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TEIXEIRA, Fernanda Felite. As Abordagens do Campo dos Estudos de Usuarios
de Informacgao na Perspectiva da Populagdao de Maes Atipicas em Rede Social.
2024. 89 f. Dissertagao (Mestrado em Ciéncia da Informagao) — Centro de Educacéao,
Comunicacao e Artes, Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2024.

RESUMO

Os processos que envolvem o cuidado de uma crianga autista geram nos
responsaveis, sejam eles maes ou outros tutores, necessidades e processos
informacionais que, quando superados, ampliam as potencialidades de rompimento
de barreiras referentes ao diagndstico e aos esteredtipos socialmente constituidos. Ao
considerar os estudos de usuarios de informacdo no contexto das abordagens
tradicional, cognitiva e social, diferentes processos informacionais podem ser
compreendidos, os quais traduzem as ag¢des facilitadoras para os sujeitos envolvidos,
tanto do ponto de vista individual quanto social. Neste sentido, a capacidade com que
cada uma das abordagens reflete o desenvolvimento de estratégias potenciais no
enfrentamento das barreiras informacionais, demonstra a relevancia da elaboragao de
estudos dessa natureza para as familias e, mais especificamente, para as maes
atipicas, em relagao as estratégias no enfrentamento de necessidades informacionais.
Partindo dessa proposta, estrutura-se o presente estudo com as seguintes questbes
norteadoras: como cada uma das abordagens dos estudos de usuarios reflete os
processos informacionais de maes atipicas? De que modo os estudos de usuarios
podem contribuir para o enfrentamento das barreiras informacionais vivenciadas pelo
grupo de mées atipicas? Para que tais questionamentos possam ser respondidos,
estabeleceram-se os seguintes objetivos especificos para o estudo: descrever o
desenvolvimento das abordagens dos estudos de usuarios da informacao; elencar as
necessidades informacionais de maes "atipicas" a partir de relatos publicados em
grupo do Facebook; analisar as respostas de cada abordagem em relagdo as
necessidades de mées atipicas. Metodologicamente, o estudo estrutura-se de modo
exploratorio, com abordagem qualitativa, social e descritiva. Os dados foram tratados
conforme o método de analise de conteudo proposto por Bardin. A partir dos achados
da pesquisa, conclui-se que, por se tratar de estudos com o objetivo de conhecer o
perfil, as necessidades e as praticas informacionais dos usuarios de informacao, estes
possibilitam ao campo dos Estudos de Usuarios conhecer tais questdes e
compreender as origens de suas necessidades, demandas e desafios. A
compreensao desse universo torna possivel a elaboracdo de melhorias nos processos
informacionais, na capacitagdo dos sujeitos para vivenciar a singularidade das
experiéncias, além de buscar o rompimento de barreiras informacionais enfrentadas
por essa populacéao.

Palavras-chave: Estudos de usuarios de informagao. Maes atipicas. Autismo.
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from the Perspective of the Population of Atypical Mothers in a Social Network.
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ABSTRACT

The processes involving the care of an autistic child generate in the caregivers,
whether they are mothers or other guardians, informational needs and processes that,
when overcome, broaden the potential for breaking down barriers related to diagnosis
and socially constructed stereotypes. Considering information user studies in the
context of traditional, cognitive, and social approaches, different informational
processes can be understood, which translate into facilitating actions for the individuals
involved, both from an individual and social perspective. In this sense, the capacity
with which each approach reflects the development of potential strategies in
addressing informational barriers, reflects the relevance of conducting studies of this
nature for families, and more specifically for atypical mothers, regarding strategies in
addressing informational needs. Based on this proposal, the present study is
structured with the following guiding questions: how does each of the approaches of
user studies reflect the informational processes of atypical mothers? How can user
studies contribute to addressing the informational barriers experienced by the group of
atypical mothers? In order for these questions to be answered, the following specific
objectives were established for the study: Describe the development of information
user study approaches; List the informational needs of "atypical" mothers based on
reports published in a Facebook group; Analyze the responses of each approach
regarding the needs of atypical mothers. Methodologically, the study is structured in
an exploratory manner, with a qualitative, social, and descriptive approach. The data
were treated according to the content analysis method proposed by Bardin. Based on
the findings of the research, it is concluded that, because they are studies aimed at
understanding the profile, needs, and informational practices of information users, they
enable the field of User Studies to understand such questions and comprehend the
origins of their needs, demands, and challenges. Understanding this universe makes
it possible to develop improvements in informational processes, to empower
individuals to experience the singularity of their experiences, and to seek to break down
informational barriers faced by this population.

Key-words: Information user studies. Atypical mothers. Autism.
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1 INTRODUGAO

A escolha do tema e as abordagens no campo dos estudos de usuarios de
informacéo, sob a perspectiva de maes atipicas em redes sociais, surgiram a partir de
contatos anteriores a elaboragao deste estudo. Considerando que a mestranda tem
um irm&o diagnosticado aos 14 anos com esquizofrenia paranoide’ e transtorno de
bipolaridade?, desde sua adolescéncia esteve em contato com questdes referentes as
neurodiversidades, incluindo os desafios maternos.

Durante a graduagdo em 2016, os primeiros contatos com associagdes de
maes e amigos de autistas se iniciaram ao fazer parte de grupos de maes,
principalmente em redes sociais. Nesse periodo, a estudante teve acesso a relatos de
experiéncias e pedidos de ajuda publicados por elas ao buscar apoio e amparo nos
grupos. Apesar do interesse nas complexidades do transtorno e na vivéncia das
proprias pessoas autistas, o foco na experiéncia enfrentada pelas familias despertou
o desejo de estudar formas de colaborar com maes atipicas em especifico, refletindo
sobre as maneiras possiveis para lidar com a situagao adversa.

Por ser uma estudante da area da Ciéncia da Informacgao, entendeu-se que
uma das formas de contribuir com os processos informacionais enfrentados pelas
familias seria por meio dos estudos de usuarios, de comportamentos e praticas
informacionais. Entretanto, ao observar com profundidade a participagdo nos grupos,
notou-se a predominancia de maes como as principais cuidadoras, o que direcionou
o foco da pesquisadora para este publico, as maes em especifico, a fim de
compreender quais 0s processos sociais e informacionais que elas enfrentam apdés o
diagndstico de seus filhos.

Para iniciar a discussao pertinente ao desenvolvimento da pesquisa sobre a
vivéncia de maes atipicas, € importante entender que o processo de gestar um filho é
socialmente cercado por expectativas e planejamentos quanto ao futuro da crianca
que esta por vir. Tanto é assim que alguns estudos demonstram que no periodo pre-
natal, ocorre uma romantizacdo e idealizagdo de um processo perfeito e sem

possibilidades de desvio do considerado normal.

" Transtorno psicético definido por anormalidades de um ou mais dominios, caracterizada por delirios,
alucinagdes, pensamento e comportamento motor desorganizados (APA, 2014)

2 Transtorno caracterizado por episddio hipomaniaco ou seguido por episédio maniaco que pode ser
percebido a partir de um periodo de perturbagao do humor e aumento da energia ou atividade. (APA,
2014)
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Segundo Lebovici (1987), coexistem na mente materna trés bebés: o edipico,
o0 imaginario e o propriamente dito. Sendo o bebé edipico considerado o mais
inconsciente de todos, referindo-se ao bebé da fantasia edipica da mae e de seus
desejos infantis. O bebé imaginario € originado durante a gestacao, sendo uma unido
dos sonhos, expectativas e idealizagbes geradas pela mae e, por fim, o bebé
propriamente dito, o bebé real que foge as expectativas idealizadas, conscientes ou
inconscientes.

Ao receber a informagdo de que aquele filho ndo atende as expectativas
criadas na imagem dos bebés edipico e imaginario, € comum que a familia sofra pelo
rompimento do ideal construido ao longo de todo o planejamento e gestacao,
experienciando entdo um processo de luto pelo bebé real que ndo corresponde ao
idealizado. Para qualquer mae, a gestacdo e o nascimento de uma crianga nunca
correspondem ao que ela espera, principalmente quando isso sai do plano da fantasia
e passa para a realidade, com o nascimento de um filho “imperfeito”, acarretando
sentimentos de culpa e frustracdo, e podendo desencadear um processo de
questionamento sobre si mesma e o casamento (Begossi, 2003).

A autora também menciona que € proprio do ser humano a busca por
explicacdes e que, ao ter que lidar com a falta delas, os pais muitas vezes recorrem a
busca por um culpado ou por atitudes que as justifiquem.

No vivenciar do recebimento do diagndstico de um filho com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), a familia se depara com seus proprios preconceitos e tabus
socialmente construidos e com as desinformacgdes, atreladas as caracteristicas do
transtorno que envolvem o comprometimento das habilidades de interagdo social
reciproca, habilidades de comunicagao e a presenga de comportamentos, interesses
e atividades estereotipadas (Organizagdo Mundial da Saude, 1993).

Segundo Silva e Mendonga (2022, p.18-19), “o Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) é uma condi¢cao do neurodesenvolvimento caracterizada por déficits
na comunicacido e interagdo social e interesses e comportamentos restritos e
repetitivos”. Tais aspectos, quando representados em personagens de produtos
midiaticos, como novelas ou filmes e citados entre os conhecimentos populares, as
imagens de pessoas no TEA sdo comumente apresentadas como em quadros

severos, em que o individuo € incapaz de conviver ou fazer parte da sociedade.
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Nesse sentido, as maes, por ndo possuirem um maior conhecimento sobre as
caracteristicas ou niveis de suporte exigidos a partir do diagnéstico, frequentemente
sao impactadas por dimensdes do contexto social ao receberem essa informacéo.
Elas recorrem a memoéria e aos esteredtipos que reforgam o estigma e a
discriminagao, aos quais estao sujeitas as pessoas diagnosticadas com TEA e suas
familias.

Considera-se, contudo, que a necessidade informacional ndo suprida ou mal
suprida sobre o TEA pode acarretar a falta de acesso a saude, educagao e ao convivio
social. Destaca-se que entre o espectro dos diagndésticos do TEA, ha casos severos,
no qual o nivel de intervengao necessario para o individuo com o diagndéstico é maior,
de forma que tais casos devem ser reconhecidos e amparados. Porém, quando estes
se tornam a unica exemplificagcdo de casos de TEA no ambito social, reafirmam os
esteredtipos ja existentes, reestabelecendo no entendimento social o referencial de
incapacidade de convivio social quanto a pessoa autista, gerando assim, ainda mais
barreiras a serem enfrentadas por parte das familias que recebem tal diagnéstico.

Juntamente com as barreiras identificadas ao receberem o diagndstico, surgem
também as necessidades informacionais que se superadas, possuem um potencial de
aliviar e facilitar o processo de aceitagdo do diagndstico por parte de quem cuida,
transformando a condigao do préprio sujeito diagnosticado diante de um futuro com
melhor qualidade de vida. Portanto, com o objetivo educativo, de promover
conhecimento e orientacao referente as possibilidades e procedimentos para a
superagao das barreiras informacionais e socioculturais, proporcionar condi¢des
dignas de vivéncia a esta populagéo e romper com os estereotipos existentes quanto
ao TEA, evidencia-se a importancia do desenvolvimento de estudos dos sujeitos
informacionais, voltadas a este grupo para refletir sobre as abordagens e suas
potencialidades de respostas.

Diante das dificuldades e da invisibilidade vivenciadas por pessoas autistas e
suas familias, iniciaram-se na ultima década varios movimentos de pais e familiares
em prol do acolhimento pelo poder publico das necessidades por politicas publicas
que possibilitem o acesso a melhores condicbes. Como exemplos das acbes de
protecao notadamente inscrita nas leis, destacam-se a politica nacional de protecao
dos direitos da pessoa com Transtorno do Espectro Autista, ou Lei Berenice Piana,
Lei n°12.764.
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Instituida em 2012, no Artigo 2°, paragrafo terceiro, que fica determinada a
responsabilidade das diretrizes da Politica Nacional em dar “a atencao integral as
necessidades de saude da pessoa com transtorno do espectro autista, objetivando o
diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos e
nutrientes”. E a Lei 13.977, de 8 de janeiro de 2020, conhecida como Lei Romeo Mion,
que cria a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(Ciptea).

Podem ser mencionadas também politicas publicas federais que regulam
questdes mais especificas do cotidiano, como a Lei 7.853 de 1989, que estipula o
apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua integragao social, institui a tutela
jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuagao
do Ministério Publico e estabelece crimes puniveis se praticados contra pessoas com
deficiéncia, e da outras providéncias.

Dentre as providéncias apoiadas pela Lei 7.853, podem ser apontadas as do
artigo 35, que define como oficina a unidade que funciona em relagéo de dependéncia
com entidade publica ou beneficente de assisténcia social que pode ser de producéo:
que tem por objetivo desenvolver programa de habilitagdo profissional para
adolescentes e adultos com deficiéncia, provendo-os com trabalho remunerado,
visando a emancipacao econdmica e pessoal relativa, conforme o paragrafo 4 da lei.
Ou terapéutica: que tem por objetivo a integragao social por meio de atividades de
adaptacao e capacitagao para o trabalho de adolescentes e adultos que, devido ao
seu grau de deficiéncia, ndo possam atuar no mercado competitivo de trabalho ou em
oficina protegida de produc¢ao, de acordo com o paragrafo 5. (Brasil, 1989).

e Lei 8.742 de 1993: conhecida como Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS) e oferece o beneficio da prestacéo continuada (BPC), que garante o direito a
um salario-minimo por més para familias de baixa renda.

e Lei8.899de 1994: garante a gratuidade no transporte interestadual a pessoa
autista que comprove renda de até dois salarios-minimos.

e Lei 10.098 de 2000: trata de normas gerais e critérios basicos para a
promoc¢ao da acessibilidade das pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida.

e Lei10.048 de 2000: estabelece a prioridade de atendimento a pessoas com
deficiéncia.

e Lei7.611 de 2011: dispbe sobre a educagao e o atendimento educacional

especializado para pessoas com deficiéncia.
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e Lei13.370 de 2016: reduz a jornada de trabalho de servidores publicos com
filhos autistas.

e Lei 14.624 de 2023: conhecida como Lei Cordao de Girassol que tem o
intuito de identificar pessoas com deficiéncias ocultas através do uso de um cordao
de fita com desenhos de girassois.

As leis mencionadas emergem de debates e conquistas na luta por condi¢des
melhores para familias e pessoas com deficiéncia, desempenhando um papel crucial
na promogao de experiéncias mais igualitarias para essa populagdo. No entanto, além
do desenvolvimento de politicas publicas, reconhece-se a importancia de realizar
estudos voltados para compreender e suprir as necessidades informacionais desses
individuos. O atendimento dessas necessidades, que surgem a partir do diagnaostico,
€ fundamental para superar as barreiras pessoais e socioculturais enfrentadas por
aqueles que convivem com o Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Pode-se compreender que o desenvolvimento de estudos que ampliem o
conhecimento relacionado aos processos informacionais dessa populagcdo possui o
potencial de auxilid-los no enfrentamento de suas barreiras informacionais. No
contexto da Ciéncia da Informacgao, as pesquisas no campo dos estudos de usuarios
tém como foco o conhecimento individual em seus diversos aspectos informacionais.

As pesquisas neste campo sao delineadas por trés abordagens distintas para
o estudo dos usuarios de informacao: a abordagem tradicional, que se concentra no
perfil dos usuarios com o intuito de entender suas demandas informacionais e avaliar
como o sistema responde a essas necessidades (Figueiredo, 1994); a abordagem
cognitiva, que investiga o comportamento informacional, focando nas atividades
relacionadas as necessidades dos individuos e em como eles procuram, utilizam e
compartilham informagdes (Pettigrew; Fidel; Bruce, 2001) e a abordagem social, que
observa as praticas informacionais sob uma perspectiva coletiva, considerando as
influéncias sociais no comportamento informacional de um sujeito (Tuominen; Talja;
Savolainen, 2005).

Com o desenvolvimento de uma pesquisa que perpassa pelas diferentes
abordagens dos estudos de usuario de informacdo com a populacado selecionada,
percebe-se a possibilidade de aprofundar os conhecimentos referentes ao
desenvolvimento de estratégias que ampliem as condi¢bes de superagdao das
barreiras informacionais vivenciadas pelo grupo estudado. Nesse sentido, € relevante

mencionar que, segundo o levantamento da Organizagdo Pan Americana da Saude
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(2020) 1 a cada 160 criancgas se enquadra na populagéo diagnosticada com TEA. Nos
Estados Unidos, o Center for Disease Control and Prevention (CDC) em 2023
apresentou que em 2020, 1 a cada 36 criangas de 8 anos foram diagnosticadas com
Transtorno do Espectro Autista, sendo aproximadamente 4% dos meninos e 1% das
meninas.

No Brasil, ainda ndo ha uma estimativa oficial; contudo, ao considerar os dados
divulgados pelo CDC (2023), que apontam uma porcentagem de 2,77% de individuos
autistas na populagao norte-americana, presume-se, com base no censo de 2022, que
a populacao brasileira, de 203.080.756 pessoas, tenha aproximadamente 5.625.337
individuos autistas. Esse numero leva em conta o percentual de diagnosticos de TEA
e 0s impactos dessa condicdo nos familiares, especialmente nas maes de criangas
autistas, bem como as diversas dificuldades enfrentadas por eles.

Neste contexto, surge a problematica da pesquisa: como cada uma das
abordagens dos estudos de usuarios reflete os processos informacionais de maes
atipicas? Além disso, busca-se compreender de que modo os estudos de usuarios
podem contribuir com o enfrentamento das barreiras informacionais vivenciadas pelo
grupo.

Para acessar as experiéncias de maes sem interferéncias externas, foram
coletados relatos e depoimentos publicados em um grupo da rede social Facebook
dedicado ao suporte e aconselhamento mutuo entre elas. Acredita-se que os
resultados desta pesquisa possam fomentar agdes que auxiliem no enfrentamento das
barreiras informacionais experimentadas pelo grupo em estudo, esclarecendo o
processo de aceitagdo e a busca por acompanhamento especializado para o
desenvolvimento de pessoas com TEA, bem como as necessidades das maes.

Considerando as trés abordagens dos estudos de usuarios, observa-se que: na
abordagem tradicional, o foco recai sobre a identificacao do perfil e das necessidades
fisicas de acesso e uso. Na abordagem cognitiva, investiga-se a interpretagao das
informagdes pelos usuarios, visando conhecer o individuo e suas necessidades
informacionais especificas. E na abordagem social, examina-se o impacto dos valores
sociais, culturais e estruturais na sociedade onde o individuo esta inserido.

Para responder as questdes da pesquisa e alcangar os resultados esperados,

foram estabelecidos os seguintes objetivos:
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1.1 OBUJETIVO GERAL:

e Correlacionar as abordagens do campo dos estudos de usuarios a partir do
contexto da vivéncia de maes que recebem um diagnostico do filho com Transtorno

do Espectro Autista.

1.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Descrever o desenvolvimento das abordagens dos estudos de usuarios da
informacéo;

e Elencar as necessidades informacionais de maes “atipicas” a partir de relatos
publicados em grupo do Facebook;

e Analisar as respostas de cada abordagem em relagdo a necessidades de
maes atipicas.

Para alcangar os objetivos propostos, a pesquisa €& metodologicamente
estruturada como exploratéria, adotando uma abordagem qualitativa, descritiva e
social. Trata-se de um estudo de analise documental, com a coleta de dados realizada
a partir de publicagbes em um grupo aberto na rede social Facebook, que serve como
espaco de apoio as vivéncias das maes. Os dados coletados serdo analisados por
meio do método de analise de conteudo e relacionados ao objeto de estudo, isto é, as

trés abordagens distintas dos estudos de usuarios.

