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RESUMO

FADDA, Gisella Mouta. A experiéncia vivida por pessoas diagnosticadas como autistas, a
partir de encontros dialdgicos. 2020. 200f. Tese (Doutorado em Psicologia) — Pontificia
Universidade Catdlica de Campinas, Centro de Ciéncias da Vida, Programa de P6s-Graduacéo
em Psicologia, Campinas, 2020.

Atualmente, o comprometimento nas areas de interacdo e comunicagdo social associado a
comportamentos repetitivos e estereotipados constituem os dois elementos fundamentais na
categorizacdo diagnostica do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Esse tipo de
transtorno afeta a percepcao sobre si, sobre os outros e sobre 0 mundo circundante, gerando
desafios e sofrimento as pessoas autistas, mas também a possibilidade de superacdo das
dificuldades por meio de relagcbes intersubjetivas significativas. Embora o autismo seja, até o
momento, considerado como uma condic¢do vitalicia, a fase adulta permanece como um
territério pouco conhecido. Assim, foi desenvolvida uma pesquisa qualitativa que visou
compreender fenomenologicamente a experiéncia vivida por adultos diagnosticados como
autistas a fim de desvelar seus modos proprios de ser e se relacionar. Foram realizados
encontros dial6gicos com quatro pessoas adultas — homens e mulheres, sendo trés brasileiros e
um italiano —, cujos diagnosticos os situava em niveis diferentes no espectro. Apds o término
de cada encontro individual, a pesquisadora redigiu uma narrativa compreensiva contendo
elementos significativos das vivéncias do participante a partir de suas proprias impressdes ao
estar com ele. Posteriormente, com base nas quatro narrativas individuais, foi construida uma
narrativa-sintese na qual foram descritos os elementos estruturais que compdem o fendmeno
estudado. A anélise fenomenoldgica, que se inspirou nas proposi¢cdes de Edmund Husserl,
Edith Stein e Angela Ales Bello, revelou que, para as pessoas autistas: a) a abertura e encontro
com o outro possibilitam a confirmacéo de si mesmas; b) que as materialidades permitem dar
sustentacdo e sentido a propria existéncia; ¢) que as regras e 0s padrdes 0s orientam em relacao
ao mundo objetivo; d) que o mundo intersubjetivo precisa ser traduzido para fazer sentido; e)
que a sinceridade aparece como a Unica forma possivel para falarem de si; f) que o passado é
presente, o presente é vivo e o futuro ndo existe; e g) que o corpo é vivido de modo extenuante.
Contribuiram para uma compreensdo psicologica do fenbmeno estudado a psicologia
humanista e a psicopatologia fenomenoldgica, possibilitando a emergéncia de novos sentidos
e reflexdes acerca de uma atencdo psicoldgica clinica eticamente condizente com a
singularidade da experiéncia subjetiva das pessoas autistas.

Palavras-chave: transtorno autistico; psicologia clinica; narrativas compreensivas; psicologia
humanista; psicopatologia fenomenoldgica.



ABSTRACT

FADDA, Gisella Mouta. The experience lived by people diagnosed as autistic, from dialogic
encounters. 2020. 201f. Tesis (Doctorate in Psychology) — Pontificia Universidade Catolica de
Campinas, Centro de Ciéncias da Vida, Programa de Pés-Graduacéo em Psicologia, Campinas,
2020.

Nowadays, the engagement in social communication and interaction areas associated with
repetitive and stereotypical behaviors constitute the two crucial elements in the diagnostic
categorization of Autism Spectrum Disorder (ASD). This type of disorder affects self-perception,
perception about others, and the world around bringing suffering and challenges to autistic
people. However, it brings the possibility of overcoming difficulties through intersubjective
meaningful relations. Even though autism is so far considered as a lifetime condition, the adult
phase still is an unknown ground. Thus, a qualitative research was developed aiming to
understand phenomenologically life experiences of adults diagnosed with autism in order to
unveil their unique ways of being and relating with others and themselves as well as with the
world. Dialogical meetings with four adults — men and women (three Brazilians and one Italian)
— with different levels of spectrum diagnosis were done. After each individual meeting, the
researcher wrote a comprehensive narrative with meaningful elements of experiences from the
subject based on her own impressions during the meetings. Later, a summary of all narratives
with all structural elements described in the studied phenomenon was built. The
phenomenological analysis were inspired on the propositions of Edmund Husserl, Edith Stein,
and Angela Ales Bello, and, due to these premises, the results revealed that for autistic people:
a) the openness and meeting with the other make it possible to confirm themselves; b) that
materiality makes it possible to give support and meaning to existence itself; c) that the rules
and standards guide them concerning the objective world; d) that the intersubjective world
needs to be translated to make sense; e) that sincerity appears as the only possible way for them
to talk about themselves; f) that the past is present, the present is alive, and the future does not
exist; g) and that the body is lived in an exhausting way. The humanistic psychology and
phenomenological psychopathology contributed to the psychological comprehension of the
studied phenomenon. Hence, these perspectives enable the emergence of new feelings and
reflections about a clinical psychological attention ethically suitable to singular subjective
experiences from autistic people.

Keywords: autistic disorder; clinical psychology; comprehensive narratives; humanistic
psychology; phenomenological psychology



RESUMEN

FADDA, Gisella Mouta. La experiencia vivida por personas diagnosticadas como autistas, a
partir de encuentros dialdgicos. 2020. 201f. Tese (Doutorado em Psicologia) — Pontificia
Universidade Catdlica de Campinas, Centro de Ciéncias da Vida, Programa de P6s-Graduacéo
em Psicologia, Campinas, 2020.

Actualmente, el comprometimiento en las areas de interaccion y comunicacion social asociados
las comportamientos repetitivos y estereotipados son los dos elementos fundamentales en la
categorizacion diagndstica del Trastorno del Espectro Autista (TEA). Este tipo de trastorno
afecta la percepcion de uno mismo, los otros y el mundo circundante, generando desafios y
sufrimiento a las personas autistas, pero, también, la posibilidad de superacion de las
dificultades por medio de relaciones intersubjetivas significativas. Aunque el autismo sea
considerado actualmente una condicidn vitalicia, la fase adulta permanece como un territorio
poco conocido. Asi, se desarrollé una investigacion cualitativa que tenia como objetivo
comprender fenomenoldgicamente la experiencia vivida por adultos diagnosticados como
autistas con el fin de revelar sus formas Unicas de ser y relacionarse. Se realizaron encuentros
dialdgicos con cuatro personas adultas — hombres y mujeres, siendo tres brasilefios y un italiano
—, cuyos diagndsticos los situaba en diferentes niveles en el espectro. Después del final de cada
encuentro individual, la investigadora escribié una narrativa comprensiva que contiene
elementos significativos de las vivencias del participante a partir de sus propias impresiones al
estar con el. Posteriormente, sobre la base de las cuatro narrativas individuales, se construyo
una sintesis narrativa en la que se describieron los elementos estructurales que componen el
fendmeno estudiado. El analisis fenomenoldgico, que se inspird en las propuestas de Edmund
Husserl, Edith Stein y Angela Ales Bello, reveld que para las personas autistas: a) la apertura
y el encuentro con otro hacen posible confirmarse a si mismos; b) que las materialidades hacen
posible dar soporte y significado a la propia existencia; ¢) que las reglas y los padrones los
guian en relacién con el mundo objetivo; d) que el mundo intersubjetivo necesita ser traducido
para que tenga sentido; €) que la sinceridad aparece como la Unica forma posible para que
hablen de si mismos; f) que el pasado es presente, el presente esta vivo y el futuro no existe; y
g) que el cuerpo es vivido de manera extenuante. Contribuyeron a una comprension psicoldgica
del fendmeno estudiado, psicologia humanista y psicopatologia fenomenolégica, permitiendo
la aparicion de nuevos sentidos y reflexiones sobre la atencién psicoldgica clinica éticamente
apropiado a la singularidad de la experiencia subjetiva de las personas autistas.

Palabras-clave: trastorno autistico; psicologia clinica; narrativas comprensivas; psicologia
humanista; psicopatologia fenomenologica
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Eu sou autista, mas isso ndo me define.
Tome um tempo para me conhecer antes de me julgar.

Carly Fleischmann



Apresentacao

Ao longo de sua historia, o ser humano foi incorporando vivéncias que se tornaram
tacitas, tais como o ato de procurar espontaneamente outro ser humano desde os primeiros dias
de vida por uma questdo de sobrevivéncia. Com o tempo, a linguagem transformou-se em uma
comunicacgdo para além de si mesma, e representa, hoje, uma forma efetiva de pertencimento
ao mundo. Depois, normas de convivio foram sendo estabelecidas, como “Olhe pra mim
quando falo com vocé!” como sinal de respeito ao outro.

E se uma crianca, ao nascer, ndo conseguir buscar espontaneamente contato com outra
pessoa? E se essa mesma crianca ndo desenvolver a linguagem? Ou se, embora desenvolva a
linguagem, esta pareca ser mais uma maneira de satisfazer a si mesma do que para comunicar-
se com as pessoas ao seu redor? E se teima em querer olhar os outros meio de lado, sem olha-
los diretamente? No minimo, essa crianca seria considerada estranha, esquisita, por apresentar
precocemente um desvio no modo de estar no mundo com outros seres humanos, um desvio
no modo convencional de relacionar-se com outras pessoas, a comecar pela prépria méae.

Alguns casos de pessoas com esse tipo de desvio foram descritos em diversas culturas,
desde os tolos abencoados da Russia até a lenda dos bebés trocados na Irlanda (Frith, 1989).
Todavia, a comunidade cientifica comecou a observa-los e a registrar seus sintomas de uma
forma mais sistematica a partir de 1943, quando Leo Kanner publicou seu artigo seminal sobre
os comportamentos diferentes de 11 criangas as quais adjetivou como “autisticas”. Dentre essas
criangas, o americano Donald Gray Triplett, de 86 anos, é considerado oficialmente o caso
“numero um” de autismo no mundo em funcdo de ter demonstrado comportamento de
fechamento em si mesmo. Autismo, conforme expressa a propria etimologia da palavra,
“enfatiza o eu e ndo o outro” (Haney, 2015, p. 90).

Apds mais de 40 anos, em 1980, o autismo passou a ser descrito como uma categoria

diagndstica separada da esquizofrenia na 3.2 edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de
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Transtornos Mentais (DSM-III), publicado pela Associacdo Americana de Psiquiatria
(American Psychiatric Association, 1980). Desde entdo, deixou de ser uma condicéo rara —
cerca de quatro em cada 10 mil criangas nascidas nos Estados Unidos (Frith, 1989) — para
constituir uma condicdo bem mais frequente — de uma a cada 59 criancgas nascidas nos Estados
Unidos (Baio et al., 2018). Porém, o diagndstico continua sendo eminentemente clinico.
Atualmente, a Associacdo Americana de Psiquiatria (2014), em sua 5.2 edi¢do (DSM-
5), define o autismo como um dos transtornos do neurodesenvolvimento com o titulo de
transtorno do espectro do autismo (TEA)!. A palavra “espectro”, acrescida a nova
terminologia, pretendeu ressaltar a variabilidade da manifestacdo dos sintomas, divididos em
trés niveis de gravidade com base no grau de dependéncia em relacdo a outras pessoas: nivel 1

(necessita de pouco apoio); nivel 2 (necessita de apoio parcial) e nivel 3 (necessita de apoio

total). Conforme se observa, os limites entre um nivel e outro ndo sdo claros, sendo,
respectivamente, denominados leve, moderado e grave.

E consenso na literatura médica especializada que o autismo seja decorrente de uma
condicdo neurologica em que fatores genéticos e ambientais, combinados entre si,
provavelmente a época do desenvolvimento e maturacdo do Sistema Nervoso Central (SNC),
resultaram num comprometimento do desenvolvimento fisico e psicologico, em especial em
duas grandes areas, a saber:

[1] Déficits persistentes na comunicacdo e interacdo social em multiplos contextos,

incluindo déficits na reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de

comunicacgéo, usados para interagdo social e em habilidades para desenvolver, manter

1 Ao longo de todo este texto, utilizar-se-a o termo abreviado “autismo”, em vez de transtorno
do espectro do autismo ou TEA, porém mantendo o entendimento de espectro. Salvagardadas

as excecOes que serdo devidamente indicadas.
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e compreender relacionamentos. (. . .) [2] A presenca de padrdes restritos e repetitivos
de comportamento, interesses e atividades. (Associacdo Americana de Psiquiatria,
2014, p. 31).

Ambos formam a base dos critérios diagnosticos. O diagnostico é dado desde
informacdes retrospectivas da vida da pessoa que esta sendo avaliada até informacdes atuais,
pois ela pode ter aprendido a compensar os sintomas ao longo da vida (Associacdo Americana
de Psiquiatria, 2014). Nesses parametros atuais, observa-se a impossibilidade de “sair do
espectro”, como seria viavel pelo DSM-IV (Associacdo Americana de Psiquiatria, 1995).
Embora a pessoa possa deslocar-se de um nivel de gravidade grave para moderada ou leve,
vindo a apresentar, por exemplo, sintomas quase imperceptiveis em fases subsequentes da vida,
o diagnostico de autismo é mantido.

Né&o obstante o autismo ser compreendido como uma condi¢do que dura a vida inteira,
a producado cientifica esta concentrada nos primeiros anos de vida, fato que se justifica devido
a possibilidade de uma significativa melhora dos sintomas clinicos por meio de intervengdes
terapéuticas precoces (Landa, 2018). Todavia, deixa a margem muitas pessoas adultas que
compartilham esse diagndstico e que, na maior parte dos casos, tém grande dificuldade para
integrar-se a sociedade, e para as quais os farmacos sdo praticamente a Unica opcdo de
tratamento disponivel, possivelmente em consequéncia da caréncia de conhecimento e
competéncia profissional especifica que possibilite outros tipos de intervencdo (Brugha, Doos,
Tempier, Einfeld, & Howlin, 2015).

O comprometimento no desenvolvimento inicia-se nos primeiros meses de vida e influi
na maneira como a crianga percebe a si mesma, aos outros e a0 mundo & sua volta. Como
consequéncia, essas pessoas costumam ndo procurar espontaneamente o contato com outras,
evitando olhar diretamente para qualquer pessoa que se aproxime. Quando o fazem, € de soslaio

e por pouco tempo. Apresentam diferengas na linguagem e, mesmo quando apresentam boa
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articulacéo verbal, possuem uma forma peculiar — e, por vezes, monotona — de se expressar.
Seus interesses sdo frequentemente focais e repetitivos, com dificuldades para conviverem e
participarem de interesses comuns aos outros (Asperger, 1991/1944; Kanner, 1943;
Jerusalinsky, 2015; Muratori, 2014).

Mesmo que essas caracteristicas autisticas sejam informadas e explicadas aos pais, é
comum ouvir deles, ao receberem o diagndstico de autismo do(a) filho(a), perguntas como:
“Mas o que ¢ isso? O que significa, mesmo, o autismo?”. Isso demonstra como “até a nossa
experiéncia quotidiana nos mostra que, para nos orientarmos, devemos saber qual é o sentido
das coisas” (Ales Bello, 2006, p. 22). Os fatos per se sdo apenas superficiais, e as ciéncias que
0s exaltam excluem todas “as questdes acerca do sentido ou auséncia de sentido de toda a
existéncia humana” (Husserl, 2012, p. 3). Assim, uma ciéncia que se ocupa de fatos nao
consegue abranger a proxima pergunta dos pais: “Mas quem é o meu filho? Como eu posso
lidar com ele?”. E necessario algo mais do que respostas objetivas para ajudar esses pais, assim
como outros profissionais das areas de saude e educacdo — e a sociedade em geral — a saberem
como agir no processo de formacdo e na propria convivéncia com as pessoas diagnosticadas
com autismo.

Encontrar respostas a tais questionamentos exige um novo direcionamento do olhar, um
olhar a partir da subjetividade. Um modo de perceber que ndo seja meramente especulativo,
mas que se aproxime da vida concreta dessas pessoas ho mundo e que busgue a esséncia do ser
autista, ou seja, seu sentido. Esse olhar s6 pode constituir-se a partir de uma relagdo mutua

entre 0 mundo da vida, nossa co-humanidade, em que é possivel efetivamente conhecer algo,

e a experiéncia subjetiva daquele eu que é afetado pelo mundo e que pode transformar essa

afetacdo em acdo, em um intrincado movimento entre habitualidades e atualizacdo de

potencialidades. O mundo da vida é naturalmente dado a nds, homens comuns e homens da
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ciéncia, para que busquemos, nele, encontrar resposta a nossa permanente busca pela
autocompreensao.

Conhecer, num sentido fenomenoldgico, pessoas com diagnéstico de autismo tornou-
se a premissa para 0 desenvolvimento desta pesquisa. O encontro intersubjetivo representou o
meio pelo qual foi possivel uma aproximacdo da pesquisadora com a experiéncia dessas
pessoas. Para atender a essa condicdo, desenvolveu-se uma pesquisa qualitativa
metodologicamente orientada pela fenomenologia classica, proposta por Edmund Husserl.

O fundamento primeiro da fenomenologia convida a uma “volta as coisas mesmas”, o
que significa recomecar do inicio para conseguir captar a esséncia. E uma volta a vida pré- e
extracientifica para poder olhar as coisas como se mostram — “a partir de si e em si”” (Husserl,
2012, p. 151).

Para tanto, os passos metodologicos necessarios para compreender a experiéncia
subjetiva dos participantes foram: entrar em contato de forma direta e relacional em um
encontro dialdgico; analisar em retrospectiva suas vivéncias por meio de narrativas escritas
apos cada encontro; e refletir sobre 0s varios aspectos estruturais que compdem a experiéncia,
para, enfim, captar o seu sentido existencial. Como norteadores tedricos para a compreensdo
dos elementos da experiéncia, adotaram-se a psicologia humanista e a psicopatologia de base
fenomenoldgica. Nessa perspectiva, a pesquisa desdobrou-se em dois objetivos.

O objetivo principal foi compreender fenomenologicamente a experiéncia vivida por

pessoas adultas diagnosticadas como autistas buscando reconhecer e identificar os elementos

mais universais da experiéncia, o que significa encontrar aquilo que se mostra invariante no
“fluxo da experiéncia total” (Husserl, 2012, p. 23).

O objetivo secundario foi esmiucar 0s passos envolvidos em uma pesquisa em

psicologia com um viés fenomenoldgico radical, um trabalho de “fenomenologia do inicio ao

fim” (Husserl, 2006, p. 147) em que se problematizaram os impasses epistemologicos da
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passagem de uma proposta eminentemente filosofica para 0 campo da pesquisa empirica em
psicologia. A intencdo foi, também, deixar algumas pistas sobre esse caminho para 0s proximos
pesquisadores que quiserem se arriscar nesse percurso.

O risco, aqui, representa “a ardua tarefa de envolvimento” (Armezzani, 2003, p. 14) do
pesquisador no intuito de pesquisar a subjetividade do outro, um risco que vale a pena correr
(Callieri, 2007) em prol de uma “ciéncia das esséncias” que visa encontrar uma “evidéncia
originaria” e, portanto, implica a renincia a neutralidade em pesquisa. Assim, escrever também
na primeira pessoa do singular tornou-se uma obrigatoriedade no sentido de se manter fiel as
caracteristicas do método fenomenolégico husserliano, mas que também trouxe a pesquisadora
a responsabilidade de tornar-se ela propria parte inerente do processo de fazer ciéncia,
conforme prop6s Husserl em sua derradeira obra, simbolicamente intitulada, por especialistas,
como “Crise” (Krisis).

O caminho do pesquisador fenomenoldgico é ir se desfazendo da certeza para abracar
0 risco de ndo reconhecer as evidéncias ou de encontrar algo apenas circunstancial. Perguntei-
me, indmeras vezes, se conseguiria dar os passos corretamente, se 0 caminho que estava
tomando estaria corrompendo o método, o que induziria ao erro, ou se estaria, porventura,
desrespeitando a subjetividade dos participantes — desrespeitando no sentido de trair a
confianca deles caso ndo conseguisse chegar a compreendé-los em profundidade em seus
modos peculiares de ser.

Conhecia a direcdo metodoldgica, mas ndo o que iria encontrar. Essa obscuridade
perdurou por quase todo o periodo do doutorado, e apenas no Ultimo ano foi dando lugar a
alguma clareza acerca dos resultados e dos descaminhos que percorri em paralelo a escrita da
tese. Ao final do processo, tudo pareceu confluir para um sentido: o de ter amadurecido como
pessoa e pesquisadora, o que me possibilitou poder ver a experiéncia e dar-me conta dos seus

elementos mais universais.



20

Com a compreensdo da estrutura universal da experiéncia, torna-se possivel
compreender a pessoa em seu modo singular de conviver, e assim propor caminhos para 0s
profissionais da educacdo, da saude e da clinica psicologica. Também trazer subsidios para as
familias e, de maneira ampliada, novos conhecimentos cientificos para a sociedade como um
todo. De maneira especifica, preocupa-nos gerar conhecimentos para a psicologia como
“Profissdao e Ciéncia”, denominag¢do que coincide com o nome da area de concentracao do
Programa de Psicologia da PUC-Campinas.

Um dos mais importantes resultados deste estudo foi o de lancar luz sobre a
potencialidade das pessoas diagnosticadas com autismo para encontrarem sentidos proprios
para a sua vida e para aprenderem a se relacionar com outras pessoas a partir do desafio de as
compreenderem diferentes de si, mas semelhantes quanto a vivéncia do sofrimento de quem se
vé isolado(a) e incompreendido(a), numa sociedade que habitualmente impGe a todos um
pouco desse amargo veneno. Os participantes do estudo trouxeram exemplos de como o ser
humano é capaz de enfrentar as piores adversidades pelo desenvolvimento de modos peculiares
de adaptacdo que possibilitam crescimento, superacdo e, acima de tudo, a sobrevivéncia da
vida em coletividade.

Estruturalmente, o texto da tese foi dividido em quatro capitulos:

O Capitulo 1 — O conceito de autismo atraveés dos tempos — oferece um olhar
retrospectivo acerca da historia do autismo e uma analise sobre sua caracterizacdo como
categoria nosologica.

O Capitulo 2 — O processo da pesquisa — dedica-se a esmiucar 0s procedimentos
pertinentes ao método fenomenoldgico, conforme vem sendo continuamente aperfeicoado ha
mais de uma década pelo Grupo de Pesquisa institucional “Aten¢do psicoldgica clinica em
instituicdes: prevencdo e intervencdo”, ancorado na linha de pesquisa “Interven¢des

psicologicas e processos de desenvolvimento humano”, do Programa Stricto Sensu em
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Psicologia da Pontificia Universidade Catdlica de Campinas. Discorre sobre 0s passos
necessarios para a efetivacdo de um percurso fenomenologico husserliano, incluindo o
compromisso ético e os procedimentos especificos realizados.

O Capitulo 3 — As narrativas dos encontros entre 0 eu do pesquisador e o tu do
participante — apresenta as narrativas compreensivas como forma de expressao do vivido apos
0s encontros dialdgicos com cada participante, bem como a narrativa-sintese que visa descrever
aquilo que é invariante na experiéncia diante da diversidade de experiéncias dos participantes.

O Capitulo 4 — O olhar do pesquisador para além da aparéncia do fenémeno — apresenta
e discute, a luz da psicologia e psicopatologia fenomenoldgica, os elementos estruturais e a
constituicdo de sentido, fazendo uma interlocugdo com outros estudos a fim de promover novas

reflexoes.



Se podes olhar, vé.
Se podes ver, repara.

Livro dos Conselhos



Capitulo 1 — O Conceito de Autismo Atraves dos Tempos

O espectro do autismo, conforme atualmente é denominado 0 campo que abrange uma
gama de transtornos do desenvolvimento humano, aponta para desvios no desenvolvimento
desde os primeiros anos de vida. A expressdo clinica desse transtorno apresenta tanto casos
considerados mais graves, como 0 autismo infantil, descrito por Leo Kanner (1943), quanto
casos considerados mais leves, como a sindrome de Asperger, descrita por Hans Asperger
(1944/1991). Os polos desse espectro se interconectam pelos diferentes niveis de restricdo ao
contato afetivo e a rigidez comportamental.

A normalidade em psicopatologia apresenta varios desdobramentos e muitas
controvérsias quanto aos conceitos de salde e doenca, e ainda variagfes decorrentes dos
posicionamentos filosoficos de cada profissional (Dalgalarrondo, 2008). Etimologicamente,
normalidade e patologia sdo conceitos diversos. A palavra “norma” origina-se do latim e
significa “principio, preceito, regra”, e “normal” vem de “normalis”, “o que estd em
conformidade com a norma, regular, comum” (Sena, 2014, p. 103). Assim, anormal (a-norma)
corresponde aquele que se desvia das regras. JA a palavra patologia é derivada do grego
“pathos” e significa sofrimento, paixdo, portanto patologico refere-se ao que causa sofrimento
no ser humano, e ndo aquilo que diverge da norma.

Todavia, perceber-se muito diferente dos demais causa sofrimento as pessoas por estar
relacionado a juizos de valor negativos e exclusdo social. Na atualidade, qualquer desvio da
normalidade ¢ considerado como patologico, ainda que “nem tudo o que é frequente é
necessariamente saudavel, e nem tudo que é raro ou infrequente [sic] ¢ patologico”
(Dalgalarrondo, 2008, p. 33).

O conceito de autismo passou por deslocamentos e ressignificagdes, incorporando
mudancas socio-historicas a partir de consensos e dissensos derivados dos conhecimentos que

foram sendo desenvolvidos em mais de 100 anos nas &reas da Psiquiatria e da Psicopatologia.
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Assim, 0 uso da palavra autismo, num contexto retrospectivo, pode causar mal-entendidos por
ndo apresentar o mesmo significado ao longo da historia dessa patologia. Os diagndsticos
também passam por revisdes ao longo da evolugdo dos conceitos. A titulo de exemplo, pode-
se citar o diagnostico de histeria, que era muito popular no inicio do século XX devido aos
primeiros estudos do criador da psicanalise, Sigmund Freud, e atualmente “desapareceu”
devido a sua retirada como categoria diagnostica no mesmo DSM-I111 (Catani, 2014).
Ademais, Sula Wolff (2004), que esteve a frente do desenvolvimento da psiquiatria
infantil no Reino Unido no século XX, alerta que “nunca devemos subestimar os efeitos no
pensamento cientifico das crengas e da cultura predominantes” (p. 104). Desse modo, para se
compreender a histéria do conceito de autismo, citar apenas os fatos ndo é suficiente. E
necessario buscar compreender qual € o sentido que levou a delimitacdo de um transtorno para
se obter “uma clareza satisfatoria no acontecer historico” (Husserl, 2012, p. 57). Assim, ao
longo deste capitulo os contextos das sucessivas épocas serdo caracterizados de maneira

resumida.

Os Primordios da Caracterizacdo e Descri¢cdo do Autismo

A primeira publicagdo do “Compéndio de Psiquiatria” (Compendium der Psychiatrie),
de Emil Kraepelin, ocorreu na Alemanha em 1883. Paralelamente, no periodo de 1884 a 1886,
Edmund Husserl estudava a intencionalidade e 0s processos psiquicos com seu mestre Franz
Brentano no campo embrionario da Psicologia. Em anos anteriores, Sigmund Freud também ja
havia estudado com Brentano por quase dois anos na Universidade de Viena.

No Compéndio, posteriormente renomeado como Tratado, Kraepelim foi reformulando
o conceito de “deméncia precoce” (dementia praecox) — uma progressiva degeneragédo no
campo afetivo, intelectual e volitivo — até a sexta edi¢do, em 1899, quando, afinal, delimitou-

a como uma entidade nosogréafica (Pessotti, 2007). Em 1906, Sancte de Sanctis, observou
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criancas de 6, 7 e 10 anos com um quadro sintomatico semelhante ao descrito por Kraepelin,
dando o0 nome de “deméncia precocissima”; enquanto Heller, em 1908, denominou como
“deméncia infantil” quando encontrou maneirismos e linguagem estereotipada em criangas em
torno dos trés a quatros de idade (Marfinati, & Abrdo, 2014; Wolff, 2004).

O termo “autismo” foi utilizado pela primeira vez em 1911 pelo psiquiatra sui¢co Eugen
Bleuler para designar um sintoma da desintegracdo ou fragmentacdo progressiva da
personalidade, que ele cunhou esquizofrenia. Com isso, reformulou o conceito da entidade
nosologica “deméncia precoce”, pois verificou que nem todas as pessoas com esse quadro
evoluiam para a deméncia nem comecavam a apresentar 0s sintomas em uma idade precoce,
como no final da adolescéncia (Reis, 2000).

Naquela época, Bleuler tentava afastar-se das ideias de Kraepelin — que entendia 0s
problemas mentais como derivados de problemas organicos — e aproximar-se da psicanalise,
gue comecava a despontar no ambiente clinico para entender a esquizofrenia a partir de fatores
psicoldgicos (Reis, 2000). Nesse contexto, Bleuler entendia o autismo como um efeito da
esquizofrenia em que havia uma “predominancia da vida interior e o desapego ativo do mundo
exterior” (Tatossian, 2006, p. 57), algo simile ao conceito de autoerotismo de Freud (Lara,
2012; Oliveira, 2000).

Na mesma época em que Bleuler relacionou o autismo a um sintoma da esquizofrenia,
Karl Jaspers, em 1913, publicou, na Alemanha, a classica obra “Psicopatologia Geral”, em que
Jaspers aplicou 0 método fenomenoldgico do primeiro Husserl com dois intuitos: encontrar um
sentido geral para os diferentes modos das experiéncias humanas se manifestarem (conceitos e
principios gerais) e propor um modo de validacdo cientifica dos sintomas ditos como
“subjetivos”, 0s quais ndo se conseguiam mensurar pelas vias da ciéncia convencional.
(Moreira, 2011).

Também em 1913, Kanner estava finalizando seus estudos e ingressando na
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Universidade em Berlim. Durante sua graduagio, serviu as forcas armadas da Austria na
Primeira Guerra Mundial (1914-1918). Ao final da guerra, retornou a universidade e, em 1921,
concluiu o curso de Medicina.

Mudangas significativas estavam ocorrendo no mundo, muitas delas relativas a visao
sobre a salde mental e a infancia: Na Suica, em 1921, Herman Rorschach publicou
“Psicodiagnodstico” (Psychodiagnostics), baseado nas respostas de pessoas aos cartdes com
manchas de tintas; em 1922, Eugene Minkowski e Ludwig Binswanger, ambos ex-assistentes
de Bleuler, apresentaram trabalhos na Sociedade Suica de Psiquiatria de Zurique acerca da
pratica clinica psiquiatrica utilizando a filosofia fenomenoldgica (Moreira, 2011); em 1923,
Jean Piaget, publicou seu primeiro livro sobre criangas: “A linguagem e o pensamento na
crian¢a”; na Alemanha, Melanie Klein comegou a usar a psicanalise em criangas (1922-1923)
e, nos Estados Unidos, o0 Comité Nacional de Higiene Mental comecou a financiar clinicas em
todo o Pais para atendimento infantil como o Hospital Bellevue, em Nova lorque, que
inaugurou uma ala infantil na area de Psiquiatria. (American Academy of Child & Adolescent
Psychiatry, s.d.; Whonamedit, s.d.; Moreira, 2011).

Nesse contexto, em 1926, Minkowski trouxe um novo olhar para a compreensao da
esquizofrenia por meio da psicopatologia fenomenoldgica. A énfase foi posta na analise da
experiéncia conforme vivenciada pelo paciente, ou seja, a compreensao global da pessoa, e ndo
no elenco de sintomas analisados de forma separada, conforme proposto por um diagndstico
semioldgico. Para tanto, seu olhar centrava-se na qualidade do encontro e na relagdo
estabelecida entre médico (observador) e paciente (observado) como um modo de indagar
sobre o fendmeno humano (Tatossian, 2006). Sua conclusdo foi que a esséncia estrutural da

esquizofrenia é a perda do contato vital? com a realidade (Minkowski, 1980), 0 que causava 0

2 Contato vital ¢ a tradugdo do francés do conceito de “élan vital” do filésofo Henri Bergson.
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afastamento do convivio social e a recusa a participar do mundo (Callieri, 2003). Desse modo,
0 autismo era visto como uma alienacdo esquizofrénica (Tatossian, 2006).

Concomitantemente, a psiquiatria infantil estava comecando a se delinear como um
campo especifico do saber e pretendia ir além da distincéo entre as psicoses da infancia e algum
tipo de retardamento com origem organica (Marfinati, & Abrdo, 2014). Assim, a convite de
um amigo norte-americano, em 1924, Kanner aceitou transferir-se para os Estados Unidos em
busca de oportunidades. Naquela época, ndo existiam cursos de Psiquiatria Pediatrica, 0 que o
levou a ser um autodidata, enquanto era médico assistente no Hospital Estadual em Yankton,
Dakota do Sul. Em 1930, recebeu o convite para desenvolver o primeiro servico de psiquiatria
infantil nos Estados Unidos na Universidade Johns Hopkins (American Academy of Child &
Adolescent Psychiatry, s.d.; Johns Hopkins Children’s Center, 2017; Whonamedit, s.d.). Com
essa incumbéncia, realizou uma série de analises dos fenébmenos observados na infancia, a
maioria deles publicada em O Jornal de Pediatria (Kanner, 1933, 1934, 1937a, 1937b, 1938a,
1938b, 1939, 1940, 1943, 1944; Conn, & Kanner, 1940). Nesse mesmo periodo, J. L. Despert
observou criangas com caracteristicas que denominou como “esquizofrenia infantil”, mas que,
atualmente, entende-se que receberiam o diagnostico de autismo (Marfinati, & Abréo, 2014).
Carl Rogers (1939/1980) publicou seu primeiro livro, intitulado, “O tratamento clinico da
crianga-problema” e varias escalas infantis estavam sendo desenvolvidas, entre as quais a de
Arnold Gesell, que Kanner (1943) utilizou, posteriormente, para identificar a falta da atitude
antecipatdria das criangas que ele estava acompanhando clinicamente em relagdo aos seus
cuidadores.

Os olhos do mundo estavam voltados para o desenvolvimento infantil, portanto néo foi
coincidéncia que a partir de 1938 Kanner comegasse a ser procurado por pais com um nivel
mais alto de escolaridade para que ele avaliasse os filhos que se mostravam estranhos, dificeis.

Diante dessas criancas, provavelmente Kanner tenha pensado: “Estou vendo algo aqui? O que
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¢ isso que estou vendo?”. Sua experiéncia clinica culminou com a primeira caracterizacdo e
conceituacédo sobre o autismo infantil, em 1943.

E o que pode ter contribuido para que Kanner se tornasse mundialmente reconhecido
como pioneiro nos estudos sobre 0 autismo, sendo que outros ja haviam identificado e descrito
as mesmas caracteristicas? Possivelmente, seu reconhecimento no mundo cientifico possa ser
creditado a fatores historicos e politicos (Grinker, 2010; Oliveira, 2000). Nos Estados Unidos,
Kanner abriu caminho em muitos aspectos: foi o primeiro, nas Ameéricas, a publicar, em 1935,
o livro sob o titulo “Psiquiatria infantil”, demarcando, assim, o campo da psiquiatria infantil
como uma disciplina médica; foi o primeiro médico a ser identificado como psiquiatra infantil
(Johns Hopkins Children’s Center, 2017), e 0 primeiro a publicar, consistentemente, muitos
artigos acerca da saude mental infanto-juvenil.

Todavia, como esse periodo coincidiu com a Segunda Guerra Mundial (1939-1945), as
psiquiatrias norte-americana e britdnica ndo poderiam ter acesso ao que estava sendo
desenvolvido pela psiquiatria na Europa Central. Ademais, mesmo que tivessem acesso, hdo a
utilizariam por uma questdo politica e ideoldgica (Oliveira, 2000). O periodo pds-guerra
também registrou um maior acesso das pessoas as escolas, trabalho e comunidades (Grinker,
2010), e um aumento de internacdes psiquiatricas devido aos efeitos psicoldgicos do periodo
pOs-guerra, 0 que produziu muitas pesquisas na area da satde mental.

Esses fatos motivaram a Associacdo Americana de Psiquiatria, em 1952, a lancar o
primeiro Manual de Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, 0 DSM-I (Sena, 2014).
Nesse mesmo ano, foi testado o primeiro medicamento antipsicético, a clorpromazina, que deu
inicio a proxima onda da psiquiatria moderna com as descobertas psicofarmacoldgicas (Russo,
& Venancio, 2006).

Com essas transformagdes sociais, o olhar clinico ampliou-se, e algo que antes era

ignorado ou visto apenas como um comportamento estranho, destoante ou bizarro passou a
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receber a alcunha de autismo. Pode-se dizer que Kanner estava no momento e no lugar certos
para que os holofotes se voltassem para ele, alem, claro, de seu magistral olhar, que clareou
aquilo que estava obscuro.

Nas décadas seguintes, uma discussao sobre o que causava o0 autismo se intensificou.
Eram dois caminhos distintos: alguns psiquiatras seguiam as ideias de Kraepelin, tendendo a
fatores hereditarios ou mesmo uma doenca organica com base neuroldgica que justificasse 0s
sintomas; outros, que tendiam a Bleuler, deram énfase a uma base adquirida emocional cujas
consequéncias psicoldgicas teriam sido originadas principalmente na relacdo entre os pais e 0
bebé. Este Gltimo pensamento foi o que mais predominou naquela época (Klin, 2006).

Por que € importante discutir se 0 autismo é uma forma precoce de esquizofrenia infantil
ou se é uma categoria nosogréafica independente? O intuito da discussao era descobrir quais
pessoas poderiam ser verdadeiramente diagnosticadas como autistas: o que definiria melhor o
autismo, sua génese ou sua manifestacdo? Distinguir como determinado especialista do século
XX se posicionava diante do autismo é necessario para podermos entender a evolucdo das
ideias e conceitos. Por exemplo, o pediatra e psicanalista inglés Donald Winnicott (19973,
1997b) considerava a existéncia de uma desintegracdo da personalidade ja nos primeiros
estagios devido a origem psiquica do autismo, ou seja, descreveu criangas esquizofrénicas com
predominancia de sintomas autistas. Para ele, um problema organico nédo deveria configurar o
autismo, ainda que a crianga viesse a apresentar 0s mesmos sintomas. Questdes como essas
foram sendo parcialmente respondidas a partir dos resultados de pesquisas que comegavam a
avolumar-se em torno do assunto nas décadas de 50, 60 e 70.

Em 1971, o psiquiatra britanico Israel Kolvin publicou artigos nos quais analisou o
autismo infantil como uma entidade diferente da esquizofrenia, os quais, segundo Wolff
(2004), tornaram-se classicos na histéria do autismo. No mesmo ano, a psiquiatra

estadunidense Stella Chess comprovou, pela primeira vez, que a rubéola congénita era um fator
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desencadeador do autismo. Em 1977, a obra “Trés Formas da Existéncia Malograda” de
Binswanger, é publicada no Brasil. Nessa obra, Binswanger, apresentou o0 autismo como uma
forma de existéncia humana frustrada que servia de base a esquizofrenia, todavia ndo Ihe era
especifica. Sua analise se baseou na desproporcdo antropoldgica de fechamento em si que
permeia trés modos de ser: maneirismo, extravagancia e excentricidade (Tatossian, 2006;
Moreira, 2011).

Paralelamente, o psiquiatra britdnico Michael Rutter desenvolveu uma linha de
pesquisa com familias de gémeos que tivessem sido diagnosticados com autismo (Rutter, 1968;
Folstein, & Rutter, 1977), a fim de verificar a base genética. Em 1978, Rutter prop6s quatro
critérios para o autismo: “1) atraso ¢ desvio sociais ndo s6 como fun¢do de retardo mental; 2)
problemas de comunicacdo, novamente, ndo s6 em funcdo de retardo mental associado; 3)
comportamentos incomuns, tais como movimentos estereotipados e maneirismos; e 4) inicio
antes dos 30 meses de idade” (Klin, 2006, p. s4). Publicagdes como essas culminaram na
demarcacdo da fronteira entre o autismo e a esquizofrenia, cujo marco aconteceu em 1979, de
acordo com Wolff (2004).

O cenario psiquiatrico norte-americano da década de 1970 dava sinais visiveis de
caminhar para uma priorizacdo daqueles transtornos que pudessem ser observados e
mensurados empiricamente em estudos clinicos randomizados. Estudos desse tipo passaram a
ser subsidiados massivamente pela industria farmacéutica a fim de testar e validar os novos
medicamentos, fazendo ascender novamente a visdo bioldgica, uma vez que possibilitava
validagdo e replicagéo segundo critérios “cientificos” pelo 6rgao norte-americano FDA (Food
and Drug Administration).

Em decorréncia, houve o enfraquecimento de uma compreensdo psicolégica dos
transtornos. O resultado foi um novo embate entre critérios para caracterizar normalidade e

patologia, que culminou com a publicagdo, em 1980, de uma nova versdo da classificacdo dos
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transtornos mentais, 0 DSM-III, que nasceu com o intuito de ser “a-tedrica, neutra e
generalizavel” (Russo, & Venancio, 2006, p. 465). Segundo Russo e Venancio (2006), na
pratica 0 DSM-III rapidamente se transformou em uma “biblia psiquiatrica” que globalizou a
psiquiatria norte-americana. Nesse ensejo, o autismo foi incluido como uma nova categoria
diagnostica denominada de transtorno invasivo do desenvolvimento (TID). No mesmo ano, em

outubro, Asperger morre, e seis meses depois, Kanner.

