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RESUMO

A inclusdo de pessoas no espectro do autismo constitui um desafio contemporaneo
da agenda publica no Brasil, articulada em torno de diversas politicas sociais
coordenadas pelo Estado. Sob o prisma dos direitos de cidadania,uma questao que
se coloca é a identificacdo e a efetivacdo dos direitos (e dos suportes que deles
derivam) para as familias . O presente estudo tem por objeto deandlise os direitos
sociais e de cidadania no &mbito do tratamento dispensado as pessoas no espectro
do autismo e as suas familias. Seu objetivo consiste em abordar, introdutoriamente,
os direitos destas familias problematizando os conceitos envolvidos, as principais
dificuldades e desafios. A metodologia adotada consiste em pesquisa bibliogréafica
e documental. A pesquisabibliogréafica foi realizada por meio de reviséo da literatura
especializada com base nos estudos de livros, artigos, revistas e TCC’s que
discorrem sobre salde mental, de forma geral, e particularmente sobre o chamado
‘transtorno do espectro autista”. A pesquisa documental procedeu através da
legislacdo relacionada ao tema. Concluimos que é necessaria a intervencao
gualificada do Estado e a viabilizagcdo da garantia dos direitos desses sujeitos,
através das politicas de protecdo social relacionadas a saude, a educacédo e a
outros direitos que acobertam e é de interesse desses sujeitos,como também,
frisamos a importancia dos profissionais das redes de suporte as familias.

Palavras-chave: Autismo. Direitos. Leis. TEA.



ABSTRACT

The inclusion of people with autism spectrum disorder constitutes a contemporary
challenge on the public agenda in Brazil, articulated around several social policies
coordinated by the State. From the perspective of citizenship rights, a question that
arises is the identification and enforcement of rights (and the supports that derive
from them) for families. The object of this study is to analyze the rights of families in
the treatment given to people with ASD. Its objective is to approach, in an
introductory way, the rights of these families, problematizing the concepts involved,
the main difficulties and challenges. The methodology adopted consists of
bibliographical and documentary research. The bibliographical research was carried
out through a review of the specialized literature based on studies of books, articles,
magazines and TCC's that discuss mental health in general and the autism
spectrum disorder. The documentary research proceeded through the legislation
related to the theme. We conclude that it is necessary for the State to intervene and
guarantee the rights of these subjects, through public policies and social protection
related to health, education and many other rights that cover and are of interest to
these subjects, as well as, we emphasize the importance of support network
professionals to support and prepare these families so that they can participate
directly in decisions and give their opinion on what is fundamental in the treatments
given to their children with ASD.

Keywords: Autism. Laws. Rights. TEA
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INTRODUCAO

O presente trabalho discute os direitos sociais e de cidadania no ambito das
familias com pessoas no espectro do autismo. Entende-se que uma das principais
caracteristicas da pessoa com autismo é a dificuldade de interagdo social em
termos considerados “normais”, o que para as familias torna-se uma luta constante,
iniciada desde a dificuldade em chegar a um diagnéstico até a aceitacdo e o
acompanhamento adequado que se impdem. Tais dificuldades provém ainda da
falta de informacéo arespeito do espectro autista, realcada pela resposta limitada do

Estado atravésde politicas publicas e pelo preconceito arraigado na sociedade.

Em face dessa situacgéo originou-se, em 1983, o primeiro grupo de divulgacéo
e ajuda mutua. Esse grupo era formado por pais de pessoas no espectro do autismo
e denominou-se Associacao dos Amigos dos Autistas de Sao Paulo (AMA-SP). Seu
objetivo era fomentar a buscade conhecimento e troca de experiéncias sobre o
autismo. Consolidou-se no periodo anterior a criacdo do Sistema Unico de Satde
(SUS), quando o Estado brasileiro ndo tinha nenhuma estratégia para o
acolhimento de criancas e adolescentes com questdes de ordem psiquica, tal como
o0 autismo. Este fato levou a AMA-SP a desenvolver suas proprias frentes

assistenciais.

Paralelamente, na mesma década de 80, desenvolvia-se no Brasil 0
Movimento da Reforma Psiquiatrica, que objetivava a revisdo das premissas
assistenciais e tedricas destinadas as pessoas com adoecimento mental, visando
superar 0 modelo de assisténcia centrado em praticas de institucionalizacdo, de
maneira a promover o resgate da dimenséo da cidadania a essa populacdo e a
construir uma rede comunitaria para o cuidado em liberdade (AMARANTE, 1994).
Através da acao de tal movimento e da promulgacao da Lei n® 10.216/01, a saude
mental consolidou-se anos depois como politica de Estado - sob o marco da
Atencdo Psicossocial - ancorada em solidos aparatos juridicos, politicos e clinicos,

gue reorganizaram a rede de servicos e inscreveram os Centros de Atencéao



Psicossocial (CAPS) como as principais estratégias de cuidado em saude mental
(DELGADO, 2011; BERLINK, MAGTAZ, TEIXEIRA, 2008; COSTA et al.,, 2011;
GAMA, 2012). Porém, a inclusdo da saude mental infanto-juvenil na agenda das
politicas publicas se deu tardiamente, mesmo no campo interno da satdemental, fator
gue contribui para a compreensao dos dilemas enfrentados atualmente em relacéo

a rede de cuidado ofertada pelo SUS para autistas.

A construcdo de uma rede de atencao para criancas e adolescentes com
transtornos mentais graves e persistentes, integrada a satde mental no SUS, s6 foi
proposta e iniciada a partir da Ill Conferéncia Nacional de Saude Mental, em 2001
(BRASIL, 2002a), tendo como ponto estratégico a implantacdo de Centros de
Atencao Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSI), a partir da portaria ministerial n°
336/02 (BRASIL, 2002b). Em consonancia com o0s principios da Reforma
Psiquiatrica, os CAPSi séo dispositivos de cuidado territorial, de base comunitaria
gue tém como funcgéo primordial prover atencdo em salude mental para psicoticos,
autistas, usuarios de alcool e outras drogas, e para qualquer condi¢cao que implique
prejuizos psicossociais severos e persistentes (COUTO; DELGADO, 2015).

Assim,a AMA se expandiu por diversos estados brasileiros (CAVALCANTE,
2003), sendohoje reconhecida por muitos como um espaco de producéo técnica e
formacao profissional, influenciando ainda o surgimento de diversas associagdes
similares, como a Associacéao Brasileira de Autismo (ABRA), Associacdo Brasileira
para Acaopor Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA), Fundacao Mundo
Azul, entre outras. Nunes (2014) registra que as associacdes tém, por meio de
mobilizagBes politicas, manifestado sua luta por direitos, apontando as lacunas

assistenciais vivenciadas na saga por tratamentos e diagnosticos de seus filhos.

A mobilizagdo dos familiares no curso de quase trés décadas levou ao
ineditismo da aprovacao de uma lei federal especifica para o espectro do autismo.
Em 27 de dezembro de 2012, durante o governo Dilma Rousseff (PT), foi
sancionada a Lei n°12.764, que institui a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2012). Além de
reconhecer a pessoa COmMTEA como “pessoa com deficiéncia, para todos os fins
legais” (Lei n® 12.764, § 2°),produz incidéncias em diversos campos, como na

esfera assistencial,
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politico/gestora, cientifico/académica, educacional/pedagdgica, bem como no campo
dos direitos basicos (OLIVEIRA, 2015).

A criacdo de uma sociedade inclusiva € um processo dinamico voltado para
reduzir fronteiras econdmicas, sociais e culturais, ou, pelo menos, tornar as
fronteiras mais permeaveis. A inclusdo social pode ser medida em diversas
dimensodes, incluindo visibilidade e acesso a interagdo social com 0s outros,
consideracao de necessidades e direitos, tais como o direito de ser diferente, de
trabalhar eparticipar da vida cultural da sociedade, e dos recursos para permitir que
as pessoas exercam esses direitos (UNDESA, 2008, p. 5). H4 muitas barreiras para
aedificacdo de uma sociedade efetivamente inclusiva, as quais variam de acordo
com as estruturas culturais e econémicas — afora que, em Uultima instancia, a
inclus@o requer um forte compromisso publico, isto €, vontade politica do Estado
gue seja capaz de, por um lado, deflagrar iniciativas inscritas no amplo espectro
das politicas de protecéo social; e, por outro, mobilizar mecanismos pedagdgicos
de conscientizacdo popular em relacdo ao tema. A rigor, esta é uma via de mao

dupla fundamental no combate ao preconceito.

Uma sociedade inclusiva, portanto, € aquela em que cada individuo, cada
um com direitos e responsabilidades, tem um papel ativo a desempenhar (ONU,
1995). A melhoria das oportunidades de inclusdo social tem sido identificada como
um objetivo fundamental para a educacdo, bem como para os prestadores de

servi¢os de saude e assisténcia social (BAMFORD, 2005).

Nos termos da literatura especializada no campo da saude, o espectro do
autismo é admitido como um transtorno de desenvolvimento generalizado,
caracterizado por desafios na comunicacdo social, interesses restritos e
comportamentos repetitivos(APA, 2013). O termo "alto funcionamento” refere-se a
individuos com autismo quetém QI médio ou acima da média, alto grau de
independéncia, mais dificuldades desocializagdo, enquanto 'baixo funcionamento'
refere-se a individuos que enfrentamseérias dificuldades e falta de independéncia,
deficiéncia intelectual, bem como problemas significativos na socializa¢do (BAIO,

2012).

Fazer amigos constitui uma das areas que causam problemas para

individuos com TEA. Apenas 1% das criancgas tipicamente em desenvolvimento



nao tém amigos (SWEARER et al., 2012), em comparacdo com 42% das criancas
com autismo (SOLISH, PERRY, MINNES, 2010), embora as criangas com TEA
sejam cada vez mais “educadas” nas salas de aula tradicionais (WILKINSON,
TWIST, 2010) e alguns empregadores estdo agora especificamente procurando

funcionarios no espectro do autismo (VASAGAR, 2013).

O bullying é outra grande preocupacdo (CHAMBERLAIN et al., 2010).
Criancascom autismo tém quatro vezes mais chances de sofrer bullying do que
outras criancas (LITTLE, 2002; SOFRONOFF, DARK, STONE, 2011). Reacdes
fortes ao serem provocados e interesses atipicos (GRAY, 2004) aumentam 0 risco
de serem ostracizados. Nas escolas especiais, 0 bullying € menos provavel (VAN
ROEKEL, SCHOLTE, DIDDEN, 2010), possivelmente por causa da maior aceitacao
da diferenca (DUE et al., 2005) ou pela propor¢éo de alunos (ZABLOTSKY et al.,
2012).