1.3 ESTRUTURA DO TEXTO

Os tépicos abordados no estudo encontram-se organizados da seguinte forma:

Introducgao: sec¢ao inicial que apresenta os conteudos abordados pela pesquisa,
delimitando a problematica, a justificativa e os objetivos do estudo.

A secao “Estudo de Usuarios - O campo”, que se estrutura em quatro
subdivisbes, conceitualiza o tema em seu contexto histérico e expde as trés
abordagens e suas especificidades dentro do campo de estudo. Essa segcdo tem como
objetivo destacar as semelhangas e diferencas existentes entre as abordagens

tradicional, cognitiva e social.



19

Na terceira secao, intitulada “Maes de criancas com TEA”, aponta definigbes,
estatisticas e caracterizagdo do transtorno, os aspectos referentes a
neurodiversidades, vivéncia de maes de criangas autistas e o capacitismo.

A secdo de “Metodologia” estabelece os procedimentos de elaboragdo da
coleta e analise dos dados, caracteriza e delimita o grupo amostral e l6cus da
pesquisa.

A secéo cinco “Analise de resultados” estrutura a relacdo dos dados coletados
com cada uma das abordagens, possibilitando demonstrar como cada uma se
relaciona com as informagdes referentes ao individuo e seus contextos
informacionais.

E finalizando o estudo, a secao seis “Consideracoes finais” indica as reflexdes
acerca dos resultados obtidos.

As referéncias estdo expostas ao final do texto.
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2 ESTUDOS DE USUARIOS — O CAMPO

A Ciéncia da Informacao, por meio dos estudos de usuarios, tem promovido
discussbes a respeito das necessidades informacionais de diferentes sujeitos,
analisadas sob trés dimensdes: objetiva, relacionada a elementos externos aos
individuos; subjetiva, que compreende a informagao a partir das experiéncias
pessoais de cada um; e intersubjetiva, baseada nas interagdes humanas socialmente
estabelecidas e condicionadas por processos historicos e culturais (Araujo, 2010).

Os primeiros estudos de usuarios da informagao nasceram na década de 1930,
a partir da demanda de se conhecer o perfil de usuarios reais e potenciais de
bibliotecas, para que os servicos e colegdes alcangassem uma maior eficacia no
atendimento de usuarios e suas necessidades informacionais. Nesse periodo, eventos
significativos marcaram a area, como o levantamento das caracteristicas da
populacao de Chicago, que, segundo Baptista e Cunha (2007), originou esse tipo de
estudo.

A historia da cidade mostra que, devido ao aumento do numero de imigrantes
vindos de diferentes localidades, especialmente da Europa e da necessidade de
oferecer para os novos habitantes servicos de qualidade, os estudos tinham o objetivo
de entender suas necessidades em termos de informacéo. Dessa forma, os servigos
de bibliotecas e instrumentos culturais eram concebidos para dar acesso as
informagdes, visando a socializagdo e diminui¢cado de divergéncias sociais e culturais
dos novos habitantes.

Batista e Cunha (2007) citam como segundo marco a conferéncia da Royal
Society, realizada em Londres no ano de 1948, onde emergiram reflexdes quanto as
necessidades, as buscas e ao uso da informacado, principalmente em casos de
técnicos e cientistas, no contexto da Guerra Fria.

Gasque e Costa (2010) apontam, além da conferéncia acima, a Conferéncia
Internacional de Informacéo Cientifica de 1958, em Washington, como um evento
impulsionador das investigagdes na area, onde foram apresentados estudos focados
nas necessidades dos usuarios de informacgao.

Durante essa fase de desenvolvimento do campo dos estudos de usuarios da
informagédo, as pesquisas eram interpretadas sob uma abordagem tradicional,
predominante nas ciéncias daquela época, que enfatizava os aspectos das ciéncias

exatas (Araujo, 2012).
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As pesquisas relacionadas aos estudos de usuarios se difundiram amplamente
na area da Ciéncia da Informacao até o final da década de 1970. No entanto, criticas
comegaram a surgir quanto as limitagées dessa abordagem e a centralidade dos
sistemas informacionais. A partir da década de 1980, surgiram outros tipos de estudos
que nao se concentravam apenas na melhoria dos sistemas, mas sim nas
necessidades informacionais dos usuarios. Esses estudos passaram a ser entendidos
como pesquisas de comportamento informacional ou abordagem cognitiva,
representando uma alternativa a abordagem anterior (Araujo, 2012).

Os estudos baseados na abordagem cognitiva dominaram a pesquisa da area
até meados dos anos de 1990, quando uma nova série de criticas passou a ganhar
visibilidade ao questionar o fato de que essa abordagem desconsiderava aspectos
sociais e contextuais dos usuarios da informagéo.

Foi entdo que surgiu uma terceira abordagem, proposta por Talja (1997). Essa
abordagem nao se concentra apenas nos sistemas ou nos usuarios, mas sim na
relagdo do individuo com seu contexto social, pois reconhece que o meio em que o
usuario esta inserido influencia os processos de busca por informacado e molda seus
valores. Essa terceira abordagem foi denominada “social” ou “estudo de praticas
informacionais” (Araujo, 2012).

Contudo, é importante ressaltar que essas abordagens nao sao excludentes,
mas sim complementares. Cada uma delas se desenvolveu com o objetivo de
identificar e estudar determinados aspectos da realidade. Para aprofundar o
conhecimento sobre essas trés abordagens no campo, apresentamos uma linha do

tempo com os principais marcos histéricos do desenvolvimento desse campo (Figura

1).

Figura 1 - Linha do tempo dos Estudos de Usuarios de informagao

1048 1880 1890 2008

Conferéncia Inicio doa estudaos Inicio dos quastionamentos Adocdo do conceito
da Royal do que viria a sar quanto a desconsideragdo “Praticas

Society de abordagam doe aspectos sociais e informacionais” proposto
Lendras cognitiva contextusis do usuario por Savolainen

1630 1658 1984 1990-2000

Primeiro Conferéncia Publicacio do artigo Inicio da virada social @ da

Estudo de intarnacional de “On uger studies and producio de estudes do
usuArios em informacéo cientifica infermation needs™ gue viria a ser a chamada

Chicago am Washington da Tom Wileon abordagem social

Fonte: Elaborado a partir de Araujo (2010), Batista e Cunha (2007), Gasque e Costa (2010).
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2.1 ABORDAGEM TRADICIONAL

Na década de 1930, devido ao aumento da chegada de imigrantes nos Estados
Unidos, vindos de diferentes paises, em sua maioria europeus, que se instalaram na
cidade de Chicago, notou-se a necessidade de oferecer informagdes aos novos
moradores. Essas informagdes visavam amenizar as diferengas politicas, culturais e
sociais, bem como atender as suas demandas por servicos de informacéo.

Para suprir as necessidades informacionais dos novos moradores, a
Universidade de Chicago iniciou os chamados “estudos de comunidade”. Esses
estudos possibilitaram o estabelecimento de perfis da populagédo, conforme apontado
por Baptista e Cunha (2007). Os dados coletados nesses estudos contribuiram para
o desenvolvimento de sistemas de informacdo mais eficientes, além de melhorar as
colecgdes e servigos oferecidos pelas institui¢des.

Conforme Gasque e Costa (2010), Gonzalez Teruel (2005), Berti e Araujo
(2017), no ano de 1948, dois trabalhos apresentados na Royal Society Scientific
Information Conference marcaram o inicio das publicacbes relacionadas ao
desenvolvimento de estudos voltados para identificar os perfis e os habitos
informacionais de cientistas. Esses estudos utilizaram como principal método de
coleta de dados o uso de questionario, permitindo o levantamento de informagdes
uteis para o diagnostico dos sistemas e servicos de informagdo. Essa abordagem
possibilitou a identificacdo de padrdes gerais de uso de materiais, além de permitir a
delimitagdo de agdes universalmente recorrentes, resultando em um alto grau de
previsibilidade.

As pesquisas da abordagem tradicional dominaram o campo até meados da
década de 1970, cujos dados foram amplamente apresentados na Conferéncia
Internacional de Informagédo Cientifica ocorrida anualmente e que teve inicio no ano
de 1958 em Washington, Estados Unidos.

Ainda de acordo com Gasque e Costa (2010), em 1966, Menzel elaborou uma
revisdo que realizou analises quantitativas no periodo de 1963 a 1965, visando
estabelecer definigbes e conceitos relacionados ao tépico de usuarios apresentados
na época. O trabalho de Menzel deu inicio a uma série de revisdes sobre o assunto,
que passaram a apontar as limitagbes da abordagem por seu enfoque apenas nas
caracteristicas externamente observaveis da identidade e acdo do individuo,

centrando-se exclusivamente no desenvolvimento e melhoria dos sistemas de
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informacéo.

Dentre as revisbes mencionadas por Gasque e Costa (2010), destaca-se
aquela elaborada por Martyn (1974). Em suas conclusdes, Martyn ressaltou o
reconhecimento da complexidade e singularidade dos usuarios, bem como de suas
necessidades informacionais, o que exigia métodos de estudo distintos. Naquela
época, os trabalhos publicados ja indicavam que as metodologias utilizadas nos
estudos eram inadequadas para esclarecer as necessidades dos usuarios. Essas
metodologias eram predominantemente genéricas, quantitativas e ndo detalhavam a
realidade dos usuarios.

Percebeu-se, entdo, que os estudos deveriam focar ndo mais nos sistemas,
mas nos usuarios e suas necessidades informacionais reais. Isso deu inicio a

abordagem cognitiva ou aos estudos de comportamento informacional.

2.2 ABORDAGEM COGNITIVA

Como resposta as lacunas deixadas pela abordagem tradicional, surgiram
novas pesquisas durante as décadas de 1970 e 1980, com uma mudanca de foco em
dire¢ao ao usuario. Essa mudanca foi inicialmente proposta no artigo On user studies
and information needs, de Tom Wilson, em 1981, conforme mencionado por Bawden
(2006). Posteriormente, uma primeira sistematizacdo dessa abordagem foi
apresentada por Dervin e Nilan em 1986, sendo subsequentemente reafirmada em
estudos posteriores.

Este novo modelo de proposta ficou conhecido como abordagem alternativa a
tradicional ou abordagem cognitiva. Estudos com a proposi¢do de compreender as
necessidades mais especificas dos usuarios passaram a ser chamados estudos de
comportamento informacional a partir das publicagdes de Wilson. Tais estudos
levaram em consideracdo as metodologias utilizadas nos novos estudos da época e
que abarcaram métodos e conceitos do campo da Psicologia.

No ano de 2001, segundo Gasque e Costa (2010), Pettigrew, Fidel e Bruce em
uma revisao de literatura, ratificaram o uso do termo comportamento informacional,
ainda incidente no campo da Ciéncia da Informacéao, que veio a substituir os estudos
intitulados estudos de necessidades e uso da informacéao, anteriormente utilizado para

representar trabalhos desta nova abordagem.
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Bartalo, Di Chiara e Contani (2011, p.2 apud Berti, 2014, p.45) conceituam o

comportamento informacional como:

conjunto das atividades desencadeadas por uma necessidade de
informacéao, ou seja, a busca, a comparacao das varias informacoes
acessadas, a avaliacdo, a escolha, o processamento cognitivo e a
utilizacao da informacao para suprir a necessidade primeira —incluindo
a propria identificagcado da necessidade.

Nesse contexto, entende-se que a busca por informagao surge a partir de uma
necessidade informacional do usuario, dando inicio ao processo de busca, acesso e
uso da informacéao. Sobre o conceito de necessidade informacional, Miranda (2006, p.
106) afirma que é "[...] um estado ou processo no qual alguém percebe a insuficiéncia
ou inadequacéao dos conhecimentos necessarios para atingir objetivos e/ou solucionar
problemas, sendo essa percep¢ao composta de dimensdes cognitivas, afetivas e
situacionais." E, por se tratar de questdes particulares do individuo, entende-se como
um processo subjetivo a ser explorado por pesquisadores.

Na busca por compreender os processos do comportamento informacional dos
usuarios, alguns estudiosos da tematica, como Dervin (1983), Kuhlthau (1991), Choo
(2006) e principalmente Wilson (1981, 2006), elaboraram modelos de comportamento
que visavam "demonstrar o processo de necessidade e busca de informacgao" (Berti,
2014, p. 46). Com o intuito de tornar ainda mais explicitas as caracteristicas dos
modelos e seus papéis para o desenvolvimento dos estudos, utilizam-se como
referéncia os modelos propostos pelos autores mencionados.

O modelo Sense-Making (Figura 2), proposto pela autora Brenda Dervin em
1983, investiga empiricamente a realidade da busca dos sujeitos e suas etapas.
Dervin buscou apresentar a base tedrica da construgcdo da necessidade informacional
através do entendimento da falta informacional (a lacuna) e o uso de estratégias para
superar a situacao, visto como método que o usuario encontrou para completar a
lacuna informacional. Desta maneira, Dervin (1983) aborda, através da metafora da
ponte, a representacdo do vazio cognitivo e o uso da informagdo como objeto que

completa a lacuna através do comportamento informacional do individuo.
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Figura 2 - Modelo Sense-Making
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O modelo de Carol Kuhlthau (Figura 3) divide a busca da informagdo em
etapas: Inicio, selecdo, exploragao, formulacdo, coleta e apresentacdo, mas sem
desvincular as emocgdes: incertezas, satisfagcdes e otimismos, que sao os aspectos
cognitivos emocionais que impactam no ponto de vista da autora na busca. Além das
emocodes, o pensamento racional no processo de busca e pesquisa da informacgao é
considerado no modelo de Carol Kuhlthau. A autora conecta as necessidades
informacionais aos sentimentos, podendo haver variagdes na intensidade emocional
ao longo da busca informacional, mas sempre influenciada por uma dimensao
emocional.

Apesar de linear, o modelo demonstra, através da caracteristica de considerar
as emocgdes em cada um dos estagios, que ao longo do processo novos
questionamentos e necessidades informacionais surgem e sao superadas, as quais
norteiam o usuario em sua busca, passando dos estagios de pensamento vago ao
focado, aumentando assim o interesse pela busca e as agdes de busca por
informacgdes relevantes e pertinentes. O modelo também considera que ao chegar ao
resultado e acesso a informagdo, ndo necessariamente o sentimento experienciado

se trata de satisfagdo, mas sim de desapontamento.
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Figura 3 - Modelo elaborado por Kuhlthau (2004)

Estédgios Iniciagio Selecio  Exploragio Formulagio Coleta Apresentaciio
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(cognitivo)

crescimento do interesse

Agides buscando inf. relevante s buscando inf. pertinente
(fisico)

Fonte: Fialho e Andrade (2007, p.26).

O modelo de Choo (Figura 4) trata das necessidades de informagado, o
comportamento de busca e uso da informacgéo, influenciados por fatores cognitivos,
emocionais e situacionais, que sao tratados respectivamente nos modelos de Belkin,
Dervin, Kuhlthau e Taylor. E um modelo integrativo, no qual o autor realiza a

interseccado dos modelos de outros autores.

Figura 4 - Modelo proposto por Choo (2006)
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Fonte: Berti, Bartalo e Araujo (2014, p.230).

No ano de 1981, Wilson publicou a primeira versdo de seu modelo de

comportamento informacional (Figura 5). O autor se inspirou nas necessidades
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fisiolégicas, cognitivas e afetivas dos individuos, que se configura conforme as
necessidades do proprio individuo em seu contexto, considerando as demandas em
meio a sociedade e as barreiras do processo de busca de informac&o que se originam
deste contexto. Os modelos propostos pelo autor foram sendo aperfeigoados
conforme Wilson notava em suas pesquisas os diferentes fatores que interferem no
comportamento humano e que precisavam ser considerados para a melhor

compreensao dos processos, comportamentos e necessidades informacionais.

Figura 5 - Modelo de Wilson (1981)
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Fonte: Martinez-Silveira e Oddone (2007, p.125).

O modelo formulado por Wilson se destaca por considerar os diferentes
contextos e fatores que podem interferir no processo de busca informacional do
individuo. Desde sua primeira versao, Wilson ja destacava as varias maneiras como
0 processo pode ocorrer, abrangendo desde o surgimento da necessidade
informacional até a satisfagao delas.

Ao longo de suas pesquisas, o autor atualizou seu modelo, visando abordar as
diversas barreiras e caracteristicas do comportamento e das necessidades
informacionais. Em sua ultima versao, representada na Figura 6, a busca do sujeito
pela informagao pode seguir diferentes caminhos e é afetada por fatores pessoais e

sociais, conforme considerado no modelo.
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Nesse sentido, esta verséo leva em conta questdes como o0 ambiente em que
o individuo se encontra, suas tradi¢gdes, referéncias, dogmas e contextos
socioecondmicos. As possiveis interferéncias sido relevantes no processo de
comportamento informacional e devem ser consideradas na compreensdo das
necessidades informacionais, pois s&o questdes sensiveis aos individuos e

constituem os valores que interferem no contexto da interpretagao informacional.

Figura 6 - Modelos de Wilson (2006)
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Fonte: Berti, Bartalo e Araujo (2014, p.232).

Um destaque deste modelo é o fato de apresentar um desenvolvimento aberto
para o processo, ndo estabelecendo uma sequéncia ou padrdo para a trajetoria
percorrida. Isso permite ao usuario o recurso de diferentes plataformas ou
possibilidades de acesso a informagdao que possam sanar suas necessidades,
podendo elas serem adquiridas através de seu meio de vivéncia, de um mediador ou
do uso das tecnologias.

Ao considerar os pontos fortes e fracos de cada um dos modelos citados, pode-
se mencionar que a proposta de Dervin segue uma estrutura linear, ndo considerando
as possibilidades circulares da informacao, apesar de ser um modelo didaticamente
bem estruturado e compreensivel. O modelo de Kuhlthau possui uma sequéncia de
etapas, sem levar em consideragao desvios no processo, mas também se apresenta
de modo organizado e inteligivel ao investigador que deseje utiliza-lo.

Choo aborda em sua proposta multiplos aspectos apresentados em modelos



29

anteriores, o que torna este um modelo de estrutura abrangente quanto aos contextos
informacionais dos usuarios da informagao, entretanto ele nao traz novos parametros
para o desenvolvimento de pesquisas sobre o comportamento informacional.

Por fim, pode-se citar que os principais pontos a serem refletidos sobre os
modelos de Wilson sao o fato de o autor atualizar os modelos frente a complexidade
da busca informacional e os desafios enfrentados pelos sujeitos. Finalmente, o autor
apresenta um modelo aberto e considera as diferentes interveniéncias do processo,
porém, € necessario frisar a complexidade didatica que envolve o ultimo modelo
proposto pelo autor.

Os modelos de comportamento informacional podem ser entendidos como
referéncias no que diz respeito a reflexao sobre como responder os questionamentos
quanto aos caminhos tragcados por usuarios da informacédo, partindo de suas
necessidades informacionais. Porém, os usuarios de informacdo nao recorrem a
busca por informacao apenas em casos de necessidade. Esta € uma das criticas aos
aspectos positivistas da ciéncia que, em uma determinada dimensado, parece
pretender encapsular os saberes. Considera-se, contudo, que os sujeitos estao
envolvidos por agdes informacionais imbricadas em suas vivéncias no mundo. Nesse
sentido, segundo Berti e Araujo (2017), estas agdes se relacionam ao conceito de
informacdo pragmatico e humanista, que se embasa nos relacionamentos e
interacdes sociais.