Da Categorizacao do Autismo Infantil a Sindrome de Asperger

Concomitantemente com a publicacdo do DSM-III, a psicologa inglesa Lorna Wing
apresentou, em 1981, os resultados de estudos realizados por um psiquiatra alemao chamado
Hans Asperger durante a Segunda Guerra Mundial que, até entdo, eram ignorados pelas
psiquiatrias norte-americana e britanica. Os casos de Asperger apresentados por Wing eram
similares aos de Kanner, porém com algumas diferencas que, inicialmente, dificultaram tracar
um fio condutor entre ambos. Na década anterior, alguns pesquisadores holandeses, como van
Krevelen, ja haviam tentado fazer essa comparagdo. O problema era a grande diferenca entre
0s sujeitos analisados, os de Kanner eram mais novos, com sintomas muito semelhantes, de
ambos 0s géneros e com maior prejuizo cognitivo e na linguagem; e os de Asperger, ainda que
compostos apenas por meninos, eram mais diversos. As criancas tinham uma linguagem mais
desenvolvida, o que compunha um quadro clinico mais amplo. (Klin, 2006; Wolff, 2004).

O foco de Asperger aparentava ser mais clinico e pedagdgico, enquanto o de Kanner
era mais voltado a delimitagdo de um diagnéstico. Kanner seguiu uma linha
desenvolvimentista, e Asperger, dos transtornos de personalidade e esquizofrenia (Klin, 2006).
O proprio Bleuler identificou uma disposi¢cdo constitucional esquizoide, de carater autistico,
em % dos casos de esquizofrenia (Reis, 2000). Assim, uma nova questao surgiu, e, nos 10 anos

seguintes, pesquisadores da area tentaram responder se a sindrome de Asperger, conforme
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Wing (1981) a intitulou, era uma variacdo do autismo ou uma forma de transtorno de
personalidade esquizoide.

A psiquiatra britanica Uta Frith, em seu livro “Autismo: explicando o enigma” (1989),
revisitou o passado para investigar se esses sinais e sintomas ja poderiam ter sido citados ao
longo da histdria. A autora relatou o caso de um garoto de 5 anos, admitido no Hospital Bethlem
de Londres em 1799, que ndo brincava nem se relacionava com as outras criancas; preferia
brincar sempre sozinho e ficava absorvido pelos seus soldadinhos de brinquedo. Referiu-se as
criangas que, segundo narrativas de autores russos, eram conhecidas como “tolos abengoados”
(e que inspiraram Dostoiévski no livro “O Idiota™) e também as criangas que cresceram com
lobos, sem nenhum contato com seres humano. H4, ainda, a histéria de frei Junipero que
acompanhava S&@o Francisco de Assis, bem como, a lenda dos bebés trocados, entre tantas
outras. Todos esses exemplos poderiam ser analisados sob as lentes de uma variabilidade
autista.

Assim, Frith (1989) defendeu que o garoto selvagem de Aveyron, encontrado
convivendo com lobos, caso descrito por E. M. Itard em 1801, era autista, segundo os critérios
de Kanner. O garoto nomeado como Victor, aparentava estar com 12 anos de idade, e a hipbtese
era de que ele teria sido abandonado na floresta por apresentar problemas durante a infancia
com os quais os familiares ndo sabiam como lidar. Frith argumentava que os sintomas de
autismo se apresentavam de forma diferenciada ao longo da vida, e por isso 0s casos de Kanner
e Asperger pareciam, inicialmente, desassociados. As criangas observadas por esses psiquiatras
estavam em momentos diferentes do desenvolvimento.

Wolff (2004), em seu artigo sobre a histdria do autismo, destaca também outros casos
que poderiam ser diagnosticados na contemporaneidade como autismo. O caso de Hugh Blair,
de 39 anos, foi narrado em 1744. Ele teria um tipo de “loucura silenciosa” e foi declarado

incapaz para que seu irmdo cagula pudesse ficar com sua heranga. O caso de uma crianca
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“louca” foi relatado por John Haslam em 1809, assim como os casos das criancas-lobo na
Irlanda, por volta de 1875. Outro caso, de um garoto de 13 anos declarado como insano no
inicio da vida, foi descrito por Henry Maudsley em 1879; também o caso de Dick, atendido
por Melanie Klein em 1930. Por fim, Wolff, assim como Klin (2006), referiu-se também ao
trabalho de van Krevelen, publicado em 1963, tentando comparar as criangas observadas por
Kanner e Asperger.

Segundo os escritos de Asperger publicados em 1944, ele advogava que a diversidade
observada nos quatro casos analisados, aos quais deu o nome de “psicopatia autista” e que
apresentavam tendéncia ao isolamento e comportamentos excéntricos, deveriam ser assistidos
levando-se em conta suas caracteristicas individuais. Esse autor teve seus escritos traduzidos
para a lingua inglesa apenas em 1991 por inciativa de Frith. Neles, ele defendia os direitos
dessas criancas de viverem no convivio social e ressaltava a necessidade de inclusao delas na
sociedade com uma educacdo adequada que pudesse destacar suas potencialidades, as
denominadas de “ilhas de sabedoria” dos “pequenos professores”.

Essas ideias ndo condiziam com o contexto e 0 momento historicos nos quais Asperger
trabalhava, em que o diferente, aquele que era considerado como deficiente, deveria ser
exterminado nos campos de concentracdo. Assim, nas décadas seguintes, Asperger foi
considerado o pai da neurodiversidade (Corréa, 2017), e a sindrome que leva seu nome foi
incluida no Transtorno Global do Desenvolvimento na 102 revisdo da Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude, CID-10, da Organizagao
Mundial de Saude (1993), publicado originalmente em 1992, e posteriormente, também na
quarta revisdo do DSM (Associacdo Americana de Psiquiatria, 1995), tornando equivalentes

os sistemas de classificacdo da CID-10 e do DSM-IV (Klin, 2006).
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De Duas Categorias a Unidao em um Espectro

Os avangos nas pesquisas que comparavam a sindrome de Kanner e Asperger (Cox,
1991; Gilchrist, Green, Cox, Burton, Rutter, & Le Couteur, 2001; Jolliffe, & Baron-Cohen,
1997; Kerbeshian, Burd, & Fisher, 1990; Wolff, 1991), a crescente mobilizacéo de familiares
(p. ex., Autism Speaks, em 2005) e as narrativas autobiograficas de pessoas adultas
diagnosticadas com autismo (p. ex., Grandin, & Scariano, 1986; Grandin, 1996; McKean,
2001; Sellin, 1995; Sinclair, 1993; Williams, 1999) contribuiram para ajudar na compreensao
do fenémeno do autismo e possibilitaram a criacdo de uma categoria diagndstica mais ampla.
O espectro do autismo representa a heterogeneidade das manifestacdes clinicas que podem ir
de um nivel mais grave — por exemplo, quando o contato é veemente evitado — até um mais
leve, quando a pessoa apenas restringe o contato.

A fim de enfatizar mais o aspecto de um continuum proposto por Asperger, surgiram
autores que culpavam Kanner pelo atraso na adocdo de um conceito que descrevesse um
espectro do autismo moderno. Segundo Fellowes (2017), Silberman, autor do livro
“Neurotribos: o legado do Autismo e o Futuro da Neurodiversidade”, de 2015, a ideia de
espectro ja tinha sido citada nos trabalhos de Asperger na década de 1940. Enguanto outros
autores, como Donovan e Zucker, de “Em uma chave diferente: a historia do autismo”, de
2016, afirmavam que Kanner havia hesitado em apresentar suas convic¢des no inicio e, em
artigos posteriores, deslocou o autismo infantil para a categoria de esquizofrenia infantil
(Fellowes, 2017). Essa versdo ja havia sido desmentida por Eisenberg (1992), aluno e
colaborador de Kanner. No artigo de 1971, Kanner reviu 0s casos de 1943 e atestou 0s
diferentes graus de severidade do espectro.

Entretanto, uma polémica comecou a rondar o verdadeiro proposito de Asperger em
relacdo a essas criangas. Ha certos pontos obscuros na historia. O primeiro foi levantado por

Wolff (Ssucharewa, & Wolff, 1996), e o segundo, mais recentemente, por Edith Sheffer (2018).
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Wolff, sendo de origem alema e tendo crescido no Reino Unido, possuia facil acesso a outras
linguas. Ela traduziu um texto de 1926 da lingua alema para a inglesa e nele questiona como
Hans Asperger, familiarizado com o trabalho de outro famoso psiquiatra na Alemanha, Ernst
Kretschmer, sobre a tipologia esquizoide, aparentemente nao conhecia o artigo publicado pela
psiquiatra russa Grunya Ssucharewa sobre a “psicopatia esquizoide na infancia”. Nesse artigo,
Ssucharewa discute a utilidade do termo “esquizoide”, se ele poderia se tornar muito inclusivo
ou se poderia ser uma forma atenuada de esquizofrenia. Isto é, naquela época ja havia debates
no ambito da Europa Central acerca da génese, da sintomatologia, da evolucdo ou ndo para
uma esquizofrenia ou de uma predisposicdo constitutiva do tipo esquizoide (devido a
anormalidades inatas cerebrais), que independe da esquizofrenia, mas que era observada em
familiares dos pacientes tidos como esquizofrénicos.

Na segunda parte do artigo, Ssucharewa descreve de forma mais clara e bem delimitada
seis casos com uma sintomatologia semelhante a de Asperger. Eram todos do género
masculino, com idade entre 2 e 14 anos, e estavam sendo tratados nos trés anos anteriores pelo
Departamento de Psiconeurologia Infantil. Segundo ela, “todas essas criangas manifestam uma
tendéncia a soliddo e evitam outras pessoas desde a primeira infancia; elas se mantém
apartadas, evitando jogos em comum e preferindo historias fantasticas e contos de fadas”
(Ssucharewa, & Wolff, 1996, p. 129). Aparentavam uma insipidez e superficialidade das
emoc0Oes, que eram combinadas com uma mistura de insensibilidade e hipersensibilidade, além
de tendéncia a automatismo, impulsividade, neologismos e comportamentos obsessivos
compulsivos, altamente sugestionaveis e com prejuizos motores e de ténus muscular.
Ssucharewa concluiu a existéncia de uma sindrome somatopsiquica cuja caracteristica
principal, para realizar o diagndstico diferencial, foi “a peculiaridade do comportamento motor

e o evidente comprometimento motor” (p. 139) atribuida a uma deficiéncia inata.
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O segundo ponto levantado por Edith Sheffer, em seu livro “As criancas de Asperger:
a descoberta do autismo na Viena nazista”, de 2018, revela um Asperger inserido no Terceiro
Reich, que separava as criancas com altas habilidades e que, portanto, recebiam sua atencéo e
seus cuidados, daquelas com baixas habilidades, que eram enviadas para o exterminio. Sendo
assim, sua preocupacao em fazer um diagndstico diferencial estava alinhado as ideias nazistas,
e ndo a uma inclusdo dessas criangas na sociedade. Esses pontos obscuros acerca da conduta
de Asperger em relacdo a psicopatia autista correram a margem da discusséo sobre a ampliacao
do conceito do autismo.

Dessa forma, o conceito moderno de autismo como um espectro foi chancelado, em
2013, com algumas ressalvas, pela Associacdo Americana de Psiquiatria (DSM-5), seguida,
em 2018, pela Organizacdo Mundial de Saude (CID-11)3. Independentemente da intencdo de
cada pesquisador, se por uma questdo de pioneirismo ou por seguir os ditames do meio, ndo se
pode negar o olhar clinico de ambos os psiquiatras que conseguiram ver além, a comegar pela
questdo da escolha do nome “autismo”. Por esses registros, tanto Kanner quanto Asperger
tiveram acesso ao trabalho de outros autores que observaram a mesma sintomatologia, porém
aparentemente optaram por dar um “novo” nome, respectivamente autismo infantil e psicopatia
autista. O nome, mais voltado a raiz do significado de “autos” (si mesmo), parece combinar
mais com 0s comportamentos observados por ambos. Cabe ressaltar que Kanner e Asperger
compartilharam o mesmo pais de nascimento e, consequentemente, a mesma cultura austriaca,

sendo que um deles emigrou e 0 outro permaneceu.

% A CID-11 foi divulgada pela Organizagdo Mundial de Satide em junho de 2018, mas somente

entrara em vigor em 1.° de janeiro de 2022.
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A Fronteira entre o Autismo e o Fenétipo Ampliado de Autismo

Além das descrices clinicas das criancas, os primeiros trabalhos de Kanner e Asperger
apresentaram certas caracteristicas dos pais: altamente inteligentes, educados e com profissées
bem estabelecidas, somadas a obsessdo por detalhes, comportamentos rigidos e
constrangimento social. Ainda que inicialmente Kanner (1943) tenha vinculado isso a um fator
inato, como também pensou Asperger (1944/1991), ele aparentemente foi influenciado pelo
pensamento da época, em que borbulhavam as ideias da psicogénese dos transtornos mentais
que, associadas as pesquisas de Harry Harlow sobre como a privacdo maternal afetava os
macacos filhotes da espécie Rhesus e de John Bowlby sobre a imprescindibilidade do apego
entre mae e filho para o bom desenvolvimento infantil, contribuiram para uma série de mal-
entendidos (Landry, & Chouinard, 2016). Assim, em seus trabalhos subsequentes (Kanner,
1949) essas caracteristicas parentais, especialmente em relacdo as mées, foram erroneamente
interpretadas como se a falta de cuidado materno fosse o fator etioldégico do autismo nas
criangas, ideia compartilhada por outros autores, como Bruno Bettelheim (1967)4, que
desenvolveu a teoria da méae-geladeira.

Muitas pesquisas com os pais e familiares de criancas com o diagnostico de autismo
foram realizadas desde entdo (Folstein, & Rutter, 1977; Narayan, Moyes, & Wolff, 1990; Piven
etal., 1994; Piven et al., 1997). Ademais, com 0 avanco das pesquisas genéticas, formou-se o
pensamento contemporaneo que considera que essas caracteristicas indicam a susceptibilidade

genética ja presente na familia para o desenvolvimento do autismo nas geragdes vindouras

4 A titulo de compreenséo dessa ideia, cabe ressaltar que Bettelheim era um sobrevivente de
campos de concentracdo. Ele relacionou a sua experiéncia com a das criangas autistas e seus

genitores, chegando a comparar os pais a soldados nazistas.
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(Klin, 2006).

Essas pesquisas apontam para outra teoria: o Fendtipo Ampliado de Autismo, que se
refere a uma manifestacdo atenuada das caracteristicas fundamentais do autismo na populacéo
em geral, mas que ndo apresentava os critérios necessarios para levar a um diagnostico clinico.
Assim, esse fendtipo ampliado seria a fronteira entre o desenvolvimento tipico e o
desenvolvimento do autismo. O objetivo das pesquisas com o fenotipo é que sirvam de modelo
sobre a variabilidade humana para se compreender o autismo (Landry, & Chouinard, 2016).

Os tracos de personalidade e indicativos para esse fendtipo podem ser avaliados em
testes psicométricos acrescidos de dados provenientes de entrevistas. Os dois principais séo: 1)
0 Questionario do Quociente do Espectro do Autismo (QA), autoadministrado e utilizado para
quantificar tracos autistas na populacdo, e que pode ser livremente acessado pela internet; foi
elaborado por Baron-Cohen, Wheelwright, Skinner, Martin e Clubley (2001). Os 50 itens
abrangem desde as minimas dificuldades nos quesitos habilidades sociais, mudanca de atencao,
atencdo aos padrbes, comunicacao e imaginacdo, até aquelas que podem satisfazer os critérios
diagnosticos; 2) o Questionario de Fenoétipo Ampliado de Autismo (QFAA), que tem 36 itens,
também é autoadministrado e se propde a medir caracteristicas de personalidade e linguagem
como indiferenca, rigidez e linguagem pragmatica, que compunham o tripé de caracteristicas
para se diagnosticar o autismo infantil no DSM-IV-TR (Hurley, Losh, Parlier, Reznick, &
Piven, 2007). De acordo com Landry e Chouinard (2016), os autores do QA indicam que o
teste pode ser utilizado como uma forma de triagem, e, caso a pontuagao seja superior a 32,
deve-se fazer uma avaliacdo mais aprofundada. Ja o0 QFAA ndo é indicado pelos autores para
esse fim.

Cabe ressaltar que esses achados sobre tracos de personalidades e preferéncias pessoais
estdo circunscritos as culturas norte-americana e europeia. Todavia, o Brasil comega a

apresentar estudos na area. Foram encontradas duas pesquisas referentes a esse tema: uma
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pesquisa bibliogréafica, realizada por Cruz, Camargos-Junior e Lopes (2013), e uma pesquisa
empirica, que utilizou instrumentos de avaliagdo nacionais e internacionais e foi realizada no
Sul do Pais por Endres, Lampert, Schuch, Roman e Bosa (2015). Essa pesquisa correlacionou
os resultados da Bateria Fatorial de Personalidade com o Questionario de Fendtipo Ampliado
de Autismo e indicou uma tendéncia de genitores de criancas ja previamente diagnosticadas
com autismo a rigidez comportamental e ao retraimento social.

Estudos como esse sustentam a ideia de que os tragcos de autismo sdo transmitidos
hereditariamente, todavia ha dois limites para esse conceito. O primeiro refere-se ao risco da
efetuacdo de um diagndstico equivocado, pois, ainda que possuam instrumentos e entrevistas
clinicas para avaliar esses aspectos, a fronteira que delimita um caso de autismo leve e
caracteristicas autistas € opaca. Os limites clinicos ainda séo insuficientemente claros tanto
para o fendtipo ampliado de autismo quanto em relacdo aos niveis internos do transtorno do
espectro do autismo, a excecdo dos niveis 1 e 3. De modo geral, sabe-se que na populacdo ha
tracos de comportamentos autistas que ndo necessariamente se enquadrariam no diagnostico
(James, Dubey, Smith, Ropar, & Tunney, 2016; Palmer, Paton, Enticott, & Hohwy, 2015), e
sob um olhar metaférico todos poderiam ser incluidos em um amplissimo espectro, conforme
aconteceu na obra ficcional “O Alienista”, de Machado de Assis (1979), publicada em 1882.

O segundo limite esbarra nos outros fatores etioldgicos ja identificados para o autismo,
como, por exemplo, infeccBes, complicacdes durante a gestacdo e nascimento e mutacfes
genéticas ndo herdadas. Ou seja, apenas o individuo que foi diagnosticado possui certas
alteracOes genéticas que nao foram encontradas em outros familiares (para referéncia, consultar
Fadda, & Cury, 2016). Assim, a hereditariedade como fator causal para o autismo é
insuficiente. Esses limites deixam uma pergunta ainda sem resposta: a humanidade esta
caminhando para uma patologizacdo da vida comum? Pergunta como essa indicam que o olhar

cientifico ainda precisa voltar-se mais as questdes humanas, saindo de uma énfase na aparéncia
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superficial do fendbmeno que esta sendo investigado.

Discussao

A descricdo de determinados sintomas pode até ndo depender da época e do contexto,
entretanto a forma como eles sdo interpretados, sem duvida, depende das condicdes historicas
e culturais hegemonicas. Uma crianca considerada autista hoje pode apresentar 0s mesmos
sintomas que 100 anos atras, mas naquela época eles ndo teriam sido considerados como parte
de um transtorno psiquiatrico.

Atualmente, compreende-se que o transtorno do espectro do autismo representa um
caso particular no campo dos transtornos mentais devido ao sentido dado ao diagnostico, pois
pode ser interpretado como algo patoldgico no caso de trazer sofrimento a prépria pessoa e aos
outros. Porém, sem o diagnostico e, portanto, sem os cuidados e apoio adequados e necessarios,
0 caminho para o desenvolvimento dessas pessoas torna-se mais penoso. A partir de um
diagnostico, ha mais possibilidade de essas criancas poderem realizar suas potencialidades
individuais, ainda que permeadas por outras limitagdes que cada pessoa carrega em sua
singularidade. Assim, o diagnostico precoce de autismo pode trazer beneficios importantes
para o desenvolvimento dessas criancas.

O cuidado preventivo, que inclui o rastreamento de possiveis “sinais de riscos
psiquicos” em bebés de até 18 meses, permite uma intervengdo terapéutica cada vez mais
precoce para que nao recebam, no futuro, um diagnostico de autismo (Jerusalinsky, 2015).
Atualmente, o diagndstico em criancas significa maior possibilidade de se desenvolverem, haja
vista terem “acesso a mais servigos e oportunidades educacionais” (Grinker, 2010, p. 16) do
que em outras epocas.

Nos adultos, ter consciéncia do diagndéstico, para além dos beneficios recebidos até ali

sob a forma de cuidados adequados, traz uma nova compreenséo de si, na qual existe um ponto
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de virada entre ver o autismo como uma deficiéncia para vé-lo como uma parte de si (Lewis,
2016). O diagndstico leva essas pessoas a outro patamar de autoconhecimento e de
reconstrucdo de si por meio de um retrospecto de suas vivéncias sob as lentes do autismo (van
Elst, Pick, Biscali, Fangmeier, & Riedel, 2013).

Nessa perspectiva, sera que estamos preparados, enquanto profissionais da area da
saude, para tal demanda especifica, seja na esfera publica, seja na esfera privada? Torna-se
necessario oferecer opgdes aos profissionais, quais sejam de olhares, de compreensdes, de
tratamentos multiprofissionais e de possibilidades, uma vez que essa dimensdo esta
intrinsicamente relacionada a compreensdo que esses profissionais tém sobre o fenébmeno do
autismo.

As classificacBes e os diagndsticos descritos nos DSMs e CIDs sdo propostos pelos
respectivos autores como sendo a-tedricos, objetivando apresentar generalidade e neutralidade,
todavia, no contato direto com a pessoa que esta vivenciando um sofrimento psicolégico, tais
descricdes excluem o que ha de mais humano e singular: as experiéncias pessoais. Assim, a
proposta que pode servir de inspiracdo para a clinica psicolégica deve ter um olhar
fenomenoldgico a fim de realizar uma compreensdo dindmica do ser em suas relacdes com o
mundo que o cerca, e nao se restringir a um campo anatomofisioldgico que reduz a pessoa ao
seu corpo fisico sem que nenhuma participacdo lhe seja outorgada (Bloc, & Moreira, 2013;
Pita, & Moreira, 2013).

Entende-se que as dificuldades de relacionamento apontadas desde Kanner e Asperger
ainda permanecem relevantes como questdes a serem desveladas, pois € justamente no campo
das relagbes humanas que essas pessoas encontram a possibilidade de desenvolverem suas
potencialidades para contribuirem de maneira singular e prépria para com a sociedade. Eis o
paradoxo: as relagdes interpessoais podem, a0 mesmo tempo, ser motivo para o isolamento

como também para interagdes mutuamente gratificantes.
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Para concluir, vamos retomar o pensamento de Bleuler, autor que foi o primeiro a usar
0 termo “autismo”, sobre como cuidar de alguém que sofre:
Quando um meédico se defronta com a grande tarefa de ajudar uma pessoa
psiquicamente enferma, vé a sua frente dois caminhos: ele pode registrar 0 que é
morbido. Ird, entdo, a partir dos sintomas da doenca, concluir pela existéncia de um dos
quadros morbidos impessoais que foram descritos. (. . .) Ou pode trilhar outro caminho:
pode escutar o doente como se fosse um amigo em quem se confia. Nesse caso, dirigira
sua atencdo menos para constatar o que é morbido — para anotar sintomas
psicopatoldgicos e, a partir disso, chegar a um diagnostico impessoal — e mais para
tentar compreender a pessoa humana na sua singularidade e co-vivenciar suas aflicdes,
seus temores, seus desejos e suas expectativas pessoais. (1985, p. 1 citado por
Dalgalarrondo, 2008, p. 36).
Assim, narrativas que transmitem o pathos como sofrimento-paixdo, “em certas
condi¢des, podem ser transformadas em experiéncias e enriquecimento” (Dalgalarrondo, 2008,
p. 38). Espera-se que o efeito pratico atual da classificacdo diagnostica sirva mais para um

acesso aos servicos de assisténcia do que para permitir uma exclusdo social.



A epoché liberta precisamente o olhar.
Edmund Husserl



Capitulo 2 — O Processo da Pesquisa

O presente estudo foi desenvolvido como uma pesquisa qualitativa, na qual o percurso
metodoldgico fundamentou-se na fenomenologia classica do filésofo alemao Edmund Gustav
Albrecht Husserl (1859-1938), que prop6s uma descri¢do e reflexdo sobre a subjetividade
humana para alicercar uma teoria do conhecimento. Até ao final da vida, Husserl (2012)
argumentou que o conhecimento objetivo acerca da existéncia de um fato e de sua explicacao
era limitado, ou seja, que uma “ciéncia dos fatos” ndo poderia dar conta da esséncia do ser
humano. Para ele, era necessario algo mais. Era necessario compreender o sentido desse fato
para o ser humano, conhecer a esséncia desse fato para formar uma “ciéncia da esséncia”.

Para tal, propds que o caminho a ser percorrido seria “voltar-se as coisas mesmas”, frase
que o celebrizou como o filésofo que desenvolveu a fenomenologia. Fendmeno pode ser algo
fisico ou abstrato que se mostra a n6s humanos, enquanto logia refere-se a reflexdo. Portanto,
pode-se compreender a fenomenologia de Husserl como sendo uma reflexdo acerca daquilo
gue se mostra a nds (Ales Bello, 2006, 2016).

Contudo, o caminho realizado pelas pesquisas consideradas como fenomenoldgicas na
area da Psicologia pode variar conforme a maneira como se entendem e transpdem 0s
pressupostos filosoficos para o campo da pesquisa. E comum serem encontradas na area,
pesquisas fenomenoldgicas que enfatizam determinada parte do método em detrimento de
outras, o que gera uma ampla discussao sobre o que pode ou n&o ser considerado como pesquisa
de cunho fenomenoldgico (Davidsen, 2013; De Castro, & Gomes, 2015; Feijoo, & Goto, 2016;
Finlay, 2009; Giorgi, A., Giorgi, B., & Morley, 2017). N&do obstante, certos atributos basicos

devem estar presentes e serdo discutidos a seguir.
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Desafios em Percorrer um “Novo Caminho” Denominado Fenomenologia Classica

Entrar em contato com as obras de Husserl exige precaucdo, a fim de serem evitados
problemas de interpretacdo. O primeiro deles consiste em compreender que estamos
adentrando um novo territério com uma linguagem propria e assercdes diferentes daquelas as
quais, na condicéo de psicélogos, estamos habituados. Assim, o pesquisador que embarca nessa
jornada deve despojar-se de ideias e conceitos ja estabelecidos, uma vez que Husserl imprimiu
novos significados a algumas palavras. Além disso, conforme ele préprio aponta (2006, p. 30),
fez uso de palavras distintas com a mesma acepcao, como, por exemplo, a palavra-chave
“esséncia”, que é encontrada nos seus manuscritos originais sob as terminologias Eidos
(proveniente do grego e que significa ideia), Wesen ou Essenz (oriundas da lingua aleméa e que
significam esséncia) e Sinn (do latim e que significa sentido) (Ales Bello, 2016, p. 17).

A segunda precaucdo diz respeito a propria evolucdo do pensamento de Husserl ao
longo de quatro décadas, cujo marco inicial foi a obra “Investigagdes Logicas”, de 1900/1901
(2007) e o0 marco final, a reunido de manuscritos e conferéncias realizada entre 1926 e 1938,
que culminou com a obra “A Crise das Ciéncias Europeias e a Fenomenologia Transcendental”
(2012), nomeada como Crise na Introducdo deste texto®. Nos textos mais antigos, pode-se
encontrar um primeiro Husserl que defende uma psicologia puramente descritiva na qual a
fenomenologia se confunde com a psicologia; o segundo Husserl considera a fenomenologia
transcendental apartada da psicologia; e, por fim, o Gltimo Husserl traz um refinamento ao

propor uma psicologia fenomenoldgica na qual explicita a importancia de se conhecer a partir

> Na apresentacdo da traducdo portuguesa de Crise (p. XII), destaca-se que a palavra
originalmente significa uma “escolha ou decisdo”, que, no contexto da obra, era 0 momento de

a humanidade decidir acerca do saber cientifico.
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do mundo da vida (Espindula, & Goto, 2019; Goto, 2007; Husserl, 2012).

A terceira medida de precaucdo a se considerar é que o estilo de escrita de Husserl é no
minimo peculiar, o que pode deixar os estudiosos iniciantes desnorteados. Pode-se dizer que
sua escrita acontece em camadas, em espiral, em que um conceito se entrelaga com outro sem
inicio nem fim. Sobre essa peculiaridade, na Introducédo da edicdo italiana de Ideias | (2002a,
p. XI111) Elio Franzini esclarece que:

De fato, em todo o seu trabalho, Husserl insiste nos mesmos conceitos, mesmo que

analisados a partir de novos angulos e, as vezes, com diferentes perspectivas. Pode-se

dizer que seu pensamento, em toda obra e, muitas vezes, até mesmo na mesma obra, é

paradoxalmente idéntico a si mesmo e sempre novo.

Até a sua morte, Husserl procurou aprimorar e clarificar suas ideias na tentativa de
chegar ao cerne da questdo que o provocava. Ele foi “escavando cada vez mais fundo”, nunca
satisfeito em permanecer na superficie da realidade. Desse modo, afirmam alguns autores, o
projeto sobre a fenomenologia nunca foi finalizado por Husserl.

Por altimo, quando Husserl faleceu, em 1938, descobriu-se que existiam ainda outros
tantos manuscritos, muitas notas, apéndices estenografados com um método criado por ele, o
que veio a dificultar a traducdo e compreensdo acerca deles. Esse amplo material foi organizado
por diversos estudiosos ao longo das ultimas décadas em varias etapas: primeiro, foi traduzido
para o alemdo; segundo, foi agrupado por temas; terceiro, foi ordenado de forma cognoscivel
e nao necessariamente cronologica; e, por fim, foi editado em volumes, atualmente conhecidos
como “Husserliana”. Ainda hoje, existem manuscritos inéditos aguardando para serem
transcritos, assim como volumes que sdo encontrados apenas na lingua alemd, ratificando que
a compreensao sobre o pensamento de Husserl ndo pode ser considerada como encerrada.

Isso posto, um grande esforco se deve empreender pelos psicdlogos que pretendem

adotar o método fenomenoldgico em suas investigacdes fenomenologicas: estudar previamente
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a filosofia fenomenoldgica; saber que entrardo em um novo horizonte terminologico em que
muitas vezes se sentirdo perdidos; procurar por guias que possam auxilia-los a compreenderem
0 pensamento de Husserl como comentadores e intérpretes de sua obra; identificar quais 0s
conceitos mais atualizados em suas obras; e, por fim, trazer os conceitos filoséficos da
fenomenologia husserliana para o campo das pesquisas empiricas em psicologia,

problematizando suas possibilidades e limites.

Os Atributos Necessarios para Realizar um Percurso Fenomenologico Husserliano

O método fenomenoldgico basico foi descrito no primeiro livro “Ideias para uma
Fenomenologia Pura e para uma Filosofia Fenomenologica” (2002a), publicado em 1913.
Nesse primeiro livro, Husserl ja indicava a existéncia de mais dois outros. Apds a sua morte,
encontrou-se apenas o segundo livro (datado de 1912 e com sucessivas reelaborac6es datadas
de 1915°%), que se desdobrou em um terceiro. Esses livros foram publicados em 1952 como o
Volume Il da obra “Ideias” (2002b). O terceiro livro, citado no Volume I, nunca foi encontrado.

Modificacdes e esclarecimentos adicionais sobre o método foram posteriormente
apontados em Crise, publicada apenas em 1954. Nessa obra, Husserl refinou e aprimorou
alguns aspectos do método que poderiam estar obscuros nas obras anteriores, como uma énfase

maior no mundo da vida, na “subjetividade particular, ndo como uma subjetividade isolada,

® Segundo a curadora Marly Biemel, na introducdo do Volume Il de Ideias (que ndo foi
traduzido para a lingua portuguesa), Edith Stein — provavelmente em 1916 — foi a responsavel
por transcrever e organizar 0s manuscritos estenografos de Husserl para a lingua alema. Uma
parte desse texto foi perdida. Em 1918, Stein preparou uma segunda verséo desse segundo livro
com novas elaboragdes de Husserl, que é, praticamente, 0 Segundo Livro, que se encontra

atualmente publicado no Volume 11 de Ideias.
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mas como uma intersubjetividade total posta em comunidade de realizagdo” (p. 137, grifo

nosso) e na efetivacdo da epoché universal com uma alteragéo total da atitude natural. Portanto,

esses livros citados serviram como base teorica para alicercar o percurso metodologico da
presente pesquisa.

Husserl (2002a, 2002b, 2006) define como primeiro requisito do método
fenomenoldgico abster-se dos fatos para se concentrar na sua esséncia. Para ele, esséncia
representa aquela unidade de sentido invariante que caracteriza o fenbmeno como tal, ou seja,
tudo o que faz o fendmeno ser o que €. Por isso, o termo “sentido” também ¢ utilizado
indistintamente como “esséncia”. Esse ato de se abster, a epoché fenomenoldgica, é proposto,
em um primeiro momento, como forma de “colocar entre parénteses” ou “tirar de circuito”
“todas as opinides ou conhecimentos objetivo-cientificos” (Husserl, 2012, p. 100).

Dito de maneira figurada: o que se pde entre parénteses ndo € apagado do quadro

fenomenoldgico, mas justamente apenas posto entre parénteses e, com isso, marcado

com um indice. Com esse indice, porém, ele estd incluido no tema principal da

investigacdo (Husserl, 2006, p. 165).

Essa primeira epoché inclui também aqueles conhecimentos produzidos pelo proprio
pesquisador para voltar-se ao fendmeno em si. No contexto desta pesquisa, quais sdo os fatos
que devem ser postos entre parénteses? Todas as teorias acerca do tema que se desdobraram
em aspectos etiolégicos, bioldgicos e nosograficos que foram elencados, por exemplo, no
DSM-5 ou CID-11.

Em suma, o primeiro requisito comega com a retirada dos fatos objetivos com o intuito
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de apreender’ o sentido que se atribui ao fato. A esse passo — apreender o sentido, captar

intuitivamente a esséncia —, Husserl (2006) deu o nome de reducéo ao objeto, reducao eidética

ou reducdo a esséncia. Alguns fendmenos mais simples sdo passiveis de terem seu sentido

captado imediatamente, como, por exemplo, 0 som e a luz. Intuitivamente, se ouve um barulho
e se consegue captar a esséncia do que ele é: um som. Contudo, nem todos os fenémenos sao
passiveis de serem apreendidos rapidamente em sua esséncia, como, por exemplo, o ser
humano, e nesses casos é necessario realizar uma analise, seguir passos para uma reflexao (Ales
Bello, 2004, p. 168), conforme aconteceu nesta pesquisa.

De acordo com Husserl, o ponto de partida é a consciéncia, pela qual se pode captar e
perceber algo e, portanto, conhecer esse algo. A consciéncia esta sempre voltada a alguma
coisa, seja para a dimensdo da interioridade (imanente), seja para a dimensdo da exterioridade
(transcendente). N&o existe uma consciéncia estanque separada do objeto visado: se se pensa,
pensa-se em algo, e se se V&, vé-se algo. E uma consciéncia aberta, e ndo fechada em si mesma.

A expressdo “ter consciéncia de” compreende a intencionalidade da consciéncia que se dirige

a alguma coisa, por isso se diz que consciéncia é intencional.
Os dois polos, consciéncia e objeto, s6 existem na relacdo de um com o outro, e a essa
relacdo Husserl nomeou estrutura noético-noematico (noesis é o ato de perceber, e noema, o

percebido). Todavia, ha uma particularidade importante no noema, pois caso seja um objeto do

7 Cabe esclarecer alguns verbos que serdo continuamente utilizados neste texto e que fazem
parte dos termos fenomenologicos. O primeiro deles € o verbo perceber, que é “estar voltado
para” algo, notar algo, dar-Se conta, cuja percepcdo se dd em um campo de percepgoes.

Apreender refere-se ao ato de destacar algo deste todo percebido. Colher e captar dizem

respeito ao registro na consciéncia de algo que estava no campo de percepgoes e, a depender

do contexto, pode ser utilizado também como apreender.
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mundo fisico, apos ser percebido passa a ser percebido dentro, de forma imanente. O objeto é
visto “dentro de n6s” de um modo intencional (Ales Bello, 2004, p. 90). A partir de 1900, com
a publicacdo de Investigacdes Logicas, toda a obra de Husserl esta fundamentada no conceito
da “vida da consciéncia como intencional” (Husserl, 2012, p. 189) cuja teoria do conhecimento
volta-se para esse olhar imanente-transcendente.

Tomar a vida da consciéncia com o mundo tal como se apresenta, de modo imediato,
usando a intencionalidade da consciéncia, pode ser encontrado nas seguintes frases: “ ‘vejo
uma arvore que € verde; ouco o rumor de suas folhas, cheiro as suas flores’, (. . .), ‘recordo-me
dos meus tempos de escola’, ‘estou desolado com a doenca de um amigo’, etc.” (Husserl, 2012,
pp. 188-189). A pessoa toma consciéncia daquilo que lhe acontece, daquilo que esta sendo
vivido por ela, mas também daquilo que acontece no mundo, uma vez que se esta imerso nesse
mundo. O modo como cada um capta o mundo diz sobre si e mostra que a vida da consciéncia
¢ formada por atos. No exemplo de Husserl, “vejo” ¢ o ato de ver, “ouco” ¢ o ato de ouvir,
“recordo-me” € o ato de recordar, e todos sdo atos do ser humano (Ales Bello, 2004, p. 91).

Husserl concluiu que o ser humano consegue perceber seus atos, consegue dar-se conta
dos atos que esté realizando quando os esté vivenciando, como, por exemplo, os atos de ver,
tocar e perceber. O ato de “perceber” coloca-me “em contato direto com a realidade” por meio
dos sentidos que estdo sendo ativados (Ales Bello, 2004, p. 91). Eu, a todo 0 momento, ativo
algumas delas. Neste exato momento, percebo a tela do computador, ao mesmo tempo em que
penso nas palavras, toco no teclado do computador e vejo-as sendo escritas. Eu tenho
consciéncia desses atos que Husserl denominou de vivéncias (Erlebnisse), ou seja, aquilo que

estou vivendo neste momento e do que eu tenho consciéncia. Dou-me conta, percebo que estou

vivendo algo, por isso se diz que a percepcao é a porta de entrada para a consciéncia, o primeiro

nivel da consciéncia.
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Todavia, a percepcao descreve o “ai” e “agora”, o presente, mas que daqui “a pouco”

ja tera passado, transformando-se em uma retencdo imediata da qual ainda se tem consciéncia

(Husserl, 2006, 2012). Essa retengéo, da recordagdo “primaria”, refere-se a tudo aquilo que foi
percebido “ha pouco” (Husserl, 2012, p. 130). Cada momento que passa mostra uma nova
retencao que indica uma “continuidade de retencdes” (p. 131), porém o presente pode também
se transformar em uma expectativa antecipatoria quando digo “vamos ver”. Esse olhar lancado

ao futuro remete ao que Husserl (2006, p. 169) denominou protens&o® imediata. Logo, em um

horizonte temporal o presente “tem atras de si um passado infinito, e a sua frente um futuro
aberto” (Husserl, 2012, p. 130, grifos do autor), que vai se configurando em uma
simultaneidade e um encadeamento de vivéncias que vdo se modificando e das quais temos
uma imediata consciéncia.

Mas o0 que é esse ser humano? Ou melhor, 0 que € esse sujeito que experiencia este
mundo da vida? Eis a segunda reducdo, que Husserl (2002a, 2002b, 2006) nomeia como
transcendental, pois se volta para aquilo que é proprio do sujeito, e ndo mais para o objeto. Para
tanto, Husserl analisou suas proprias vivéncias, retirou os fatos 6bvios, os conteldos pessoais,
etc., € permaneceu apenas com a esséncia das vivéncias, pois “tudo aquilo que vale para mim
mesmo, vale também, como sei, para todos os outros seres humanos que encontro no mundo
que me circunda” (2006, p. 76).

Assim, se uma vivéncia pertencer essencialmente a uma pessoa, pertence também a
outra, pois tem uma estrutura em comum. Eis a base estrutural do ser humano e pela qual torna-
se possivel conhecer outro ser humano. E justamente esse aspecto estrutural que nos permite,

teoricamente, superar o relativismo. E esse o motivo da exigéncia de se “escavar mais fundo”

8 Nas traduc@es para a lingua portuguesa, é possivel encontrar tanto protengdo (Husserl, 2006)

quanto protensdo (Husserl, 2012). Neste texto, utilizar-se-a com “s”.
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para se chegar a esséncia. A questdo que permanece € se, na pratica, conseguimos chegar a

esses elementos estruturais, o que resulta no passo seguinte: refletir sobre esse algo, que é o

segundo nivel da consciéncia (Ales Bello, 2006, p. 33).

Pelas suas andlises, Husserl identificou qualidades diferenciadas: aquelas referentes ao
corpo, como as das sensacfes que, organizadas, nos ddao uma sensacdo corpérea; aquelas
psiquicas como as dos impulsos, instintos e reacdes, e aquelas espirituais, como as de controle,
avaliacdo e reflexdo. Essas qualidades das vivéncias levaram-no a estrutura transcendental do

ser humano como um ser corpo, psigue e espirito. Assim, todo ser humano possui uma estrutura

universal de vivéncias, € o conceito de “pessoa humana” vincula-se justamente a dimenséo das
“vivéncias espirituais” do ser humano que o distingue de outros seres vivos (Ales Bello, 2006).

Em suma, a analise das vivéncias humanas, a analise dos atos para conhecer o sentido
das coisas e 0s seus elementos estruturais sdo 0s atributos necessarios para se realizar um
percurso fenomenologico husserliano que, por sua vez, oferece uma base sélida para se

compreender melhor a si mesmo e aos outros.