Infelizmente, as coisas ndo parecem melhorar a medida em que as criancas
com TEA crescem. Muitos adultos com autismo ainda tém dificuldade em fazer
amigos (STEWART, 2008) e mais de 50% relatam ter sido intimidados ou
assediados em algum momento de suas vidas (ROSENBLATT, 2008). A
ostracizacdo social ndo reflete a falta de desejo de ter amigos por parte dos
individuos com autismo; pelo contrario, a grande maioria dos adultos e criancas

com autismo quer passar mais tempo socializando (BAUMINGER, KASARI, 2000).

Viver de forma ativa e independente possivel dentro da comunidade é um
aspecto essencial da inclusdo, mas 44% dos adultos com autismo vivem em casa
com seus pais idosos, um terco vive em cuidados residenciais e 17% vivem em
alguma forma de moradia apoiada (BROACH et al.,, 2003). Mais de 70% dos
cuidadores mais velhos (com mais de 60 anos) néo fizeram planos para o futuro de
seu filho adulto ou filha com deficiéncia (DILLENBURGER, MCKERR, 2011). O
afastamento baseado em politicas de acomodacao residencial ou institucional foi
bem-vindo, mas, em ultima analise, sua efetivacdo depende de politicas em relagcéo

a inclusao.

Observado o aspecto normativo-legal, individuos com TEA tém os mesmos
direitos que qualqueroutro ser humano, incluindo os direitos de ser diferente,
trabalhar e participar na vida cultural da sociedade (UNCRPD, 2006; UNCRC, 1989;
UNDESA, 2008), maseles podem exigir recursos personalizados para poder

aproveitar esses direitos.
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Para criancas do espectro do autismo, 0s recursos necessarios devem estar em
grande parte vinculados ao apoio e intervencgdes eficazes e baseadas em
evidéncias precoces em casa e ha escola (CENTRO NACIONAL DE AUTISMO,
2009). Paraadultos com autismo, alcancar um emprego remunerado € uma das
melhores formas de garantir inclusdo, interacdo social e independéncia

financeira.

O direito a protecdo contra discriminacdo no emprego, durante o
treinamento, recrutamento e educacgdo continuada esta consagrado na
Convencaodas Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(UNCRPD, 2006). No entanto, pesquisa de Rosenblatt (2008) constatou que
apenas 15% dosadultos com TEA estavam em pleno emprego. Essas baixas
taxas de emprego néo sao reflexo da falta de vontade de trabalhar, ou seja, a
maioria dos adultos com TEA quer trabalhar (DILLENBURGER, MCKERR,
2011), mas aqueles que encontramtrabalho geralmente sdo empregados em
funcdes de baixa qualificacdo e mal remunerados (HOWLIN et al., 2004).
Embora, sem duvida, o emprego no "mercado aberto" seja o objetivo, os
programas de emprego apoiados parecem aumentar aschances de alguns
adultos com autismo obterem um bom trabalho (HOWLIN, ALCOCK,BURKIN,
2005).

Apresentado este quadro, cujos dados comportam relevancia social e
académica, convém indicar que o interesse em estudar este tema resulta da
experiéncia de estagio obrigatério realizado durante a graduacéo. O estagio
ocorreu no CAPSI Dr. José Luiz da Rocha Cerqueira, situado no bairro José
Tenorio, na cidade de Macei6é (AL).Ali tivemos a oportunidade de aprender
sobre dimensdes do trabalho profissionalda/o Assistente Social e mobilizar
mediacdes entre teoria e pratica a partir do que nos foi ensinado durante a
graduacéo, nos enriquecendo de informacdo e conhecendo um pouco da
realidade no qual a/o assistente social encontra-se inserida/o no mercado de

trabalho.

Neste sentido, este trabalho tem por objetivo geral promover areflexado
acerca dos direitos dessas pessoas com TEA, como também, os dos seus
familiares, em especifico os que dispensam sua vida para cuidar destas.

Constituem objetivos especificos:a) realizar uma aproximacdo teorica ao
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debate sobre TEA a partir de uma perspectiva critica; b) identificar o papel
assumido pelo Estado (ou o alcance limitado de sua acdo) na garantia de
direitos a pessoas com TEA; c) problematizar a realidade dos servicos de
atencdo a pessoas com TEA e o papel assumido pelo Servigo Social nesse

ambito, especialmente do ponto da vista da dimenséao ético-politica.

A metodologia utilizada € de base qualitativa, com utilizacdo pontual de
dados quantitativos, e consiste em pesquisa bibliografica e documental. A
pesquisa bibliografica foi realizada por meio de estudo de livros, artigos
cientificos, TCC’s sobre a reforma psiquiatrica, atencdo basica, politica de
saude e saude mental, o qual nos deu suporte para abordar os temas e
subtemas pertinentes ao objeto de estudo. A pesquisa bibliogréafica foi sobre a
trajetdria da politica nacional de saudemental e do Servico Social inserido
nesse contexto, possibilitando uma reflexdo acerca do atual cuidado
assistencial oferecido as pessoas com transtorno mental. A pesquisa
documental, por sua vez, procedeu-se através da legislacdo relacionada ao
SUS, asaude mental e reinsercdo social. Processando-se por meio da analise

das portarias e leis direcionadas a politica de saude mental.

A estrutura de exposicdo encontra-se disposta em quatro capitulos. O
primeiro capitulo apresenta as percepc¢des sociais em relacdo ao autismo,
chamando a atencédo para a conscientizacdo da sociedade em relacdo a esta
questdo. O segundo capitulo discute sobre as dificuldades de inclusédo,através
da comunicacao social, da linguagem, o tardiamento na fala, dificultando a
interacdo social. O terceiro capitulo aborda quais as contribuicbes do
profissional de assisténcia social quando inserido nesse contexto e suas
mediacoes diante daspoliticas que ddo embasamento para a viabilizacdo dos
direitos desses usuarios. Oquarto e ultimo capitulo discorre sobre o que € por
intuito desse trabalho em da o entendimento ao leitor quais sédo os direitos
dessas familias com pessoas com TEA.Por fim, nas consideracdes finais,
sugere-se uma reflexdo para que haja uma intervencao precoce, que nao
acolha somente a crianca/jovem, mas também seusfamiliares, contribuindo

para um melhoramento na vida do individuo e de sua familia.
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1 PERCEPCOES SOCIAS EM RELACAO AO AUTISMO

A conscientizacao social sobre o espectro autista tem sido o foco de entes
publicos e do chamado “terceiro setor”. Através de iniciativas diversas,
majoritariamente de cunho educativo, busca-se desconstruir um conjunto de
esteredtipos em relacdo ao TEA. Diante do numero crescente de diagnosticos, o
autismo vem se tornando umobjeto de pesquisa em todo o mundo (GUEDES &
TADA, 2015).

No Brasil, aproducdo cientifica esta concentrada em investigacées sobre
intervencdes, tratamentos, diagnosticos, genética, uso de farmacos, educacéo,
familia (MASCOTTI, BARBOSA, MOZELA, & CAMPOS, 2019), evidenciando,
conforme atestam Guedes e Tada (2015), uma caréncia de estudos que possam,
inicialmente, auxiliar na promocao da inclusdo social das pessoas autistas e, por
conseguinte, compreender os processos adjacentes relativos a sociabilidade, a

convivéncia comunitaria etc.

Nesse sentido, partindo da constatacao de Lacerda (2017) de que, a cada dia,
h& mais relevanciaem investigar o autismo, este trabalho busca uma aproximacao
a realidade social do autismo e suas representagfes. De modo geral, Moscovici
(2015) pontuou que a finalidade de todas as representacdes sociais € transformar
um objeto ndo familiar em algo familiar, jA que o estranho ameaca a ordem
estabelecida e, a partir da representacao social, 0 desconhecido ganha sentido e
norteia os posicionamentos. Portanto, entender como o0 autismo passa de um objeto
pouco familiar para um objeto assimilado por um grupo social permite o alcance do
modo como esse grupo responde e se comporta diante do autismo e da pessoa em

Seu espectro.

Pode-se dizer que o autismo — visto como classificacdo — advém do saber
cientifico, especificamente daciéncia médica. A maneira pela qual o senso comum
se apropria desse conhecimento cientifico constitui a esséncia da investigacdo de
uma representacaosocial. No entanto, consiste em uma construgdo complexa que
envolve dimensdessociais - histéria, cultura, politica, ideologia - e individuais -
experiéncias,afetos, comportamentos (CHAVES & SILVA, 2013). Sendo assim, a
fim de entender como o autismo é absorvido pelo meio social para além do universo

médico, mas
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partindo dele, algumas referéncias historicas se fazem necessérias, bem como a
forma pela qual os manuais diagnosticos descrevem o transtorno, posto que ja sdo
produtos dos contextos sociais e historicos e sdo considerados parametros para

interpretar e classificar as sintomatologias.

Atualmente, o autismo € definido como Transtorno do Espectro Autista (TEA)
no Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - DSM-5 (APA, 2014), mas
foi descrito pela primeira vez em 1943 pelo psiquiatra austriaco Leo Kanner, que o
denominou, a priori, de Disturbio Autista do Contato Afetivo (KANNER, 1943). A
partir da perspectiva do DSM-5, considera-se o TEA como um transtorno do
neurodesenvolvimento de etiologia mdltipla, cujas principais caracteristicas se
referem a alteracdes e comprometimentos na comunicacao, na socializacéo e/ou
no comportamento, apresentando-se ainda na primeira infancia e persistindo ao
longo da vida do individuo (BARLOW & DURAND, 2015).

O dia 2 de abril foi instituido pela ONU em 2008 como o Dia Mundial de
Conscientizagdo do Autismo. Como sinalizado na Introducéo, o autismo afeta varios
aspectosda comunicacdo, além de influenciar também no comportamento do
individuo. Segundo dados do Center of Deseases Control and Prevention (CDC),
orgao ligadoao governo dos Estados Unidos, existe hoje um caso de autismo a cada
110 pessoas. Dessa forma, estima-se que o Brasil, com seus 200 milhdes de
habitantes, possua cerca de 2 milhdes de autistas, um namero indiscutivelmente
expressivo. Sao mais de 300 mil ocorréncias s6 no Estado de S&o Paulo. Contudo,
apesar de numerosos, os milhdes de brasileiros autistas ainda sofrem para

encontrar acompanhamento adequado.