Os estudos de comportamento informacional mantém-se relevantes na area e
foram predominantes até o final da década de 2000. No entanto, segundo Araujo
(2016), nos anos de 1990, criticas comegam a ganhar espago no campo, propondo
questionamentos referentes a desconsideracdo dos aspectos sociais e contextuais

dos usuarios por parte dos estudos de comportamento informacional.

2.3 ABORDAGEM SOCIAL

As pesquisas com abordagem social dos estudos de usuarios iniciaram-se a
partir de criticas aos modelos de estudos de comportamento informacional,
apresentados com maior incidéncia até o final dos anos de 1990, conforme apontado
por Araujo (2016). O autor destaca que os principais questionamentos do periodo se
referiam a uma certa desconsideracédo quanto aos aspectos sociais e contextuais nos

estudos de usuarios. Outro ponto levantado por Coimbra (2008) em relagdo as
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pesquisas na abordagem cognitiva € que quase sempre, 0s resultados dessas
pesquisas resultam em modelos de comportamentos estaticos e nem sempre
condizentes com a realidade e a permanéncia.

Tais modelos, apesar de possuirem grande relevancia para o desenvolvimento
dos estudos, s&o incapazes de abarcar a totalidade das possiveis interagbes entre
sujeito e informacgao, cuja natureza dos objetos esta imbricada. Em contraposi¢céo aos
estudos das abordagens tradicional e cognitiva, no final da década de 1990 comecou
a ser notada uma virada social, dando origem a chamada abordagem social no campo,
sendo esta a terceira e mais recente no campo dos estudos de usuarios da
informacdo. Caracterizada pelo seu olhar para os sujeitos em dialogo com as
interferéncias sociais e a formacdo dos valores, esta abordagem se apropria de
metodologias qualitativas para o levantamento de dados, com o objetivo de abarcar a
complexidade dos processos informacionais.

De acordo com Rocha, Duarte e Paula (2017), a abordagem social adotou, por
meio das publicagées de Savolainen (2007), o conceito de praticas informacionais
motivadas pelo reconhecimento da importéncia do contexto e do cotidiano, além de
elementos distintos e pessoais dos sujeitos envolvidos em fendmenos informacionais.
Neste aspecto, uma alternativa para o conceito de “comportamento informacional”
utilizado nos estudos de abordagem cognitivista, Savolainen (2008) propbs a adogao
de “praticas informacionais” para esta nova abordagem no campo dos estudos de
usuarios.

Segundo Talja (1997), esta abordagem nao seria centrada apenas no sistema
ou no usuario, mas consciente da influéncia exercida pelo contexto social em que o
usuario esta inserido, e da interferéncia do social sobre os sujeitos. Diferentemente
dos estudos de uso e de comportamento informacional, no caso dos estudos de
praticas informacionais, o sujeito é considerado na completude de suas questdes
sociais.

Em corroboragao a esta perspectiva, Capurro (2003) destaca que a informagao
em si € um objeto social e todo caminho percorrido pelo sujeito esta relacionado aos
processos informacionais. Nesse aspecto, no ambito das praticas informacionais, os
referentes sociais sdo revelados ao mesmo tempo em que aspectos sociais e culturais
sao reforgados, trazendo-os para fora do contexto institucional (Araujo, 2012). Para o
autor, a interferéncia causada pelas interagdes dos sujeitos, ligadas ao meio em que

pertencem, contribui para a formacao de valores, constituindo uma relagao reciproca.
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Isah (2009) cita que os estudos de praticas informacionais tém como foco as
acdes, motivagbes e habilidades coletivas considerando o contexto. As praticas
informacionais podem surgir a partir de necessidades informacionais, mas nem
sempre se iniciam de uma tarefa especifica, como em um contexto corporativo ou
académico, contemplando, portanto, o cotidiano ou situagbes em que as buscas de
informacgao ocorrem sem a consciéncia de uma necessidade informacional ou em que
a informacao € encontrada ao acaso.

Savolainen (2012) identificou trés principais situa¢gées em que as necessidades
informacionais podem ser originadas, sendo estas a situagao da acao, o desempenho
da tarefa e o dialogo. De acordo com Rocha, Duarte e Paula (2017), na primeira, a
necessidade informacional parte de uma situacdo e pode variar de acordo com as
interferéncias temporais, espaciais e situacionais. Na segunda situagdo, a
necessidade informacional surge da realizagdo de uma tarefa ou de um problema a
ser resolvido, onde a eficacia do processo de busca pode ser crucial para que a tarefa
seja concluida. Ja a terceira situagao se origina em conversas escritas ou verbais
entre dois ou mais individuos, e a necessidade informacional é construida
conjuntamente, através da negociacgao discursiva.

Ainda segundo Rocha, Duarte e Paula (2017), o exemplo de praticas
informacionais proposto por Savolainen em 1995, nomeado Everyday Life Information
Seeking (ELIS), apesar de ndo ser efetivamente um modelo, pode ser destacado como
um precursor da abordagem, ao considerar que este discute terminologias e conceitos
nao considerados nos modelos de comportamento informacional. Dentre as principais
contribuicdes do exemplo apresentado pelo autor, estdo o enfoque dado ao olhar
sobre a vida cotidiana e a percepg¢ao quanto aos fatores socioculturais, individuais e
temporais que afetam a resolugdo dos problemas e a relagdo do sujeito com a
informagao.

Nos estudos da abordagem social, alguns exemplos de busca informacional
foram elaborados levando em consideracdo as trés situacdes levantadas por
Savolainen (2012) e o contexto da vida cotidiana, diferenciando-se por tais questdes
de seus antecessores. Rocha, Duarte e Paula (2017) apresentam trés exemplos: o
modelo bidimensional das praticas informacionais, elaborado por McKenzie (2003); a
versao estendida do modelo de McKenzie, proposta por Yeoman (2010); e o Modelo
de praticas informacionais de adolescentes criadores de conteudos digitais

estruturado por Harlan (2012).
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Ainda segundo os autores, os modelos de praticas informacionais
apresentados "adotam uma abordagem socioconstrucionista, segundo a qual as
atividades informacionais sdo executadas por sujeitos ativos que constroem a
informacgé&o a partir de interagdes sociais situadas em comunidades" (Rocha, Duarte e
Paula, 2017, p.55). Os trés modelos se distinguem devido aos contextos em que
estavam ambientados no processo de desenvolvimento e o uso de elementos
estruturantes, entretanto, estes se aproximam em caracteristicas como o uso do
conceito de busca informacional na vida cotidiana, o encontro casual da informacéo,
além da interagao e colaboracao entre os sujeitos informacionais.

Portanto, entende-se que os estudos de praticas informacionais se diferem de
seus antecessores por nao tratarem mais da busca por dados observaveis e
quantificaveis focados na melhoria do sistema, ou nos processos e necessidades
informacionais do usuario como individuo isolado dos valores sociais, mas, por
considerarem principalmente que os processos informacionais ndao podem ser
entendidos como padronizados ou estaticos. Nesse sentido, é preciso considerar os
aspectos que envolvem os processos do individuo que busca a informagao de acordo
nao apenas com suas atividades ou necessidades conscientes, mas também em
situagdes em que a informagéao pode ser encontrada ao acaso e que envolve o capital

social e cultural dos sujeitos.
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3 MAES DE CRIANCAS COM TEA

Culturalmente, sao estabelecidos papéis e padrdes sociais referentes ao
género dos individuos, que sdo moldados desde o nascimento para atender a tais
designacgdes. Segundo Duarte e Spinelli (2019), sdo as relagdes sociais que dao
sentido ao feminino e masculino, através dos processos de socializagao, auxiliando
0s sujeitos a procurarem seus lugares sociais, disposi¢des, € a maneira de estar e ver
0 mundo.

Aos meninos, antes mesmo de seu nascimento, sdo definidos os papéis de
forca e virilidade, moldados desde a mais tenra infancia para o exercicio de atividades
que os estimulem aos trabalhos externos ao lar. As brincadeiras voltadas ao género
masculino envolvem blocos de construgcado, carros e atividades elaboradas para o
desenvolvimento de habilidades referentes a carreira profissional ou a pratica de
esportes, além de brincadeiras que estimulem o desenvolvimento da chamada
masculinidade, como lutas e esportes.

Ja as meninas recebem o estimulo de desenvolverem habilidades referentes
aos cuidados de filhos e as atividades domésticas. As brincadeiras destas, por
exemplo, envolvem brinquedos com referéncias a tais papéis, sendo em sua maioria
bonecas e utensilios de casa ou que se refiram a beleza, como maquiagens e
roupinhas, desenvolvendo assim nas meninas o que é entendido como feminino.

Os argumentos apresentados seguem a ideia de Duarte e Spinelli (2019), que
afirmam que desde a infancia, homens e mulheres sdo preparados para desenvolver
determinados papéis e se identificar como um ou outro, a partir de suas relagbes
interpessoais. Sendo assim, o modo em que as atividades domésticas sao realizadas
e por quem sao realizadas tornam-se as referéncias para as criangas, por exemplo.

Vale ressaltar que, ainda atualmente, existem tabus quanto as mudancas de
papéis em relacao as responsabilidades dos perfis de género. Isso ocorre porque é
notadamente possivel identificar atividades que nao sao direcionadas ao seu género
socialmente construido e, ao ser proposta uma mudanga de atividade, os sujeitos
tendem a sentir-se incomodados em ter que realiza-la. Tais atitudes sdo interpretadas
como comportamentos desviantes do padréo estabelecido, podendo também causar
a falta de engajamento e empenho no desenvolvimento de tais tarefas, conforme
apresentado por Duarte e Spinelli (2019).

Nesse sentido, socialmente, os trabalhos direcionados ao cuidado no ambito
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privado recaem sobre o género feminino, enquanto ao homem é encaminhada a
esfera publica, com maiores liberdades e menores responsabilidades com o lar,
incumbindo-lhe o papel de provisdo financeira. Historicamente, os papéis e
possibilidades de cada género limitavam-se aos socialmente estabelecidos. No
entanto, com o advento das guerras mundiais e a convocagao dos homens para o
combate, surgiu a necessidade de mao de obra para as fabricas, iniciando assim a
entrada da mulher no mercado de trabalho.

Vale ressaltar que, ao referir-se a mulher durante o periodo de guerras, deve-
se entender que se trata da mulher da classe média alta, pois a mulher da classe baixa
sempre precisou trabalhar, conforme apresentado por Perrelli e Tonelli (2005).

Apesar da saida da mulher para o trabalho formal, seus afazeres referentes
aos cuidados do lar ndo deixam de existir ou sequer passam por uma redistribuicdo
entre os géneros, resultando em uma sobrecarga referente a dupla jornada
desempenhada pelo género feminino. Essa sobrecarga vivenciada pela mulher deve
considerar a carga emocional que a acompanha, pois o desempenho dessa dupla
responsabilidade, as vezes em tripla jornada, desencadeia uma série de
consequéncias quanto ao estresse e adoecimento dessa populagao.

Atualmente, apesar de excegdes, a regra socialmente constituida dos papéis
mantém-se, entendendo-se que os cuidados com os filhos recaem sobre a mae.
Destaca-se que a mae podera até receber apoio de seu companheiro e ter uma rede
de apoio, por exemplo, mas, de acordo com Nery e Britto (2023), as mulheres ainda
trabalham ao menos duas vezes mais que os homens, devido a realizacao das tarefas
domésticas.

No estudo publicado em 2021 sobre a mulher em tripla jornada e a divisdo de
tarefas entre os casais, Mota-Santos, Azevedo e Lima-Souza (2021) apontam na
analise dos resultados que, em relacdo a participagdo do companheiro das
entrevistadas nas atividades do lar, estas ocorriam mais em relagdo aos cuidados com
os filhos. Contudo, em relagao as tarefas domésticas, os companheiros eram pouco
efetivos, reafirmando a tendéncia quanto a responsabilizacdo da mulher pelo bom
andamento do lar e incumbindo ao homem apenas a fungéo de "ajudar".

Considera-se que até o ano de 2022, o Brasil contava com aproximadamente
11,3 milhdes de maes solo, conforme afirmam os dados de pesquisa apresentados
por Janaina Feij6, no portal da Fundacdo Getulio Vargas (FGV). Segundo a

Associagado Nacional dos Registradores de Pessoas Naturais (ARPEN), no periodo
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de 2020 a 2023, cerca de 479.232 registros ndo possuiam a paternidade reconhecida,
sendo estas as chamadas certiddes de pai ausente, divulgadas pelo portal de
transparéncia do registro civil.

Conforme dados sobre os papéis parentais, observa-se que, no caso de maes
de criangas autistas, ha um aumento significativo na quantidade de mulheres que
abdicam de suas atividades para dedicarem-se aos cuidados com os filhos autistas,
consequéncia direta do aumento no numero de diagndsticos (Moraes et al., 2022).

O processo de busca pelo diagndstico € longo e desgastante para a familia,
especialmente para as maes. A incerteza sobre o que esta acontecendo com o filho
desafia as idealizagbes construidas durante a gestacéo, agravada pela dificuldade em
buscar ajuda. Esse processo pode levar a mae a enfrentar a negagao da realidade,
gerando mais sofrimento para a familia e postergando o acompanhamento adequado
diante dos sinais do autismo (Jorge et al., 2019; Alves, Vivian, Hirdes, 2022; Campos
et al., 2022).

Lidar com a possibilidade de um diagnéstico implica enfrentar medos e
barreiras relacionadas ao desconhecido, o que pode levar a um processo de negagao
ou recusa em procurar profissionais que possam confirmar a suspeita. Oliveira e
Poletto (2015) observam que a quebra das expectativas em relagao a crianga recém-
nascida requer um processo de luto pela perda das idealizagdes.

Para as maes que aceitam a hipotese levantada, inicia-se uma busca por
profissionais que possam fornecer respostas e orientagdes sobre o diagndstico do
filho. No entanto, o préprio processo de busca por definicdo do diagndstico é
complexo, pois no caso do Transtorno do Espectro Autista (TEA), ndo ha um exame
fisico definitivo que possa confirmar o diagnéstico. Segundo Owen (2007), o
diagndstico geralmente é alcancado apds uma longa jornada de exames clinicos,
exigindo um trabalho em equipe interdisciplinar, psicoterapia, farmacologia e estimulo
psicomotor.

Além disso, o TEA apresenta diferentes niveis de suporte exigidos pelo
individuo, o que pode dificultar o processo de diagndstico. Apesar das dificuldades
enfrentadas durante esse processo, o diagnostico pode, em alguns casos, ser
recebido como um alivio, pois possibilita o acompanhamento adequado e o
entendimento das necessidades especificas da crianca.

Diante do recebimento do diagndstico de autismo, as mées podem reagir de

maneiras diversas, incluindo sentimentos de alivio por entender como lidar, intensa
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sensacgao de sofrimento e até negacao da realidade. No entanto, essas dificuldades
enfrentadas ao longo do processo podem representar fatores de risco para a saude
mental das maes (Campos et al., 2022; Faro et al., 2019).

Esses impactos a saude mental incluem sintomas depressivos, ansiosos e
niveis elevados de estresse, sendo determinados por fatores como o acumulo de
fungdes, isolamento devido a alta demanda de cuidados, falta de apoio social e
estigmas pessoais e sociais (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018; Ang; Loh, 2019; Oz;
Yuksel; Nasiroglu, 2020; Jorge et al., 2019; Zavaglia; Visintin; Vaisberg, 2022; Campos
et al., 2022).

Cada mae lida de forma unica com os desafios do dia a dia de seu filho autista.
O conceito de coping, como apresentado por Campos et al. (2022), refere-se ao
planejamento, emogdo e comportamento para lidar com demandas internas ou
externas. No entanto, a sociedade ainda nao esta adequadamente preparada para
lidar com criangas autistas, o que pode levar a criticas e afastamento social, inclusive
de familiares, prejudicando a interagcdo e socializacdo entre maes e sociedade
(Campos et al., 2022).

Conforme apontam Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018), o diagnéstico
proporciona clareza e direcionamento as maes em relagdo as suas agdes com a
crianga. Compreender o diagndstico pode ser um guia para orientar as maes sobre
gquestdes essenciais de comportamento, como a forma de agir, falar e se comportar
em relacdo ao filho. Nao obstante, € importante ressaltar que essa aceitagdo nem
sempre implica concordancia, mas sim o conhecimento das limitagdes e
possibilidades da crianga. O alivio ao receber o diagndstico apds um longo periodo de
busca por ajuda é compreensivel. Uma mae relatou até ter chorado de alivio ao ouvir
a confirmagdo do médico. Apoés a confirmagdo do diagndstico, essas mulheres
passam por um processo de aceitagcado, reconhecendo e buscando tratamento para
acolher seu filho com amor.

Ha ainda, nesses processos, casos nos quais as informacdes sao transmitidas
de maneira genérica ou incompleta no momento do recebimento do diagndstico, como
nos exemplos apresentados por Andrade e Rodrigues (2010). Nessas situagdes, as
maes relataram ter de buscar, por conta prépria, conhecimentos acerca do assunto.
As necessidades informacionais vivenciadas pelas familias surgem desde o principio
das suspeitas e persistem ao longo de todo o processo de busca por profissionais,

mesmo apos o diagnodstico. Nesse contexto, o desafio de aprender a lidar com um
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filho que rompe com as expectativas criadas vai além do desenvolvimento infantil e
inclui um ciclo permanente de novas barreiras informacionais a serem enfrentadas a
cada etapa.

Considerando a questdo apontada por Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018),
referente ao norteamento que o diagndstico pode oferecer as mées, entende-se que,
para que o enfrentamento das barreiras informacionais que surgem na busca pela
compreensao quanto a situagao do filho possa ser superado, é necessario que essas
maes tenham acesso a informacdes de fontes confiaveis e compreensiveis,
adequadas aos diferentes contextos em que se encontram. Além do proprio
diagnostico e do acesso as informacgdes, a rede de apoio desempenha um papel
crucial no auxilio e acolhimento as maes. Segundo Campos et al. (2022), essa rede
pode ser exercida de trés maneiras: a) Instrumental, que envolve a prestacao de ajuda
material, como cuidar ou disponibilizar um espaco; b) Informacional, que contribui com
informacdes relevantes para o manejo da condigcao e para lidar com os desafios; e c)
Emocional, que se baseia na empatia, confianca e cuidado com a méae.

Na tentativa de suprir essa lacuna informacional ou social e aliviar a sobrecarga
causada pela falta de orientacdo e apoio, as maes podem se auxiliar a partir do
compartilhamento de suas experiéncias e conhecimentos adquiridos (Campos et al.,
2022). Assim, projetos de maes e familias de autistas tém surgido, onde as
experiéncias sdo compartilhadas por meio de trocas de informagdes e duvidas em
grupos sociais. Esses grupos podem estar situados em locais fisicos, como
instituicbes, ou em ambientes digitais, como redes sociais e plataformas especificas.

Alguns exemplos destes locais s&o as associagcdes de pais, maes e amigos,
que vem crescendo por todo o Brasil. Segundo Carvalho (2022), em 1983, foi fundada
inicialmente em Sao Paulo e difundida a outros estados e municipios as associacdes
de auxilio a estes grupos de pessoas, além de instituicbes voltadas ao
acompanhamento de familias e criancas que possuam alguma outra deficiéncia
conjunta.