As Vivéncias nas Pesquisas em Psicologia

Nas pesquisas cientificas, a intencionalidade da consciéncia do pesquisador volta-se
para o participante na tentativa de percebé-lo conforme este se faz conhecer na relacdo que
estabelece com o pesquisador. Nessa relacdo, o participante mostra e expressa aquilo que ele
estd vivenciando. Nesse enquadramento, tanto sua sinqularidade, o modo de ser de cada um,
quanto a sua universalidade, o que é comum a todos, se mostram imbricadas e formam quem
0 participante é.

Todavia, como conhecer esse outro eu que se apresenta a mim? Como posso perceber
outro eu que é externo a mim e, portanto, ndo corresponde a uma experiéncia direta? A Unica

possibilidade € por meio da vivéncia da empatia, esse sentir entre duas pessoas. A empatia —
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Einfihlung, em alemdo — em que Ein é “em” e fihl é “sentir” — é esse sentir 0 outro, que num
primeiro momento me permite reconhecer imediatamente que estou diante de outro eu como
eu mesmo sou, e com o qual posso captar o que o outro esta vivendo. Num segundo momento,
a empatia pode me indicar quais possibilidades esse outro eu efetivamente ativou dentro da
estrutura corpo-psique-espirito (Husserl, 2002b, 2013). Ales Bello (2004, p. 185) ressalta que
¢ imprescindivel diferengar a vivéncia da empatia da vivéncia da simpatia, que ¢ um “sentir
com” que significa “eu gosto de voc€”, “eu estou proximo”.

Pela empatia, posso comecar a captar por meio da corporeidade da outra pessoa, de suas
expressOes faciais, de seus gestos, de sua atitude corporal, que refletem seus estados de animo,
aquilo que ela esta vivenciando psiquica e espiritualmente. Por intermédio dos relatos pessoais,
posso obter a explicitacdo que dara o significado daquilo que captei da expressdo do outro e,
assim, compreender sua interioridade (Stein, 1998).

Ao falar de si, o participante faz um recorte intencional de sua historia, em que faz uso
de vérias vivéncias, e a principal delas é a recordacdo, que “é um ato que permite tornar
presente uma coisa que ndo esta mais presente” (Ales Bello, 2006, p. 46). Importante ressaltar
que os participantes nao relatam fatos aleatérios, isolados, mas sim fatos que tém uma ligacéo
entre si que pode ser compreendida no campo da consciéncia. Muitas vezes, um evento
relembrado remete intuitivamente a outro em um movimento intencional orientado por sinteses
passivas da consciéncia (Husserl, 2016).

A experiéncia comeca a ser estruturada, a ser organizada em sinteses de modo passivo,
Ou seja, sem uma consciéncia ativa sobre 0s processos que a constituem, porém possuem uma
unidade de sentido. Uma das principais sinteses € a associacao, que esta na base dos processos,
inclusive daqueles referentes a temporalidade. (Husserl, 2016).

No prefacio de “Ligdes sobre a sintese passiva”, de Husserl, Vincenzo Costa (2016, p.

21) esclarece que:
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As associagdes sdo aquilo que torna possivel a experiéncia e, a0 mesmo tempo, uma

consciéncia. Gragas as associacfes, tem-se um mundo, a experiéncia de um mundo

unitario e de si mesmo como sujeitos “narrativos” que tém uma histoéria pessoal. Na
vida cotidiana, uma coisa presente remete frequentemente a outra que nédo esta presente,
ou um evento atual faz relembrar um evento passado ou mesmo qualquer coisa ausente.

Significa dizer que a experiéncia é estruturada em um encadeamento de referéncias
proprias de cada subjetividade, e cada elemento adquire seu sentido somente em relacdo a essas
referéncias associativas. Devido a associacdo, a vida da consciéncia é mais um encadeamento
de elos que se autorreferenciam — cada elo se ligando a outros por um sentido — do que um
fluxo como uma sucesséo de recordac6es. Desse modo, a constituicdo narrativa de uma pessoa
mostra uma trama de recordagdes que indicam em si mesmas 0 modo como devem ser
interpretadas e a possibilidade de interpretacdo da pessoa a partir dos componentes
intencionais. Sem o olhar para esses nexos em um horizonte temporal e associativo, sem
compreender os fios condutores que ligam uma recordacdo a outra, torna-se dificil
compreender a narrativa de alguém, correndo-se o risco de se realizar uma interpretacdo
especulativa. (Costa, 2016, pp. 21-27).

Um exemplo ocorreu no encontro com a participante Morgana. Sua frase “Que lindo
seu vestido!” adquiriu sentidos diversos durante o encontro, a depender daquilo que ela estava
querendo demonstrar. O sentido, em cada momento, sO foi passivel de compreensdo a partir
dos nexos associativos da propria relacdo que estdvamos vivenciando. Seu pai, desconhecendo
esses nexos, incomodou-se com a repeticdo que lhe pareceu sem sentido. Uma repeti¢do por
repeticdo que, no campo dos sintomas, alguns autores classificariam apenas como uma ecolalia,
entretanto, foi por meio desta frase que Morgana conseguiu comunicar-se comigo e fazer-se

presente no dialogo.
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Todavia, € muito dificil que o participante consiga comunicar toda a sua experiéncia
vivida; o0 comum é que comunique algumas partes, que, ao serem analisadas umas em relacao
as outras e depois em conjunto, podem revelar o mais amplo da experiéncia (Ales Bello, 2004;
2006; Oliveira, 2017). Para analisar a experiéncia do participante, o Grupo de Pesquisa do qual
faco parte utiliza a construcdo de narrativas compreensivas como recurso metodolégico para
descrever e fazer as reduc6es fenomenologicas.

O conhecimento sobre a experiéncia vivida do outro se da, portanto, por aproximacoes,
em que o pesquisador percebe, recorda, escreve as narrativas, percebe algo novo, examina o

gue escreveu, reescreve, reexamina, reflete e compara imaginativamente as diversas vivéncias

dos participantes até chegar aos elementos descritiveis fundamentais da experiéncia vivida.

299

Husserl (2006) esclarece que a “aproximacéo se faz ‘por etapas’” (p. 151), e é exatamente esse

processo de escrita das narrativas que sera discutido em detalhes ulteriormente.

Preparando o Terreno da Pesquisa

Nas pesquisas psicolégicas, como o objeto de investigacdo é outro ser humano, o

conhecimento se d& no terreno da intersubjetividade, no encontro entre pesquisador e

participante, que estdo mutuamente implicados e se constituem a partir dessa relacdo em
conjunto. Desse modo, o pesquisador abandona a pretensdo de ser um mero observador para
se engajar durante o encontro com o participante, e assim tornar-se o proprio instrumento da
pesquisa.

O pesquisador. Conforme dito previamente, o pesquisador fenomenoldgico, antes do
encontro, deve se apropriar da filosofia fenomenoldgica. N&o é apenas um esforgo intelectual,

mas é, antes, uma apropriagdo de um modo de perguntar, pensar e pesquisar
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fenomenologicamente que exige um esforco. Sair da atitude natural e adotar uma atitude®
fenomenoldgica, conforme Husserl a denominava, compreende um empenho que comeca
desde a elaboracéo do desenho da pesquisa. Possivelmente, a mudanca de paradigma seja um
dos maiores obstaculos que se apresentam ao pesquisador principiante que esta imerso em uma
cientificidade que considera somente a “psicologia dos dados” (Husserl, 2012, p. 190), as
observacOes e as mensuracdes como fidedignas e validas cientificamente.

Adotar uma atitude fenomenoldgica é fundamental para possibilitar a aproximacéao ao
modo como 0s participantes vivenciam o fenbmeno examinado, e isso consiste em realizar a
epoché, uma epoché universal que deve ser mantida ao longo de quase todo o processo
investigativo para que o pesquisador consiga perceber o participante como este se apresenta,
uma vez que “a epoché [do psicologo] liberta precisamente o olhar” (Husserl, 2012, p. 195).

O psicélogo, porém, repetimos, enquanto tal, e no interior da sua pesquisa, ndo pode

tomar nem ter posicdo, nem assentir, nem recusar, nem se manter problematicamente

em suspenso, etc., como se também tivesse algo a dizer quanto as validades das pessoas

por ele tematizadas (Husserl, 2012, p. 194).

Assim, antes de cada encontro com os participantes desta pesquisa cologuei entre
parénteses o grau de gravidade do autismo, os tratamentos, os problemas de intersubjetividade
caracteristicos do autismo, as percepc¢des dos pais e 0 conhecimento sobre o assunto. Todavia,

em que medida efetivamente consegui suspender os conhecimentos obtidos até entdo? E

% Na tradugdio para o portugués da obra “Ideias para uma fenomenologia pura e para uma
filosofia fenomenologica”, o tradutor Marcio Suzuki fez a opgao linguistica de utilizar
“orientagdo” em vez de “atitude” por achar que aquela se adequava mais ao contexto ao qual
Husserl se referia. Entretanto, neste texto serd mantida a terminologia “atitude” por ser a

traducdo mais considerada em portugués, francés e italiano.
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possivel realmente abandonar tudo e voltar a consciéncia ao fendmeno tal qual ele aparece? E
possivel “tomar a vida da consciéncia, inteiramente sem preconceitos, tal como ela ai se da, de
modo inteiramente imediato” (Husserl, 2012, p. 188)? Entendo que, a despeito dos esforcos
permanentes do pesquisador, sempre permanece um residuo, e que tais questdes também
envolvem o amadurecimento do proprio pesquisador.

A medida que o pesquisador vai sendo permeado, imbuido desse modo de ver o mundo,
tornam-se cada vez mais claros seus possiveis erros de rota'’, o que facilita a identificacéo dos
provaveis equivocos e a retomada de um pensar e agir fenomenoldgicos, dai a importancia da
interlocucdo com os demais membros do Grupo de Pesquisa, que também ajudam nessa
identificacdo e reorientagdo. Assumir a atitude fenomenologica comega “por aprender a ver,
(...) ganhar pratica, e somente nessa pratica adquirir uma conceitualidade tosca e vacilante, que
ia sendo depois sempre melhor determinada, do que em si e nos outros é propriamente
essencial” (Husserl, 2012, p. 200).

Durante 0 encontro com o participante, além de uma atitude pré-reflexiva que evita uma

avaliacdo imediata daquilo que se estava percebendo, cabe ao pesquisador ter atitudes de
disponibilidade, acolhimento e empatia ao relacionar-se com o participante. A disponibilidade
para um contato humano genuino de acordo com a realidade do participante, acolhendo a forma
como ele pode se mostrar durante o encontro e ouvindo empaticamente seu relato, possibilita
que o pesquisador preste atencdo naquilo que tem significado para o participante. Essa maneira
de estar com o participante, em que se prioriza a construcdo do relacionamento (e néo

simplesmente uma “coleta de dados”), valorizando sua singularidade, tornou-se ainda mais

10 Nesse contexto, entendem-se “erros de rota” como um modo quantitativo e positivista de se

fazer pesquisa.
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imprescindivel no relacionamento com as pessoas com diagnostico de autismo, conforme se
podera observar nas narrativas.

Além disso, o pesquisador deve promover o envolvimento do participante, buscando
perguntas que o facam falar de si e incentivando-o a explorar diferentes aspectos de suas
experiéncias. Larry Davidson (2003) entende esse aspecto como “eliciar narrativas”, em que o
pesquisador deve incentivar o participante a que traga narrativas concretas de sua vida, tal qual
um contador de histérias: “(. . .) queremos encorajar nossos participantes a retornarem as suas
proprias experiéncias e descreverem para nés, de forma simples e espontanea, o que aconteceu
da forma como eles se lembram” (p. 66). O pesquisador € o responsavel por manter o encontro
vivo com o intuito de gerar essa narrativa rica e descritiva, que é o material da pesquisa
fenomenoldgica, dado que a emergéncia dos elementos descritiveis da experiéncia depende
tanto da constituicdo da relacdo com o participante quanto das narrativas (Oliveira, & Cury,
2019; Brisola, Cury, & Davidson, 2017).

Logo apos o encontro, cabe ao pesquisador realizar as primeiras anotacdes acerca do

vivido, tentando manté-las as mais descritivas possiveis para, posteriormente, escrever as
narrativas de tal modo, que possam servir para colher a esséncia da experiéncia por meio da
intuicdo eidética. O método husserliano baseia-se na intuicdo, porém ndo é uma intuicdo
qualquer, e sim uma intuicdo que possibilita a visdo de esséncia (ou eidética [eidos, ideacdo]).
Para os pesquisadores iniciantes, essa é uma questdo nevralgica. O que seria, exatamente, a
intuicdo eidética do pesquisador?

Husserl discute em varios pontos de suas obras o conceito de claridade e obscuridade
da consciéncia do investigador que “doa o sentido” (modos de doagdo) ao objeto visado. Ele
discorre sobre niveis auténticos e inauténticos de clareza que conduzem a uma apreensao da

esséncia por meio de uma identificacdo e diferenciacdo, que, por sua vez, formam a base de

qualquer andlise fenomenologica. De acordo com Husserl (2006), a clarificacdo de um
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fenomeno possui dois processos que estao interligados: 1) o “processo de tornar intuitivo”; e
2) o “processo de intensificagdo da clareza do ja intuido” (p. 150).

Na prética, esses processos ocorrem simultaneamente desde 0 momento da escrita das
narrativas, quando, além da descri¢do do vivido, o pesquisador pode incluir uma ideia ou
interpretacdo clara que lhe vem a mente (Brisola, Cury, & Davidson, 2017, p. 469) das
releituras e reescritas das versdes das narrativas em que cada leitura traz uma nova percepc¢éo
sobre o fendmeno. Nesse momento, o pesquisador pode apreender tanto algo que ficou no seu
campo perceptivo — que foi registrado em sua consciéncia mesmo em um nivel minimo, mas
de que ndo tinha se dado conta e que, ao voltar sua atencdo ao vivido, escrevendo, vai atentando
para as nuances do vivido, tornando evidente o fenémeno — quanto por meio do uso da livre
imaginacéo (que sera discutida em detalhes posteriormente), levando-o cada vez mais a confiar
em si mesmo como pesquisador fenomenoldgico.

Muito dessa confianca em conseguir apreender essencialmente aquilo que foi
vivenciado com o participante se da, em grande parte, a implicacdo intencional no momento
do encontro com este, dos sentidos e da presentificacdo do encontro por meio da recordacéo e
da apreensdo empatica da consciéncia do outro. Se ha davidas de que os indicios que aparecem
podem ser algo significativo ou ndo, basta voltar-se para seu préprio corpo vivo — o gravador
do encontro —, uma vez que o vivido fica impresso no corpo e serve de instrumento para
verificar se o indicio é real ou advindo de uma fantasia. Esses indicios, muitas vezes advindos
de uma sensa¢do “de fundo”, indicam, para o pesquisador, se ele precisa “escavar” um pouco
mais para tornar mais claro, explicitar o fendmeno. Quando isso acontece, uma sensagdo de “E
isso!” se manifesta, e € comum que o pesquisador sinta certo alivio de que “tudo saiu do seu
corpo”. O pesquisador segue nesse processo até que “ndo haja mais novas impressdes ou

significados” (Brisola, Cury, & Davidson, 2017, p. 470).
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Nesse sentido, outros pesquisadores poderiam questionar que “os dados da pesquisa”
estariam sujeitos apenas a percepcdo, a capacidade de registro do vivido e da compreensédo
empatica do pesquisador, que pode inviabilizar o critério de confiabilidade dos resultados.
Entretanto, no contexto fenomenoldgico, o sentido do acontecido néo se apreende por meio de
gravacdes que perdem as nuances e tonalidades dos atos perceptivos humanos, mesmo que o
prestar atencdo e a rememoracao do pesquisador possam conter pequenas modificagfes daquilo
que foi vivido originariamente. Husserl (2006, p. 87) entende que as pequenas modificacbes
sdo ocasionadas por um livre direcionamento do “olhar”, que pode ter sido percebido
“atentamente” ou sido “incidentalmente notado”.

Todavia, cada pesquisador escava mais ou menos dependendo de quanto conhece a si
mesmo, de quanto é capaz de confiar que, mesmo submergindo cada vez mais fundo no
fendmeno por ele tematizado e permitindo imiscuir-se no vivido, conseguirad emergir, afastar-
se para fazer a reducdo e a compreensdo fenomenoldgica. Novamente, entra em cena a
interlocucdo com o Grupo de Pesquisa, que promove essa clareza, caso o pesquisador ainda
esteja preso em “niveis de obscuridade”.

Esse movimento de maior ou menor clareza pode ser percebido ao comparar meu
processo investigativo no momento do mestrado e agora, quatro anos depois, no doutorado.
Interessante que Husserl (2012, p. 197) também escreveu sobre o processo de amadurecimento,
ou seja, sobre a clarificagao dos niveis de consciéncia, “(. . .) assim, s6 quatro anos depois da
conclusdo das Investigagbes LoOgicas chegou a consciéncia expressa, e mesmo assim,
imperfeita, do seu método”, corroborando que o pesquisador fenomenologico deve estar em
constante desenvolvimento, jA& que ele é o principal instrumento numa pesquisa
fenomenoldgica.

O participante. O espectro do autismo, por abranger uma diversidade de

sintomatologias, poderia dificultar uma concluséo vista como fidedigna a partir de uma analise
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qualitativa. Possivelmente por esse motivo as raras pesquisas nessa perspectiva tendem a
considerar apenas sujeitos considerados leves (como, por exemplo, Lewis, 2016) ou severos
(Bessette, McAlpine, Garwick, & Wieling, 2016). Entretanto, visando seguir radicalmente a
linha fenomenoldgica, optei por incluir essa multiplicidade de experiéncias denominadas leves,
graves e moderadas como norteadora na escolha dos participantes.

Os autores Leite e Mahfoud (2010) entendem que a presenca de todas as manifestacdes
do fenémeno investigado confere rigor a pesquisa, uma vez gque tanto as diferencas quanto as
conformidades sdo contempladas, e por isso aventam a possibilidade de generalizacdo. Para
tanto, esses autores defendem a estratégia de uma selecdo intencional dos participantes a fim
de evitar que “elementos acidentais” sejam identificados em vez dos “elementos constitutivos”
do fenbmeno (p. 4).

Nas pesquisas fenomenoldgicas, é imprescindivel que o participante esteja engajado
durante o encontro para justamente ndo incidir nos elementos acidentais. Como, entdo, escolher
0s sujeitos para abranger a multiplicidade requerida mesmo nos casos graves e que, a0 mesmo
tempo, se engajassem nesse processo investigativo de um encontro face a face? Porém, se ndo
se engajassem, se ndo demonstrassem uma disposicao afetiva, isso ndo poderia ser também
considerado como um resultado do “retorno as coisas mesmas”?

Né&o haveria como prever se 0s participantes pretendidos iriam demonstrar algum estado
de &nimo ao estarem em um encontro face a face comigo dada a natureza do fendmeno a ser
investigado, e isso também fez parte da prerrogativa de se fazer a epoché. N&o havia resposta
prévia. Era uma incognita. Os pais ou responsaveis até poderiam concordar com a pesquisa,
mas isso ndo significa que haveria realmente um encontro. Sendo assim, respeitando tanto a
demonstracdo de condicdo dos participantes quanto o préprio delineamento da pesquisa, 0s
participantes apenas poderiam ser efetivamente incluidos na pesquisa ap6s cada encontro.

Embora os participantes tenham sido selecionados até certo ponto de modo aleatorio,
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os criterios foram especificos a fim de possibilitar a inclusao de participantes que abrangessem
0 espectro autista como um todo: 1) a diversidade de manifestacdes de autismo, a fim de
abranger a experiéncia vivida por pessoas nas varias posi¢oes do espectro; 2) a maioridade civil
aos 18 anos de idade; 3) o diagndstico de autismo ter sido realizado por um profissional da area
da saude em qualquer fase da vida deles; e, por fim, mas ndo menos importante, 4) as condi¢oes
fisicas e afetivas para poder participar do encontro com a pesquisadora. Além disso,
considerou-se 0 contexto transcultural brasileiro e italiano com o intuito de abranger a
variabilidade de modos de se realizar os diagndsticos e os tratamentos aos quais essas pessoas
foram submetidas.

Sobre a questdo diagnostica, definiu-se que poderia ser realizada por meio dos critérios
da Associacdo Americana de Psiquiatria (American Psychiatric Association, 1980; Associacao
Americana de Psiquiatria, 1989, 1995, 2002, 2014) como do DSM-5 (transtorno do espectro
do autismo), DSM-IV-TR (transtorno autistico, ou transtorno de Asperger, ou transtorno
desintegrativo da infancia, ou transtorno global ou invasivo do desenvolvimento sem outra
especificacdo) e DSM-III (autismo infantil, ou transtorno invasivo do desenvolvimento no
inicio da infancia, ou transtorno invasivo do desenvolvimento atipico); ou da Organizacdo
Mundial da Sadde (1993) por meio da CID-10 (autismo infantil, ou autismo atipico, ou
sindrome de Asperger, ou transtorno desintegrativo da infancia, ou transtorno geral do
desenvolvimento ndo especificado). E as pessoas que tivessem sido diagnosticadas com
Sindrome de Rett — Cddigo F84-2 da CID-10 — seriam excluidas, uma vez que atualmente essa
sindrome saiu do espectro do autismo (Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014;
Organizacdo Mundial da Saude, 2018).

O contato inicial. De maio de 2018 a maio de 2019, possiveis participantes foram
recomendados por conhecidos da pesquisadora apds divulgagdo sobre a pesquisa em redes

sociais ou em associag¢Oes voltadas ao autismo. Pais e responsaveis, ou 0s proprios autistas,
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foram contatados por telefone ou troca de e-mail. Apds o convite e a demonstracéo de interesse,
agendei um encontro com os familiares ou com o(a) préprio(a) participante em local, dia e
horéario determinado por eles mesmos ou pela familia. Foi realizado um encontro individual
com cada participante com duracdo média de 1h30min. Coincidentemente, os encontros
aconteceram sequencialmente do caso mais grave até o extremamente leve, ainda popularmente
conhecido como Asperger ou Aspie, 0 que possibilitou maior clareza do fendmeno.

Assim, o nimero total de participantes foi determinado ao longo dos encontros visando
possibilitar contato com diversos tipos de vivéncias. O conjunto final foi composto por quatro
pessoas adultas — dois homens e duas mulheres, sendo trés brasileiros e um italiano (devido a
um estagio realizado na Universidade Lateranense de Roma durante meu doutorado) —, com
idade variando entre 24 e 38 anos, em niveis diferentes do espectro e que receberam o
diagnostico em diferentes fases da vida, o que expandiu ainda mais a diversidade das
experiéncias vividas investigadas (ver Tabela 1). Nesse contexto, as questdes de género, nivel
socioeconémico, como os diagnosticos foram feitos e tipos de tratamentos que receberam nao

foram questdes delimitadoras, tampouco foram analisadas.

Tabela 1 — Os participantes

) ) Fase de Grau ) )
Nome Idade Nacionalidade desenvolvimento  estimado do Necessita Apoio
no diagnostico autismo
Morgana 24 Brasileira Infancia 3, grave Total
Henry 38 Brasileiro Infancia 2, moderado Parcial
Raffaello 26 Italiano Adolescéncia 1, leve Pouco
Ana 28 Brasileira Adulta 1, leve Pouco

Fonte: Elaborado pela pesquisadora

A Tabela 1 caracteriza cada participante com seu pseudénimo, a fim de garantir
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anonimato; também inclui a idade no momento do encontro, a nacionalidade, a fase de
desenvolvimento em que se encontrava a época do diagnostico e o grau de severidade do autismo
estimado a partir de minha propria observacao e dos relatos dos pais ou responsaveis.

O compromisso ético. Os aspectos éticos desta pesquisa seguiram as diretrizes éticas
internacionais para a pesquisa envolvendo seres humanos, contidas na Lei Brasileira n.° 196/96
do Conselho Nacional em Sadde. O projeto desta pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da PUC-Campinas (CEP) sob o nimero do Parecer 2.494.564
(ver Anexo 1), tendo como base a participacdo voluntaria, a reflexdo e analise dos riscos e
beneficios aos participantes, o consentimento livre e esclarecido do participante (na medida de
sua capacidade) ou dos familiares (responsaveis legais), a confidencialidade em relacdo aos
dados pessoais, a prevencdo de possiveis danos, e o cuidado em priorizar o bem-estar e a
disposicao de cada participante.

Para identificar a motivacao da pessoa durante o encontro, principalmente nos casos
mais graves, em que havia uma linguagem insuficiente ou pouco entendimento sobre o que
seria participar de uma pesquisa cientifica, considerei a intencionalidade do(a) participante em
querer se relacionar comigo como uma forma de anuéncia a pesquisa e participacdo voluntaria.
Nesse sentido, caso evitassem ou rejeitassem a minha presenca, ou caso 0 encontro estivesse
trazendo algum desconforto emocional, ou que eles estivessem bastante debilitados a ponto de
ndo conseguirem estabelecer algum nivel de contato comigo, o encontro seria interrompido.
Nessa situacdo, a pessoa seria excluida da pesquisa, ainda que os responsaveis legais ja
tivessem consentido com sua participacao.

Todavia, se, ainda com a interrupgdo, manifestagdes de extrema angustia ocorressem,
seriam acolhidas por mim no momento do encontro, uma vez que sou psicéloga inscrita no
Conselho Regional de Psicologia e trabalho clinicamente com pessoas autistas. O compromisso

ético também esta relacionado ao alinhamento entre a teoria fenomenoldgica e 0s
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procedimentos adotados no decorrer do percurso da pesquisa a fim de evitar erros de
interpretacdes e descaminhos do método, bem como a preocupacdo com a insercdo do
pesquisador no campo.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O primeiro momento do encontro foi
destinado a uma conversa com os pais durante a qual, além de ouvi-los e acolhé-los em suas
angustias, expliquei sobre a pesquisa e apresentei o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Apenas em um dos casos ndo tive nenhum contato com 0s pais porque 0
participante estava em outro contexto e tinha maior autonomia. O segundo momento
representou a interacdo propriamente dita com o(a) participante, em que fui gradativamente me

fazendo presente e me inserindo no contexto de vida dele(a).

Procedimentos Adotados na Pesquisa

O desenho metodoldgico desta pesquisa envolveu encontros dialégicos com cada um
dos participantes e a construcdo de narrativas compreensivas e de uma narrativa-sintese que
serdo discutidos a seguir.

O encontro dialdgico entre o pesquisador e o participante.

O que quer dizer “encontrar-se”? O encontro € um acontecimento especificamente

humano que ocorre entre pessoas que estabelecem entre si um contato, uma relacéo,

caracterizada pelo fato que se manifesta, de qualquer modo, algo novo, da qual
emergem algumas consequéncias: em primeiro lugar, é possivel que uma transformagéo
ocorra em um dos dois seres humanos que se colocam em uma relagédo ou em ambos;
em segundo lugar, ndo obstante as diferencas, existe uma afinidade de fundo entre essas
duas pessoas que permite um compartilhamento de experiéncias, que determina uma

situacdo imprevisivel que os ultrapassa (Ales Bello, 2014, p. 11).
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E na dimenséo do encontro, em uma experiéncia direta que envolve o pesquisador e o
participante, que pode ocorrer o conhecimento sobre outro ser humano e que se sustenta toda
a pesquisa. Por isso, 0 conceito-chave do encontro é o Eu-Tu que se constitui e passa a ser
passivel de conhecimento com base em um “entre”, ou seja, um nds (Callieri, 2011). E o n6s
que vai se formando no encontro entre o eu do pesquisador com o tu do participante de forma
que possam se manifestar na relagdo a partir de uma experiéncia concreta de um “viver em
relacdo mutua” (Husserl, 2012, p. 88), que ¢ o nosso mundo.

O dialogo se estabelece a partir de uma questdo norteadora, mas depois vai seguir 0s
direcionamentos proprios de cada participante ao estar se relacionando com o pesquisador.
Nesse tipo de recorte, um encontro em que nao ha mediadores, a ndo serem as proprias pessoas
envolvidas, ndo é pautado por perguntas previamente estabelecidas, conforme acontece nas
entrevistas estruturadas ou semiestruturadas, nem em uma gravacao do audio ou video do
momento. O encontro recebe o adjetivo dialdgico justamente para enfatizar a troca, o mergulho
na relacdo que pesquisador e pesquisado fazem para estarem juntos (Brisola, Cury, &
Davidson, 2017, p. 469).

O intuito é apreender aquilo que se vivencia em uma relacdo intersubjetiva que engloba
diversos elementos ligados ao contexto espago-temporal, a expressividade do corpo vivo, aos
atributos sensoriais e motores e pela propria compreensdo empética do vivido. O uso de
questionarios ou gravac6es pode incorrer em dois riscos. O primeiro se refere ao de se reduzir
0 participante ao seu discurso literal e ao contetdo de suas falas, e o segundo diz respeito a
uma diminuicdo da implicacdo do pesquisador no momento do encontro. Ambos 0s riscos
resultariam na perda de compreensdo da experiéncia como um todo. Assim, 0 encontro
dialégico fundamentado desse modo serve para que o pesquisador va se afastando do fato e se
aproximando do sentido da experiéncia vivida, que é o objetivo da pesquisa.

Especificamente nesta pesquisa, ndo houve uma questdo norteadora, uma vez que nédo
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era possivel saber a priori a capacidade de comunicagdo de cada um dos participantes e como
ele(a) se relacionaria comigo. Sendo assim, a forma como cada encontro foi iniciado
permaneceu em aberto dependendo de minha percepcdo em identificar algo que fosse do
interesse do(a) participante e em criar condi¢fes para que ele(a) se sentisse acolhido(a) e
pudesse se mostrar ou por meio de gestos, expressividade, ou por meio de suas historias. Assim,
a relacdo se constituiu a partir daquilo que estava acontecendo e sendo experienciado entre
mim e o(a) participante, e o carater dialogico do encontro possibilitou que nos encontrassemos
numa relacdo do tipo Eu-Tu, conforme definido por Martin Buber (1979) em uma reciproca
abertura ao outro.

Usar qualquer outro meio que ndo aquilo que se tem propriamente de humano para
conhecer outro humano se distancia do método proposto por Husserl, em que o conhecimento
se da na plena consciéncia intencional do investigador por meio dos atos vividos. Entende-se,
assim, ser esse procedimento primordial para que se facam pesquisas radicalmente
fenomenoldgicas.

As narrativas compreensivas. Apos o encontro dialégico, inimeras impressdes
sensiveis!!, percepcdes implicitas e explicitas povoam o corpo vivo do pesquisador. Podem ser
coisas aparentemente infimas, como um modo de o participante mexer no cabelo, estados
emocionais ou trechos de frases ditas que continuam ressoando na consciéncia do pesquisador
até mesmo quando se sente mobilizado por algo que foi vivenciado no encontro. O primeiro
passo, ao término do encontro, é anotar todas as recordagdes e impressdes sobre 0 momento

vivido com o participante.

11 Segundo Husserl (Terceiro livro de Ideias 11, p. 328), a impresséo refere-se a algo que afeta

0 eu em sua condicéo psicofisica.
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Nesse contexto, tudo é anotado pelo pesquisador sem qualquer juizo prévio ou
necessidade de organizacdo das ideias. Em um momento posterior, ele ira redigir a primeira
versdo sobre o acontecido em forma de uma narrativa com base nas notas escritas. As narrativas
sdo utilizadas pelo Grupo de Pesquisa como um recurso de registro dos encontros que
possibilita a contextualizacdo e descricdo fenomenologica da experiéncia vivida necessaria a
pesquisa, a fim de se aproximar dos aspectos do fendmeno humano investigado. E “um estilo
de escrita cientifica que nos desafia metodologica e literariamente” que envolve alguns
elementos relevantes, conforme explicitam Oliveira e Cury (2019, p. 80).

O primeiro diz respeito a historicidade, isto €, a forma como os participantes iniciam
suas narrativas e que recorte eles escolnem para falarem de si que vai além da questdo
norteadora (Oliveira, & Cury, 2019). Na pesquisa de mestrado, que investigou a experiéncia
de pais e mées de criancas com diagnostico de autismo (Fadda, & Cury, 2019), os pais se
desviaram da questdo norteadora e relataram vivéncias desde o processo da gravidez, parto,
primeiros anos de vida do(a) filho(a) até ao diagndstico. Ao final, esse percurso mostrou-se
como o primeiro elemento significativo da experiéncia deles: “o diagndstico como
desencadeador de uma nova compreensao sobre o filho” (p. 4).

Outro aspecto também indicado por Oliveira e Cury (2019, p. 80) acerca da construcao
das narrativas diz respeito a descricdo do espaco do encontro. A caracterizacdo do contexto,
que pode parecer, a primeira vista, como algo contingente, mostra-se importante pela
possibilidade de apresentar algum detalhe fundamental para a compreensdo da estrutura,
conforme aconteceu nesta pesquisa. A descri¢do dos locais dos encontros que os participantes
ou seus pais escolheram e a maneira como me apresentaram o espaco que era utilizado por eles
cotidianamente, ou nos quais eles viveram um momento marcante da vida, contribuiu para
expressar 0 modo como eles percebem 0 mundo ao seu redor e com ele se relacionam.

Acrescento ainda o aspecto da temporalidade. N&o se trata de narrar exatamente na
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mesma sequéncia do acontecido, pois ndo é o tempo objetivo (l6gico-matematico), e sim o
tempo Vvivo que importa para a compreensdo do humano. Nesse sentido, observar como o
dialogo é conduzido pelo participante, como se da 0 movimento intencional da imanéncia para
a transcendéncia, e vice-versa, constitui-se elemento importante para a compreensdo do
fenémeno.

Além da descricdo do acontecido propriamente dito, o foco também esta na

compreensdo empatica daquilo que foi vivenciado e que ultrapassa a percepcdao dos dados

materiais, uma vez que “temos uma série de percepcdes complexas através das quais podemos
compreender o sentido das palavras” (Ales Bello, 2006, p. 47). Ndo se trata apenas de um olhar
objetivo sobre a realidade, mas de um olhar “do espirito” que visa captar para além das
palavras, como, por exemplo, ocorreu claramente no encontro com Morgana, a primeira
participante. Dai o nome de “narrativas compreensivas”.

Para escrever a narrativa, o pesquisador volta novamente a atencao para aquilo que foi
vivido, “em presentificagcdes semelhantes a recordagdes” (Husserl, 2006, p. 88) que intentam
transpor o percebido para o apreendido. “O perceber genuino ¢ entendido como um perceber
atento, presto atencdo no objeto, (.. .) eu o apreendo como €é aqui e agora. Todo percebido tem
um fundo de experiéncia” (Husserl, 2002a, p. 81). E por meio das narrativas que as vivéncias
do participante, compreendidas empaticamente pelo pesquisador, podem ser realcadas e
servirdo para a apreensdo e a analise dos elementos estruturais de fenbmeno.

E comum que, no momento da escrita de uma narrativa, o pesquisador se lembre de
alguns detalhes, como cheiros, olhares, gestos, posturas corporais e até mesmo falas completas.
Husserl (2002a, p. 81) esclarece que “toda percepgdo sobre algo tem, assim, um halo de
intuicdes de fundo (ou de visdes de fundo, no caso em que no intuir ja estd presente o prestar

atengdo)”. E como se durante o encontro o pesquisador fosse abarcando elementos sem se dar

conta de que o estava fazendo. Porém, no momento da escrita, em que ele volta a presentificar
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0 acontecido, essas visdes de fundo comecam a aparecer em uma cadeia de recordacdes
formando um nexo, e constituem, enfim, a explicitacdo da estrutura noética-noematica.

Apds cada encontro, escreveu-se uma narrativa compreensiva. Trata-se de um processo
descritivo que implica uma sensibilidade perceptiva por parte do pesquisador e cujas revisoes
auxiliam-no a aproximar-se da esséncia, uma reescrita que € guiada pela intuicdo eidética a
partir dos registros realizados pelo corpo vivo do pesquisador no espaco do encontro com o
participante. Assim, o objetivo, na constituicdo das narrativas compreensivas, € fazer uma
progressiva “distin¢do e clarificacdo” das vivéncias, com o desafio de realgar tanto o que
aparece imediatamente num primeiro plano quanto o que esta no plano de fundo.

A narrativa-sintese. O processo de descricao, distincdo e clarificacdo do fenémeno,
que foi iniciado com a escrita das narrativas compreensivas, atinge uma nova fase com a
narrativa-sintese. De acordo com o gque o préprio nome indica, essa narrativa é uma sintese das
narrativas individuais, e com isso se faz mais uma reducédo. O pesquisador retira tudo aquilo
que se refere ao que é proprio do participante, as suas singularidades, para voltar-se ao que é
invariante na experiéncia, ao que os participantes tém de mais estrutural enquanto conjunto, de
modo que parega “um corpo”. Assim, a narrativa-sintese simboliza um novo encontro, agora
visando chegar ao todo pelas partes.

Nesse processo, ndo se busca a quantidade de caracteristicas que se repetem, mas sim
a qualidade, a esséncia, o sentido que os participantes compartilham entre si. Do ponto de vista
metodoldgico, se a narrativa compreensiva possibilitou descrever aquilo que foi observado,
percebido acerca do fenbmeno como um todo, a narrativa-sintese destaca, coloca em evidéncia
algo realmente estrutural.

Desse modo, a narrativa-sintese pode ser entendida como o resultado de uma “redugio
progressiva” (Husserl, 2006, p. 85) na qual a consciéncia do pesquisador se move, flui em uma

continua verificacdo do vivido do participante para poder excluir (reduzir) os fatos e confirmar
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os elementos que se mostram como essenciais. E um movimento continuo de aproximagcoes e
afastamentos, pois “importa-nos apreender intuitivamente e caracterizar em geral aquilo que
Ihe é puramente proprio” (p. 86, grifo do autor), no caso desta pesquisa, a esséncia das
vivéncias das pessoas adultas diagnosticadas como autistas.

A imaginacdo livre para apreender os elementos estruturais. Ao se efetuar
“rigorosamente a reducdo fenomenoldgica”, ¢ possivel retornar ao “que ali se mostrou”
(Husserl, 2006, p. 168), e nesse tipo de pesquisa esse “ali” é a narrativa-sintese. A cada
(re)leitura da narrativa-sintese, o pesquisador segue na sua constante tentativa de colocar entre
parénteses 0s resquicios das caracteristicas contingentes do fenémeno que, porventura, ainda
estejam presentes na narrativa e de reconhecer aquilo que é estrutural diante dessas diversas
experiéncias humanas.

As reiteradas leituras conduzem o pesquisador a uma visdo cada vez mais apurada da
esséncia do fenomeno por meio da “imaginagdo livre” (Husserl, 2006, p. 152). Cabe uma
explicacdo sobre a vivéncia da imaginacdo e sua posi¢do no contexto de uma pesquisa. A
imaginacao esta ligada a uma experiéncia anterior. Por exemplo, quando se diz: “Imagine uma
casa”, o interlocutor vai pensar em uma casa que ja viu e percebeu anteriormente, porém viu e
percebeu apenas um lado ou dois, talvez sé a fachada e o quintal, e, imaginativamente,
completou a visdo da casa que a percep¢do ndo tinha alcancado. Ales Bello (2004, p. 91)
esclarece a diferenca entre imaginacdo e fantasia:

O ato de imaginar ndo é igual ao ato da fantasia: a imaginagdo significa que

organizamos as coisas de uma maneira diferente em relacdo a presenca da realidade;

fantasia significa que acrescentamos vinculos que ndo tém a ver com esta realidade,
pois podemos projetar elementos novos com relacdo aquela coisa que estamos
percebendo, ou criar um mundo, que chega ao ponto de ser alternativo ao mundo

percebido.
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Na presente pesquisa, eu estaria fantasiando se colocasse elementos novos que nao
fazem parte do fendmeno, enquanto o uso da imaginagdo me permite “ver além” daquilo que
pude perceber, e assim realizar a apreensdo da esséncia. Ao entrar em contato com 0s modos
de aparecer do participante, a minha consciéncia percorre o encadeamento das presentificacoes,
por meio das apari¢des de partes, “(. . .) ora por estes, ora por aqueles aspectos, exatamente na
mesma distin¢do ou turvacdo, na clareza oscilante e obscuridade intermitente etc., que lhe séo
proprias” (Husserl, 2006, p. 161). Sdo lados, momentos, mudancas de perspectiva acerca de
proximidade e distancia que mostram também como o participante percebe o mundo e constroi
a sua realidade. E por meio dessas presentificagdes do fendémeno, em especial a imaginacéo,
que se torna possivel organizar e completar essa visdo eidética tdo almejada pelos
fenomenologos. Para Husserl (2006, p. 152), “(. . .) a imaginacdo pode ser tdo perfeitamente
clara que possibilite apreensoes e evidéncias eidéticas perfeitas”.

Essas varias facetas do fendmeno presentes na narrativa-sintese se mostram ao
pesquisador que, a0 movimenta-las — em um momento olho essa parte, em outro olho aquela
outra parte — organizam-se e completam-se formando intuitivamente um sentido. Esse
momento impar na pesquisa pode ser traduzido como a surpresa da descoberta do pesquisador:
“Como eu ndo vi isso antes?”. Ao alcangar esse ponto, o pesquisador pode até retornar as
narrativas compreensivas e perceber que o aspecto “descoberto” estava 14 o tempo todo, mas
que ele ndo tinha tido condicGes de ver antes.

