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Resumo: Introducao: A pandemia do covid-19 gerou um contexto ansiogénico para pessoas
autistas. Objetivo: Analisar os efeitos do isolamento social associado ao controle pandémico
sobre a vida de familiares cuidadores de criangas autistas. Método: Trata-se de uma pesquisa
qualitativa realizada no periodo de abril a maio de 2020, com 14 mées com idades entre 28 e
47 anos e um pai com 34 anos. A coleta dos dados foi realizada por entrevistas
semiestruturadas realizadas por meios digitais. Os dados foram analisados segundo a andlise
tematica de contetido, partindo do paradigma da Neurodiversidade. Resultados: Do processo
de andlise emergiram trés categorias: magnificacdo das questdes de género durante a
pandemia, anseios relacionados ao processo terapéutico da crianga e resiliéncia e
religiosidade. Conclusédo: Conclui-se que a pandemia potencializou desigualdades de
género, culminando no desgaste fisico, psiquico e emocional dessas mulheres. Atrelada a
essas guestdes, emerge a preocupac¢ao com prejuizos no desenvolvimento dos filhos. Esses
anseios, amplificam a auto responsabilizagdo dessas mulheres, culminando em um
sentimento de culpa que encontra amparo na religiosidade como principal estratégia de
enfrentamento.

Palavras-chaves: Covid-19; Autismo; Género.

Mother’s Perception of Autistic Children on Isolation Motivated by the Pandemic of
Covid-19

Abstract: Introduction: The covid-19 pandemic created an anxiogenic context for autistic
people. Objective: To analyze the effects of social isolation associated with pandemic control
on the lives of family caregivers of autistic children. Method: This is a qualitative research
carried out from April to May 2020, with 14 mothers aged between 28 and 47 years and a
father aged 34 years. Data collection was carried out through semi-structured interviews
carried out by digital means. Data were analyzed according to thematic content analysis,
based on the paradigm of Neurodiversity. Results: Three categories emerged from the
analysis process: magnification of gender issues during the pandemic, concerns related to the
child's therapeutic process, and resilience and religiosity. Conclusion: Itis concluded that the
pandemic potentiated gender inequalities, culminating in the physical, psychological and
emotional wear of these women. Linked to these issues, the concern with damage to the
development of children emerges. These anxieties amplify the self-responsibility of these
women, culminating in a feeling of guilt that finds support in religiosity as the main coping
strategy.

Keywords: Covid-19; Autism; Gender.

1. Introducao

O enfrentamento da crise sanitaria associada a pandemia do COVID-19 demandou uma
série de mudancas comportamentais. Entre estas, o distanciamento social - e, em muitos
casos, o isolamento social rigido — vigoraram desde o principio, assumindo um papel
relevante no controle da pandemia, principalmente no periodo que antecedeu a vacinagéo
em massa (WHO, 2021). Aparte da inquestionavel relevancia destas medidas, elas
culminam em drasticas alteracdes de rotina, gerando um contexto ansiogénico para
pessoas autistas (Colizzi et al., 2020).

Embora o autismo congregue pessoas com diferentes necessidades de suporte, algumas
caracteristicas sdo comuns a maioria das pessoas no espectro, dentre as quais podemos
listar: déficits na interagdo social, comprometimento da comunicagdo e da linguagem,
padrdes de comportamentos repetitivos e rigidez na realizagdo dos habitos diarios (Lord
et al., 2018).
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A manutencdo de uma rotina previsivel é defendida, tanto por especialistas como por
autistas, como uma estratégia importante para controle da ansiedade e desenvolvimento
da autonomia (Amorim et al., 2020; Courtenay & Perera, 2020). No entanto, a necessidade
do distanciamento e/ou isolamento social rigido, bem como a emergéncia continua de
novas recomendacdes de biosseguranca, comprometeu a previsibilidade como estratégia
comportamental de assisténcia a pessoas autistas (Amorim et al., 2020). Além disso,
essas medidas podem potencializar as dificuldades de socializacdo e culminar em
retrocessos nas interacfes sociais que porventura tenham sido conquistadas (Amorim et
al., 2020; Colizzi et al., 2020).