Apesar de o autismo ter um nimero relativamente grande de incidéncia, foi
apenas em 1993 que a sindrome foi adicionada a Classificacdo Internacional de
Doencas da Organizacdo Mundial da Saude (OMS). A demora na inclusdo do
autismo neste ranking é reflexo do pouco que se sabe sobre a questdo. Ainda nos
dias de hoje, o diagndstico € impreciso, € nem mesmo um exame genético é capaz
de afirmar com precisao a incidéncia da sindrome. “Existe uma busca, no mundo
todo, para entender quais sdo as causas genéticas do autismo”, explica a

Professora Maria Rita dos Santos e Passos Bueno, coordenadora do nucleo voltado
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ao autismo do Centro de Pesquisa sobre o Genoma Humano e Células-Tronco do
Instituto de Biociéncias (IB) da USP. “Hoje a eficiéncia do teste ainda € muito baixa”,

afirma.

Antes de avancar na problematizacdo que mobiliza dimensfes especificas
do espectro autista, convém apresentar uma breve sintese referente ao tratamento
historicamente dispensado as pessoas com deficiéncia, em geral, no Brasil. Nisto
comparece um determinado modo de acdo do Estado e um conjunto de
preconceitos que marca a vida socio-cultural brasileira e se faz refletir sobre as
pessoas com deficiéncia através do que, contemporaneamente, admite-se como
capacitismo. Ao nosso ver, um fundamento basico que d& sustentacdo ao
capacitismo € o preconceito, a intolerancia a diferenca. Isto atinge o conjunto das
pessoas com deficiéncia e também se apresenta no caso do objeto investigado

neste trabalho.

1.1. CONTEXTUALIZACAO HISTORICA DA DEFICIENCIA E ALGUNS DE
SEUS PRECEITOS NORMATIVO-LEGAIS NO BRASIL
CONTEMPORANEO

Conforme Barbosa (2006), com as reformas na saude e na previdéncia
tracadas durante a ditadura empresarial-militar (1964-1985), por meio de
centralizacdo e privatizacdo do modelo de atendimento médico, tem-se o
crescimento dos hospicios no Brasil. A partir de 1970, o crescente movimento pela
Reforma Psiquiatrica, com a participacdo de varios profissionais da saude,
inclusive, trabalhadores da saude mental, representam um marco histérico para o
processo de desinstitucionalizacdo do modelo de psiquiatria tradicional. Na
Constituicao Federal de 1988, a saude é referenciada como “direitos de todos” e
“dever do Estado”. Em meio ao principio de humanizacdo de atendimento na saude,
destacamos 0s questionamentos em torno da Reforma Psiquiatrica brasileira a
partir da década de 1970 que também buscava por mudancas no modelo de

tratamento dado ao “louco” e a “loucura” nos hospitais psiquiatricos.

A luta do Movimento Antimanicomial foi pela implantacdo de servicos
substitutivos ao modelo hospitalocéntrico e de segregacéo social, historicamente,
marcado por ser violento, desumano e institucionalizado. A luta por um modelo

assistencial para atender ao “portador” de transtornos mentais com servigos
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substitutivos tinha e tem por foco a reinsercao social, produtiva e cultural, isto €,
inserir a comunidade, a familia e 0 Estado no compromisso de cuidar e de propiciar a
reinsercao psicossocial de modo a recuperar a dignidade deste usuario que também
€ um sujeito com e de direitos (COSTA, 1996). A Lei Federal n° 13.146/2015, que
regulamenta internamente as disposi¢cdes da Convencéo dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia da ONU, no seu artigo 2° considera pessoa com deficiéncia aquela
gue tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicdes com as demais

pessoas.

No Brasil, a Lei n°10.216, de 6 de abril de 2001, dispGe sobre a protecéo e
os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona 0 modelo
assistencial em saude mental. No artigo 1°, os direitos e a protecdo das pessoas
acometidas de transtorno mental, de que trata esta Lei, sdo assegurados sem
gualquer forma de discriminacdo quanto a raca, cor, sexo, orientacdo sexual,
religido, opcao politica, nacionalidade, idade, familia, recursos econémicos e ao

grau de gravidade ou tempo de evolucdo de seu transtorno, ou qualquer outra.

Por acédo da promulgacado da Lei n® 10.216/01, a saude mental consolidou-
se anos depois como politica de Estado sob o marco da Atencdo Psicossocial —
ancorada em solidos aparatos juridicos, politicos e clinicos, que reorganizaram a
rede de servico e inscreveram os Centros de Atencéao Psicossocial (CAPS) como
as principais estratégias de cuidado em saude mental (DELGADO, 2011;
BERLINCK, MAGTAZ; TEIXEIRA, 2008; COSTA et al., 2011; GAMA, 2012). No
entanto, como observam Couto e Delgado (2015), a inclusdo da saude mental
infanto-juvenil na agenda das politicas publicas nacionais se deu tardiamente,
mesmo no campo interno da saude mental, fator que contribui para a compreensao
dos dilemas enfrentados atualmente em relacdo a rede de cuidados ofertada pelo

SUS para autistas.

Como citado na introdugéo, em 27 de dezembro de 2012, foi sancionada a
Lei n° 12.764, que “Institui a Politica Nacional de Protecédo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista” (BRASIL, 2012), que reconhece a pessoa com

transtorno do espectro autista como “pessoa com deficiéncia”, sendo assim,
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podemos ainda nos debrugcarmos sobre o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, uma
vez que o TEA foi reconhecido como uma deficiéncia, tendo seus direitos cobertos e
assegurados pela lei. Um dos principios basicos do Estatuto da Pessoacom
Deficiéncia que devesse ser frisado séo os artigos 4° e 5° do mesmo, onde aborda a

Igualdade e a N&o Discriminacao.

Vale frisar que a importancia do Principio da Igualdade e a proibicdo de
discriminacdo das pessoas com alguma limitagédo funcional sé foi possivel a partir
da consolidacédo do modelo social de deficiéncia. Antes desse fato, a deficiéncia era
concebida como uma questdo estritamente individual. Como reflexo, o Poder
Publico tomava medidas puramente assistencialistas e caritativas, nao
reconhecendo a pessoa com deficiéncia como sujeitos de direitos. Deve-se
destacar que o principio da igualdade busca trazer a sociedade, através de seu
contetdo normativo, meios que possibilitem o tratamento isonbémico entre as
pessoas sem discriminacdo que vise tolher os direitos, mas pelo contrario, amplia-

los.

Sancionada em 8 de janeiro de 2020, a Lei 13.977, conhecida como Lei
Romeo Mion, cria a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (Ciptea). A legislacdo vem como uma resposta a impossibilidade
de identificar o autismo visualmente, o que com frequéncia gera obstaculos ao
acesso a atendimentos prioritarios e a servicos aos quais os autistas tém direito,
como estacionar em uma vaga para pessoas com deficiéncia. O documento é
emitido de forma gratuita por 6rgéos estaduais e municipais. E importante ressaltar
gue as pessoas com TEA tém os mesmos direitos garantidos a todos os cidadaos
do pais pela Constituicdo Federal de 1988 e outras leis nacionais. Dessa forma, as
criancas e adolescentes autistas possuem todos os direitos previstos no Estatuto
da Crianca e Adolescente (Lei 8.069/90), e os maiores de 60 anos estéo protegidos
pelo Estatuto do Idoso (Lei 10.741/2003).

A Lei Berenice Piana (12.764/12) criou a Politica Nacional de Protecédo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, que determina o direito dos

autistas a um diagnostico precoce, tratamento, terapias e medicamento pelo



Sistema Unico de Saude; o acesso a educacéo e a protecéo social; ao trabalho e
a servicos que propiciem a igualdade de oportunidades. Esta lei também estipula

gue a pessoa com transtorno do espectro autista € considerada pessoa com

deficiéncia, para todos os efeitos legais.

Isto é importante porque permitiu contemplar as pessoas com TEA nas leis
especificas de pessoas com deficiéncia, como o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia (13.146/15), bem como nas normas internacionais assinadas pelo
Brasil, como a Convencédo das Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (6.949/2000).

Feitas estas consideracdes, abordaremos a seguir o debate propriamente
conceitual em relagdo ao espectro autista. Trata-se de um esforgo primordial para
a consecucao dos objetivos indicados na introducéo. O leitor podera observar que
privilegiamos a interlocu¢do com a bibliografia especializada, advinda de diferentes
areas do conhecimento cientifico, as quais propdem dimensdes igualmente

distintas, mas complementares, para a analise do tema aqui abordado.

1.2. AUTISMO - CONCEITOS

A palavra autismo deriva do grego “autos”, que significa “voltar-se para si
mesmo”. A primeira pessoa a utiliza-la foi o psiquiatra austriaco Eugen Beuler para
se referir a um dos critérios adotados em sua época para a realizagdo de um
diagnéstico de esquizofrenia. Em 1943, o psicélogo norte-americano Leo Kanner
estudou com mais atencdo 11 pacientes com diagnéstico de esquizofrenia.
Observou neles 0 autismo como caracteristica mais marcante. Neste momento, teve
origem a expressao “Disturbio Autistico do Contato Afetivo” para se referir a estas

pessoas.

O TEA é um distarbio do neurodesenvolvimento -caracterizado por
desenvolvimento atipico, manifestagcbes comportamentais, particularidades em
relacdo a comunicacgaoe a interacao social, padrdes de comportamentos repetitivos
e estereotipados, podendo apresentar um repertério restrito de interesses e

atividades.
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O autismo € uma inadequacidade no desenvolvimento que se manifesta de
maneira grave por toda a vida. E incapacitante e aparece tipicamente nos trés
primeiros anos de vida. Acomete cerca de 20 entre cada 10 mil nascidos e € quatro
vezes mais comum no sexo masculino do que no feminino. E encontrado em todo
o mundo e em familias de qualquer configuracéo racial, étnica e social. Nao se
conseguiu até agora provar qualquer causa psicolégica no meio ambiente dessas

criancas, que possa causar a doenca. (Autism Society of American - ASA, 1978,
p.1).

De acordo com a ASA, as causas dos sintomas séo disfuncdes de ordem
fisica no cérebro, que podem ser verificados pela anamnese ou que se manifestam

no exame ou entrevista com o individuo. Segundo Gauderer (1997, p. 3):

Essas disfungdes abrangem: 1. Distdrbios no ritmo de aparecimentos de
habilidades fisicas, sociais e linguisticas; 2. Rea¢bes anormais as
sensacdes. Nesse caso, as areas mais afetadas estdo relacionadas a
visdo, audicdo, tato, dor, equilibrio, olfato, gustacdo e maneira de manter
0 corpo; 3. Auséncia ou atraso na fala e linguagem. Imaturidade do ritmo
da fala, compreensdo restrita de ideias. Palavras utilizadas sem
associagcdo com o significado; 4. Relacionamento anormal com o0s
objetivos, eventos e pessoas. Respostas inadequadas a adultos e
criangas. Objetos e brinquedos usados de maneira indevida.
(GAUDERER, 1997, p. 3).