E preciso passar pelo processo de redugdes progressivas para se chegar a explicitacio
do sentido. Husserl (2012, p. 31, grifos do autor) afirmou que “(. . .) a descoberta € uma mistura

de instinto e método”, quando, entdo, torna-se impossivel desperceber o percebido. Em suma,

“(. . .) podemos tomar consciéncia explicita na reflexdo e numa livre variacdo dessas

possibilidades. Podemos, entdo, tematizar o estilo geral invariante em que este mundo intuivel

persiste no fluxo da experiéncia total” (Husserl, 2012, p. 23, grifos do autor). Por fim, cabe
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ressaltar que a dialética entre a natureza e as influéncias sociais e culturais que atuam sobre as
pessoas produz um irredutivel residuo de ambiguidade, a “ambiguidade da interpreta¢do” do
fendmeno, conforme a definiu o psiquiatra fenomendlogo Bruno Callieri (2011, p. 727),

impossivel de ser superado.



O Eu se configura sempre, antes de tudo, como relacéo.

Bruno Callieri



Capitulo 3 — As Narrativas dos Encontros entre o Eu do Pesquisador e o0 Tu do
Participante

As narrativas foram escritas na mesma ordem em que 0S encontros aconteceram e
mostram 0s participantes em uma escala decrescente de gravidade dos sintomas. Isso
possibilitou a obtencao de uma melhor clareza do espectro do autismo, ja que pareceram todos
conectados entre si, como uma espiral de desenvolvimento tanto dos participantes quanto
minha, saindo de uma rigidez para uma adaptabilidade e uma flexibilidade em estar com o
outro.

A cada encontro, fui me deixando permear por essas pessoas, e isso pode ser verificado
na forma como fui modificando o jeito de narrar os encontros e na constituicdo da relagdo com
elas. A experiéncia intersubjetiva, advinda dos encontros profundos com cada pessoa
pesquisada, foi repercutindo em mim, aumentando minha capacidade de fazer contato, de
penetrar no mundo deles, de me deixar afetar e também de afeta-los de tal modo, que a
pesquisadora que escreveu a primeira narrativa compreensiva ja ndo era a mesma daquela que
escreveu a segunda narrativa, e assim sucessivamente. Ao final, dei-me conta de quanto esses
encontros trouxeram consequéncias que modificaram minha forma de me relacionar com 0s
outros em geral.

As narrativas foram construidas com pseud6nimos que foram escolhidos a partir das
particularidades de cada um, assim como o titulo dado a elas. Optei por conservar na narrativa
0 encontro com os pais a fim de contextualizar os leitores, mesmo que ndo fizessem parte do
objeto da pesquisa. Entretanto, ainda que conste na narrativa, essa parte foi deixada “entre

parénteses”.
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Morgana, “Que Som ¢é Esse?”

Entrei em contato com os pais de Morgana por meio de amigos em comum. Os pais
aceitaram participar da pesquisa e marcamos um encontro na casa deles. Morgana ndo estaria
presente nesse primeiro momento. Durante quase trés horas, eles me contaram sua histéria de
vida a partir do nascimento da filha. A escola infantil alertou sobre o desenvolvimento atipico
que deu inicio a procura por um diagnostico, seguido por profissionais pouco capacitados, até
a angustia e incompreensdo do diagnéstico do autismo por volta dos trés anos e meio. Em
seguida, a filha foi encaminhada para uma associacgdo filantrépica para autistas onde recebe
tratamentos terapéuticos até hoje, aos 24 anos.

Os pais narraram as dores e os sofrimentos pelos quais passaram e ainda passam.
Emocionaram-se algumas vezes, falaram sobre o que consideram seus erros e acertos, da busca
constante por médicos que pudessem ajuda-los e de como a mée ficou encarregada de cuidar
exclusivamente da filha. Queixaram-se da falta de compreensdo da sociedade devido ao
comportamento diferente da filha, do isolamento que isso lhes impunha, da preocupacéao
quando eles morrerem, da possivel responsabilidade que recaira sobre o filho mais velho nesse
cuidado com a irméa e do desejo de que outros pais ndo passem pelo que eles passaram, por isso
a vontade de participar da pesquisa. Se eles pudessem fazer algo para modificar um pouco esse
cenario, assim o fariam.

Em seguida, falaram mais especificamente sobre a filha. Mostraram-me fotos, falaram
do que ela gostava e do que n&o gostava, de como se relacionavam e pediram-me orientag0es
sobre o que fazer nessa fase adulta, uma vez que a filha continuava indo para a associa¢ao
mesmo sem querer mais. A mde contou que uma das coisas que mais irritam a filha € a
obrigacgdo de usar uniforme da segunda a sexta-feira na associa¢do, quando, na verdade, ela
gosta de usar vestidos. As vezes, eles ddo uma pausa e ndo levam a filha, que permanece em

casa como deseja. Nesse momento, a mae esclareceu: “Essa ¢ uma dica para se aproximar de
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Morgana. Venha de vestido. Facilita bastante o contato”.

Aparentemente, a filha tinha um jeito proprio de se comunicar, porém nao consegui
identificar exatamente qual era, ainda que eu perguntasse. Ora diziam que ela falava, ora que
ndo a entendiam porque simplesmente ela nao falava. Posteriormente, a mée me deu outra dica:
a filha gostava também de tatuagens, entdo, se eu tivesse alguma, seria interessante mostra-la.
Ao final, a mde assinou 0 Termo de Compromisso e marcamos outro dia e horario para eu
retornar quando ela estivesse em casa.

Assim, as 14h de um sabado do més de maio 14 estava eu, de vestido longo e tatuagem
do ombro a mostra, tocando a campainha da casa de Morgana. Estava entusiasmada para
conhecé-la pessoalmente e curiosa de saber se eu conseguiria “ouvi-la atentamente” e
realmente “conhecé-la” depois de tudo o que ouvi sobre ela, o que poderia ter modificado meu
olhar. Fui recebida alegremente pelos pais, que me conduziram a sala de estar, onde, entdo, a
mae disse: “Vou chamar a Morgana”.

Pouco tempo depois, ela entrou na sala com a mae. Eu estava em pé conversando com
o pai. Ela veio até mim e disse: “Que lindo seu vestido!”. Girou em torno de mim para ver o
vestido por todos os angulos. Eu, receptivamente, mostrei o vestido, também girando para que
ela pudesse vé-lo melhor e perguntei: “Vocé gosta do vestido?”, e ela repetiu algumas vezes:

"’

“Que lindo seu vestido!”. Eu ainda ndo sabia, porém essa frase seria a sua Unica forma verbal
de comunicacdo comigo. A mae contou, em tom de lamentacdo, que ela havia lavado o vestido
de que Morgana mais gostava, entretanto, ndo havia secado a tempo para essa ocasiao.

Apos esse inicio, Morgana comegou a repetir algo que ndo entendi e que os pais
traduziram como: “Ela quer assistir ao Castelo Ra-Tim-Bum”. Diante da aparente indecisdo
deles, sobre ligarem a TV e colocarem o DVD, esclareci que eles poderiam fazé-lo, e

recapitulei como seria o encontro: eu procuraria formas de me relacionar com ela a partir do

que ela permitisse e pelo tempo que ela quisesse. Nao era ela que teria de se adequar a mim, e
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sim eu a ela. Assim, se ela quisesse assistir ao Castelo, assistiriamos juntas.

Enquanto o pai ligava a TV, Morgana tentou apagar a luz e fechar a cortina. Eles
disseram que ndo, que seria melhor deixar a sala clara porque eu estava la e ficaria muito
escuro. Intervim dizendo que poderiam deixar como ela quisesse, e eles aceitaram. Com o
Castelo Ra-Tim-Bum comecando na TV da sala, Morgana deitada no lado esquerdo do sofa
em formato de “L” e eu sentada na outra ponta, no lado direito, os pais foram para a cozinha,
que era anexa a essa sala. Com essa disposicdo, eles poderiam nos ouvir, mas ndo nos ver.

No comeco, Morgana repetia algumas palavras ou sons ouvidos na cena e eu as repetia.
Depois, eu tentava repetir quase ao mesmo tempo em que ela pronunciava alguma coisa. Fui
me dando conta de que isso acontecia nas cenas que mais lhe chamavam a atencdo, quando,
entdo, abria mais os olhos, levantava levemente a cabeca e projetava parte do tronco em direcao
aTV.

Com o tempo, ela foi trocando as palavras e os sons do programa por “Que lindo seu
vestido!”. Depois de algumas repeti¢des desse tipo, entendi a mudanga como um aceno a minha
presenga e que a frase “Que lindo seu vestido!” havia se tornado um ponto de contato entre
nos. Devagar, eu fui me aproximando dela e me sentando mais perto, a medida que ela repetia
a “nossa frase” e eu a acompanhava falando a mesma coisa. Olhava-a sorrindo, mesmo que por
poucos segundos.

Além desses movimentos, ela mexia com uma das maos na outra, dedo com dedo,
enquanto também mordiscava os labios. Na maior parte do tempo, seus olhos permaneceram
semicerrados, de forma que seus cilios superiores impediam que a luz entrasse totalmente, ao
mesmo tempo em que lhe permitiam enxergar.

Ao término do episddio, Morgana comegou a repetir algo como “castelo, castelo,
castelo”, ao que os pais se manifestaram da cozinha: “Ela quer assistir mais episodios!”, e eu

respondi que sim. Algum tempo depois, ela comegou a se virar na minha direcdo e a me olhar
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nos olhos enquanto repetia a “nossa frase”, e depois voltava-se para continuar assistindo a TV.
N&o sei dizer se ela queria me chamar a atencdo para alguma cena especifica ou se queria
estabelecer um contato maior. Ela continuava deitada, € eu ja me encontrava sentada a poucos
palmos de distancia.

Algum tempo depois, a mée entrou na sala e disse que achava que o vestido estava seco.
Acendeu a luz, foi até a porta da frente da casa e saiu. Retornou com o vestido na mao
mostrando a Morgana, que rapidamente se levantou do sofa e comegou a tirar o seu vestido na
minha frente mesmo, levando a mée a repreendé-la: “Nao, ndo, ndo, ¢ no quarto!”. Puxou para
baixo o vestido que a filha usava e tirou-a dali segurando na outra méo o vestido lavado.

Quando Morgana retornou usando o0 novo vestido, veio até a minha frente e fez um giro
de 360 graus para mostra-lo, exatamente como eu havia feito quando cheguei e ela me disse
“Que lindo seu vestido!”. Eu me levantei e dei a volta em torno dela para vé-la enguanto
reiterava a frase. Dessa maneira, refizemos a mesma cena de quando nos conhecemos, mas
com os papéis invertidos. Depois, ela voltou a se deitar e eu me sentei, ambas na mesma posicao
de antes. A mae, que ainda estava na sala, disse que eu tinha “desenhinho” no corpo, a
tatuagem, e eu aproveitei para mostra-lo a Morgana. Ela se voltou na minha direcéo, levantou
o0 dedo indicador e se aproximou para tocar-me. Puxei a al¢a do vestido para ela ver melhor.
Ela me tocou e reparei que a pele do braco dela parecia um pouco arrepiada, rugosa. Ela me
olhou nos olhos pela primeira vez sustentando meu olhar.

A mae retornou a cozinha deixando a cortina da sala aberta e a luz acesa sem
reclamacgdes da filha, e voltamos a assistir a mais episodios. Em determinado momento,
Morgana se virou e ficou olhando para mim por algum tempo. Em seguida, comecou a falar
sem cessar a “nossa frase” cada vez mais rapido e com um tom mais alto, sem desviar o olhar
e abrindo os olhos mais e mais. Parecia incomodada com 0 nosso contato visual, mas ainda

assim manteve o olhar falando a frase ininterruptamente. Olhava-me profundamente.
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Seu pai, sem saber exatamente 0 que estava acontecendo, pois permanecia na cozinha,
pediu que ela parasse “com isso”, possivelmente constrangido com aquela repeticdo sem
sentido para ele. Eu Ihe respondi que estava tudo bem e que, a seu modo, Morgana estava se
comunicando comigo.

Apds essa mediacdo paterna, Morgana voltou-se para o programa e permaneceu calada.
Eu, sentada ao seu lado, acompanhei-a no siléncio. Olhava-a perifericamente, porém ela nédo
se movia. N&o sei precisar quanto tempo se passou quando, entéo, o pai, da cozinha, comecgou
a pedir que ela cantasse. Ele comecava e ela 0 acompanha. Depois outra musica e mais outra.
Sempre iniciada com a seguinte frase: “Mostra pra ela que...!”.

Apds umas quatro musicas cantaroladas de forma automatica por Morgana, sempre a
pedido do pai, percebi que o ambiente que ela e eu haviamos criado se desfizera. O pai, talvez
esperando que a filha mostrasse que poderia falar algo além de “Que lindo seu vestido!”, veio
até nos e sequenciava uma musica na outra. Morgana, alheia a minha presenca, cantava olhando
para baixo e mexendo com as suas maos. Ainda aguardei um pouco para ver se conseguiriamos
retomar o contato, mas isso nao foi mais possivel. Comecei a me despedir deles ao passo que
Morgana permaneceu deitada no sofa indiferente a mim.

Os pais me acompanharam até o portdo. Nesse momento, vimos um cavalo que
cavalgava solto na rua. Antes de se despedirem de mim e de eu atravessar a rua, comentaram
comigo que a filha “adorava cavalos”. Ja no lado da rua, vi que a mae entrou e retornou
segurando a filha pelo brago. Quando Morgana viu o cavalo, foi caminhando em sua direcao,
porém o cavalo virou uma esquina antes de passar na frente de sua casa. Morgana tentou segui-
lo, no que foi impedida pela mée que agora a puxava de volta. Antes de 0s pais entrarem na
casa, acenamos mais uma vez em despedida, eu de um lado da rua, eles do outro. O relégio

marcava 16h30min.
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Henry, Aquele Que Nao Esquece

Enquanto eu estava estacionando na frente da casa da familia, Henry e seu pai vieram
me recepcionar. Sai do carro e imediatamente Henry falou, com um sorriso no rosto: “Vocé
esqueceu a luz acesa!”. Respondi-lhe, sorrindo, que eu sempre me esquecia das luzes, ao que
seu pai retrucou: “Ele nunca esquece!”. Apresentamo-nos com um aperto de maos.

Comunicativo, Henry parecia entusiasmado com a ideia de conversar comigo e iniciou
falando de carros, enquanto nos encaminhavamos para entrar na casa. Ele dizia que queria me
mostrar onde morava, o que fazia e como vivia, 0 que, de certa maneira, pareceu incomodar o
pai, que pedia a todo instante que ele parasse de falar, ou, ainda, dizia que eu ja iria conversar
com ele. Eram duas casas, sendo uma maior, onde morava o pai, a madrasta e o filho dela, e
uma edicula anexa, onde Henry morava parcialmente sozinho.

A fala de Henry era animada, continua e sem pausas, porém, quando comecava um
assunto, logo o pai dizia que era “para depois”. Henry continuava assim mesmo, sem parar.
Outras vezes, tentava reprimir sua fala, mas dali a um instante ja retomava o assunto, parecendo
ndo conseguir se conter. Ele estava sentado na beirada de uma poltrona, com a coluna ereta,
sem se apoiar no encosto, e mexia com uma das maos na outra, visivelmente ansioso para a
conversa. Por fim, o pai pediu que ele esperasse na outra casa, pois iria falar comigo antes.

Recebi o contato do pai de Henry também por meio de amigos em comum, e até aquele
momento eu apenas havia conversado com o pai pelo celular para convidar Henry a participar
da pesquisa. Quando este aceitou, o pai e eu definimos o dia e o horario do encontro. O dia
chegou e, finalmente, nos encontradvamos a sés, face a face. Conversamos sobre a pesquisa e
esclareci alguns pontos.

O pai contou algumas passagens da vida do filho, as terapias realizadas, a procura por
tratamentos no Exterior, a tentativa de criar uma comunidade no Brasil de pessoas autistas e

seus familiares, e o arranjo que ele fez para o filho morar sozinho em outro local, o que
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fracassou em poucos meses. Atualmente, Henry € assistido morando em uma edicula anexa a
casa do pai. Enquanto o pai assinava o Termo de Consentimento, perguntei se Henry também
poderia assinar, ¢ ele me respondeu que nao seria possivel, pois “era muito dificil para ele
[ler]”.

Em seguida, fui levada até onde Henry me aguardava. NOs trés conversamos um pouco
na porta, depois o pai se retirou € Henry e eu entramos na casa menor, a “sua casa”’. Sentamo-
nos nos dois sofas que compunham a sala, ele em um, eu em outro, de forma que ficamos
sentados diagonalmente, um voltado para o outro. Logo, Henry comecou a me falar sobre a
casa e sobre o sofa que pertencera a avo, de quem ele gostava muito. De repente, 0 pai retornou
e disse: “Henry, responda apenas o que ela perguntar, entendeu? S6 o que ela perguntar. Nao
¢ para ficar falando”. O filho acenou com a cabeca em sinal de concordancia enquanto sua
expressao facial denotava certa consternacdo com aquela adverténcia.

“Acabou!”, pensei. “Ele vai se fechar e tentar apenas me responder”, o que nao
condizia com a proposta de um encontro dialégico. O medo de ndo conseguir mais estabelecer
uma conexao espontanea emergiu com forca. Naquela fracdo de segundo, percebi que queria
tentar ao menos conhecé-lo, ainda que, talvez, ndo fosse possivel manté-lo na pesquisa como
participante. Olhei para os lados e vi sua colecdo de carrinhos que estava sobre uma mesa
proxima. Lembrei-me de que ele amava carros. Comentei algo a respeito disso e ele respondeu
de imediato. Em poucos minutos, abandonou o tema ““carros” e retornou ao que estava falando:
0 sofd, a casa e a avo.

A casa dele tinha um quarto e a sala integrados, quase sem divisorias. Ele me levou
para conhecer o restante: a cozinha, a lavanderia, o banheiro, o quintal, e me mostrou de longe
outro quarto, que tinha uma porta independente, onde dormia o filho da madrasta. Henry o
chamava pelo nome, e eu ndo sabia quem era. SO depois consegui entender de quem se tratava.

Ele contou como limpava e organizava a casa, Como usava a maquina de lavar e como lavava
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e estendia as roupas. Mostrou-me o gato que estava no jardim e um pouco do quintal. Expds
que fazia as refeigdes principais na casa do pai, especialmente o almoco, e na sua prépria
cozinha ele apenas preparava pequenos lanches, mostrando-me inclusive o que havia na
geladeira.

Apds esse passeio, voltamos para a sala. Era naquele local que ele passava a maior parte
do dia assistindo a TV ou jogando videogame. O Unico lugar da casa ao qual ndo me levou para
ver foi o seu quarto e o do “irmao”. Ele os indicou da sala mesmo, informando que tinha uma
cama e um guarda-roupas. Ndo se interessou ou nao quis me mostrar esse ambiente mais
intimo, conforme havia feito com os outros comodos.

A partir desse ponto, Henry espontaneamente comecou a contar sua historia. Deixei-0
falar livremente, fazendo perguntas apenas quando ndo entendia algo ou para esclarecer alguma
situacdo. Sua conversa era cativante. Apenas ao final do encontro, quando me levantei, dei-me
conta de que o ritmo de sua fala, praticamente no mesmo tom e sem pausas, gerou-me certo
cansaco, e meu receio de que a adverténcia do pai o deixasse inibido ou limitasse sua liberdade
de se expressar mostrou-se infundado.

Era o filho mais velho de trés irmdos: ele com 38 anos, uma irmd de 35 e outra de 30
anos. Contou-me que estava desempregado e ainda estava recebendo o seguro-desemprego,
mas que estava colocando seu curriculo “por ai”. Fazia o trabalho de auxiliar em um
supermercado da regido e foi demitido devido a uma desavenca que teve com outro funcionario.
Diante da minha pergunta sobre o que havia acontecido, disse que ficou nervoso com algo que
esse funcionario lhe dissera e foi “pra cima” dele. Foi nitido seu constrangimento por me contar
sobre sua reacdo agressiva, e indicou com expressdes faciais que ndo queria falar sobre isso.

Comecou a falar dos avos. A avo materna morreu em um acidente de carro. Henry
esclareceu que na época ndo havia alguns itens obrigatdrios de seguranca nos carros, € as

pessoas andavam sem o cinto de seguranca. Houve uma colisdo, sua mée foi jogada para fora
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do carro e sua avo fora esmagada. Ele descreveu em detalhes tanto o carro quanto o que
aconteceu com a mae e a avo, ainda que ndo estivesse presente.

Seu avb paterno morreu em decorréncia de Alzheimer e ficou por dois anos em coma
no hospital. Quando ja estava prestes a morrer, foi levado para casa com todos os aparelhos
médicos necessarios. Contou-me, também em detalhes, como era o quarto em que o avo ficou
e a disposicdo dos maveis, relatando-me como acomodaram o0 avd na cama com os aparelhos.
Porém, sem referir-se ao avo propriamente.

Cinco dias ap6s o av6 paterno voltar do hospital, Henry estava na escola quando foi
chamado pelo professor: “Nao volte para a sala de aula. Estdo vindo lhe pegar”. Ele ficou
pensando como viriam busca-lo se aquele era o dia de rodizio do carro da familia. Mas, mesmo
assim, sua mae foi busca-lo. Ela estava chorando muito, e ele, sem entender nada, perguntou o
que estava acontecendo. Ela respondeu: “Seu avo morreu!”.

Eles foram diretamente para a casa dos avos, e, ao chegarem, Henry correu até o quarto
e 0 viu morto. N&o chorou nessa hora nem no velério, todavia cedeu dois dias depois, quando
vieram lhe dar os pésames na escola, e chorou ali mesmo, diante de todos. Ao relembrar a
morte do av0, Henry se emocionou e comegou a lacrimejar. Ficou em siléncio, a Unica vez que
silenciou durante o nosso encontro. Olhou-me piscando vérias vezes, como que para conter
aquela intensa emocdo e ndo chorar na minha frente.

Permaneci calada, olhando-o afetuosamente enquanto ele se recompunha. Continuou
nossa conversa mudando de assunto e falando das escolas que frequentou e as terapias que fez.
Relembrou os anos em que morou fora do Brasil para fazer terapias relacionadas ao autismo e
quanto isso foi importante, pois ensinaram-lhe “varias coisas”. Nesse periodo, morou com a
familia em uma espécie de comunidade voltada para o autismo e estudou em uma escola
especial que lhe ensinou “coisas da vida”, conforme ele falou no momento em que estdvamos

na lavanderia.
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Depois, por ja ter conquistado certa independéncia, morou em um alojamento dessa
comunidade junto com outros jovens autistas. Contou afetuosamente de seus companheiros, e
em particular de um jovem com quem dividiu o quarto por um tempo. Referiu-se ao
companheiro como uma pessoa mais agressiva, especificando como eram as crises dele, muitas
delas presenciadas por Henry no quarto compartilhado. Ele me disse que gostava desse rapaz,
embora este ndo fosse muito comunicativo.

Voltou ao tema familiar e disse que era o “x0d6” dos tios e avds paternos. Sua avo
paterna morreu aos 92 anos em consequéncia de uma queda e fratura do fémur. Chegou a passar
por varias cirurgias, porém morreu algum tempo depois. Henry novamente se emocionou e
disse que sentia muito a sua falta, principalmente porque ndo conseguiu visita-la antes de ela
morrer, e perguntou, olhando-me nos olhos: “Mas como eu ia fazer isso antes dela mudar?”.
Tentei clarificar essa questdo, porém a explicacdo também ficou confusa. Pelo que pude
entender, a avd mudou de casa por conta da queda e da decorrente dificuldade de locomocao.
Ele ndo sabia como chegar sozinho ao novo endereco da avd. Pareceu-me que era na casa de
uma tia, e ninguém se dispds a leva-lo até 1a. Ele contou que costuma andar sozinho de énibus
e consegue se locomover bem quando sabe o caminho. Chega até a conversar com 0s
motoristas.

Com clareza, evocou outro acontecimento marcante em sua vida: a separacao dos pais
quando ele tinha 30 anos. Lembrou-se do acontecimento precisando 0 més e o0 ano. Dez meses
depois, denunciou o av materno por abuso. Este morreu trés anos depois, o que impossibilitou
gue houvesse tempo de ser julgado. Henry lamentou esse fato. Declarou que foi abusado pelo
avd aos 12 anos, porém apenas descobriu que isso era um crime ao assistir a um programa
policial na TV quando tinha 25 anos. Disse que ficou chocado e com muita raiva.

Aparentemente, sua mae nédo ficou do seu lado quando ele se deu conta do que tinha acontecido,
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e foi apenas quando os pais se separaram que ele decidiu denunciar o avé formalmente, gerando
ainda mais desentendimentos com a mée. Ele esperava que ela o apoiasse contra o avo.

Contou que apanhou muito da mée e que uma vez ela ferveu agua em uma grande panela
e Ihe jogou nas costas. Nesse momento, revelou que nao gosta de se lembrar da infancia, pois
lhe d4 “vontade chorar”. Arrematando o modo como percebe hoje tais atitudes da mae, ele
disse, com a voz um pouco embargada: “Eu perdoo, mas nao esqueco!”. Expds que a mae
também havia apanhado e sido abusada pelo seu avé (pai dela), e levantou a suspeita de que
outro primo também fora abusado pelo mesmo av6. Com tudo isso acontecendo, ele preferiu
continuar morando com o pai, enquanto as irmas foram embora com a méae. Ndo comentou se
sente falta delas ou, ao menos, se vé as irmds com frequéncia. Ao que tudo indica, ndo deseja
estar em contato com a mae e as irmas. Por fim, Henry respirou fundo e disse: “Avd bom morre
cedo, avo mau morre tarde!”.

Interessante que a frase inicial do pai — “Ele nunca esquece.” — perpassou toda a
narrativa de Henry juntamente com seu jeito descritivo e minucioso de contar sobre sua vida.
Os detalhes contribuiram para que eu imaginasse mais fielmente a cena sem, contudo, tornar a
conversa macante. Manteve constantemente o contato visual comigo sem que eu sentisse que
era forcado. Encerrou a conversa quando completou exatamente uma hora de nosso encontro
dizendo: “Acabou! E isso”. Confesso que ainda queria permanecer ouvindo-0. Sua forma
peculiar de se expressar era divertida e espirituosa a seu modo.

Ao sairmos de sua casa, reencontramos 0 pai, que nos perguntou se tudo havia corrido
bem. Henry respondeu que sim, entdo o pai voltou-se para mim e perguntou, claramente
preocupado, se o filho “respondeu tudo certo”. Afirmei que sim e complementei dizendo que
Henry era muito divertido. O pai levantou as sobrancelhas em expressdo surpresa e disse:

“Divertido?”, demonstrando que ndo compartilhava da mesma opinido.
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Ao que parece, Henry ndo percebeu essa comunicacdo trocada nas entrelinhas entre
mim e seu pai, e disse, olhando para baixo: “Eu disse tudo”. O pai, novamente surpreso, virou-
se para ele e questionou: “Tudo?!?!”. Henry, olhando para suas maos, que estavam apoiadas
uma sobre a outra na bancada da cozinha, afirmou, seguro: “Tudo!”. Senti que haviamos tocado
em um ponto nevralgico da histdria familiar, e tentei contornar a situacdo informando que
estava tudo bem. O pai perguntou se seria preciso outro encontro, e respondi que
provavelmente néo.

Dessa forma, concluimos o assunto e fomos nos encaminhado para a porta da casa com
Henry me indicando as melhores estradas que eu poderia pegar com 0s menores precos de
pedagio. Agradeci e me despedi deles. Sem conhecer as estradas que ele me indicou, acionei o

aplicativo de transito e segui viagem. Nem preciso dizer que paguei 0os pedagios mais caros.
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Raffaello e o Mundo das Cores

Eu tinha ido visitar um atelié de artes para pessoas autistas quando o vi pela primeira
vez. Ele pintava uma tela pendurada na parede enquanto eu conversava com um auxiliar do
atelié. O esboco que fazia mostrava um dnibus e duas pessoas em pé atras de um carro. Ele fez
um traco e se afastou, deu uma volta pelo pequeno atelié e olhou seu trabalho de longe.
Aproximou-se novamente, seu rosto a poucos centimetros da tela, e afastou-se em seguida,
apenas o suficiente para passar o dedo e verificar se a tinta havia secado. Movimentava-se
como se estivesse em uma danca, despertando minha curiosidade, talvez pelo seu jeito de pintar
um traco de cada vez, talvez pela forma como analisava seu desenho, ora se afastando, ora se
aproximando.

Em uma de suas voltas, ele espontaneamente se aproximou de mim e me cumprimentou
com um sorriso. Nesse instante, eu estava sozinha, sem o auxiliar que me acompanhava.
Apresentei-me e ele me disse seu nome: Raffaello. Perguntei sobre sua pintura e ele respondeu
que era a primeira vez que fazia algo em tela em tamanho tdo grande. Era um desafio.
Conversamos um pouco sobre o desenho até o auxiliar retornar. Sua voz era melodiosa como
seus movimentos, e a linguagem, clara.

Sai do atelié, mas ele ndo saiu de mim, tanto que duas semanas depois entrei em contato
com o coordenador do local e perguntei se Raffaello teria interesse de participar da pesquisa.
Expliquei-lhe sobre como seria a participagdo. Poucas horas depois, o coordenador retornou
informando que Raffaello havia aceitado participar. Marcamos para dali a uma semana no
préprio atelié.

No dia marcado, dirigi-me ao local, e como cheguei 15 minutos antes, aguardei na rua.
Vi algumas pessoas entrando, uma mae e um jovem filho autista, depois uma senhora. Em
seguida, a mée saiu. Eu estava apreensiva. Ndo sabia se em um didlogo eu conseguiria entender

Raffaello e, principalmente, se ele iria me entender com meu sotaque, uma vez que nossa lingua
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materna era diferente. Na hora combinada, entrei. Estava ocorrendo uma oficina de arte com a
senhora que vi entrando momentos antes. O rapaz, que também havia entrado com a mée,
estava ali.

Quando Raffaello me viu, levantou a cabeca e fez um sinal de reconhecimento, porém
sem mencdo de se levantar. O coordenador o chamou e indicou que poderiamos subir para o
andar superior por ser mais reservado. Raffaello e eu subimos. La em cima, ele me deu o Termo
de Consentimento, que eu enviara ao coordenador por e-mail, j& assinado. Disse-lhe que vira
sua obra finalizada na parede no andar inferior, agquela mesma pintura que ele comecara
semanas antes. Raffaello fez questdo de que descéssemos as escadas para me mostrar em
detalhes.

Vista de perto, era mais incrivel ainda. Transmitia uma vida cotidiana, algo habitual
que qualquer um poderia ter vivenciado, mas que quase ninguém nota. Ele havia pintado de
uma forma que o espectador pudesse sentir a nebulosidade de um dia chuvoso. Ao perguntar-
Ihe como ele havia iniciado seu interesse pela pintura, ele relatou episédios de quando
frequentava o que seria o “Jardim de Infancia”. Fiquei na divida se eu havia escutado certo ou
se ele havia entendido minha pergunta. “Qual era a sua idade nessa época?”, questionei, ao que
ele respondeu: “3 anos”.

Perguntei do que se lembrava dessa fase em que se expressava por meio dos desenhos.
Ele esclareceu que desenhava o tempo todo, mas falava apenas pouquissimas palavras isoladas.
Comecou a falar mesmo s6 com 7 anos. Curiosa, questionei se ele conseguia entender o que
Ihe diziam durante sua infancia. Ele deu um leve sorriso e disse que as pessoas achavam que
ele fosse surdo. Quando queria, voltava-se para a pessoa que estivesse falando com ele para
poder entendé-la. Compreendia melhor quando estava olhando. Captava o sentido por meio do
tom e do modo como falavam. Via a face das pessoas apenas por pedagos, sem necessariamente

olhar nos olhos.
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Raffaello acabara de completar 26 anos e cursava Artes em uma das universidades da
cidade. Estdvamos sentados em duas cadeiras de escritorio no pequeno espago entre mesas
digitalizadoras, impressoras especificas para Fine Art e algumas prateleiras. Eu me posicionei
de frente para ele, enquanto ele pds sua cadeira de forma que ficasse transversal a mim. Para
me olhar, tinha de virar-se. Dessa forma, seu angulo de visdo predominante era uma tela de
computador desligada. Entretanto, enquanto eu falava, ele virava todo o tronco (e nao apenas
a cabeca) no tempo suficiente para ouvir-me e comecar a responder, depois voltava-se para
frente, continuando as outras sentencas.

Esse ato de ouvir o que eu dizia, parar, olhar-me até comecar a responder e continuar
expondo suas ideias olhando para frente foi algo constante em nosso encontro. Ele indicava a
necessidade de um tempo para processar, assimilar e depois responder. Manteve-se a maior
parte do tempo sentado, pernas e bracos cruzados, excecao feita quando explanava sobre seus
interesses: artes de modo geral e énibus.

Revelou que até o (provavel) “Ensino Fundamental I” recebeu apoio dos professores
em sua forma de se expressar. Com o passar dos anos e consequente aumento na complexidade
dos estudos, sua vida escolar se complicou. Disse que os professores ndo o entendiam, ndo o
apoiavam. Nesse momento, sua fisionomia mudou. Fez uma careta demonstrando que néo
queria falar dessa parte de sua vida. Ao que tudo indica, foi diagnosticado no inicio da
adolescéncia. Raffaello falou algo em torno de 14 a 15 anos, sem demonstrar muita certeza.
Tentou minimizar o diagndéstico dizendo que apenas tinha certa dificuldade com a leitura, quase
como se fosse uma dislexia.

Apenas no final do encontro, conversando com o coordenador, soube que seus pais
preferem que ele ndo fale sobre o diagnostico de autismo, pois temem o preconceito da

sociedade. E possivel que a questdo do diagndstico em si Ihe seja indiferente, talvez por ele
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mesmo ndo ver significado nisso, talvez devido a instru¢do dos pais em modifica-lo para um
diagnostico mais aceitavel.

Na época em que recebeu o diagnostico, frequentou um psicélogo em outra cidade que
o0 auxiliou a desenvolver a fala, a comunicacdo com 0s outros, o contato visual, a observar o
rosto completo por sobreposicdo, a perceber as expressdes faciais e a identificar os sinais
sociais. Apesar disso, durante nossa conversa tentou usar de duas a trés vezes ditados populares
sem muito sucesso, pois esquecia as palavras exatas. Inseguro, buscava meu apoio para
completar a frase, mas eu também desconhecia os ditados na sua lingua.

Nessas situacdes, mostrou-se desassossegado. Queria acertar as palavras que lhe
escapavam, porém, por tentar adequar sua comunicacao social, aparentava mais um simulacro.
Entretanto, quando ele se desobrigou de introduzir os ditados em nossa conversa, inventou
algumas palavras — que dentro do contexto de sua fala eram perfeitamente compreensiveis —
transmitindo autenticidade, seguranca e carisma em seu jeito de falar. Apesar disso, logo na
sequéncia sua inseguranga aparecia novamente ao dizer, em um tom preocupado: “Nem sei se
essa palavra existe!”, e tentava se explicar. Eu esclarecia que havia entendido o sentido que ele
queria expressar.

Mencionou que as palavras lhe eram dificeis, enquanto 0s nUmeros e as imagens eram
mais faceis. Relatou como via as letras e lia algumas palavras, mas ndo na sequéncia, pois
saltava linhas, depois tentava entender o conceito geral. Na linguagem oral, disse que entendia
melhor as frases curtas, mas as longas o complicavam. Perguntei-lhe como fazia na faculdade
com tantos materiais para ler, e Raffaello levantou os ombros de uma forma que entendi como
se ele “fosse levando™ ou “ndo tivesse pensado sobre isso”, até que esclareceu que compreendia
melhor as disciplinas das quais gostava, como Histéria da Arte. Expds ainda que ndo consegue
“formar conceitos” sobre as coisas e que precisava da ajuda dos pais para constituir uma

opinido sobre algo.
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No primeiro momento, isso soou estranho para mim, uma vez que ele expressou sua
opinido bem claramente sobre varios pontos ao longo do nosso encontro. Apenas quando estava
escrevendo a narrativa-sintese foi que entendi o que ele quis dizer: seus pais precisam explicar
0 que esta acontecendo para que ele consiga entender e, assim, agir.

Mostrou-me o projeto no qual estava atualmente trabalhando: véarios desenhos em preto
e branco. Disse que prefere usar canetas, ja que sua mao treme ao usar o pincel. Ndo gosta de
usar os dedos, por exemplo, para pintar, fazendo até uma careta de aversdo. Um desenho, em
especial, chamou-me a atencdo. Era de uma crianca que segurava um pequeno Onibus de
brinquedo em uma das méaos, enquanto com a outra segurava a mdo de um adulto, do qual
apareciam apenas as pernas. Diante do meu elogio aos desenhos, Raffaello parou e olhou para
o papel que eu segurava: “Eu ndo entendo o preto e branco!”. Surpresa, perguntei: “Como
assim?”.

Ainda olhando para o desenho, ele respondeu: “As cores sao amigas!”. Fez uma pausa
e depois completou: “As cores me ajudam a lembrar, a me orientar, (. . .) pelas cores eu sei que
¢ margo. O branco e preto ndo me dizem nada”. Senti um leve calor pelo corpo. Eu quis
permanecer nesse instante, quis sorver palavra por palavra como se fosse um manjar que me
alimentaria a alma. Desejei ter um tempo para rever toda a minha vida sob a sua éptica colorida,
mas ndo havia tempo.

Ele continuou dizendo que estava fazendo daquela forma porque era uma parceria com
outro artista cuja concepgédo era em preto e branco. Perguntei se ele estava incomodado por
fazer sem cores. Raffaello pensou um pouco e disse: “Néo, ndo estou (. . .) ndo sinto nada”.
Contudo, aquele desenho do garotinho segurando o pequeno 6nibus era tdo emblematico, que
ndo resisti e perguntei se ele tinha tido 6nibus como brinquedo quando crianga. “Sim, varios!”,

respondeu. “E vocé ainda tem algum?”, perguntei. Ele me olhou, claramente surpreso, e disse:
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“Nunca pensei nisso. Nunca pensei em guardar”. Depois de alguns segundos, disse mais para
si mesmo: “Eu poderia ter guardado algum™.

Contou-me sobre as cores e imagens atravées da historia da humanidade. Segundo ele,
Platdo disse que as imagens ndo eram importantes. O importante eram as palavras. Aristoteles
discordou. Considerava que as imagens eram, sim, importantes, dado que ndo poderiamos ser
fildsofos sem as imagens, mas denegriu as cores. Raffaello mostrou sua indignacgéo gentilmente
discorrendo sobre seu ponto de vista com seguranca. Revelou-me que um artista (creio que na
Idade Média) propds a volta ao preto e branco, do que ele, claro, discordou.

Pegou os livros publicados pelo atelié e foi me mostrando o estilo de cada jovem que
frequentava aquele espaco. Pelo que entendi, eram de 12 a 15 pessoas adultas autistas, e
naquele momento havia umas cinco, de variados graus de severidade. Raffaello aparentava ser
o mais leve dentre eles. Explicou o tipo de arte de que cada um gosta e complementou: “Artista
é artista. Ndo se pode dizer que uma arte é melhor que a outra. E apenas diferente”.
Imediatamente, pensei: “Assim como os seres humanos”. Metaforicamente, ele estava falando
sobre o humano, e a arte € um produto do homem, sua expressdo, quem ele é, o que sente, e
aquilo que vivencia passa para a sua arte. Ele disse que deseja viajar para outros paises,
conhecer lugares diferentes, possivelmente mostrando sua arte.

Em certo ponto de nosso encontro, outro rapaz autista comecou a chamé-lo do andar
inferior. Raffaello esclareceu que o rapaz o estava chamando para irem a um café na outra
esquina, como era costume. Eu falei que ele poderia ir, entdo descemos. Fui convidada pelo
coordenador para acompanha-los, e assim saimos: uns trés autistas, o coordenador, um auxiliar
e eu. Durante o caminho, Raffaello foi conversando comigo. Contou antecipadamente sobre
como seria a conduta de cada um, como andariam, qual bebida pediriam e como se

comportariam apos beberem.
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Entre uma informacéo e outra, alertava-me dos perigos que fomos encontrando: um
cocd de cachorro, uma calgada quebrada, um degrau. Sempre gentil, deu-me passagem, abriu
a porta do café, mostrando-se cuidadoso comigo e com 0s outros. Ficamos na cafeteria apenas
o tempo suficiente para tomar um cafezinho e retornamos, pois, conforme bem disse Raffaello,
seu amigo iria tomar sua bebida e querer voltar imediatamente. Enquanto estavamos na fila
para pagar, comecei a conversar com um senhor. Raffaello olhou-me, visivelmente boquiaberto
pelo fato de eu ter puxado conversa com um desconhecido e sem entender o “tema” do dialogo.
O senhor desconhecido e eu falavamos em tom de brincadeira irbnica acerca de uma situacdo
anterior presenciada na fila.

Ao retornarmos ao atelié, subimos e continuamos nosso dialogo. Ele contou que mora
com os pais e tem um irmdo mais velho de 30 anos que trabalha no Norte do Pais. Contou sobre
a mistura de sua ancestralidade informando a regido de nascimento dele, do pai, da mée e dos
avos. Perguntei com qual familiar ele gostava mais de conviver. Novamente surpreendeu-se
com a pergunta e respondeu que “nunca havia pensado sobre isso”. Parou um pouco e se deu
conta de que nunca pensava neles, ndo sentia falta e logo emendou: “Mas eu deveria pensar!”.

Durante o tempo em que conversamos, qualquer local citado foi acompanhado das
coordenadas de como chegar usando os meios de transporte. Mostrou-me fotos na internet dos
onibus enguanto contava em quais cidades rodavam, qual o periodo, quando deixaram de ser
fabricados e sua repulsa as reformas modernas que esses Onibus “sofreram”. Nao aceitava de
bom grado ver os énibus pintados com cores que feriam a estética e o passado. E completou:
“Sou fascinado pelo passado!”. Revelou seu sonho de construir uma maquina do tempo e voltar
ao passado.