No Brasil, as questdes supramencionadas vém agravar um contexto crdnico de exclusédo
sistematica e estrutural de pessoas autistas. Apesar da publicacdo da Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista em 2012 (Lei no
12.764, 2012), a incluséo no pais ainda é insipiente, restringindo-se a presencga do aluno
na escola, sem as necessarias adaptacdes psicopedagodgicas, além da auséncia de outras
medidas de inclusdo social-educacional e de uma esparsa rede de assisténcia terapéutica
(Bialer, 2015). Nesse contexto, as consequéncias sociais da pandemia se sobrepdem a
uma estrutura com esparsa rede de apoio tanto para pessoas autistas como para seus
familiares (Amorim et al., 2020; Colizzi et al., 2020).

A partir dessas constatacdes, deu-se inicio a uma ampla pesquisa sobre os efeitos da
pandemia em diferentes aspectos da vida de pessoas autistas (nos diferentes ciclos de
vida) e de seus familiares. O artigo aqui apresentado contempla um braco da pesquisa, a
saber, os efeitos do contexto pandémico na vida de cuidadores e familiares de criancas
autistas. Essa etapa partiu dos seguintes questionamentos: Quais os efeitos do
distanciamento ou isolamento social na vida de cuidadores de criangas autistas? Como
cuidadores e familiares percebem os efeitos do distanciamento ou isolamento social na
vida de criancas autistas? Quais estratégias e redes de apoio emergiram ou se
fortaleceram nesse contexto?

Deste modo, este estudo objetiva analisar os efeitos do isolamento social associado ao
controle pandémico sobre a vida de familiares cuidadores de criangas autistas.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa realizada com familiares de criancas
autistas, no periodo de abril de 2020 a maio de 2020. Os participantes foram recrutados
pelo método bola de neve onde o primeiro sujeito indica o segundo e assim
sucessivamente (Vinuto, 2014). O recrutamento iniciou-se a partir da presidente de uma
associacdo de familiares de pessoas autistas, que indicou a proxima participante e assim
por diante. Antes da indicacdo, eram esclarecidos os critérios de inclusdo. Os convites
foram enviados por aplicativos de mensagem. Das pessoas convidadas, trés nao
responderam ou se recusaram a participar da pesquisa. Diante da auséncia de resposta
ou da recusa, retorndvamos ao participante anterior, solicitando uma nova indicacdo. O
recrutamento seguiu desta forma até a saturacdo dos dados, pormenorizada adiante.

Os critérios de inclusdo foram: ter idade maior que 18 anos e ser méde ou pai de crianga
autistas com até 12 anos de idade incompletos. Considerou-se critério de exclusdo a
impossibilidade de realizagcdo da entrevista de forma remota, por celular ou computador.
Vale ressaltar que a pesquisa ocorreu durante o periodo de isolamento social rigido no
municipio, 0 que impossibilitou as entrevistas presenciais. Participaram 14 maes com
idades entre 28 e 47 anos e um pai com 34 anos, residentes em municipios integrantes
da Regido Metropolitana de Fortaleza.
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A coleta dos dados foi realizada por entrevistas semiestruturadas, cujo roteiro foi composto
por quatro perguntas amplas, que buscavam caracterizar os efeitos da pandemia e do
isolamento sobre as criangas, da pandemia e do isolamento sobre as familias, as
dificuldades enfrentadas pelos pais durante o periodo de isolamento social e as estratégias
de enfrentamento utilizadas. As entrevistas foram realizadas por videoconferéncia
utilizando-se o aplicativo WhatsApp Messenger.

Apés cada entrevista e respectiva transcricdo, as duas pesquisadoras imergiram no
material, registrando suas analises individuais, que foram entdo compiladas em temas e
pré-categorias. Estas, por sua vez, foram organizadas em tabelas, permitindo a
constatacao visual da saturacdo (Fontanella et al., 2011), o que permitiu a interrupcao do
recrutamento das maes 142 entrevista. Apenas um pai aceitou participar da pesquisa,
tendo-se convidado outros trés pais que ou ndo responderam ou recusaram formalmente.
Consideramos essa uma fragilidade deste estudo. Ainda assim, a entrevista deste (nico
participante do género masculino permitiu ratificar achados importantes obtidos a partir
das entrevistas das maes.

Os dados foram analisados segundo a analise temética de conteddo (Minayo, 2014),
partindo do paradigma da Neurodiversidade como suporte teérico. As entrevistas foram
transcritas e o material foi organizado e sistematizado, a fim de se identificar os temas
recorrentes. Esses temas foram agrupados em nucleos tematicos e posteriormente em
categorias como exposto na tabela 1. A analise e categorizacéo foi realizada por duas
pesquisadoras independentes, havendo o pareamento das andlises para o processo final
de categorizagéo.

Tabela 1. Temas, ndcleos teméaticos e categorias analiticas.

Nucleos

Temas o Categorias
Tematicos
R Sobrecarga Magnificagcéo
Divisdo sexual . z
das  atividades materna imposta d:ils guestdes de
domésticas género d_urante
a pandemia
Agravamento do
acumulo de
funcbes
maternas
Sobrecarga Construcdes
autoimposta identitarias
Culpa materna sobre ‘o “ser
mulher” e o “ser
Conflitos na mée’
conciliacédo
entre trabalho e
maternagem
Medo de Receio de Anseios
retrocessos retrocessos relacionados ao
terapéuticos diante da processo
interrupgéo dos terapéutico
Medo de processos
retrocessos terapéuticos

pedagoégicos

Dificuldades de
adaptacéo
escolar no
modelo remoto
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Nucleos .
Temas s Categorias
Temaéticos
Acomodacéao Receio de
das dificuldades acomodacédo ou
de socializacao agravamento

diante das
demandas de
isolamento

Consolo na fé e
na religiosidade

das dificuldades
de socializacao

Religiosidade
como meio para

Religiosidade e
resiliéncia

fortalecimento
da resiliéncia
Busca de
esperanca na fé
e na
religiosidade

3.

A fim de assegurar o anonimato das participantes, estas receberam o pseuddnimo de
letras alfabéticas seguidas de numeracgéo ardbica (Al, A2, A3...). O estudo atendeu a
Resolucdo 510/2016, sobre a Etica na Pesquisa na area de Ciéncias Humanas e Sociais
e foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade de Fortaleza, sob o
namero 435/2011.

Resultados e Discussao

Do processo de analise dos relatos obtidos, emergiram trés categorias: Magnificacdo das
questdes de género durante a pandemia, anseios relacionados ao processo terapéutico
da crianca e resiliéncia e religiosidade.

3.1 Magnificacao das Questdes de Género Durante a Pandemia

Dentre os efeitos da pandemia e do isolamento social sobre as familias, destacou-se a
magnificacdo de questdes de género ja existentes. As participantes, que ja acumulavam
funcdo de trabalho externo e cuidados domésticos, passaram a ter que integrar essas
atividades na mesma ambiéncia:

“Além do trabalho online e do cuidado com as criangas, assumi a rotina da
casa [...]. De manha eu atendo [virtualmente]. A tarde me organizo em relacio
a casa e as criancgas, tendo um momento de fazer as tarefas e cuidar da casa
também. E uma sobrecarga enorme” (P2).

A suspensdo das aulas e das terapias das criancas também sobrecarregaram as maes, ja
que estas se tornaram as responsaveis principais pela conducao dessas atividades com a
orientacao dos profissionais:

“Fazer as tarefas de casa nunca foi facil. Mas agora € pior. Fazer uma crianga
com dificuldade de concentracéo ficar parada para assistir aulas remotas &
extremamente desgastante” (P6).

“A professora manda as tarefas pelo WhatsApp. Esta muito dificil. Ela nao
esta entendendo nada, ndo estd acompanhando. [...] E sou eu quem tenho
que dar um jeito”

“As terapeutas enviam materiais pra que a gente aplique em casa. Mas eu
estou fisica e emocionalmente exausta demais para isso. Nao é produtivo”
(P8).
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A internalizacao dos papéis de género pelas préprias mulheres as leva a perceberem o
pai como uma rede de apoio e ndo como corresponsavel pelo cuidado da crianca:

“A Unica rede de apoio que eu tenho no momento é o meu esposo. Ele sé
vem pra casa a noite quando consegue me ajudar” (P2).

“A gente esti se separando. Entdo eu sou a Unica responsavel por tudo
mesmo. Agora, com esse isolamento, nem as visitas estdo acontecendo”
(P7).

As falas do Unico participante do género masculino, corrobora essas percepcdes. Suas
respostas foram enfaticas a respeito das dificuldades, mas bastante superficiais acerca
das estratégias de enfrentamento, reafirmando sua esposa como a responsavel principal
pelo cuidado, enquanto também ele se percebe como rede de apoio:

“A minha esposa é quem conduz essa parte. Eu fico como apoio, mas estou
a postos pro que for preciso”.

Além disso, ao contrario do observado nas falas femininas, para ele, o trabalho externo
ndo agrega dificuldade, sendo inclusive desejado:

“O meu principal anseio é voltar ao trabalho, que € o que eu mais gosto”

A introjecdo da responsabilidade faz com que as mées se sintam culpadas por nao
estarem conseguindo exercer na plenitude as funcdes demandadas, além de gerar
adoecimento psiquico:

“A culpa é terrivel. A gente que € mae se cobra, por que sabe que o
desenvolvimento da nossa crianga depende principalmente da gente” (P10).

“Eu estou ansiosa, estressada, chorando por tudo. Eu s6 pec¢o a Deus que
tudo passe logo, pois tenho medo de que acontega algo comigo, pois s6 tenho
ela de filha e ninguém vai cuidar dela como eu” (P3).

As falas reafirmam a estrutura de poder politico baseada no género e que se disfarca em
sistema de diferenca natural. Nestes sistemas, a mée assume a condi¢éo identitaria de
Unica responsével pelos cuidados com os filhos, enquanto a paternidade, ndo demanda o
mesmo dos homens (Zanello, 2020). Esses fatos foram magnificados durante a pandemia,
ampliando a sobrecarga feminina e potencializando adoecimentos (Almeida et al., 2020).

Vale ressaltar que, além de todas as questdes sexistas e patriarcais, as participantes
convivem com as cobrangas sociais que permeiam o exercicio da maternagem de uma
crianga autista. Apesar de as primeiras Teorias Psicogénicas elaboradas sobre o autismo
ja terem sido descartadas, as construgfes discursivas que culpabilizam a mée ainda sao
frequentes, contribuindo para seu sofrimento psiquico e auto-culpabilizagdo (Lopes, 2019,
2020).

3.2 Anseios Relacionados ao Processo Terapéutico

Todas as maes participantes, bem como o pai, declararam temer retrocessos diante da
interrupgdo das atividades escolares, pedagogicas e terapéuticas, bem como da limitacéo
das atividades sociais:

‘meu filho teve grande evolugdo com a terapia, mas agora sem fazer vai
atrasar muito, né?” (P1).

“ele fala pouco, entao a gente tenta estimular ao maximo, mas acaba tendo
impacto o fato dele ndo esta socializando” (P2).

Algumas méaes perceberam que os filhos ficaram confortaveis apdés um tempo de
isolamento, 0 que emergiu como motivo de apreensao:

“lo isolamento social] interfere muito [...] porque ele jA ndo gosta de brincar
com as criangas, e infelizmente ndo posso trabalhar isso com ele”
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“agora com a pandemia meu filho voltou a ter medo das pessoas, ndo quer
brincar com ninguém” (P11).