Na definicdo do DSM-IV-TR (2002, p.1):

O Transtorno Autista consiste na presenca de um desenvolvimento
comprometido ou acentuadamente anormal da interacdo social e da
comunicacao e um repertdrio muito restrito de atividades e interesses. As
manifestacdes do transtorno variam imensamente, dependendo do nivel
de desenvolvimento e da idade cronolégica do individuo. (DSM-IV-TR,
2002, p.1).

Recentemente, a classificacao diagnéstica do TEA vem sofrendo mudancas
importantes devido a revisfes sistematicas de critérios por parte da comunidade
cientifica, como também devido a avancos clinicos que resultaram da prética de

profissionais especializados. De acordo com Barton et al (2013, p. 1184-1195):

A publicacdo da DSM-5 propde uma abordagem diagndstica de TEA
consideravelmente diferente daquela que é proposta pela DSM-IV. A
proposta de deixar de se considerarem as perturbacdes globais (ou
pervasivas) do desenvolvimento sendo assumido de forma explicita o
conceito de -espetro de autismo. A triade clinica de incapacidades que
define os TEA na DSM-IV é reduzida para dois critérios na DSM-5, ficando
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os déficits de interacdo social e os déficits da comunicacdo englobados
num udnico critério, a designar como déficits na comunicac¢éo social.
Dentro deste espectro, ndo se reconhecem diferentes categorias de
diagnoéstico, mas sim uma variagdo, mais ou menos continua, da
perturbacéo. Sdo ainda definidos especificadores, dentro do espectro, em
funcdo do apoio que a pessoa necessita nas suas atividades da vida
diéria. (BSRTON et al., 2013, p. 1184-1195).

Sao véarios os argumentos de sustentacdo e defesa da classificacdo
diagnostica de TEA conceituada na DSM-5. Os varios argumentos podem
sintetizar-se num conjunto de itens, nomeadamente: a) permite a diferenciacao
entre o TEA, o desenvolvimento tipico e outras alteracbes do desenvolvimento
dentro do espectro; b) a distingédo entre TEA foi considerada pouco consistente, por
ter vindo a variar com o tempo, com os locais onde o diagnostico é feito e, quase
sempre, por ser mais associada a gravidade, ao nivel de linguagem e a inteligéncia
dos individuos do que a uma variacdo das caracteristicas sintomaticas da
perturbacgéo; c) sendo o TEA definido por um conjunto de sinais e sintomas, comuns
a todas as perturbacdes, sera melhor representado por uma Unica categoria de
diagndstico que possa ser adaptada aos casos individuais através da inclusao de
um conjunto de especificadores (ex.. gravidade, linguagem ou outros) e de
perturbacdes associadas (ex.: doenca genética conhecida, epilepsia, dificuldades
intelectuais ou outras); d) os déficits na interagdo e na comunicacdo sao
inseparaveis e serdo considerados de uma forma mais precisa se constituirem um
Unico conjunto de sintomas, com especificidades contextuais e ambientais; €) os
atrasos da linguagem ndo sao nem especificos da TEA nem generalizaveis a toda
a populacao de individuos com TEA. Sera por isso mais correto considera-los como
um fator que influencia a manifestacéo clinica do TEA e ndo como um critério de
diagnostico; f) a presenca de comportamentos relacionados com caracteristicas
sensoriais foi explicitamente incluida como um subdominio no critério de - padrdes
de comportamento, interesses ou atividades restritos e repetitivos, atendendo a
relevancia que estes comportamentos tém sobretudo entre as criancas com TEA,
g) o TEA é uma perturbacédo do neurodesenvolvimento que tem de estar presente
desde o inicio da infancia mas pode nao ser detectada até mais tarde devido ao
namero reduzido de solicita¢cdes sociais e ao apoio que é proporcionado por pais
ou cuidadores nos primeiros anos de vida. (TSAI, 2012, p. 1009-1011).
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Algumas controvérsias tém sido geradas com relacdo a essa mudanca
na classificacdo diagnoéstica, principalmente no que diz respeito a dois pontos:
o primeiro é a fusdo dos déficits de interacdo social e de comunicacdo num

anico critério; e o segundo, é a abolicdo dos diagnésticos categoriais,

sobretudo, da Sindrome de Asperger.
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2 DIMENS(N)ES~ DO ESPECTRO DO AUTISMO E DESAFIOS NA PERSPECTIVA
DA INCLUSAO

2.1. COMUNICACAO SOCIAL

Existe vasta documentacao das alteracbes na comunicagao social em
criangas no espectro do autismo. “Estas alteragées incluem um amplo
conjunto de comportamentos verbais e ndo verbais utilizados na interacéo
social reciproca, [...] consideradas universais em criangas com TEA
independentemente da sua idade e do seu nivel de desenvolvimento”.
(TAGER-FLUSBERG, PAUL & LORD, 2005, p. 335-364).

Uma das principais caracteristicas do TEA € o comprometimento ou o
que se considera “atraso” em dois dominios inter-relacionados: interagdes
sociais e comunicacgdo/linguagem.No entendimento de Ohtake et al. (2010,
p.410-421):

Todas as etapas pré-linguisticas da aquisicdo da linguagem
subjacentes e promovidas na interagdo social (tais como o
desenvolvimento da atencdo conjunta quando a crianga se orienta
para um parceiro social, a coordenacdo e alternancia da atencéo
entre pessoas e objetos, a partilhae interpretacdo de afetos ou
estados emocionais, 0 uso de gestos e vocalizacdes juntamente
com o contato fisico) sdo competéncias necessarias para o envio de
uma mensagem a um parceiro social (OHTAKE et al., 2010, p. 410-
421).

Ja com relacdo a avaliacdo da competéncia comunicativa, segundo

Mora &Fortea (2012, p. 49-57):
E essencial reconhecer que as capacidades de uma crianca
monitorizarem o ambiente social alternando o olhar entre as
pessoas e objetos e de partilhar o seu estado emocional através de
expressfes faciais, gestos e mudancas na modulagdo de voz,

normalmente precedem o marco do desenvolvimento da
comunicagéo intencional. (MORA & FORTEA, 2012, p. 49-57).

Assim fica facilitada a percepcao de que as formas de comunicacéo
mais utilizadas por estas criancas sao formas nédo convencionais, tais como o
movimento global do corpo, gritos e manipulagdo. Tais formas constituem uma
gama muito restrita de intencbes comunicativas.

Diferentes estudos tém tratado da importancia de determinadas

capacidadessociocognitivas no surgimento da comunicacéo e da linguagem



em criancas com TEA, sendo esse um fator determinante para a sua evolucao

a longo prazo. Segundo Hwa-Froelich (2015, p. 182-184):
Entre elas destacam-se a atencdo conjunta e a imitacdo que s&o
capacidades essenciais para estabelecer interacdes sociais e
comunicativas para que a linguagem se desenvolva. Estudos
mostram que as criancas com TEA, ao utilizarem os gestos de
apontar, utilizam primeiramente o apontar protoimperativo (para
pedir) em oposicdo ao apontar protodelarativo (isto é, para
comentar). Estas discrepancias refletem, no minimo, uma falta de
sofisticacdo na capacidade de representacédo em criangas com TEA,
mesmo com niveis mais elevados de funcionamento. Este
comprometimento, associado a Teoria da Mente,inclui também um
empobrecimento no uso da negacéo, no uso de questdes, e, em
relacdo a conversagdo, um empobrecimento na provisdode nova

informacdo baseada na compreensdo do interlocutor. (HWA-
FROELICH, 2015, p. 182-184).

A fim de conseguir utilizar a linguagem de forma plena, é necessério
desenvolver uma observacdo dos estados mentais do outro, o que é
restringido pelos déficits da Teoria da Mente. A Teoria da Mente esta
relacionada a capacidadeque o individuo possui de atribuicdo de estados
mentais a Si mesmo e aos outros, compreendendo que o0 outro pode ter
crencgas ou sentimentos divergentes. O nivelde dificuldade nesta capacidade
determina a existéncia de dificuldades sociais que tornam impossivel o

entendimento de pistas sociais e a interpretacao dos sentimentos do outro.

Uma vez que o conhecimento da Teoria da Mente é imprescindivel para
obter o ponto de vista do outro, e de comportamentos socioemocionais que
dizem respeito, entre outros, a empatia, partilha e conforto, todos eles estao
necessariamente comprometidos. As areas que sao comprometidas
posteriormente se apresentam em uma capacidade ineficiente de utilizacéo de
elementos linguisticos discretos (fonologia, morfologia, sintaxe e Iéxico),
porém melhor do que a capacidade de utilizacdo das competéncias
comunicativas (sociaise da pragmatica).

Problemas como leitura da compreenséo, de interpretacao e de analise
tantoda informacdo oral como escrita se fazem presente com os déficits da
Teoria da Mente. O discurso narrativo € problematico de uma maneira
particular, ja que envolve um conhecimento social, cognitivo e linguistico que é
cego nestas criancas.A dificuldade em perceber intencdes, pontos de vista do

outro, raciocinio inferenciale a interpretacgéo literal do comportamento impedem
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o0 envolvimento da crianga em discursos narrativos (SHUMWAY &
WETHERBY, 2009, p. 1139).

2.2. LINGUAGEM

Existe uma enorme variacdo nos padrées de aquisicdo da linguagem
em criangcas no espectro do autismo. Muitas destas comecam a falar
“tardiamente” e quando desenvolvem o discurso de uma forma muito lenta.
Uma vez que esta perturbacdoraramente é diagnosticada antes dos trés anos
de idade, existe pouca informacédo sobre a linguagem nesta populacdo, em
idades precoces. (KJELLMER et al., 2012, p. 172-180).

Diversas pesquisas utilizando os relatos dos pais e videos durante a
infancia demonstram que, no segundo ano de vida, a comunicagcdo nas
criancas com TEA é muito diferente das criancas com desenvolvimento
considrado “tipico” (TAGER-FLUSBERG; PAUL; LORD, 2005). Estudos

demonstram também que, durante o primeiro ano de vida, as criangas com

by

TEA tem menor responsividade a voz e ao chamamento pelo seu nome
(VOLKMAR et al. 2004, p. 135-170). Na avaliacdo de um analista:

Alguns estudos com criancas com dois anos de idade com suspeita
de TEA revelaram que estas mesmas criancas apresentavam uma
linguagemreceptiva e expressiva ao nivel dos nove meses de idade
em contraste com outras capacidades que se encontravam entre 0s
16 e 0s 21 meses.Nestas criangas, hdo sé alinguagem se encontrava
severamente atrasadaaos dois anos de idade como também as
capacidades expressivas continuavam a desenvolver-se de forma
muito lenta até aos cinco anos, quando comparadas com criancas
sem TEA, mas com retardos desenvolvimentais. Assim, cerca de
25% das criangas com TEA sdo descritas pelos seus pais como
criangas que adquiriram algumas palavrasentre os 12 e 0os 18 meses
e que posteriormente perderam o uso dessas mesmas palavras.
(LORD et al., 2006, p. 694).