Enquanto mostrava as imagens de 6nibus na tela do computador, apareceu um acidente
entre um carro e um trem, e eu, instintivamente, apontei na tela. Raffaello pediu desculpas,

retirou a imagem e disse: “Nao quero lhe mostrar nada de ruim”. Em outro momento, apontei
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para uma motocicleta que apareceu entre tantas imagens de 6nibus, ao que ele respondeu que
nem tinha reparado. Depois, complementou dizendo que, na verdade, ndo gostava de
motocicletas. Ainda que ele contasse os detalhes de cada tipo de dnibus, sua conversa nédo era
entediante. Porém, perguntou-me varias vezes se ele ndo estava sendo tedioso, e eu negava. SO
assim ele continuava a conversa.

Ficamos juntos por uma hora e meia. A conversa foi minguando, e entdo encerrei 0
encontro. Eu continuei no atelié por mais uma hora acompanhando os trabalhos da oficina.
Conversei com o coordenador e com outros autistas que quiseram falar comigo. Em certo
momento, enquanto eu conversava com o coordenador do atelié, Raffaello, atras dele, olhou-
me sorrindo, pegou o papel que estava em suas maos de tal forma, que parecia que segurava
algo volumoso. Com um sorriso cada vez mais brincalhdo, continuou olhando-me e movendo
0 papel como se voasse, como as criancas costumam fazer ao segurar um brinquedo.
Imediatamente, lembrei-me do seu desenho.

Ele estava me mostrando ao vivo aquela cena que ele desenhara e da qual eu gostara.
Naquele instante, consegui visualizar o menino que ele foi com seu brinquedo. Seu olhar alegre
parecia me convidar. Convidar a qué? A brincar junto com a crianca que ele foi um dia? A
partilhar a cena infantil com que eu me encantei no desenho? N&o sei precisar, porém ficou
claro que ele quis que eu fizesse parte de algo muito pessoal dele, algo que lhe aprazia e que
me encantou. Esse olhar, carregado de tantos significados, durou menos de um minuto,
enquanto ele deu a volta por trds do coordenador e passou por mim. Um olhar intenso que
permanece comigo até hoje.

Ao final da visita, despedi-me de todos. Raffaello apertou minha mao frouxamente,
olhou-me nos olhos, mas ndo me beijou o rosto, segundo o costume local. Sai olhando para

tras, tentando guardar na memdria 0 maximo de detalhes daquele lugar.
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Ana, uma Mulher de Fé

Meu voo atrasou e eu ainda havia esquecido o Termo de Consentimento para ser
assinado. Uma possivel solucéo seria eu chegar antes do combinado e tentar imprimi-lo, ja que
Ana havia marcado nosso encontro em uma universidade. Um ano antes, eu havia entrado em
contato com Ana por intermédio de uma professora que promovera um evento sobre autismo.
Ana se interessou pela pesquisa e tentamos marcar algumas vezes, porém nao havia sido
possivel. Quando retornei de uma temporada no Exterior 6 meses depois, ela me encontrou nas
redes sociais e perguntou sobre minha pesquisa. Respondi que estava em andamento e
aproveitei para convida-la mais uma vez. Caso Ana aceitasse, seria a quarta participante, que,
no meu entendimento, era aquela que faltava por ter sido diagnosticada somente na fase adulta,
diferentemente dos demais. Como teria sido a sua vida até entao?

Ela marcou nosso encontro para uma sexta-feira as 14h30min, ap06s seu horario de
trabalho. Pelo aplicativo de transito, eu chegaria uns cinco minutos depois, mas ainda teria de
procura-la no local. Para ndo a deixar esperando, avisei-a por mensagem de celular e perguntei
onde exatamente nos encontrariamos. Ela me deu a referéncia: “Uma pracinha em frente ao
prédio dois”. Para quem ndo conhecia o local, como eu, era uma localizacdo muito vaga. “Em
qual das entradas da universidade fica o prédio?”, perguntei. Entretanto, sua resposta
permaneceu inalterada: “Estou em frente ao prédio dois”. Arrisquei-me e entrei no primeiro
portao.

De acordo com os segurancas, o prédio dois era o prédio da reitoria e encontrava-se
logo adiante. Procurei pela praga, porém sé havia estacionamento. Perguntei novamente a
outros segurangas, 0s quais ndo conheciam nenhuma praca ali, porém lembraram que havia um
espaco verde atrés do prédio. Fui até &, vi um imenso gramado com algumas arvores e bancos

de praca. Deveria ser ali. Fiquei parada tentando localiza-la. Conhecia seu rosto por meio de
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sua foto de perfil na rede social. Mais a frente, uma senhora me chamou. Aproximei-me e ela
se apresentou como Joana, mae de Ana.

Enquanto faldvamos, percebi que Ana vinha se aproximando pela lateral. Apresentamo-
nos e ela informou que a mae quis vir junto, porém ficaria distante durante a nossa conversa.
Encaminhamo-nos a um banco e, ao nos sentarmos, Ana apontou o prédio que estava a nossa
frente e disse: “Eu estava sentada aqui na frente do prédio dois aguardando”. Olhei para onde
ela havia indicado e um enorme numero dois figurava no alto, na parte posterior do prédio.
Esbocei um sorriso. Sua indicacdo havia sido literal e l6gica para ela.

Ela comecou a falar sobre a pesquisa e quanto entendia sua importancia, uma vez que
sua mae sempre reclamava que ninguém se interessava pelo adulto. O foco era sempre a
infancia. Falei como seria 0 encontro, que poderiamos conversar sobre qualquer tema que ela
quisesse e que eu nao faria gravagdo. Ela perguntou: “O que vocé gostaria de saber?”. Como
eu ainda ndo havia identificado algo de que ela gostasse e sobre o que poderiamos falar,
comentei que ela poderia comecar contando como tinha sido sua vida sem o diagnéstico na
infancia e adolescéncia. Ana falou que recebeu o diagnéstico aos 26 anos, portanto havia
apenas 2 anos. Foi um longo percurso com varios anos de psicoterapia desde a tenra infancia
sem que identificassem qual era a questdo que a fazia diferente das demais pessoas.

Contou que comecou a falar muito cedo, com 9 meses, mas que aprendeu a andar tarde,
aos 2 anos, pois tinha muita dificuldade de se equilibrar. Aprendeu a ler sozinha aos 4 anos de
idade por meio de um brinquedo de blocos que continha letras. Como ndo tinha livros
disponiveis em casa, lia tudo que aparecia a sua frente. Rindo, eu Ihe disse que provavelmente
ela lia até bulas de remédios. Demonstrando espanto, ela olhou-me diretamente e confirmou,

rindo: “Foi justamente isso. Como vocé sabe?”. “Porque eu fazia isso também!”, respondi.
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Estavamos sentadas lado a lado, distanciadas pelo espaco que o banco de praca
permitia. Eu em uma ponta, e ela na outra. Mantive o corpo virado em sua direcdo apenas o
suficiente para vé-la, ao mesmo tempo em que pretendia ndo lhe invadir o espaco. Ana
manteve-se durante quase toda a nossa conversa olhando para frente ou para o chdo. Olhou-me
diversas vezes enquanto falava, porém por brevissimos segundos. Mantinha as méos ocupadas
mexendo em um pedaco de sacola plastica de supermercado ou na garrafa de &gua que segurava
entre as pernas. Ela apresentou trejeitos peculiares, uma maneira de gesticular e um ritmo de
conversacao nao usuais, acompanhados de palavras oriundas de um portugués mais rebuscado,
de fora do tempo atual. Entretanto, havia humor em sua forma de se expressar e contar sobre
si mesma. Com essa receptividade, tive de me policiar em nao a tocar fisicamente, pois uma
vez, tdo imersa gque eu estava na nossa conversa, toquei-lhe o braco com o dedo indicador. Ela
sobressaltou-se e seu corpo se retraiu. Contudo, Ana continuou a conversar como se nada
tivesse acontecido.

Informou que quando foi para a creche, aos 3 anos, ndo conseguiu permanecer por
muito tempo devido a problemas de saude. Retornou quando completou 4 anos e comegou a
apresentar dificuldades de adaptacdo. N&o queria brincar nem dormir a tarde, como as outras
criancas. Dormir, s6 no periodo da noite. Logo, seus pais foram chamados. Disseram-lhes que
Ana era diferente, que era teimosa e ndo queria seguir as regras da escola. Nesse contexto, foi
levada a uma psicologa para um processo psicoterapico que durou aproximadamente um ano.
Ela recorda que queria conversar com a psicéloga, e nao brincar, conforme lhe foi proposto.
Pareceu importante para ela expressar-se por meio da linguagem.

Lembrou-se de que, mesmo com aquela pouca idade, conseguia ler as fichas cadastrais
dos alunos. Ela ndo soube explicar como isso aconteceu exatamente, mas, pelo que pude
entender, as fichas ficavam em cima da mesa da professora e ela as pegava sem autorizacao.

Ao perceber que faltavam informacdes, algo incoerente para ela, saia em busca dos pais dessas
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criancas na escola com a ficha em méo. Quando os encontrava, abordava-os e perguntava sobre
os dados faltantes para completar o registro. Fiquei imaginando a cena de uma garotinha de 5
anos puxando a barra da blusa ou cutucando adultos para perguntar endereco, telefone, idade
dos filhos. Ela ndo conseguiu me informar como eles reagiram nem se essa atitude os impactou,
mas, ao lhe descrever a situacdo que imaginei, rimos juntas. Foi justamente nessa época que
disseram a sua mae que ela “ndo sabe dar limites™ a filha e que Ana queria “chamar a atencao”.

No ano seguinte, em uma nova escola, a mae foi novamente chamada pela coordenacao.
A professora ndo sabia como proceder com ela, e a coordenacdo via duas possibilidades:
coloca-la em uma sala adiantada para a sua idade ou em uma sala de alunos com problemas de
aprendizagem. Escolheram a segunda opc¢do. Nesse momento, Ana abriu um largo sorriso e,
com uma expressdo orgulhosa de si, disse que conseguiu fazer com que todos os colegas
tivessem sido aprovados naquele ano ensinando-os a ler e escrever. Perguntei se ela lembrava
com quantos anos estava a época. Respondeu prontamente: 6 anos. Em seguida, questionou:
Se os professores tinham ddvida sobre coloca-la numa turma “adiantada” ou “atrasada”, que ja
era um indicativo de que algo ndo estava indo bem em seu desenvolvimento, “por que ninguém
desconfiou de nada?”.

Poucos anos depois, aparentemente em outra escola, sua nova professora também quis
conversar com a mée, reclamando que Ana falava demais, era rebelde, atrapalhava a turma,
irritava os outros alunos e apanhava na escola. Na visdo de Ana, ela apenas respondia a todas
as perguntas que a professora fazia em sala, terminava o trabalho antes dos outros, pois “era
mais inteligente”, e depois ndo conseguia permanecer sentada em sua carteira. Ficava falando
ou saia do lugar, o que irritava a todos.

Durante os intervalos, os outros alunos procuravam por ela para a afrontarem. Ela
tentava escapar, esconder-se pelos cantos, porém sem sucesso. O confronto terminava com eles

empurrando-a, batendo-lhe na cabeca, enfim, machucando-a. Com um sorriso travesso, disse
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que isso ndo a impediu de continuar falando o que sabia, ou melhor, que ela gostava de mostrar
quanto sabia, mesmo que os deixasse irritados e que sofresse as consequéncias. Os professores
ja nao sabiam o que fazer.

Aos 11 anos, foi levada para fazer uma avaliacdo psicoldgica na clinica-escola da
propria universidade na qual estdvamos. Ao final da avaliacdo, houve indicacdo de
psicoterapia, que comegou com a mesma estagiaria que conduziu o psicodiagnostico. Quando
a estagiaria se formou, Ana a acompanhou e continuou nos atendimentos. ApOs
aproximadamente trés anos com essa profissional, foi encaminhada para outra, em razdo de
gue aquela ndo atenderia mais criangas e adolescentes. Com a nova psicologa, permaneceu até
seus 17 anos, quando, segundo suas palavras, “convenci [a mamé&e] que era hora de parar [a
terapia]”.

Contou-me que, na verdade, ela ndo aguentava mais ser atendida. A psicéloga nao a
entendia, querendo, a todo custo, que ela se comportasse como as outras adolescentes, fazendo-
a sentir-se mal e inadequada. Como exemplo, mencionou que ela gostava de se vestir de forma
vintage, com um estilo mais antigo, recatado e com saias rodadas, ainda que naquele momento
estivesse vestida de jeans e camiseta. A psicéloga dizia que ela teria de se vestir como as outras
adolescentes para se enturmar. Nesse mesmo periodo, Ana estava indo a uma igreja, na qual se
sentia acolhida, ou seja, diferente de quando ia a psicéloga.

No final da adolescéncia, escolheu o curso de Comunicagdo Social, area de Publicidade
e Propaganda, pois apreciava ler e escrever. Na realidade, prezava por aprender. Durante a
faculdade, disse néo ter tido nenhum problema nem nas atividades em grupo, nem em falar na
frente da turma, nem com os contetidos. Logo depois, fez um adendo: ela fazia os trabalhos
sozinha e os outros colocavam cada um o seu nome. Ja no final do curso, sua mée achou
estranho o fato de ela superar as primeiras etapas para vagas de estagio, porém nunca ser

chamada apés a fase de entrevistas.
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Quando se formou, por volta de seus 22 anos, prestou um concurso publico e passou
como auxiliar administrativo. Sem demora, foi chamada e comecou a trabalhar em uma escola,
entretanto ndo aguentou nem trés meses. Vivenciou muitos conflitos, sentiu-se perdida no
trabalho e acabou desenvolvendo uma depressdao. “O que aconteceu exatamente no seu
trabalho?”, perguntei. Ela explicou que a colocaram para trabalhar na copiadora, mas a
deixavam confusa com tantos pedidos realizados desordenadamente. Ela simplesmente
“travava” e nao conseguia executar o trabalho. Ao que parece, mudou de atividades dentro da
escola, mas sempre se atrapalhava com as obrigacGes que deveria cumprir, € com o tempo as
pessoas acabaram por a tratarem mal, fazendo com que se sentisse humilhada.

Totalmente debilitada emocionalmente, pediu demissdo, afinal também havia sido
aprovada noutro concurso em um cargo melhor. Em pouco tempo, assumiu uma vaga em outra
escola. Nesse local, as pessoas eram mais compreensivas e sentiu-se apoiada. Entretanto, a
excecao das 6 horas trabalhadas diariamente, so ficava na cama, chorava muito e tudo que
comia vomitava. Emagreceu varios quilos. Ndo sentia vontade de fazer nada. Apenas
“arrastava-se” para fora da cama, trabalhava e retornava para a cama. Mesmo na igreja, nao
aguentava ficar sentada durante o culto. Participava deitada no banco. Disse sentir-se
completamente “sugada” sem saber exatamente o porqué. Aos poucos, foi melhorando.

Permaneceu nesse segundo emprego por um ano. N&o quis renovar o contrato, que era
de dois anos, pois havia passado em outro concurso e poderia ser chamada a qualquer momento.
Preferiu sair para que a escola ndo ficasse sem apoio administrativo, caso tivesse de assumir
esse novo cargo dali a alguns meses. Todavia, nunca foi chamada e continuou em casa por
varios meses sem nada em vista.

Sua méae se casou novamente, e o padrasto achou estranho o comportamento de Ana em
casa. Ele era professor e comegou a levantar suspeita de ser algum tipo de autismo. Novamente,

ela e a mae foram procurar ajuda profissional, quando, entdo, veio o diagnostico: espectro do
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autismo, grau bem leve. Mesmo ja convivendo com a suspeita, Ana diz que sua mée ficou mal
e chorou muito.

No emprego atual, foi admitida com a ajuda de “emprego assistido”, desta vez
trabalhando “naquilo que havia me formado” (Publicidade). Disse estar feliz no trabalho, pois
a deixam escrever, sua grande paixdo, entretanto, naquele mesmo dia, pouco antes de se
encontrar comigo, havia recebido uma nova proposta de trabalho. Estava bastante indecisa se
largaria o atual, mesmo que passasse a ganhar mais. Para ela, ndo fazia sentido mudar so6 pelo
aumento de salario, ainda que sua familia ndo tivesse tantos recursos. A nova posi¢do deveria
estar sintonizada com aquilo de que mais gostava: escrever.

No meio da conversa, olhou-me e inesperadamente indagou se eu ia a igreja. Diante de
minha expressdo de surpresa e tentativa de resposta evasiva, questionou diretamente se eu era
cristd. Respondi que procurava seguir os ensinamentos de Cristo, porém sem me congracar
com nenhuma igreja. Ana revelou que sua vida sempre foi guiada por Deus mesmo quando
achava que Ele estava errado. Contou que a primeira vez que realmente sentiu vontade de entrar
em contato com Ele aconteceu quando viu pela TV o atentado de 2001 no World Trade Center,
aos 10 anos. Queria entender o motivo de tudo aquilo. Sua “conversao” ocorreu naquele mesmo
ano ao ganhar um CD de musicas infantis cristds de uma vizinha, ouvindo-o repetidas vezes.
Nessa época, até frequentava a igreja acompanhada de sua avo, mas ndo sentia “a fé”.

Lembrou que foi Deus, por meio de uma inspiracdo, que Ihe mostrou a melhor forma
de dar vazdo a sua necessidade constante de movimento sem atrapalhar as outras pessoas. Foi
assim que comecou a girar a caneta, pegar no cabelo ou fazer alguns desenhos no caderno
quando terminava a licdo na sala de aula. Dessa forma, mantinha-se sentada na cadeira ainda
que estivesse em movimento. Ninguém lhe disse para fazer isso. “Foi Deus”.

Durante sua adolescéncia, quando ja ndo se sentia auxiliada pela psicéloga, orou por

um ano até que Deus lhe indicasse qual igreja deveria frequentar. Recebeu a resposta e esta la
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desde entdo. Nesse local, sentiu-se aceita, fez amigos e completou outro curso de dois anos
sobre Teologia voltada a “Lideranga”. Ana recontou algumas partes de sua historia
considerando Deus como o esteio para ir alem das dificuldades que o autismo lhe impunha, e
essa ajuda nao teria vindo de psicélogas nem de professoras.

Também abruptamente, perguntou-me qual era minha opinido sobre ideologia de
género. Dessa vez, ndo esperou minha resposta e contou que foi muito prejudicada na infancia
por essa ideia. Eu quis entender a que ela se referia, uma vez que ndo compreendi a correlacdo
que ela estava fazendo com Deus. Mas, sim, havia um fio condutor.

Quando estava na segunda série (atualmente o terceiro ano escolar, por volta dos oito
anos), sua professora comecou a dar aula sobre sexualidade, o que a perturbou bastante. Ela
entendia que era um mandamento de Deus obedecer aos pais e professores, e ndo entendia
“como Deus pode permitir isso”, supondo que Ele fosse a favor dessas aulas. Revoltou-se com
Deus, com os professores, levantou-se da carteira escolar e gritou dizendo que ndo queria
aquela “porcaria”, que queria “minhas aulas de volta”. “Dei um escandalo que quase tiveram
que me conter (. . .) eu ndo sabia 0 que era [que estavam ensinando], mas sabia que ndo devia
aprender”, confidenciou.

Em outro ano, outra professora separou a classe entre meninos e meninas e Comegou a
ensinar para as meninas “como se tocar”. Ela fugiu da sala e foi esperar junto com os meninos
até a aula terminar. “Ninguém me ensinou isso, mas eu sabia dentro de mim que aquilo era
errado”, disse. SO entendeu o que se passou aos 20 anos, quando a mae perguntou se ela se
masturbava no banheiro. Demonstrou para mim como arregalou o0s olhos surpresa e perguntou
a mae: “O que ¢ isso?”. Quando a mée explicou, lembrou-se das aulas e contou tudo o que lhe
havia acontecido nas duas escolas para o “horror da mae”, que até entdo ndo sabia de nada.

Confessou que esse foi um dos problemas que teve com aquela professora que disse que ela
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era rebelde e ndo queria aprender, o que resultou no encaminhamento para o setor de
Psicologia.

Enquanto conversavamos sobre Deus, 0 que ela vive na igreja, 0s mandamentos que
consegue seguir, seus conflitos espirituais € como ora, soltou a seguinte frase: “Ore, peca a
Deus: O que eu fago, para onde vou?”. Fiquei confusa. Nao entendi se ela falava de si ou de
outra pessoa que tinha lhe dito isso. Ana esclareceu: “Eu estou falando para vocé, como vocé
deve achar a sua igreja. Ore para Deus pedindo isso e Ele vai atender. Sempre atende”. Eu ndo
sabia 0 que dizer nem como continuar a conversa. Permaneci um tempo em siléncio, apenas
olhando-a até que ela disse: “Pergunte o que vocé quiser saber. Pode perguntar”.

Decidi, entdo, esclarecer algumas questdes que ndo foram tocadas durante a nossa
conversa e perguntei se ela ja havia se interessado por alguém. Disse que teve dois namoros,
um na adolescéncia e outro no ano anterior, o qual a fez sofrer muito e que ndo queria entrar
em detalhes. Porém, contou que ele, 0 ex-namorado, a encontrou nas redes sociais, gostou dela
e quis namorar. Inicialmente, ela ndo estava tao interessada nele, mas acabou aceitando. Eles
tiveram um namoro a distancia, e aos poucos ele foi se revelando como uma pessoa de dificil
convivéncia, “com problemas”.

Ana deseja se casar e s6 hamora com quem acha que pode ter um futuro. Ndo namora
a toa. Disse que emocionalmente ainda esta se recuperando desse Gltimo namoro e ndo entende
por gue nao tem amigos que a convidem para sair. Percebe-se como uma pessoa legal,
interessante, extrovertida, com uma boa conversa, mas que nao sai com ninguém. Convive com
seus conhecidos apenas nos locais que circula. Sua vida se resume a casa, a trabalho e igreja.

Outra questdo que Ihe perguntei foi sobre a empatia. Ana esclareceu que ndo consegue
entender nas entrelinhas nem o que os outros esperam dela. Deu o exemplo de quando a mée
d& indicios de que ela deve lavar a louca. Ela ndo entende até que a mae lhe peca claramente.

Isso acontece também no trabalho. As pessoas devem dizer o que querem ou esperam dela, e
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ela faz. Diz que esse € um de seus problemas. Se ndo Ihe disserem, ela ndo sabe o que é para
fazer nem como se comportar. Quando as pessoas dizem o que sentem, ela compreende, e sé
entdo entende o outro. Fez uma pausa e afirmou: “Alguém deve me dizer o que esta
acontecendo”. Quando a lembrei da ocasido em que ela preferiu sair antes de completar o
contrato de trabalho para que a escola nao ficasse desfalcada, ela replicou: “Foi diferente”.
Havia uma circunstancia concreta.

A respeito de suas restri¢cGes sensoriais, disse que durante toda a sua infancia sé olhou
para baixo. Ndo conseguia fitar as pessoas nos olhos e levantou a hipotese de isso ser apenas
uma forte timidez. Também néo abracava. SO depois de adulta comegou a abracar a mée. Sons,
ndo necessariamente os altos, a incomodam. Em relacdo a comida, seu paladar é seletivo com
texturas e depende de como o alimento esta sendo apresentado: gosta de cenoura cozida no
arroz, mas nunca comeria cenoura ralada e crua, como ¢ comum em saladas. ExpGe que seu
paladar é de uma crianga, simples e misturado.

Citou do que gosta e desgosta, e que isso ficou mais claro quando teve um problema
estomacal durante a depressdo. Afirmou que sempre dormiu muito bem. Poucas horas, mas
profundamente. Nem o despertador consegue acorda-la. Certa vez, viajou em uma missdo da
igreja e compartilhou o quarto com uma moc¢a. Quando a moca finalmente conseguiu acorda-
la, disse: “Eu sabia que vocé era dificil de acordar, mas ndo uma missdo impossivel!”.
Emendou, rindo, que apenas sua méae consegue acorda-la, chacoalhando-a.

Ana repetiu: “Pergunte o que quiser”. Diante de seu novo convite, encorajei-me em
tocar em uma questdo que talvez lhe fosse embaragosa. Comecei dizendo-lhe algo como “Eu
vou te fazer uma pergunta que eu nao sei quanto é delicada para vocé. Responda se quiser. Eu
notei que até agora voce so falou sobre sua mae. E o seu pai?”. Ela levantou a cabeca em minha
direcéo pela primeira vez no encontro. Senti-me olhada por ela: “Ele morreu em 2010”. Seus

olhos marejaram e eu pisquei os olhos em sinal de “Sinto muito!”. Ficamos nos olhando nesse
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siléncio que se formou. Seus olhos falavam comigo mais do que qualquer palavra. Depois, Ana
complementou: “Eles se separaram quando eu tinha 5 anos”. Ana expds que a separacdo dos
pais foi 0 motivo pelo qual mudou tantas vezes de escola e de bairro.

Cresceu ouvindo que ela era “rebelde”, “que nao obedecia” e “que era egoista”.
Perguntei-lhe como ela mesma se via. “Eu ndo obedecia porque nao entendia o motivo pelo
qual tinha que fazer o que pediam. A pessoa tem que me dizer o porqué daquilo para eu fazer.
Entao eu faco. Nao sou rebelde”. E assim fomos finalizando a conversa. Levantamo-nos e
caminhamos até sua mée. Joana brincou dizendo que tinha esquecido de me dizer que a sua
filha falava demais. Eram 16h.

Expliquei-lhes que deveria ainda imprimir o Termo de Consentimento e que, se elas
pudessem, poderiamos ir juntas até a area de impressdo. Concordaram e a mée foi conversando
comigo. Falou que conhecia muito bem aquela universidade e que durante anos tinha vindo ali
todas as semanas. Perguntou se eu conhecia “fulana de tal”. Quando eu lhe disse que nao
conhecia essa pessoa, ela me esclareceu dizendo que foi a psicéloga que atendeu sua filha e
que ndo havia percebido que esta era autista. Apenas seu atual marido desconfiou e falou para
ela investigar.

Com o diagnostico na fase adulta, retornou a “fulana de tal” para tomar satisfacdo,
demonstrando n&o ter aceitado o que a psicologa Ihe disse — “que naquela época pouco se sabia
sobre autismo”. Joana pensou em entrar com um processo, mas foi dissuadida por outras
pessoas. Era nitido o seu desgosto. Mostrou-se inconformada com o que entendia ter sido uma
falta grave da psicéloga o fato de ndo ter diagnosticado a filha. Suspirou e disse que sua vida
teria sido mais facil se soubesse o que a filha tinha desde a infancia.

Ana contou que a mée ficou muito mal. Na época, mostrou-lhe um video de uma mae
falando sobre o filho autista, e isso a fez “ficar de cama” chorando. A mae tentou negar “que

ndo ¢ bem assim”, mas foi interrompida por Ana abragando e beijando a mae sem parar. Ana
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mudou a direcdo da conversa comentando que havia me dito que antes ela ndo tocava a mée,
mas que agora isso “¢ tranquilo”, ao passo que a mae pareceu incomodada, talvez com sua
forma de abracar e beijar quase sufocando-a com o braco. A mée me olhou de um jeito que
parecia dizer: “Ela nao entende”. Olhei para Ana, que naquele momento ja estava comentando
sobre outras coisas, sem ter realmente compreendido a dificuldade da mée.

Joana preocupa-se com o futuro e perguntou algo sem resposta: “O que acontecera com
Ana quando eu morrer?”. Nao tem familia. Ela ¢ filha Gnica ¢ Ana também. Disse que a
convivéncia é muito dificil, pois tudo tem de ser dito, e me questionou se € assim mesmo. Senti
como se Joana ainda estivesse perdida no convivio diario com Ana e muito cansada. Por fim,
revelou que atualmente Ana vai a uma psicéloga e que “melhorou muito”.

Quando o Termo foi impresso, expliquei-lhe o contetudo e as formas de me contatar.
Ana assinou e, ao nos despedirmos, a mae desculpou-se por ter vindo junto. Estava preocupada
com a seguranca da filha, que ndo conseguia perceber a intencdo das pessoas e poderia estar
em perigo. Falei que entendia perfeitamente e que ela estava certa em ter esse cuidado. Elas

foram caminhando pela rua enquanto eu as olhava afastarem-se. Eram 16h30min.
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A Narrativa-Sintese

A minha presenca mostrando a disponibilidade afetiva em estar com os participantes e
o interesse pelas “coisas deles”, somada a um ambiente externo que lhes era familiar e ao qual
estavam acostumados, constituiu um meio favoravel para que os participantes se sentissem
dispostos a estabelecer alguma comunicacdo. Essa disposicdo foi percebida como um
movimento interior que tiveram de realizar para se sobreporem a uma maior sensibilidade
expressa pelo corpo, e assim poderem se lancar ao tipo de relacdo que eu propunha.

Essa maior sensibilidade foi percebida desde uma aparente sensacdo de dor ao me olhar
nos olhos, no caso mais grave, até aos desconfortos, ao me olharem ou serem tocados, nos
casos mais leves. Ademais, mostraram-se bem mais sensiveis a claridade, aos barulhos e ao
paladar. Durante os encontros, mantiveram-se ocupados, manuseando sem parar objetos ou
mexendo em alguma parte do corpo. Balangaram pernas, mordiscaram-se, esfregaram uma das
mé&os na outra, indicando uma necessidade constante de movimento.

Ao falarem de si, contaram sobre aquilo de que gostam ou desgostam, o que fazem ou
ndo fazem. Utilizaram-se de minuciosas descri¢cdes de ambientes e situacdes que me colocaram
na cena descrita como se fosse uma testemunha ocular. Era como se tivessem me emprestado
“seus Oculos” para que eu pudesse ver melhor o mundo que eles viam. Nessa perspectiva,
demonstraram possuir uma memoria espacial singular dos locais, chegando a indicar 0s
melhores caminhos para locomogdo sem se perderem pelo caminho. Exibiram seguranca ao
mostrarem seus “mapas” prévios e detalhados do mundo.

Desde o primeiro encontro, ficou evidente que a comunicagéo ultrapassaria a barreira
da linguagem. Foi preciso captar qual o sentido que queriam dar as frases e ndo me ater aos
significados comuns das palavras. Uma mesma frase, como, por exemplo, “Que lindo seu
vestido!”, assim como um neologismo, poderiam adquirir varias conotagdes a depender do

contexto. Ao falarem, demonstraram uma maneira de gesticular, uma entonagdo, expressoes
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faciais e vocabulario peculiar, 0 que no inicio me causou certo estranhamento.

Se, por um lado, dizem ouvir bem, mas respondem quando querem, por outro precisam
de um tempo maior para entenderem o que estd sendo perguntado. E levam outro tempo para
responderem, o que nem sempre acontece imediatamente. Quando respondem a posteriori, suas
falas parecem fora de contexto, porém se o(a) interlocutor(a) prestar atencdo entendera que se
referem a algo dito anteriormente. Desse modo, nada parece ser produzido ao acaso. Eles tém
uma explicacao coerente para suas atitudes a partir de regras que sao pautadas por um sentido
literal, um sentido que Ihes serve como orientacao.

As regras servem, entdo, como um roteiro para estarem no mundo em contato com 0s
outros, em que eventuais desvios sdo percebidos como uma discrepancia, desvios esses que
vao desde modificacOes de datas e horéarios, passando por mudancas no fluxo de pensamento e
alternancia de falas em um dialogo, até as alteracGes de rotinas. As regras, ou aquilo que foi
previamente combinado, devem ser explicitas e 0s ajudam a se orientarem e a se organizarem,
inclusive emocionalmente. Nas ocasifes em que ndo entenderam as regras ou nao aceitaram as
mudancas propostas, protestaram como puderam, ora gritando, ora agitando-se mais, ora
ficando alheios ao que se passava.

No encontro comigo, contaram abertamente sobre o que tinham vivido, e o fizeram sem
segredos. Foram diretos, ndo entenderam as entrelinhas nem os sentidos figurados. Conseguem
demarcar o limite da relacdo, conforme notado nos momentos em que demonstraram
explicitamente que viveram situagdes angustiantes na infancia ou na adolescéncia, e que
relembra-las ainda os angustiava. Nesses momentos, verbalizaram: “Nao quero falar disso!”,
ou se expressaram corporalmente: “Nao traspasse!”, sendo este um aviso mais sutil de ser
percebido.

Quando relataram as situagdes vivenciadas com outras pessoas, ndo chegaram a

descrever nem interpretar as emogdes e 0s sentimentos alheios. No entanto, percebem que algo
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estd ocorrendo, que o outro estd pensando ou sentindo alguma coisa, mas nao conseguem dar
um significado ao que percebem, o que lhes causa confusdo. Alguém deve Ihes dizer o que esta
acontecendo; alguém deve traduzir o contexto, e sé entdo se ddo conta da situacao envolvida.
Da mesma forma, passa-lhes despercebida a intencéo dos outros e o que esperam deles.

Indicaram que 0s outros ndo os entendem, e eles, por sua vez, ndo entendem 0s outros.
Seu circulo social é bastante reduzido, levando-os a se sentirem pessoas solitarias que esperam
por uma companhia amiga ou amorosa. Prezam pelo bem-estar de quem esta proximo, porém
aparentam ndo sentir a auséncia daqueles que estdo distantes, inclusive de pais e familiares.
Vivem no momento presente. Mais do que dependentes financeiramente, sdo dependentes da
orientacdo daquela mée ou daquele pai com quem convivem. Pelos pais, esforcam-se para se
adequarem ao nosso mundo sem necessariamente entenderem as convengdes sociais. Por si
mesmos, empenham-se para serem aceitos como sdo. Entretanto, as tentativas de adequacéo
ressaltaram ainda mais as artificialidades expostas na fala e nos comportamentos.

As fases de desenvolvimento mais desafiadoras foram a infancia e a adolescéncia.
Mesmo para aqueles cujos pais tiveram o diagndstico mais precocemente, as pessoas
continuavam ndo sabendo lidar com eles. Sem o diagndstico foi pior, pois eram vistos como
desobedientes e egoistas, e as pessoas também ndo sabiam o que fazer, gerando
incompreensdes de ambos os lados. Na fase adulta, mostraram quanto é essencial conseguirem
se expressar por meio daquilo que fazem ou gostam de fazer para irem ao encontro de si

mesmaos.



O caminho do psicélogo € o caminho que vai da
observacéao exterior para a observacéo interior.

Edmund Husserl



Sai do teu encontro para chegar ao encontro de ti
Gilberto Di Petta



Capitulo 4 — O Olhar do Pesquisador para Alem da Aparéncia do Fenémeno: a

Identificacdo dos Elementos Estruturais e a Constituicéo de Sentido

A analise dos resultados em uma pesquisa fenomenoldgica consiste em responder a uma
questao central, que pode ser enunciada como: “Quem ¢és tu?”, que, por sua vez, esta articulada
com outra: “Como ¢ o mundo em que vives?” (Fuchs, 2007, p. 427). Ambas fazem parte do
processo de reducdo fenomenoldgica que “s6 gradualmente pode revelar o seu sentido”
(Husserl, 2012, p. 200) por meio da identificacdo dos elementos estruturais do fenémeno
estudado. Ao intuir elementos relevantes a experiéncia vivida pelos participantes na narrativa-
sintese, a pesquisadora buscou responder a “Eu vejo algo, mas 0 que € esse algo que eu vejo?”
(Ales Bello, 2004, p. 107) acerca das experiéncias dos participantes como um todo. Cada
elemento percebido gerou outros desdobramentos, levando a novos elementos que se
mostraram interdependentes.

Husserl (2012, p. 46) recomenda “avangar e retroceder em ‘ziguezague’”, em um
processo em que “uma clareza relativa de um lado traz alguma elucidag@o” sobre o outro que,
por sua vez, vai refletir novamente sobre o lado contrario, como se estivéssemos em um “jogo
reciproco” no qual um lado ajuda o outro. Cada perspectiva requisitou novas reflexdes. Ao
final desse processo, dei-me conta de que tinha conseguido realizar um encontro verdadeiro
com os participantes “entre um eu e um outro eu, em ti por ti” (Armezzani, 2003, p. 13), e,
assim, aproximar-me da estrutura da esséncia do fenémeno.

Os elementos da experiéncia dos participantes serdo apresentados na mesma sequéncia
em que foram emergindo no meu campo perceptual a fim de explicitar o processo da redugédo
transcendental por meio de uma linguagem que se aproxima do fluxo da consciéncia conforme
0 experienciei. Também faz parte do método husserliano (Husserl, 2012) que a apresentacao
das perspectivas seja feita com uma linguagem préxima do mundo da vida, portanto evitei,

conscientemente, a utilizacdo de uma linguagem técnica. A ideia contida nesta parte do método
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¢ o “retorno a simplicidade ingénua da vida, mas numa reflexdo que se eleve acima dela,
revelacdo que abrira as portas a nova dimensao ja repetidamente anunciada” (p. 47) e tdo
necessaria ao tema do autismo. Desse modo, apos a identificacdo de cada elemento sera
apresentada uma analise e discussao sobre ele.

Os trechos da comunicacdo imaginativa serdo apresentados em italico e justificados em
um unico paragrafo para melhor distin¢éo do restante do texto. Utilizei os pronomes eu e tu na
tentativa de configurar efetivamente a minha tentativa de aproximacéo e compreensdo sobre o
outro, uma vez que cresci num contexto cultural em que esses pronomes s&o muito usados.
Atualmente, ao passar a viver no Sudeste do Pais, uso-0s apenas em raras ocasifes afetivamente

marcantes.

Elemento 1: A abertura e o encontro com o outro possibilitam a confirmacao de si mesmos

No espaco do encontro entre eu e tu, encontramo-nos. Eu sabia que encontrarmo-nos
era uma condicdo primaria, uma condicdo necessaria para a pesquisa. Eu sabia que
haveria obstaculos pessoais que deveria transpor para poder te encontrar, como 0
medo de ndo conseguir te ouvir empaticamente, de ficar surda ao que expressavas
diante do que tinha escutado de teus pais sobre ti, e 0 maior medo de todos, que nédo
nos encontrassemos. Um encontro que também dependia de ti. Um encontro real, um
encontro em que eu pudesse sentir “em carne e 0sso”’ que eu te vi e que tu me Vviste,
compartilhando algo. E conseguimos! Tu ndo apenas me olhaste, mas me viste, durante
um tempo que ficou suspenso entre nos. E ai, finalmente, nos encontramos em um tempo
nosso que foi suficiente para eu te ver e ser vista por ti. Mesmo que por pouco tempo
cronoldgico.

Quando verbalizei a Gltima frase, uma imagem formou-se na minha consciéncia. Uma

ponte, em que eu estava de um lado, e o participante estava do outro. Dei um primeiro passo
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seguido por ele, depois outro passo, seguido, mais uma vez, pelo participante, até que nos
encontramos no meio da ponte. Nem no meu mundo, nem no mundo dele, mas num mundo
nosso, quando, entdo, paramos um diante do outro. Vimo-nos, nesse entremeio, e nesse
momento emergiu o primeiro elemento, aquele mais notério.

A abertura e o0 encontro com o outro possibilitam a confirmacéo de si mesmos. Os
participantes poderiam nao ter “respondido” ao meu chamado, poderiam ter recusado meu
contato, ter tido uma reacdo instintiva de antipatia ou poderiam simplesmente ter respondido
laconicamente com assentimentos e negativas, invalidando minha presenca. Assumi um risco.
Aliviada, constatei que “aceitaram” meu convite, deram-se conta da minha presenca, foram ao
meu encontro intencionalmente e se implicaram nele com suas proprias caracteristicas e
possibilidades corpdreas, psiquicas e espirituais.

Se, por um lado, € certo que a abertura a minha presenca ndo foi totalmente natural, por
outro houve uma disposicdo afetiva que foi muito aléem do tdo almejado contato visual
preconizado por algumas terapias comportamentais para criangcas com diagndéstico de autismo;
tampouco nossas conversas ficaram no plano das banalidades ou fatos. Os participantes
estiveram presentes com disposicao para estabelecer algum vinculo e compartilhar um horizonte
comigo. Isso aconteceu independentemente da gravidade dos sintomas de autismo e do relativo
isolamento do convivio social que cada participante vivencia.

Todavia, como se deu essa abertura? Ao perceberem meu interesse, abriram-me uma
porta. Eles quiseram que eu fosse para junto deles e de seu mundo, e assim pudemos estabelecer
um contato. Entre o eu e 0 tu deu-se 0 encontro, em um mesmo espago, em um mesmo tempo,
com uma mesma intengao.

Encontro corporificado por um olhar, um olhar que transmitiu a sensacdo de estarmos
conectados e que nos afetou mutuamente. Eu me senti olhada por todos os participantes. Nao

foi um olhar enviesado, nem um olhar que atravessa, mas um olhar que quis transmitir algo.
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Um olhar que se distanciou da obrigacdo social de manter contato visual ao mesmo tempo em
que os aproximou de si mesmos. Olhamo-nos com intensa emoc¢éo. Eles me revelaram o que
tinham vivido e como os afetei com algo que dissera, ou, ainda, indicaram uma curiosidade:
“Quem ¢s tu que te interessaste por mim?”. A experiéncia de ser visto pelo outro ¢ descrita
pelo psiquiatra fenomendlogo Thomas Fuchs (2016, p. 200) como uma “evidéncia irrefutavel
da presenca corporificada” do outro que emerge de um interafeto.