Entre os recursos capazes de reunir estas mulheres em grupos e paginas de
apoio em redes sociais, menciona-se para este estudo a pagina “Autimizar”, disponivel
na rede Instagram, criada com o objetivo de compartilhar experiéncias do dia a dia de
uma mae atipica e colaborar com o apoio a outras maes, através de divulgacdes e
projetos sociais. Entre os grupos, em sua maioria hospedados na rede Facebook,

estdo as paginas que servem como grandes redes de apoio, onde existem trocas de
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experiéncias, relatos, pedidos de ajuda, e compartilhamentos de duvidas referentes
as questdes que envolvem o lidar com o autismo.

Considerando que o papel de cuidado recai socialmente sobre a mulher,
definiu-se o l6cus da pesquisa nas vivéncias de maes de criangas autistas. Mas, para
compreender mais profundamente a experiéncia dessas méaes atipicas, € necessario
considerar as questdes relacionadas a vivéncia neuroatipica e os conceitos que a

envolvem.

3.1 NEUROATIPICIDADES

Historicamente, as questdes enfrentadas pelas pessoas com diferentes
diagndsticos e deficiéncias, bem como aquelas que se enquadram nessas condigdes
mesmo sem diagnostico, constituem o grupo das chamadas “pessoas com
neuroatipicidade”. Contextualmente, a representagao das pessoas com deficiéncia na
sociedade contemporanea tem ganhado forga nas ultimas décadas. No entanto, o
passado desses individuos € marcado por preconceito e discriminacgao.

Figueirédo, Delevati e Tavares (2014) descrevem um modo de diferenciagao
para essas pessoas, cujas vidas foram dificultadas devido as suas condi¢des atipicas.
Essas condi¢des resultaram em problemas sociais e familiares, levando a busca por
instituicdes capazes de atender as necessidades da populagdo normativa em relagao
aos “enfermos”, termo utilizado na época.

Figueirédo, Delevati e Tavares (2014) e Ramminger (2002) descrevem em seus
trabalhos que com o surgimento dos chamados manicémios ou hospitais psiquiatricos,
cuja fungéo era tratar pacientes com deficiéncias, ocorreu a perpetuacéo do rétulo de
loucura, insanidade e incapacidade em relacdo a pessoas com deficiéncia. A
propagacao ao longo de varias geracdes de ideias baseadas em pseudociéncia, que
nao contribuiam para o entendimento nem para a melhoria da qualidade de vida dos
internados, apenas reforgava a segregacao. Essas pessoas passavam grande parte
de suas vidas sob efeito de sedativos e eram submetidas a terapias ineficazes, o que
as restringia do convivio social e do acesso a luta por seus direitos.

Ramminger (2002) descreve que ainda no século XX, em 1934, no Brasil, foi
promulgada a Lei Federal de Assisténcia aos Doentes Mentais, por meio do Decreto
24.559. Essa lei determinava que o tratamento em hospitais psiquiatricos era a unica

solugdo ou possibilidade para essas pessoas. No entanto, somente na segunda
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metade do século XX, surgiu o Movimento dos Trabalhadores de Saude Mental,
conhecido como Luta Antimanicomial, que se opunha as praticas dessas instituigdes.

Conforme Ramminger (2002), novos debates sociais sobre o assunto levaram
a substituigdo do Decreto de 1934 em 2001. Essa mudanga resultou em uma nova
abordagem no tratamento das pessoas que se enquadram como deficientes mentais
perante a lei. Os direitos e os tratamentos foram ampliados, possibilitando maior
participacdo dessas pessoas na sociedade. Desde o inicio do século XXI até a
atualidade, varias novas formas de abordar o tema surgiram, considerando a vida e
as causas médicas por tras dessas pessoas. A contextualizagcdo cultural do termo

“neurodivergente” engloba:

autistas, pessoas com Transtorno de Déficit de Atencdo e
Hiperatividade (TDAH), pessoas com altas habilidades/superdotacao
(AH/ SD), dentre outras. Os demais individuos, ou seja, aqueles com
o funcionamento cerebral considerado “tipico” sdo denominados
“neurotipicos” (Alencar; Barbosa; Gomes, 2021, p. 2128).

A forma de pensar sobre transtornos mentais evoluiu significativamente com o
conceito de neurodiversidade, cunhado pela socidloga australiana Judy Singer, a qual
busca abranger as condigbes neuroldgicas que diferem da normalidade social, com o
objetivo de humanizar e dar voz ao movimento de igualdade e diversidade. Essa
perspectiva afasta o debate da exclusividade clinica e o torna mais social e politico.

O novo ponto de vista deslocou o debate da exclusividade clinica para um
carater social e politico mais proeminente. O conceito de neurodiversidade ou
neuroatipicidade compreende que “conexdes neuroldgicas atipicas ou fora dos
padroes ideais perpetuados na e pela sociedade devem ser compreendidas como
quaisquer outras particularidades humanas, e ndo como doencas/déficits a serem
tratadas e curadas” (Bolsoni; Macuch; Bolsoni, 2021, p. 3).

Portanto, pessoas neuroatipicas podem ou nao se apresentar em um mesmo
nivel de desenvolvimento, se comportar de uma uUnica forma ou apresentar
necessidades informacionais semelhantes, considerando a existéncia de aspectos
individuais envolvidos em tais contextos. Sendo assim, suas possibilidades em meio
a sociedade se diferem também, contribuindo para o processo de afastamento. Essa
situagdo esta em conjunto com as dificuldades em relagdo ao convivio social
presentes em todos os quadros. Quanto mais graves essas condigdes, maiores sao

as dificuldades de acesso a direitos basicos, como a educagdo ou mesmo a
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informacéo.

De acordo com o Manual de Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM), 52 edicéo, a categorizagdo mais formal e clinica sobre o assunto os classifica
em transtornos e espectros. Quando um individuo é diagnosticado, ele é tratado com
base em seus transtornos/espectros mentais catalogados. Alguns exemplos desses
transtornos incluem os da Comunicagao, Motores, do Espectro Autista, Déficit de
Atencéao/Hiperatividade, Deficiéncias Intelectuais e o Espectro da Esquizofrenia. Além
disso, essas condicbes podem ser classificadas quanto a gravidade, podendo ser

definida como leve, moderada, grave ou profunda.

A deficiéncia intelectual (transtorno do desenvolvimento intelectual)
caracteriza-se por déficits em capacidades mentais genéricas, como
raciocinio, solugdo de problemas, planejamento, pensamento
abstrato, juizo, aprendizagem académica e aprendizagem pela
experiéncia. Os déficits resultam em prejuizos no funcionamento
adaptativo, de modo que o individuo ndo consegue atingir padroes de
independéncia pessoal e responsabilidade social em um ou mais
aspectos da vida diaria, incluindo comunicagao, participagdo social,
funcionamento académico ou profissional e independéncia pessoal em
casa ou na comunidade (American Psychiatric Association, 2014, p.
31).

Pode-se observar através dessa contextualizagdo que o assunto relativo a
neurodiversidade ou as deficiéncias intelectuais é vasto e abrangente, podendo ter
implicagdes politicas e sociais, além de estar fundamentado no campo da Psiquiatria.
Para fins de debate, é importante enfatizar que o tema permanece em constante
estudo e evolugao, com o objetivo de alcangar tratamentos, terminologias e condi¢cdes
cada vez mais acessiveis, respeitosas, inclusivas, igualitarias e seguras para pessoas

neuroatipicas na sociedade.

3.2 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA—TEA

Ao considerar a populagdo da pesquisa, faz-se necessaria a descricdo
conceitual sobre o objeto empirico do presente estudo, de forma que sera discutida
as necessidades informacionais com base nas experiéncias vivenciadas por maes de
criangcas com diagndstico de TEA. De acordo com Kilin (2006), em 1943, Leo Kanner
descreveu, pela primeira vez, o que ele denominou como disturbios autisticos do

contato afetivo.
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Kanner observou nos casos uma "incapacidade de relacionar-se" de formas
usuais com as pessoas, respostas incomuns ao ambiente, como maneirismos motores
estereotipados, resisténcia a mudanga ou insisténcia na monotonia, assim como
aspectos nao usuais das habilidades de comunicacdo da crianga, por exemplo, a
inversao dos pronomes e a tendéncia ao eco na linguagem. Um ano depois, em 1944,
ainda de acordo com o apresentado por Klin (2006), Hans Asperger, um pediatra
austriaco, descreveu quatro criangas que tinham dificuldade em se integrar
socialmente em grupos e denominou a condigdo como "psicopatia autistica", que
indicava um transtorno estavel de personalidade caracterizado pelo isolamento social.

Apesar de manterem as habilidades intelectuais preservadas, as criangas
possuiam uma notavel pobreza na comunicag¢ao nao verbal, interesses que ocupavam
totalmente a atencdo envolvendo tdpicos nao usuais que dominavam sua
conversagao e baixa coordenagao motora, de forma que, ao contrario das descritas
por Kanner, essas criangas ndo eram tao retraidas. O termo autismo € originario da
palavra grega "autos", que significa "proprio". Segundo o Dicionario Michaelis (2015),
autismo é uma psicopatologia caracterizada pelo recolhimento e absorgdo do
individuo em seu universo privilegiado de pensamentos, sentimentos e devaneios
subjetivos, com o consequente alheamento do mundo exterior e a perda do contato
com a realidade a seu redor.

Quanto a nomenclatura do TEA, de acordo com Sampaio e Farias (2020), a
Associagao Psiquiatrica Americana publicou, no ano de 2014, a 5% edigdo do citado
DSM, que funciona como ferramenta para busca de orientagdes por parte de médicos
quanto a diagndsticos de transtornos. Ao longo das cinco edigdes, o que atualmente
€ entendido como TEA foi classificado de diversas outras formas. Na 12 edi¢céo, no
ano de 1952, do referido documento, os diagndsticos eram definidos como
esquizofrenia infantil. A 22 edigao, de 1968, incluiu o autismo. Na 3?2 edi¢cao, em 1987,
foi nomeado como Transtorno Autista. Em 1994, na 4% edicdo, adotou-se a
nomenclatura de Transtorno Global do Desenvolvimento, que foi dividido em cinco
categorias: Transtorno Autista, Transtorno de Asperger, Transtorno de Rett,
Transtorno Desintegrativo da Infancia e Transtorno Global do Desenvolvimento.

Atualmente, a 5% edicdo apresenta o autismo entre os transtornos do
neurodesenvolvimento; portanto, as cinco categorias anteriormente citadas passam
agora a integrar o TEA, e o termo espectro tem o fim de incluir os diferentes niveis de

comprometimento e gravidade.
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Pessoas no Transtorno do Espectro Autista podem ter diferentes niveis de
comprometimento causados pelo transtorno, o que torna necessaria a possibilidade
de acesso a diferentes tratamentos. Conforme aponta a rede "Autismo Europa"
(2019), cada individuo no espectro pode apresentar diferentes capacidades
possivelmente relacionadas a seu diagnodstico e, portanto, o acompanhamento deve
levar em conta essas particularidades, considerando inclusive os diferentes periodos
do desenvolvimento humano, a fim de oferecer os devidos suportes e apoio nos
periodos transicionais.

Compreendendo que, segundo a American Psychiatric Association, desde
2013, define-se que o Transtorno do Espectro Autista € um transtorno do
neurodesenvolvimento, caracterizado por déficits de comunicagao e interagdo social
e pela presenca de comportamentos e interesses repetitivos ou restritos, a severidade
destas caracteristicas pode variar em cada caso (APA, 2014).

Apesar de ser classificado pela primeira vez em 1943 por Kanner no artigo
"Disturbio autista do contato afetivo", conforme afirma Carvalho (2022, p. 34), é
importante frisar que ainda na atualidade o autismo €& cercado por controvérsias
quanto a sua definigdo. Ainda segundo Carvalho (2022), o autismo vem sendo descrito
nas diferentes esferas sociais enquanto condi¢cdo neuroldgica, transtorno mental,
condicao psiquica, identidade social, deficiéncia ou neurodiversidade. Assim, pode-se
entender que o diagndstico de transtorno do espectro autista é cercado de
complexidades, preconceitos e esteredtipos ja construidos no subconsciente social,
podendo gerar receio e medo em quem recebe tal laudo médico, principalmente
quando relacionado a algum filho ou familiar.

Pode-se entédo dizer que o proprio recebimento do diagndstico, se nao vier
acompanhado de informacgdes precisas, € capaz de causar uma série de receios e
angustias. Angustias estas oriundas de uma sociedade que percebe pessoas com
deficiéncia a partir de suas limitagbes, presumindo a incapacidade e dependéncia
dessas, conforme apresentam Santos e Kabengele (2020).

Com o passar dos anos, pesquisas e pessoas interessadas no tema tém
contribuido com o enfrentamento de muitos dos preconceitos referentes ao autismo e
outras questdes de cunho psiquico, o que inclui também, em parte, as lutas dos pais
que se uniram ao longo dos anos buscando uma sociedade e condi¢gdes melhores

para seus filhos.
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No ambito das politicas publicas, no ano de 2012, a entdo Presidenta da
Republica Brasileira Dilma Rousseff decretou a Lei de n° 12.764, que tratou da Politica
Nacional de Protegédo dos Direitos da Pessoa com TEA. Ao longo do texto, a Lei
estabelece normas sobre o tratamento e direitos, como o acesso a educagao e ao
ensino profissionalizante, moradia, ao mercado de trabalho, a providéncia e
assisténcia social, acesso a medicamentos, atendimento multiprofissional e a servigos
de saude, visando a atencédo integral as necessidades de saude do individuo. A
Legislagdo garante o incentivo a pesquisas cientificas e formagédo de profissionais
especializados no atendimento as pessoas com TEA e capacitacdo para o
atendimento de autistas, pais e ou responsaveis.

Para além dos amparos oriundos de leis e propostas governamentais, em
diversos momentos da vida, um ser humano sente a necessidade de encontrar o apoio
de pessoas que estejam ou ja tenham passado por situagdes parecidas, para que
possam trocar experiéncias e terem apoio de quem os compreende em suas vivéncias
e angustias.

Nesse contexto, surgem as associagdes de pais, maes e amigos que vém
crescendo por todo o Brasil, desde 1983, quando foi fundada a Associacao de Amigos
do Autista (AMA) em Sao Paulo, "sendo composta majoritariamente por maes e pais,
objetivava a assisténcia e producao de expertise" (Carvalho, 2022, p. 45). Com isso,
possibilitaram o compartilhamento de diversas informacdes e tratamentos, trazendo
inclusive o acesso a teorias e praticas ja conhecidas fora do Brasil que fossem
relevantes para a formacao de profissionais capacitados. Com base nesse caso,
outras familias passam a também seguir o exemplo, assim como mencionam 0s
autores Lima, Feldman, Evans e Block (2019), que os resultados da AMA "inspiraram
o estabelecimento de uma rede de servigos e outras associacdes", como a Associacao
de Pais de Autistas do Rio de Janeiro (APARJ), que surgiu em 1985, com as mesmas
intencdes de sua antecessora.

As redes de ativismo mantém sua mobilizagdo e engajamento por todo o pais
e atuam com diferentes linguagens e meios, assim como na proposi¢gao de novas
pautas sobre o autismo, conforme apresentam Leandro e Lopes (2018). Além destas
acdes que se institucionalizaram, muitas outras surgiram desde entdo, destacando a
importancia desses espacos que se revela nas experiéncias das maes. Sao espagos
fisicos ou digitais, onde as maes podem compartilhar seus aprendizados, informagdes

e conhecimentos com outras maes, partindo de suas experiéncias de vida, com foco
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na promogao do seu sentimento de pertencimento e no rompimento de preconceitos,
que ainda € um dos maiores desafios.

Nesse sentido, € necessario considerar os aspectos cognitivo, social,
educacional, psicologico e afetivo, além do contexto historico, cultural e econémico de
cada familia. Isso porque, esse contexto influencia na maneira como as maes irdo
receber o diagndstico e, posteriormente, na superagao de conflitos e adaptacéo a
nova realidade. Ressaltando que o TEA em si ndo € um problema a ser resolvido, mas
envolve o entendimento de que ha um conjunto de necessidades especificas de

informacdes relacionadas a ele e que precisam ser acessadas.

3.3 CAPACITISMO E SOCIEDADE

Para compreender o universo que envolve a vivéncia de uma mae de uma
criangca autista, € necessario considerar ndo apenas o processo de busca por
tratamentos e cuidados com a crianga, mas também os aspectos referentes ao
ambiente social e cultural em que estado inseridas.

Ao iniciar as discussodes sobre as vivéncias desse grupo, € crucial compreender
que a sociedade humana foi constituida e circundada por uma série de conceitos,
tabus, esteredtipos e padrdes, a maioria dos quais sao inalcangaveis e excludentes.
Esses padrées excluem todos aqueles que ndo se enquadram, seja por nao
possuirem corpos com tamanhos, cores ou etnias consideradas "adequadas", ou por
possuirem alguma deficiéncia, independentemente de ser fisica, intelectual ou
sensorial. Pode-se descrever tais padrbes sociais por meio de termos como
corponormatividade, derivado do Compulsory able-bodiedness, que, de acordo com
Mello (2016), € uma tradugédo adequada para o termo em inglés usado para descrever
Corpos capazes ou aptos para o servigo militar, por exemplo.

Outro termo presente nas discussdes que envolvem as multiplas deficiéncias é
o capacitismo, que aborda as representagdes das violéncias sofridas diariamente por
pessoas com alguma deficiéncia, indo além da violéncia fisica ou psicoldgica.
Presente nos ambientes de convivio publico que ndo s&o acessiveis a todos ou que
lidam com a falta de recursos, o capacitismo destaca a necessidade de credibilidade
e oportunidade para todos os individuos de forma igualitaria, independentemente de

suas caracteristicas.
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Para entender o significado do termo capacitismo, é importante considerar o
caminho que a ciéncia tem percorrido ao longo dos anos para promover uma atitude
social positiva em relagao as deficiéncias. Para exemplificar esse trajeto € importante
frisar que por muito tempo ndo existiu um termo que amparasse as questdes
abarcadas pelo termo capacitismo.

Para comecgar a discutir o uso da palavra, podemos contextualizar que, em
2012, com base na literatura estrangeira, Mello (2016) apresentou uma proposta
elaborada por Robert McRuer. Essa proposta serviu de base para discussdes sobre
quais corpos se encaixam ou nao nos padroes socialmente estabelecidos e, com base
nisso, quais corpos teriam ou ndo acesso a direitos e privilégios.

De acordo com Mello (2016, p. 3266) o termo

compulsory able-bodiedness, cuja traducdo em portugués de able-
bodied é apto, faz referéncia a condicdo de um corpo apto e
fisicamente capaz para o servico militar, por exemplo. Em linhas
gerais, dependendo do contexto das frases usadas com este termo,
poder-se-ia traduzir como corpos saos, habeis, aptos, capazes ou sem
deficiéncia. Entretanto, ao invés de “aptonormatividade”, considero
corponormatividade uma tradugdo mais inteligivel para o sentido de
able-bodiedness em portugués. Assim, por convencdo, adotarei
COrpos capazes, ao invés de corpos aptos. Essa distingdo etimologica
€ necessaria para o acionamento da categoria capacitismo,
materializada através de atitudes preconceituosas que hierarquizam
sujeitos em funcao da adequacéao de seus corpos a um ideal de beleza
e capacidade funcional.