Este tipo de "regressdo da linguagem" apds uma aparente aquisicdo
normalda linguagem sO ocorre nas criangas com TEA e ndo nos demais
“retardos” desenvolvimentais. Em geral, a regressao é um processo gradual no
qual a crianca ndo aprende palavras novas e falha no envolvimento
comunicativo durante as rotinas diarias em que participou no passado
(ANDERSON et al., 2007).

Segundo alguns autores, os problemas de linguagem se devem ao

déficit demotivacdo social (PHILLIPS et al. 1995) e as competéncias de
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linguagem bésicas (tais como fonologia e sintaxe) se mantém inalteradas
(EIGISTI et al., 2011; JORDAN; POWELL, 1995).

Todas as criangas com TEA apresentam comprometimentos na
linguagem, abrangendo os déficits na pragmatica e 0os processos do discurso

para os individuos com Sindrome de Asperger.

O relacionamento entre comunicacao e linguagem e a severidade das
criangcas com TEA também tem sido alvo de pesquisa. Em geral, existe
maior gravidade nas dificuldades semanticas em criancas com TEA de baixo
funcionamento, (isto €, criancas no espectro do autismo e com uma fungéo
cognitiva baixa) e menor gravidade em criangcas com TEA, mas com melhor

funcao cognitiva.

Estas apresentam maior dificuldade na expressao de linguagem, e o
uso da linguagem dessa crianga com esse transtorno depende do seu
desenvolvimento intelectual e social, sendo assim essa dificuldade

compromete a interagéo social.

A pragmaética é caracterizada pelo uso social da linguagem. O TEA é
um transtorno invasivo do desenvolvimento que afeta as habilidades sociais e
comunicativas. Existe, entdo, um senso comum de que ascriangas com TEA

possuem alteracdes nas habilidades pragmaticas.
2.3. DISCURSO, PRAGMATICA E PROSODIA

Pragmatica refere-se ao uso da linguagem como uma ferramenta para
a comunicacdo, especificamente como é que a linguagem é utilizada no
contexto eminteracfes sociais. A pragmatica compreende tanto as funcbes
linguisticas tais como o registro (alterando o discurso dependendo de quem
esta a falar e para quem), negociacao dos turnos de comunicacao (turn-taking)
e a escolha de expressdes referenciais ("um” em vez de "0") assim como
funcdes nao linguisticas, tais como contato ocular, linguagem corporal e
expressoes faciais. (EIGSTI et al., 2011, p. 681-691).

Tanto o discurso quanto a pragmatica demandam um entendimento da
formaestrutural da linguagem, mas também da forma de utilizacdo dessa

estrutura no decurso das interacfes sociais. Diversos estudos descrevem que
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as criangas comTEA encontram dificuldades no discurso, apresentam falham
nas respostas as questdes e aos comentarios, e estas dificuldades
conversacionais sao mantidas naidade adulta.

Estes processos abrangem memoaria de trabalho, inibicdo, manutencao
de um objetivo, controle cognitivo e resposta as mudangas no ambiente. Na
verdade,a Teoria das Funcdes Executivas se propde a explicar que os déficits
destas criangas nos processos cognitivos que foram descritos anteriormente
podem ser responsaveis pelos déficits sociais, atrasos na comunicacao e
comportamentos repetitivos entre outros.

Segundo Filipe & Vicente (2010, p. 2622-2636), intimamente ligada as
competéncias da pragmatica esta a prosodia, que envolve aspetos supra
gramaticais da fala que acompanham a producéo linguistica, tais como
entoacao, foco e segmentacdo do fluxo do discurso, sendo por isso uma
importante fonte de modulacéo e transmisséo de significado na comunicacéo
humana. Alteracdes nos padrdes prosodicos tém implica¢cdes muito visiveis na
pragmatica da comunicacdo como acontece no TEA.

O estudo da prosédia em populacdes infantis, sem alteracbes do
desenvolvimento, tem salientado a importdncia desta competéncia na
aquisicao da linguagem, quer ao nivel da compreensédo, quer ao nivel da
producdo. Existem estudos que reforcam a ideia de que as categorias
gramaticais e as estruturas sintaticas basicas podem ser estimuladas pela
exploracdo de pistas fonoldgicas e prosoédicas. A prosddia €, pois,fundamental
para aquisicdo da estrutura da lingua materna em idades precoces bem como
para a comunicacdo em geral ao longo do ciclo de vida, com implicacdes
evidentes a nivel social e profissional. A este nivel, todas as criancas com TEA
apresentam dificuldades e, por isso, evidenciam menores capacidades para

usar aprosodia de forma a resolver ambiguidades sintaticas.
2.4. SINTAXE, MORFOLOGIA E SEMANTICA

Sintaxe refere-se a combinacao de palavras nas frases, sendo por isso
considerado o dominio mais complexo do nucleo linguistico. Investigacdes
recentesrevelam que criancas com TEA tém maiores dificuldades em utilizar

o pretérito perfeito enquanto tempo verbal numa frase, interpretando este fato
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como um déficitmais geral em categorias sintaticas déiticas como, por exemplo,
elementos que tém por objetivo localizar o fato no tempo e espaco sem defini-
lo, "I&", "ca", "aqui", ou aquelas formas que permitem ao locutor expressar
relacbes entre locutor, interlocutor, acbes e quando a acao ocorre em
determinado tempo. Alguns estudostém mostrado que as criangas com TEA
possuem uma linguagem cuja estrutura gramatical € mais rigida, por exemplo,
estruturas sintaticas reduzidas quando comparadas com um grupo de
controle, sendo por isso um claro dominio da linguagem em déficit nestas
criangas, mesmo que néo exclusivo desta populacdo.(EIGSTI & BENNETTO,
2009, p. 999-1021).

Também em nivel da Morfologia, que séo as unidades significativas da
lingua, existem poucas pesquisas, entretanto as conclusées demonstram que
criangas com TEA apresentam atrasos na producao dos morfemas quando
comparadas com outras criancas com atrasos na linguagem. J4 a Semantica
na definicdo de Shriberg et al, (2001, p. 1097):

Implica o conhecimento do significado das palavras e, neste ponto,
criancas com TEA também apresentam desempenhos inferiores quando
comparadas com criancas de grupos de controle, contudo, se nos referirmos a
fonologia (producéao fisica das palavras e articulacdo do discurso), este sera o
aspeto da linguagem menos afetado em criancas com TEA, apesar dos déficits
articulatérios encontrados. (SHRIBERG et al. (2001, p. 1097).

2.5. PRINCIPAIS DIFICULDADES DE APRENDIZADO

Um bloco de construcao critico de instrucéo de alfabetizacao que é dificil
deadquirir [...] € a capacidade de compreender o texto (WHALON & HART,
2011, pp. 195-203).

Baseado nas caracteristicas sociais, comunicativas e comportamentais
dosalunos com TEA, estes podem mesmo ter de lutar para alcancar a
expectativa de compreender o texto em um nivel basico. Alguns alunos com
TEA demonstram a capacidade de decodificar o texto acima do seu QI atual
e, muitas vezes, superam seus pares neurotipicos (NEWMAN et al., 2007, pp.
760-774).

Por volta da idade de 8 anos, no entanto, muitas criangas com TEA
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comecama ser superadas por seus pares em termos de habilidades de
compreensao. Portanto, parece haver uma urgente necessidade de educacéao
geral para fornecerinstru¢des basicas na compreensédo de leitura para ajudar

alunos com TEA.

Dos varios fatores cognitivos que contribuem para os déficits de
compreensdo dos alunos com TEA (por exemplo, processamento do idioma,
saidacomunicativa, comportamento repetitivo), trés foram identificados para
descrever as variagOes de habilidades de compreensao de alunos com TEA
(WILLIAMSON, CARNAHAN e JACOBS, 2012, pp.449-469).

Por exemplo, espera-se dos alunos do Ensino Fundamental | a
capacidade de entender os sentimentos dos personagens em um texto e
relacionar esses sentimentos com 0s seus préprios. Os alunos com TEA lutam
com a compreensaoda ideia de que as pessoas tém pensamentos além da
sua propria compreensdo, situacbes da perspectiva de outros, e
comportamento de previsdo baseado no contexto (GATELY, 2008, pp. 40-45).

Essas teorias cognitivas podem ajudar no entendimento do motivo de
os alunos com TEA apresentarem dificuldades de compreenséao de leitura ao
passarem de 8 anos, e elas podem orientar o tipo de intervengdes a serem

oferecidas.

E primordial que os professores usem estratégias para determinar e
serem capazes de observar, abertamente, o nivel de compreensdo que 0s
alunos tém sobre o tema (ROBERTS, 2013, p. 106).

Os passos que fornecem maneiras em que o0s educadores podem
observarabertamente a compreensao dos alunos sobre o texto e demonstram
como educadores em geral podem ensinar os alunos com TEA a compreender

textos deleitura diaria em um nivel basico sdo os seguintes:

e Acessar e construir conhecimento prévio;

e Criar imagens mentais;

e Fazer conexdes durante a leitura;

e Envolver consistentemente em discussodes depois da leitura
e Resumir a compreensao apos a leitura.

Diante da observacédo dessa realidade, os profissionais da educacao
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devemser preparados para o enfrentamento dessa demanda, uma vez que ao
trabalhar com o ser humano podem se deparar com situacdes extremas, que
necessitem deuma atencdo mais cautelosa e especifica para o desenvolver
desses individuos, frisando ainda que muitas vezes a percepcdo nho
comportamento da crianca pode ser observado através do primeiro contato na
escola com a forma de agir e se portarna interacdo com os demais colegas.
Deve haver, neste sentido, capacitacdo docente paraconversar com 0S
familiares e expor a situacdo, dando o devido suporte, pois nenhum grupo
familiar ou responsavel nasce “pronto” para lidar com situagdes como as aqui
mencionadas.

