados com temas em comum em ambas entrevistas
foram analisados de forma conjunta, a fim de realizar uma triangulacdo dos dados, que
consiste em relacionar os dados das diferentes fontes. Essa técnica favorece uma percepgao da
totalidade do objeto de estudo, possibilitando combinar multiplos pontos de vista (Marcondes;
Brisola, 2014). O procedimento de andlise foi feito a fim de compreender a maneira com que
os dados se relacionam: em complementaridade, em oposi¢do ou afirmagdo uns dos outros.
Aqui, ¢ relevante que o pesquisador assuma seu eu e dialogue com os resultados obtidos

(Moreira, 2004).

Para essa andlise, busca-se o retorno ao vivido, ou seja, o sujeito-participante retoma
sua historia. A andlise também apoia-se no que surgiu da experiéncia pesquisador-pesquisado.

O procedimento teve como finalidade reconhecimento da intencionalidade do outro e
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indicagdo de possibilidades, em detrimento da generalizacdo de achados do fendmeno

investigado (Dias; Gomes, 1999 apud Andrade; Holanda, 2010).
5.5 Procedimentos éticos

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica da Pontificia Universidade
Catolica de Sao Paulo (CAAE 84092924.8.0000.5482). Foi garantida a confidencialidade e a
anonimidade das participantes. Antes da entrevista, as participantes foram informadas sobre
os objetivos, método, riscos e beneficios da participagdo; e foram relembradas da participacao
voluntaria. Assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), onde todos
esses itens estavam descritos o mais elucidativamente possivel. Foi obtido, também,
consentimento para gravagdo. As gravacdes das entrevistas e a transcricdo completa foram
dados confidenciados a pesquisadora. Além disso, os dados serdo armazenados em seguranca

por cinco anos. Identificadores pessoais foram codificados para assegurar anonimidade.

6. RESULTADOS E DISCUSSAO

A primeira entrevista foi realizada com Maria, uma mae de dois gémeos
diagnosticados com TEA. Maria tem 47 anos, ¢ divorciada e trabalha como enfermeira na
Saude Publica. Trabalha no periodo noturno, para que possa se dedicar aos filhos durante o
dia. Seus filhos sao Henrique e Rodrigo, ambos t€ém 12 anos. Henrique foi diagnosticado com
nivel de suporte 1, enquanto Rodrigo, com nivel de suporte 3. Rodrigo teve um atraso no
desenvolvimento da fala, falando a partir dos 5 anos. Na entrevista, os principais temas
trazidos por Maria foram a dificuldade com o processo de diagndstico e com 0s anos
seguintes de tratamento. Além disso, ressaltou as diferengas de comportamento e processos de

vinculag¢ao com os filhos.

A segunda entrevista foi realizada com Carolina, uma profissional de Terapia
Ocupacional que atende ambos os filhos de Maria em uma clinica particular ha seis anos.
Suas intervengdes sdo direcionadas para integracdo sensorial e musicoterapia. Carolina
abordou temas relacionados as maneiras de comunica¢do e vinculacio com Henrique e

Rodrigo.

Os encontros ocorreram no mesmo dia, em horarios diferentes. Entretanto, as
entrevistadas estavam presentes na clinica a0 mesmo tempo; o que permitiu que a

pesquisadora identificasse alguns aspectos da relacdo entre elas. Ambas as entrevistadas
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demonstraram se sentirem confortdveis no ambiente da clinica, por ja ser um local que
frequentam ha muitos anos. Além disso, Maria e Carolina mantém uma relagdo sélida de
compreensdo e parceria, na qual Maria atualiza sobre seus filhos, enquanto Carolina escuta e

responde intencionalmente.

No quesito da relacdo das entrevistadas com a pesquisadora, ambas se mostraram
solicitas em participar desde o primeiro contato, se disponibilizando para tal encontro.
Embora, em certos momentos, uma pergunta realizada pela pesquisadora tenha levado a
respostas que seguiram outros caminhos, foi possivel manter uma escuta atenta e alcangar
temas que talvez ndo tivessem sido explorados em uma entrevista estruturada. Uma resposta
foi se conectando a outra, permitindo que a pesquisadora tivesse um panorama geral da

experiéncia vivida das entrevistadas, bem como de Rodrigo e Henrique.

Maria também demonstrou interesse pela escolha do tema do autismo pela
pesquisadora, que explicou para ela sobre sua trajetoria com essa populacdo especifica e seu

interesse pela tematica.

Como resultados, nas respostas de ambas as entrevistadas foi possivel identificar
nlcleos temadticos, organizados separadamente a fim de realizar a andlise: Aspectos
relacionados ao Diagnostico; Corporeidade; Linguagem; Possibilidades de Interacdo; O
Outro; Temporalidade e Cuidado. E importante destacar que tais temas néo sdo excludentes,
mas se interligam e se atravessam. Sob a dtica da fenomenologia, essa inter-relagdo expressa a

complexidade dos temas existenciais que perpassam as experiéncias humanas.
O Diagnéstico

Maria conta que quando percebeu que os filhos precisariam de uma avaliagdo
profissional, sua familia ndo concordou. Segundo ela, a identificagdo das caracteristicas do
autismo nos filhos se deu por conta de seu contato com essa populagdo trabalhando na Saude
Publica. Maria relata que ainda existe dificuldade, dentro da sua familia, em aceitar os

diagnosticos:

As caracteristicas vieram muito cedo, como eu ja tinha contado anteriormente...
Falei pra minha familia ‘6 t6 vendo caracteristicas de autismo’ e a minha familia
‘vocé esta trazendo os problemas do seu trabalho pra dentro de casa’... [...] Ai eu
comecei por conta minha mesmo, o convénio liberou a fono por conta do atraso de
linguagem, que foi a primeira caracteristica mesmo. Apos isso as coisas nao
melhoravam, sé pioraram, conforme eles foram crescendo foi s6 piorando. Eu
trabalhava em um lugar em que eu tinha contato com um pessoal da area da saude
mental e eles encaminharam para um CAPS. Depois de 8 meses, fecharam um
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diagnostico. Ndo teve ainda aceitacdo, eu entendi o que tava acontecendo pela
experiéncia que eu tive.

O diagnoéstico, para Maria, foi um momento que ela descreve como de grande
dificuldade, principalmente pelo fato de que ela teve que assumir o papel do cuidado
integralmente; assim como por conta da sua rede de apoio ndo residir na cidade em que mora.
Segundo a pesquisa realizada por Carvalho et a/ (2022), diante de uma rede de apoio os
impactos do diagnostico sdo vivenciados menos intensamente. Maria descreve a dificuldade
que sentiu pela falta de tal rede: “Eu nao lembro, ndo sou boa em guardar data, esse periodo
foi um periodo muito dificil, porque eu sempre trabalhei e eu ndo tinha rede de apoio, minha

familia morava em outra cidade, pra mim foi tao dificil [...]”