As relevancias dessa tematica em meio as diferentes areas do conhecimento
cientifico se evidenciam quando sdo nomeadas ou representadas por um termo que
as define. Alguns exemplos que demonstram a descrigao de opresséao e discriminagao
em relagdo ao corpo incluem o "sexismo, no caso da discriminagdo por sexo;
homofobia, no caso da discriminagao pela orientagdo sexual; ou o racismo, no caso
da discriminagao pela cor da pele ou etnia" (Mello, 2016, p. 3267).

E importante enfatizar que o direito de néo ser discriminado pelo corpo que se
habita € assegurado pelo sistema constitucional, que veda toda discriminagao, seja
por sexo, raca ou outras condigdes. A adogdo de um termo que represente e
caracterize casos de agressdes vivenciadas por diferentes minorias sociais tem o
proposito de evidenciar o tema e coloca-lo em debate social e académico.

Partindo desse ponto, € relevante mencionar que, até a data presente deste

estudo, na lingua portuguesa brasileira, ndo ha um termo que evidencie, demonstre
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ou questione tais atitudes, relacionadas a capacidade ou a falta dela, bem como a
dependéncia ou independéncia de pessoas com deficiéncia.

Considerando as questdes levantadas sobre a falta de uma representacao para
esses conceitos, Mello (2016, p. 3267) propde, inspirado pelo exemplo de Portugal,
que se adote o termo "capacitismo" para descrever a discriminagdo e opressao

enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia.

passemos a adotar no Brasil a tradugéo de ableism para capacitismo
na lingua portuguesa, por duas razdes principais: a primeira é a
demanda de urgéncia para visibilizar uma forma peculiar de opressao
contra as pessoas com deficiéncia e, por consequéncia, dar maior
visibilidade social e politica a este segmento; a segunda deriva do
préprio postulado da teoria crip, ou seja, para desconstruir as
fronteiras entre deficientes e nao deficientes é necessario explorar os
meandros da corponormatividade de nossa estrutura social ao dar
nome a um tipo de discriminacdo que se materializa na forma de
mecanismos de interdicdo e de controle biopolitico de corpos com
base na premissa da (in)capacidade, ou seja, no que as pessoas com
deficiéncia podem ou sao capazes de ser e fazer.

Sendo assim, o capacitismo pode ser entendido como um neologismo utilizado
para descrever o distanciamento da capacidade em contextos de deficiéncia. Segundo
essa concepcgao, a deficiéncia é resultado da discrepancia entre um corpo que nao se
encaixa nos padrdes funcionais, seja intelectual ou fisico, € um ambiente incapaz de
atender as necessidades necessarias para que esses individuos alcancem condi¢des
de igualdade, seja na inclusdo, permanéncia ou participagdo nos diversos setores da
vida humana.

Nessa conjuntura, dois exemplos seriam os citados por Ortega (2009, p. 69)

quando afirma que:

Andar de cadeira de rodas é um problema apenas por vivermos em
um mundo cheio de escadas, e consideramos deficientes individuos
que nao olham nos olhos quando se comunicam, como é o caso dos
autistas, apenas por que nossa sociedade estabelece o contacto
visual como um elemento basico da interacdo humana.

Partindo dessas concepcgdes, € possivel inferir que a sociedade, por vezes,
desconsidera as potencialidades das pessoas com deficiéncia (PCD), reduzindo-as
as suas limitagdes. Isso se torna perceptivel pelo fato de que essas pessoas tém
"desde sempre, convivido com a confusdo entre o que realmente sido, pessoas

humanas, e o que se pensa que elas sao: deficientes" (Souza, 2008, p.23), resultando
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na anulagao da pessoa como ser humano e de suas caracteristicas e particularidades
devido a deficiéncia.

Quanto a adogao do termo, vale mencionar que ele esta atualmente presente
na lista de termos adotados e conceituados pelo glossario de acessibilidade na

Camara dos Deputados. Segundo esse documento, o capacitismo se refere ao

ato de discriminagdo, preconceito ou opressao contra pessoa com
deficiéncia. E barreira atitudinal. Em geral, ocorre quando alguém
considera uma pessoa incapaz, por conta de diferencas e
impedimentos corporais. O capacitismo esta focalizado nas supostas
‘capacidades das pessoas sem deficiéncia’ como referéncia para
mostrar as supostas ‘limitagcbes das pessoas com deficiéncia’. No
capacitismo, a énfase é colocada nas supostas ‘pessoas capazes’, as
quais constituem a maioria da populagdo e sido supostamente
consideradas ‘normais’ (Camara dos Deputados [202-])

A adogao do termo pelo governo possui uma simbologia de conquista para os
apoiadores e membros da causa, uma vez que essa atitude destaca o assunto na
sociedade e amplia o numero de pesquisas sobre a tematica. Isso possibilita o debate
e a melhoria nas condi¢gdes e na qualidade de vida das pessoas amparadas e
representadas por ele.

O termo Capacitismo, no contexto atual do estudo, engloba diferentes grupos
com lutas especificas, mas que se aproximam devido as suas vivéncias, formando um
grande grupo referente as pessoas com deficiéncia. Neste estudo, focamos no grupo
de pessoas que enfrentam as barreiras relacionadas as neuroatipias. Além da adoc¢ao
do termo, a elaboragao e proposicdo de leis voltadas para atender as demandas
especificas do grupo sao essenciais para garantir uma melhor qualidade de vida e

equidade social.

3.4 RELATOS DE EXPERIENCIAS NA LITERATURA CIENTIFICA

A busca por ampliar o contato inicial com os relatos de maes foi amparada na
literatura académica, realizando buscas na plataforma Google Académico. Foram
utilizados os termos "Vivéncia", "Maes" e "Autistas" correlacionados pelo operador
booleano AND. A pesquisa recuperou uma média de 13.900 resultados, dos quais
foram considerados os apresentados nas primeiras duas abas, por melhor se
aproximarem da tematica esperada para a pesquisa.
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Logo, foram considerados 20 resultados, os quais foram refinados a partir da
analise de titulo, resumo e da observagao quanto a apresentacao de relatos de maes
coletados. Apds o refinamento final, foram selecionados 4 estudos que melhor
amparavam as informacdes pertinentes a elaboracado desta secdo, em especial por
conterem a apresentagao e analise de relatos de maes coletados via entrevistas
semiestruturadas e contarem com o relato de 27 mulheres cujos filhos foram
diagnosticados com TEA.

Por se tratar de uma pesquisa do campo da Ciéncia da Informacéo, realizou-
se 0 processo de busca com os mesmos termos “vivéncia”, “Maes” e “Autistas”
correlacionados pelo uso do operador booleano AND na base de dados Brapci. No
entanto, essa busca nao retornou resultados relevantes para o presente estudo. Uma

segunda busca na base com os termos “maes” “autista” correlacionados também pelo
operador AND retornou apenas 1 resultado referente a reivindicacdo de direitos por
parte dos grupos de familiares de autistas, e, portanto, ndo atendendo aos critérios de
analise para o presente estudo.

Para melhor representar os processos e resultados encontrados nas pesquisas

citadas, elaborou-se o Quadro 1.

Quadro 1 - Referéncias de estudos das vivéncias de maes de filhos autistas

Principais questoes
Referéncias Objetivos Método Identificadas
CONSTANTINIDIS, Compreender a|Qualitativa, entrevista Os resultados apresentaram
Teresinha Cid; SILVA, |vivéncia de maes de|semiestruturada com|como achados: o impacto e a
Laila Cristina da; criangas com autismo,|seis maes de filhos com|importancia do diagndstico de
RIBEIRO, Maria Cristina |isto €, compreender os|transtorno do espectrolautismo como norteador de
Cardoso. significados atribuidos|autista. Anadlise de|agbes, a resisténcia dos
aos acontecimentos|contetido. profissionais em fornecé-lo,
vividos a partir do ser dificuldade do pai da crianga
mae de crianga com em aceitar a condicdo do
autismo e  discutin filho, mas com papel de
diferentes aspectos resgate da mulher enquanto
dessas  experiéncias uma identidade feminina para
com base nos além do papel de mae.
discursos dessas maes|
e na literatura sobre 0o
tema.
PONTE, Amélia Belisa |Compreender os|Fenomenologia, Dentre os achados foi
Moutinho da; ARAUJO, |sentidos dalqualitativa, entrevista |observado que para essas
Lucivaldo da Silva. maternagem para maes|semiestruturada com [mulheres, parece ser|

de criangas com|seis maes de filhos com |inconcilidvel o envolvimento
Transtorno do Espectro|transtorno do espectro lem ocupacgbes significativas
Autista. autista selecionadas a|que nao estejam
partir de critério de felacionadas a maternagem.
saturagao das Dessa maneira, elas
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informagdes, analisada

apresentam modos de

de acordo com aexisténcia demarcados pela
hermenéutica de jautoanulagdo e sacrificio,
Ricoeur. estruturado em torno do que
parece ter se tornado o
propodsito de suas vidas — o
cuidado com filho com TEA.
SEGEREN, Leticia; Investigar as vivéncias|Qualitativa, entrevista |A pesquisa apresenta como
FRANCOZO, Mariade |de mées de jovens|semiestruturas achados a mudanca da rotina
Fatima de Campos. autistas, buscandojrealizada com onze materna se voltando ao|

identificar as reagbes
iniciais ao diagndsticol
de autismo do filho e as

méaes de filhos com
diagndstico de autismo
com idades entre 12 e

cuidado integral do filho, o
desconhecimento quanto a
quem recorrer para a

orientagdes recebidas,|25 anos, analise jobtengao de orientagéo, e o
conhecer as rotinas|tematica. aumento da agressividade na
diarias do jovem e sua fase da adolescéncia do filho
familia e identificar as sendo destacada como outro
dificuldades obstaculo que reforca o
encontradas na fase da isolamento e o preconceito.
adolescéncia do filho
autista bem como as
expectativas e
sentimentos das maes|
em relagdo ao seu
futuro.

SMEHA, Luciane Najar; |[Compreender como as|Qualitativa, descritiva, |Os resultados apontam que

CEZAR, Pamela Kurtz.

maes de criangas com
autismo percebem suas|
vivéncias com relagao a
maternidade, e, mais|
especificamente,

elucidar os sentimentos
que perpassam essa
trajetéria, desvelar as|
especificidades da
rotina de cuidados com
a crianga autista e, por|
fim, compreender como
0 acesso a rede de
apoio pode repercutir
nas vivéncias da

maternidade.

entrevistas
semiestruturadas com
quatro méaes, analise
textual qualitativa.

esta vivéncia é uma
experiéncia desafiadora.
Estas mulheres renunciam a
carreira profissional, a vida
social e as relagoes afetivas
em prol dos cuidados
maternos. O que causa
nestas, sentimentos como
incerteza, tristeza e
desamparo.

Fonte: Elaborado a partir de Constantinids, Silva e Ribeiro (2018), Ponte e Araujo (2022), Segeren e
Frangozo (2014), Smeha e Cezar (2011).

Com base no Quadro 1, observam-se caracteristicas comuns nos resultados

dos estudos, tais como as necessidades informacionais e o isolamento social

enfrentado pelas maes. Destaca-se também a questdo de as mulheres se colocarem

em segundo plano para assumir totalmente o papel de cuidadoras de seus filhos.
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4 METODOLOGIA

Para discutir as vivéncias da mulher como mae de uma crianga com TEA, é
essencial ter acesso aos relatos dessas pessoas envolvidas no fendmeno
informacional em questdo. Nesse sentido, a pesquisa adotou uma abordagem
metodologicamente exploratoria, qualitativa, social, descritiva e documental, incluindo
a coleta de dados abertos em um grupo de mées na internet.

Segundo Gil (2019), pesquisa social consiste em um conjunto de
procedimentos que, utilizando métodos cientificos, visa produzir novos conhecimentos
no campo da realidade social, abrangendo todos os aspectos relacionados ao ser
humano em suas interagdes com os outros e com as instituicdes sociais. O autor
destaca que essa abordagem pode surgir do desejo de compreender a ordem pratica
do fenbmeno, visando a aplicacéo pratica dos conhecimentos.

Conforme descrito por Cajueiro (2012), as pesquisas exploratdrias buscam
estudar um tema com o objetivo de esclarecé-lo para possibilitar a formulagao de
hipoteses. Selltiz et al. (1965) também se referem a esse método como aqueles

estudos que:

[...] buscam descobrir ideias e intuicdes, na tentativa de adquirir maior
familiaridade com o fenbmeno pesquisado. Nem sempre ha a
necessidade de formulagdo de hipoteses nesses estudos. Eles
possibilitam aumentar o conhecimento do pesquisador sobre os fatos,
permitindo a formulagcdo mais precisa de problemas, criar novas
hipéteses e realizar novas pesquisas mais estruturadas.

Pesquisas com essas caracteristicas tém como objetivo formular hipéteses que
possam despertar o interesse de pesquisadores da area para a tematica, ampliando
assim a producédo de estudos e o foco no publico selecionado. Quanto aos dados
coletados, estes possuem uma abordagem qualitativa, uma vez que, durante o
processo de analise, serao relacionados ao objeto da pesquisa, buscando demonstrar
como os dados podem ser observados e analisados pelos estudos de usuarios em
suas trés abordagens.

Com relagao ao tratamento dos dados, sera utilizado o método de analise de
conteudo, que consiste em um conjunto de técnicas de analise destinadas a obter, por
meio de procedimentos sistematicos de descrigcdo, o conteudo das mensagens e a
identificacdo dos indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos

as produgdes dessas, conforme apresentado por Bardin (2016).
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Quanto as etapas de elaboragéo da analise dos dados, conforme apresentado
por Bardin (2016), estas sdo organizadas cronologicamente em torno de trés
aspectos: 1. Pré-analise, 2. Exploragcdo do Material e 3. Tratamento, inferéncia e
interpretacéo dos resultados.

A primeira fase, a pré-analise, consiste na organizacao das ideias iniciais e na
estruturagdo de um plano de analise. Nesta etapa, os documentos a serem analisados
sdo selecionados, as hipoteses e objetivos sdo definidos, e sdo estruturados os
indicadores que fundamentardo a interpretacao final. A segunda etapa consiste na
aplicacao das decisbes tomadas na fase anterior, onde os dados coletados sao
explorados em detalhes. Por fim, a terceira etapa trabalha os resultados brutos obtidos
ao longo da coleta e elabora a discussao e a estruturagdo da analise de resultados.
Nesta fase, os dados passam por uma analise minuciosa e sdo propostas inferéncias
e interpretagdes relacionadas aos objetivos previamente estabelecidos ou a

descobertas inesperadas.

4.1 FASE PREPARATORIA

No contexto desta pesquisa, essa primeira etapa metodoldgica consiste no
planejamento e na estruturagdo do embasamento tedrico referente ao objeto da
pesquisa, bem como nas abordagens do campo do estudo de Usuarios de Informagao.
O objetivo € garantir que os dados posteriormente coletados possam ser analisados
e relacionados a cada uma das abordagens, de acordo com suas respectivas

caracterizagdes.

4.2 DESCRICAO DO PROCESSO DE SELECAO E CARACTERIZAGAO DO LOCUS DA PESQUISA

Considerando os resultados dos estudos apresentados no Quadro 1 referente
as vivéncias das maes, relatadas em entrevistas, considerou-se a hipotese de que no
momento da entrevista existam receios por parte das maes quanto ao julgamento
referente as respostas fornecidas e, portanto, a ndo completude de acesso aos
relatos. Partindo da hipotese apresentada, buscou-se espagos considerados seguros
e livres de julgamentos, focados no compartilhamento de experiéncias entre maes que

enfrentam questdes semelhantes.
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Para acessar os relatos sobre as vivéncias de méaes atipicas de maneira
documental durante o estudo, recorreu-se aos relatos publicados em um grupo
selecionado de apoio a maes, hospedados na rede social Facebook.

O Facebook é uma rede social digital desenvolvida por Mark Zuckerberg,
Dustin Moskovitz e Chris Hugher, alunos do curso de computagao da Universidade de
Harvard. A rede disponibiliza varios tipos de postagem desde 2004, anteriormente
chamada de Facemash, segundo Teixeira (2012). Inicialmente com acesso restrito a
estudantes da Universidade, aos poucos foi sendo difundida entre as demais
faculdades da regiao, tendo no ano de 2005 uma quantidade superior a cinco milhdes
de usuarios ativos. No mesmo ano da grande difusédo, a rede foi renomeada como
Facebook (Santos; Ferrete; Alves, 2020).

A partir de 2006, a plataforma passou a oferecer acesso as demais pessoas,
contanto que estas tivessem idade superior a 13 anos e fornecessem informagdes
como nome, género, e-mail, niumero de telefone e que concordassem com os termos
e politicas da empresa. Desde 2011, a rede se destacou por alcangar marcos de
popularidade que, de acordo com a pagina oficial da rede, tem como missao social
"dar as pessoas o poder de criar comunidades e aproximar o mundo" (Facebook,
2019). Para a selegcao da rede onde os dados seriam coletados, considerou-se o
numero de usuarios ativos e a abertura quanto a debates e compartilhamento de
informacgdes.

Para ilustrar a utilizagcdo e popularidade das redes sociais, apresenta-se na
Figura 6 um mapa desenvolvido e atualizado por Vincenzo Cosenza, consultor italiano
de marketing e inovagao, que demonstra o uso das redes Facebook, WeChat, VK e

Instagram no mundo.

Figura 7 - Mapa Mundial das redes sociais.
\WORLD MAP OF SOCIAL NETVWORKS
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Fonte: Vincenzo Cosenza vincos.it (2023)
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Na Figura 6, evidencia-se que o Facebook ainda em 2023 possui grande
popularidade de uso em diferentes paises, incluindo o Brasil.
Ao considerar a possibilidade de criagdo de comunidades tematicas, os grupos
propdem-se a ser espacgos de debates referentes as tematicas especificas, os quais
podem ser publicos ou privados e contam com a possibilidade de estabelecimento de
regras de convivéncia, elaboradas pelos criadores de cada grupo, visando o melhor
desenvolvimento dos debates propostos.

O método desta pesquisa consiste nas seguintes etapas:

1. Coleta de dados a partir da selecdo de postagens em grupo de
Facebook;

2. Recorte das postagens realizadas no periodo de tempo delimitado;

3. Selecdo dos recortes enquadrados nos requisitos apresentados na
pesquisa;

4. Leitura e releitura do material recortado;

5. Organizagao dos recortes por assuntos (Quadro 2);

6. Organizacao focada nos relatos das experiéncias das maes;

7. Retorno a literatura para fundamentacgao dos resultados obtidos com a
coleta de dados;

8. Elaboracao da analise dos dados coletados.

Na barra de busca da rede Facebook, realizou-se uma busca pelo termo “Maes
de autistas”, com o refinamento realizado através do uso dos filtros “Grupos” e “Grupos
publicos”. Devido ao grande numero de resultados, considerou-se para o recorte os
primeiros dez, com base nos recursos da Rede, que apresenta em destaque os
resultados mais relevantes. Como fatores de selecao, foram analisados o numero de
membros e a frequéncia de publicagbes, além do nome do grupo.

Dentre os dez resultados considerados, foram excluidos cinco por se tratarem
de grupos voltados a divulgacao de livros ou as familias, pais e maes, ou entao por se
referirem a uma cidade especifica. Por fim, cada um dos cinco grupos restantes
passou por uma avaliagdo que considerou como fatores relevantes o numero de
participantes e discussoes, ou publicacdes que retratassem experiéncias das maes
participantes.

Com base nas publicagdes feitas nos grupos no periodo de 1 de janeiro a 1 de
fevereiro de 2024, e também as publicacbes mais relevantes de acordo com a
filtragem fornecida pela plataforma, foram desconsiderados grupos em que a maior

parte das postagens se referiam a propagandas ou nao continham relagdo com a
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tematica da pesquisa.