O conjunto de elementos aqui esbogados, em termos de sintese,
indiscutivelmente configuram-se como desafios sob a perspectiva da incluséo.
Neste sentido, pdem como exigéncias uma apreensao do espectro do autismo
para além do modo como a ciéncia médica geralmente aborda. Torna-se
preciso, pois, discutir um conjunto de mecanismos que, articulados, viabilizem
os direitos sociais e de cidadania dessas pessoas. Noutras palavras, as
dificuldades explicadas no curso deste capitulo ndo podem ser vistas como
obstaculos intransponiveis. E fundamental que o Estado e sociedade, de modo
geral, encarem de frente essas questdes. Nao se trata de algo apenas de quem
esta no espectro do autismo ou de suas familias, mas de uma responsabilizacéo

do Estado e da sociedade.

3 FAMILIAS COM CRIANCAS E ADOLESCENTES NO ESPECTRO DO
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AUTISMO: REFLEXOES EM TORNO DA CIDADANIA E DOS DIREITOS
SOCIAIS

Devido as especificidades de seu desenvolvimento, desde 2012, com a
Lei 12.764/12 , que institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa comTranstorno do Espectro Autista, no Brasil, o sujeito no espectro do
autismo é considerado uma pessoa comdeficiéncia para que tenha acesso a
diretrizes que abordam ac¢lBes e politicas assistenciais, participacdo na
comunidade, atencdo integral as necessidades de saude, insercdo no mercado

de trabalho e outros direitos, como inclusédo no sistema educacional regular.

No entanto, visbes controversas nos encorajam a pensar em novas
possibilidades de compreensao da pessoa autista além do diagnostico com
base em caracteristicas nosograficas, isto é, relativas a classificacdo e
descricdo de doencas. Com base nesse viés, portanto, 0 autismo nédo é
concebido como uma doenca (genética ou psiquica) nem como uma
deficiéncia,mas como uma forma de "funcionamento subjetivo singular"
(MALEVAL, 2017).

A Constituicdo Federal de 1988 determina, em seu artigo 196, que a
saude é um direito de todos e um dever do Estado. Constutuida enquanto um
dos pilares da seguridade social, visa reduzir o risco de doenca e de outros
agravos e 0 acesso universal e igualitario as acdes e aos servicos para a sua

promocao, protecao e recuperacado (BRASIL, 1988).

Este direito materializa-se na Lei n°® 8.080/1990, que — especialmente
em seu artigo 3° — reconhece que a saude tem como fatores determinantes e
condicionantes, entre outros, a alimentacdo, a moradia, 0 saneamento basico,
o0 meio ambiente, o trabalho, a renda, a educacao, o transporte, o lazer e 0
acesso aos bens e servigos essenciais. Os niveis de salude da populacéo

expressam a organizacao social e econémica do Pais (BRASIL, 1990).

3.1. AINTER-RELACAO ENTRE OS SUJEITOS ENVOLVIDOS:
EXPERIENCIAS E VINCULOS FAMILIARES E
COMUNITARIOS

A familia de uma crianca diagnosticada com autismo pode sofrer
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mudancasdramaticas na vida social, expectativas, planos familiares, vida
profissional, situacao financeira e bem-estar emocional (FADDA & CURY,
2019; MACHADO, LONDERO, PEREIRA, 2018; O'CONNELL, O'HALLORAN,
& DOODY, 2013).

O momento de divulgacdo do diagndstico impacta em expectativas
anteriores, sonhos e projetos de vida, podendo ser marcado por uma fase de
instabilidade. As vezes leva muito tempo para a familia recuperar a
estabilidade e iniciar o processo de enfrentamento (ALLI, ABDOOLA E
MUPAWOSE, 2015).

Geralmente, ao receber o diagndéstico, o0s membros da familia nédo se
sentem suficientemente informados sobre 0 que o autismo representa, sobre
as possiveis formas de tratamentoe as possibilidades de progndostico, o que
intensifica esses sentimentos. Além disso,a dinamica familiar e contingéncias
individuais determinardo a forma e o tempo daelaboracdo desse periodo de
ajuste, além das reagfes necesséarias em face disso,como a redefinicdo de

papéis, aceitacao do diagndstico e constituicdo da dindmica familiar.

O estabelecimento de um vinculo entre a crianca, a familia e os
profissionaisde saude que acompanham o processo diagnostico € importante
neste momento, pois reflete positivamente na forma como os familiares lidam

e enfrentam o problema (PINTO et al., 2016).

A compreensao dos profissionais sobre como a familia interage com a
novasituacdo permite a percepc¢ao de que os cuidadores também precisam de
cuidados e orientacbes no desenvolvimento de estratégias de alivio do
estresse e outras dificuldades (MISQUIATTI, BRITO, FERREIRA E
ASSUMPCAO JUNIOR, 2015).

Torna-se necessario, assim, formar profissionais atentos a essas
questdes. Além disso, ndo € possivel trabalhar com a crianca autista
isoladamente de sua familia, nem os pais e familiares podem ser vistos apenas
como um meio de prestar apoio e cuidado (ALLI etal., 2015). E necessario que
a relacdo entre esses sujeitos seja organica, dialdgica, inter-relacional,
pautada em valores ético-politicos que abracem a perspectiva da inclusao e

da cidadania.
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Em estudos comparativos de familias de criancas com diferentes
problemas de desenvolvimento (autismo, paralisia cerebral, sindrome de
Down), observa-se que predomina uma visdo negativa, com sentimentos e
reacoes de rejeicao, tristeza, preconceito, dependéncia e superprotecao.
Familias que trabalham com uma chave positiva sdo capazes de destacar as
habilidades de seus filhos, apresentando regularidades comuns como

caracteristicas potencializantes.

A baixa percepcdo das potencialidades dos sujeitos pode estar
relacionadaas caracteristicas negativas que ofuscam as positivas, com a
necessidade de umapratica profissional aberta as demandas e expectativas
das familias, com escuta sensivel e compreensdo do lugar que essa crianca

ocupa no contexto familiar.

Também é possivel que os profissionais acabem influenciando a
percepcdo dos pais sobre a crianga quando subestimam o potencial ou
deficiénciada crianga, que esta em pleno desenvolvimento e tem umagama de
possibilidadesa sua frente, mesmo com algumas limitagbes, sejam elas

fisicas, psicolégicas, neurolégicas ou atitudinais (GIVIGI et al., 2015).

Apés a fase de diagndéstico, a familia enfrentard novas demandas em
cada etapa do desenvolvimento, muitas das quais sdo semelhantes as que as
familias de criancas com “desenvolvimento tipico” tém. Em estudos com
criancas e adolescentes autistas, ressalta-se que o cotidiano de todas as
familias gira em torno de seus filhos e adolescentes com autismo, suas
necessidades e dificuldades,tanto no domicilio quanto no contexto social
(MINATEL & MATSUKURA, 2014).

Algumas dificuldades nas tarefas diarias sdo comuns a todas as faixas
etarias, como atividades sociais e acessos de raiva e peculiaridades, enquanto
outras sdo especificas para o estagio de desenvolvimento em que o assunto
esta.Em criancas de até 12 anos, por exemplo, mais dificuldades sé&o
encontradas relacionadas a aceitacdo do diagndstico, comunicacgdao,
comportamento, muita atencdo e preconceito decorrentes do ambiente social.
Na adolescéncia, os pais relatam maiores dificuldades em relacdo a

dependéncia, higiene e atividades do filho envolvendo contato com o toque e
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fisico, comportamento desafiador, birra, automutilacdo, socializacdo com
pares e desenvolvimento da sexualidade (SEGEREN & FRANCOZO, 2014).

E natural que os pais estejam mais presentes na rotina assistencial das
criancas pequenas, mas a medida que crescem e ganham autonomia,
comecam arealizar muitas dessas atividades por conta propria. No entanto,
guanto mais avancada a idade da crianca ou adolescente, mais cansados 0s
pais ficam,especialmente se eles ainda precisam estar muito presentes nas
atividades cotidianas (BAGATELL, CRAM, ALVAREZ, & LOEHLE, 2014).

Embora haja relatos de cuidadores que nao enfrentam dificuldades com
a rotina, todos esses fatos trazem preocupacdes a familia sobre o futuro da
crianga,especialmente com sua auséncia apos a morte. Apesar da necessaria
adaptacao nos papéis dos membros da familia e da mobilizacéo para dividir
as atividades, a figura materna costuma ser responsavel pelo cuidado, o que
reflete o peso histérico e contemporéaneo das relacbes patriarcais de género.
Além de sua total dedicacdo ao filho autista, ela ainda precisa se dividir entre
seusoutros filhos, a relacdo conjugal e as tarefas domésticas - papéis cuja
performancepode ser prejudicada. E necessario que essa discrepancia entre

0S papéis seja problematizada (SEGEREN & FRANCOZO, 2014).

by

Nota-se que sdo eventos geralmente externos a familia, e néo
diretamente relacionados a crianc¢a autista, como apontam estudos (DARDAS
& AHMAD, 2014) que consideram a crianca autista como uma fonte
significativa de estresse para ospais devido a gravidade e a cronidade do
autismo e as particularidades comportamentais da crianca que interferem em

seu desenvolvimento e aprendizado.

De acordo com a OMS, estima-se que dentre 200 milhdes de
habitantes, cerca de 2 milhdes s&o autistas, estimadamente 10% da
populacao estaria no espectro. Vale lembrar que, a principio, a OMS classificou
o transtorno como doenca em 1993. Hoje sabemos que o0 autismo ndo é uma
doenca, por isso ndo tem cura.Mas foi somente em 2013 que o TEA passou a

constar na nova Classificagdo Estatistica Relacionados a Saude.

O autismo, enquanto movimento, comeca a se consolidar no Brasil a

partir da década de 1980. Foi neste periodo que familiares, especialmente
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maes, descontentes com a culpa recebida pela condicdo dos filhos,

comecaram a Se organizar para conseguir acesso a servicos de saude.

Pesquisas mostram que caracteristicas familiares de etnia, moradia,
nivel de escolaridade dos cuidadores e nivel de religiosidade (MIRA,
BERENGUER, BAIXAULI, ROSELLI E MIRANDA, 2019; SCHERTZ, KARNI-
VISEL, TAMIR, GENIZI E ROTH, 2016), ttm umimpacto significativo na
qualidade de vida das familias. Além disso, h4 a influéncia de importantes
transformacdes que ocorrem ao longo do ciclo de vida da familia, como a
transicdo para a vida adulta, periodo em que pode haver menor frequéncia de
comportamentos desafiadores, menos necessidades de apoio e maior forca
da fé religiosa dos pais. (BOEHM, CARTER, & TAYLOR, 2015).

Verificou-se também que altas pontuacdes de ansiedade e depressao
(KUHLTHAU et al., 2014) estao relacionadas a baixa qualidade de vida, de tal
forma que o impacto do cansaco, exaustéo e pressao ao cuidar de uma crianca
nao sé limita aspectos psicolégicos, mas também qualidade de vida, status

econdmico e relacdes familiares.