Carolina conta que o pai dos meninos nunca participou do processo de tratamento, e
que sempre se manteve distante do cuidado exigido com o diagnostico: “O marido nio

participava. Ele ndo foi um marido participativo no tratamento dos meninos.”

Podemos enxergar nas descri¢des das duas entrevistadas a presenga dos papéis de
género construidos a partir de uma sociedade patriarcal, que reflete, na grande maioria dos
casos de TEA, o cuidado integral para a mae. A pesquisa realizada por Luna et al (2023)
obteve resultados semelhantes, no qual mais da metade das maes participantes assumem o
cuidado integral dos filhos. Para os autores, ao se tratar do diagnostico de autismo, ¢ comum
que a mae se desdobre por essa descoberta, tratamento ¢ mudangas na vida a fim de novas

demandas que surgem com 0 processo.

Maria relata:

Fiquei muito tempo sem sair de casa, saia sO pra trabalhar e ir pras terapias
[...] Al depois com toda essa questdo do autismo que veio um super desafio para
conseguir manter a estrutura que eu ja tinha. Ao mesmo tempo eu tinha que cuidar
da casa, eu jamais iria abrir mdo do meu emprego, porque eu amo o que eu fago,
entdo para equilibrar tudo isso foi dificil também...

Aqui, percebemos uma descricdo de retirada do mundo, por conta de todas as
demandas que surgem para a mae nesse processo. Na pesquisa de Fadda e Cury (2019),
resultados parecidos foram encontrados, demonstrando que tal movimento de isolamento ¢

comum em maes atipicas.

Ao longo da entrevista, Maria se refere a experiéncia toda como dificultosa, assim
como descreve algumas vezes o quanto o tratamento dos filhos exigiu dela. Por outro lado,
em determinado momento da entrevista, ela se refere as terapeutas dos filhos como a tnica

rede de apoio que encontrou durante esse momento: “Como eu nao tinha rede de apoio, eu s6
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tinha as terapeutas. Eu sempre tive que fazer, e elas me ajudaram muito, se ndo fosse elas...

Porque rede de apoio ndo € s familia, né?”

Ademais, o diagnostico de TEA ajudou Maria a entender as maneiras dos filhos se
comunicarem e expressarem afeto; o que no inicio do processo diagnostico gerava muita
angustia: “No entanto, o Henrique tem um vinculo muito forte comigo desde pequenininho, e
o Rodrigo eu achava que quando ele era crianga, eu pensava por que que eu acho que o
Rodrigo ndo gosta de mim?” Apds o inicio do tratamento, Maria descreve uma nova

compreensao:

Depois que eu fui descobrir que ele ndo gosta que ninguém beije ele, ndo
gosta de contato fisico [...] Na minha concep¢do, eu achava que todas as pessoas
eram assim, entendeu? Que todos os filhos eram assim, que era normal, mas o
Rodrigo era diferente, ele ndo gosta de abracar as pessoas, ele ndo ¢ assim com
ninguém. Ele ndo gosta que toquem nele... ai eu passei a entender, € o jeito dele...
por que que eu sofri por tanto tempo? Mas ¢ tudo muito natural.

Resultado semelhante foi encontrado pela pesquisa realizada por Fadda e Cury (2019),
na qual os participantes descrevem o impacto do diagnéstico de TEA de forma que ultrapassa
o proprio e possibilita uma nova compreensdo sobre o filho. Dessa maneira ocorreu também
para Maria, pois o diagnostico possibilitou que ela ressignificasse sua experiéncia vivida; ja

que hoje tem um novo olhar para o sentido da sua vinculagdo inicial com os filhos.
Corporeidade

Tanto Maria quanto Carolina descrevem as intervencgdes que utilizam o corpo como
muito importantes para o processo de desenvolvimento dos meninos. Ressaltam a
musicoterapia € uso de movimentos como uma interven¢do muito importante no processo,
principalmente de Rodrigo. O uso do corpo para integrar e sentir diferentes sons foi descrito

por Maria como essencial no tratamento deles:

Ela trabalha com sons... porque assim, a crianga ndo consegue focar, ela
escuta tudo a0 mesmo tempo.. ndo consegue se concentrar em um som, pelo que ela
me explicou. Tinha uma mesa e embaixo da mesa tinham cordas como de violdo. A
crianca deita na mesa, ¢ ai toca o som ¢ a gente sente no corpo. Tinham umas
panelinhas que a crianga deita, ela colocava em cima e a crianga sente.

Ja Carolina relata “O Henrique vai para o lado de ficar parado, e o Rodrigo vai para o
lado da movimentagao. Ele vé a Maria, ele comeca a andar de um lado pro outro. Teve uma

vez que colocamos uma rede na sala dela, e ajudou eles a se regularem.”

O tratamento de integra¢do sensorial ¢ muito utilizado em casos de autismo, e ¢

descrito por Mendes e Costa (2017) como o processo de organizacao de sensagdes, tornando



26

eficiente o uso do corpo no ambiente. Segundo os autores, comportamentos identificados em
pessoas diagnosticadas com autismo como: busca por movimento corporal, evitar certos
alimentos e dificuldade em focar atengdo em alguma demanda diaria podem estar
relacionados com a integracdo sensorial. No caso de Rodrigo e Henrique tais comportamentos
sdo descritos pelas entrevistadas, que descrevem melhora apds os tratamentos que focalizam o
corpo ¢ a movimentacdo. Nesse caso, o profissional utiliza combinacdo especifica de
estimulos sensoriais associados a demandas ocupacionais (principalmente o brincar),

buscando adaptagdo ao ambiente, que proporciona sensagdes o tempo inteiro.

Além disso, Maria relata que Rodrigo tem experienciado mudangas no corpo, como
parte da adolescéncia, e percebeu essas mudancgas, apontando o crescimento de pelos para a
mae. O corpo, portanto, parece ter um papel importante também na diferenciacdo entre as

experiéncias de cada um no estar-no-mundo. Carolina descreve como o corpo participa disso:

No caso deles, eles sdo diferentes até fisicamente [...] O fato deles serem
grandes fisicamente, acho que gera uma expectativa de “que eles ja sdo grandes”,
mas ndo, eles pensam como crianga. [...] O Rodrigo ndo se importava com a maneira
que ele chegasse, de roupa, onde ele deitar ele dorme, entdo parece que ele ndo tem
uma preocupacdo com esse externo. O Henrique ja observa mais o ambiente.

Podemos comparar essa descricio da experiéncia de Rodrigo com a vivéncia de
Donna Williams (1986), que como mencionado anteriormente, tem dificuldade de contato
com o ambiente e com sua corporeidade. O corpo, do ponto de vista Merleau-Pontyano, ¢ o
veiculo do contato do ser com o mundo; assim como também o que permite essa situacao do
sujeito no espacgo e no tempo. Portanto, a descricdo feita da falta de preocupacdo de Rodrigo

com o externo demonstra esse movimento de recolhimento do mundo.