Partindo dos requisitos mencionados acima, trés outros grupos foram excluidos
do recorte, restando duas comunidades. A primeira foi criada no ano de 2021, conta
com cerca de 26 mil membros, sendo em média 493 novos por semana e 1.067 novas
postagens no més de janeiro de 2024. A segunda comunidade foi criada em 2022,
possui uma media de 11 mil membros, 237 novos membros por semana e 20 posts
publicados no més de janeiro.

Considerando os aspectos mencionados quanto aos dois grupos destacados,
a partir dos recortes selecionou-se o0 que possuia maior numero de membros e
frequéncia de publicacdes, para que fosse possivel lidar com um recorte maior de
publicacdes e de relatos.

Caracterizando o grupo selecionado, criado em 15 de novembro de 2020, tem
o objetivo de compartilhar experiéncias, auxiliar as maes com duvidas e acolhimento
de vivéncias. Dentre os debates sdo encontradas duvidas referentes aos processos
de busca por diagnédstico e tratamentos, compartihamento de experiéncias e
acolhimento entre as maes, especialmente por passarem ou ja terem passado por
situacbes semelhantes as relatadas, ocorrendo um processo de empatia e
identificacao.

Os dados utilizados na pesquisa, coletados em um grupo aberto do Facebook,
serviram para montar o corpus para analise. Formado por relatos referentes as
vivéncias e experiéncias em que as pessoas envolvidas nas discussdes sdo maes de
filhos autistas ou responsaveis como avos e tias. Para manter o sigilo da identidade,
no texto da pesquisa elas foram tratadas como ‘participante’, sendo diferenciadas
através de numeragdes. O nome do grupo selecionado ndo sera mencionado, para

manter igualmente a discrigédo e sigilo referente as identidades.

4.3 COLETA DE DADOS

Considerando a quantidade de publicagbes e o periodo de atividade do grupo
selecionado, para este estudo, utilizou-se de um recorte temporal de postagens
realizadas no periodo de trés meses, de novembro de 2023 a janeiro de 2024.
Contudo, dentro desse recorte temporal, foram desconsideradas as publicagdes que
envolviam anuncios de produtos e servigcos ou que fugiam a tematica "autismo e

vivéncias de maes".
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Dentro das delimitagdes citadas, foram recuperadas 1.191 postagens, feitas
por 861 participantes, sendo estas 1 avd, 1 madrasta, 836 maes identificadas e 23
maes andnimas. Todas as participantes sao identificadas no presente trabalho a partir
do descritivo "M." seguido por uma numeragao determinada pela autora com base em
uma planilha elaborada correlacionando nome de usuario do Facebook ao
identificador. A adogao de identificador se da devido a preservacao da identidade da
participante.

As publicagdes feitas por maes anbnimas foram diferenciadas por
caracteristicas citadas e para que fosse possivel a identificacao destas utilizou-se da
descricao "M78." e numeracao referente a ordem de datas nas quais as publicagdes
foram realizadas, sendo "M78.1" a publicacdo andnima mais antiga e "M78.23" a mais
recente, realizadas no periodo abarcado pelo recorte temporal definido.

As publicagcdes referentes ao periodo considerado no recorte temporal
estabelecido foram printadas e anexadas a uma pasta digital privada, com subpastas

categorizando-as por assuntos, para a analise.
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5 ANALISE DE DADOS

Nesta secdo, sdo apresentados os dados obtidos através das informagdes
coletadas nas publicagcbes, os quais foram analisados e relacionados as
caracteristicas de cada uma das abordagens dos estudos de usuarios conforme
delimitadas nos subtitulos seguintes. Dentre as publicagbes coletadas, foram

encontradas as seguintes categorias de assunto:

Quadro 2 - Tematicas das publica¢des

TEMAS

INDICAGOES: Advogado
Médicos
Plano de saude

DUVIDAS: Medicacéo

Direito a beneficio

Laudo
Tratamento/acompanhamento

RELATOS: Sofrimentos cotidianos
Medos

Superacao

Educacéao
Tratamentos
Medicagao

PEDIDOS DE AJUDA (EXPERIENCIAS)

Fonte: Resultados da pesquisa

Considerando as tematicas apresentadas no Quadro 2 e as caracteristicas das
abordagens dos estudos de usuarios, € possivel, através de inferéncias, correlacionar
as informacdes dos temas "Indicacbes" e "Duvidas" com os estudos de abordagem
cognitiva. Ja nos casos de postagens referentes aos "Relatos" e "Pedidos de ajuda”
(experiéncias), séo pertinentes a estudos focados na abordagem social. No caso de
estudos da abordagem tradicional, os dados puderam ser coletados através dos
relatos em que as maes mencionam dados de perfil, conforme apresentado nas
secbes 5.1,5.2 e 5.3.
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5.1 PERFIL DAS MAES PARTICIPANTES DO GRUPO (ABORDAGEM TRADICIONAL)

Para a selegdo da amostra analisada nesta subsecgéo, foram consideradas,
dentre as postagens coletadas no periodo de 1 de novembro de 2023 a 30 de janeiro
de 2024, aquelas que continham dados referentes ao perfil das participantes e do
contexto familiar. Com o objetivo de estabelecer as caracteristicas do perfil das
participantes em um contexto familiar, foram analisadas 185 publicagbes realizadas
por 185 maes participantes, das 1.191 postagens coletadas na amostra total, por
conterem esses dados.

Os dados considerados para o recorte realizado dentre a amostra total de
postagens foram referentes a informagbes como sexo e idade dos filhos autistas
(Grafico 1), se a participante tinha outros filhos, o nivel de suporte do filho com
diagnéstico de autismo (Quadro 3), diagndstico do filho para outras condigdes e uso
de medicacdo no tratamento do filho. Em casos de maes com mais de um filho
diagnosticado, considerou-se como "principal" o filho mencionado no contexto da

publicagao.

Grafico 1: Sexo e idade da criancga
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Fonte: Dados da pesquisa.

Conforme representado no Grafico 1, observa-se que o maior numero de casos
de maes que lidam com o diagndstico de TEA tem filhos do sexo masculino na faixa
etaria de 2 a 4 anos, seguidos por criangas do sexo feminino nas idades de 3 e 4 anos.
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Das 185 publicagbes analisadas nesta etapa da pesquisa, cerca de 37 casos
referem-se a faixa etaria de 3 anos, 32 séo referentes aos 4 anos e 21 equivalem a
faixa etaria de 2 anos. As idades mencionadas se destacam no grupo onde a coleta
de dados foi realizada devido ao grande numero de diagndsticos confirmados nesta
fase.

Considera-se, portanto, que devido a este contexto, ha uma maior

concentracéo de publicacdes realizadas por maes de criangas desta faixa etaria.

Quadro 3 - Nivel de suporte®

NiVEL DE SUPORTE QUANTIDADE
N1 40
N2 34
N3 10
NAO CITADO 95
NAO VERBAL* 06
Total Geral 185

Fonte: Dados da pesquisa.

Considerou-se também como fator relevante para o estabelecimento do perfil
do grupo a quantidade de casos em cada nivel de suporte, conforme representado no
Quadro 3. No grupo amostral composto por publicagbes de 185 maes, 95 foram
desconsideradas para analise por ndao apresentarem informacao referente a tal
aspecto, e dos 90 restantes, o nivel que conta com o maior numero de mengdes € 0
1 ou leve.

Além do autismo, outras condi¢ées foram mencionadas conjuntamente ao
diagndstico de TEA, dentre as quais podem ser citadas o Transtorno de Déficit de
Atencao e Hiperatividade (TDAH), Dislexia, Deficiéncia Intelectual (DI), Transtorno
Desafiador Opositor (TOD) e Deficiéncia Visual.

Quanto ao uso de medicacbes como forma de tratamento de sintomas dos

filhos, 25 das 185 maes relataram o uso de uma ou mais medicacoes.

3 Refere-se a gravidade do transtorno e nivel de suporte necessario. Tendo, comumente, o nivel 1,
uma menor necessidade de apoio e o nivel 3 maior necessidade. (APA, 2014)

4 Casos nao verbais, apesar de comumente associados aos casos de nivel de suporte 3, podem ocorrer
em todos os niveis de suporte, porém nao desenvolveram a comunicagao verbal. (APA, 2014)
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Referente a quantidade de filhos, 16 maes citaram ter 1 filho além do
mencionado na postagem. Dentre estas, 4 citaram a possibilidade de o outro filho
também receber o diagndstico, por apresentar sinais do transtorno. Em 4 casos, o
outro filho também havia sido diagnosticado com TEA e em 2 casos o diagnéstico foi
de TDAH.

Em 3 casos, as maes mencionaram na publicacao ter filhas gémeas, ambas
com diagnostico de TEA, sendo um dos casos ambas nivel 2 de suporte. Uma das
maes mencionou estar gravida do segundo filho.

Em 4 casos foram citados mais filhos, uma menciona outros filhos sem
especificar quantos sdo ou se possuem algum diagnéstico, duas maes citam ter outros
dois filhos além do citado na postagem e, em um caso, a mae menciona ter 5 filhos
diagnosticados com TEA, mas nao especifica idades ou niveis de suporte.

Por se tratar de um estudo com coleta via documental, ndo foi possivel a
recuperacao de informagbes como idade da mae, estado civil, renda familiar e

escolaridade, devido ao restrito acesso aos dados mencionados nas postagens.

5.2 DUVIDAS E NECESSIDADES INFORMACIONAIS (ABORDAGEM COGNITIVA)

Considerando a perspectiva voltada para o individuo e suas necessidades
informacionais como caracteristicas pertinentes aos estudos de usuarios no contexto
da abordagem cognitiva, nesta se¢cdo a analise dos dados se deu a partir de
publicacdes que relatavam os processos referentes a tal caracteristica. Tendo em
vista a organizacédo légica das etapas dos processos informacionais relatados,
considerou-se 0 uso de um dos Modelos de Comportamento informacional
apresentados nas figuras de 1 a 5, situadas na secao 2.2 sobre a abordagem
cognitiva.

Observando que os processos que envolvem a suspeita, busca e aceitagao do
diagnostico de um filho sdo permeados pela presenca de sentimentos, emocdes e
incertezas, tais aspectos possuem alto fator de impacto na analise e, portanto, foram
um quesito crucial na selecdo do modelo a ser utilizado nesta secao.

Dentre os modelos mencionados neste trabalho, a selecdo do que melhor se
adequaria ao contexto dos dados a serem analisados teve em vista a importancia de
0 mesmo se voltar para além das etapas do processo de comportamento informacional

propriamente dito, mas considerar também a presenca das emocdes vivenciadas a
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cada etapa. Nesse sentido, optou-se pela escolha de uso do modelo “Information
Search Process” (ISP) elaborado pela autora Carol Kuhlthau em 2004.

O ISP identifica trés dominios da experiéncia: o afetivo (sentimentos), o
cognitivo (pensamentos) e o fisico (agbes) comuns a cada um dos estagios do
processo. Ao todo s&o seis as etapas ou estagios da experiéncia dos usuarios no
processo de busca por informacgédo, segundo Kuhilthau (2004), sendo cada um
correlacionado a uma vivéncia afetiva permeada por sentimentos. As etapas
compreendidas pelo modelo sao: Iniciacdo (incertezas), Selegdo (otimismo),
Exploragao (confusao, frustragdo ou duvida), Formulacgao (clareza), Coleta (senso de
diregao ou confianga) e Apresentacao (satisfagdo ou desapontamento). E quanto ao
ponto central do ISP se da na nogéo de que a incerteza, tanto afetiva como cognitiva,
aumenta e diminui ao longo do processo.

Considerando o contexto do processo informacional de maes atipicas, referente
a suspeita, busca e aceitagao do diagnostico, com base na coleta de dados realizada
a partir das postagens anteriormente mencionadas, a analise elaborada nesta secao
se fez a partir dos dominios e estagios amparados pelo modelo de Carol Kuhlthau
(2004).

Um adendo a ser feito quanto a transcricao dos relatos coletados diz respeito
a nao modificagdo da maneira como o texto foi redigido na publicagao original, sem
corregdes de digitagcado ou gramaticais. Nesse sentido, entende-se enquanto processo
referente a etapa de Iniciagao (incertezas) as falas que tratam das primeiras suspeitas
quanto aos filhos e a hipotese diagndstica, conforme apresentado nos relatos das

participantes no Quadro 4:

Quadro 4 - Estagio 1 — Iniciacdo
INICIAGAO (INCERTEZAS)

PARTICIPANTE RELATO
“oi meninas, entdo para mim é tudo novo, tenho 3 filho e o
mais novo tem 2 anos, nunca imaginei estar aqui, hoje pela
manha meu mundo virou de cabega para baixo, estou
passando por um processo doloroso de separacdo, entdo
pensei que tudo o que estava acontecendo eram sentimentos
M.787 expressivos, devido a situagao, enfim, a madrinha do meu filho
me chamou para conversar e abriu o jogo comigo, a EMEIl em
que ele estuda ja havia me chamado 3 vezes por conta de
certas coisas que ele fazia e que acreditavamos se TOC,
enfim, hoje na escola conversando com a coordenagéo e tudo,
mais um relatorio sera entregue, me pediram para procurar o
médico para o diagndstico preciso. Mas agora, depois de tudo,
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muitas pessoas se manifestaram que ja tinham notado, mas
ndo me diziam para ndo me magoarem. Estou totalmente
perdida, ndo sei nem por onde comecgar, ele tem dois anos e
ja fala bastante, entdo nunca passou pela minha cabeca (o
primo por parte de pai foi diagnosticado grau 2).”

“[---] hoje o assunto para mim ainda é um pouco delicado.
Além do médico ndo teriam pessoas melhores para me
esclarecerem algumas duvidas, se possivel. Entdo mamaes,
eu tenho um bebé de 3 anos, é uma crianga meiga, carinhosa,
amavel e com o desenvolvimento super normal, até entéo,
porém ele demorou a desenvolver a fala, esta comegando,
conta do 1 ao 30, sabe identificar cores, chama papai, enfim.
Mas de uns tempos para ca o comportamento mudou, quando
escuta gritos ou barulhos altos, tapa os ouvidos; quando vai
brincar coloca os carrinhos todos em filas, tem seletividade
alimentar, chora muito. Essa pressao sobre mim, todos me
dizendo e confirmando que ele é autista esta me corroendo.
Estou na fila de espera para consulta, e ai? O que acham?”

“Meninas, queria muito a opinido de vocés, o pai e todos
que nos rodeiam dizem que ele é autista, eu ainda tenho
minhas duvidas. Além dessas coisas que ele sempre fez, ele
tem 2 anos e 6 meses, nao fala nem mamae nem papai, nao
fala nada; anda na ponta dos pés e gira as maos todas as
vezes que tem algum sentimento que ndo sabe expressar. Me
ajudem, a consulta dele com o pediatra € dia 1, vocés acham
que ele tem chances de ser? Se sim, qual nivel, na opinido de
vocés (sei que o médico ird me explicar), mas queria opinides.

“Oi, maes eu entrei no grupo por suspeitar que meu filho
seja autista, esta sendo muito assustador para mim, porque
ele ndo faz mais coisas que fazia antes e isso me deixa muito
triste, tenho medo de que as coisas piorem. Com 1 ano ele
aprendeu tantas coisas que ele fazia antes e agora ele esta
regredindo, meu deus. E fora que ele ndo quer vestir roupa
em casa; seletividade alimentar, ele s6 come besteira;
impossivel de levar no médico, ele fica muito nervoso, s6 de
ver a frente do hospital ou clinica; ele nao aceita ficar com
ninguém, s6 comigo; odeia mudanca de rotina, por exemplo
viajar; ndo gosta de usar sapatos ou chinelo, sé fica descal¢o
na rua, entre outras coisas, mas o0 que mais me doi é ver o
quanto ele mudou, eu estou arrasada, s6 consigo chorar.

“[...] Meu filho esta com uns comportamentos diferentes na
escola, ele ndo consegue se concentrar na aula, quando vao
ensinar alguma coisa fica se jogando no chdo, além de
alimentacdo, ele come todos os dias a mesma coisa, nao
muda, tem muita resisténcia em alimentos de cor e cheiro
forte. Como a escola me deu um relatério, consegui levar ele
no psicologo e psiquiatra e 0 mesmo disse que esses sao
tracos de autismo. E por algumas vezes ele chora, ndo quer
ninguém, quer ficar sozinho do nada. Sao situagdes que agora
observando realmente precisava ser investigado. Ele esta
apenas comegando, ao iniciar as aulas quero ver como ele vai
se sair na escola, porque 2023 foi um ano dificil. De tantas
reclamacgdes na escola e eu sem saber o que fazer, mas agora
gracas a deus eu posso ajudar melhor meu filho no caminho
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certo.

“[---] Meu filho vai fazer 7 aninhos agora dia 2 de janeiro.
Com uns 3 aninhos ele se mostrou uma crianga mais fechada,
ja nao conversava com as tias, primas e com meu pai. Eu na
minha inocéncia achei que poderia ser por conta do
falecimento da minha mae, a quem ele era muito apegado e
também por conta do isolamento da pandemia. Enfim, cada
vez essa nao socializacao foi piorando e quando paro para
pensar, ele sempre teve outros sinais do autismo, que até
entdo eu ndo tinha conhecimento algum. A escola pediu que
fossemos atras de terapia para ele, porque n&o conversa com
os professore, fomos e para psicéloga ele era uma criancga
birrenta e ansiosa, pediu para passar no psiquiatra para ver
essa ansiedade. Enquanto esperavamos a consulta ele ja ndo
queria ir mais para escola e foi uma luta grande. Quando enfim
passou com o psiquiatra que nao é infantil, ele ja disse logo
‘ele tem tracos de TEA’, meu mundo desabou, como eu nao
percebi isso. Falta de conhecimento € claro. Marcou o retorno
para um més, nesse um més meu filho se transformou em
outra crianga, tendo crises agressivas, coisas que ele nunca
teve. Olho para ele e penso ‘meu deus, aonde esta aquela
crianga meiga e carinhosa’ e peco muita forga, porque nao
esta sendo facil. Ele me morde, me chuta, puxa meus cabelos
em momentos de crises, agride o pai também, seguramos ele,
mas temos medo de machucar e ele tem muita forga, estamos
apanhando do nosso filho. Enfim, voltamos na consulta, o
psiquiatra medicou e pediu para que passemos ele com
psiquiatra infantil, para receber o diagndstico e o laudo que ele
nao pode dar. Mais alguma mamae perdida assim como eu?
Desculpa gente o desabafo.”