Além disso, a intensidade do tempo acostumado ao cuidado de criancas
comautismo influencia a qualidade das relacdes com outros membros da
familia, o quepode resultar em dificuldades na relacéo entre outros subsistemas
familiares, comoo aumento dos conflitos entre os cOnjuges, resultando em

menor satisfacdo conjugal (SAMADI et al., 2014).

Além dessas dificuldades, a familia ainda pode enfrentar preconceitos e
faltade apoio da familia e da comunidade, com sua consequente saida da vida
social (ZANATTA, MENEGAZZO, GUIMARAES, FERRAZ, & MOTTA, 2014).

Por exemplo, Balestro e Fernandes (2019) apontam que o nivel de
comunicacdo da crianca esta diretamente relacionado a percep¢do dos pais
sobre o desenvolvimento e as habilidades dos filhos. Juntamente com
intervencdes fonoaudiolégicas que melhoram os aspectos comunicacionais,
ha um aumento significativo na interacao entre pais e filhos e sincronicidade
na linguagem. Ressalta-se que uma melhor comunicacdo na familia contribui
para reduzir o estresse associado a auséncia de expressao comunicativa,

verbal ou ndo verbal, onde os pais possam interagir melhor com seus filhos e
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se sentirem conectados a eles.

Para isso, o0 apoio social ajuda no enfrentamento de estratégias e pode
influenciar positivamente a percepgédo de carga por parte dos cuidadores
(SAMADI & MCCONKEY, 2014). Nesse sentido, destaca-se a contribuicdo de
Fernandes, Speranza, Mazak, Gasparini e Cid (2020), apontando para o
possivel impacto de eventos inesperados, como a pandemia Covid-19, sobre
a rotina e a saude mentalde criancas e adolescentes com diagnostico de
autismo e seus familiares, e até que ponto o0 apoio e orientacdo dos
profissionais de saude e educacgdo, o coletivoe a comunidade podem ser

essenciais para reduzir o estresse e enfrentar desafios.

Para se adaptar & nova rotina de cuidado e atencdo a crianca, o
cuidador principal, ao realizar uma atividade de trabalho fora do ambiente
domeéstico, muitasvezes precisa renunciar a sua vida profissional para se
dedicar plenamente a crianca. Esse processo de transicdo € repleto de
estresse e outros detonadores, pois 0s pais decidem qual dos dois abandonara
sua carreira para assumir o papel de cuidador primario, com o c6njuge com
maior renda financeira se tornando o principal assalariado, enquanto o outro
desiste de sua ou sua vida profissional (CONSTANTINIDIS et al.,, 2018;
STONER & STONER, 2016).

Em algumas familias, porém, essa deciséo ja parece ter sido tomada
desdea descoberta do diagnostico, sendo naturalizada diariamente e reforcada
pelo papelda mulher na sociedade, tendo sido escolhida, sem muita escolha,
para exercer esse novo papel e desistir de uma carreira profissional, fato que
se agrava com o0 acumulo de papéis e responsabilidades devido a demanda
excessiva de tempo para cuidados que a crianca precisa (por exemplo, KWOK,
LEUNG E WONG, 2014; MISQUIATTI et al., 2015; TABAQUIM, VIEIRA,
RAZERA E CIASCA, 2015; ZANATTA et al., 2014).

Os cuidadores esperam continuar suas carreiras no futuro, quando a
criancga for mais velha, mas para alguns, essa possibilidade parece remota e
improvavel. Oimpacto dessa perda resulta em outras perdas que ndo sdo
apenas financeiras, com reducdo do poder aquisitivo para a familia,
dificuldades econémicas (SAUNDERSet al., 2015) e maior carga de trabalho

e pressao para o cbnjuge trabalhador, mas também emocional, com
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sentimento de perda e luto, isolamento e falta de apreco pelo conjuge que se
torna cuidador. A presenca de uma vida profissional ativa tende a
desempenhar um papel protetor, pois ajuda a redirecionar interesses e
responsabilidades, e, apesar do tempo gasto no trabalho, torna os cuidadores
mais emocionalmente disponiveis, proporcionando uma relacdo mais
agradavel com a crianga, fator que influencia a forma como visualizam sua

autoeficétizacdo ao ocupar o papel de cuidadores (TABAQUIM et al., 2015).

3.2. RECURSOS E ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR OS DESAFIOS

Em face do forte preconceito enraizado na sociedade, a pessoa com
deficiéncia é vista pelo viés da “desvantagem”, da “incapacidade” etc. E
importante refletir que a socializacdo dos corpos os molda para légicas
produtivas, e as pessoas com deficiéncia acabam sendo “excluidas” do
mercado de trabalho e da sociedade. Tal “exclusdo”, isto €, manifestacdo do
preconceito que resulta em segregacionismo e/ou inferiorizagdo, ndo ocorre
apenas pelo fato de as estruturas sociais serem desiguais, mas também
porgque 0s corpos ndo sao considerados Uteis a inclusao produtiva no sistema

capitalista.

O modelo social da deficiéncia tem como objetivo colocar que néo é o
impedimento fisico, a lesdo, que impossibilita a participacdo social, mas a
estrutura social que € pouco sensivel para a insercdo da pessoa com
deficiéncia em par de igualdade (DINIZ, 2007). Dessa forma, a compreensao
da deficiéncia passa a ser produzida para além das questdes corporais,
abrangendo também as estruturas da sociedade, que sdo em grande medida

barreiras a participagéo social.

A compreensdo da existéncia das barreiras sociais coloca que a
deficiénciaé experimentada a partir do momento que o individuo interage com
0 meio ambiente, e este ndo esta construido de maneira adaptada
(SHAKESPEARE, 2006). Ou seja, as barreiras sociais existem, pois a
estrutura social ndo foi construida de forma a considerar a diversidade humana
(SANTOS, 2010). O sistema capitalista é oresponsavel pela produgcdo da

questdo social, dessa forma, enquanto esse modo de producdo nao for
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suprimido ndo havera superacdo da questdo social (NETTO, 2001).

Deve-se considerar, nesse emaranhado, o Estado Social, que como
aponta Ivanete Boschetti (2016), refere-se ao conjunto de politicas por meio
das quais o Estado inicia um processo de interferénciaem ambito econémico
e social, atendendo parcialmente a reivindicagcdes dos trabalhadores em luta
por melhores condicbes de vida e trabalho; e, por outro, instalando
mecanismos que corroboram com as necessidades de reproducao da forga de

trabalho sob as rédeas do sistema capitalista.

Nessa contradicao, a consolidagao do Estado Social contribuiu para que
houvesseuma estruturacdo de politicas sociais constituindo um sistema de
Protecdo Social publico, no contexto europeu, cujas diferengas em relagdo ao
cenario brasileiro, marcado pelo capitalismo dependente, sdo imensas. Tal
sistema possibilitou 0 acesso da populacdo a direitos sociais através de
politicas organizadas e financiadas pelo fundo publico(BOSCHETTI, 2016). A
configuracédo do Estado Social no capitalismo permite que a populagao tenha
acesso a recursos que garantam condi¢des de vida minima dentrode um

sistema exploratorio que coloca a vida humana em condi¢cfes pauperizantes.

3.3. SUBSISTEMA FRATERNAL

No subsistema fraternal ha aspectos socializantes para os quais 0s
mais diversos sentimentos ambivalentes s&o direcionados, como
constrangimento do irméao, companheirismo associado a familia, vontade de
cuidar do irmdo e ajudar os pais, além de preocupacédo e angustia. A relacao
entre irmdos pode ser facilitada por amizades em comum, pela relativa
autonomia do irmao autista, pela familia e redes de apoio especializadas, e
pela orientacdo por parte das familias em relagdo aos irmaos com autismo,
considerando suas dificuldades e limitagées (LOURETO & MORENO, 2016).

Em alguns casos, o0 irmdo no espectro do autismo comeca a ser Visto
mais como filho ou filha, independentemente de ser mais jovem ou mais velho,
e essa inversao de papéis pode ocorrer devido a necessidade da familia de se
adaptar & nova situagao,por isso € comum gue 0s irmaos ajudem os pais com

suas tarefas diarias durante todas as fases do ciclo familiar, buscando aliviar
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a sobrecarga de tarefas, especialmente as da mae, pois carregam maior
responsabilidade, causando instabilidade em seu nivel de estresse e equilibrio
emocional. (MANDLECO & WEBB, 2015; VIEIRA & FERNANDES, 2013).

A satisfacdo dos pais € um preditor de ajuste entre irmaos neurotipicos
(HESSE, DANKO E BUDD, 2013), relacionando-se com o fato de que, quando
se sentem mais satisfeitos com o cuidado de uma criangca com autismo, 0s
pais comecam a ver a adaptacéo dos irmaos como positiva, como um reflexo
de sua propria adaptacdo. No entanto, nem todos os irméos estao satisfeitos
com a quantidade de tempo e estilos de paternidade ocupados pelos
cuidadores, especialmente quando eles sédo incapazes de dividir igualmente a
atencdo entre osirmaos, e podem se sentir negligenciados ou menos
importantes em comparacao com o irmao diagnosticado (CEZAR & SMEHA,
2016).

Os irmaos também experimentam aspectos e experiéncias positivas em
ter um irmdo com TEA, tais como: o desenvolvimento de caracteristicas
positivas de personalidade, com maiores niveis de empatia e paciéncia; maior
consciéncia dereconhecer quando seus irmaos estao tristes, assustados e
frustrados, o que leva a niveis mais elevados de compreensdo e
comportamento empatico; e sentimentode orgulho e apreciag¢éo por seu irmao
ou irméa (SHIVERS & PLAVNICK, 2015; VIRA, EDDY, & JORDAN, 2016).
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3.4. REDE DE SUPORTE SOCIAL

Uma rede de apoio social € essencial para auxiliar os pais no
desenvolvimento de estratégias eficazes para lidar com as adversidades. Essa rede
pode ser familiar e ndo familiar, e inclui amigos, vizinhos, grupos religiosos, escola,
comunidade, rede de mées e pais, equipe de saude e politicas publicas que apoiam
programas de assisténcia familiar.

Apos o diagnostico, a equipe de saude, em particular, pode fornecer aos pais
uma forma de aconselhamento informativo, mostrando-lhes as possibilidades e
limites a serem esperados e enfrentados, ensinando-lhes formas de interagir com
a crianca e como eles podem ajudar a desenvolver habilidades através de jogos e
jogos (CLIFFORD & MINNES, 2013; CORREA& QUEIROZ, 2017; COSSIO,
PEREIRA, & RODRIGUEZ, 2017).