Ademais, ¢ importante retomar aqui o relato de Maria quanto ao papel do corpo no seu
processo de vinculagdo com eles. Como ela sentiu mais facilidade em identificar um vinculo
com Henrique, que se aproximava fisicamente; do que de Rodrigo, que tem um movimento de

afastamento desse contato frequente.

Tais resultados revelam que podemos compreender o corpo enquanto fenomeno, pois €
capaz de apreender o sentido das condutas. Para Furlan e Bocchi (2003), o corpo ¢
intencionalidade que exprime sua propria significacdo - e por conta disso, exerce papel tdo

importante para o senso de vincula¢do de Maria.

Outro aspecto descrito por Maria ¢ em relagdo a sensorialidade dos filhos. Em alguns

momentos comenta a sensibilidade de Rodrigo a alguns sons: “O som pode estar alto que for,
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mas se for um som que ele gosta, ndo incomoda... Entdo ndo ¢ a altura do som.
Anteriormente, era... Hoje ndo.” Em relacdo a Henrique, Maria descreve a seletividade

alimentar:

A questdo da alimentacdo, muito complicada, o Henrique teve uma
seletividade alimentar muito complicada [...] quando a gente ia em festa de
aniversario eu tinha que levar a marmita dele. [...] lanche ele nunca pds na boca, ¢
ndo é nem porque ele ndo gosta, mas ¢ porque ele nunca aceitou pdr na boca.

Na fenomenologia de Merleau-Ponty, a passagem do tempo e a sensorialidade estao
inscritos no corpo, configurando sua arqueologia (1995 apud Nobrega, 2014). O filosofo
compreende que a percep¢ao ndo ¢ uma descri¢do do mundo, mas o que permite a criagdo de
sentidos. A partir da sensorialidade, é possivel criar experiéncia existencial, em uma dialética
do ser-no-mundo e ser-com-o-outro (Nobrega, 2008). No caso de Rodrigo, a experiéncia dele
com sons que nao o agradam também fazem parte do sentido que ele atribui a festas ou
eventos com muito barulho, afetando diretamente a maneira na qual ele se relaciona com as
possibilidades do mundo. No caso de Henrique, a textura das comidas - diretamente ligada a

sensorialidade - também tem papel no sentido que ele tem para determinadas comidas.
Linguagem

A corporeidade também tem papel fundamental no desenvolvimento da linguagem - ja
que ela organiza aquilo que ¢ percebido pelo corpo. Maria conta que o tratamento que
considerou efetivo para o atraso de fala de Rodrigo foi a intervencao pelo método Padovan.
Esse método constitui uma série de exercicios motores, respiratorios, estimulos
proprioceptivos, entre outros, que objetivam reabilitar o sistema nervoso (Menezes et al,
2019). Na area da fonoaudiologia, tal método visa realizar exercicios motores e respiratorios
para estimular movimentos que facilitam o desenvolvimento da fala. Aqui destaca-se a
importancia do corpo para o desenvolvimento da linguagem, assim como o contato com o
mundo que permite a intencionalidade da linguagem a se desenvolver. Maria descreve: “Fui

no Padovan [...] porque ela entende que a linguagem vem de dentro para fora.”

Essa afirmacdo permite a identificagdo da intencionalidade da linguagem; e assim se
manifesta de diferentes maneiras, inclusive por meio do falar. Segundo Merleau-Ponty (apud
Furlan e Bocchi, 2003), a fala emerge enquanto gesto de um corpo que ¢ todo relagdo de

sentido com o mundo. E no sentido do que fazemos que se realiza a comunicagao.



28

Dessa forma, a comunicacdo e portanto, vinculagdo inicial com Rodrigo, se deu de
outras maneiras, justamente pela falta da fala. Maria relata uso, principalmente, de musica

para promover essa vinculacao:

A gente tentava tudo que falavam que ia dar certo, s6 o tempo que eu tinha
pra fazer isso ndo era muito [...] Musica era o que eu mais usava com eles... [...]
Galinha pintadinha, palavra cantada. Eu amava palavra cantada. Agora desenhar nédo
era muito ndo, por conta da coordenagdo motora. Brinquedos, eles ndo davam muita
funcionalidade para os brinquedos, entdo era dificil as brincadeiras.

Carolina também relata que quando comegou a atender Rodrigo, ele ja falava e
utilizava muito o contar histoérias a partir de brinquedos como momento de comunicagao e

vinculacdo. Com Henrique, relata o uso de jogos:

Uma forma de vincular com eles foi muito pelas historias. Quando o
Rodrigo comecava a montar, eu perguntava para ele “quem eu sou?” entdo eu dizia
que ele que ia dizer qual personagem eu poderia ser [...] O Henrique a gente jogava
um pouco mais, para elaborar algumas coisas.

Destaca-se, nesse relato, a relevancia da fantasia e da brincadeira para a vinculagdo
com a Terapeuta. E, para além disso, para a contribui¢do de aquisi¢do da linguagem. As
historias e os jogos exigem representacdo simbolica da realidade, assim como a linguagem

(Rego, 1995).

Um outro aspecto apontado por Maria ¢ a questdo da linguagem na comunicagao sobre
o diagnodstico com os filhos: “Isso foi uma confusdo na minha vida, porque eu sempre escondi
deles o diagnostico quando eles eram pequenos [...] Sim, mas na minha casa, para mim nao se
tocava no assunto, ninguém nem falava na palavra autismo.” E possivel compreender o

diagnostico como um nao-dito dentro da familia.

A entrevistada conta que recentemente enfrentou certa anglstia em pensar como

poderia conversar com os filhos sobre o autismo:

Teve um dia que eu cheguei para a AT e eu disse “olha, eu sinto que eles ja
estdo grandinhos e em algum momento eu vou ter que falar sobre o autismo com
eles” e eu ndo sei como dizer...e ela disse “mas eu ja contei para eles que eles sdo
autistas” eles sabem, eles mesmos falam que eles s@o autistas... “como assim eles
sabem se eu nunca fiquei sabendo?” [...] Ai quando eu me dei conta, tudo que eu

estava me torturando, eles ja sabiam.
Nesse relato, percebe-se o sentimento de angustia que Maria sentia quando pensava
que precisaria contar sobre o diagnéstico para eles; entretanto, quando ficou sabendo que

outra pessoa ja havia feito isso, a angustia diminuiu.
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A partir dessa descri¢do, pode-se realizar uma andlise pela perspectiva desse ndo-dito.
Os autores Terra et al (2008) entendem a linguagem como uma mediagdo entre ser ¢ mundo,
que também comporta siléncios e lacunas; ou seja, a linguagem envolve o que € dito e o que ¢
ndo-dito. Citando Paul Ricoeur, os autores se fundamentam para esclarecer a existéncia
humana pela compreensdo de expressoes simbolicas do ser. Assim, a hermenéutica interpreta

a linguagem pensada a partir do que se esconde - o que promove apreensao do vivido.