“tenho medo que ele estranhe ainda mais as pessoas quando isso acabar e
que ele sofra mais preconceito por isso” (P9).

“meu filho gosta de brincar com as outras criangas e sente falta delas” (P5).

” isolamento e a falta das terapias tem deixado ele mais irritado e agitado, por
passar o dia todo em casa” (P15).

Uma das maiores apreensdes das maes de criancas autistas é em relacdo ao estigma
social que esses vivenciam diante das dificuldades de socializac&o, sendo compreensivel
o0 receio de retrocessos no atual contexto (Amorim et al., 2020; Colizzi et al., 2020). Vale
ressaltar, contudo, que o paradigma da Neurodiversidade compreende o autismo como
uma condicdo diferente de ser/estar no mundo, uma diferenca neurolégica, € ndo uma
incapacidade (Baron-Cohen, 2017; Ortega, 2009). As dificuldades de socializacao,
portanto, devem ser trabalhadas a fim de favorecer o desenvolvimento da autonomia e
nunca objetivando uma “normalizagdo” (Baron-Cohen, 2017). Neste contexto, chama a
atencdo que nenhum dos informantes considerou o proprio ambiente familiar como espago
para trabalhar a socializag&o.

3.3 Resiliéncia e religiosidade

A pergunta sobre as estratégias desenvolvidas durante o periodo foi seguida
frequentemente de um longo periodo de siléncio e pela reafirmagcdo dos receios e
incertezas anteriormente afirmados. Vale ressaltar que a pesquisa foi conduzida durante
a primeira onda da pandemia, quando as informa¢des ainda eram escassas e ndo havia
indicios de que a vacinacao estaria disponivel em breve. Nesse contexto, a religiosidade
foi evidenciada como principal fonte de conforto:

“pra amenizar tudo isso, eu procuro ler alguma coisa e rezo demais pra poder amenizar a
angustia no coracéo. Estou pedindo a Deus bastante paciéncia e sabedoria. S6 mesmo
tendo muita fé em Deus pra enfrentar isso” (P1).

“A gente tenta se apegar a Deus, que é nossa maior forga.” (P6).
‘mas isso vai passar em nome de Jesus, eu creio. A gente vai ficar bem” (P3).

O constructo resiliéncia pode ser compreendido como a capacidade das pessoas para
superar, condi¢cdes adversas que envolvam risco ao seu bem-estar (Amar et al., 2013).
Nessa perspectiva, a resiliéncia de nossas informantes foi fortalecida pela religiosidade,
que pode se fortalecer diante do sentimento de desamparo (Chaves & Gil, 2015).

Conclusoes

Os achados evidenciam que a pandemia e a necessidade de isolamento social rigido
potencializaram desigualdades de género, culminando no desgaste fisico, psiquico e
emocional dessas mulheres. Atrelada a essas questdes, emerge a preocupagdo com
prejuizos no desenvolvimento dos filhos. Esses anseios, amplificam a auto
responsabilizacdo dessas mulheres, culminando em um sentimento de culpa que encontra
amparo na religiosidade como principal estratégia de enfrentamento.

Considerando que partimos do paradigma da Neurodiversidade como lente tedrica,
consideramos como pressuposto que pais e maes podem falar apenas por si memos e
néo por seus filhos. Deste modo, esse recorte ndo abordou os efeitos da pandemia sobre
pessoas autistas.

A utilizacdo de abordagem qualitativa nesta pesquisa possibilitou uma percepcdo mais
aprofundada da realidade dos participantes. A analise teméatica de conteldo, por sua vez,
permitiu a compreensao do fenébmeno do ponto de vista das méaes e do pai entrevistado.
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Consideramos como fragilidade desse estudo a participacdo de apenas um colaborador
do género masculino, além da impossibilidade e um processo de observagdo nao
participante preliminar, diante do contexto sanitario vigente.
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