Houser, McCarthy, Lawer e Mandell (2014) argumentam que 0S contextos
comunitarios, onde vizinhos, grupos religiosos e espacos de lazer estado incluidos,
aparecem como aspectos importantes que intervém com COmMpPromissos
profissionais e familiares. As familias podem perceber dificuldades na obtencao de
apoio formal e ndo formal, pois se sentem isoladas e afetadas por estigmas, ou
porque ha poucos espacos de cuidado integrado ao autismo, bem como a
dificuldade de acesso a esses locais. Além disso, 0s pais gastam grande parte do
tempo e energia no cuidado com seus filhos, o que pode reduzir as oportunidades

de fortalecer a rede social mais proxima.

Embora os pais encontrem cuidadores dentro da rede familiar com quem
possam compartilhar o fardo do cuidado, eles também ficam satisfeitos quando
essa ajuda vem de alguém que nao pertence ao grupo familiar, no entanto, a
dificuldade em encontrar bons cuidadores é um obstaculo enfrentado no nivel
comunitario por pais desempregados que ndo podem pagar servicos (Houser et al.,
2014).

Além disso, € importante que a rede de apoio também seja apoiada por
politicas publicas eficazes (MACHADO & ANSARA, 2014) que facilitem a
acessibilidadedas familias a todos os recursos disponiveis para enfrentar situacdes

dificeis, reduzindo suas cargas emocionais, sociais, fisicas e financeiras.
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Adicionalmente, o apoio de equipes de profissionais a partir de teorias e
técnicas na area da saude e da educacao, indo além do momento de diagnostico
ao monitoramento de pessoas no espectro do autismo durante grande parte do ciclo
de vida,o apoio da comunidade, familia, vizinhos e amigos também é importante

para a melhor saude dos pais e mées de criancas com autismo.

Ambas as formas de apoio tém efeitos diretos no desenvolvimento das
criancas e na qualidade de vida dos pais, uma vez que o cuidado infantil que € mais
eficaz e de alta qualidade tem impacto no desenvolvimento das criancas e,

consequentemente, em melhores niveis de saude mental dos pais (HSIAO, 2016).

A rede de apoio social faz parte do contexto social em que a familia se
desenvolve e, portanto, da suporte para que a familia possa encontrar recursos
externos para enfrentar as dificuldades vivenciadas, como seguranca, saude,
moradia e emprego. Estarede deve ser baseada em politicas centradas na familia,
permitindo que a familia prospere e encontre diferentes formas de responder a crise

e ao desafio.

O estudo de Damasceno etal., (2017), ressalta que o projeto do Servi¢o Social
visa proteger vidas, reduzir danos e prevenir riSCOS sociais para pessoas com
autismo e suas familias, fortalecer o debate social sobre a inclusdo de pessoas com
autismo no meio social e proporcionar acesso igualitario as pessoas, permitindo o

acesso para eliminar o preconceito.
3.5. SERVICO SOCIAL NO AMBITO DA SAUDE MENTAL

A insercao do assistente social em saude mental no Brasil, segundo Rosa e
Melo (2009), ocorre com mais eminéncia por volta da década de 1990 devido ao
processo de desinstitucionalizacdo que marcava a logica manicomial. Este
momento destaca-se com a ja referenciada Reforma Psiquiatrica brasileira, onde
ocorreram transformacdes de praticas e valores em torno das ideias de “louco” e
‘loucura” e no que se refere também as politicas publicas relacionadas a essa
guestdo no cerne do processo de redemocratizacdo da sociedade brasileira,
contexto em que se intensifica a luta pela inclusdo da pessoa com adoecimento

mental como sujeito de direitos.
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Dentro dessa perspectiva, observamos que a saude mental tem se
apresentado ao longo do tempo como um campo de atuacdo para o Assistente
Social. Com os servicos oriundos da reforma psiquiatrica, CAPS adulto, CAPS
infanto-juvenil, CAPS alcool e drogas, residéncias terapéuticas e atengéo primaria,
observa-se que 0s assistentes sociais reorientaram e até ampliaram suas funcgoées.
Cada um dos servicos citados traz particularidades para a pratica profissional,
exigindo aprimoramentos especificos aos temas, abordagens e demandas proprios
da saude mental e dos heterogéneos processos de trabalho. O trabalho em equipe,
nesses espacos conformam uma arena de construcdo interdisciplinar ou de
tensdes, disputas corporativas e de saberes e desafiam a reconstrugdo das

identidades e fazeres profissionais tradicionais (ROSA; MELO, 2009).

O assistente social imprime nos servicos de saude mental um olhar e uma
contribuicdo profissional singular historicamente, legitimada e reconhecida sendo
uma categoria preconizada na legislacdo para a composicdo da equipe
multiprofissional que se dedica a viabilizacdo de direitos, ao fortalecimento dos
vinculos familiares e comunitario, dentre outras, em um amplo campo denominado
de reabilitacdo psicossocial, onde o foco da atencédo dos profissionais de saude
mental se amplia para além dos sintomas e dos medicamentos, para as dimensdes
sociais da vida (ROSA; MELO, 2009).

Estudos registam que o numero de assistentes sociais cresceu em hospitais
e instituicbes publicas em cargos de coordenacdo de programas de alcoolismo;
como executores de programas de abrigamento de idoso, ex-moradores de
hospitais psiquiatricos, populacdo de rua com transtornos mentais e, mais
recentemente, coordenadorias de dependéncia quimica voltadas para
adolescentes em cumprimento de medidas socioeducativas. E cada vez mais
comum também, encontrar assistentes sociais em atividades de docéncia e

supervisao de servicos na area de saude mental (BIELEMANN, 2009).

A saude mental vem trazendo um crescente debate provocado pelas novas
demandas que os profissionais se deparam e que tem possibilitado um conjunto de

desafios a serem enfrentados na pratica interventiva (BIELEMANN, 2009). As
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mudancas ocorridas no processo de trabalho e tratamento de saude mental estéo
atreladas as novas exigéncias técnicas e tecnologias e tém produzido um perfil de
trabalhador em saude e, aqui destacamos o assistente social, com fortes tracos de
polivaléncia, multiplicidade de competéncias e atuagao intelectual. Tem-se um
trabalhador coletivo que constrdi vinculo com os usuarios dos servigos no CAPSI e
gue passa a monitorar o seu projeto terapéutico onde Ihe cabe a redefinicdo de
atividades e contato com os familiares por meio de avaliacdes periddicas no projeto
terapéutico por meio de didlogo com o usuario e a equipe técnica do campo de
atuacao (ROSA; MELO, 2009).

A profissdo, especialmente no que diz respeito & sua insercdo na rede de
servicos que compfe a saude mental, possui o desafio, ainda, de refletir
coletivamente em torno de mecanismos politico-peddgicos, pautados numa
perspectiva que contribua para enfrentar por uma via ndo-psicologizante questbes

aqui apontadas.
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CONSIDERACOES FINAIS

Conforme demonstramos ao longo do trabalho, individuos no espectro do
autismo ainda sdo comumente intimidados em escolas, nos locais de trabalho, nos
mais diversos espacos de sociabilidade. S&o vitimas de preconceito, arcando com
0s O6nus de uma visdo social que os estigmatiza e Ilhes impde varios estereotipos.
Pode ser o caso de que, como na maioria dos casos de bullying, essas sédo as
acOes de apenas algumas pessoas com atitudes negativas em relacdo aos

individuos com autismo.

Os elementos problematizados ao longo dos capitulos possuem aderéncia a
realidade. Neste sentido, aqui apresentamos somente um esboco introdutério,
cientes de que ha muitos aspectos desse universo tematico a serem abordados em
pesquisas futuras. Enquanto isso, em termos de visibilidade, acesso a interagéo
social, necessidades, direitos e recursos, as criangas e adolescentes no espectro
do autismo, bem como seus familiares, demandam atencéo por parte do Estado e
da sociedade. A viabilizagdo dos direitos sociais e de cidadania pde-se em

destaque no universo teméatico analisado.

Ademais, as habilidades necessarias para o0 desenvolvimento da
comunicacéo social abrangem uma grande diversidadede comportamentos verbais
e nao-verbais usados na reciprocidade da interacdo social. Porém, todas as
criancas com TEA apresentam, de forma mais acentuada ou mais sutil, dificuldades
na comunicacao social, que compreendem todas as faixas etarias e diferentes

niveis das competéncias linguisticas.

Estudos tem documentado continuamente os déficits de comunicacao social
como o centro dos disturbios no TEA. Porém, estas evidéncias enfatizam a
relevancia de um conjunto de competéncias chave, como a atengao conjunta e a
imitacdo, como fatores preditores e de progndéstico para o desenvolvimento da
comunicagcdo e da linguagem em criancas com TEA. A identificacdo de tais
competéncias possibilita o reforco da importancia da ado¢do de uma intervencgao
intensiva, o0 mais precocemente possivel, através de uma abordagem
desenvolvimental ampla que enfatiza a avaliacdo de mudultiplas areas de

funcionamento.
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Muitos autores apoiam a necessidade de existir um conjunto de praticas que
devem funcionar como pilares de todo o processo de suporte a criangas com TEA.
E importante que as equipes especializadas sejam constituidas por profissionais
multidisciplinares (educadores, psicologos, terapeutas da fala e terapeutas
ocupacionais) e devem incluir os membros da familia para tomar decisées e

trabalharem em conjunto.

E importante que todos os membros da equipe, inclusive os membros da
familia participem dos mecanismos de atencao e desenvolvimento integral, atento
as especifidades de criancas e adolescentes no espectro do autismo, atentando a
guestbes como envolvimento, independéncia,relacdes sociais nos seus contextos

naturais.

As prioridades, tanto da crianca quanto da familia, deverdo ser entendidas
como metas a alcancar, sempre que relacionadas com a participacdo da crianca
nas atividades de rotina diaria. Conforme indica a literatura especializada por nos
sistematizada, as rotinas da crianca e da familia deverdo ser percebidas como

oportunidades naturais de intervencédo por parte da equipe.

As familias devem ser capacitadas pelos profissionais a fim de que possam
apoiar o desenvolvimento dos seus filhos com a méaxima competéncia de
parentalidade, facam escolhas e tomem decisGes evitando o sentimento de

dependéncia dos profissionais.

Devera existir uma cooperacdo continua e efetiva entre a familia e
profissionais envolvidos a fim de que as metas e os resultados pretendidos possam
ser atingidos. Nada do que apontamos é uma questdo de “favor’. E & luz da

perspectiva dos direitos sociais e de cidadania
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