Ao observar o outro, observamos um movimento que nunca ¢ apenas corporal, mas
expressivo, que remete a interioridade do sujeito. A partir disso, prova-se a importancia do
que se esconde; do que nao ¢ falado, mas que também se revela por meio da linguagem, de
outras maneiras. No caso do diagndstico de autismo, ainda existe muita estigmatizagdo ao
redor do tema; e tais preconceitos podem ser sentidos na vida social - por meio de olhares,
gestos, movimentagdes. Tal aspecto foi sentido por Maria em relacdo a seus proprios
familiares. Isso pode estar relacionado com a dificuldade da entrevistada em conversar com os
filhos acerca do assunto. A partir do momento em que Henrique e Rodrigo ficam sabendo do
seu diagndstico, a possibilidade para a autenticidade se abre. A autenticidade se refere a ser
fiel ao seu proprio eu, ser quem se € e poder agir e pensar por si mesmo (De Paula, Cabral,
Souza, 2011). Nesse caso, assumir o diagndstico de autismo como parte de seu eu - ndo como
determinante, mas como parte de uma maneira de ser-no-mundo, releva-se no poder-ser na
autenticidade. Maria descreve: “Eles sdo autistas assumidos [...] Eles mesmos falam que sdo

autistas.”
Possibilidades de interacao

A partir da conversa com Maria e Carolina, ¢ possivel descrever algumas
possibilidades de interacdo, ndo s6 familiar, como também no ambiente terapéutico. Maria
relata certa dificuldade em promover atividades ou passeios em familia nas quais os irmaos
tém interesses diferentes, muito por conta da falta de rede de apoio. Entretanto, ela procura
participar ¢ promover momentos que incluem interesses conjuntos, como o cinema, jogos
eletronicos e musica: “Uma coisa que eles topam ¢ ir ao cinema, ai os dois gostam, mesmo
que tenham mais pessoas... [...] Um deles comegou a ter interesse por jogo de tabuleiro e ai

eu comprei varios.”

Apesar disso, Maria identifica e descreve os diferentes interesses de cada filho, e cria a

possibilidade de interagir com eles a partir disso: “Ele gosta de varios tipos de musica...
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eclético... [...] ele gosta de umas musicas, ele tava ouvindo Dire Straits ontem, jogando... ai

eu falei ‘essa musica ¢ da minha época’, ai ele ‘verdade mae?’

Carolina também descreve a possibilidade de interacdo a partir da mediacao de outros
objetos, como jogos e brinquedos, e como isso construiu um vinculo de seguranca e

confianga:

Chegar, sentar no chdo, montar lego junto. Levo jogos, e fago combinados.
“Hoje a gente comega com um jogo que eu escolhi e depois vocé escolhe.” Eu
sempre deixei meus pacientes levarem minhas coisas para casa. Deixava um jogo
com eles e combinava deles devolverem na proxima semana. E tem varias fungdes, o
brinquedo que ele levou significa confianca, significa que de alguma maneira
alguma coisa ele gostou aqui.

Carolina também ressalta a criatividade de Rodrigo e como explorou isso para a

promocao de interacdes entre eles:

A criatividade dele ¢ muito grande. Quando ele era menor ele gostava
muito de montar. Entdo ele montava o castelo, pegava os personagens do Mario, ia
la pegava uma Barbie e colocava no meio da histéria. Ele ia para historias
mirabolantes. [...] O Rodrigo tinha muita criatividade, e eu comecei a explorar esse
lado, e vejo uma virada de chave onde ele comega a se posicionar mais.

A criatividade é muito importante para a promog¢ao de habilidades de enfrentamento e
aprendizagem em criangas (Oaklander, 1980). Pelo relato de Carolina, ¢ possivel identificar o
uso da criatividade para o desenvolvimento dessas habilidades, também mencionadas por
Maria: “Antes eles obedeciam, mas agora que eles comegaram a ter mais autonomia, que eles
podem escolher ‘eu quero, ndo quero, eu gosto daquilo, ndo gosto’, agora que eles estio se

descobrindo de verdade...”

Percebe-se portanto o desenvolvimento do senso de autonomia, a partir do incentivo
do pensamento criativo; que permite, pela compreensao, significar (Ostrower, 1986 apud
Feijoo 2020). O corpo também tem papel fundamental no processo criador, pois € por meio
dele que se pode experimentar e explorar o mundo. Segundo Sérgio, 1986 (apud Feijoo,
2020), o processo criativo se traduz pela vontade de se realizar como sujeito, indicando
responsabilidade por seus atos, o que torna possivel uma existéncia pautada na liberdade. Tal
processo ¢ relatado no discurso de Maria e Carolina, que indicam um desdobramento de
Henrique e Rodrigo para um comportamento mais questionador e impositor de suas proprias

vontades.
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O Outro

Ao longo da entrevista, as participantes ressaltaram diversas vezes como se da a
relacdo fraterna entre Henrique e Rodrigo. A partir de tais descricdes, € possivel entender
como se constroi a relagdo deles com o Outro, para além da relacdo mae-filho. Além disso, a
relagdo entre eles tem uma particularidade interessante, que ¢ o fato de serem gémeos. Maria

descreve a relacao entre eles:

Eles estdo o tempo todo juntos, eu percebo que existe um lago emocional muito forte
entre eles, eu percebo que se eles brigam, a briga dura meia hora e durante meia hora
o mundo acabou, eles ndo fazem mais nada, tudo para enquanto eles ndo conseguem
fazer as pazes... ndo conseguem ficar bem brigados.

Além disso, a propria convivéncia um com o outro e esse vinculo forte ¢ percebido por

Carolina: “Se o Rodrigo ndo viesse na noite de pijama, o Henrique ndo viria.”

Maria relata que quando eram menores ndo costumavam compartilhar brincadeiras,
mas que hoje ja costumam jogar jogos eletrOnicos juntos; mesmo que em computadores
separados: “[...] eles jogam cada um em um computador, mas as vezes eles tdo no mesmo

jogo.”

Maria descreve sua dificuldade em realizar atividades diferentes de acordo com os

interesses particulares de cada um, por conta da falta de rede de apoio:

[...] Entdo o tempo que sobrava ia para a atengdo ludica. E ai vocé tem que
estimular os dois, eu acho que o fato de ser dois e a mée ter que dividir metade do
tempo trabalhando fora, ndo sobra muito tempo... [...] Eles tém interesses diferentes, e
eu ndo consigo fazer coisas que nao sejam de interesse comum deles.

O fator gemelar apareceu como uma dificuldade para o processo de vinculagdo mais
individualizada. Maria relata que teve que readaptar sua maneira de pensar e enxergar os
filhos como duas pessoas diferentes. Gallo et al (2020) diz que a concepgdo de
individualizacdo em gémeos costuma ser questionada, dando a ideia de que passam pelas

mesmas experiéncias e percepgoes.