Os participantes demonstraram sensibilidade em captar que eu me dispus a estar com
eles e abriram-se ao contato. Manifestaram a mesma sensibilidade com quem néo foi capaz de
percebé-los e fecharam-se, “retiraram-se” da relagdo, como foi evidenciado em alguns
momentos com outras pessoas durante nosso encontro. Assim, a possibilidade de abertura ao
outro, conforme acontece com todos o0s seres humanos, estd preservada nas pessoas com
diagnostico de autismo, ainda que eclipsada por muitas dificuldades quanto a percepcao do
mundo. Contudo, para que fosse possivel essa abertura durante 0s meus encontros com 0s
participantes, foi necessaria a presenca de determinada circunstancia. Qual? O que realmente
aconteceu nesses encontros que os motivou a se abrirem a minha presenca? Eles se dirigiram a
mim porgue sentiram algo, mas o qué?

Comecando a analise pelo corpo vivo que € afetado pelo que lhe acontece e como
responde a isso em um contexto, observei um esforgo incomum e, por vezes, intenso (como no
caso mais grave de autismo de um dos participantes) para transformar essa impressionabilidade
em um movimento espontaneo de se abrir ao outro e para 0 mundo, neste caso para mim e para
0 contexto relacional conforme o estabeleci. Nessa perspectiva, é necessario ir mais a fundo

nos estados vitais e sentimentos vitais, segundo propde Edith Stein (1999).

De um modo geral, 0s estados vitais da psique se manifestam a consciéncia e se tornam
vivéncias quando os percebemos. Desse modo, podemos sentir o estado vital, e assim passam

a ser sentimentos vitais. No entanto, é possivel que os estados vitais se manifestem e que ndo
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tenhamos consciéncia deles, ou seja, vivemos 0s estados vitais sem nos darmos conta daquilo
que estamos vivendo. Stein (1999, p. 56) exemplifica com o estado vital do cansaco, que pode
ser vivido devido a algum trabalho estressante, mas somente nos damos conta da vivéncia do
cansaco quando finalizamos o trabalho, tdo envolvidos que estavamos com a atividade.

Os sentimentos vitais revelam os estados vitais atuais do eu, que mudam
constantemente — ora nos sentimos cansados, ora ndo —, mas que mantém um fio condutor que
os une: a forca vital*? (Stein, 1999, p. 57). Essa forca, o combustivel das atividades, pode
diminuir ou aumentar de acordo com os estados vitais e de quanto séo intensas as atividades
(p. 97). No caso desta pesquisa, a atividade vital refere-se a uma atividade do participante que
se p6s em movimento para abrir-se a minha presenca.

Ainda seguindo o exemplo do cansaco, Stein escreve que uma poesia pode restituir o
entusiasmo dando estimulo para uma nova atividade, o que demonstra existirem relacdes de
causalidade entre os estados psiquicos. Todavia, Ales Bello (2015) enfatiza que ha uma
peculiaridade nesse tipo de causalidade psiquica. Nao existe uma regra predeterminada entre a
causa e o efeito esperado: por exemplo, pode suceder de a poesia ser lida e ndo restituir a forca
vital. Assim, a psique possui algum nivel de liberdade, e a relacao de causalidade se estabelece
no proprio viver, ou seja, no mundo da vida.

Reconstruindo o que se passou nos encontros, constata-se que houve um primeiro
estado vital de atracdo dos participantes em relacdo a mim — eles sentiram algo em funcéo da
minha presenca (talvez um sentimento vital de bem-estar) que foi registrado na consciéncia.
Perceberam tracos que culminaram em uma simpatia pela minha pessoa seguida por um impeto

para se abrirem “dando-me um espaco”, que tendeu a um querer estar junto. Esse “tender” é

12 A forca vital pode ser psiquica (que nos acontece) ou espiritual (que depende de uma

avaliagdo, uma decisdo e uma escolha).
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fundamentado concretamente. Depende de uma causa e da influéncia do querer (Stein, 1999,
p. 96).

Contudo, se esse fluir da consciéncia faz parte do viver de todos nds, por que trata-lo
como um dos elementos essenciais da experiéncia dos participantes? Para responder a essa
questdo, deve-se usar o conceito de “propor¢des antropologicas”, de Ludwig Binswanger
(1977), que foi ampliado por Blankenburg (1982). No caso das pessoas com diagnostico de
autismo, ha uma dificuldade maior para que esse processo se efetive, isto €, para que possam
passar do sentir uma atragcdo para uma simpatia, e dela para um encontro intersubjetivo. Com
isso, entende-se que o movimento de abertura dos participantes a pesquisadora foi uma
condicdo que os fez superar o estado habitual de fechamento em si mesmos. Porém, esse
movimento excede as reacdes psiquicas e realiza-se pelo preenchimento de sentido.

O que aconteceu, entdo, do outro lado da relagdo que possibilitou esse preenchimento
de sentido? A pesquisadora disp6s-se a empreender uma espera ativa pela conviccao de que
algo significativo estava por acontecer que merecia ser valorizado. Essa espera abriu um espaco
para que os participantes pudessem manifestar-se a sua propria maneira, dando-lhes tempo para
que também pudessem reconhecer que algo significativo estava acontecendo ali.

O filésofo Claude Romano (2011, p. 353) indica que essa espera “aberta a tudo; porque
nao exclui nada” se desdobra em uma presenca, como uma disponibilidade. A atitude de
oferecer essa presenca viva que renuncia a uma resposta pronta, que é desprovida de certezas
e que promove um clima de acolhimento, constituiu a prépria proposta desta pesquisa de um
ponto de vista metodoldgico, isto €, uma presenca que mobiliza o reconhecimento do outro e
daquilo que esta sendo vivenciado (Oliveira, Fadda, Bezerra, & Cury, 2019).

N&o sou presenca simplesmente por resolver sé-lo, ou meramente por impostar a voz

de certo modo; sou presenga para o outro por saber que algo esté para acontecer ali, no

vivo da relagdo com o outro, por estar a espera de algo que ndo esti exatamente nas



119

minhas maos, mas que pode acontecer ali através também de mim (Mahfoud, 2017, p.

85).

Miguel Mahfoud (2017, p. 47) esclarece que, diante da presenca de outra pessoa e da
surpresa de estar na “mira de um olhar amoroso” vindo do outro, a pessoa pode transformar
seu olhar sobre si mesmo, o que lhe abre novas possibilidades de estar no mundo. Desse modo,
“a vivéncia da pessoalidade vai se tornando um valor, afetivamente advertido, e vai lhe dando
mais condicOes de elaboracéo da propria existéncia, mais condigdes de estar presente no mundo
como sujeito” (p. 53), ainda que possa estar em grande sofrimento.

O eu diante de um tu é estruturante para a pessoa humana que, por sua vez, faz emergir
sua pessoalidade nas mais variadas tomadas de posicdo na vida, espontaneas ou ndo. Nesse
sentido, facilitar a experiéncia dos participantes de se manifestarem como sdo diante da
pesquisadora mostrou-se uma possibilidade para que emergissem como pessoas. E isso eles
fizeram transcendendo seus limites e dificuldades como pessoas com diagnostico de autismo,
contrariando o que alguns autores afirmam sobre o tema. Assim, o amor, aquele olhar amoroso
que se centra naquilo que ¢ melhor para o outro, serve como “a afirmacdo pessoal do outro”
(Mahfoud, 2017, p. 55). Eis o ponto de partida que eles reconheceram, e tiveram a coragem de

cruzar a porta do verdadeiro encontro: a validacdo de quem eles j& eram.

Isso ndo significa que todas as vezes que essas condi¢des se apresentarem a pessoa tera
a mesma tomada de posicdo espontanea, pois, ainda que os estados psiquicos tenham uma
ligacdo de causalidade, esta ndo se da de modo determinado nem mesmo previsivel. Ademais,
existe também a participagdo do querer que pode criar obstaculos para uma tomada de posicao
(Stein, 1999, p. 96). O encontro real, conforme foi nomeado esse tipo de encontro auténtico
entre um eu e um tu, € inesperado e pode se revelar como primordial, mesmo que possa “parecer

inicialmente sem graga” (Romano, 2011, p. 346).
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E um acontecimento da subjetividade humana impossivel de prever e que pode
modificar todo o curso de uma existéncia. Acontecimento é diferente do fato, pois no
acontecimento a pessoa reconhece algo que corresponde as exigéncias constitutivas do eu e
que pode gerar uma disposicdo afetiva de viver esse acontecimento (Mahfoud, 2017, 2018,
2019). E, assim deu-se o encontro, 0 nés. “No ‘nés’, um € centro para o outro: é a ordem do
amor. Tal ordem nasce do gesto de confiar-se um ao outro, € gerada ao acolherem-se um ao
outro e ao serem acolhidos um pelo outro” (Grygiel, 2017, p. 115). O “no6s” abriu espago para

gue os participantes falassem de suas coisas.

Elemento 2: As materialidades permitem dar sustentacdo e sentido a propria existéncia

Eu vi que tu me percebeste no teu espaco. Estou aqui, ao teu lado, préxima, mas uma
estranha. O que fizemos, entdo? Falamos do que gostas, sobre vestidos, programas de
TV, carros, sofa, casa, livros, blocos de brincar, desenhos, pinturas... eu me dispus a
estar contigo nessas coisas porque entendi que sdo importantes para ti, ainda que ndo
possa entender o porqué. Depois, comecaste a me contar sobre o que tinhas vivido com
outras pessoas, aquilo que te agradou, aquilo que ndo te agradou. E quando me dei
conta, la estavas no meio da ponte, pronto para uma relacdo comigo. Mostraste-me
guem és por meio das tuas coisas.

Ainda com a atencdo voltada somente para 0 encontro com o0s participantes, dei-me
conta de que houve momentos distintos: um momento em que as coisas estavam no primeiro
plano, e o participante ficou no segundo plano; um segundo momento em que eles se
mostravam misturados as préprias coisas, apontando-as e referindo-se a elas (contando sobre
0 vestido, como cuidavam da casa, como produziam arte). Em um terceiro momento, falaram
sobre relacionamentos com outras pessoas, principalmente pais, avés, professores, psic6logos,

colegas.
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Primeiramente, percebi de forma contundente, em Henry e na sequéncia de sua
narrativa, o sofa, a casa e a av0. Voltei a todas as narrativas e 0 mesmo modo de organizarem
suas experiéncias vividas estavam la4. Morgana: o vestido, o castelo e nos. Raffaello: o quadro,
a satisfacdo de desenhar, os professores. Ana: o brinquedo de blocos, a leitura, os professores.
“Faco isso ou aquilo”, “Gosto disso ou daquilo”, e, pouco a pouco, eles foram se apresentando
por meio de seus conflitos e suas ambiguidades, limites e possibilidades. Quando falaram de
si, mesclaram-se as coisas, como se fossem uma extensao de si. Todavia, esse mesmo modo de
falar de si por meio daquilo que fazem ou gostam também € observado nas pessoas comuns,
entdo o que os distingue?

A diferencga ¢ que a énfase ndo estd no “eu faco” ou “eu gosto”, ou melhor, a énfase que
os participantes ddo ndo se encontra no “eu” nem no ato de “fazer” algo, mas sim na coisa em
si. E como se as coisas lhes dessem sustentacdo no mundo, como se as coisas 0s vinculassem
a uma vida real e concreta. Eles sustentam ou estruturam o eu pelas coisas que lhes sdo
significativas. Os participantes se abriram para conversar comigo porque me dispus a falar
sobre aquilo que eles consideram importante, sem saber que “essas coisas” sdo percebidas por
eles como algo intrinsecamente ligado a propria individualidade: “Eu me mostro pelo que faco,
pelo que eu gosto”. Dessa constatagdo, adveio o segundo elemento.

As materialidades permitem dar sustentacéo e sentido & propria existéncia. E a
familiaridade com elementos materiais do cotidiano, com as “coisas”, em seus contextos de vida,
gue os ajuda a sustentarem um reconhecimento sobre quem eles sdo. Primeiro, cabe esclarecer
0 que sdo essas “coisas” que estdo sendo tematizadas. Na terminologia alema fenomenolégica,
a palavra “coisa” pode ser ding ou sache. Ding refere-se apenas a objetos fisicos, enquanto
sache pode se referir a “pedras, animais, plantas, também homens e configura¢cdes humanas”
(Husserl, 2012, p. 113). Entendem-se as “configuragdes humanas” como “produtos culturais”

dos seres humanos (Ales Bello, 2014, p. 12).
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De acordo com o dicionario Houaiss e Villar (2009), na lingua portuguesa coisa
significa tudo que existe ou pode existir de forma inanimada. Pode ser um fato, uma realidade,
um ato, um objeto, um tema, algo que ndo pode ser nomeado ou que nao se sabe 0 que é, até
interesses ou negacios do Estado, coletividade. Mas néo se refere ao ser humano, a nao ser que
este seja coisificado. E é neste ultimo sentido que a palavra “coisa” esta sendo utilizada para
descrever o segundo elemento. Para ndo confundir o leitor quanto a coisas (como sache) no
sentido fenomenoldgico que Husserl usou, e coisas que dao sustentacao aos participantes, neste
altimo sentido a palavra serd, doravante, escrita em italico.

Para compreender o0 processo de como 0s participantes se estruturaram,
primordialmente a partir das coisas, e ndo das pessoas, torna-se necessario retornar ao inicio
do desenvolvimento humano comum e a forma como o0 eu se constitui na perspectiva
husserliana. Depois, por comparacdo, analisar como pode ter ocorrido com 0s participantes.
Para tanto, sera utilizado o texto de Husserl (2017b) de 1935: “A crianga. A primeira empatia”
(Das Kind, die erste Einfuhlung), e, auxiliarmente, o de Ales Bello (2017), “Génese e
desenvolvimento da empatia: da crianga & comunidade”.

O ponto de partida para Husserl € uma crianca em poténcia (Urkind), que se desenvolve
(idealmente) em uma espiral. O cerne de seu desenvolvimento sdo as experiéncias que ela
comeca a produzir desde o ventre materno com seus movimentos. Na perspectiva da
fenomenologia, a identidade pessoal forma-se em relacdo a alteridade — e ndo na ipseidade —,
composta por um trinémio: eu, mundo, outro eu (Manganaro, 2014). O ser é relacional, precisa
de outros seres humanos para que possa se realizar, “para passar da poténcia a ato” (Ales Bello,
2017, p. 50).

Essa crianga que estd sendo gestada traz em si um horizonte originério que se apoia

sobre um repertorio do mundo historico-social que a antecede. Com a sua primeira participacéo
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no mundo, 0 nascimento, a crianga ¢ “despertada” pelos “sujeitos viventes” (os pais), nascendo
também o primeiro vinculo e as primeiras afeicdes (que a afetam).

Como recém-nascido, o bebé necessita de cuidados, especialmente 0 materno, e € nessa
interacdo que é capaz de efetuar mais exploragdes no novo horizonte de percepgdes que se
abriu fora do corpo materno. O contato — principalmente tatil e visual — com as coisas (sache)
e com sua corporeidade permite ao bebé adquirir novos atos que vao se sedimentando com
tudo o que adquiriu previamente. O conhecimento acerca de si, do mundo e dos outros comeca
na corporeidade e acontece de dentro para fora: eu sinto quando toco algo e,
concomitantemente, sou tocado. H& uma sensacdo tanto externamente, no corpo material,
quanto internamente, no corpo vivo: “o calor no dorso da mao, o frio nos pés, as sensacoes de
contato nas pontas dos dedos” (Husserl, 2002b, p. 148).

Assim, o bebé comeca a formar as coisas, primeiro por partes, depois como unidades,
a identificar sua mobilidade, a sentir seu corpo. Nesse conjunto de coisas, esta a mae, que
satisfaz suas necessidades originais. Entretanto, ela é diferente, pois quando o bebé grita — por
exemplo, com ou sem vontade —, produz um efeito na mde que aparece diante dele.
Posteriormente, com seu horizonte perceptivo mais apurado, o bebé comeca a se perceber como
um corpo. O tato Ihe da os limites do proprio corpo devido ao contato com as coisas, formando,
assim, o corpo proprio na relagdo com o corpo de sua cuidadora.

A mae, as maos que se aproximam e se afastam, os olhos que se movimentam, os labios,
a fala da mée associada a espacialidade, tudo isso ajuda o bebé a diferengar seu corpo daquele
da mée. Com essa separagéo, abre-se a possibilidade de se fazer a “conexao eu-tu” entre o bebé
e a mde. Com o pareamento entre 0s corpos e a analogia que faz entre 0 seu corpo e o da mée
(e outros), a sintonia entre eles aumenta, criando signos (esquemas) de paridade em funcéo das

trocas afetivas.
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Os sons sdo emitidos pelo bebé primeiro aleatoriamente, depois ele passa a querer
repeti-los. A mée os ouve e reproduz, e um principio de comunicacéo se faz. A mée apresenta
0 mundo ao bebé por meio dos nomes que da as coisas. Inclusive, o bebé percebe que os adultos
se nomeiam entre si, que se chamam. Assim, 0 bebé aprende que os cuidadores também tém
nomes e passa a chama-los como “mamae” e “papai”. Entretanto, ninguém se dirige ao bebé
na primeira pessoa: “Eu ja vou”. Ao contrario, costumam falar com ele na terceira pessoa:
“Mamae/Papai ja vem”. A isso somam-Se comparacfes de orientacBes espago-temporais em
relacdo a ele e aos outros: em cima, embaixo, em frente, atras, esquerda, direita, proximo,
distante, perto de mim, atras de mim, a partir de nds, etc. Como, entdo, a crianca aprende 0s
pronomes pessoais? Como consegue entender o eu e o tu se ninguém fala diretamente com ela?
(Husserl, 2017b).

Até esse momento, os aprendizados do bebé ocorreram por indugdo: “uma coisa recorda
a outra em certas circunstancias” (Husserl, 2017b, p. 376). Todavia, o despontar do eu no bebé
ndo ocorre por um processo dedutivo nem imitativo, mas sim intuitivo. E uma descoberta a
partir de associacGes, pareamentos de outros com o seu corpo — o ponto zero (Nullpunkt) —, que
representa a referéncia de orientacdo pessoal no mundo das coisas.

Em resumo, a identidade constitutiva do eu e da realidade ocorre por meio dos
processos de experiéncia e exploracao das coisas que inclui a si mesmo e aos outros. Em funcéo
das formas e posi¢cdes, dos movimentos, afeicbes e acdes, as coisas se constituem como
unidades visuais e tateis. “A cada fase de desenvolvimento da crianga corresponde
inevitavelmente também uma estruturacdo diferente e a diferenciagdo do mundo objetal”
(Callieri, 2003, p. 22).

A perspectiva do outro como uma unidade separada de si é o primeiro passo do bebé
em direcdo ao processo da empatia, que ainda requer outro passo: reconhecer 0 outro como um

semelhante. 1sso acontecera quando o bebé captar que a mae entende suas reagdes psiquicas e
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necessidades, ou seja, que “compreende o que ele vive” e que ela também “pode viver o que
ele vive” (Ales Bello, 2017). Nesse momento, funda-se a intersubjetividade, o “entre”, e o bebé
transforma-se em uma crianga, quando, entdo, pode ser fenomenologicamente denominado
“pessoa”. Tornar-Se pessoa € uma conquista proveniente tanto da relacdo com 0s outros,
reconhecidos como semelhantes, quanto da realizacdo das suas potencialidades que emergem
do seu nucleo identitario (Di Pierro, 2017).

Como, entdo, esse processo de constituicdo do eu pode ter ocorrido com 0s
participantes?

No caso da participante com grau de autismo mais grave, foi observado o uso incorreto
dos pronomes pessoais. Morgana usava indistintamente os pronomes na terceira pessoa para si
e para os outros a fim de designar suas coisas e as dos outros. Em compara¢do com o0
desenvolvimento ideal proposto por Husserl, ela continua a imitar como os outros falam com
ela — na terceira pessoa —, sem conseguir transpor a imitacdo para a intuicdo, e assim fazer
despontar o seu eu.

Retrocedendo mais um pouco no desenvolvimento, quando o bebé se encontra na fase
da interacdo, em que constitui uma sintonia com a mde, pode ocorrer alguma lacuna na
constituicdo dessa sintonia que, de certa maneira, impede ou prejudica — a depender da
gravidade dessa lacuna — a formacao de signos (esquemas) de convivéncia, da intimidade com
as trocas afetivas. O mundo dos seres humanos pode tornar-se incompreensivel ou muito
complexo para ser entendido, pois a percepcdo de semelhanca do bebé para com os outros ndo
foi assimilada como uma habitualidade, isto é, ndo se tornou tacita, ainda que pudesse ter
havido a separagéo.

Em bebés que posteriormente receberam o diagndstico de autismo, pode ser observado
como o adulto é visto como uma extensdo da corporeidade deles quando, por exemplo, utilizam

a mao deste como ferramenta para pegar um objeto que ndo alcangam, em vez de pedirem que
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0 adulto pegue para eles. Nesse aspecto, 0 bebé ainda nem consegue perceber o adulto com um
outro corpo, o que acaba por “coisifica-lo””: o adulto é mais uma coisa junto com outras coisas
do mundo em que vive; faz uso do outro como um Korper (corpo fisico), ndo o vendo como
um Leib (corpo vivo). Como consequéncia, ndo conseguem se apoiar em outros seres humanos,
uma vez que nem os reconhecem como tal. E como se fosse um “estar sozinho no mundo” em
que o desamparo € a nota principal.

O que poderia, entdo, assumir esse lugar de amparo no mundo indspito que se apresenta
ao bebé& com sinais de risco para o autismo? Primeiro, as coisas fisicas, que sdo concretas, e
ele, que pode compreender concretamente por meio das experiéncias sensiveis, mesmo que
demande mais tempo para percebé-las como uma unidade. Devido a falta de familiaridade e de
confianga num outro que lhe é incompreensivel, torna-se necessario permanecer (por mais
tempo ou pela vida inteira) no mundo objetal, como Morgana se encontra, esse mundo que
podem — concretamente — conhecer e que Ihes da a confianca para estarem com o desconhecido,
ou seja, 0S outros.

Dependendo de seu préprio esforco e de um suporte mais direcionado dos pais e dos
psicologos, a concretude das coisas fisicas pode evoluir para uma atividade que fazem ou
naquilo que gostam de fazer: seus interesses. Esses “fazeres” abrem espago para que eles
possam se realizar pelo que fazem, em que a estruturacdo pessoal comega com essas
“afirmagdes de si” e podem se desdobrar numa nogdo sobre si mesmos. Portanto, as coisas e
as atividades devem ser vistas como instancias constitutivas do eu, que, por sua vez, mostra-
nos o que esta se passando na vida afetiva deles e como poderemos facilitar-lhes a conquista
da pessoalidade, conforme foi observado em Henry.

As atividades podem progredir para aquilo que produzem — os chamados “produtos
culturais” —, proveniente da dimens&o espiritual. Nesse contexto, as expressdes artisticas e 0s

interesses especificos dos participantes representam uma possibilidade de se sentirem
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singulares. Torna-se uma via possivel para exercerem seu poder de escolha, de atuarem
livremente, mesmo que minimamente, no mundo. E uma via para se descobrirem, terem
consciéncia perceptiva de si mesmos e poderem realizar suas potencialidades.

A realizacdo de si estd impressa, por exemplo, em suas expressdes artisticas que
reproduzem algo do cotidiano ou daquilo que lhes foi marcante, outras vezes criam a partir da
imaginacéo e de suas fantasias, segundo foi mostrado por Raffaello e Ana. A cada autodesafio
superado, avancam e desenvolvem mais a confianca em si. A responsabilidade por suas
escolhas comeca com pequenos gestos, como, por exemplo, “O que faco agora?”, “Sobre o que
eu vou escrever?”, “O que eu desenho?”, “Que palavras usar ou quais materiais?”. A tonica
dessas perguntas simples sobre “as coisas que fazem” significa, para eles, “tudo isso sou eu, as
minhas coisas, aquilo que eu faco, tudo faz parte de mim. Eu sou isso, e agora?”

Em suma, o juizo de valor daquilo que fazem é intrinseco, como algo aprazivel ou como
parte de si. Entende-se que a ndo constituicdo do eu conduz a uma busca pela concretude
material das coisas que se veem, por exemplo, nos casos graves de autismo, enquanto apenas
a constituicdo do eu sem ainda ter efetuado uma conquista da pessoalidade pode ser vista por
meio das atividades que fazem, conforme percebido no participante com autismo moderado.
Por fim, a passagem do eu a pessoa mostra um nivel mais desenvolvido da dimensdo espiritual,
percebido nos participantes com autismo leve.

A esséncia, as coisas que lhes servem de amparo para estarem no mundo da vida e
conviverem com 0S outros esta presente em todos os participantes. O que muda em cada um
sdo as diversas formas de manifestacdo desse elemento, e isso vai depender do nivel de
severidade e do desenvolvimento ao qual chegaram. Isto €, a distancia entre as coisas e Si
mesmo é reduzida ou ampliada a depender do valor simbdlico atribuido a elas. Quanto menor

é o valor simbolico, mais ligados estdo as coisas (Callieri, 2003, p. 25).
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Elemento 3: As regras e os padrdes os orientam em relacdo ao mundo objetivo

Quando me permitiste entrar no teu mundo, senti-me claramente como uma testemunha
ocular, senti que eu estava junto de ti e que querias que eu assim estivesse,
testemunhando o que vias. Colocaste-me exatamente ao teu lado, puseste a tua méao no
meu ombro e direcionaste meu olhar para aquilo que descrevias. E assim pude
testemunhar o mundo como o percebes. Sobre o ambiente, tu me mostravas
primeiramente os detalhes que pouco a pouco iam montando a cena, depois me falavas
das pessoas que também compunham esse ambiente. E que memoria dos locais e dos
caminhos percorridos. Tuas descricdes mostraram-me 0 mapeamento seguro que
fizeste do teu mundo.

O encontro com eles também significou entrar em um mundo de minuciosas descricdes
de ambientes e situacdes. Essas constatacbes desvelaram o modo como os participantes se
apropriam do mundo em relagdo ao espaco vivido, um mundo que é apreendido primeiramente
nos detalhes ou por partes, para depois formar um todo que nem sempre resulta em algo que
Ihes faca sentido.

Nesse cenario, 0 mundo € percebido como confuso e cadtico, mas buscam
reiteradamente coordenar todas as percepcdes em um grande esforco corpoéreo e psiquico para
compreendé-lo. Nada é facil, tacitamente dado nem naturalmente compreendido. Talvez por
isso seja mais facil comecar pelas partes, pelos detalhes que os ajudam a montar o quebra-
cabeca que é esse mundo para eles. E dessa maneira o terceiro elemento emergiu.

As regras e os padroes os orientam em relagdo ao mundo objetivo. Num mundo que
eles pouco entendem, faz-se necessaria uma ordem que possua codigos de orientacdo para
garantir a sobrevivéncia. A organizacdo das coisas, as regras e rotinas, 0 mapeamento de

espacos e direcles, tudo desempenha a fungéo de orienta-los no mundo. Nessa perspectiva, 0s

padroes Ihes ddo um senso de seguranca para circularem pelo mundo. Comumente, essa
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seguranca € obtida a partir da familiaridade com outros seres humanos desde os primeiros
meses de vida, porém, conforme visto no elemento anterior, houve um desvio para as coisas.
Assim, fazer uso dos padrdes, repetir as regras ja estabelecidas lhes da seguranca, enquanto a
imprevisibilidade é um perigo que os ameaca. Corrigir eventuais desvios nas regras parece
quase uma tarefa hercdlea, pois precisam se reorganizar para reinterpretarem as novas
mudancas. A fim de evitarem as mudancas, fazem uso constante de roteiros e mapas para um
espaco que possa ser previamente determinado.

A percepc¢do do mundo orienta as acdes e motivacdes de qualgquer pessoa, e 0 espago
vivido — a espacialidade do mundo da vida — se constitui como um “horizonte de
possibilidades” para o desenvolvimento e a realizacao de potencialidades. Fuchs (2007) define
que o espaco vivido é centrado na pessoa e em seu corpo, permeado por relacdes e significados
sociais, bem como pelas trocas com o ambiente, que incluem pessoas ou objetos: “familia,
vizinhos, colegas, casa, local de trabalho, produtos do trabalho, etc”. Dessa forma, o espaco
vivido pode ser compreendido como “a totalidade do espago que uma pessoa vive de maneira
pré-reflexiva e experimenta com suas condi¢cdes, movimentos, efeitos e seu horizonte de
possibilidades. Significa o ambiente e a esfera de agdo de um sujeito corporal” (p. 426).

Somente a partir da vivéncia da percepcao € possivel aprender e conhecer uma coisa
com relacdo ao corpo proprio. Nesse ponto de vista, a teoria da Gestalt, baseada na
fenomenologia da percepcéo, indica que quando algo € visto, é apreendido como um todo, e
somente depois é separado em partes, 0 que parece estar invertido nas pessoas com diagnostico
de autismo. O modo como 0s participantes vivenciam o espaco — primeiro em partes, e depois
tentando reuni-las em um todo — indica alteracbes na constituicdo dos espagos vividos,
alteracOes essas que parecem estar na estruturacéo passiva da consciéncia, ou seja, naquilo que

Husserl (2016) denominou de sinteses passivas.
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O objetivo de analisar a vivéncia da percep¢do, que remonta as sinteses passivas da
consciéncia, € chegar a estrutura subjetiva dos participantes. Para tanto, sera explicitado
primeiramente como se da a percepcdo de modo geral e, posteriormente, como foi
compreendida a partir do sentido que foi se desvelando para mim no decurso de suas
experiéncias narradas.

A sintese passiva € justamente a esfera hilética, que oferece a matéria-prima para dar
forma a percepcdo. Assim, uma série de operacGes — delimitacdo, semelhanca, distingéo,
continuidade, comparacdo, diferenca, etc., e, por ultimo, as associacdes — acontece na
passividade da consciéncia, cujo resultado é a percepcao, a porta de entrada da atividade da
consciéncia. Sendo assim, quando um objeto é percebido, varias operacGes passivas foram
realizadas para compor a sintese ativa da percepcdo sobre aquele objeto como algo uno e
coerente (Ales Bello, 2015; Husserl, 2013).

A percepcao de um objeto externo faz uma juncédo entre lados que sdo efetivamente
vistos e lados que ndo sdo vistos. Todavia, as coisas sdo percebidas em sua inteireza, pois é
“entendido” que os lados pertencem ao mesmo objeto, mesmo que apenas um dos lados seja
visto. Isso ¢ possivel devido a “representacdo intuitiva” dos lados ndo visiveis das coisas, ou
seja, intuitivamente o lado ndo visto é representado a0 mesmo tempo em que Vvai se juntando
aos lados ja vistos por meio das retengdes primarias, unificando-os. Todavia, esses lados nao
vistos vao sendo preenchidos por meio de continuas “expectativas antecipatdrias” (Husserl,
2016).

H4, assim, uma sensacdo de continuidade de multiplas manifestacBes das coisas que se
integram coerentemente por retengdes (visto h& pouco) e protensdes (esta por vir), formando,
entdo, o fluxo préprio da consciéncia. Husserl (2016) esclarece que no processo perceptivo e,
consequentemente, na aquisi¢do de conhecimento had uma relacdo entre completude e vazio,

em que “a percepg¢do externa ¢ um fluxo temporal de vivéncias em que as manifestacdes passam
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de maneira coerente uma pela outra na unidade da coincidéncia a qual corresponde a unidade
de um sentido” (p. 80).

No caso dos participantes, a percepcao dos lados nao vistos dos objetos transcendentes
parece permanecer “vazia”, sem que possa ser completada. Um exemplo claro dessa
circunstancia foi demostrado por Ana quando me mostrou o nimero dois no alto do prédio,
pois era concretamente o lado gque ela estava vendo. A fachada anterior do prédio, ou seja, o
lado ndo visto ficou sem ser preenchido pela percepcdo. Sua percepcdo ndo foi completada
com os dados que estavam fora do alcance de sua visdo objetiva, isto é, ndo ha uma sensacao
de continuidade das coisas. Merleau-Ponty, em Fenomenologia da Percepcao, esclarece que
“diante daquilo que vejo e daquilo que percebo, sem divida ndo ha mais nada de visivel, mas
meu mundo continua por linhas intencionais que tragcam antecipadamente pelo menos o estilo
daquilo que vira” (1999, pp. 557-558).

Sem o preenchimento progressivo desses lados ndo visiveis das coisas geram-se lacunas
na percepc¢do que podem ser preenchidas, por exemplo, ao girar todos os lados da coisa para
que se apresentem “em carne € 0sso” (0 que nem sempre € possivel), ou pode-se tentar
preenché-las por uma repeticao dos lados ja vistos. No exemplo dado, Ana preencheu esse lado
ndo visto ao final do encontro: enquanto caminhavamos em direcdo a copiadora, mostrei-lhe
onde estava, atrds de onde ela se encontrava, isto é, tive de mostrar todos os lados do prédio
para que ela pudesse compreender onde eu estava.

Todavia, “qualquer espera pode ser decepcionante” (Husserl, 2016, p. 102). Husserl da
0 exemplo de quando se espera a cor vermelha do lado posterior de um objeto, e quando esse
lado se torna visivel, aparece a cor verde, ocorrendo uma “decep¢do”, que ¢ um evento
contrario ao preenchimento, ou seja, a confirmacdo daquilo que se esperava. Assim, se as

manifestagdes acontecem conforme esperado, ocorre o preenchimento. Caso contrario, ocorre
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uma quebra, uma decepcao devido ao contraste entre aquilo que ja foi percebido nos outros
lados e 0s novos conteddos, que agora se manifestam no lado posterior (seguindo o exemplo).

Essa mudanca acarreta uma nova integracdo dos lados para que se restabeleca a
concordancia, o preenchimento do objeto como um todo. Possivelmente, para as pessoas com
diagnostico de autismo a constante articulacéo entre as possibilidades de preenchimentos, as
decepcdes e 0s vazios perceptivos daquilo que é visado sdo algo demasiadamente estafante na
esfera da passividade da consciéncia na tentativa de organizar e (re)integrar as mudancas em
uma unidade de sentido. Ana ficou abalada quando se deu conta que estavam faltando dados
nas fichas dos alunos. A “decepcdo perceptiva” lhe acometeu, pois ela esperava que a ficha
estivesse completa porque era a regra que lhe dava um sentido, o que ndo aconteceu. Esse vazio
perceptivo foi algo tdo estranho, tdo incémodo para ela, que ela foi logo atras dos pais para
obter os dados faltantes.

Com essa descontinuidade da percepc¢éo sobre os dados, os detalhes se evidenciam para
tentarem compor a cadeia de nexos associativos, que nem sempre carrega um significado que
faca sentido para os proprios participantes ou que seja compartilhado pelos outros. Assim, na
vida cotidiana deles ocorre um encolhimento em seu horizonte de possibilidades para que o
mundo se torne mais simples, sem que estejam constantemente tentando realizar operacdes
relacionadas as sinteses passivas, para restabelecimento da concordancia correspondente aos
lados das manifestacdes das coisas.

Assim, na representacdo do espacgo, a unilateralidade se faz presente, seja pelas

direcdes, seja pelas indicacdes de locais. Nesse aspecto, também as cores, as formas e os

numeros os ajudam a se orientarem no espaco vivido, facilitando a distin¢do entre uma coisa e
outra, entre um ponto e outro, como bem apontado por Raffaello: “as cores sdo amigas (. . .),
as cores me ajudam a lembrar, a me orientar, (. . .) pelas cores eu sei que € margo”. Neste caso

especifico, as cores e formas também ajudaram na orienta¢do temporal.
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Cabe ressaltar que essa analise foi simplificada para um objeto, todavia no mundo da
vida a apreensdo ndo € unitaria, mas € continua em multiplas apercep¢des de um mesmo objeto
e de um contexto (Ales Bello, 2015; Husserl, 2013). Ha varias percep¢bes acontecendo ao
mesmo tempo, imersas em uma grande quantidade de coisas que 0s participantes nao
conseguem totalmente entender.

Nessa perspectiva, permanecer na mesma rotina, tomando o mundo de modo mais
rigido (podendo beirar a inflexibilidade), representa, também, estratégias: seja para uma
autorregulacdo organismica, seja para uma adaptacdo compensatdria com um menor gasto de
forca vital. Espacos menores tendem a ser mais aceitaveis por serem mais faceis de serem
organizadas e com um menor numero de coisas para serem entendidas, enquanto espacos livres
podem ser mais ameacadores, especialmente se estdo presentes muitas pessoas. Nesse sentido,
eles tentam limitar seus espacos (fisicos e sociais), 0 que, por sua vez, restringe suas
potencialidades.

Na fase adulta, seus espacos sdo reduzidissimos, e muitas vezes se resumem a ficar no
préprio lar com a familia nuclear. Assim, sdo dependentes da organizacdo do mundo que 0s
pais sdo capazes de lhes proporcionar e tornam-se obedientes as orientacGes dadas pelos
progenitores. A pesquisa de Gray et al (2014) indicou que a maioria dos adultos autistas vive

com 0s pais ou é cuidada por outras pessoas, e apenas 18% possuem um emprego remunerado.

Elemento 4: O mundo intersubjetivo precisa ser traduzido para fazer sentido

Tu contaste o que te aconteceu, do que ou de quem te afetou, das situagdes que viveste.
Me mostraste primeiro os detalhes, o “desenhinho” no meu corpo, o rodizio de carros,
a ficha que faltava preencher, os desenhos — e somente depois as pessoas, eu, tua mae,

teu pai, os pais dos outros alunos, os professores. Mas um pedido teu pairava no ar



134

para além das minuciosas descri¢fes: “me diz 0 que esta acontecendo, eu nao consigo

entender”.

Ainda que o mundo lhes pareca incerto, cadtico e confuso, arriscam-se quando sentem
um motivo ou uma motivacdo que se sobreponha a esse caos, como quando se interessaram
pela minha presenca. 1sso ocorre quando o persistir nas rotinas e padrfes deixa de ser valido
para eles, e 0 outro toma esse lugar. Importante ressaltar que essa escolha pela presenca do
outro, ainda que seja um “ato efémero”, de agora em diante essa decisao (de abertura) passa a
fazer parte do “eu sou” (Husserl, 2013). Todavia, mesmo que tenham essa possibilidade de
abertura, como podem eles entender a pluralidade dos outros, cujas tonalidades afetivas, mapas
fisiondbmicos, gestos e palavras revelam multilateralidades que se inter-relacionam a todo
instante e que nem sempre Sa0 coerentes entre Si?

Muitas vezes, ddo-se conta de que o0 outro esta vivenciando algo, mas ndo conseguem
dar um significado ao que percebem, e nesse quesito ndo ha estratégias suficientes — como
fazem com as regras, padrdes e mapas — para entenderem as expressoes faciais, 0s gestos, 0s
sinais corporais, 0 contexto social implicito, as metaforas, as ironias e até mesmo aquilo que
foi vivenciado em conjunto com outros. O significado, na maior parte das vezes, lhes escapa,
0 que torna imprescindivel que alguém Ihes esclareca o que esta acontecendo.

Morgana percebeu que algo estava acontecendo em relacdo ao pai, porém, sem
conseguir dar um significado, fechou-se. Henry ndo entendeu a intencdo e as atitudes do avo
materno. Ana foi precisa quando disse “Alguém deve dizer-me o que esta acontecendo” e que
possui a mesma esséncia de “formar conceitos”, segundo expressou Raffaello. Na minha
presenca, tanto Henry quanto Ana, ndo entenderam quando seus pais falaram explicitamente
comigo sobre eles e, ignorando o significado daquilo que estava sendo transmitido por eles,
inseriram outro assunto em nossa conversa. Raffaello ndo conseguiu traduzir meus sentimentos

durante a conversa e precisou perguntar-me, em varios momentos do encontro, se a conversa
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ndo estava sendo tediosa para mim. Da mesma forma, mostrou-se perplexo e confuso por néo
entender uma situacdo que vivemos na cafeteria na qual eu fiz um comentario com um
desconhecido sobre o que haviamos visto. Desse modo, como um desdobramento da anélise
do terceiro elemento, o quarto elemento evidenciou-se.

O mundo intersubjetivo precisa ser traduzido para fazer sentido. Em termos
fenomenologicos, podemos compreender o “dar-se conta de que o outro esta vivenciando algo”
como o primeiro grau de empatia, em que a vivéncia do outro aparece para o sujeito. Stein
(1998, p. 78) identificou trés graus ou niveis de empatia. O primeiro refere-se ao surgimento
da vivéncia quando percebemos que o outro tem algo diferente, o segundo é o preenchimento
de sentido dessa percepcdo, quando nos damos conta daquilo que o outro esta vivendo e somos
afetados, e, por fim, o terceiro grau, que se refere a compreenséo da vivéncia do outro.

Os participantes deram-se conta de que algo estava acontecendo com o outro, mas nao
conseguiram avangar espontaneamente para o segundo grau da empatia, quando deve ocorrer
uma explicitacdo que preencha o sentido da experiéncia do outro. Para eles, a outra pessoa deve
dizer-lhes claramente; ndo é uma apreensdo pré-reflexiva. Somente assim conseguem
compreender a vivéncia do outro.

Para as pessoas comuns, a percepcdo de que o outro esta vivenciando algo surge
naturalmente quando, por exemplo, alguém vem até nos e percebemos que ha algo diferente
nele. Para as pessoas reconhecidas como autistas, essa percepgdo parece gue surge como um
pop-up, um anuncio indesejado do outro que invade o seu campo perceptual. A palavra
“indesejada”, neste contexto, carrega um significado de esfor¢o para entender este outro, um
esforgo adicional ndo esperado, uma vez que ndo ¢é apreendido automaticamente.

Caso as pessoas com diagndstico de autismo ndo obtenham a explicacdo do que o outro
vivencia, podem se desestabilizar emocionalmente ou, simplesmente, ignorarem o

acontecimento como uma estratégia para se protegerem. Sem a continuidade no
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aprofundamento dos niveis de empatia, € como se ficasse um vazio de sentido que os incomoda.
Assim, o modo como se relacionam com 0s outros mostra a pouca familiaridade acerca da
expressividade humana compartilhada.