“‘Mamaes, bom dia, sera que meu filho é autista? Eu ja
tenho uma menina, sé que é de pai diferente. A minha mais
velha tem 4 anos e meu bebé 1 ano e 1 més, ele gosta muito
de bater sabe? Nao assiste desenho, ndo foca muito nas
coisas, ndo sabe dar tchau, ndo bate palma, ndo aponta,
balanca a cabega para um lado e para o outro, ndo atende
quando chama, ele s6 atende quando quer, por isso estou
suspeitando e ndo sabe falar nada, a Unica coisa que fala é
‘DA’

“[...] Gostaria de uma informacdo e que contassem um
pouco da experiéncia de vocés. Vamos la, tenho uma filha que
ira completar 3 aninhos em fevereiro. Ela até 1 ano e 5 meses
comia super bem, apés essa idade ela travou totalmente. S6
come arroz branco (percebe se coloco algo diferente e para
de comer na hora), biscoito de polvilho e é extremamente
seletiva para os demais alimentos! Se eu tento impor que ela
vai comer algo ela chora incessantemente. Ja tentei de tudo
que possam imaginar. Eu sofro demais com essa questao da
alimentagéo. Nesse fim de ano ela comegou a se irritar muito
com cheiros, ela tampa o nariz e reclama. Fora isso ela tem
se desenvolvido bem, fala muito bem e se expressa bem;
brinca de forma funcional e interage com outras criangas. Nas
consultas com pediatra falam que pode ser por conta da idade,
mas posteriormente uma dra. Fez um encaminhamento para
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investigacao, que ainda estou aguardando, ja tem bem uns 5
meses. Nao vou aguardar mais o plano e procurar particular
mesmo, porque ndo aguento mais. Gostaria de saber de
vocés, da experiéncia que tem, se ela poderia se enquadrar
em algum nivel de autismo por conta da alimentacdo e
sensibilidade? Sei que nenhuma crianga é igual. Meu coragao
esta apertadinho, pois quero muito que ela inicie a terapia e
que descubra o que ela pode ter.”

“Boa noite, estou buscando clareza quanto algumas coisas
que tenho notado em meu bebé de 1 ano e 6 meses, por
exemplo, as vezes anda na ponta dos pés, nio fala nada além
de mama e papa, sabia bater palmas e dar tchau, hoje nao faz
mais nada disso, quando chamo pelo nome raramente atende

M.493 (pelo apelido atende quase sempre), balanca a cabeca de um
lado para o outro e agora as vezes gira em torno de si mesmo.
Minha pergunta é: devo levar ao pediatra para iniciar a
investigacdo de diagndstico de TEA ou aguardo mais um
pouco? Ps: ele olha nos olhos, brinca com outras criangas
sem problema algum, ndo tem medo de barulho e é carinhoso.
Desde ja agradeco qualquer tipo de esclarecimento.

Fonte: Dados da pesquisa.

Entende-se, com base nas falas das maes, que o estagio de iniciagao proposto
por Kuhlthau, no contexto do processo vivenciado na busca pelo diagnostico, trata da
etapa em que os primeiros sinais passam a ser percebidos e as primeiras suspeitas
comegam a ser levantadas por familiares, professores ou médicos que acompanham
a vida da crianga. Neste estagio, o sentimento destacado pela autora é a incerteza,
que pode ser observada nas falas transcritas no quadro 4. Nesta etapa do processo,
as principais necessidades relatadas sao questionamentos referentes as diferencas e
caracteristicas percebidas nos filhos e a incerteza quanto ao motivo da ocorréncia
destas.

E possivel destacar nas falas situagdes como o apontamento de caracteristicas
e orientagdes referentes a necessidade de busca por especialistas feitas por parte de
professores ou médicos. Também sao apresentadas percepcdes das proprias maes
que identificam diferengas no desenvolvimento do filho, o que da inicio a formulacao
de hipdteses e, consequentemente, a busca por opinides e conselhos quanto a partir
de onde comecarem as buscas.

Quanto ao segundo estagio, sele¢ao (otimismo), pode ser percebido a partir de
postagens que tratam do momento em que a possibilidade do recebimento do
diagndstico passa a ser assimilada e os primeiros passos da busca comegam a
acontecer. Nesta etapa, as buscas por relatos de outras experiéncias referentes ao

processo, indicagdes de percurso e de profissionais passam a ser o objetivo principal
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dos relatos, conforme pode ser observado nas falas das participantes (quadro 5).

Quadro 5 - Estagio 2 — Selegéo
SELECAO (OTIMISMO)

PARTICIPANTE RELATO
“[---] Quem deu ao seu filho o diagndstico de autismo? [...]
M. 336 Quantas consultas foram necessarias? [...]”
13 H . I?”
M. 531 [...] como conseguiram o laudo dos seus filhos”
“Boa noite, maes, vocés que tiraram o laudo pelo particular,
M. 662 como foi o processo [...]”

“Boa noite, maes, eu estou na busca do laudo do meu filho,
ele tem dois anos, faz pouco tempo que recebi a guia de
comprovante do sus para ficar na lista de esperando sair a
consulta com neuro, eu estou querendo tirar o laudo no
M.662 particular, mas tenho duvidas sobre o custo beneficio de tudo
sabe, estou querendo fazer na clinica que tem (nome de um
convénio) acho que a maioria deve conhecer, e ai queria saber
se alguém fez por essa clinica também, o custo que teve,
processo etc.”

“‘Ola, mamaes, boa tarde! Me tirem uma duvida por
gentileza? E tudo muito novo para mim, gostaria de saber se
M. 92 vocés também precisaram fazer o exame que precisa ser
dopado para poder realizar e qual a reacao? Foi tranquilo?
Desde ja agradego”

Fonte: Resultados da pesquisa.

Quando as suspeitas passam a ser acolhidas e assimiladas, o processo de
investigacao se inicia e, entdo, as primeiras questdes do processo passam a ser
vivenciadas. O sentimento de otimismo é apontado por Kuhlthau no segundo estagio
do ISP, ele é percebido se relacionarmos este as falas analisadas neste estudo,
podendo ser destacado a partir da aceitagcdo da hipotese, originada e descrita no
estagio anterior, e a busca por orientacoes referentes a por onde iniciar o processo.

De acordo com os relatos coletados, exemplificados pelas falas apresentadas
no quadro 5, quando estas aceitam a possibilidade, se iniciam os sentimentos de “e
agora?”: "Qual médico e onde buscar o acompanhamento? Pelo SUS? De modo
particular? Existe algum convénio médico no qual possa ser feito o processo?"

Tendo acesso as informagdes do 2° estagio, o processo de busca pelo
diagndstico avanga para a proxima etapa, considerada com base no modelo de

Kuhlthau como o estagio de exploracdo, no qual, ainda sem a concretude do
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diagndstico, as maes passam a buscar referéncias que possam nortea-las enquanto

aguardam as etapas da formulagao do diagnéstico.

Quadro 6 - Estagio 3 - Exploragao
EXPLORAGAO (CONFUSAO, FRUSTRAGAO, DUVIDA)
PARTICIPANTE RELATO
“o filho de vocés também tem mania de andar nas pontas
M. 428 dos pés?”

“Me tirem uma duvida, o meu filho tem 5 anos e esta tendo
acompanhamento no CAPS, [...] ele desde que comecou a
andar, s6 anda com as mé&ozinhas para cima (foto
demonstrando), é normal? Os seus filhos também andam
assim?”

M. 144

“[-..] meu filho esta passando pelo processo de investigacao
para o autismo, eu como mée acredito que ele seja realmente
autista, porém, estamos a quase um ano e meio passando por
psicologa, e neurologista, e ninguém faz o diagnéstico. A
ultima foi uma neuropsiquiatra, que fez um laudo ridiculo, com
a palavra hipétese diagnostica, e orientou leva-lo na

M. 43 psiquiatra, porém a psiquiatra ndo quis fazer o laudo e
mandou para um especialista em ABA®. Estamos nesse ciclo
sem fim, ninguém assume responsabilidade de diagnosticar
meu filho. Gostaria de saber como posso agir, e conseguir
esse diagndstico para poder tratar meu filho e dar mais
conforto a ele e a nossa familia? [...]”

“Meu filho esta em investigacao de autismo, ele tem muito

interesse em desmontar coisas, quando ele esta em crise a

M. 498 Unica coisa que acalma ele é uma chave de fenda, morro de
medo dele se machucar, ja tentei tirar, mas ndo consegui”

“Méezinhas, algum dos seus filhos receberam o laudo de
M. 603 TEA por um neuro e depois passaram no psiquiatra e ele disse
que nao é TEA?”

Fonte: Resultados da pesquisa.

Nas publicagdes coletadas, foram observadas as buscas por semelhancgas de
comportamento que pudessem colaborar com o entendimento das caracteristicas do
TEA, questdes como as apresentadas nos relatos das participantes 428 e 144. Outras
questdes mencionadas se referem ao processo de investigagdo propriamente dito,
conforme apresentado nos relatos das participantes 43.

Por se tratar de um processo demorado e cercado de estigmas, entende-se

5 https://ojs.revistacontribuciones.com/ojs/index.php/clcs/article/view/3097/2102
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que o grupo passa a ser um espaco de acolhida para as duvidas e angustias que

podem surgir no periodo, e as postagens tém o papel de possibilitar o contato com os

relatos de outras pessoas que ja passaram por isso, principalmente nas etapas

iniciais, em que as maes ainda ndo possuem amparo profissional.

Apos o periodo de investigacao, o recebimento do diagndstico traz clareza

quanto a condigao com a qual se esta lidando, e parte-se entdo para o que, de acordo

com o ISP, se trata do estagio de formulagdo, quando o individuo compreende sua

necessidade e passa a buscar maneiras de lidar com ela. Isso pode ser observado

nos relatos das participantes.

PARTICIPANTE

M. 346

M.100

M. 560

M. 759

Quadro 7 - Estagio 4 — Formulagao
FORMULAGAO (CLAREZA)
RELATO

“Diferenca de laudo. O primeiro nos deixou com muitas
duvidas! Ja o segundo supriu nossas expectativas, bem
esclarecido e além disso recebeu o laudo de TDAH também
(que a gente também suspeitava)!l Sempre é bom procurar
uma segunda opinido! A Dra. Foi uma indicacdo de uma
mamae aqui do grupo, uma meédica muito atenciosa, esclarece
nossas duvidas, explica de uma forma que a gente
compreende!”.

“[...] Postei aqui sobre meu filho de 7 anos que estava com
suspeita de autismo. Passamos ele na psicéloga do CAPS,
ela foi muito atenciosa, gracas a deus, entdo ela me disse que
para ela meu filho €& autista e jd encaminhou ele para o
psiquiatra para dia 18 desse més. [...] achei que demoraria
mais para ter uma confirmacido, para ser sincera [...]”
(publicacgao feita em 14 de dezembro).

“[---] Meu filho foi diagnosticado e laudado a quase dois
meses, eu ainda estou sem reacdo e me sentindo muito
culpada por todas as vezes que achei que fosse birra, frescura
e etc. [...] Hoje lembrando de momentos com ele, me recordei
de diversos momentos que eu ndo sabia que era o autismo e
pensava que era coisa dele mesmo, tipo brinquedos que
faziam barulho e ele chorava muito, aqueles que ficavam
piscando a luz; a seletividade com a comida, nunca gostou de
nada muito mole; as crises de se jogar no chao; bater com a
cabega nas coisas; chorar com fogos; o amor por animais e
tanta coisa. Agora estou aprendendo e vendo o0 meu bebé de
outra forma”.

“Boa noite, maes, [...] vai fazer um més que eu descobri 0
diagnéstico do meu filho, ai ndo sei o que ele tem direito,
vocés podem me dizer” (foto do laudo anexada a postagem,
indicando CID-10:F84.0)
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“‘Mamaes, ontem recebi o diagnéstico do meu filho, na

consulta com o neuro ele passou a medicacao e as terapias,

M. 738 mas estou tdo perdida, ndo sei o que fazer, nem por onde
comegar [...]"

Fonte: Resultados da pesquisa.

Nas falas apresentadas, é possivel notar que o recebimento da confirmacgao da
hipétese anteriormente formulada, quando acompanhada de informacéo, traz as maes
clareza quanto as atitudes e diferengas observadas no comportamento do filho, bem
como as respostas para os questionamentos causados pelos estagios anteriormente
enfrentados do processo.

Entretanto, ha casos em que a confirmacéo se da sem as devidas orientacdes
ou explicacdes fornecidas pelo profissional responsavel. Nessas situag¢des, apesar do
diagnodstico trazer a confirmagao do quadro, a mae ainda precisa lidar com suas
necessidades informacionais de maneira independente. O exemplo do relato da
participante 759 apresenta tal situacao, e diante de sua necessidade informacional
referente ao documento recebido, ela recorreu a experiéncia de outras maes na
tentativa de suprir a lacuna informacional em que se encontrava. Neste contexto,
ainda que o diagnéstico tenha sido recebido sem a devida orientacédo informacional,
ele cumpre seu papel norteador, tendo em vista que ao realizar a postagem no grupo
a mae recebeu orientagcdes de outras participantes que contribuiram, com suas
experiéncias, para o processo de entendimento do quadro de saude.

Apesar da confirmacao das suspeitas, o recebimento do diagndstico trata
apenas do norteamento para o lidar com a situagdo. E a partir do recebimento da
confirmacgédo que a mae passa a buscar as diregbes que deve seguir no processo de
acompanhamento profissional e no lidar com sua crianga, compreendendo suas
individualidades e necessidades.

Nesse sentido, seguindo os estagios propostos, entende-se que na etapa
nomeada “coleta”, este senso de diregcao e confianca recebida apds a conclusao da
busca pelo diagndstico passa a ser experimentado pelas maes, que agora entendem
melhor as questdes de seus filhos e podem iniciar os protocolos e rotinas que melhor
se adequam a eles.

Alguns relatos coletados podem ser mencionados como exemplos de tal etapa,

conforme apresentado no quadro 8.
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Quadro 8 - Estagio 5 - Coleta
COLETA (SENSO DE DIRECAO, CONFIANCA)
PARTICIPANTE RELATO

“‘Mamaes, vocés conseguem manter uma rotina fora

de casa, trabalha fora? Eu sempre trabalhei, mas agora nao

estou mais conseguindo ninguém para ficar com meu filho e

M. 609 também acompanhar certinho o tratamento, estou perdida,
meio sem rumo, porque sou mae solo e a renda da minha casa

€ do meu trabalho, agora tendo que largar tudo, nem sei como

sera.
“Oi, gostaria de saber se tem terapia pelo SUS, ou
M.544 algum lugar em Sao Paulo, que tenha atendimento gratuito,
estou sem convénio no momento.”
M. 628 “‘Como vocés lidam com questdo as terapias sem

plano de saude? [...]"
“Meninas, alguém pode me informar onde fago o
M. 737 cracha de autismo [...] estou super perdida, peguei o laudo do
meu filho recentemente.”

“Boa tarde! Maes me tirem uma duvida, vocés que tem
um bebé autista, 0 meu tem 2 anos e pretendo colocar na
creche, ainda ndo teve consulta com neuro, esta na fila de

M. 662 espera. Eu quero poder colocar na creche e trabalhar meio
periodo, mas tenho receio de quando ele for comecar as
terapias e eu nao conseguir trabalhar, existe essa
possibilidade de nds maes que temos que trabalhar, ndo da
para fazer isso durante creche e terapia?

Fonte: Resultados da pesquisa.

No estagio representado no quadro 8, tornam-se explicitas as necessidades
informacionais referentes a como a vivéncia destas pode se dar apds o recebimento
do diagnostico. Dentre os relatos, podem ser destacadas duvidas referentes ao futuro
e as possibilidades de vivéncias enquanto mulheres e méaes. Também séao
mencionadas questbes quanto ao caminho a ser tracado apdés o recebimento do
diagndstico do filho.

Ademais, as relacbes dos sentimentos de senso de direcdo e confiancga,
apontados por Kuhlthau, podem ser observadas nas perguntas relatadas pelas maes
em suas publicagdes. Apds o recebimento do diagndstico dos filhos, as necessidades
informacionais se direcionam para a busca por acompanhamentos profissionais e
possibilidades de terapias para seus filhos.

Na etapa de apresentacao, podem ser destacados os relatos que demonstram
a aceitagdo ou nado da condigdo e o aprendizado para lidar com as situacdes

cotidianas.
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Quadro 9 - Estagio 6 — Apresentagéo
APRESENTAGAO (SATISFACAO OU DESAPONTAMENTO)

PARTICIPANTE RELATO
“O amor da minha vida tem 2 anos e 6 meses, do nada da
M. 647 uma crise de gritaria (risos), grita até nao querer mais! [...]”

“Ola, mamaes, vejam este garoto lindo, meu pequeno, sou
mae de primeira viagem, ele te 1 ano e 9 meses, foi
M. 623 diagnosticado autista tem pouco tempo, ndo vou negar que
esta sendo dificil lidar, pois ele esta comecgando a ter crises
sem razdo nas madrugadas e o desespero vem. [...]"

“Me sentindo uma péssima mae, meu filho ndo para. Ele
corre muito e hoje infelizmente ndo consegui segurar ele e ele
M. 834 foi de cara no chéo, ai vem o pai e fala que a culpa € minha,
que eu tenho que olhar ele 24h, nossa, meu coragao esta
partido, eu cuido tdo bem do meu filho.”

“Ola, o meu nome é M.706 e esse é meu filho de 3 anos,
recebeu o diagndstico de autismo dia 5 de outubro de 2023,
consegui pelo convénio, uma médica muito renomada,
durante a entrevista ela conseguiu fazer o diagndstico, na
primeira consulta, ela € uma maravilha. O Samuel nao fazia
contato visual com pessoas desconhecidas, tinha atraso na

M. 706 fala, seletividade alimenta e andar aleatério. Bom,
comegamos as terapias com fonoaudibéloga, essa ele ja fazia
antes do diagnostico, terapia ocupacional e psicélogo Denver
ABA, em dois meses evoluiu 70% do comportamento e
também faz eco terapia, tudo isso fez ele evoluir muito. Louvo
a deus por colocar esse na vida do meu filho.”

“Boa tarde, me chamo M. 57. Esse rapazinho se chama
F.57, ele tem 3 anos e 11 meses e foi diagnosticado com TEA
aos 2 anos e 10 meses. Ele nao fala, ainda usa fralda, ndo
come bem, toma medicamento e nao interagia com os
coleguinhas. Eu o coloquei na creche e tenho notado muita
M. 57 diferencga, hoje ele brinca com os colegas, pouco, mas brinca.
E estou vendo que ele reage bem melhor em publico. A cada
dia um novo desafio, mas com amor podemos deixar eles bem
melhores. Olha s6, agora ele ja faz até pose para tirar fotos”
(foto anexada a postagem)

Fonte: Resultados da pesquisa.

E evidente, com base nas postagens do grupo citadas nos quadros 4, 5, 6, 7,
8 e 9, que em todas as etapas do processo vivenciado pelas méaes atipicas, surgem
novas duvidas e questionamentos.

Nos estagios iniciais, as questbes referem-se a suspeita e ao processo de

busca em si, como quais médicos consultar, quais exames sao necessarios e quais
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sinais caracterizam o TEA.

Nas etapas intermediarias, as duvidas concentram-se na busca por relatos de
como outras mées lidaram com o processo, como entender o diagnodstico e como lidar
com aquela nova informacao.

Ja nas ultimas etapas amparadas pelo modelo, as questdes levantadas tratam
dos processos pos-diagnostico, quando as maes procuram por acompanhamentos
profissionais e buscam indica¢des tanto de profissionais de confianga quanto de
opgdes de tratamento e acompanhamento. No pds-diagndstico, além das questdes
anteriores, surge o desafio de aprender a lidar com aquele filho e suas
particularidades. Neste momento, surgem as principais duvidas e angustias referentes
ao futuro e a vivéncia em sociedade.

Dentre as principais questdes apresentadas nas postagens que nao se
enquadrariam no periodo de busca e aceitacdo, estdo aquelas relacionadas a
indicagao e uso de medicamentos, acesso a direitos como o beneficio LOAS, isengao
de impostos e passe livre. Também foram discutidas experiéncias relacionadas a
seletividade alimentar, agressividade, crises e isolamento, bem como as melhores
opgoes de acompanhamento e terapias. Houve questionamentos sobre o processo de
escolarizagao, incluindo melhores escolhas, direito a professor de apoio,
acompanhamento no desenvolvimento da turma e socializagao. Além disso, foram

abordadas questdes sobre como proceder com o desfralde das criancas.