Tanto no discurso de Maria, quanto no discurso de Carolina, foi possivel compreender
que ao longo do processo de diagnoéstico e intervengdes iniciais, os irmaos foram tidos como
“um s0” pelos profissionais. Ambas as entrevistadas relatam que, nesse inicio, as pessoas ao
redor tinham dificuldade de enxergar as particularidades de cada um, assim como pensar o

diagnostico em contextos e necessidades diferentes:

A psiquiatra pediu para cada lugar escrever uma carta para ela falando dos
meninos, as terapeutas, a escola... E ai ela me disse: “vocé percebeu que todas as
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cartas parece que eles estdo falando da mesma pessoa sendo que sdo duas criangas
completamente diferentes?” Foi um pouco melhor a escola, que conseguiu
diferenciar um pouco mais. E ai decidiram trocar tudo, e mudamos toda a rotina e
cada um foi indicado para uma profissional diferente. Eles tém fonos diferentes. E ai
eles deram um boom no desenvolvimento.

Podemos entender, nesse momento, a importancia do olhar para as particularidades de
cada um para o desenvolvimento deles. Nesse sentido, por mais que Carolina atenda os dois

irmaos, sua abordagem ¢ focada justamente nessa individuagao.

Nesse quesito, Maria descreve sua relagdo com a individualizag¢do dos filhos também.

Relata que foi um aprendizado que teve que ter, de maneira gradual:

[...] as pessoas quando iam avaliar eles, avaliavam como se fosse um. A
gente tem essa questdo, porque ¢ assim com um, por que ndo ¢ assim com o outro?
[...] Para a matricula eu levava um comprovante de endereco, e ai eu aprendi isso...
“Mae, quantos filhos vocé tem? Por que vocé trouxe um comprovante de enderego?”
Entdo, a gente tem que aprender isso.

Ao mesmo tempo que Maria e Carolina relatam um olhar dos outros de falta de
individualizagdo dos meninos, as entrevistadas também fazem suas descri¢des baseando-se
nas diferencas comportamentais, fisicas e de personalidade deles - que parecem estar muito
evidentes para ambas as participantes. Segundo Mauer (2021), no caso de gémeos, 0s
processos de individuacdo coletivos se constroem no encontro com o outro, € ndo sao

sindonimo de um nos duplicado.

A relacdo fraterna ¢ um importante meio de ampliagdo da relacdo com o outro. Além
de desempenhar um papel fundamental na determinag¢dao de caracteristicas de identidade e
personalidade. O outro permite que através da percepcao de semelhangas e diferengas entre si,
a definicdo de si ocorra (Goldsmid e Féres-Carneiro, 2011). Segundo Binswanger, o
compartilhar do espago é o que permite a diferenciacdo dos seres. Portanto, a espacialidade ¢
essencial para a abertura constitutiva do ser-ai, que permite um compartilhar o mundo. Maria
e Carolina mencionam os espacos e dindmicas entre os irmaos, que permite identificar o papel
da espacialidade nessa diferenciagdo. Carolina relata: “Sugeri mudar o quarto dos meninos,
eles ndo precisam ter tudo igual. Eles podem estar juntos enquanto irmaos, mas cada um tem

suas preferéncias.”

Nessa descricdo, fica evidente o papel do espaco para materializar os diferentes
interesses de cada um, que mesmo em um quarto compartilhado podem expressar tais

particularidades.
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Em uma andlise para além da relacdo com o Outro pertencente a familia, os relatos das
entrevistadas permitem compreender a relagdo dos meninos e da mae com os Outros em

diferentes espacos.

Maria menciona algumas vezes que, apos o diagnostico dos filhos, fez um movimento
de retirada do mundo, em que frequentava apenas o trabalho e as terapias, muito por conta das

dificuldades que enfrentava em mediar a relacao dos filhos com o mundo:

Eles ndo tinham compreensdo de nada que eu falava “vamos ficar aqui
nesse espaco” e cada um saia correndo para um lado. Até nisso eu tinha dificuldade,
por conta de ser dois [...] Era muito dificil sair com eles, shopping, eles saiam
correndo e tinha que ser de dois, um para cada...

Pode-se analisar que hoje esse movimento que parte dela ¢ alterado, pois a mae
descreve ja conseguir fazer passeios com os filhos. Entretanto, ¢ Rodrigo que ja faz esse
movimento de isolamento - descrevendo ndo gostar do contato com o Outro: “O Rodrigo fala
‘eu ndo gosto de socializar com as pessoas’ ‘vamos na festa?’ ‘ndo gosto de festa, um monte

de gente e eu tenho que ser legal, eu ndo gosto ...”

Ja Henrique demonstra mais interesse pela relagdo com outras pessoas que se

estendem além da familia, assim como para eventos sociais:

Ele joga também com uma amiguinha que também ¢ autista, que ficaram
varios anos juntos na mesma escolinha... Tenho contato com a mae dela, e eles se
gostam muito... Ele tem whatsapp, se interessa pelas redes sociais, mas eu ainda ndo
deixo... S6 usa o whatsapp para falar comigo. Ele consegue se comunicar comigo, o
outro nao.

Percebe-se uma autopercep¢ao de Henrique e Rodrigo sobre seus proprios interesses e
preferéncias, assim como uma comunicagdo muito boa das mesmas. Assim como existe
também o respeito dessas vontades por parte de Maria e Carolina, o que contribui para o
fortalecimento do vinculo. Além disso, o desenvolvimento do tratamento possibilitou
enxergar os irmaos como pessoas separadas € em suas proprias caracteristicas, ndo so

relacionadas ao autismo; mas para a identidade que se cria para além dele.
Temporalidade

Em relagdo as descricdes de temporalidade ao longo dos relatos das entrevistadas, é
possivel apreender percepgdes diferentes entre Maria e Carolina. Maria relata que nao
identifica muitas descrigdes de passado e futuro por parte dos filhos, e que tem que lembra-los
constantemente quando algum evento ird acontecer. Entretanto, diz que em relagdo as

atividades que se repetem semanalmente, como horarios de ir a escola e dias de terapia,
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ambos sabem da rotina e ja tem essa percepcdo do que acontece em determinado dia da

s€émana:

Eu vou falando “6 amanha, nés vamos passear”, se eu combino amanha de
ir no cinema eu aviso. Eu tentei até colocar varios paineis de rotina... mas eles
sabem que sexta-feira ¢ dia de natagdo, eles sabem o dia da terapia... entdo eles
sabem da rotina. Mas eu tento o tempo todo falar... porque nas férias perde um
pouco a nogao de que dia ¢ hoje.

Ja Carolina conta que percebe uma tendéncia maior dos meninos para o futuro.
Segunda ela, ficam muito ansiosos e tendem a “atropelar as coisas": “[...] Muito ansiosos. Eu
vejo eles muito mais para o futuro do que para o passado. As vezes até atropelando algumas

coisas, tenho que falar que precisamos parar e fazer isso primeiro para depois chegar aqui.”

A temporalidade ¢ experienciada de maneiras particulares por cada pessoa, dado que ¢
uma das bases da existéncia de cada ser. No relato de Maria, ¢ possivel identificar a
experiéncia da cotidianidade, tanto por parte dela, quanto por parte dos filhos: no
reconhecimento da rotina e tarefas que se repetem semanalmente. Segundo Delgado (2005), ¢
na cotidianidade que se constrdi a vida da familia. Nesse sentido, o conceito de cotidianidade
¢ o ser entre 0 nascimento e a morte; tais vivéncias compartilhadas transitam nesse tempo,

sendo evidentes no agora.

Entretanto, o relato de Carolina permite compreender que, por mais que a familia seja
uma unidade existencial, cada membro tem a liberdade para viver sua propria temporalidade,
em diferentes contextos. No contexto da terapia, os meninos estdo mais voltados para o
futuro, demonstrando certa ansiedade. Apesar disso, Delgado (2005) explica que o “ser ai da
familia” torna possivel uma referéncia de significagdo para cada um de seus membros - pois a
temporalidade deles se projeta na familia, e a temporalidade da familia também se projeta nos
membros. Assim, a rotina e a cotidianidade descrita pela experiéncia de Maria permitem que

0s seres se organizem como familia, em suas proprias temporalidades.

Outro aspecto de tempo presente ao longo da entrevista com Maria € a questao de que
ela explicita os significados do que vive hoje por meio de suas experiéncias vividas no
passado, a partir de ressignificacdes importantes. Isso permite que viva uma relagdo auténtica
com o que ja foi vivido, e permite compreensdo do caminho percorrido para chegar até aqui.
O senso de familia hoje existe pois os acontecimentos que se deram até entdo contribuem para

fortalecer os elementos constitutivos desse grupo especifico.
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A relacdo de Maria com o presente ¢ aberta, pois se permite fazer coisas que relata
anteriormente ndo fazer, como sair com os filhos para determinados ambientes. Em relacdo ao
futuro, € o que permite a possibilidade de um ser-familia auténtico, ou seja, ao invés de buscar
encaixar-se no normativo, a partir da aceitagdo do que se €, permite um projeto de futuro

auténtico a partir da relagdo mae-filhos.

Maria descreve um passado que se projeta para o futuro, que gera novidades e que a
langa para a dimensdo do “poder ser”, das possibilidades, enquanto instncia familiar. Dessa
maneira, a temporalidade permite que compreendamos que a familia é passado, presente e

futuro como grupo.
Cuidado

O cuidado ¢ um existencial proposto por Heidegger, ou seja, o cuidado ¢ intrinseco ao
existir humano. Na perspectiva de Binswanger, promover cura (ou alteragdes) faz parte de
uma agdo que, em um espago compartilhado, ocorre a partir da superacdo de alguma
resisténcia. O autor, portanto, descreve um modo de cuidado para além dos limites corporeos;
mas como um conceder o lugar em um contexto significativo, onde um entrega ao outro seu
espaco. No “nds”, eu e vocé ja somos, enquanto pertencentes um ao outro - pertenco aquele

lugar onde vocé esta (Binswanger, 1964 apud Feijoo ef al, 2020).

Carolina fala sobre a importancia do processo de pertencer na relagdo com seus
pacientes. Aqui, podemos entender como o cuidado acontece como projeto de sentido: “Isso
fazia com que eu pertencesse, e era pertencer, que ¢ diferente de comprar. Caso ndo cumprisse
o combinado, eu deixava de emprestar [0 jogo]. Isso sempre foi uma coisa que me aproximou

muito deles.”

O significado desse cuidado para Maria aparece na descri¢do do produto do cuidado

como aprendizado:

Mas eu aprendi muito com eles, muito. E hoje, o desenvolvimento que eles
tiveram, parece que o que eu sofri para fazer eles chegarem até o nivel de
desenvolvimento que eles tdo agora, parece que ¢ uma nuvem, ndo parece que eu
passei por isso tudo, hoje eu sinto isso... E eles me ensinam tanto... [...] Hoje eu
digo que eles ¢ quem mais me ensinam, do que eu eles.

Para Heidegger, uma das formas de expressdo do cuidado ¢ a preocupacdo. Na
fenomenologia, se refere ao ser-com-outros no mundo (Braga e Farinha, 2017). Isso implica

abertura relacional, que também tem a ver com o vinculo do ser-ai com a nog¢do de sentido e
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tempo. Nossas acdes, portanto, indicam a relacdo de sentido construida com aquilo que ¢

feito.

Tal preocupagao, que pode ser tdo libertadora quanto substitutiva. A primeira liberta o
outro para si mesmo; enquanto a substitutiva ndo permite o outro poder-ser em sua
autenticidade. No caso da familia em questdo, observa-se um movimento para uma
preocupacao libertadora, no qual Maria permite que essa autenticidade seja construida pelas

maneiras de cada um.

O sentido se mantém no discurso de Maria quando ela relata que a presenca dos filhos
¢ o que da forca para a rotina tdo exaustiva que ela tem; em que é possivel identificar o
cuidado como um ser-com-o-outro: “Eles me ddo muita forca. Minha rotina nao ¢ leve [...] a
forma que eu consegui organizar todo o cuidado com eles foi trabalhar de noite. Eles me dao
forca, sabe? Porque ai quando eu acho que eu ndo vou aguentar hoje, surge a energia e mais

um dia vencido.”

Barros e Luquetti (2022) retomam autores da fenomenologia para discutir o cuidado.
De acordo com eles, Merleau-Ponty relaciona a percep¢do com o cuidado. A percepcao ¢ um
instrumento de interpretacdo dos entes do mundo - € é por meio dela que € possivel adentrar o
mundo do outro, conhecé-lo e gerar cuidado, que também ¢ percebido pelo outro. A
linguagem - a partir da percepgao - ¢ o que permite a compreensao do cuidar. Retomam ainda
Heidegger, que diz que o cuidado ¢ orientado pela consideracdo e pela paciéncia. Tais
aspectos se relacionam a temporalidade, pois a consideragdo tem em vista o que ja ocorreu. Ja
a paciéncia ou tolerancia denota a ideia de futuro, em vista de algo que se espera. Assim, o
cuidado como fendmeno solicito acontece tanto visando o passado, quanto o futuro,

esperando a constru¢do de algo que podera vir-a-ser.

Em ambos os relatos de Maria podemos observar tal aspecto temporal do cuidado. No
primeiro, no qual ela indica que aprendeu com os filhos e que seu sofrimento passado se
justifica pela evolucdo deles, temos a consideragdo pelo vivido no passado. No segundo, ela
traz a ideia de forca, de que eles simbolizam tal for¢a para que ela continue no dia-a-dia; o
que demonstra o aspecto da paciéncia e da tolerancia, pois ela tem em vista um projeto de

cuidado no qual ela espera pela evolugado futura dos filhos.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Referente ao que foi apresentado ao longo deste estudo, pode-se afirmar que o
objetivo proposto de realizar uma leitura fenomenolédgica do processo de construcao familiar,
a partir das percepgdes que emergem apos um diagnostico de TEA foi alcangado. A
investigacdo permitiu compreender aspectos relacionados a experiéncia dos membros
familiares do caso em questdo - a partir da andlise por meio da triangulacdo de dados das

entrevistadas.

Foi possivel identificar o processo de tornar-se familia a partir da vivéncia na
cotidianidade - em um encontro de diferentes significados. O que foi vivido se projeta no

agora, bem como o que ¢ pensado para o futuro.

Com base na andlise dos dados coletados, pode-se concluir que o processo do
diagndstico e as exigéncias de tratamentos geraram grande impacto para a vivéncia de Maria.
Apesar disso, foi possivel apreender uma ressignificagdo de rede de apoio para além dos
familiares, que se estendeu para as terapeutas dos filhos. Além disso, foi possivel identificar a
influéncia de uma sociedade estruturada de maneira que os cuidados no contexto do autismo,

na grande maioria de casos, sdo direcionados integralmente para as mulheres.

E possivel entender que o diagnéstico de TEA possibilitou uma nova compreensio e
ressignificou a experiéncia vivida - tanto para a mae, quanto para os filhos. O diagnostico
demonstrou papel importante no processo de Maria em identificar e aceitar as particularidades
e modos de ser de cada filho. Para Rodrigo e Henrique, o diagnostico exerceu papel no
processo de abrir-se para a autenticidade, e potencialmente, desenvolver suas proprias

identidades para além do mesmo.

Considerando o entendimento de que o TEA causa alguma alteragdo na sensorialidade,
percebe-se o papel do corpo para o desenvolvimento da linguagem e para os sentidos
atribuidos a elementos do mundo - tanto para como Maria entende o vinculo, quanto para a
forma de ser-no-mundo dos irmaos. Conclui-se que, a partir da ampliacdo do contato com o
mundo a partir do corpo, foi possivel desenvolver uma linguagem intencional. Comprovou-se,
também, a brincadeira e a fantasia como possibilidades de interagdo e de vinculagdo no

contexto do autismo.

Ainda foi possivel identificar como a relagdo fraterna é importante para a

determinagdo da identidade, pois a partir da relacdo com o proéximo surgem percepgdes de
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semelhancas e diferencas, que permitem que a personalidade ocorra. A partir dos resultados,
percebe-se que atualmente ambas as entrevistadas, assim como Rodrigo e Henrique, definem
particularidades e descrevem as diferencas que existem entre um e outro - tanto de

comportamento, quanto de preferéncias e interesses.

A partir da analise, pode-se concluir que a temporalidade ¢ experienciada de maneiras
particulares por cada pessoa, assim como cada ser a vivencia diferentemente em contextos
distintos. Considerando que o contexto familiar difere do contexto terapéutico, € plausivel que

os dados sobre a temporalidade tenham se dado em oposi¢ao nas entrevistas.

No que concerne ao cuidado, conclui-se que Maria justifica, e assim ressignifica, seu
sofrimento passado pela evolucdo dos filhos, criando um projeto de cuidado no qual ela

espera pelo poder-ser deles.

Em todos os nucleos tematicos, os dados das entrevistadas foram complementares e
em afirmacao uns dos outros, com exce¢do da temporalidade, em que se deram em oposicao.
Tais dados permitiram que, a partir da experiéncia de cada uma, um panorama geral sobre o

processo dessa familia fosse descrito.

Assim, foi possivel compreender como se deu o processo de tornar-se familia - que se
da a partir do passado, presente e futuro. O grupo que se forma a partir dessas relagdes que
atravessam a temporalidade, nesse caso a familia, aparece como possibilidade de espago que
permite ser e descobrir-se em sua subjetividade. Assim como o processo vivido permitiu uma
abertura de Rodrigo e Henrique para suas autenticidades, isso também aconteceu para Maria,
que da sentido para a sua experiéncia enquanto familia e desenrola-se em um conhecer-se a
partir do ser-com-o-outro. A familia, nesse caso, aparece como possibilidade de um projeto de

sentido.

Este estudo trouxe contribuigdes para diferentes ambitos relacionados ao autismo e
construgdes familiares. Academicamente, traz uma perspectiva aprofundada, com base na
fenomenologia e em um estudo de caso, sobre a dinamica e vivéncias familiares diante um
diagnoéstico de TEA. Estudos de caso individuais sdo interessantes para o campo da
psicologia, considerando que permitem adentrar na historicidade da subjetividade, garantindo
circularidade dos aspectos de sentidos que se constroem na narrativa. Portanto, este estudo
contribui para o reconhecimento do geral no particular relacionado ao tema - apesar de nao

pretender generalizagdo. Ademais, no campo social, este estudo contribui para uma



39

compreensdo e reconhecimento das familias ndo apenas como cuidadoras, mas como
protagonistas de suas proprias historias - como grupos que se criam temporalmente,
abrindo-se para diferentes trajetérias e para a construcao conjunta de projetos de sentido. Por
outro lado, a particularidade torna-se uma limitacdo do estudo, justamente por se tratar de um
estudo de caso com foco em experiéncia individual. Dessa forma, estudos futuros podem ser

realizados com multiplos participantes e outras realidades familiares.

Como observado pelos resultados, o diagndstico de TEA causa diversos impactos,
sendo necessario reorganizacao familiar e ressignificagdes das relagdes. Conclui-se, assim, a
importancia de intervengdes que enfoquem os impactos familiares, proporcionando espagos
para que as maes possam ser escutadas ativamente e que sejam pensadas todas as relacdes que
estdo implicadas no contexto do autismo; tal como proporcionar intervengdes que encorajem
o desenvolvimento da autenticidade e autonomia - pensando o ser para além de seu

diagnostico.
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APENDICE I
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE )

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa intitulada ANALISE
FENOMENOLOGICA DA INTERACAO FAMILIAR NO CONTEXTO DO AUTISMO: O
PROCESSO DE TORNAR-SE FAMILIA sob a responsabilidade de LETICIA XAVIER BRETAS
MARZAGAO sob a orientagdo da Profa. Dra. MIRIAM RAQUEL WACHHOLZ STRELHOW.
JUSTIFICATIVA: Essa pesquisa ¢ de fundamental importincia para o campo da saude mental,
principalmente para o publico com autismo e suas familias. No Brasil, existem poucas produgdes que
contemplam as familias dessas criangas. E necessario que se crie mais conhecimento acerca dessas
experiéncias para que profissionais possam promover atencao de qualidade a essa populagao.
OBJETIVO(S) DA PESQUISA: Realizar uma leitura fenomenologica do processo de construgdo
familiar, a partir de percepg¢des que emergem em relagdo a um diagnodstico de TEA.
PROCEDIMENTOS: Vocé participara de uma entrevista semiestruturada, com a finalidade de
promover dados para a compreensdo da dindmica familiar. A entrevista serd gravada pela aluna
pesquisadora, e somente ela manuseara a gravagao e realizara a transcri¢do do contetdo.

DURACAO E LOCAL DA PESQUISA: Um encontro na clinica particular de Terapia Ocupacional;
a fim de responder a uma entrevista de aproximadamente uma hora.

RISCOS E DESCONFORTOS: Segundo a Resolug¢do CNS 466/12: "Toda pesquisa com seres
humanos envolve risco em tipos e gradagdes variados." Os riscos e desconfortos esperados pela
participacdo nesta pesquisa sdo possiveis cansago relativo a conversa e possivel mobilizagao
emocional ao contar sobre experiéncias. Sinta-se livre para negar responder qualquer pergunta que nio
se sinta confortavel em responder. A entrevista poderd ser interrompida em qualquer momento caso
voceé se sinta desconfortavel ou ndo deseje continuar.

BENEFICIOS: Os beneficios com a participagio nesta pesquisa serdo promover maior visibilidade as
familias que possuem uma crianga diagnosticada com TEA, assim como subsidiar conhecimentos que
possam ser utilizados em futuras praticas.

ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA: E garantida assisténcia imediata e integral gratuita por
danos decorrentes da pesquisa. Acompanhamento psicologico também ¢é garantido, caso haja qualquer
necessidade apos o encerramento da pesquisa.

GARANTIA DE RECUSA EM PARTICIPAR DA PESQUISA E/OU RETIRADA DE
CONSENTIMENTO: Vocé ndo ¢ obrigado(a) a participar da pesquisa, podendo deixar de participar
dela em qualquer momento , sem que seja penalizado ou que tenha prejuizos decorrentes de sua
recusa. Caso decida retirar seu consentimento, vocé€ nao serd mais contatado(a) pelos pesquisadores.
GARANTIA DE MANUTENCAO DO SIGILO E PRIVACIDADE: Os pesquisadores se
comprometem a resguardar sua identidade durante todas as fases da pesquisa, inclusive apos finalizada
e publicada. As informagdes coletadas serdo gravadas pelo celular da pesquisadora, transcritas por ela
e armazenadas por cinco anos no Google Drive, mediante senha e login da propria. Apds o periodo de
armazenamento, serdo apagadas de todos os dispositivos. Na transcricdo, nomes serdo codificados, a
fim de preservar a anonimidade dos participantes.

GARANTIA DE RESSARCIMENTO FINANCEIRO: Nio ha nenhum valor econémico a receber
ou a pagar aos voluntarios pela participagdo, no entanto, caso haja qualquer despesa decorrente desta
participagdo havera o seu ressarcimento pelos pesquisadores.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS: As responsaveis pelo presente projeto sio a aluna de
graduagio LETICIA XAVIER BRETAS MARZAGAO ¢ a Profa. Dra. MIRIAM RAQUEL
WACHHOLZ STRELHOW da Pontificia Universidade Catolica de Sdo Paulo, institui¢do a que estdo
vinculados em relacdo a pesquisa. Qualquer davida que vocé tiver podera ser suprida entrando em
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contato com a pesquisadora Leticia ou com a Profa. Miriam. Comprometemo-nos com a sua
assisténcia durante toda a pesquisa.

Em caso de dentincias ou reclamagdes sobre sua participacdo e sobre questoes éticas do estudo, vocé
podera entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da PUC-SP na Rua:
Rua Ministro Godoi, 969 — Sala 63-C (Andar Térreo do E.R.B.M.) - Perdizes - Sdo Paulo/SP - CEP
05015- 001 Fone (Fax): (11) 3670-8466 ¢ e-mail: cometica@pucsp.br. Horario de atendimento do CEP
ao Publico: Das 11h00 as 13h00 de 2 a 4° feira e das 15h30 as 17h00 de 5° e 6 feira

De acordo com a Resolugdo n® 466/12 da CONEP (Comissio Nacional de Etica em Pesquisa) e
Regimento dos Comités de Etica em Pesquisa da PUC-SP, "toda pesquisa que, individual ou
coletivamente, envolva o ser humano, de forma direta ou indireta, em sua totalidade ou em partes dele,
incluindo o manejo de informagdes ou materiais", deve ser submetida a apreciacdo e acompanhamento
do CEP.

Declaro que fui verbalmente informado e esclarecido sobre o presente documento, entendendo todos
os termos acima expostos, € que voluntariamente aceito participar deste estudo. Também declaro ter
recebido uma via deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de igual teor, assinada pelo(a)
pesquisador(a) principal ou seu representante, rubricada em todas as paginas.

Sdo Paulo, DATA

Participante da pesquisa

Na qualidade de pesquisador responsivel e de pesquisadora do estudo “ANALISE
FENOMENOLOGICA DA INTERACAO FAMILIAR NO CONTEXTO DO AUTISMO: O
PROCESSO DE TORNAR-SE FAMILIA”, a Profa. Dra. MIRIAM RAQUEL WACHHOLZ
STRELHOW e a aluna LETICIA XAVIER BRETAS MARZAGAO declaram ter cumprido as
exigéncias do(s) item(s) IV.3 e IV.4 (se pertinente), da Resolucdo CNS 466/12, a qual estabelece
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Pesquisadora Profa. Responsavel Aluna pesquisadora
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APENDICE 11

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO PAULO
CARTA DE ACEITE

A Comissdo de Etica em Pesquisa da PUC-SP

Prezada Comissdo de Etica em Pesquisa da PUC-SP, na funcio de representante legal da
clinica, informo que o projeto de pesquisa intitulado "ANALISE FENOMENOLOGICA DA
INTERACAO FAMILIAR NO CONTEXTO DO AUTISMO: O PROCESSO DE TORNAR-SE
FAMILIA" apresentado pela pesquisadora LETICIA XAVIER BRETAS MARZAGAO, sob
orientagdo da PROFA. DRA. MIRIAM RAQUEL WACHHOLZ STRELHOW que tem como objetivo
principal "Realizar uma leitura fenomenologica do processo de construgdo familiar, a partir de
percepgdes que emergem em relacdo a um diagnostico de TEA", foi analisado e autorizada a sua
realizagao.

Solicito a apresentagio do Parecer de Aprovagio da Comissio de Etica em Pesquisa da
PUC-SP para iniciar a coleta de dados nesta Institui¢ao.

"Declaro conhecer a Resolugdo CNS 466/12. Esta instituicdo estd ciente de suas
responsabilidades como institui¢do coparticipante do presente projeto de pesquisa e 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."

de de 2025,

Data, Local

Nome completo, legivel e carimbo institucional do representante legal
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