Todavia, outro ponto em relacéo a vivéncia da empatia foi observado: o reconhecimento
de outras pessoas que vivenciam o mundo de forma semelhante a eles — ele vive aquilo que eu
Vivo — lhes “soa” familiar e, portanto, ¢ espontaneo e imediato. Assim, se 0 outro também &
autista, conseguem reconhecer imediatamente aquilo que o outro esta vivenciando, “assim
como eu”, que reflete o seu proprio eu. Esse reconhecimento imediato de seus pares 0s motiva
a apoiarem os semelhantes naquilo que tém dificuldades, ou mesmo traduzirem para as demais
pessoas nao autistas, conforme fizeram comigo, quem eles sdo e como agem. Henry e Raffaello
contaram-me sobre outras pessoas que s&0 como eles e “mapearam 0 caminho” para que eu 0s
compreendesse. Portanto, sdo capazes de exercer uma compreensdo empatica. Seria um
reconhecimento de padr6es? Ou uma experiéncia em comum com seus pares? Ou ambos?

Cabe ressaltar que a empatia € o instrumento fundamental para o reconhecimento de
outro eu — alteridade — e para conhecer a interioridade dos outros (Ales Bello, 2012), e por isso
permite a mobilidade pelo mundo intersubjetivo. Assim, para analisar em profundidade essa
vivéncia, torna-se necessario recorrer novamente as operacdes passivas da consciéncia, ja que
é um ato intuitivo.

Primeiro, a constituicdo do eu antecede a constituicdo do outro. Sem isso, “fica
eliminada toda e qualquer referéncia de sentido a um ‘nés’ ou um ‘a nés’ possivel, bem como
toda a minha mundaneidade [sic] em sentido natural” (Husserl, 2013, p. 136). Conforme visto
no segundo elemento, 0 eu comega a se constituir enquanto unidade tatil e visual como algo
concretamente uno em seu espaco vivido, e depois se percebe como um eu com a sua vida

psiquica propria.
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Retomando resumidamente sobre a constituicdo da alteridade, diz-se que quando
alguém entra no meu campo perceptivo ocorre a sintese passiva da associacdo e da apercepcao
do outro, em que a percepc¢do do outro comeca a se formar por uma associacao de pareamento,
como se fosse um espelhamento do meu proprio eu: sdo dois corpos que se assemelham, e por
isso formam um par. Em seguida, uma transferéncia de sentido (sentido homem) total ou
parcial acontece, em que o outro € reflexo do meu eu (Husserl, 2013). Nesse momento, passou-
se do nivel corporeo para o psiquico. Todavia, ndo ha o acesso direto ao psiquismo do outro
que, somado a um “emparelhamento contrastante” (p. 153), torna possivel distinguir entre mim
e 0 outro. Ressalta-se que o processo de reconhecimento do outro é refeito todas as vezes que
nos encontramos com um outro cujo resultado é: o outro é semelhante e, concomitantemente,
diferente de mim.

Todavia, hd um detalhe que Husserl descreve no preenchimento de sentido quando se
vivencia a alteridade — a compreensdo de condutas externas — como, por exemplo, as
manifestagdes de raiva ou da alegria, que passam a ser “condutas bem compreendidas a partir
da minha propria conduta em circunstincias semelhantes” (Husserl, 2013, p. 158). Husserl
enfatizou que os acontecimentos psiquicos superiores possuem o seu proprio estilo de conexdes
de sinteses passivas que, por sua vez, torna-se ‘“empiricamente familiar” (p. 158).
Possivelmente isso possa explicar como 0s participantes vivenciam a empatia em relacdo a
outras pessoas semelhantes a eles, pois reconhecem o seu proprio estilo de conduta no outro.
Isto é, a conduta do outro o faz lembrar-se de sua prépria conduta em circunstancias similares,
a qual ultrapassa a “compreensdo da somaticidade do outro e da sua conduta especificamente
somatica” (Husserl, 2013, pp. 157-158).

Ao se darem conta do outro com as mesmas condic¢des que percebem em si mesmos,
ocorre uma compreensdo daquilo que o outro vive, “como eu mesmo vivo”. ASSim cOmMo

podem ser imediatamente compreendidos pelos seus iguais, 0 que também pode explicar o
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motivo pelo qual ndo reconhecem imediatamente as condutas das pessoas comuns com seus
outros estilos de conexdes sintéticas.

Portanto, para os participantes podem ser destacadas duas experiéncias acerca do outro:
um outro como eles e um outro como os demais. Caso 0 outro seja como eles, que vivenciam
0 mesmo estilo de experiéncia, a empatia, no sentido fenomenoldgico, acontece, o que Ihes
gera novas possibilidades de encontro com o outro. Husserl (2013, p. 158) esclarece que:

Toda e qualquer compreensédo acerca do outro atua abrindo novas associagdes e novas

possibilidades de entendimento, tal como, ao contrario, dado que toda associacdo

emparelhante é reciproca, esta compreensdo desvenda a vida animica propria na sua
semelhanca e alteridade e, pondo em destaque novos aspectos, torna-os frutuosos para
novas associagoes.

Caso 0 outro sejam as pessoas nao autistas, a compreensao se complica, podendo
estacionar no primeiro nivel da empatia, na concretude daquilo que conseguem perceber com
sua alta sensibilidade. Para passar ao segundo nivel, é necessario que alguém traduza
explicitamente aquilo que esta vivenciando para que, enfim, possa galgar ao terceiro nivel: a
compreensdo da vivéncia do outro, “um sentir o que sente o outro” (Savian Filho, 2014, p. 34).
Isso é possivel por meio das vivéncias puras. Se eles vivessem o exemplo de Stein (1998),
experimentariam a vivéncia da dor em sua pureza, e assim compreenderiam a dor do amigo
com a perda do irmao.

A dificuldade de empatia no autismo é a passagem do primeiro para o segundo nivel
que deve ser decodificada pelo outro para que eles tenham a possibilidade de chegar ao terceiro
nivel, como bem exemplificado durante os encontros com o0s participantes. Assim, tanto a
alienacdo quanto o isolamento do mundo sdo reflexos da ndo compreensdo daquilo que

percebem.
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As pessoas com diagnostico de autismo que simplesmente ignoram 0s outros por nao
os compreenderem acabam se isolando mais. “Se abstraio 0s outros no sentido comum, entao
acabo por ficar s6” (Husserl, 2013, p. 131, grifo do autor), mas eles ndo querem
necessariamente ficar sés, segundo foi demonstrado pelos participantes. Ficar s6 se tornou uma
questdo inerente a forma peculiar de perceberem o mundo e uma estratégia de sobrevivéncia
psiquica, ndo uma radicalidade de isolamento ou alienacdo autista, como um sintoma da
esquizofrenia (Fuchs, 2015; Minkowski, 1980; Tatossian, 2006).

Indo um pouco mais adiante sobre essa questdo do isolamento ou fechamento, deve-se
novamente retomar a infancia. Os pais relatam um esforco muito grande para se relacionarem
com o filho com sinais de risco para o autismo desde os primeiros meses de vida. Ndo ha uma
receptividade por parte deste aos cuidados e carinho recebidos. Quando, por exemplo, a mée
pega o bebé no colo e olha para ele, ndo ha reciprocidade. Sem uma troca afetiva entre a mae
e 0 bebé ela comeca a duvidar de sua capacidade empatica de compreendé-lo e sente-se
frustrada, gerando desconfortos para ambos.

Para que a experiéncia intersubjetiva do mundo — compreendida como “espaco de ac¢ao
compartilhado” (Manganaro, 2014, p. 71) — aconteca, sdo necessarias: 1) a constitui¢do do eu;
e 2) a relacdo interpessoal (Di Pierro, 2017, p. 129), a fim de que as trocas afetivas criem
afinidades, sintonias e familiaridade com os signos sociais e culturais. Sem essa construcao de
sintonia, de espelhamento, o estranhamento em relacdo ao outro se estabelece e o
copertencimento ndo se instaura. E se esse estranhamento gerar medo de se relacionar? A
crianga com sinais de autismo pode defender-se, negando ou dificultando ainda mais sua
prépria percepcdo. Nesse caso, o reconhecimento do outro vai se tornando gradativamente mais
dificil e inacessivel.

A questdo que se esta delineando parece ndo se relacionar diretamente com a empatia,

mas sim com um passo anterior: a percepcdo que se vincula a um processo de afetacdo — por
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exemplo, agrada-me ou ndo me agrada — diante de outra pessoa. Todavia, se a experiéncia
perceptiva do bebé ndo faz ou tem dificuldades de fazer sinteses continuas para uma
completude de sentido e para, assim, ter um conhecimento acerca das coisas no sentido
objetivo, como conhecer a si e aos outros para poder adentrar o mundo intersubjetivo? O que
dizem as pesquisas atuais sobre esse assunto?

O psicologo brasileiro Ami Klin, radicado nos Estados Unidos, utiliza a técnica de eye
tracking (rastreamento de olhar) e um software para mapear o olhar de pessoas com diagnéstico
de autismo quando veem uma situacdo social. Ja na primeira semana de vida, os bebés olham
preferencialmente para os olhos de outros seres humanos. No entanto, criangas com sinais de
risco de autismo aos 2 anos de idade ja apresentam uma diminuicao significativa da frequéncia
com que olham os outros nos olhos e um aumento do nimero de vezes em que olham para a
boca de outras pessoas, quando comparadas com o grupo-controle (Jones, Carr, & Klin, 2008).

Em outro estudo com bebés, 110 bebés considerados de risco para autismo foram
avaliados em um intervalo entre 2 a 24 meses de idade. Treze deles foram diagnosticados com
autismo posteriormente. Aos 2 meses, 0 tempo de fixacdo do olhar do bebé — que
posteriormente recebeu o diagnostico de autismo — nos olhos de sua cuidadora é um pouco
maior do que o de um bebé com desenvolvimento normal, ou seja, 0 olhar comegou em niveis
normativos. Entretanto, entre 2 e 6 meses foi observado um declinio até o tempo ficar igual ao
de outro bebé, e continua decrescendo até a ultima coleta de dados, aos 24 meses. (Jones, &
Klin, 2013).

Outro ponto interessante é que, em paralelo com esse decréscimo em olhar para a
cuidadora, ocorre 0 aumento no olhar objetos, em compara¢do com os bebés comuns, a partir
dos 12 meses (Jones, & Klin, 2013). A intencionalidade em dire¢do ao outro, que é a semente
da intersubjetividade, esta presente logo no inicio da vida desses bebés que foram

posteriormente diagnosticados com autismo, diferentemente do que se concebia até entdo para
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o0 autismo, em que haveria “uma falta daquele impulso endogeno em dire¢ao as outras pessoas”
(Muratori, 2014, p. 17).

Cabe ressaltar que o ato de olhar ndo tem necessariamente a ver com o 6rgéo visual,
mas sim com a intencionalidade. Maes de bebés com deficiéncia visual se sentem “olhadas”, o
gue ndo acontece com mées de bebés com sinais de autismo (C. Favrot, comunicacgéo oral,
Instituto Langage, 27 de abril de 2019).

O neuropsiquiatra italiano Filippo Muratori conduziu pesquisas baseadas em
observacOes retrospectivas de filmes familiares com bebés que posteriormente receberam o
diagnostico de autismo. Os achados demonstram que 0s primeiros sinais de autismo ja estao
presentes no primeiro ano de vida, e, portanto, seria um distdrbio muito precoce da
intersubjetividade (Saint-Georges et al., 2010). Os bebés com um desenvolvimento comum sdo
buscadores de experiéncias com o0s outros desde os primeiros dias de vida, ainda que ndo sejam
motivados pelo outro, porém ja demonstram sua intencionalidade pelo interesse e pela
interacdo com o entorno (Moura, & Ribas, 2002). J& os bebés com um desenvolvimento
incomum podem responder a um adulto que busca insistentemente uma interacéo, isto é, podem
responder por terem sidos “envolvidos somente a partir da intencionalidade do outro”
(Muratori, 2014, p. 17), ao invés de buscarem espontaneamente.

De uma perspectiva fenomenoldgica, Fuchs (2015) distingue trés niveis de

intersubjetividade: (a) intersubjetividade primaria, que se desenvolve no primeiro ano de vida.

E baseada na intercorporeidade que origina um senso bésico de familiaridade com os outros
(senso comum), em que o bebé adquire um entendimento priméario dos outros pelas trocas

afetivas; (b) intersubjetividade secundéria, ou aceitacdo de perspectivas, que constitui no

segundo ano de vida, quando os bebés comegam a perceber 0s outros cujas a¢des ou interacoes
mUtuas sdo propositais, formando a estrutura simbolica de apontar, cooperar, e de linguagem;

e (c) intersubjetividade tercidria, que ocorre por volta dos quatro a cinco anos de idade, e




142

implica colocar-se no lugar do outro, conseguir alternar com flexibilidade entre o seu ponto de
vista e 0 do outro.

Em relagdo ao autismo, Fuchs (2015) defende que ha um disturbio na intersubjetividade
primaria que compromete o0s estagios posteriores da intersubjetividade, incluindo a linguagem
e outras areas do desenvolvimento. Ainda que esse autor aponte problemas de integracéo
sensorio-motora (tatil, visual, cinestésico e vestibular), imitacédo, sintonia afetiva (percepcao
de sinais emocionais) e percepcao total (a pessoa vé partes, e ndo uma Gestalt), ele conclui que
as pessoas com diagnostico de autismo necessitam de um senso de ser-com-0s-outros (conceito
de Mitsein de Heidegger), ou senso comum corporificado, que tentam compor a partir de
inferéncias e suposi¢des sobre as outras pessoas. Todavia, para se ter um senso comum, €
necessario antes olhar para a corporeidade e a constituicdo do eu, que servem de base para o
ser-com-os-outros (Ales Bello, 2019).

Tanto na Psicologia quanto na Psiquiatria, a compreensao da intersubjetividade sob a
perspectiva das abordagens cognitivistas apoia-se a partir da teoria da mente (Baron-Cohen,
Leslie, & Frith, 1985; Baron-Cohen, 1995; Baron-Cohen, & Saxe, 2006; Thiébaut et al., 2016)
ou das bases neuroldgicas do sistema de neurdnios-espelho (Rizzolatti, & Sinigaglia, 2008;
Rizzolatti, & Fabbri-Destro, 2010). O ponto-chave é que 0 escasso interesse pelo rosto do
outro, demonstrado nos primeiros seis meses de vida do bebé com sinais de risco para o
autismo, indica um distdrbio muito precoce na esfera da intersubjetividade proveniente de uma
disfungdo nos neurdnios-espelho, que, por sua vez, “tem um efeito [em cascata] devastador
sobre o desenvolvimento do cérebro” (Muratori, 2014, p. 23).

Entretanto, a discussdo biolégica, ou mesmo aquela que venha a servir como ponte entre
as novas descobertas acerca das ligacdes neuronais e as questdes filosoficas, propostas por

Husserl hd mais de um século (Ales Bello, & Manganaro, 2012; Fogassi, 2015; Haney, 2015),
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ndo se constituem no foco da presente pesquisa. Uma analise fenomenologica baseia suas
proposicoes em elementos presentes nas relagdes interpessoais e culturais do ser humano.
Concluindo, foi possivel perceber que os participantes da pesquisa precisaram
desenvolver uma estratégia pessoal para traduzir o mundo intersubjetivo, e para tanto alguém
construiu um mapa que os ajudou a compreenderem as nuances das relacBes sociais. Na
maioria das vezes, sdo 0s pais ou 0s cuidadores com quem moram que exercem esse papel.
Eles também se referiram aos psicélogos como tendo sido figuras importantes que os ajudaram

na traducdo do mundo das relagdes interpessoais ao longo do processo do desenvolvimento.

Elemento 5: A sinceridade constitui a maneira possivel para falarem de si

Contaste-me tudo? Sim, mostraste-me quem és, um pouco determinado pelas regras

sociais e outro tanto, com teu jeito proprio. Falaste tudo o que te impactou, por meio

de uma verdade nua e crua. Disseste-me nitidamente: “Eu vivi aquilo que eu vivi”.

Tudo foi dito as claras, inclusive teus desconfortos quando me impuseste limites:

“Daqui ndo passo, ndo quero falar sobre isso”. Entretanto, a tua mensagem foi clara,

ndo ha nada a esconder, estou aqui as claras.

Se, por um lado, a experiéncia perceptiva das pessoas com diagnostico de autismo
acarreta lacunas que lhes trazem dificuldades para compreender e interagir no mundo
intersubjetivo, por outro produzem outro efeito: a fala direta e aberta sobre si. De uma forma
franca, direta e sem critica, descreveram o que viveram, o que me levou a também ser franca e
direta ao encontrar-me com eles. Falaram sem pudor, culpa nem vergonha e com um Unico
intento, que era mostrar o que e como viveram até ali. Pareciam querer dizer-me: “Foi isso que
aconteceu”, e ndo lhes fazia sentido escondé-lo. Essa forma de contar a propria experiéncia

evidenciou outra faceta acerca da dificuldade de compreensao sobre o mundo intersubjetivo.
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A sinceridade constitui a maneira possivel para falarem de si, que pode ser vista
como um comportamento socialmente inapropriado, talvez por ndo conseguirem prever as
consequéncias, por vezes embaracosas de suas verdades aos outros, ou mesmo por nao
entenderem o contexto social do que pode ou néo ser dito. Todavia, 0 modo de se relacionarem
com 0s outros se mostrou de duas formas: um jeito genuino quando se sentiram livres para
falaram e se comportarem como podiam, e um jeito que pareceu artificial quando tentavam se
adequar para serem aceitos, como aconteceu com Raffaello em suas tentativas de introduzir
ditados populares na conversa. Ainda que a necessidade de aceitacdo tenha se manifestado em
varios momentos, o que falaram representou a verdade do que eles tinham vivido, sem mentiras
ou manipulacBes. Morgana comunicou-se expressivamente com seu corpo: “Isto sou eu!”
Mesmo quando tentou agradar ao pai sem entender o que estava acontecendo ali.

Diante disso, os filtros sociais, 0 que pode ou ndo pode ser falado diante de todos, falar
ou ndo falar a verdade nem chega a ser uma questdo. Falaram o que sentiram, 0 que pensaram
de modo pré-reflexivo. A mentira, ou esconder algo que vivenciaram, seria mais uma incoeréncia
com que teriam de lidar num mundo que pouco entendem. Portanto, o mais simples na esfera
da passividade da consciéncia é que as sinteses passivas sejam concordantes, trazendo uma
harmonia corporea. Isso se reflete em um estilo de se comunicar em que “a expressdo da pessoa
¢ congruente com aquilo que ela vivencia em sua interioridade” (Coelho Junior, & Barreira,
2018, p. 345).

Falar aquilo que pensam, aquilo que viveram, refere-se aquilo que conhecem
efetivamente e concretamente da realidade, que representa a forma de eles fazerem experiéncia
de si mesmos sem trazerem mais tensdes para si, 0 que nédo significa ndo acarretar tensdes para
0s outros. Torna-se uma “experiéncia concordante” de si, pois confirmam a evidéncia apoditica

do “eu sou” na propria essencialidade. Assim, a sinceridade, nesses casos, esta ligada mais as
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experiéncias de si e as operacOes passivas da consciéncia do que a uma tomada de posicéo de
consciente que reflete um problema moral e ético.

Dar-se conta da prépria experiéncia e deixar-se guiar por ela ja foi destacado por autores

como um processo humano essencial ao desenvolvimento das proprias potencialidades

pessoais, que ndo ocorre livre de tensdes nos diversos contextos de relacionamentos

sociais e comunitarios. (Coelho Junior, & Barreira, 2018, p. 345).

Conforme pode ser observado nos participantes, eles se deixam guiar pelo que vivenciam.
Para eles, ndo ha outra saida a ndo ser expressarem-se dessa maneira Unica e verdadeira que se
impde sobre as relagdes intersubjetivas, as instituicbes educacionais, religiosas e ambientes
culturais. Ao me dispor a estabelecer uma comunicacao com eles, percebi que também néo havia
outra saida a ndo ser mostrar-me verdadeira, expressar quem era e falar o que realmente queria,
com uma fala simples e direta, sem subterflgios. Somente assim, foi possivel que nos
encontrassemos e pudéssemos nos comunicar. Essa caracteristica talvez tenha a sido a que mais
me impactou ao me relacionar com eles, sem julgamentos, sem mascaras, sdo diretos, nao
entendem as entrelinhas e os sentidos figurados e essa condi¢do me levou a também ser franca

e direta no contato com eles que se expandiu depois para 0s outros relacionamentos pessoais.

Elemento 6: O passado é presente, o presente é vivo e o futuro ndo existe

Quando falaste de ti, te puseste diante do que tinha te acontecido, aquilo que tinhas

vivido. Teu passado era presente, teu presente estava bem vivo, mas ndo consegui

antever o teu futuro.

Durante o encontro, os participantes deixaram-se absorver pelo que estdvamos vivendo
no agora, falando sobre as coisas simples e, a0 mesmo tempo, extraordinarias do cotidiano,
sobre o que lhes chamava a atencéo e colocando-se no centro do relato. Quando solicitados,

revistaram o passado e contaram sobre sua histéria de vida. As fases da vida foram contadas
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de forma sequencial ou com recorte dos acontecimentos que mais os afetaram na relagdo com
outros, e ndo de acontecimentos compartilhados socialmente.

O passado fechado, como algo ja acontecido e, portanto, estavel, parece servir como
um mapa para poderem orientar-se com seguranca por meio das proprias lembrancas e contar
sobre suas experiéncias. O passado, nunca esquecido, é tdo valorizado por meio de palavras
rebuscadas, roupas vintage, que o retorno a ele € almejado, como o desejo de uma maquina do
tempo.

No entanto, se 0 ja acontecido é bastante presente, 0 porvir ndo se apresenta nem parece
existir. Projetar-se em um futuro aberto, inesperado, abstrato, num “horizonte de
possibilidades” nao foi explorado nem mesmo citado. No encontro, também ndo criaram
expectativas nem anteciparam o que viria a seguir, seja por meio de uma postura corporal, seja
por intermedio da linguagem. Exemplo disso ocorreu quando Raffaello, ao observar minha
chegada ao atelié, fez um movimento com a cabeca em reconhecimento a minha presenca,
porém nado se antecipou em me cumprimentar. Continuou sentado, fazendo seu desenho. Foi
preciso a intervencdo do coordenador para que ele viesse até mim.

Essa mesma caracteristica pode ser observada desde os primeiros meses de vida,
conforme atestado por Kanner (1943), quando os pais estendem os bracos para o filho e este
ndo entende o gesto e, portanto, ndo consegue fazer o movimento de se jogar nos bracos dos
cuidadores. Mais recentemente, pesquisas indicam que a crianca com diagnéstico de autismo
também ndo abre a boca quando o adulto se aproxima com a colher (Muratori, 2014). Assim,
prever ou ndo prever algo ndo ocupa seus pensamentos, suas preocupacoes, seus desejos. Essas
percepcOes ressaltaram no sexto elemento.

O passado é presente, o presente € vivo e o futuro ndo existe. Parece que o decurso
do tempo para os participantes € apenas uma transicdo do presente para 0 passado, uma

passagem de um ao outro, e ndo de um futuro que transcorre ao presente, e este, ao passado.
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Eles ndo demonstraram nenhuma tenséo, preocupacdo nem pressdo em relagcdo a um futuro que

substituira o presente. O que € esse vazio do sentido de futuro?

Comecando pela analise de uma temporalidade explicita — que € vivida de modo
reflexivo —, conforme caracterizada por Fuchs (2010) em seu artigo sobre Temporalidade e
Psicopatologia, nas conversas com 0s participantes a impressao € de uma conversa com uma
Gnica via, como se eles ndo esperassem por uma interacdo. Quando eu intervinha,
interrompendo algum fluxo da fala com uma pergunta, esperavam que eu terminasse
completamente a frase sem tentarem responder antecipadamente. Algumas vezes, responderam
com certa laténcia, como quando conversamos com alguém do outro lado do oceano, em que
se apresenta um atraso (delay), e o interlocutor tem de esperar por um tempo mais longo para
obter a resposta. Normalmente, a conversa se torna cansativa, levando ao desanimo, e se deseja
finaliza-la quanto antes.

Quando respondiam apos eu terminar a frase, suas respostas eram confusas, como se
ndo pudessem se reorganizar para responder apos uma interrupcao. Entre apreender o que esta
sendo dito e responder com atraso, parece haver a necessidade de ativamente tentar reunir as
palavras para entender o contexto (conforme visto nos elementos anteriores), e poder continuar
no movimento dialégico de uma conversa. Porém isso, feito de forma ativa e ndo tacita, como
seria o usual, demanda tempo, perda da simultaneidade e uma exaustao que ndo compreendem.

Duas pesquisas transversais realizadas com adultos com diagnéstico de autismo, uma
para avaliar a memodria de trabalho (Lever, Werkle-Bergner, Brandmaier, Ridderinkhof, &
Geurts, 2015) e outra para avaliar o reconhecimento de situa¢Ges sociais constrangedoras
(Thiébaut et al., 2016), identificaram que os participantes com diagnostico de autismo
precisaram de um tempo mais longo para apresentarem suas respostas, quando comparados aos

outros participantes.



148

Retornando a presente pesquisa, ha maioria das vezes os participantes primeiramente
pareciam ignorar a pergunta, mas conseguiam responder de forma mais clara, a posteriori,
quando a conversa ja se encontrava em outro contexto. Eles retomaram implicitamente a
questdo e me responderam como se eu tivesse acabado de realizar a pergunta. Nesses
momentos, tive de fazer um esforco para entender a que estavam se referindo. Fuchs (2010)
denomina esses atrasos de estado de dessincronia em relacdo aos processos sociais.

Outro ponto crucial observado nos participantes refere-se a entender a espera, “ter de
esperar” por algo. Querem agora! Contudo, isso ndo deve ser compreendido como uma pirraca,
dificuldade de aceitar frustragdes nem teimosia. O que acontece ¢ que o “agora” ¢ real, a
determinagao “agora” ¢é concreta, efetiva, presente (Husserl, 20173, p. 57). O mesmo acontece
em relacdo ao perigo. Ndo conseguem antecipar, entender as consequéncias, que poderiam ser
perigosas tanto fisica quanto psiquicamente. Todavia, nas vezes em que apresentei a minha
perspectiva sobre algo que eles haviam relatado, muitas vezes eles se surpreenderam com esse
outro modo de ver as coisas.

A dificuldade de se orientarem no campo abstrato da antecipacdo, da expectativa e da
previsdo confluem para o ritmo da conversa, o ter de esperar, a previsao do perigo. Para

entender melhor essa questdo, é necessario ir mais fundo, na constituicdo interna do tempo

(Husserl, 2017a) ou da temporalidade implicita (Fuchs, 2010). Conforme observado na

discussédo dos elementos anteriores, a percepcao, fundamentada no presente, mas que tem atras
de si um passado e um vislumbre do futuro (Husserl, 2012, p. 38), e que serviu para a
constituicdo das coisas e do espaco, ja tem em si mesma as sinteses passivas para a constitui¢ao
do tempo.

E particularmente significativa a forma como os participantes nio tém um olhar voltado
para o futuro, seja de uma forma mais incipiente, em um grau mais baixo, segundo analisado

especificamente no terceiro elemento referente a descontinuidade da percepcdo da expectativa
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antecipatoria sobre um lado nédo visto de uma coisa (sache), seja em sua forma ultima, em um
grau mais alto, conforme percebido mais claramente nesse elemento ao ndo demonstrarem
expectativas futuras sobre como viverdo quando os pais morrerem e a nao antecipacao a
possiveis perigos ou a alguma acdo que deveriam realizar. Sentem-se perdidos diante do
inesperado que, sem conseguirem responder a questdo: “O que vem em seguida?”, provoca
neles muita ansiedade. Ou traduzindo a pergunta de modo fenomenoldgico: qual € a
continuidade dessa coisa, fato ou evento? Segundo Fuchs (2010), embora a protenséo apresente
uma abertura em relacdo ao futuro, ndo o representa, mas serve como uma base preparatéria
para selecionar e engajar esquemas de a¢do para 0s objetivos visados. Uma descontinuidade na
sintese temporal da protensdo cria microlacunas na percepg¢do e, consequentemente, afeta a
experiéncia com 0s outros.

Com boas razdes se diz que nos, nos primeiros tempos de infancia, tivemos primeiro, em

geral, de aprender a ver coisas, e que isso deve preceder geneticamente todos 0s outros

modos de consciéncia das coisas. O campo perceptivo pré-doador na primeira infancia

ndo contém ainda, por conseguinte, aquilo que, no simples ver, pode ser explicitado como

uma coisa. (Husserl, 2013, p. 117, grifo do autor).

A crianca com sinais de autismo ndo aprendeu a ver coisas como uma criangca comum,
pois a limitacdo na protensao (esta por vir) impde-lhe uma constituicdo propria da realidade. A
isso inclui-se uma propriedade na constituigdo do eu: “ser-um-com-outro-simultaneamente-ou-
subsequentemente” (p. 113). Na quinta Meditagdes Cartesianas, Husserl sinaliza que o tempo
é o fator preponderante para a génese do eu em uma unidade universal do fluir.

E no primeiro ano de vida que isso é aprendido, especialmente nas protoconversagaes,
que lembram uma conversa com os cuidadores. Bebés comuns de 7 a 14 semanas, quando
provocados pelos cuidadores em uma protoconversagdo, respondem com vocalizagoes,

murmurios, balbucios. Se uma pausa ocorre por parte do cuidador, em uma fracéo de segundos



150

0 bebé retoma a conversa, provocando o cuidador a continuar (Muratori, 2014; Trevarthen,
2019). Essas pausas ndo podem ser superiores a 800ms para ndo ocorrer a falta de sincronia
(Fuchs, 2010).

E como se fosse uma danca: um emite 0 som, o outro responde, com pausas minimas
entre esses momentos e sem sobreposi¢des. Um provoca o outro a continuar a conversa. Nesse
momento, varias caracteristicas importantes estdo sendo sedimentadas para a constituicdo da
intersubjetividade: a imitacdo, a sintonia afetiva e a ressonancia corporal, que permite ir
formando a familiarizacdo com as caracteristicas tipicas humanas.

Desde a idade mais precoce, as criangas e seus genitores apresentam comportamentos

protoconversacionais nos quais sincronizam o comportamento de modo bidirecional.

Tais interacOes sociais sincrénicas sdo baseadas na imitacdo e fornecem a crianca a

oportunidade de confrontar os proprios ritmos e as proprias acbes com as do outro,

criando assim momentos relacionais compartilhados. (Muratori, 2014, p. 19).

Todavia, para bebés em risco de autismo isso ndo parece ocorrer. Até podem responder,

mas dificilmente procuram provocar o cuidador para continuar interagindo com eles (Muratori,

2014). Nao “esperam” que haja uma continuidade — uma continuidade de um lado n&o visto
(fazendo a comparagdo com um objeto concreto na representacdo do espaco) —, ndo antecipam
uma situacdo ou acao do outro que ainda ndao aconteceu — eis 0 impacto da inexisténcia desse
“antever”, ou mesmo de uma “vaga visada” para o futuro que constitui a experiéncia
perceptiva.

Fuchs (2010) indica que a microdindmica que se estabelece entre mde e bebé nos
primeiros meses de vida € a base para a formacgéo da sintonia temporal do bebé. Esse contato
sincronizado primeiro com a mée e depois com 0s outros afeta o proprio movimento basico da
vida. Cada dia, a cada interacéo, cria-se uma sintonia afetiva, uma ressonancia intercorporal

que se estenderd para a atencdo compartilhada que se apresenta em torno do oitavo més do
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bebé, para, finalmente, efetivar a comunicacdo verbal dele. O ritmo e a melodia de uma
conversa sdo aprendidos com a sintonizacdo temporal que sedimentara o senso comum (sensus
communis). A esse senso Fuchs denomina de “contemporaneidade basica”, que Minkowski,
em outros tempos, denominou de “sincronicidade vivida”.

Para Fuchs (2010), a contemporaneidade forma o “presente intersubjetivo com o seu
futuro aberto” (p. 20), pois os bebés conseguem avangar para um futuro porque eles se sentem
contemporaneos dos adultos cuidadores. Sem a certeza que a contemporaneidade lhes
proporciona, o futuro implicitamente vivido se esvai. Além do estresse de se estar
constantemente tentando sintonizar com os outros, a falta de sincronia se torna explicita
também na prépria auto-organizacdo e coordenacdo do tempo: (re)agendamentos,
pontualidade, etc.

Se “o ser humano ¢é confiado a outros seres humanos que podem e devem levar a ele
materiais dos quais sua formagdo necessita” (Mahfoud, 2005, p. 57), como, entao, podemos
ajudar essas pessoas? Uma possivel resposta a isso pode ser encontrada na propria obra “Li¢des
para uma fenomenologia da consciéncia interna do tempo”, quando Husserl (2017a, p. 75,
grifos do autor) analisa 0 som que forma uma unidade de um objeto temporal.

O som inicia-se e constantemente “ele” continua. O som agora muda para um em som-

que-foi, a consciéncia impressional converte-se, em corrente permanente, numa

consciéncia retencional sempre nova. Indo ao longo do fluxo ou com ele, temos uma
cadeia constante de retengdes, pertencente ao ponto inicial.

Assim, a melodia, ou frase falada, porta em si mesma uma sucessao temporal: da
apreensdo do agora que vai se modificando para as recordac¢Ges daquilo que j& passou e que,
também, traz a expectativa do que esta por vir (Husserl, 2017a). Todavia, somente a sucessao

ndo estabelece a experiéncia de continuidade, o que acontece devido a um complexo processo
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que envolve percepcdo e presentificacdes (representacfes) que se integram nas operacdes
passivas da consciéncia.

Retornando aos bebés, pesquisas indicam que bebés em risco tém mais chance de olhar
e permanecer olhando para um adulto se este se comunica afetivamente pela prosédia que é
utilizada pelas mées (motherese, que foi traduzido como manhés) para falaram com seus filhos
(Cassel, 2013; Cohen et al., 2013; Parlato-Oliveira, 2012) e pela musica (Ambrés, Correa,
Oliveira, & Souza, 2017). No manhés, da-se uma énfase maior a palavras-alvo, especialmente
na parte final da frase, quando prologam silabas finais ou ddo um tom de voz exagerado (Saint-
Georges et al., 2013). Isso faz com que o entendimento do que vem depois seja facilitado, uma
“deixa” para que 0 bebé entenda a troca comunicativa e continue a conversa.

O mesmo se pode dizer das cancdes que as maes cantam para seus bebés, com uma
forma especial de comunicacéo e construcdo de vinculo emocional (Brisola, & Cury, 2018), o
que pode ajudar no estabelecimento de uma sintonia afetiva com bebé em risco de autismo. A
musica em si, 0 acorde em uma melodia automaticamente traz para nds a expectativa pelo
préximo acorde, uma continua¢do que gera uma capacidade de se deslocar no tempo pelo
processo sonoro da melodia, ajudando a constituir a temporalidade imanente. Ao se escutar um
acorde, automaticamente espera-se o proximo. E uma sensacao de sucesso.

O processo para se apreender uma masica envolve, além da sucessdo, a simultaneidade.
A mausica depende da expectativa para ser apreendida, uma “doce expectativa”, segundo
concebe Huron (2007), que entrelaca a masica e a Psicologia. A forma como as maes falam
com seus filhos com determinada tonalidade, as can¢des que elas cantam e a propria musica
poderiam se tornar uma experiéncia que promova a sensagdo de continuidade para as pessoas
com diagndstico de autismo? E uma possibilidade. A sensacido do som em que se espera uma
continuacéo, pode, assim, modificar a consciéncia até que chegue & melodia — a percepg¢éo do

tempo como uma continuidade que se faz presente, algo que os ajuda, pouco a pouco, a
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constituirem a continuacao, quando a relacdo entre as retencdes, impressdes momentaneas e
protensdes se integram em um processo unificado que os possibilite ‘““ser-um-com-outro-

simultaneamente-ou-subsequentemente” (Husserl, 2013, p. 113).
Elemento 7: O corpo é vivido de modo extenuante

O corpo vivo dos participantes possui uma sensibilidade sensorial muito especifica que
os faz captar muitas impressées ao mesmo tempo, toques, claridades, sons, cheiros, que nem
sempre estdo coordenados entre si, 0 que torna a experiéncia perceptiva deles no minimo
diferente daquela vivenciada pelas outras pessoas. Se, por um lado, a percep¢do dessas
sensacOes Ihes toma muito da atengdo, por outro ainda precisa ser dividida com a percepcao
externa de um mundo que esta repleto de partes que Ihes sdo incompreensiveis. E como se eles
sentissem no corpo 0 mundo em toda a sua forma e extensao quando demonstram, por exemplo,
um grande esforco por tras de um “simples” olhar nos olhos. Assim, o sétimo e Gltimo
elemento, a corporeidade, que permeou todos 0s outros elementos, pode ser mais bem
destacado.

O corpo € vivido de modo extenuante. A corporeidade é o elemento que fundamenta
toda a percepc¢do e, por conseguinte, € a ponte que os coloca em contato com o mundo
circundante. Os sentidos — tato, visdo, audicdo, olfato, paladar —, como também a integracao
com o cinestésico e vestibular, subsidiam os dados das sensacdes, que, com sua estrutura e
sequéncia proprias, fornecem o material sensivel para constituir a percepcéo.

O corpo vivo, o tltimo elemento descrito, €, em realidade, o primeiro, pois € o diapasao
que rege o tom de suas relagdes, seja consigo, seja com seu entorno, em que o plano de fundo
é uma desregulacdo dos dados sensoriais, que varia desde um incémodo sensorial até uma dor
sensorial em que é possivel observar seus efeitos. Minkowski (2019), em sua comunicagao

classica realizada na 63.2 Jornada Cientifica da Sociedade Suica de Psiquiatria, em 1922, a
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respeito de um caso clinico sobre melancolia esquizofrénica, refere-se ao “fendmeno da dor
sensorial” (p. 86) como algo unico:

Ela é, ademais, do ponto de vista fenomenoldgico, mais do que uma simples sensacéo,

ela é um dos elementos essenciais que determinam nossa relacdo com o ambiente;

contém em si, de forma intrinseca, a nogdo de uma forca estrangeira que atua sobre nés

e a qual n6s somos obrigados a nos submeter.

A dor, vivida desse modo nos casos mais graves do autismo, como também o incomodo
sensorial nos casos mais leves, (quase) determina uma relacdo singular com o ambiente.
“Quase” porque a forca vital, como visto no primeiro elemento, os impulsiona a quererem estar
com 0s outros mesmo com as desregulacGes corpéreas. Essas desregulacdes, que se caracterizam
por uma sensibilidade maior ou menor em alguma via sensorial, apareceram em todos 0s
participantes, cada um com forma e intensidade proprias, fundamentando seus modos préprios
de estarem no mundo e, sem excecao, os fazem sofrer.

Sabe-se que “o sofrimento ¢ uma parte integrante da existéncia humana. Mais que uma
parte, ela marca, posiciona” (Minkowski, 2000, p. 156), contudo para essas pessoas,
especialmente nas fases iniciais da vida, como foi narrado por eles, € algo constante, diario que
perpassa todas as relacdes. E como se eles estivessem, a todo 0 momento, em conflito com o
corpo para poderem se relacionar, pois o corpo esta sempre sendo requisitado de modo ativo,
sem pausas, sem descanso. E extenuante.

Outro ponto, que parece demandar também um esforgo consideravel, refere-se as
tentativas de integracdo das modalidades sensoriais. Olhar nos olhos engquanto escutam o que
0 outro estd dizendo é um processo muito complexo, conforme foi observado em Ana e
Raffaelo. Torna-se mais facil entender o que esta sendo dito se escutam olhando para um ponto

fixo, ou, ainda, se escutam enquanto movimentam ininterruptamente qualquer outro objeto ou
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partes de si. E uma captacdo por partes em que ndo ha uma sintese plenamente satisfatoria, o
que acaba por dificultar a constituicdo do mundo.

Esses dois pontos adulteram materialmente a ponte entre 0 mundo interno e o externo,
e vice-versa. A forma como “o corpo vivo material se entrelaga com a psique” (Husserl, 2002b,
p. 159) influenciara todas as vivéncias subsequentes de contato consigo, com 0s outros e com
0 mundo. Eles evitam estimulos que Ihes causam dor ou mal-estar corpéreo, podendo chegar
ao extremo de se fecharem ao mundo quando, por exemplo, se recusam a participar de algo;
ou podem procurar constantemente por estimulos que lhes causam prazer e bem-estar, inclusive
obtidos por meio da autoestimulacdo corporea, como observado em Morgana ao mordiscar 0s
labios initerruptamente. Conforme dito no quarto elemento, 0 mundo é dividido entre os
sentimentos vitais que lhes agradam ou desagradam, vividos de um modo pre-reflexivo.

Entdo, como se constitui 0 mundo percebido dessa forma, em que os dados das
sensacOes se encontram em desarmonia sensorial? Como confiar em si, em sua percepcao, em
seu corpo se ele lhe “trai” a todo momento?

Nos primdrdios da deteccdo do autismo, Ssucharewa (Ssucharewa, & Wolff, 1996),
Leo Kanner (1943) e Hans Asperger (1991) identificaram alteracfes sensoriais nas criangas
por eles observadas. Cada crianga apresentava sua varia¢ao sensorial mais marcante, a ponto
de chamar a atencdo desses pediatras, uns mais a audicdo, outros o paladar, atrasos motores e
movimentos desajeitados dos quais pareciam ndo ter controle.