5.3  RELATOS DE EXPERIENCIAS (ABORDAGEM SOCIAL)

Entendendo o estudo de usuarios como um campo que acompanha as
evolugdes tedrico-metodoldgicas da Ciéncia da Informagéo, é importante considerar
ndao apenas O estabelecimento de perfis de usuarios e suas necessidades
informacionais individuais, mas também os processos sociais e coletivos que
influenciam essas praticas.

No contexto da abordagem social, os estudos de usuarios visam compreender
os processos informacionais do individuo levando em conta a influéncia do contexto
no qual ele esta inserido.

Nessa perspectiva, ao analisar as praticas informacionais de mées atipicas,
torna-se necessario considerar os contextos que as circundam, compreendendo que

elas experienciam diferentes questbes sociais. Seja por serem mulheres em uma
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sociedade estruturalmente patriarcal, por serem maes e, portanto, terem que lidar com
barreiras e desempenhar fungbes socialmente estabelecidas, ou por terem filhos
neuroatipicos e precisarem aprender a enfrentar ndo apenas as questdes
relacionadas aos cuidados dessa crianga, mas também os preconceitos enraizados
em si, em familiares, na sociedade e o0s capacitismos socioculturalmente
estabelecidos.

Como mencionado, no processo de lidar com as etapas de suspeita, busca e
aceitagao do diagnostico, existem barreiras sociais a serem enfrentadas, como a falta
de aceitacado por parte dos pais. Conforme os relatos analisados, alguns pais nao
aceitam a hipotese ou impedem que a mae busque pelo diagnostico ou tratamento.

Tendo em vista essas questdes, esta secdo buscou, entre os relatos coletados
no grupo, aqueles que demonstram os processos informacionais e como o contexto
influencia essas condigdes. Dentre os relatos, foram observadas situagées em que os
diferentes contextos foram apresentados de forma tedrica e conceitual pelos autores
mencionados na secao 3 e suas subsecodes deste estudo.

Por conseguinte, os relatos destacados nesta segédo estdo organizados e
analisados segundo a logica das disposi¢des dos temas da secdo 3, destacando a

vivéncia informacional do individuo enquanto mulher, mae e mae atipica.

Quadro 10 - Relatos do contexto social
PARTICIPANTE RELATO
“Para um pai trabalhar, ele s6 precisa de um emprego. Ja
uma mae, precisa de um emprego, uma pessoa de confianga
M.834 para olhar o filho, que os horarios se encaixem [...] ser mae
nio € mole ndo, vou te contar!”

“Gente queria fazer um desabafo, alguém aqui passa por
isso? O pai do meu filho ndo aceita que ele seja autista e por
isso ndo me ajuda com nada. Vivo correndo com meu filho de
psicologa em psicologa, porque nao tem laudo fechado, mas
a psicologa ja falou que ele tem todas as caracteristicas de um
autista e mandou ele pela terceira vez para o neurologista. Os
neurologistas nunca me dao o CID. Do meu filho, me sinto

M.610. frustrada, porque tenho que explicar em todo lugar que vou
com ele e para as pessoas que ele tem uma condigéo. O pai
dele chega a jogar ele contra mim e ele fica furioso e entra em
crise sempre e eu que seguro as crises e acalmo ele, € muito
dificil isso, me sinto extremamente cansada. Estou sempre
tendo que ir a escola justificar faltas, porque o pai € negligente
até nisso, ele mora com o pai por opcao dele, mas se
houvesse um jeito de tirar ele de Ia, porque eu cuido dele e eu
que fago tudo, o pai ndo quer saber, o abandono do intelecto
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¢ total. Alguém sabe me dizes algo que me dé uma luz no fim
tunel”.

“Oi, maes, como vocés fazem quando estdo doentes?
Nossa estou mal, queimando em febre, meu filho esta
chorando, eu n&o estou aguentando ficar em pé. Muito dificil
sem rede de apoio, estou em pé na marra, viu?”

“‘Boa madrugada, mamaes, venho tentar desabafar um
pouco do que eu sinto. Sou méae de primeira viagem. Mae de
uma menina, também sou mae solo. Sim minha primeira filha,
especial. Ela é a unica da familia, tanto da minha quanto a do
pai, eu me isolei de todos. Minha mae me julga sempre por
minha filha n&o falar, diz que eu n&o ensino e como se eu
fosse culpada de tudo. Minha filha para todos, ndo passa de
uma coitadinha. E eu preferi me afastar, mas ultimamente
estou esgotada, venho me questionando ‘deus, por que minha
primeira filha veio especial? Se fosse minha segunda filha,
mas minha primeira. Eu sonhava em ser mée, sonhava em ter
uma vida bem divertida com minha menina. Vejo pessoas
drogadas, com os filhos normais. Tenho uma amiga que tem
5 filhos e em nenhum ela fez o pré natal, e gragas a deus todos
tem saude, néo estou desejando aos filhos de quem € drogado
ser especial. Deus conhece meu coracdo, s6 acho a vida
injusta demais! Pecgo todos os dias para deus nos levar desse
mundo, eu estou cansada! Me desculpem se eu falei algo que
ofenda vocés.”

“Bom dia, meninas, fico me perguntando o que as pessoas
pensam que o autismo e TDAH s&o. Sera que quando falamos
de autismo e TDAH elas imaginam um monstro de 7 cabegas?
E muito chato, nés que somos maes atipicas, que sofremos
muitas das vezes sem apoio nenhum, termos que ouvir
‘nossa, seu filho ndo parece autista, vocé tem certeza?’ ou
ouvir ‘nossa ele é assim porque vocé nao da limites, ele s6 é
uma crianga mimada, da uma surra nele que isso passa.’ Ou
pior ‘ele € assim porque vocé quer que ele seja assim’. Cara,
quem quer ter um filho especial? Ainda mais quando nao se
tem condigbes financeiras para remédio, terapias. Quando as
pessoas vao acordar que isso € sério, nossa luta é séria, néo
é facil passar a noite acordado com filho chorando ou se
batendo. E pior, tem crianga que até se machuca. S6 deus
para nos dar sabedoria e forgas, devemos entregar tudo nas
maos de deus porque so6 ele entende nosso sofrimento.”

“Meninas, tenho um filho autista de 4 anos, que estuda na
mesma sala da prima que tem 3 anos, e ela me disse ontem
que a professora dele coloca ele de castigo e coloca uma fita
na boca dele, para ele parar de chorar. Como ele nao
consegue me contar o que acontece com ele na escola, ndo
tinha como saber. Gravei no celular ela falando e mostrei hoje
para diretora, ela quando ouviu ficou sem acreditar e chorou,
disse que ia ver as cameras da sala de aula, ndo sei o que
fazer porque acho que mesmo que ela veja vai tentar abafar o
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caso. Estou sem chéo, nao quero levar meu filho mais para |3,
e minha sobrinha que me contou também nao quer ir mais
para a escola, pois esta traumatizada.”

“Meninas, um desabafo muito triste, em que meu coragao
chora. Seus filhos se relacionam bem com outras criangas?
Levei meu filho em uma festinha de aniversario hoje e sempre
M. 650. vejo ele muito sozinho ou as outras criangas ndo querem
brincar com ele. Eu tenho muito medo do meu filho ndo se
encaixar nesse mundo.”

“Estou tdo chateada, me sentindo sozinha. Minha filha foi
diagnosticada com F70 e F84, tem dias que n&o sao faceis e
tem pessoas que falam que sao culpa minha, as crises que
ela tem, falam que é mal criacdo, que nao educo minha filha e
que sou mole. Isso me deixa tdo mal, me sentindo um nada,
M.803 sabe. A situagao é tao dificil, ndo tenho apoio, sempre corri
atras de tudo sozinha, terapias, fonoaudidloga e ainda sou
chamada de mole, que isso é uma perca de tempo, que minha
filha é assim porque é malcriada. Como ser mae déi, déi no
fundo da minha alma.”

“Boa tarde, quero desabafar. A gente tenta se manter firme,
mostrar que somos fortes e as pessoas nem imaginam como
estamos por dentro. Cada dia é uma crise diferente, a gente
se vira nos trinta para dar conta, para nao perder a paciéncia,
mas deixamos a nossa satde mental de lado. E t&o corrido
qgue nao da tempo nem de pensar direito, olho para minha filha
€ parece que as crises sdo cada vez mais graves. Eu sou
magra, ndo consigo engordar e cada vez ela esta mais forte,

M.50 queria tanto que deus pudesse fazer um milagre na vida das
criangas autistas, porque nao é facil, até para dormir € uma
luta, se tirar ela do lugar para colocar em outro ela acorda e
da crise. E para piorar meu marido € meio lento, sabe quando
preciso dele para tentar acalmar ela e ele fica que nem ‘um
boi sonso’. E tdo cansativo ter que resolver sempre tudo
sozinha, pensar sozinha. Me sinto tdo sozinha nessa, me
apego com deus para nao desabar.”

“Meu filho é autista, tem 7 aninhos e estuda em uma escola
publica. A coordenadora dessa escola trata meu filho com
tanto carinho, como ele nunca foi tratado na outra escola que
passou. Ela cuida mesmo dele sabe, tem cuidado e nao é sé

M.583 na minha frente n&o, porque as criangas dessa escola quando
chegam correm para abracar ela. Meu filho gosta muito dela e
sendo assim eu gostaria de dar a ela um presentinho
simbdlico de Natal, pelo reconhecimento ao carinho que ela
tem.”

Fonte: dados da pesquisa.

Nas falas das maes M.834 e M.610, pode-se observar o que foi apresentado

por Duarte e Spinelli (2019) sobre as divisbes sociais de papeéis de género,
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demonstrando a sobrecarga estrutural exercida sobre as mulheres enquanto maes.
Também podem ser observadas, com o acréscimo do relato da participante 18, as
relagdes de rompimento com suas individualidades e o abandono de si, para assumir
o papel de mae.

De forma mais especifica, é possivel inferir questdes referentes as relagdes de
trabalho formal e doméstico, abordadas pelo estudo de Perrelli e Tonelli (2005), e a
sobrecarga causada pelo acumulo de atividades, proveniente de suas duplas ou até
triplas jornadas.

No relato da mae M.78.2, é possivel observar os processos de rompimento de
expectativas enfrentados no nascimento de um filho que ndo atende as expectativas,
como no mito do luto do bebé perfeito, além do contexto de vivéncia enquanto mae
solo.

Também sao observadas questdes que reafirmam o apresentado por Begossi
(2003) ao tratar do enfrentamento que a familia precisa vivenciar referente a seus
proprios preconceitos. No caso apontado pela mée M.10, podem ser percebidos
contextos referentes a falta de compreenséo e conhecimento popular quanto ao TEA
e as neurodiversidades, complementando o apresentado por Santos e Kabengele
(2020) ao tratar dos esteredtipos socialmente estabelecidos em relagdo as pessoas
com deficiéncia.

A publicagcdo feita pela mée M.78.1 destaca a vivéncia de violéncia e
desumanizagdo causada pelo preconceito. No contexto da postagem, uma
profissional castigava a crianga para nao ter que lidar com as particularidades desta.
Além desses, outros relatos foram publicados durante o periodo de analise,
descrevendo situagbes de agressodes fisicas e verbais vivenciadas pela crianga e
pelas maes, que, apesar de nao estarem citadas no trabalho, foram consideradas no
processo de analise.

No caso da mae M.650, o tema abordado trata do déficit de socializagdo do
filho, que a preocupa por este estar isolado das demais criangas, apresentando o
receio de que tal condicdo permanecga ao longo da vida dele.

As falas das participantes M.803 e M.50 abordam o isolamento da mae ou
familia atipica, a sobrecarga enfrentada pela falta de apoio no cuidado com o filho e a
falta de compreensao social. Em contraponto aos demais exemplos, o relato da
participante M.583 cita uma experiéncia de empatia e cuidado recebido por parte de

uma profissional da educagéo que gera o sentimento de gratidao.
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Além das falas apresentadas no recorte temporal, foram recuperados, em
menor quantidade, mas que valem o destaque, relatos referentes a conquistas do
cotidiano, como a realizacdo de festas de aniversario, ou desenvolvimento de algum
déficit enfrentado e situag¢des de acolhida da familia.

As falas ressaltam os argumentos ja apresentados pelos autores citados nas
secoes de referencial tedrico do estudo e demonstram a falta do amparo social gerada
pela lacuna informacional existente quanto a tematica.

Conforme apresentado pelos achados da pesquisa, foi possivel observar que
diante de suas especificidades, cada uma das abordagens dos estudos de usuarios
reflete os processos informacionais de maes atipicas, permitindo aos pesquisadores
a compreensdo de dados quantitativos capazes de estabelecer caracteristicas
sociodemograficas de perfil, dados qualitativos referentes as necessidades e
comportamentos informacionais, e questdes de carater socioculturais, que
demonstram as interferéncias do contexto nas vivéncias e barreiras informacionais
enfrentadas pelas maes.

Quanto ao modo como os estudos de usuarios podem contribuir com o
enfrentamento das barreiras informacionais vivenciadas pelo grupo, pode-se inferir, a
partir dos resultados, que os dados explorados em cada uma das abordagens
aproximam o pesquisador da real vivéncia experienciada pelo individuo, possibilitando
uma maior compreensao de barreiras informacionais enfrentadas e o desenvolvimento
de novas pesquisas e capacitagdes que objetivem auxiliar o grupo no que diz respeito

as necessidades informacionais.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Os dados empiricos e resultados apresentados neste estudo foram analisados
a partir das trés abordagens de estudos de usuarios reconhecidas como abordagem
tradicional, abordagem cognitiva e abordagem social, de forma que cada etapa da
analise possibilitou conhecer determinados aspectos da realidade estudada.

E salutar observar que cada categoria de estudo envolve um diferente enfoque
do pensamento em relacao a realidade. A primeira, dos estudos tradicionais, busca
dados objetivos: informagdes de caracteristicas sociodemograficas e quantificagéo
desses elementos. A segunda, localizada nos estudos de comportamento
informacional, busca dados subjetivos: impressdes, julgamentos, avaliagoes,
sentimentos, e os confronta a um quadro de modelos cognitivos da relagdo do sujeito
com o mundo. Ja a terceira, das praticas informacionais, estd em busca de uma
dimensao intersubjetiva: as identidades dos usuarios, suas necessidades e usos, sao
socialmente construidos e relacionam-se diretamente aos contextos vivenciados.

Tendo em vista a busca por compreender como cada uma das abordagens dos
estudos de usuarios refletem os processos informacionais das maes, pode-se
apresentar que a abordagem tradicional permitiu compreender parcialmente a
vivéncia do grupo, considerando que, dentre os participantes do periodo analisado,
maes, tias ou avos, ou seja, mulheres, sdo as principais responsaveis pela maior
porcao dos cuidados e buscas por diagnéstico.

A coleta permitiu também o estabelecimento do perfil dos filhos a partir de
caracteristicas como sexo, idade, nivel de suporte, além da identificacao sobre as
condicbes atreladas ao TEA. Sendo o perfil predominante do filho citado nas
publicacdes caracterizado por uma maioria de criangas da faixa etaria de 3 e 4 anos
de sexo masculino e nivel de suporte 1. Também foram observados que, dentre os
casos analisados, existe a prevaléncia de maes com dois filhos ou mais.

No contexto dos dados analisados, do ponto de vista da abordagem cognitiva,
os achados apontaram para as necessidades informacionais experienciadas a cada
etapa do processo de busca, recebimento e aceitacdo do diagnéstico. Os dados
analisados levaram em consideragao a presencga também de emogdes ao longo dos
estagios, conforme apontado no modelo proposto por Carol Kuhlthau no modelo ISP.

Partindo da visdo da abordagem social, os dados se referem a relatos de

experiéncias vivenciadas em meio ao contexto social de cada participante em que
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abordam situagdes de preconceito, isolamento, frustragdes e conquistas com as quais
0 grupo tende a lidar em seu cotidiano.

Os enfoques informacionais das abordagens complementam-se nos aspectos
conhecidos a cada perspectiva, de modo que seja possivel se ter uma compreensao
muito mais completa e complexa da realidade, a partir da correlagéo entre as trés
abordagens.

A selegao do lécus da pesquisa em se tratando de um grupo do Facebook
possibilitou o acesso a relatos publicos e espontaneos com caracteristicas de
desabafos e pedidos de apoio, 0 que permitiu uma maior compreensao das vivéncias
do familiar, em sua maioria mées. Nesse sentido, destaca-se com base nos achados
da pesquisa, analisados nas diferentes abordagens dos estudos de usuarios, reflete
os processos informacionais de maes atipicas de maneiras distintas e
complementares.

Retomando os objetivos propostos para a elaboracédo do estudo visando a
demonstracdo do processo desenvolvido para que os mesmos pudessem ser
alcancados pela pesquisa, pode-se citar que a partir da coleta e referencial tedrico
estruturado e apresentado na secao 2 e em suas subsecoes, se fez possivel descrever
o desenvolvimento das abordagens dos estudos de usuarios da informagao. Quanto
a elencar as necessidades informacionais de maes atipicas a partir da analise das
publicacdes feitas no recorte temporal estabelecido, pode-se apresentar que as
principais necessidades informacionais observadas estdo vinculadas a indicagao de
profissional, duvidas referentes ao uso de Medicagao, acesso a direito e a beneficio,
processo de elaboracdo de laudo, formas de tratamento e acompanhamento
profissional.

Por fim, ao analisar as respostas de cada abordagem em relagédo a
necessidades de maes atipicas € possivel demonstrar o alcance do objetivo a partir
dos resultados que demonstram a relagcio entre as abordagens e os relatos das maes.
Sendo os dados referentes ao estabelecimento de perfis do grupo vinculados a
abordagem tradicional, tornando possivel o conhecimento de caracteristicas comuns
ao grupo. A abordagem cognitiva permite o conhecimento de dados que demonstram
diferentes necessidades informacionais originadas a cada fase da suspeita, busca e
aceitagdo do diagnostico e que a partir disto, métodos e processos sejam
desenvolvidos, visando a capacitacdo e superacdo de tais necessidades

informacionais.
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No que se refere a abordagem social, pode-se apontar que a partir desta, se
faz possivel o entendimento do individuo enquanto ser social e no caso de maes
atipicas os dados analisados no presente estudo confirmam o apresentado pelo
referencial tedrico, quanto ao enfrentamento de barreiras socioculturalmente
estabelecidas no que diz respeito a vivéncias enquanto mulher, mae e mae atipica.

Quanto ao modo como os estudos de usuarios podem contribuir com o
enfrentamento das barreiras informacionais vivenciadas pelo grupo, pode-se dizer que
por se tratar de estudos com o objetivo de conhecer as necessidades e praticas
informacionais dos usuarios, estes possibilitam ao campo conhecer tais questdes e
compreender as origens destas para efetivamente mudar a realidade em que estao
inseridos.

Ao conhecer e compreender as origens das necessidades, comportamentos e
praticas informacionais de um grupo se torna possivel a elaboragao de processos e
capacitagdes que objetivam a melhoria nas experiéncias e no rompimento com as
barreiras informacionais enfrentadas por estes. No contexto das maes atipicas
compreender suas vivéncias informacionais exige o reconhecimento de questdes

sociais referentes ndo s6 a estas, mas também a seus filhos.
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