Por muitas décadas, essas alteracfes foram consideradas menores dentro do quadro
clinico do autismo. De acordo com Posar e Visconti (2018), essas alteracdes foram incluidas
no DSM-I11 e retiradas no DSM-I11-R e DSM-1V. Retornaram trés décadas depois no DSM-5,
elevadas ao posto de critério diagnostico, a saber:

Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos

sensoriais do ambiente (p. ex., indiferenca aparente a dor/temperatura, reagdo contraria
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a sons ou texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva e fascinacéo

visual por luzes ou movimento). (Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014, p. 50).

Em 1974, o psicélogo Carl Delacato deu o nome de “sensorismos” a esses aspectos
sensoriais do autismo. Segundo esse autor, é importante primeiro observar atentamente as
criangas para conseguir identificar quais sentidos estdo afetados, pois aquilo que a crianga
busca sensorialmente € do que seu organismo precisa para se regular. Sua busca tem uma
funcéo que precisa ser compreendida.

Escutar uma sinfonia ou observar um balé pode ser uma experiéncia comovente no

campo da comunicacdo, mas observar os movimentos de uma crianga autista pode ser

uma experiéncia muito mais excitante no campo da comunicacdo porque cada
movimento ritualistico contém um pedido assustado de ajuda e compreensdo.

(Delacato, 2013, p. 95).

Assim, se uma crianca, por exemplo, cobre os olhos, cobre os ouvidos, provavelmente
esteja tentando diminuir as entradas sensoriais que a incomodam ou Ihe causam sofrimento.
Nesse caso, sdo consideradas hipersensiveis nessas vias. Se uma crianca se morde ou bate em
si mesma, € uma forma expressiva de tentar sentir seu corpo quando a via sensorial do tato é
hipossensivel. Nesse caso, pode ndo demonstrar sentir frio ou dor. Ha ainda um terceiro tipo,
que Delacato (1974, 2013) denominou de “ruido branco” sensorial, em que as criangas ouvem
constantemente ruidos internos do seu organismo que competem com a atencéao delas. O corpo
vivo é uma expressao da vida interior, e, como tal, € um instrumento importante diante de uma
comunicagéo insuficiente dessas criangas.

Apos a identificagdo e compreensdo do comportamento, Delacato (1974, 2013) propds
a normalizacdo das vias sensorias identificadas como problemaéticas para que a crianga possa
prestar atencdo ao seu entorno sem tantas interferéncias sensoriais. Basicamente, a

normalizacgéo se refere a alguma adequagdo no ambiente na tentativa de diminuir ou aumentar
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as sensacOes para que as vias possam estar equilibradas. Assim, se a crianga apresenta um
hipotato, seria bom oferecer toques mais fortes, com uma toalha menos felpuda, para que ela
comece a sentir efetivamente seu corpo. Se a crianca apresentar uma hipervisao, fechando
constante os olhos em ambientes muitos claros, deve-se diminuir a claridade com cortinas ou
oculos escuros. O autor propGe uma lista que associa as modalidades sensoriais e 0S
comportamentos ditos autistas. Na atualidade, Posar e Visconti (2018) realizaram uma pesquisa
bibliografica de 2007 a 2017 em que também fizeram essas associa¢des. Duas pesquisas, uma
brasileira (Caminha, 2008) e outra italiana (Brattoli, 2015) discutiram a importancia de atentar
para a natureza sensorial do autismo.

Conforme visto nos outros elementos, € no primeiro ano de vida da crianca que o tato
e a visdo, duas vias essenciais de contato com o mundo, embasam a constituicao das coisas, de
si e dos outros (Husserl, 2017b). Todavia, com a alteracdo tatil o bebé néo se sente aninhado
no colo materno; com a alteracédo visual, ndo ha troca de olhares; com a alteracao auditiva, ndo
reage quando a mée se dirige a ele; sdo bebés que estdo a todo momento com a atencédo voltada
a essa sensorialidade que os monopoliza (Delacato, 1974, 2013).

Diante de brincadeiras e jogos com a mae, que poderiam ser prazerosas, sentem um
desconforto geral e tentam se esquivar. Sendo assim, todas as consequéncias prazerosas da
interacdo entre mée e bebé ndo chegam a acontecer a contento, o que acaba por dificultar ou
prejudicar: a ressonancia corporal, que transmite a compreensdo das emoces (Fuchs, 2016); a
temporalidade interna e a sintonia afetiva, que constituem a sincronia dos processos sociais
(Fuchs, 2010); a familiaridade com a expressividade e condutas corporais, para que 0 outro
seja captado intuitivamente (Fuchs, 2015; Husserl, 2017b); e, por fim, a relagdo intersubjetiva
(Husserl, 2013; Stein, 1998).

Delacato (2013, p. 174) conclui que “a crianga autista explora apenas o que ele pode

controlar: ela ndo se aventura ao novo porque tem medo dele. Porque seu sistema sensorial ndo
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¢ confidvel, ele tenta controlar completamente as sensagdes que seu cérebro tem que lidar”.
Com isso, a crianca em risco de autismo ndo consegue, por si s, abrir-se espontaneamente e
entrar naturalmente no mundo das relacdes. E preciso que, antes, suas vias sensoriais sejam
normalizadas, para que ela tenha uma “reentrada” no mundo das pessoas.

Assim, essa forma de interpretar os dados sensiveis — ressaltando que a interpretacao
aqui referida ndo é nenhuma operacdo nem deducéo Idgica (Stein, 2001, p. 106), subjacente a
toda a experiéncia subjetiva — estende-se pelo corpo, espaco e mundo da pessoa (Fuchs, 2007).
Essas experiéncias com um estilo préprio demostram um modo diverso de ser, sdo pertencentes
a uma “pessoa como sujeito da vida do eu” (Stein, 2001, p. 149), e que fazem parte da

humanidade.

A Constituicdo de Sentido a Partir da Analise dos Elementos que Descrevem a Experiéncia

Vivida pelos Participantes

Apenas ao final da identificacdo dos elementos que compdem a experiéncia vivida dei-
me conta de que se referiam aos campos fenomenologicos, constituicdo do eu (elemento 2),
espacialidade (elemento 3), intersubjetividade (elemento 4), temporalidade (elemento 6) e
corporeidade (elemento 7). A compreensdo sobre estes aspectos, todos interligados ao ser,
conduziram a constituicdo de sentido do fendmeno investigado, em que “o olhar percorre as
aparicdes até o que continuamente aparece na sua unificacdo continua — o objeto, na validade de
ser do modo ‘ele mesmo presente’” (Husserl, 2012, p. 85). Desse modo, escrevi uma “carta
aberta”, como se 0s participantes fossem os autores. O texto desta carta representa minha
compreensdo acerca da esséncia da experiéncia deles e foi escrita em um Unico paragrafo, num
encadeamento de ideias e sentimentos que corresponde a maneira como se manifestam, sem

pausas € N0 mesmo ritmo.
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Carta aberta para vocé que bota reparo em mim.

Oi vocé! Eu ndo Ihe conheco e vocé ndo me conhece, por isso vou lhe contar sobre mim.
Eu falo uma lingua, e vocé, outra. Eu ndo entendo o que vocé diz e vocé ndo entende 0
que eu digo. Por isso, fago um esforco danado para que me entenda, mas as palavras, se
saem da minha boca, mudam de forma, falam outra coisa daquilo que eu estava
pensando. Assim, nem eu mesmo me entendo. Parece que estou fora do tempo, do seu
tempo. Tenho um tempo préprio, mas tudo muda no segundo em que VOcé me VE e eu vejo
vocé. Sinto aquele calor gostoso no corpo que me aquece. Essa fome de alguma coisa
gue ndo sei 0 que é me faz voltar a querer estar aqui, junto com vocé, mesmo que meu
corpo grite, esperneie. Nao sei 0 que se passa comigo. Muitas vezes é “apenas” uma
inquietacdo, aflicdo, incdmodo, dor e sofrimento que me exaure. Toma conta de mim,
toma conta do mundo e eu me fecho para ndo sentir ou para evitar sentir. Eu ndo tenho
controle sobre meu corpo, ndo comando quem sou na maior parte das vezes; nas outras,
tenho de fazer um esforco muito grande para me controlar. Quase sempre meu corpo
ndo responde ao meu comando e fico a mercé dos caprichos deste corpo. Nesses
momentos, eu queria sair dele, fugir, escapar. Outras vezes, essa forca dentro de mim
ganha de tudo isso e consigo me juntar a vocé, compartilhar seu olhar, seu contato, seu
carinho, e, entdo, me abro para viver isso. A cada dia, a cada momento, ndo sei quem
vai ganhar. E uma luta, ainda que ndo goste desse termo. Quando eu encontrar Voce,
como saber como meu corpo vai reagir? Como saber se vocé vai me aceitar, mesmo
guando estou lutando comigo mesmo? Eu tento, tento, tento muito ser como vocé espera,
“tranquilo”, “quieto”, “obediente”. Nesse redemoinho de sensacOes, impressoes e
emocdes, preciso me segurar em algo concreto porque eu ndo sei 0 que vira no segundo
seguinte. O que vem a seguir, 0 que é para eu fazer? Nao sei 0 que esperar, 0 que vai

acontecer e ndo saber me apavora. Tremo s6 de imaginar, fico muito ansioso, mas sei
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que terei de desvendar, entrar na batalha para sobreviver. Entdo me apego aquilo que
gosto, as coisas que conheco. E eu tenho de me agarrar ao conhecido, ao palpavel,
preciso sentir algo para poder ficar bem. As vezes, essa coisa fica tdo comigo, que nem
sei mais distinguir entre mim e ela, mas me da alento. Eu ndo me entendo e ndo entendo
vocé. Nao sdo sé as palavras que ndo entendo. N&o entendo o que esta acontecendo. Se
vocé ndo me ajuda, ndo me diz o que ¢, fico perdido no meio de tudo isso. 1sso me cansa,
ter sempre de descobrir o que esta acontecendo. E muita coisa. Outro dia, eu vi vocé
chorando e senti que tem algo em vocé que tem a ver comigo, mas nao sei o que é. O que
estd acontecendo? Diga-me, por favor! Sinto essa tenséo como um soco no estdmago que
me atordoa, desequilibra, e ja nem sei 0 que estou fazendo. Eu tento entender, comeco
pelas beiradas, pelos cantos, e vou tentando juntar as pecas, uni-las para que formem
algo que faca sentido. Isso néo é facil, ndo. E extremamente dificil, entdo, me explique.
Mas fale de maneira que eu possa entender. Fale simples, direto, mas fale. Eu quero
estar junto a vocé. Sabe o que descobri também? Que o melhor jeito que encontrei para
entender este mundo foi estar me movimentando. Eu entendo melhor aquilo que esta
acontecendo, aquilo que esperam de mim, quando estou me movimentando. Mas, cada
dia é novo, cada momento € um novo momento, e isso me apavora. Posso travar, posso
comecar a me bater, posso comecar a lhe bater, posso fazer qualquer coisa que nao sei.
O tema da minha vida € este: € um grandissimo esforco para estar aqui, neste mundo que
ndo entendo. Se ndo entendo, eu me afasto e, com o tempo, perco a vontade de estar junto
e me retiro. Essa € a minha verdade. Isolar-me tornou-se um habito que facilita. Mas
facilita o qué, se continuo sofrendo sozinho? Se sinto esse vazio que n&o sei explicar. E
como se fosse aquela fome, ndo uma fome de comer, mas uma fome que me consome, e
isso me da medo. Cada vez que vou me afastando mais, tenho medo de me perder, medo

de entrar em colapso de vez. Mas quando vocé me olha, essa fome se aplaca. Sabe o que
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mais percebi? Estou Ihe conhecendo e me conhecendo. Quanto mais eu consigo ficar
com vocé, menos esforco preciso fazer para controlar meu corpo. Conforme fui
crescendo com vocé, com seu olhar, com seu cuidado, mais facil foi ficando. Nem sempre
¢ assim, mas percebo a diferenca. Eu quero paz. Quero poder simplesmente viver sem
sofrer, sem sentir dor, sem sentir tudo isso que me afoga. Nao desista de mim, mesmo
guando eu mesmo pareco desistir. Preciso muito do seu amor e de sua compreensao para

continuar. Muito obrigado por vocé reparar em mim e se importar comigo!

Dessa maneira, 0s sentidos existenciais apreendidos possibilitaram uma compreenséo
fenomenoldgica sobre o autismo que envolve tanto a sensibilidade desregulada quanto a restri¢do
das operacdes passivas (da consciéncia) para integracéo das vias sensorio-motoras, cujo resultado

¢ uma descontinuidade na experiéncia perceptiva. A descontinuidade estd relacionada,

especificamente, ao ndo preenchimento das “expectativas antecipatérias” da protensdo, 0 que
dificulta compor a sintese ativa da percepcdo de algo como uno e coerente. Ocorre, entdo, um
efeito cascata sobre todos os desenvolvimentos posteriores, em especial, da constituicdo do eu
e da sintonia primordial para poder ser com 0s outros na coconstrucdo da realidade. O
afastamento, certa incomunicabilidade e muita ansiedade s&o decorrentes disso.

Assim, a dimensdo corporal é o fator desencadeante das dificuldades e sofrimentos
vivenciados por essas pessoas, que faz com que o mundo definitivamente ndo Ihes pareca um
lugar seguro e Ihes impde pouca familiaridade com o mundo das relagOes intersubjetivas. Em
decorréncia, elas precisam de algo que as sustente (como as coisas) e que as oriente (como as
regras, os padrdes, as cores e as formas) no processo de traduzir o mundo para que possam
minimamente conviver. Caso contrario, diante do caos somatopsiquico elas preferem se afastar
do convivio com outras pessoas, isolando-se do mundo.

Nessa perspectiva, ha dois pontos que devem ser dialeticamente compreendidos. Em

primeiro lugar, as relagdes que legitimam essas pessoas, podem modificar o afastamento do
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mundo. Pesquisas com bebés em risco e criangas autistas apontam que a relagcdo com uma pessoa
que Ihe seja significativa pode ampliar suas possibilidades de Ser (Di Renzo, 2017; Di Renzo,
Castelbianco, Vanadia, Racinaro, & Rea, 2017; Laznik, & Cabral, 2009; Pittala et al., 2018).
Isso vem corroborar a constatacdo apresentada no primeiro elemento: a experiéncia de ser eu
diante de um tu é estruturante para os seres humanos, a despeito de tantas manifestacGes
corpdreas que os assolam.

Em segundo, a percepc¢do peculiar das pessoas autistas apresenta qualidades préprias
que devem ser ressaltadas, como o pensamento por imagens, reconhecimento facilitado por
padrdes e maior sensibilidade e sinceridade no contato com os outros. E um modo diverso de
constituir a realidade, um novo modo de estilo de experiéncia que talvez, seja de dificil
compreensdo por se afastar daquilo que usualmente conhecemos, porém que transforma a todos
gue convivem com essas pessoas. Assim, denomina-las como pessoas autistas se tornou uma
forma para distingui-las quanto ao modo de experienciar a si mesmas, aos outros e a0 mundo

para que nds po0ssamos nos orientar ao nos relacionarmos com elas.

Por fim, todos os elementos descritiveis encontrados para o fendmeno investigado séo
apenas o inicio, uma primeira camada escavada que mostrou seus “artefatos” neste percurso.
Por isso, outras investigacbes devem continuar, mesmo que o fundamento Ultimo seja
inalcancavel. Ainda sobre esse movimento continuo do investigador, Husserl (2012, p. 139)
esclarece que:

Todo o “fundamento” alcangado remete, com efeito, novamente para outros

fundamentos, todo o horizonte aberto desperta novos horizontes e, no entanto, o todo

infinito esta, na sua infinidade de movimento cursivo, dirigido para a unidade de um
sentido, certamente ndo como se pudéssemos sem mais apreendé-lo e compreendé-lo
totalmente; no entanto, logo que se tenha dominado um pouco a forma universal da

constituicdo de sentido, as distancias e profundezas deste sentido completo na sua
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totalidade infinita adquirem dimensdes axioldgicas: abrem-se o0s problemas da

totalidade como a totalidade de uma razao universal.

Afinal, “nunca encontraras os limites da alma, por mais caminhos que percorras: tdo
fundo é o seu logos” (Heraclito citado por Husserl, 2012, p. 139), mas isso ndo impede de

busca-lo.



O que esta em jogo, nesse caso, ndo é o simples entendimento
superficial de pessoas, mas a prépria experiéncia do ser, do
espirito, a manifestacéo do centro da pessoa.

Mauro Amatuzzi



Considerac6es Finais

A sensacdo de se sentir um estrangeiro em meio a outras pessoas, mesmo diante de
muitos esforcos para parecer um igual, foi vivenciada por mim a época do estagio de pesquisa
em Roma. E um sentimento de frustracio que, em determinados momentos, provoca o desejo
de se afastar. Meu conhecimento gramatical da lingua italiana ndo foi suficiente para que eu
pudesse, efetivamente, me comunicar com as outras pessoas. Se por um lado, ha todo um
conjunto de costumes, uma prosddia na fala e gestos expressivos que foram sendo cultivados
ao longo de séculos e que sdo tacitos aos nativos; por outro, precisa haver uma disposicédo de
ambos os lados para que a compreensdo e a propria relacdo se concretize. Todavia, muitas
vezes, dei-me conta da dificuldade para me fazer entender em que vivenciei uma sensacao
amarga de incompletude.

Uma simples troca de ideias poderia se tornar uma ardua tarefa, e nem sempre me
disponibilizei a enfrenta-la, preferindo permanecer em siléncio ou mantendo uma conversa
superficial numa linguagem que beirava a de uma crianca aprendendo a falar. Este processo
pessoal possibilitou-me compreender como as pessoas autistas se sentem ao conviverem
conosco. Assim, pude perceber em “carne e osso” tanto o0 grande esfor¢o quanto os gestos de
afastar-se e os longos siléncios. Afastamo-nos porque nos cansamos de ndo compreender e de
ndo conseguirmos nos fazer compreender. A lingua é apenas um complemento, pois 0 que

importa é a familiaridade para poder ser com 0s outros. Definitivamente, ndo é a linguagem

que nos faz transitar pelo mundo intersubjetivo, e sim a familiaridade que pode vir a constituir
uma atitude de empatia.
O autismo foi, ao longo das Ultimas décadas, compreendido de varios modos: deméncia

preciosissima, esquizofrenia infantil, disposicdo constitutiva esquizoide, autismo infantil e
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sindrome de Asperger. Nos dias de hoje, é considerado em suas multiplas manifestacbes que
séo entendidas como um espectro: o espectro do autismo, que a acolhe uma neurodiversidade.

Sabemos que a apreensdo de sentido das coisas perpassa pela corporeidade e que nem
todos os autistas vivenciam sua corporeidade com a mesma intensidade, o que abre inimeras
possibilidades de apreenderem o mundo e, consequentemente, atuarem nele. Porém, com a
ajuda de cada um dos participantes desta pesquisa, foi possivel tracar um panorama que
possibilitou delinear os elementos estruturais do fendbmeno do autismo em suas proporc¢des
antropologicas. Ao concluir esta pesquisa, pode-se dizer que no espectro do autismo a
corporeidade constitui-se a partir de alteraces diversas na percepcao que € a via primaria de
todo o conhecimento humano.

Dependendo da maneira como a comunidade disponibiliza recursos para que as pessoas
autistas consigam superar suas limitacbes ao longo do desenvolvimento, desde a mais tenra
infancia, e de como cada uma delas se dispde a transpor a grande dificuldade que se Ihes impde
a constituicdo do outro em si mesmas, havera mais ou menos possibilidade de poderem viver a
intersubjetividade e participarem da vida coletiva. Com base nesses aspectos, as pessoas autistas
podem diminuir a gravidade de seus sintomas mais caracteristicos ao longo da vida ou terem
seu quadro agravado. Uma importante conclusdo desta pesquisa diz respeito a necessidade de
que os pais, 0s professores e 0s psicoterapeutas tentem compreender o que é singular em cada
uma dessas pessoas “na relacdo vivida e nao na relagdo pensada” (Amatuzzi, 2016, p. 41).

Para os profissionais da area da salde e educac&o, torna-se, entdo, imprescindivel entrar
em um movimento dialético no qual se deve conhecer tanto o universal quanto o singular, e
assim conhecer como cada pessoa autista vai tomando consciéncia de suas proprias vivéncias,
vai realizando seu percurso experiencial e adquirindo, gradualmente, condic¢des para interagir

com outros com menos sofrimento.
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Nessa perspectiva, qualquer intervengdo com o intuito de promover a reentrada dessas

pessoas no mundo intersubjetivo deve centrar-se na relagdo, pois, ainda que a origem do

autismo esteja alicercada na corporeidade, somente é possivel transpor as crises sensoriais e as
lacunas perceptivas pela constituicdo da intersubjetividade.

Quanto mais esta pesquisa foi se aprofundando nos meandros da fenomenologia e da
forma como os encontros dialégicos foram se desenvolvendo, mais foi se aproximando do
modo de se relacionar proposto pelo psicélogo Carl Rogers na Abordagem Centrada na Pessoa.
De acordo com esses pressupostos, a relagdo eu-tu é um ponto crucial para 0s momentos
eficazes de mudanca no desenvolvimento da pessoa. Em um didlogo com o filésofo Martin
Buber, Rogers (2008, p. 24-25, grifo do autor) afirmou:

Sinto que quando sou eficaz como terapeuta entro na relagdo como uma pessoa com

toda a minha subjetividade e ndo como um examinador ou um cientista. Sinto também

que quando estou no apice da minha eficacia, estou completamente imerso naquela
relacdo, ou para usar uma palavra que para mim possui um maior significado, sou
transparente. Seguramente muitos aspectos da minha vida ndo sdo usados no interior da
relacdo, mas aqueles que entram sdo transparentes. Nao tem nada escondido. Neste tipo

de relacdo, sinto um profundo desejo que o outro seja aquilo que realmente é. Isto € o

gue eu chamo de aceitacdo. Nao sei se é a palavra correta, mas é aquilo que entendo
com esse desejo de que a pessoa tenha 0s sentimentos e as atitudes que tem, em outras
palavras, que seja aquilo que é. Um outro aspecto importante para mim é que penso ser
capaz naquele momento de perceber com um notéavel grau de clareza como o outro
percebe sua experiéncia, de vé-la a partir de dentro da propria pessoa sem perder minha
individualidade ou separacéo.

Esse tipo de relacdo, fundamentado na autenticidade, aceitacdo e compreensdo

empatica (Rogers, 2010), mostrou-se imprescindivel ao me relacionar com as pessoas autistas
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que se tornaram participantes desta pesquisa. O “entre”, a ponte ¢ a relagdo mostraram-se a
base para que elas se sentissem motivadas a superar o0 isolamento e pudessem vivenciar novas
experiéncias, sedimentando novas habitualidades. Assim, quanto mais cedo se tem um olhar
especial para esses bebés com sinais de autismo, mais havera possibilidade de poupéa-los do
terrivel sentimento de se sentirem estrangeiros em seus proprios contextos de vida.

Disponibilizar um cuidado as pessoas autistas € uma questdo ética que envolve
primordialmente o desenvolvimento de uma confianga mutua, isto €, confianca dos cuidadores
na capacidade delas para crescerem e buscarem maior autonomia e delas no sentido de se
abrirem a experiéncia de serem acompanhadas em seu cotidiano para que aprendam como
movimentar-se num mundo que lhes parece tao estranho. O papel do psicélogo é mais de um
facilitador do desenvolvimento da pessoa autista e de um construtor de pontes, especialmente
com a familia e a escola.

Chegou o tempo de se constituir o nds, auxiliando-as a atravessarem a ponte, ndo como

um gesto de benevoléncia, mas como um dever ético de solidariedade, pois da constituicdo de
uma comunidade de pessoas que buscam o bem comum, sem deixar de levar em conta as
necessidades individuais, conforme propds Edith Stein (1999), dependera o devir da
humanidade. E como se estivéssemos pintando uma aquarela'®: primeiro o azul, que representa
as pessoas autistas, e por cima o amarelo, que representa as pessoas ndo autistas. O que surge?
Nem o azul, nem o amarelo, mas uma nova cor, o verde. Eis a sintese criativa desta pesquisa:
uma aquarela representando essa intersubjetividade. Uma mudanga mutua. Temos muito a
aprender com elas da mesma forma que elas conosco; é uma via de mao dupla, um encontro
dialégico que nos possibilita constituir uma real comunidade no sentido fenomenoldgico do

termo.

13 Inspirado na Pedagogia Waldorf
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Concluindo, considerar cada pessoa autista em sua singularidade, para além das
fachadas do autismo, atentar para o sentido que elas ddo as suas experiéncias e se ocupar em
criar uma ponte para um relacionamento que as ajude a viverem uma experiéncia de si a partir
das coisas que lhes sdo importantes, amplia a possibilidade de voltarem-se para 0 mundo e
compartilharem suas experiéncias com outros seres humanos. Afinal, a vida humana implica,

necessariamente, diversidade e dialogo.
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A Sintese Criativa

Esta aquarela busca expressar, por meio das cores, o0 resultado final da reflexdo da
pesquisadora sobre o fendmeno investigado, o encontro entre o eu e tu: as diversas nuances que
vao do azul mais escuro até o mais claro, que representam a variabilidade do espectro do
autismo; as nuances que vao do amarelo mais claro até o mais escuro, que representam a
variabilidade de pessoas ndo autistas; e 0 encontro entre as duas cores, 0 verde, que simboliza
a possibilidade de nos encontrarmos ndo em nosso mundo, nem no mundo deles, mas num

mundo nosso, em que algo inteiramente novo pode acontecer.

Figura 1 — Representacéo visual da reflexdo da pesquisadora
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Anexo 1 - Parecer de Aprovacao do CEP

O Projeto de Pesquisa foi apreciado eticamente pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da PUC-Campinas e foi considerado aprovado sob o nimero do parecer:
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A Experiéncia de Pessoas Autistas Adultas em seus Relacionamentos: um estudo
fenomenoldgico

Pesquisador: Gisella Mouta Fadda

Area Temitica:

Versao: 3

CAAE: 79786417.0.0000.5481

Instituicdo Proponente: Pontificia Universidade Catélica de Campinas - PUC/ CAMPINAS

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Niimero do Parecer: 2.494.564

Apresentacio do Projeto:

O referido projeto reside em "uma pesquisa qualitativa, fenomenoldgica e de carater exploratorio, com o
objetivo de compreender fenomenologicamente a experiéncia vivida de pessoas adultas diagnosticadas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA." A pesquisadora pretende incluir cinco participantes,conforme
declarado no Projeto e realizar de um a dois encontros individuais com cada participante. O encontro sera
de "natureza dialdgica que estara alicergado na atitude fenomenolégica de abertura ao acontecer clinico a
fim de possibilitar & pesquisadora compreender a experiéncia vivida por eles no relacionamento consigo e
com outras pessoas.”

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral

O propésito desse estudo é compreender e interpretar fenomenologicamente a experiéncia de pessoas
autistas adultas em seus relacionamentos.

Objetivos Especificos

1. Realizar encontros dial6gicos com os participantes que estejam dispostos e em condigdes para tal;

2. Descrever sob a forma de narrativas compreensivas os elementos significativos da experiéncia relatada
pelos participantes;
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3. Analisar os principais elementos significativos e buscar apreender o sentido atribuido por estes
participantes a experiéncia;
4. Estabelecer a estrutura essencial da experiéncia em estudo.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos

Os encontros serdo iniciados de forma espontanea, dependendo de como o participante se coloca na
relagdo com a pesquisadora. Eventuais perguntas poderdo surgir ao longo do encontro a fim de
compreender determinadas questées relacionadas ao tema da pesquisa. A pesquisadora envidara esforgos
para priorizar o bem-estar do participante, interrompendo o encontro caso entenda que a situagao esteja
contribuindo para algum desconforto emocional, que pode ser percebido, por exemplo, com aumento de
comportamentos estereotipados como balangar o corpo ou as maos. Todavia, se ainda com a
interrupgéo, manifestagdes de extrema angustia ocorrerem, serdo acolhidas pela pesquisadora no momento
do encontro,uma vez que a mesma € psicéloga inscrita no Conselho Regional de Psicologia e trabalha
clinicamente com

criangas autistas. Ademais, se forem constatados problemas emocionais especificos que necessitem de
atendimento psicolégico continuo, o participante sera encaminhado a um atendimento especializado.

Beneficios
A partir dos resultados, espera-se favorecer uma compreenséo e reflexdo sobre a atengéo psicologica
dispensada as pessoas autistas adultas contribuindo para o exercicio da pratica profissional do Psicélogo.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
A pesquisa apresenta relevancia, sobretudo em relagéo ao beneficio enunciado, conforme consta acima,
que reside na contribuicdo para o exercicio da pratica profissional do Psicélogo.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

O termo de apresentagéo obrigatdria ao que se refere ao TCLE para os participantes da pesquisa e ao que
se refere ao TCLE para os familiares/responsaveis estéo de acordo.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Houve pleno atendimento as solicitagdes realizadas.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Dessa forma, e considerando a Resolugdo CNS n°. 466/12, Resolugao CNS n°® 510/16, Norma
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Operacional 001/13 e outras Resolugdes vigentes, e, ainda que a documentagdo apresentada atende ao

solicitado, emitiu-se o parecer para o presente projeto: Aprovado.

Conforme a Resolugdo CNS n°. 466/12, Resolugao CNS n® 510/16, Norma Operacional 001/13 e outras
Resolugdes vigentes, € atribuigdo do CEP “"acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por meio de

relatorios semestrais dos pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco

inerente & pesquisa”. Por isso o/a pesquisador/a responsavel devera encaminhar para o CEP PUC-
Campinas os Relatérios Parciais a cada seis meses e o Relatério Final de seu projeto, até 30 dias apés o

seu término.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 05/02/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1023344.pdf 09:37:56
Projeto Detalhado / | Projeto_ CEP_Doutorado_revisado2.pdf | 05/02/2018 |Gisella Mouta Fadda | Aceito
Brochura 09:37:14
Investigador
Qutros Carta_CEP_alteracoes2.pdf 05/02/2018 | Gisella Mouta Fadda | Aceito

09:34:22
TCLE / Termos de | TCLE_familiares_responsaveis.pdf 15/12/2017 |Gisella Mouta Fadda | Aceito
Assentimento / 16:34:04
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_participantes_revisado.pdf 15/12/2017 |Gisella Mouta Fadda | Aceito
Assentimento / 16:33:37
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto Folha_Rosto_Assinada.pdf 09/11/2017 | Gisella Mouta Fadda | Aceito
22:22:34
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Apéndice 1: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE):
Familiares ou Responsaveis

Seu(sua) filho(a) esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cientifica que esta sendo
desenvolvida pela psicologa Gisella Mouta Fadda, aluna do Curso de Doutorado do Programa
de P6s-Graduacdo em Psicologia da PUC-Campinas, com o titulo “A experiéncia de pessoas
autistas adultas em seus relacionamentos”. O objetivo do estudo consiste em compreender a
experiéncia dos participantes em relacdo a seus relacionamentos interpessoais.

A pesquisa incluird encontros individuais da pesquisadora com cada participante que se
assemelham a conversas sobre o tema em estudo e que ndo serdo gravados nem registrados por
escrito na integra. ApoOs cada encontro, a pesquisadora ird redigir uma narrativa contendo sua
compreensdo sobre a experiéncia do participante. A participacdo do seu(sua) filho(a) consistira
em conversar com a pesquisadora individualmente durante este encontro em um local
previamente escolhido por ele(a) e por vocé. Serd necessario que vocé autorize o contato da
pesquisadora com seu filho(a) para convida-lo(a) a participar da pesquisa e, também, que alguns
trechos da conversa sejam reproduzidos na narrativa que ela redigird sobre este encontro.
Estima-se que sejam necessarios de um a dois encontros com cada participante, com uma
duracdo média de 40-60 minutos cada um.

Todos os dados que vocé fornecer serdo tratados com a maxima confidencialidade pela
pesquisadora. Em nenhum momento seu nome e 0 nome do participante serdo divulgados. A
participacdo do seu(sua) filho(a) € totalmente voluntaria, ndo havendo nenhuma remuneracéo
por ela. Se vocé autorizar esta participacdo, podera a qualquer momento retirar seu
consentimento. E importante enfatizar que embora vocé, como responsavel legal possa ter dado
a permissao para a pesquisa, sera excluido aquele participante que ndo demonstrar interesse ou
que esteja impossibilitado de estabelecer algum nivel de comunicacdo (verbal ou ndo verbal)
com a pesquisadora.

Em principio, este estudo ndo trard nenhum risco aos participantes. No entanto, em alguns
casos, 0s temas abordados nos encontros com a pesquisadora podem trazer recordagfes ou
emocBes pessoais que podem ndo ser agradaveis. No caso do participante se sentir
desconfortavel ou com qualquer mal-estar devido a participacdo dele, vocé podera comunicar
isso a pesquisadora. Ademais, a pesquisadora envidara esforgcos para priorizar 0 bem-estar do
participante, interrompendo o encontro caso entenda que a situacdo esteja contribuindo para
algum desconforto emocional do seu(sua) filho(a). Todavia, se ainda com a interrupcao,
manifestacOes desagradaveis ocorrerem, serdo acolhidas pela pesquisadora no momento do
encontro, uma vez que a mesma é psicologa inscrita no Conselho Regional de Psicologia. Caso
sejam constatados problemas emocionais especificos que necessitem de atendimento
psicolégico continuo, vocé serd encaminhado a um atendimento especializado.

Se vocé concordar em autorizar a participacdo do seu(sua) filho(a), devera ler, assinar e datar
este Termo de Consentimento, do qual uma copia ficard com vocé. Se tiver duvidas durante sua
participacao na pesquisa, ou mesmo depois dela ter se encerrado, podera entrar em contato para
esclarecé-los com a pesquisadora Gisella Mouta Fadda através do fone (19) 99836-1070 ou
pelo email gisella.fadda@gmail.com. Questdes de ordem ética podem ser esclarecidos junto ao
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da PUC-Campinas, que aprovou esta
pesquisa. Endereco: Rod. Dom Pedro I, Km 136 — Pq das Universidades — Campinas-SP — CEP:
13.086-900; telefone/fax: (19) 3343-6777; email: comitedeetica@puc-campinas.edu.br, que
funciona de segunda a sexta- feira, das 8:00 as 17:00h.
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Gisella Mouta Fadda
CRP 06/141442

Declaro ter sido devidamente informado (a) e compreendido a natureza e objetivo da pesquisa
e concordo livremente em participar. Declaro ainda ser maior de 18 anos.

Nome: RG:
Tel: Assinatura; Data:
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Apéndice 2: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE):
Participante

A pesquisa a que vocé esta sendo convidado a participar estd sob a responsabilidade da
psicologa Gisella Mouta Fadda, doutoranda pelo Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia
da PUC-Campinas. Trata-se de um estudo intitulado “A experiéncia de pessoas autistas adultas
em seus relacionamentos” que tem como objetivo compreender a experiéncia de pessoas
autistas adultas em seus relacionamentos.

A pesquisa incluird encontros dialdgicos com os participantes que ocorrerdo de forma
espontanea, dependendo de como o participante se coloca na relagcdo com a pesquisadora, que
podem se assemelhar a uma conversa. Como tais conversas nao serdo gravadas nem registradas
na integra, esses encontros serdo descritos pela pesquisadora na forma de narrativas redigidas
apos cada encontro. Sua participacdo se dara através desta conversa com a pesquisadora que
ocorrera no local escolhido por vocé e, posteriormente, na autorizacdo para que trechos da
conversa sejam reproduzidos pela pesquisadora no relato que faré sobre este encontro. Estima-
se que sejam necessarios de um a dois encontros com vocé, tendo uma duracao média de 40-60
minutos em cada encontro.

Todos os dados que vocé fornecer serdo tratados com a méaxima confidencialidade pela
pesquisadora. Em nenhum momento seu nome e 0 nome de seus familiares serdo divulgados.
Sua participacdo é totalmente voluntaria, ndo havendo nenhuma remuneracao por ela. Se vocé
aceitar participar, podera a qualquer momento retirar seu consentimento.

Em principio, este estudo ndo trara nenhum risco a vocé. No entanto, em alguns casos, 0s temas
abordados nos encontros com a pesquisadora podem trazer recordagdes ou emogoes pessoais
gue podem ndo ser agradaveis. No caso de vocé se sentir desconfortavel ou com qualquer mal-
estar devido a sua participacdo, vocé podera comunicar isso a pesquisadora. Ademais, a
pesquisadora envidara esforcos para priorizar o seu bem-estar, interrompendo o encontro caso
entenda que a situacdo esteja contribuindo para algum desconforto emocional. Todavia, se
ainda com a interrupcdo, manifestacfes desagradaveis ocorrerem, serdo acolhidas pela
pesquisadora no momento do encontro, uma vez que a mesma é psicologa inscrita no Conselho
Regional de Psicologia. Caso sejam constatados problemas emocionais especificos que
necessitem de atendimento psicolégico continuo, vocé serd encaminhado a um atendimento
especializado.

Se vocé concordar em participar, devera ler, assinar e datar este Termo de Consentimento, do
qual uma copia ficara com vocé. Se tiver davidas durante sua participacdo na pesquisa, ou
mesmo depois dela ter se encerrado, podera entrar em contato para esclarecé-los com a
pesquisadora Gisella Mouta Fadda atraves do fone (19) 99836-1070 ou pelo email
gisella.fadda@gmail.com. Questdes de ordem ética podem ser esclarecidos junto ao Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da PUC-Campinas, que aprovou esta pesquisa.
Endereco: Rod. Dom Pedro I, Km 136 — Pq das Universidades — Campinas-SP — CEP: 13.086-
900; telefone/fax: (19) 3343-6777; email: comitedeetica@puc-campinas.edu.br, que funciona
de segunda a sexta-feira, das 8:00 as 17:00h.

Gisella Mouta Fadda
CRP 06/141442
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Declaro ter sido devidamente informado (a) e compreendido a natureza e objetivo da pesquisa
e concordo livremente em participar. Declaro ainda ser maior de 18 anos.

Nome: RG:
Tel: Assinatura; Data:
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Apéndice 3: Verbale di Consenso Libero e Informativo:
Partecipante

Laricerca a cui Lei € stato invitato a partecipare € a carico della psicologa Gisella Mouta Fadda,
dottoranda del Programma Post-Laurea in Psicologia nella “Pontificia Universidade Campinas-
PUC” a Campinas. Si riferisce a uno studio dal titolo "L'esperienza delle persone autistiche
adulte nei loro rapporti” il cui scopo & comprendere I'esperienza degli adulti autistici nei loro
rapporti.

La ricerca includera incontri dialoganti che avverranno spontaneamente con i partecipanti a
seconda di come il partecipante si impegna nel rapporto con il ricercatore che possano
assomigliare ad una conversazione. Poiché tali conversazioni non saranno registrate né
annotate, questi incontri saranno descritti dal ricercatore sotto forma di narrazioni, redate dopo
ogni seduta. La Sua partecipazione si verifichera durante questa conversazione con il ricercatore
e avverra in un luogo scelto da Lei; posteriormente alla Sua autorizzazione estratti della
conversazione saranno riprodotti sul rapporto che il ricercatore eseguira sull incontro. Si stima
che siano necessarie una o due riunioni con una durata media di 40-60 minuti in ciascuna delle
riunioni.

Tutti i dati forniti saranno trattati con la massima riservatezza dal ricercatore. In nessun caso
verranno divulgati il Suo nome e i nomi dei Suoi parenti. La Sua partecipazione e assolutamente
volontaria e non vi € alcuna remunerazione. Se accetta di partecipare, potra ritirare il Suo
consenso in qualsiasi momento.

In linea di massima, questo studio non Le portera alcun rischio. Tuttavia, in alcuni casi, gli
argomenti trattati negli incontri con il ricercatore possono portare ricordi 0 emozioni personali
che potrebbero non essere graditi. Se, eventualmente, Si sentira a disagio o a disagio riguardo
alla Sua partecipazione, potra comunicarlo al ricercatore. Inoltre, il ricercatore si impegnera per
dare priorita al Suo benessere, interrompendo l'incontro nel caso in cui la situazione
contribuisca ad alcun disagio emotivo. Tuttavia, se dopo l'interruzione, si verificano ancora
manifestazioni sgradevoli, queste saranno accolte dal ricercatore al momento dell'incontro,
poiché il ricercatore ¢ una psicologa iscritta al “Conselho Regional de Psicologia”. Se si
riscontrano problemi emotivi specifici che richiedano un'assistenza psicologica continuata, Lei
sara diretto a un“assistenza specialistica.

Se accetta di partecipare, deve leggere, firmare e datare questo Verbale di Consenso. Una copia
Le sara consegnata. Se avra dei dubbi durante la Sua partecipazione alla ricerca, o anche dopo
essersi conclusa, per chiarimenti potra contattare il ricercatore Gisella Mouta Fadda attraverso
il telefono (19) 99.836-1070 o via email gisella.fadda@gmail.com. Le questioni etiche possono
essere chiarite presso il “Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos” della “Pontificia
Universidade Campinas-PUC” a Campinas, che ha approvato questa ricerca - Indirizzo: Rod.
Dom Pedro I, Km 136 — Pqg. das Universidades - Campinas-SP - CAP: 13.086-900 - aperto dal
lunedi al venerdi, dalle ore 8:00 alle 17:00. Telefono / fax: (19) 3343-6777; email:
comitedeetica@puc-campinas.edu.br

Gisella Mouta Fadda
CRP 06/141442
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Dichiaro di essere stato debitamente informato(a) e di aver compreso il principio e lo scopo
della ricerca e di accettare liberamente di partecipare. Dichiaro inoltre di essere maggiorenne.

Nome: Carta d" Identita:

Tel: Firma: Data:




