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A PIPOCA
Rubem Alves

A culinaria me fascina. De vez em quando eu até me até atrevo a cozinhar. Mas o fato é que sou mais
competente com as palavras do que com as panelas.

Por isso tenho mais escrito sobre comidas que cozinhado. Dedico-me a algo que poderia ter o nome de
"culinaria literaria". J& escrevi sobre as mais variadas entidades do mundo da cozinha: cebolas, ora-pro-nabis,
picadinho de carne com tomate feijao e arroz, bacalhoada, suflés, sopas, churrascos.

Cheguei mesmo a dedicar metade de um livro poético-filosofico a uma meditacéo sobre o filme A Festa de
Babette que é uma celebracéo da comida como ritual de feiticaria. Sabedor das minhas limitacGes e
competéncias, nunca escrevi como chef. Escrevi como filésofo, poeta, psicanalista e te6logo — porque a
culinaria estimula todas essas fungfes do pensamento.

As comidas, para mim, sdo entidades oniricas.

Provocam a minha capacidade de sonhar. Nunca imaginei, entretanto, que chegaria um dia em que a pipoca
iria me fazer sonhar. Pois foi precisamente isso que aconteceu.

A pipoca, milho mirrado, grdos redondos e duros, me pareceu uma simples molecagem, brincadeira deliciosa,
sem dimensGes metafisicas ou psicanaliticas. Entretanto, dias atras, conversando com uma paciente, ela
mencionou a pipoca. E algo inesperado na minha mente aconteceu. Minhas idéias comegaram a estourar como
pipoca. Percebi, entéo, a relacdo metafdrica entre a pipoca e o ato de pensar. Um bom pensamento nasce como
uma pipoca que estoura, de forma inesperada e imprevisivel.

A pipoca se revelou a mim, entdo, como um extraordinario objeto poético. Poético porque, ao pensar nelas, as
pipocas, meu pensamento se pds a dar estouros e pulos como aqueles das pipocas dentro de uma panela.
Lembrei-me do sentido religioso da pipoca. A pipoca tem sentido religioso? Pois tem.

Para os cristéos, religiosos séo o pao e o vinho, que simbolizam o corpo e o sangue de Cristo, a mistura de vida
e alegria (porque vida, s6 vida, sem alegria, ndo é vida...). Pao e vinho devem ser bebidos juntos. Vida e alegria
devem existir juntas.

Lembrei-me, ent&o, de licdo que aprendi com a Mae Stella, sdbia poderosa do Candomblé baiano: que a pipoca
é a comida sagrada do Candomblé...

A pipoca é um milho mirrado, subdesenvolvido.

Fosse eu agricultor ignorante, e se no meio dos meus milhos graidos aparecessem aquelas espigas nanicas, eu
ficaria bravo e trataria de me livrar delas. Pois o fato é que, sob o ponto de vista de tamanho, os milhos da
pipoca ndo podem competir com os milhos normais. Nao sei como isso aconteceu, mas o fato é que houve
alguém que teve a idéia de debulhar as espigas e coloca-las numa panela sobre o fogo, esperando que assim os
gréos amolecessem e pudessem ser comidos.

Havendo fracassado a experiéncia com &gua, tentou a gordura. O que aconteceu, ninguém jamais poderia ter
imaginado.

Repentinamente os graos comegaram a estourar, saltavam da panela com uma enorme barulheira. Mas o
extraordinario era o que acontecia com eles: os graos duros quebra-dentes se transformavam em flores brancas
e macias que até as criancas podiam comer. O estouro das pipocas se transformou, entdo, de uma simples

operacdo culinaria, em uma festa, brincadeira, molecagem, para os risos de todos, especialmente as criangas. E
muito divertido ver o estouro das pipocas!

E 0 que é que isso tem a ver com o Candomblé? E que a transformac&o do milho duro em pipoca macia é
simbolo da grande transformacéo porque devem passar 0s homens para que eles venham a ser o que devem ser.
O milho da pipoca ndo € o que deve ser. Ele deve ser aquilo que acontece depois do estouro. O milho da pipoca

somos nos: duros, quebra-dentes, impréprios para comer, pelo poder do fogo podemos, repentinamente, nos
transformar em outra coisa — voltar a ser criancas! Mas a transformacéo s6 acontece pelo poder do fogo.



Milho de pipoca que ndo passa pelo fogo continua a ser milho de pipoca, para sempre.

Assim acontece com a gente. As grandes transformac6es acontecem quando passamos pelo fogo. Quem néo
passa pelo fogo fica do mesmo jeito, a vida inteira. Séo pessoas de uma mesmice e dureza assombrosa. S6 que
elas nédo percebem. Acham que o seu jeito de ser é o melhor jeito de ser.

Mas, de repente, vem o fogo. O fogo é quando a vida nos langa numa situagao que nunca imaginamos. Dor.
Pode ser fogo de fora: perder um amor, perder um filho, ficar doente, perder um emprego, ficar pobre. Pode ser
fogo de dentro. Panico, medo, ansiedade, depressao — sofrimentos cujas causas ignoramos. Ha sempre o
recurso aos remédios. Apagar o fogo. Sem fogo o sofrimento diminui. E com isso a possibilidade da grande
transformacao.

Imagino que a pobre pipoca, fechada dentro da panela, 14 dentro ficando cada vez mais quente, pense que sua
hora chegou: vai morrer. De dentro de sua casca dura, fechada em si mesma, ela ndo pode imaginar destino
diferente. Nao pode imaginar a transformacao que esta sendo preparada. A pipoca ndo imagina aquilo de que
ela é capaz. Ai, sem aviso prévio, pelo poder do fogo, a grande transformacao acontece: PUF!! — e ela aparece
como outra coisa, completamente diferente, que ela mesma nunca havia sonhado. E a lagarta rastejante e feia
que surge do casulo como borboleta voante.

Na simbologia cristd o milagre do milho de pipoca esté representado pela morte e ressurrei¢éo de Cristo: a
ressurreicdo é o estouro do milho de pipoca. E preciso deixar de ser de um jeito para ser de outro.

"Morre e transforma-te!" — dizia Goethe.

Em Minas, todo mundo sabe o que é pirua. Falando sobre os piruds com os paulistas, descobri que eles ignoram
0 que seja. Alguns, inclusive, acharam que era gozagdo minha, que pirué é palavra inexistente. Cheguei a ser
forcado a me valer do Aurélio para confirmar o meu conhecimento da lingua. Pirué é o milho de pipoca que se
recusa a estourar.

Meu amigo William, extraordinario professor pesquisador da Unicamp, especializou-se em milhos, e desvendou
cientificamente 0 assombro do estouro da pipoca. Com certeza ele tem uma explicagao cientifica para os pirués.
Mas, no mundo da poesia, as explicacGes cientificas ndo valem.

Por exemplo: em Minas "pirua” é o nome que se da as mulheres que ndo conseguiram casar. Minha prima,
passada dos quarenta, lamentava: "Fiquei pirua!" Mas acho que o poder metaférico dos piruas é maior.

Piruas sdo aquelas pessoas que, por mais que o fogo esquente, se recusam a mudar. Elas acham que ndo pode
existir coisa mais maravilhosa do que o jeito delas serem.

Ignoram o dito de Jesus: "Quem preservar a sua vida perdé-la-a". A sua presuncéo e o seu medo sdo a dura
casca do milho que ndo estoura. O destino delas é triste. V&o ficar duras a vida inteira. N&o vao se transformar
na flor branca macia. Nao vao dar alegria para ninguém. Terminado o estouro alegre da pipoca, no fundo a
panela ficam os piruas que ndo servem para nada. Seu destino é o lixo.

Quanto as pipocas que estouraram, sao adultos que voltaram a ser criancas e que sabem que a vida é uma
grande brincadeira...

"Nunca imaginei que chegaria um dia em que a pipoca iria me fazer sonhar. Pois foi precisamente isso que
aconteceu".



RESUMO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), caracterizado por um transtorno do
Neurodesenvolvimento e pautado por alteracdes no desenvolvimento fisiolégico normal, tem
inicio especificamente na infancia. Abrange alteracbes e déficits que comprometem a
aprendizagem formal, o comportamento e as habilidades sociais. A expressiva demanda de
pacientes e familiares que recorrem aos servicos de salde, motivou a pesquisadora a buscar
entender a complexidade da identificacdo dos dilemas e os desafios enfrentados por familias de
pacientes com Transtorno do Espectro Autista e pela equipe interdisciplinar de uma instituicdo
privada em um municipio da regido do vale do Paraiba paulista. Os objetivos especificos foram:
conhecer as trajetorias de vida das familias e dos profissionais que atendem pacientes com TEA;
e também compreender as relacfes entre as familias e os profissionais que atendem esses
pacientes; identificar a visdo dos profissionais acerca de familia; identificar as visbes dos
profissionais sobre a préatica interdisciplinar junto aos pacientes e suas familias; e, compreender
a visdo da familia em relacdo ao diagnéstico de TEA. A abordagem foi qualitativa, com uso da
Metodologia da Historia Oral. O instrumento de coleta foi entrevista guiada por um roteiro.
Participaram das entrevistas trés familias de pacientes diagnosticados com TEA e trés
profissionais que compdem a equipe interdisciplinar. Os dados coletados foram analisados pela
técnica da Triangulacdo. Identificou-se que, tanto os profissionais como as familias tém visdes
tradicionais acerca dos papéis familiares. Os profissionais ndo constroem mediacGes para o
atendimento das familias dos pacientes com TEA e ndo consideram as condicdes sociais em
que elas vivem. As familias enfrentam inimeros desafios, em relacdo ao TEA e em relagdo a
aceitacdo na propria familia. A equipe interdisciplinar tem importancia no tratamento dos
pacientes com TEA e precisa da adesdo e responsabilizacdo dos familiares no tratamento.
Conclui-se gque sdo enormes os desafios enfrentados pelas familias e pelas equipes profissionais
no tratamento de pacientes com TEA, em decorréncia das dificuldades préprias do transtorno e
das questdes subjetivas dos envolvidos.

PALAVRAS-CHAVE: Desenvolvimento Humano; Familia; Autismo; Interdisciplinaridade.



ABSTRACT

The Autism Spectrum Disorder (ASD), characterized by a Neurodevelopmental disorder and
based by changes in normal physiological development, begins specifically in childhood. It
encompasses alterations and deficits that compromises formal learning, behavior and social
skills. The expressive demand of patients and family members who resort to health services
aroused the searcher to seek to understand the complexity of identifying dilemas and challenges
faced by families of patients with Autism Spectrum Disorder and by interdisciplinary team from
a private institution in a municipality of Vale do Paraiba paulista. The specific objetives were:
know the life trajectories of families and professionals who attend to these patients with ASD;
understand the relationships between the families and the professionals who attend to these
patients with ASD; identify the professionals’ view about the family; identify the professionals’
view about the interdisciplinary practice with the patients and their family; and, understand the
families’ view in relation to the ASD dignoéstic. The approach was qualitative, with use of Oral
History Methodology. The collection instrument was an interview guided by a script. Three
families of patients diagnosed with ASD and three professionals who make up the
interdisciplinary team participated in the interviews. The collected data were analysed by the
Triangulation technique. It was identified that both professionals and families have traditional
views on family roles. The professionals do not build mediations to the attendance of the
families of patients with ASD and do not consider the social conditions in wich they live. The
families faced incontable challenges, in relation to ASD and in relation to the acceptance by the
familly. The interdisciplinary team has the importance in the treatment of patients with ASD
and needs the the adoption and responsabilization of family members in the treatment. It is
concluded that the challenges faced by families and professional teams in the treatment of
patients with ASD are enormous, due to the difficulties of the disorder and the subjective issues
of who are involved.

KEYWORDS: Human Development; Family; Autism; Interdisciplinarity.
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1 INTRODUCAO

O trabalho, a abordagem e a intervencdo com familias de pessoas com deficiéncias tém
sido presente em minha prética e formacao profissional nos tltimos 20 anos.

Iniciei minha prética ocupacional atuando na administracdo, e posteriormente estagiei
no setor de Servigo Social de uma instituicdo do terceiro setor que oferecia atendimento a jovens
e adultos com déficit intelectual. Em sequéncia ao trabalho no Centro de Convivéncia e a
conclusdo da graduacdo em Servico Social, ainda na mesma instituicao, atuei na area da salde,
prestando assisténcia na Unidade Clinica de Reabilitacdo, que atendia individuos com ou sem
deficiéncias.

Na Clinica de Reabilitacdo, embora o Servico Social compusesse a equipe
multidisciplinar e interdisciplinar, apoiava suas praticas em consonancia com as demandas
institucionais e na captacdo de recursos financeiros, com poucas oportunidades de atuacdes e
articulagdes conjuntas com as demais areas. Naquele contexto, pouco se valorizava a atuagao
do Servico Social, o qual consistia, basicamente, em analises das familias assistidas.

Contudo, na ansia de aplicar o conhecimento aprendido na graduacdo, desafiei-me a
romper com a atuacdo profissional ali identificada e validar a profissdo por meio de outras
articulacGes. Esse processo foi desafiador, na medida em que tinha que apresentar o Servico
Social descolado da cultura assistencialista que as demais profissionais tinham acerca do setor
e propor uma abordagem que tivesse como centro os individuos atendidos e suas necessidades,
articulando interesses institucionais e de pessoalidade, intrinsecos na pratica em vigor. Nesse
sentido, percebia extrema relevancia da articulagdo com a equipe interdisciplinar e a validagéo
do Assistente Social como um profissional de satde, atribuindo ao setor voz e autonomia nos
atendimentos das demandas dos usuarios.

Pela referida instituicdo, atuei ainda como representante do segmento da pessoa com
deficiéncia em diferentes conselhos municipais, tanto deliberativos como consultivos, tais
como o Conselho Municipal da Saude, de Educacédo, de Assisténcia Social, da Crianga e do
Adolescente, e 0 Conselho da Pessoa com Deficiéncia. Essa pratica, embora fosse um viés de
atencdo aos interesses institucionais, trouxe elevada importancia a diversas parcelas da
comunidade e acabou se destacando, além do esperado, no viés coletivo.

Assim, foi na aproximagdo com conselhos e a minima autonomia do setor de Servigo
Social que percebi a oportunidade de trabalhar com uma equipe multidisciplinar que valorizava
o trabalho do assistente Social. Nesse sentido, busquei, com éxito, respaldo para atuar com o0s

pacientes e seus familiares, na perspectiva de promover acdes que possibilitassem dar voz aos
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seus interesses. Esta foi importante experiéncia pessoal que possibilitou, alguns anos depois, a
minha integracdo, como sdcia, em um servico privado de atencéo a saude.

Atualmente, trabalho como diretora executiva em uma clinica privada de atendimento
multidisciplinar e interdisciplinar, na area de habilitacdo e reabilitacdo fisica, emocional e
social, que tem como objetivos oferecer avaliagdo diagndstica, prestar servigos aos individuos
com ou sem deficiéncias, Transtornos do Neurodesenvolvimento e Transtornos Emocionais, e
dar suporte a familiares/cuidadores. E importante destacar que a avaliacdo diagndstica é
realizada por profissionais especialistas, tais como psiquiatra, psicologo, fonoaudidlogo,
fisioterapeuta e terapeuta ocupacional, mediante indicacdo médica interna, encaminhamento de
profissionais externos e ou demandas espontaneas apresentadas pelos familiares e cuidadores.

O Assistente Social compde a equipe interdisciplinar e atua no enfrentamento aos
desafios que o acompanhamento do paciente e da familia demandam, sobretudo aquelas
relacionadas aos seus direitos e acesso aos servicos, seja em ambiente interno, seja em interface
com a rede de atencdo psicossocial.

Nesse processo, ao assistente social cabe: assegurar que 0s USUArios sejam protagonistas
nas deliberaces terapéuticas que devem atender suas necessidades, respeitando crencas e
valores; garantir a participacdo e envolvimento efetivo da clinica na comunidade; analisar a
realidade social e politica, e instrumentalizar-se para subsidiar acdes dos demais profissionais;
assegurar a eliminacdo de todas as formas de preconceitos e garantir em todo contexto clinico
0 respeito a diversidade; contribuir para a participacdo efetiva das familias no tratamento dos
seus familiares, garantindo que o plano proposto pelos terapeutas atendam necessidades
individuais dos usuarios e familiares (TAUBATE, 2019).

Nesta direcdo, ha pacientes que buscam a clinica por apresentarem caracteristicas e/ou
sintomas especificos que configuram o TEA: atrasos na fala, dificuldade no contato visual,
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, recusa ao contato social, choro excessivo, dentre
outros. H& ainda aqueles que buscam a clinica por indicacao escolar, devido a dificuldade de
acompanhar o desenvolvimento pedagogico proposto, ou por apresentarem comportamentos
como autoagressao, brigas frequentes com os pares, dificuldades na interagdo, comportamentos
repetitivos, fala repetitiva, etc. Ha indicacGes e encaminhamentos médicos também quando 0s
pacientes apresentam alguma atipicidade no desenvolvimento neuropsicomotor, ou por
demandas espontaneas, quando o familiar observa “algo” diferente.

Dentre as muitas hipoOteses diagnosticas que chegam para intervencdo clinica, é

consideravel o nimero de pacientes que apresentam como queixa atrasos na fala, dificuldades
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escolares, atraso motor, comportamentos inadequados!, compulses (sejam alimentares ou por
objetos, desenhos ou personagem), agitacdo excessiva, alteragdes emocionais com crises de
raiva, choro ou apatia, dificuldades de relacionamento, prejuizos sociais, déficit de atencéo,
entre outros, que configuram diferentes hipoteses diagnosticas.

Essas dificuldades apresentadas podem  sugerir  diferentes  transtornos
Neurodesenvolvimento, dentre eles o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). N&o havendo
exames ou testes especificos para conclusdo do diagnostico, ha necessidade de analise
diferencial, a qual deve compreender as especificidades das areas, culminando na aplicacéo de
escalas de rastreio para TEA, eliminacgdo de patologias associadas, como sindromes e alteracdes
genéticas, aplicacdo de protocolos que demarcam o desenvolvimento infantil e suas variaveis,
testes especificos das areas, avaliacdo do potencial cognitivos, conhecimento da conjuntura
familiar e de sua participacdo social e de seu envolvimento na comunidade.

Evidentemente, os termos “comportamentos inadequados” diferem da perspectiva ética
e politica do Servico Social brasileiro, disposta no Projeto Etico-Politico (PEP)? da profissio,
no qual a categoria dos assistentes sociais defende a nao discriminacéo a individuos quanto a
raca, classe, género, orientacdo sexual ou qualquer outra condicdo. Assim, de anteméao, vé-se
que o trabalho social a ser realizado com familiares de pessoas com TEA e profissionais que
compdem as equipes interdisciplinares, de modo geral, demandam reflexdes que avancem para
outras formas de compreender 0s sujeitos, para além da visao positivista e conservadora que
ainda perdura sobre esse transtorno.

Nesses anos de atuacdo profissional, sempre me preocupei com os diferentes

funcionamentos, as dificuldades, recursos financeiros, sociais e internos que as familias

! Comportamentos Inadequados — referentes a visdo da familia sobre os sintomas apresentados pelos filhos e as
expectativas sociais. Aqui ndo cabe julgamentos das demandas, tampouco a perspectiva de engquadramentos.
Reforco que a visdo ndo esta dada pelo Capacitismo, que, segundo o Glossério de acessibilidade, significa ato de
discriminagéo, preconceito ou opressdo contra pessoa com deficiéncia. E barreira atitudinal. Em geral, ocorre
quando alguém considera uma pessoa incapaz devido a diferencas e impedimentos corporais. O Capacitismo esta
focalizado nas supostas ‘capacidades das pessoas sem deficiéncia’ como referéncia para mostrar as supostas
‘limitagdes das pessoas com deficiéncia’. No Capacitismo, a énfase é colocada nas supostas ‘pessoas capazes’, as
quais constituem a maioria da populagdo e sdo supostamente consideradas ‘normais’ (GLOSSARIO, [s.d]).

2 0 projeto ético-politico do Servico Social brasileiro expressa um conjunto de valores e compromissos construidos
e defendidos coletivamente pela categoria dos assistentes sociais desde o final dos anos 1970. Tais valores
expressam a visdo de homem, de mundo, de sociedade e do Servico Social em seu conjunto, ainda que haja outras
visdes em disputa no bojo da categoria. O PEP defende: “[...] 0 reconhecimento da liberdade como valor central —
a liberdade concebida historicamente, como possibilidade de escolha entre alternativas concretas; dai um
compromisso com a autonomia, a emancipacao e a plena expanséo dos individuos sociais. Consequentemente, este
projeto profissional se vincula a um projeto societario que propde a construgdo de uma nova ordem social, sem
exploracdo/dominacédo de classe, etnia e género. A partir destas opg¢fes que o fundamentam, tal projeto afirma a
defesa intransigente dos direitos humanos e o repudio do arbitrio e dos preconceitos, contemplando positivamente
o pluralismo, tanto na sociedade como no exercicio profissional” (NETTO, 1999, p. 15-16).
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acessam para ressignificar o idealizado filho perfeito e, assim, engajar-se de forma contributiva
em seu desenvolvimento.

O processo de acompanhamento de familiares e mesmo das equipes profissionais ao
paciente de TEA ¢é atravessado por muitas contradi¢cBes. Por exemplo, os profissionais do
Servico Social podem enfrentar situagdes que contrariem seus valores profissionais, fato que
exige coeréncia e constante estudo sobre os rumos da profissdo e da sociedade em geral.

N&o ha davidas de que a constatacdo de qualquer deficiéncia de um membro da familia
provoca dificuldades e sofrimentos, que devem ser compreendidos e acolhidos por profissionais
que atuam em servicos especializados. Um dos sentimentos mais explicitos nesses processos e
0 de culpa. Muitas familias entendem que ter um filho com deficiéncia destrdi a “idealizagdo
da familia”, pois consideram que tal situacao se deve a questdes genéticas, por exemplo.

Na pratica, observei dificuldades das familias em receber o diagnostico do filho com
(TEA) e para mudar rotinas, valores e vivéncias em beneficio do familiar, acompanhando-o nas
consultas e sessdes, conforme sugerido pela equipe interdisciplinar. Muitas vezes esbarramos
em valores, crencas pessoais e culpa dos familiares acerca das especificidades inerentes as
deficiéncias dos filhos.

O TEA, considerado como alteraces no desenvolvimento, observado desde o inicio da
psiquiatria, na virada do século XVII, foi objeto de estudo do psiquiatra inglés Maudsley, que
incluiu em seu livro Phisiology and pathology of mind, de 1867, um capitulo sobre psicose
infantil, demarcando alteraces no comportamento de criancas. (MAUDSLEY,1867, apud
BRASIL, 2015).

Daquela época em diante, o transtorno foi pesquisado em diferentes frentes de atencéo,
mas somente nos anos 1940 foram apresentadas as primeiras descricbes modernas sobre o
“autismo infantil”. Leo Kanner (1940) escreveu sobre 11 criangas e apontou como “disturbio”
a incapacidade do individuo, desde o inicio da vida, de se relacionar de maneira “normal” com
pessoas e situacdes. A partir dos anos 1980, o autismo deixa de pertencer a psicose infantil e
comega a ser considerado um “transtorno invasivo do desenvolvimento”, permeando a
Classificacdo Internacional de Doengas e 0 Manual de Doengas Mentais (LEO KANNER, 1940,
apud BRASIL, 2015).

De acordo com a 5% edicdo do Manual de Transtornos Mentais (DSM-5, 2014), os
principais marcadores para o diagnostico do TEA s&o 0s prejuizos na comunicacao e interacao
social, acompanhados de padrdes de repeticdo. Esses padrdes podem ser de comportamentos e
interesses e apresentam varidveis, considerando-se os individuos, os ambientes e a gravidade

do modo como se expressam.
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No Brasil, ndo ha dados atuais sobre o nimero de individuos com TEA, ainda que, por
um movimento de pais e profissionais, uma pergunta sobre autismo fosse incluida no censo de
2020, o que ndo aconteceu. Prevé-se que, em 2022, havera o recolhimento desta e de outras
informacdes, que compordo um estudo estatistico referente a porcentagem de autistas na
populacéo brasileira. Segundo Centers for Disease Control and Prevention (CDC) dos EUA
(dados atualizados em 2021), uma em cada grupo de 44 criangas apresenta TEA, o que sugere

expressivo acesso de pacientes com TEA nos servigos de habilitagéo e reabilitacédo.

Figura 1 — Prevaléncia de autismo nos EUA 2021: quantidade de casos por nascimento
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Fonte: Centers for Disease Control and Prevention (CDC) - EUA ante: Revista Autismo

FONTE: Revista Autismo, disponivel em: ttps://www.canalautismo.com.br/noticia/eua-publica-nova-
prevalencia-de-autismo-1-a-cada-44-criancas-segundo-cdc/. (PAIVA JR, 2021).

Conforme Figura 1, é expressivo 0 aumento da prevaléncia de autismo, pois desde a
primeira mensuragdo nos EUA, em 2004, quando 1 em cada 166 criancas nascidas apresentava
caracteristica de TEA, em 2021 esse nimero passou para 1 em cada 44 criancas, um aumento
de 73% dos casos. Segundo Paiva Jr (2021, on line), “[...] numa transposi¢do dessa prevaléncia
(de 2,3% da populacdo) para o Brasil, teriamos hoje cerca de 4,84 milhdes de autistas no pais”.
Assim, importa compreender que familia é essa? Como se d& a sua participacado e envolvimento
no acompanhamento de seu familiar, e que estratégias constréi para preservar sua
individualidade?

Dessa maneira, o trabalho interdisciplinar com individuos com TEA e seus familiares
torna-se fundamental, pois diferentes abordagens articuladas podem contribuir para o

desenvolvimento humano dessas familias.
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Contudo, cabe também compreender os dilemas e desafios que a equipe enfrenta no dia
a dia, principalmente porque os profissionais também enfrentam conflitos em relacéo a seus
valores e crencas, que muitas vezes se sobrepéem ao conhecimento cientifico.

Nesse sentido, busca-se analisar como as familias de pacientes do Transtorno de
Espectro Autista e a equipe interdisciplinar de uma instituicdo de cuidados especializados

vivenciam o processo de tratamento/ acompanhamento.
1.1 Problema

O que € autismo afinal? Ha uma extensa discussdo sobre a definicdo de autismo, entre
universos distintos, tanto no campo da ciéncia, cComo no senso comum. Se perguntarmos para
uma familia o que é autismo, potencialmente descreverdo as caracteristicas do filho. Contudo,
se direcionarmos a mesma pergunta a um profissional de saude, ele utilizara de todos os estudos
e teorias para responder e, potencialmente, outros questionamentos ficardo sem respostas.
Ouvimos muito falar de uma variavel de sintomas (espectro) que circundam os individuos com
TEA. Esses sintomas, muitas vezes, inespecificos, podem sugerir outra variavel de outros
diagnosticos ou transtornos do Neurodesenvolvimento.

Mediante a falta de precisdo acerca das causas do autismo, afirmamos apenas que cada
individuo é Unico em caracteristicas e sintomas €, por ser Unico, requer planos de atendimentos
e intervencles individualizadas, o que exige, tanto das familias, como das equipes de
profissionais, conhecimentos especificos. Nessa direcdo, questiona-se sobre quais seriam as
demandas apresentadas pelas familias para o enfrentamento do tratamento, bem como as

intervencdes propostas pelas equipes.
1.2 Objetivos

1.2.1 Objetivo Geral
Identificar os dilemas e desafios enfrentados por familias de pacientes com Transtorno
do Espectro Autista e pela equipe interdisciplinar de uma instituicdo privada em um municipio

da regido do vale do Paraiba paulista.

1.2.2 Objetivos Especificos
o Conhecer as trajetorias de vida das familias e dos profissionais que atendem

pacientes com TEA,;
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o Compreender as relacbes entre as familias e os profissionais que atendem
individuos com TEA,;

. Identificar a visdo dos profissionais acerca das familias;

o Identificar as visdes dos profissionais sobre a pratica interdisciplinar
junto aos pacientes e suas familias.

o Compreender a visdo da familia em relacdo ao diagnostico de TEA.

1.3 Delimitacdes do Estudo

No Brasil, a discussdo relacionada as pessoas com deficiéncia esta em pauta em diversas
agendas publicas e tem atencdo em diferentes politicas, na area da saude, da educacdo e da
assisténcia social. Muito embora esses direitos estejam assegurados desde a constituicdo de
1988, e fundamental ressaltar que € preciso reafirmar a necessidade de atencédo a esse segmento
da populacéo, que muitas vezes se encontra desassistida.

De acordo com Machado e Ansara (2014), os aspectos sociais, psicopoliticos e as
particularidades dos individuos com deficiéncia e suas familias séo deixados de lado, quando
se discute a democratizacdo dos espacos e seu uso. Por esse motivo, surgem varias politicas,

normas e diretrizes para reafirmar a necessidade de atengéo a essa populacdo (ver Figura 2).

FIGURA 2- Atencdo a pessoa com deficiéncia no Brasil
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Fonte: Elaborada pela pesquisadora, com base nas leituras, 2022

Tendo a Constituicdo Federal de 1988 preconizado a satde como direito de todos e dever

do Estado, em 2001 foi promulgada a Lei n° 10.216, que institui atencdo aos individuos com
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transtornos mentais e propde ao SUS uma nova forma de atencéo, responsabilizando, assim, o
Estado pelo desenvolvimento de politicas de atencdo a saide mental (BRASIL, 2001).

Em 2002, por meio da Portaria n°® 336/2002 sdo instituidos os Centros de Atencéo
Psicossocial (CAPS). O paragrafo primeiro do Artigo 1 dessa Portaria afirma que o servigo e
equipes “[...] deverdo estar capacitadas para realizar prioritariamente o atendimento de
pacientes com transtornos mentais severos e persistentes em sua area territorial, em regime de
tratamento intensivo, semi-intensivo e nao intensivo” (BRASIL, 2002).

Ainda em 2002, o Ministério da Saude instituiu, por meio da Portaria n°® 1.060, de
5/06/2002, a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (PCD), que tem o
proposito da inclusdo da PCD em todo Sistema Unico de Salde (SUS). Nessa Portaria, o item
4 prop0e a articulacdo intersetorial no ambito Federal, incluindo os Ministérios da Educacéo,
Previdéncia e Assistencial Social, entre outros.

Em 2004, foi aprovada a Politica Nacional da Assisténcia Social (PNAS), que apresenta
diretrizes para efetivacdo da Assisténcia Social, como direito a cidadania e atengdo do Estado
a populacdo que se encontra em situacéo de risco ou vulnerabilidade social.

A PNAS categoriza a protecdo social em protecdo bésica e especial:

[...] a protecdo social basica tem como objetivos prevenir situagdes de risco por meio
do desenvolvimento de potencialidades e aquisic8es, e o fortalecimento de vinculos
familiares ¢ comunitarios” e a protegdo especial é reconhecida como uma dimenséo
mais complexa, pois compreender a “exclusdo social (BRASIL, 2004, p.33, 36).

A PNAS assegura a PCD atenc¢édo na Protecdo Social Basica, quando:

Destina-se & populagéo que vive em situacdo de vulnerabilidade social decorrente da
pobreza, privacao (auséncia de renda, precério ou nulo acesso aos servicos publicos,
dentre outros) e, ou, fragilizacao de vinculos afetivos — relacionais e de pertencimento
social (discriminac0es etarias, étnicas, de género ou por deficiéncias, dentre outras).
(BRASIL, 2004, p.33, grifo nosso).

Na Protecdo Social Especial, reconhece que

[...] além de privacoes e diferenciais de acesso a bens e servicos, a pobreza associada
a desigualdade social e a perversa concentracdo de renda, revela-se numa dimensao
mais complexa: a exclusdo social [...] a exclusdo social é um processo que pode levar
ao acirramento da desigualdade e da pobreza e, enquanto tal apresenta-se heterogénea
no tempo e no espago [...] A realidade brasileira nos mostra que existem familias com
as mais diversas situagdes socioecondmicas que induzem a violagdo dos direitos de
seus membros, em especial, de suas criangas, adolescentes, jovens, idosos e pessoas
com deficiéncia (BRASIL, 2004, p.33, grifo nosso).

Em 2012, os individuos com Autismo foram reconhecidos como PCD no Artigo 2° da
Lei n®12.764, de 27/12/2012, que institui a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da

Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.
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Em 2014, o Ministério da Salude, em parceria com institui¢ces da sociedade civil e do
governo publicou as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo, um documento que tem por finalidade orientar profissionais de atencéao
ao SUS quanto ao cuidado com individuos com TEA.

Dentre as discussdes propostas na referida Diretriz (2014), destacamos o papel das
intervencdes e terapias clinicas para conclusdo diagnoéstica e tratamento, visando especialmente
a intervencéo precoce, que demanda vigilancia integral da Atencdo Bésica, especialmente aos
marcos de desenvolvimento geral da crianca, para deteccdo de quaisquer anormalidades.
Conforme a Diretriz (2014), para garantir a atencdo integral dos individuos com TEA é
necessario articulagdo da “Rede SUS (atengdo basica, especializada e hospitalar), bem como
aos servicos de protecdo social (Centros-dia, residéncias inclusivas, CRAS e CREAS) e de
educacdo” (BRASIL, 2014, p. 6).

Em 2015, temos a publicacdo do Ministério da Saude da Linha de cuidados para a
atencdo as pessoas com transtorno do Espectro do Autismo e suas familias na rede de atencéo
psicossocial do Sistema Unico de Salde. Esse documento, que é destinado aos gestores da satide
e a rede de Atencdo Psicossocial, discute a articulacdo das politicas e de atencdo aos portadores
de TEA e a seus familiares.

Considerando o movimento das politicas de atencdo que garantem aos individuos com
TEA acesso a habilitacdo e reabilitacdo no &mbito nacional, em 2019, no municipio ao qual a
instituicdo participante pertence, esse acesso foi identificado, por meio de dados coletados nas
redes sociais e do site da prefeitura:

e Um Centro Especializado em Disturbios da Comunicacdo, que recebe individuos
encaminhados por médicos pediatras para triagem multidisciplinar com psicélogo,
fonoaudidlogo e terapeuta ocupacional e avaliacdo otorrinolaringoldgica. Séo
realizadas avaliagfes audiologicas e encaminhamento para avaliagdo neuroldgica.
Havendo duvidas para conclusdo do diagnostico, o paciente entra para um programa de
investigacdo e, uma vez identificadas caracteristicas sugestivas de TEA, ele é
encaminhado ao centro terapéutico especializado;

e Um CAPS infantil, que realiza atendimento a criangas e adolescentes que apresentam
alguma alteracdo psiquica, transtorno mental de maior complexidade. Realiza também
atencdo ao uso de alcool e outras drogas. Nao é uma referéncia para atendimento de
TEA no municipio;

e Um Centro Educacional Municipal Terapéutico, que funciona com escola de Educacao

especial e reabilitacdo;
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e Uma Associacdo de Pais e amigos dos Excepcionais — APAE, que oferece servico
especializado em habilitacdo, reabilitacdo, e onde também funciona uma escola de
educacéo especial;

e Quanto aos servicos privados, sdo aproximadamente 11 clinicas que ofertam servicos
particulares e conveniados a planos de salde para atendimento a pessoas com
deficiéncia e/ou TEA, além dos profissionais liberais.

A pesquisa foi realizada em uma clinica privada no municipio da regido do vale do
Paraiba paulista, constituida por profissionais especializados que tém como objetivo prestar
servicos a pessoas com ou sem deficiéncias, bem como a seus respectivos
familiares/cuidadores, atuando numa abordagem multiprofissional e interdisciplinar. Embora
ndo esteja registrada nos Conselhos Municipais de Assisténcia Social e Saude, caracteriza-se
em ambas as politicas.

Considerando suas peculiaridades nos servicos desenvolvidos, observa-se que se
aproxima da Assisténcia Social, visto que desenvolve habilitacdo e reabilitacdo dos individuos,
e da Salde, que atende ambulatorialmente as demandas apresentadas pelos pacientes. No
ambito da assisténcia, os trabalhos em geral sdo realizados por meio de convénios e parcerias
com prefeituras da regido, e por meio de planos de satde privados.

Como a pesquisadora tem uma relacdo direta com o0s sujeitos que contribuiram para o
desenvolvimento da pesquisa aqui relatada, cabe observar que a Clinica sempre trabalhou na
perspectiva de respeito matuo, valorizando as competéncias e 0s codigos de éticas profissionais,
inclusive a Carta de Valores da Empresa. Nessa perspectiva, garante o protagonismo dos
familiares e profissionais nos processos terapéuticos, em consonancia com as premissas da
Politica Nacional de Humanizacdo (PNH). Assim, cada profissional tem "autonomia e
soberania” sobre os atendimentos e abordagens, 0 que impossibilita interferéncia na conducao
de coletas de dados, de maneira a garantir sigilo, transparéncia e imparcialidade dos
pesquisadores.

Conforme Manual de Servico da Clinica (2019), o corpo clinico é composto por Médico
(Psiquiatra), Assistente Social, Psicologo, Fonoaudidlogo, Terapeuta Ocupacional e
Fisioterapeuta.

A Clinica mantém em seus atendimentos uma abordagem interdisciplinar, por entender
que a reabilitagdo necessita de uma visdo global dos individuos. Em fungdo dessa visdo
integradora, além de tratamentos setorizados, oferece também servigos especificos e

diferenciados de atuacdo conjunta das areas, na intervencdo e tratamento de atrasos no
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desenvolvimento neuropsicomotor, de transtornos do espectro autista e de transtornos
emocionais.

Atua também em consultoria as escolas, com foco na inclusdo de criangas com
deficiéncias e/ou dificuldades no processo de aprendizagem, e em servicos de orientacdo
vocacional e profissional.

Na atuacdo com empresas, oferece servicos de inclusdo da pessoa com deficiéncia,
palestras motivacionais e orientacdes diversas.

Em 201 9, o quadro profissional da Clinica era composto por 24 prestadores de servigo
da area da satde. E objetivos desses profissionais € assegurar: habilitagio e/ou reabilitagio de
individuos que necessitem de intervencdo para seu desempenho ocupacional; reabilitacdo fisica
na promocao e na prevencao de agravos ortopédicos e neuroldgicos e tratamento de recuperacdo
da saude e cuidados paliativos; promocdo de saude mental, desenvolvimento cognitivo e
intelectual; habilitacdo e reabilitacdo de individuos que apresentem desordem da comunicagéo
oral e escrita, voz e audicéo e fungdes de mastigagéo, degluticéo e respiracdo. Atuam, tanto na
avaliacdo diagndstica, como na intervencdo clinica dos individuos que recorrem aos servicos
oferecidos pela Clinica.

Conforme indicadores de analise da gestdo da Clinica, o perfil dos usuarios atendidos
no servico expressa significativo acesso de criancas e adolescentes em idade pré-escolar e
escolar, e dentre as patologias e queixas apresentadas, ha um expressivo acesso de criangas para
intervencdo e conclusdo diagnostica referente a hipotese de Transtorno do Espectro do Autismo.
Dos 224 pacientes atendidos em 2019, 46 pacientes apresentavam Hipotese Diagnostica (HD)
de TEA. Dentre eles, 89% eram do sexo masculino e 11%, do sexo feminino, e sua idade era
de 2 a 6 anos.

Na perspectiva de adequacao das intervencdes, a clinica sugere preocupacdo com as
praticas baseadas em evidéncias cientificas, mantendo criteriosa politica de formacao continua
dos prestadores de servicos, visando a valorizacdo de competéncias no atendimento
interdisciplinar. Atualmente utiliza o selo da Academia do Autismo que, segundo informagdes
de sua pagina na internet (2020%), tem o compromisso de gerar conteido sobre autismo para
todo o Brasil. Assim, mantém 3 projetos em paralelo: a Academia Solidaria, que ajuda
instituicdes de apoio a pessoas com TEA em todo o Brasil; o Nosso Mundo Azul, a maior
plataforma de formacéo continuada em Autismo, que concentra mais de 8 mil pais, profissionais

e terapeutas em uma grande comunidade de construcdo de solugbes para o0 TEA no Brasil; e,

3 www. https://academiadoautismo.com.br/
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criado em 2019, o Meeting da Academia do Autismo, um evento que promove o0 encontro de
alunos e especialistas, para troca de informagoes.

1.4 Relevancias do Estudo / Justificativa

Nessa trajetoria das politicas e legislacbes que asseguram ao paciente com TEA 0 acesso
a servicos especializados, a Politica Nacional da Pessoa com Deficiéncia ilustra o envolvimento
de diferentes instituicdes que, em ambito publico ou privado e\ou, da sociedade civil, tenham
como objetivo principal a inclusdo da PCD, focando em suas potencialidades, vivéncia em
comunidade e a habitacdo para trabalho e vida social.

Sendo também uma responsabilidade das instituicdes privadas, ha um expressivo
nimero de pacientes em atendimentos multidisciplinar e interdisciplinar recebendo
estimulaces em clinicas privadas. Nesse contexto, nas abordagens, intervencbes e
atendimentos terapéuticos a pacientes com TEA é comum perceber demandas conflitantes entre
0s atores envolvidos, uma vez que ndo comungam interesses homogéneos. De um lado, temos
as familias, que tem anseios e grandes expectativas quanto ao desempenho dos filhos. Elas
visualizam e projetam esse desempenho tendo como foco a vida adulta e a independéncia
funcional deles.

De outro lado, temos a equipe interdisciplinar, que detém um arcabouco teérico e
profissional, além de experiéncias pessoais. Essa equipe responsabiliza-se pela melhora dos
pacientes e pelo atendimento as expectativas dos pais, permeando universos interventivos que
vao desde a compreensdo empirica das abordagens as respaldadas na ciéncia. Entretanto,
independentemente de crencas, teorias e valores, precisa mensurar resultados, que muitas vezes
sdo apontados nas mindcias das intervengdes, que para 0 paciente sdo extremamente
significativas, muito embora correspondam as demandas, exigéncias e expectativas das
familias.

Embora haja congruéncia entre os objetivos da equipe, alinhados aos objetivos da
familia, percebe-se um desalinhamento na comunicacéo desses atores, que tém como centro da
discussdo o paciente com TEA. Sabe-se que esse paciente demanda um nimero expressivo de
horas semanais de intervencdo, o que exige de todos os membros da familia dedicagdo integral
ou terceirizagdo da funcéo.

Assim, ratificasse o objetivo da pesquisa aqui relatada: identificar os dilemas e desafios
enfrentados por familias de pacientes com Transtorno do Espectro Autista e pela equipe
interdisciplinar de uma instituicdo privada em um municipio da regido do vale do Paraiba

paulista.
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1.5 Organizacao da dissertacao

Este texto estda organizado da seguinte forma: Introducdo, Revisdo de Literatura,
Metodologia, Resultados e discussdes, conclusdo, Referéncias, Apéndices e Anexos.

A Introducdo subdivide-se em seis subsecdes: Delineamento da pesquisa, Problema,
Objetivo Geral, Objetivos Especificos, Delimitacio do Estudo, Relevancia do
Estudo/Justificativa e Organizagéo do Texto.

A Revisdo de Literatura apresenta um panorama das pesquisas recentes sobre os
conceitos de “Familia”, “Transtorno do Espectro do Autismo” e “Interdisciplinaridade”.
Aborda também pontos relevantes referentes aos temas da pesquisa.

A metodologia subdivide-se em quatro subse¢des: Populagéo, Instrumentos de Pesquisa,
Procedimentos para Coleta de Dados e Procedimentos para Analise dos Dados.

A secdo subsequente apresenta os Resultados e a Discussao

O texto encerra-se com a relacdo das Referéncias, dos Apéndices e dos Anexos.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Para esta secdo foram definidas trés categorias para delimitar o estudo, conforme os
objetivos da pesquisa, quais sejam: Familia, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) e
interdisciplinaridade.

Para melhor compreender as categorias, recorreu-se a Oliveira; Oliveira; Santos (2013,
p. 188) que, apoiados em Marx, definem que “Categorias de analise, ou categorias analiticas no
Idealismo Histdrico surgem tendo como um de seus fins, analisarem os fendmenos existentes
no meio social em suas multiplas facetas e sua generalidade”. Segundo Pimentel e Silva (2019,
p. 36), “As categorias sob a lente marxiana representam a propria dindmica da sociedade em
que estdo inseridas, numa relacdo reciproca determinada historica e socialmente”. ESsa
observacao traduz a relevancia das categorias definidas para realizacdo desta pesquisa.

Para aproximacédo ao objeto de estudo da pesquisa, optou-se pela Reviséo Integrativa,
que consiste em avaliar e sistematizar os dados levantados, “[...] combinando estudos com
diversas metodologias”. Essa metodologia de estudo “[...] busca identificar as condi¢cdes em
que determinadas evidéncias ocorrem e a possibilidade de identificacdo de padrdes de
ocorréncia” (VOSGERAU; ROMANOWSKI, 2014, p. 175).

Para tanto, buscaram-se inicialmente publicacdes disponiveis nas bases de dados do
Scientific Electronic Library Online (SCiELO), Banco de Teses e Dissertacdes da Coordenacéo
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES, Google Académico, Banco de
Teses e Dissertacdes e Biblioteca Virtual da UNITAU e Biblioteca Digital Brasileira de Teses
e Dissertacbes- BDTD. Para esse levantamento, as pesquisas nas bases de dados foram
realizadas de abril a agosto de 2020.

O descritor utilizado inicialmente para a categoria familia foi “Familia e autismo”.
Devido ao expressivo resultado apresentado, na expectativa do refinamento das buscas foram
utilizados os descritores “Familia e Servigo Social” ¢ “Familia e assisténcia social”. Entretanto,
observou-se que o tema tem sido estudado em diferentes linhas tedricas, ndo contribuindo,
portanto, para a delimitacdo da pesquisa.

Apds refinamento das buscas, com recorte temporal dos ultimos cinco anos, foram
selecionados textos somente em portugués, no que tange a categoria Familia. No primeiro
momento optou-se pelo encurtamento das buscas, direcionando para autores que escrevem

sobre o tema Familia na perspectiva social e politica.
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Por meio do direcionamento do estudo, objetivou-se vislumbrar a familia além do
espaco privado, além da construgdo bioldgica, da manutencdo e sobrevivéncia, ou seja,
considerou-se a familia como construcéo social.

Para a categoria autismo foi utilizada a descricdo do Manual de Diagnostico e Estatistico
de Transtornos Mentais (5. ed., 2013), bem como o rastreio das referéncias bibliograficas
apontadas nos textos selecionados, textos discutidos na disciplina de Fundamentos do
Desenvolvimento Humano do Mestrado em Desenvolvimento Humano da UNITAU e livros do
acervo pessoal da pesquisadora.

Para a categoria interdisciplinaridade, iniciou-se a revisdo a partir de indicagGes
preliminares da orientadora. O autor Anténio Joaquim Severino foi consultado, para compor a
discussdo a luz da filosofia. Iniciou-se a leitura do livro “Interdisciplinaridade: para além da
filosofia do sujeito” (2019), que também compde o acervo pessoal da pesquisadora.
Posteriormente realizaram-se leituras de artigos sobre a prética interdisciplinar, tendo como
referéncia a assisténcia social. Ademais, foram consideradas a revisdo sobre as praticas
profissionais para o tratamento do TEA, endossadas pelo Ministério da Saude (MS).

Mediante o exposto, considerou-se ainda, para todas as categorias definidas, o rastreio
de referencial bibliogréafico indicado nas obras lidas.

Dessa forma, para responder a questionamentos que surgem com a ampliacdo da
revisdo, outros descritores foram adicionados para complementacdo de informacdes, além de
outras obras do acervo pessoal da pesquisadora.

Para Vosgerau e Romanowski (2014), muitas vezes uma andlise das publicacdes pode
contribuir na reformulacdo histérica do didlogo académico, por apresentar nova direcdo,
configuracdo e encaminhamento.

Os resultados desta pesquisa estdo apresentados nos Quadros | e I1.
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CRI'II'DEERIOS Familia, interdisciplinaridade, diagnéstico e politicas publicas.
INCLUSAO:
PERIODO DE | De abril de 2020 a agosto de 2020
REALIZA-
GCAO DA
PESQUISA
BASE DE DESCRITORE NUMEROS REFINAMEN- | REFINAMEN- REFINA- LEITURA
DADOS S ENCONTRAD | TO: NUMEROS | TO: NUMEROS MENTO:
PESQUISADOS (O} ENCONTRA- ENCONTRADO INDICACAO
DOS s DA ORIENTA-
DELIMITA- PUBLICAGOES DORA E/OU
CAODES5 EM CRITERIO DE
ANOS PORTUGUES EXCLUSAO
CAPES Autismo e Artigos (427) Artigos (178) Artigos (88) Acrtigo (12) Leitura na
https://www.pe | familia Livros (8) Livros (3) Livros (3) Livros (1) integra de 12
riodicos.capes. Recursos Recursos Recursos artigos e 1
gov.br/ textuais (5) textuais (2) textuais (2) livro.
Artigos de Acrtigos de Artigos de
jornal (2) jornal (1) jornal (0)
Resenhas (1) Resenhas (0) Resenhas (0)
Teses (1) Teses (0) Teses (0)
SCIELO Autismo e 51 artigos 28 artigos 21 artigos 9 artigos Leitura na
https://scielo.or | familia integra de 9
gles/ artigos.
Google Autismo e Aproximadame | Aproximadame | Aproximadame | 771 artigo de Leitura dos
Académico familia nte 41.000 nte 14.500 nte 14.300 2020 resumos de 111
https://scholar. publicacdes de
google.com.br/ 2020,
?hl=pt classificadas
por datas.
Leitura na
integra de 41
artigos.
Banco de teses | Autismo e 12 publicagbes, | 4 publicac@es, 4 publicacoes, 1 livro Apos
e Dissertacbes | familia sendo: Livros sendo: sendo: refinamento e
- UNITAU (5) Livros (3) Livros (3) leitura dos
http://sibi.unita Trabalho de Trabalhos de Trabalhos de resumos
u.com.br/ graduacdo (5) graduacéo (1) graduacéo (1) disponiveis, 1
Artigo (2) livro foi
considerado,
porém nao foi
possivel
acesso, pois
estava
indisponivel
para leitura e
download
BDTD: Autismo e 202 resultados | 118 resultados | 118 resultados | 6 resultados Leitura dos
Biblioteca familia resumos das 6
Digital dissertacdes
Brasileira de encontradas e
Teses e de capitulos
Dissertacdes relevantes para
http://bdtd.ibict a pesquisa

br/

Fonte: Elaborado pela pesquisadora, 2020.
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Como apontado no Quadro I, a partir do descritor “autismo e familia” nas bases de dados
pesquisadas, encontraram-se aproximadamente 41.721 publica¢Ges. Delimitando para 0s
ultimos 5 anos de publicacdo, o numero aproximado foi de 14.904. Delimitando para as
publicacGes em portugués, encontraram-se 14.605 publicacdes.

Apos aplicacdo de critérios de exclusdo de artigos das areas de educacdo ou areas
técnicas especificas de intervencdo (Psicoldgica, Fonoaudioldgica, Terapéutica Ocupacional,
Nutricional e Enfermagem) foram identificadas 800 publicacdes, das quais apds leitura do titulo
e resumo, foi realizada leitura na integra de 62 artigos, 1 livro e 111 resumos de artigos (41
desses artigos foram lidos na integra). Na base de teses e dissertacdes na UNITAU, apés a
leitura dos resumos disponiveis, considerou-se a leitura de um livro; no entanto, essa leitura ndo
foi realizada pois o livro ndo estava disponivel para leitura e nem para download. Foi realizada,
ainda, leitura dos resumos de 6 dissertacdes. Dessas dissertacdes foram lidos os capitulos que

contribuiriam para a pesquisa.
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QUADRO II. Complementacéo de Informacdes sobre Familia, Autismo e Interdisciplinaridade

CRITERIOS DE | Publicacdes delimitadas na pesquisa passiveis de contribuicdo ao desenvolvimento da revisdo
INCLUSAO:
BASE DE DADOS DESCRI- NUMEROS REFINAMEN- REFINA- REFINAMEN- LEITURA
TORES ENCONTRA- TO NUMEROS MENTO TO INDICACAO
PESQUI- DOS ENCONTRA- NUMEROS DA ORIENTA-
SADOS DOS DELIMITA- ENCON- DORA E/OU
CAO DE 5 ANOS TRADOS CRITERIO DE
PUBLICA- EXCLUSAO
COESEM
PORTU-
GUES
SCIELO Patriarcado | 51 publica¢fes 28 publicacbes 21 9 publicaces Leitura na
https://scielo.org/ publicacdes integra de 9
es/ publicacdes
SCIELO Familia e 51 publicagdes 28 publicacbes 21 9 publicacdes Leitura na
https://scielo.org/ | Revolucao publicacoes integra de 9
es/ Industrial publicacoes
CAPES Transtorno TOTAL: 235 TOTAL: 177 TOTAL: 167 Artigo (12) Leitura na
https://www.peri | do Espectro | Artigos (228) Artigos (170) Artigos (160) Livros (1) integra de 13
odicos.capes.gov. | do Autismo Livros (5) Livros (5) Livros (5) publicacdes
br/ Recursos Recursos Recursos
textuais (2) textuais (2) textuais (2)
SCIELO Autismo TOTAL: 24 N&o aplicado TOTAL: 22 TOTAL: 7 Leitura na
compre- artigos artigos artigos integra de 7
ender artigos
PSICOLOGIA Psicologia TOTAL: 20 N&o aplicado Projeto ético Critério ndo Leitura na
profisséo ARTIGOS politico: 5 aplicado integrade 5
artigos artigos
TERAPIA Terapia TOTAL: 20 Né&o aplicado N&o aplicado Critério ndo Leitura na
OCUPACIONA | Ocupacional artigos aplicado integra de 4
L e Profissdo artigos
FONOAUDIOL | Fonoaudiolo TOTAL: 9 N&o aplicado Né&o aplicado Critério ndo Leitura na
OGIA giae artigos aplicado integrade 9
profissdo artigos
PROFISSOES E | profissdes e TOTAL: 172 N&o aplicado A responder Critério ndo Leitura na
SEXO Sexo 0s questiona- aplicado integra de 11
mentos artigos

Fonte: Elaborado pela pesquisadora, 2020.

No Quadro Il apresentam-se os descritores Patriarcado, Familia e Revolugéo Industrial,

Transtorno do Espectro do Autismo, autismo compreender, Psicologia, Terapia Ocupacional,

Fonoaudiologia, profissdes e sexo, que nas bases analisadas indicaram aproximadamente 582

publicacbes. ApoOs delimitacdo, considerando os ultimos 5 anos de publicacdo, foram

encontradas 233 publica¢6es. Publicacdes em portugués foram 236. Observando os critérios de

exclusdo para publicagdes que auxiliassem no desenvolvimento da revisdo da literatura,

realizou-se a leitura de 67 publicagdes. Outras publicacdes foram lidas conforme necessidade

de aprofundamento da discussao.
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2.1. Familia

2.1.1 Concepcoes de familia e a familia nas politicas sociais

Em sua obra “A origem da familia, da propriedade privada ¢ do Estado”, Engels (2017)
fundamenta-se em Morgan®, para delimitar os contornos fundamentais da sociedade, desde seu
estado selvagem, até o enraizamento do patriarcado estatal. O autor discorre sobre o papel das
relagOes parentais em todo processo de formacdo social, sobre as diferentes formas de
conjugac0es e sobre como sua particular influéncia na construcdo do Estado moderno.

Engels (2017) salienta que as transformacdes sociais, ndo apenas estdo ligadas
diretamente aos sistemas de parentescos como também se transformam simultaneamente aos
mesmos. Ademais, valendo-se do materialismo no qual se consolida, apos interligar o
desenvolvimento supracitado com progresso social, conecta ambas as vertentes com a expansado
da matéria de subsisténcia.

Engels (2017) apresenta a familia consanguinea, na premissa dos grupos conjugais
separados por geracOes de manutengdo das relacGes sexuais. Essas relacdes sdo modificadas
conforme “progressos” nas formas de sua organizagéo, proibindo/limitando-as, até que se funde
a unido conjugal por pares, que pode ainda ser regida por diferentes interesses. Expde que, ao
longo da historia, os casamentos foram arranjados por interesses, por delimitacdo de classe, por
escolhas parentais, por permissdes e até por inferéncias religiosas.

Devido a transformac@es sociais, a monogamia instaura progressos histéricos e também
a “primeira divisdo social do trabalho, que se fez entre 0 homem e a mulher, para a procriacdo
dos filhos”. Tendo como reflexo as familias patriarcais, Cujos componentes submetem-se ao
“poder paternal do chefe da familia”, as mulheres sdo punidas conforme desmandos do marido
(homem). Nesse viés, as relagbes matrimoniais sdo rigidas, conforme expectativa da
propriedade privada, e as intencdes perpassam pela reproducdo e heranca das riquezas
produzidas (ENGELS, 2017, p.79-89). Nessa perspectiva, a “familia monogamica”, embora
apresente grande progresso para as relacdes conjugais, instaura as relagcdes de opressdo sobre
classes (ENGELS, 2017).

Para Narvaz e Koller (2006), familia, etimologicamente, esta associada ao conceito de

patriarcado, uma vez que famulus significa escravo doméstico (um conjunto de propriedades -

4 Lewis Henry Morgan (1818-1881) - antropdlogo, etndlogo e escritor norte-americano. “Morgan foi um pioneiro
da pesquisa de campo cujo primeiro projeto tedrico foi provar a unidade humana e a origem asiatica dos povos
amerindios, utilizando para isso um método que pode legitimamente ser chamado de estrutural. O evolucionismo
de Morgan, ou o que ele chamou de “explicagdo conjetural” da diversidade de terminologias de parentesco por
meio de uma sequéncia progressiva de formas de familia [...]” (ALMEIDA, 2010, p. 309).
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escravos, filhos e esposa) que pertence, nesse contexto, ao chefe da familia, representado na
figura do homem. Esse significado funde-se a construcdo historica da familia brasileira,
considerando-se as condicdes sociais latifundiarias e escravagistas que ainda hoje tém projecéo
na politica brasileira.

Autores estudiosos do tema familia, como Mioto (2015) e Carloto (2015), sugerem o
uso do termo “familias”, no plural, como uma forma de expressar a complexidade do conceito.
Wagner, Tronco e Armani (2011) discutem familias na perspectiva sistémica e propdem uma
revisdo do conceito, para identificacdo das novas e diferentes configuracbes dos grupos
familiares.

Na premissa da pluralidade familiar, Neder (2011) discute a formacdo da familia
nacional brasileira além da configuracdo dos grupos; propde que se pense a familia como o
local onde se produz a identidade social, onde o individuo consolida seu pertencimento ao grupo
e forma sua cidadania. Dessa forma, seu apontamento de “familias” considera as variagoes
étnicas, culturais e territoriais que influenciam e dinamizam a formagdo das “familias” no
Brasil, que sdo compostas pela miscigenacgéo étnico-racial. Desconstroi-se, assim, a soberania
imposta pelo paradigma da ciéncia positivista, que discutia negros e indigenas como racas
inferiores aos brancos de origem europeia.

E relevante, para a formagao técnica-profissional, que se considere a ndo existéncia de
um Unico padréo de familia e que se compreendam as diferencas culturais foram produzidas
historicamente, de forma a embasar praticas e elaboracdo de politicas mais eficientes, além de
servicos que beneficiem a familia e suas expressdes da questdo social.

Contudo, ndo bastam apenas essas consideracdes, pois, segundo Neder (2011), é
necessario compreender os problemas e fomentar um panorama histérico sobre familias.

As familias tradicionais eram numerosas, e a mulher ocupava um lugar de subordinacgéo
e submisséo ao homem. Reproduziam-se 0s controles ditados pela igreja. Nessa mesma diregéo,
as familias escravizadas eram tidas como n&o humanas.

A autora (2011) aponta que, com a Proclamacéo da Republica e com a entrada do Brasil
na modernidade, surgiu uma nova familia, com destaque para o novo lugar da mulher nas
relacbes familiares e sociais, ou seja, criada para ser boa mae e esposa, responsavel pela
educacéo dos filhos e para dar suporte para que os maridos pudessem desempenhar seu papel
de provedor. Nessa perspectiva, 0s negros recem-libertos, tidos biologicamente como
inferiores, sofrem com as manobras politicas que garantem a excluséo.

Para Neder (2011), no periodo do Estado Novo (1937-1945) ha interferéncia da Igreja,

para implementacdo das primeiras politicas publicas voltadas as familias e a educacdo,
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preconizando-se a ideia da “familia regular”, “saudavel”, proposta pelo branqueamento da
sociedade. Nessa direcdo, ndo é considerada a pluralidade das culturas africanas transferidas ao
Brasil, no que tange as formacdes familiares negras, de forma que as familias das classes
populares brasileiras sdo consideradas inferiores.

A autora traz importante discussdo para compreensao das familias atuais no Brasil e da
heranga histdrica pautada na divergéncia das regularidades e irregularidades ditadas pela
hegemonia branca.

A autora destaca ainda a importancia das mulheres/ mées no cuidado com os filhos,
expressando seu papel complementar as politicas publicas, sobretudo aquelas pertencentes as
classes populares, o que suscita as reflexdes de Engels (2017) que considera herancas historicas
na construgdo social, na formagdo de “familias em grupo”, nas quais a descendéncia €
estabelecida pela mé&e, mesmo que se desconheca a paternidade. Na “familia pré-monogamica”
as relacdes eram estabelecidas por pares e, considerando a economia doméstica comunista, a
mulher ocupava 0 mesmo lugar social que 0 homem. Na medida em que as riquezas produzidas
foram convertidas em propriedade privada, instaurou-se a divisao social do trabalho na familia
e 0 homem passou a ocupar posicdo de superioridade em relacdo a mulher e aos demais
membros da familia (ENGELS, 2017).

No que diz respeito a sociedade moderna, grandes mudancas nas instituicdes familiares
advém da Revolucdo Industrial tais, como as altera¢cdes no mundo do trabalho, mercantilizagdo
das forcas produtivas e deslocamentos de grupos familiares das zonas rurais para as urbanas,
com o propasito de ficarem mais préximos do trabalho fabril. Essas alteracdes geram impactos
diretos nas relacOes sociais e familiares. Dessa forma, a unidade nuclear de producdo gerada
pelas forcas do marido, esposa e filhos, desdobra-se na fragmentacdo da familia, que
transparece na vida cotidiana e na relacdo de convivio de seus membros. Além disso, 0 impacto
gerado pela precarizacdo e exploracdo da méao de obra afasta cada vez mais atores familiares
dos ndcleos, colocando em pauta a discusséo sobre a individualidade (PEROSINO, 2018).

Para Costa et al. (2011), a partir de movimentos internacionais que colocam a Mulher e
a Crianca em pauta, a familia passa a ocupar importante papel nas politicas publicas, a exemplo
da Declaragdo dos Direitos da Crianga (1959), do Ano Internacional da Mulher (1975) e. na
sequéncia, do Ano Internacional da Criancga (1979).

Segundo Ferrari e Kaloustian (2011), embora a familia apresente uma dinamica propria,
com seus valores, relacdes afetivas, aportes materiais e educagdo formal e informal, ela é
afetada pelos processos de desenvolvimento econdmico e pelas agdes do Estado. Tal fato

determina a criacdo de politicas e programas especificos que abarquem as suas especificidades,
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as quais se materializam em expressdes da questdo social. Ha necessidade, portanto,
acompanhamento continuo dos processos que provocam essas mudangas nos contextos
familiares, ndo somente em seu nucleo primario, mas também nas politicas sociais.

Sobre as mudancas cronoldgicas que alteram as estruturas familiares, Singly (2007)
aponta a década de 1960 como o periodo em que pensadores contemporaneos retomaram 0s
interesses por essa instituicdo, a fim de compreender aquilo que ele considera como “crise da
familia”, ou seja, as expressivas alteracdes que a configuram. Dentre essas alteragdes, a
perspectiva da longevidade, a diminuicdo do nimero de filhos e a aceitacéo social do divércio,
que é sugerido como um novo modelo de viver familia, pautada pelas transformacdes sociais,
e ndo necessariamente, como seu enfraquecimento.

O mesmo autor aponta a dinamizacdo da sexualidade, que se modifica ao longo da
historia. Nesse aspecto, discute a dinamica social que altera as formac@es familiares, surgindo,
entdo, a familia homossexual e homoparentais.

Em relacdo a responsabilizacdo da familia pela protecdo social de seus membros,
Teixeira (2015) explica que, no contexto contemporaneo, em virtude da implementacdo da
agenda neoliberal no Brasil, ocorre a desresponsabilizacdo do Estado pelas politicas publicas.
Nesse sentido, a familia ressurge, ganhando centralidade, refor¢ando o carater “familista” das
politicas publicas, sobretudo porque, historicamente, ela arcou com grande parte da protecao,
visto que ndo se atingiu aqui o patamar de Estado de Bem-Estar Social, como em paises centrais.

A autora destaca que, nas politicas “familistas”, a familia é considerada parceira do
Estado para a efetivacdo da protecdo social; contudo, explica que essa no¢do de parceria ndo é
nova e que a familia, mesmo em momentos de maior protecdo estatal, desempenhou papel
fundamental na protecdo de seus membros. Atualmente, porém, essa responsabilidade é
exponencial, o que a sobrecarrega e onera.

Vicente (2011) destaca a importancia da familia na formag&o da identidade e cidadania,
na medida em que corresponde ao lugar em que as criangas constroem suas histérias participam
com o outro, para suprir necessidades afetivas, materiais, de cuidados e aprendizagem. Nesse
sentido, o autor entende a familia como um espaco privilegiado de convivéncia, mesmo que,
contraditoriamente, nele ocorram conflitos. Ele destaca também a importancia do Estado para
a protecdo da crianga, quando os vinculos familiares séo desfeitos.

Pela extensdo da literatura e estudo que colocam as familias em pauta, vale destacar
legislagOes que atribuem a elas o lugar central para o adequado desenvolvimento humano, como
a Convencéo das NagOes Unidas, de 1989, a Constituicdo Federal, de 1988, e o Estatuto da

Crianca e do Adolescente, de 1990.
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Takashima (2011) afirma que o grande desafio das politicas sociais brasileiras para
favorecer que as familias realizem essa responsabilidade esta na escassez dos recursos publicos
para atendimento das necessidades basicas. A autora considera que essas necessidades estdo
além da “visdo biologista”, ou seja, devem ser consideradas as diferentes demandas, de ordem
psicologica, afetiva, étnica, social ou relacional. Considera, também, que, embora 0s recursos
financeiros estejam alocados em todos 0s niveis governamentais, ainda ocorre empobrecimento
progressivo das familias.

Mioto, Silva e Silva (2007) consideram a familia como uma instituicdo social que
carrega herancas histéricas e culturais. Consideram também que as interferéncias
socioecondmicas da sociedade e as mudancas expressam, no interior dos nucleos, o dinamismo
da propria sociedade e, a0 mesmo tempo, sugerem outras alteracoes.

As referidas autoras discutem a impossibilidade de se considerar um unico modelo de
familia, em decorréncia das diferentes modificacbes das familias brasileiras nas ultimas
décadas, pautadas pelas transformacgdes da propria sociedade contemporanea (econémicas e
sociais), pela aceleracdo das ciéncias tecnoldgicas. Assim, as autoras discutem essa instituicdo
em diferentes contextos, e ndo exclusivamente em referéncia a uma Unica classe social.

Dentre a diversidade de configuracdes da familia, (chefiadas por mulheres, nucleares,
monoparentais, formada por casais homossexuais etc.) expressam-se novas formas de
organizacao advindas de um novo modelo societario que extrapola a dimensdo classica de
“convivéncia, sexualidade e procriagdo”. Ademais, € preciso considerar as diferencas e
individualidades de seus membros, o que [...] “significa que a familia pode também ser um
espaco de negacdo ou desconstrucdo de relagbes protetivas, onde nem sempre a nogdo de
direitos humanos e de respeito as diferencas sao principios orientadores da sociabilidade entre
seus membros” (MIOTO; SILVA; SILVA, 2007, p. 202).

Dessa forma, as autoras problematizam o familismo presente nas politicas sociais de
corte neoliberal, na medida em que, nesse modelo, o Estado diminui sua participacdo na esfera
econdmica, responsabilizando individuos e familias pelo desenvolvimento de potencialidades
de manutencao de suas necessidades pessoais e sociais, diluindo recursos para assistir grupos
mais vulneraveis, descuidando-se das necessidades basicas, as quais suscitam o agravamento
das desigualdades e ampliam as expressdes da questédo social (MIOTO; SILVA,; SILVA, 2007)

Do ponto de vista das desigualdades sociais, segundo Gois e Oliveira (2019), ainda que
se considerem todas as transformagdes sociais e historicas, os fatores econdmicos séo o0s que
mais exercem impactos no modo de organizacdo das familias. Para as autoras supracitadas, a

falta de acesso ao mercado de trabalho e ao rendimento impactam diretamente nas relacGes
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conjugais. Consequentemente, ha ampliacdo das desigualdades na divisdo das tarefas sociais
(homens e mulheres), no que se refere ao &mbito doméstico. As autoras também problematizam
a reducéo da participacdo do Estado, e o fato de o avanco de politicas de corte neoliberal causar
impacto sobre a condicdo de vida dos cidad&os.

Mioto (2010), ao discutir familia como referéncia nas politicas publicas, caracteriza os
espacos de convivéncia social familiar como complexos, cheios de diversidades e
peculiaridades. Afirma que, quando as politicas colocam as familias no centro, sdo desafiadas
a ndo interferirem na vida privada.

Nesse mesmo contexto, com todas as mudancas advindas da sociedade moderna e com
a interferéncia do capitalismo contemporaneo, a familia continua exercendo importante papel
de protecdo social. Ainda que seus direitos estejam assegurados formalmente, na préatica a sua
efetivacdo esta longe de ser a ideal, considerando-se as reais necessidades.

Quando as familias conseguem assegurar 0 bem-estar dos seus membros, demandarédo
menor intervencdo das politicas publicas. Contudo, as autoras criticam a diminuicdo da
participacdo do Estado na promocao de bem-estar e destacam o “desvio” da garantia de politicas
universais, focadas nos segmentos mais vulneraveis e pauperizados, que fortalecem o mercado
e co-responsabilizam a sociedade civil, abrindo espago para as interferéncias das organizacgoes
privadas (MIOTO, 2010).

Cronemberger e Teixeira (2013) propdem uma discussao sobre familias em situacdo de
vulnerabilidade, considerando a expressao da questdo social e ultrapassando a discussao de
renda e empobrecimento. Introduzem a ideia de como uma expressao da questdo social, gerada
pela e na dindmica capitalista, expressa em escassos acessos, apresentando fragilidade de
vinculos sociais, familiares e relacionais, auséncia ou impedimento da convivéncia, demanda
atencdo das politicas publicas para efetivacdo dessas necessidades. 1sso porque as familias “[...]
encontram dificuldades para cumprir satisfatoriamente suas tarefas basicas de socializagéo e de
amparo/servigos aos seus membros, cria-se situacdes de  vulnerabilidades”
(CRONEMBERGER; TEIXEIRA, 2013, p. 21).

Como se pode observar, o debate sobre familia abarca inumeras dimensdes, em relagdo
as suas transformacfes ao longo da histéria, pautadas pelo dinamismo econdmico, cultural,
demogréaficos, e em referéncia ao seu lugar nas politicas sociais e ao papel dos diferentes
profissionais que atuam com essas politicas.

Dentre esses profissionais destaca-se o assistente social, o qual, conforme Gois e
Oliveira (2019), enfrenta enormes desafios tedricos e préaticos, decorrentes das mudangas e

necessidades das familias contemporaneos.
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As referidas autoras (2019) discutem aspectos preponderantes da atuagdo do assistente
social com familias, apontando a necessidade de os profissionais exercerem uma pratica
investigativa que ultrapasse as narrativas dos fatos. Defendem que, para a efetiva investigacao,
deve-se considerar o0 momento histérico, de reproducdo de comportamentos entre geracdes,
singularidades e individualidades, além das relacbes de género vivenciadas nos grupos
familiares.

Discutir género e papéis parentais demanda mais uma vez um retrocesso histérico, ha
que se considerar as herancas do patriarcado, da divisdo social e sexual do trabalho, do
envolvimento com a comunidade e as formas de producgédo e reproducdo econdmica que
demandaram as interferéncias do Estado, uma extensa discussao que desemboca na sobrecarga
da mulher.

Para Gois e Oliveira (2019) as desigualdades no ambiente doméstico causam sobrecarga
das mulheres, especialmente das que estdo inseridas no mercado de trabalho, impactando
diretamente na protecdo social e nas responsabilidades da familia.

Dentre as reflexdes, as citadas autoras discorrem sobre o declinio do patriarcado (com
maior forca no século XX), em reflexo aos movimentos feministas e movimentos trabalhistas
socialistas que promovem a discussao das igualdades de género. Contudo, segundo as autoras,
o patriarcado [...] “permanece coexistindo com outros modos de ser familia, ndo obstante as
mudangas sociais e legais, que apontam para certa equidade entre homens e mulheres, e por
vezes, a auséncia do homem nas familias” (GOIS; OLIVEIRA, 2019, p. 75).

Por meio dessa heranca do patriarcado, constatamos frequentemente, nas relacdes de
parentalidade, discussdes acerca dos papéis do homem e da mulher. Todavia, as autoras
supracitadas (2019) consideram que as mudancas nas relagdes do trabalho, com a presenca das
mulheres no mercado de trabalho e participacéo delas no orcamento familiar, correspondem ao
expressivo aumento de familias chefiadas por mulheres (GOIS; OLIVEIRA, 2019).

Apontadas as complexidades de se discutir familias, o impacto das transformagdes
sociais, as interferéncias econémicas, trajetorias de vida etc., no Brasil um marco na historia
social estd pautado na Constituicdo Federal, que traz a prerrogativa da equidade das relaces
conjugais. Tal fato suscita impactos na convivéncia familiar, o que possibilita a consideracdo

de que cada vez mais havera novas e diferentes de formar de viver e conviver em familia.

2.1.3. A familia de pacientes com TEA
Hamer, Manente e Capellini (2014) fazem uma revisao bibliogréfica sobre autismo e

familia. Conforme as autoras, nos primeiros estudos sobre o autismo, a familia ocupava lugar
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de evidéncia, considerada como a primeira unidade que inseria os individuos na vida em
sociedade e, consequentemente, na cultura. As investigacOes perpassavam pela busca de
caracteristicas comuns entre os membros da familia, o que sugeria uma relacao negativa ou até
mesmo de inferéncia no afeto e na capacidade de relacionamento.

A familia é considerada como a primeira unidade responsavel pela socializacao,
desenvolvimento e estabelecimentos de relagdes socioafetivas, e como espago de convivéncia.
Para Lopes (2018), ¢ no ambiente familiar que o individuo vive as diferentes formas de
relacionamento, e é por meio da transferéncia de aprendizado que ele desenvolve
individualidades e independéncia.

Lopes (2018), além de mencionar a necessidade de apoio aos familiares para
compreensdo dos comportamentos dos filhos, sugere a necessidade de treinamento para as
familias, direcionado ao cuidado com os filhos diagnosticados, uma vez que a dificuldade na
socializacdo é um dos principais prejuizos dos individuos com TEA. Essa proposta, no entanto,
pode ser interpretada como uma visdo maniqueista da familia e dos familiares com TEA.

Ainda na perspectiva do treinamento, Lopes (2018) faz ressalva sobre como as familias,
individuos e comunidades sdo afetadas pelo diagndstico, muitas vezes ocupando e
responsabilizando-se individualmente pelo desenvolvimento dos seus. O ‘treinamento’
proposto, entdo, pode ser entendido como uma forma de instrumentalizar as familias para que
possam dar continuidade as intervencdes técnicas.

Rogers, Dawson e Vismara (2012, p. XVIII), na introdugdo do livro “Autismo.
Compreender e agir em familia”, consideram importante a participacdo dos pais no
desenvolvimento dos seus filhos diagnosticados com TEA, embora ndo desconsiderem a
relevancia das intervencdes precoces, conduzidas por profissionais especializados.

Gaiato (2018) defende a orientacdo aos pais, pois se eles entenderem a complexidade
do TEA, ocupardao papel central no desenvolvimento dos seus filhos. Refor¢a ainda a
importancia da participacdo da familia nas intervencGes e planos de tratamentos. A autora
considera que é no ambiente domiciliar que acontece a maior parte da rotina da crianga.

Vieira e Silva (2020) discutem as multiplas alteracbes na familia, ao receber o
diagnostico de TEA de um de seus membros. Entre as expressdes mais evidentes sdo a
preocupacdes com tratamento, os reflexos disso na economia domestica, além da necessidade
de ‘aceitagdo da condigdo diagnosticada’. Eles defendem a psico-educacdo aos familiares e
cuidadores, na perspectiva de minimizacdo desses impactos, o dialogo com a nova conjuntura,
reflexdo e discusséo sobre as duvidas em pauta, além de acolhimento e apoio psicoemocional

aos cuidadores.
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Nessa mesma direcdo, discorrem sobre a “imprevisibilidade do progndstico” (p. 35), a
ineficiéncia das politicas de atencdo aos individuos com TEA, que traz maiores angustias e
incertezas aos familiares. No que tange a imprevisibilidade do progndstico, dialogam com a
importancia de os profissionais de referéncia ao individuo com TEA discutirem com 0s
familiares os progressos com as intervengdes terapéuticas, mesmo que elas ndo correspondam
as suas expectativas. Para as autoras, a familia é o grande termdmetro sobre as melhoras do
paciente, pois é na vida cotidiana que se observa a funcionalidade do TEA (VIEIRA; SILVA,
2020).

Keppel et al. (2020), ao discutirem a comunicacao entre profissionais e familia, referem
que, dado o impacto do diagnostico de transtorno mental para os individuos, familiares e
comunidade, o maior desafio é promover a (re)insercao social, que se da por meio de atencao
especializada articulada as demandas familiares. Essa discussdo foi colocada em pauta somente
ap6s a Reforma Psiquiétrica no Brasil®, quando se passou a valorizar o cuidado no ambiente
familiar, que é reconhecido por impactar positivamente na reabilitacdo daqueles que s&o
diagnosticados com transtorno mental.

As autoras (2020) consideram que a construcdo dos sujeitos sociais advém de
influéncias e impactos culturais, ambientais e socioecondmicos sobre as familias. Assim, para
o tratamento aconteca de maneira eficaz, sugerem participacdo e envolvimento das familias, e
propdem uma abordagem psicoeducatica, seja unifamiliar, multifamiliar ou por meio de grupos
(VIEIRA; SILVA, 2020).

No que tange a comunicacao entre profissionais e familiares, Keppel et al. (2020) ndo
defendem o diadlogo como depdsito de informacdes e formas de cuidado, mas uma proposta
horizontalizada, que possa, de fato, ter reflexo na (re) insercéo social.

Somados a essa responsabilidade atribuida a familia, vale um recorte para a Politica
Nacional de Humanizacdo - PNH (2003), que preconiza a comunicagdo entre gestores,
profissionais, pacientes e familiares como medida para prevenir praticas desumanizadas de
atencdo hierarquizadas na satde. Um dos seus principios ¢ a “indissociabilidade”, em que todos
os atores envolvidos na atencdo a saude se responsabilizam mutuamente pelo pelas

intervengdes, 0 que vale atengdo a parcela do Estado (BRASIL, 2003).

> Movimento social brasileiro iniciado nos anos 70, junto aos movimentos da “reforma sanitaria”, em prol da
atencdo em salde mental para além dos hospitais e manicomios. Efetivada nos anos 90 com assinatura da
Declaragéao de Caracas, que preconiza a reestruturagao da Atengdo Psiquiatrica na América Latina. Em 2001, com
a Lei 10.216, que impulsiona a Reforma Psiquiatrica no Brasil, substituindo os modelos de internagdes hospitalares
de longa permanéncia, para atencdo diaria em salde mental, embutidos nessa agenda demandas de uso de alcool
e outras drogas” (BRASIL, 2005).
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Até aqui a discussdo perpassa pelo nucleo unifamiliar. Entretanto, Machado e Ansara
(2014) colocam em pauta as discussdes coletivas para obtencdo da igualdade de acessos,
direitos e servigcos. Discutem os caminhos percorridos pelas familias para garantir as
necessidades de seus filhos diagnosticados com TEA, que se traduzem no reconhecimento e
legitimidade das lutas por parte do Estado.

Quanto ao autismo, por apresentar caracteristicas de isolamento social e conforme
descricdo inicial dos sintomas, a familia exercia responsabilidade pelo isolamento. Essa ideia
ainda se faz presente na vida das familias, dai a necessidade de ressignificar esse estigma. E
preciso discutir o processo de formacéo de identidade grupal e a participagdo social, com eco
das politicas de segregacdo, exclusdo, discriminacdo e invisibilidade presentes na vida dos
individuos com deficiéncias (MACHADO; ANSARA, 2014).

Na intencdo de contextualizar historicamente o paradigma da igualdade/inferioridade
humana, as autoras apontam as demandas de civilidade de individuos com qualquer tipo de
“anormalidade”. Fazem um resgate historico da segregacdo/abandono/exterminio e/ou
privilégios aos vigorosos, que sao discutidos desde a antiguidade. Referem também o impacto
da doutrina cristd, que atribuia culpa as familias cujos filhos nasciam com qualquer
“anormalidade”, por isso deveriam sofrer essa puni¢do divina. Progressivamente, a conotagdo
de possessdo de alma, que caminha para a premissa da filantropia para manutencdo dos seus
familiares, colaborava para que os individuos com deficiéncia fossem considerados como
“inateis” ao mercado (MACHADO; ANSARA, 2014).

A mudanca da concepcao no paradigma dos individuos com deficiéncia, especialmente
no que tange a convivéncia ocorre a partir século XX, com os movimentos sociais em defesa
da pessoa com deficiéncia. Essa mudanca foi intensificada especialmente no periodo das
guerras, quando os mutilados passaram a ser tratados como herdis, e ndo mais como anormais
castigados pelas divindades. Esse fato mudou inclusive o cenario das familias, que passaram a
ganhar visibilidade e forca (MACHADO; ANSARA, 2014).

No Brasil, a maior conquista em relacdo as pessoas com autismo é demarcada por
movimento dos pais, que as autoras chamam de “grupo de identidade assumida”, em busca de
pertencimento e equidade social. Para as autoras, “[...] a diferenga une um grupo e uma
identidade forte penetra as fronteiras das desigualdades sociais, aproximando pessoas na agéo
coletiva, onde as familias dos autistas se tornam sujeitos de suas conquistas quebrando a
continuidade milenar da submissdo e dependéncia” (MACHADO; ANSARA, 2014, p. 525).

Ao analisar o impacto do diagndstico para os familiares, Gaiato (2018) sugere que as

mées sdo as primeiras a perceber as alteracdes de comportamento apresentadas pelos filhos e,
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muitas vezes, calam-se por receio de represélias e julgamentos. Ainda que desconfiem do
provavel transtorno do desenvolvimento, nunca estdo preparadas para enfrentar os impactos
sociais e econdémicos que a confirmacdo trara.

No que tange os impactos, Gaiato (2018) indica etapas do processo: pré-engajamento
dos pais, que pode perpassar pela negacgao, (quando questionam a fidedignidade do diagndstico,
refletem sobre perda de controle do filho idealizado, pautados por uma preocupagdo com o
futuro e a cura) raiva, (das entidades religiosas, da genética, do tempo perdido para o inicio do
tratamento; culpa (carregada dos sentimentos e dificuldades de como agir - Onde foi que errei?
O que fiz de errado? - muitas perpassam pela auto-responsabilizacdo do cuidado e tém
pensamentos de negligéncia), pensamento magico (busca por todas as abordagens possiveis
para ajudar aos filhos, investir em todo e qualquer recurso adicional e buscar respostas
imediatas), aceitacdo (compreensédo da realidade do TEA e de suas préprias fragilidades - em
geral os familiares voltam sua atencdo as potencialidade dos filhos, comprar a causa (as
experiéncias sdo compartilhadas e fortalecidas em comunidades, em grupos de pais, blogs, etc.).

Por fim, a discorre sobrea resiliéncia, ou seja, a capacidade de supera¢do do impacto do
diagnostico e o reconhecimento e enfrentamentos das transformacdes reais que aconteceram na
dindmica familiar. Destaca-se que a percepcdo de Gaiato (2018) fundamenta-se em uma
perspectiva psicoldgica em que a autora é especialista.

Contudo, cabe lembrar que ha diferentes formas de se explicar o processo pelos quais
0s pais passam ao receber o diagnéstico de TEA de um familiar. Neste estudo, ndo se pretendeu
analisar esse processo apenas pela perspectiva da psicologia, pois se trata de uma abordagem
interdisciplinar, logo a leitura que se propde para compreender tal processo vai ao encontro das
condicGes objetivas e subjetivas dessas familias.

2.2. Autismo

2.2.1 Critérios diagndsticos em saude mental

A referéncia ao Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) esta
pautada nesta revisdo, pois foram considerados os critérios mais utilizados na caracterizacao
dos individuos com TEA. Contudo, vale a ressalva de que a fundamentacdo teorica desta
pesquisa observou 0 movimento social, econémico, cultural e demogréafico, que sdo dinamicos
e que impactam, tantos os aspectos objetivos, como os subjetivos da vida humana de uma forma
dialética. Nesse sentido, Martinhago e Caponi (2019) fazem uma critica este objeto, no que se
refere ao distanciamento da ideia de um manual gerir a complexidade humana, mesmo em se

tratando da saude mental.
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Transtorno do Espectro do Autismo foi o termo adotado pelo DSM, na sua 52 edigéo,
em 2014, do manual publicado pela American Psychiatric Association (APA), validado no
Brasil pela Associacéo Brasileira de Psiquiatria (ABP). (MARTINHAGO; CAPONI, 2019).

O DSM tem sua primeira edicdo em 1952, e nestes 68 anos de publicacdo passou por
atualizagdes, ampliando os critérios para conclusbes diagndsticas em transtornos mentais
(MARTINHAGO; CAPONI, 2019).

Embora seja um importante instrumento para a pratica clinica, no que tange a saude
mental, é criticado por alguns profissionais de satde que optam por utilizar a Classificacao
Internacional de Doenga (CID). A Organizacdo Mundial da Satude (OMS) langou a 112 edicéo,
que entrou em vigor em janeiro de 2022. No que se refere a critica dos profissionais de salde,
pode ser uma expressao apontada no final dos anos 1970, devido as divergéncias nos critérios
diagnosticos “[...] psiquiatricos dos Estados Unidos e paises europeus” (MARTINHAGO;
CAPONI, 2019, p. 2).

Ainda que a reforma psiquiatrica ndo seja objetivo de aprofundamento, neste estudo,
para maior proximidade dos critérios diagnosticos aos individuos com TEA, nesta secdo essa
questdo é discutida. Cabe, porém, estabelecer um recorte temporal na perspectiva de
proximidade das categorias descritas em satde mental, uma vez que o TEA é categorizado com
transtorno do neurodesenvolvimento. (MARTINHAGO; CAPONI, 2019).

Martinhago e Caponi (2019), ao discutirem a trajetoria em salde mental desde o século
XIX até a atualidade, referem que, a partir do século XIX a saude mental passou a ser
identificada para além dos sintomas aparentes, na perspectiva da descri¢do dos comportamentos
apresentados pelos individuos associados as suas préaticas cotidianas.

Trata-se de uma mudanga no paradigma da salde mental: 0s comportamentos passaram
a ser objeto de estudo na pratica médica, considerando-se a etiologia dos comportamentos, e
ndo apenas os sintomas. As autoras referenciam a Teoria da Degeneracdo de Benedict-
Augustin Morel, como marco significativo nessa discussdo, embora ainda esteja arraigada aos
principios religiosos e de hereditariedade biologica e moral.

Com a necessidade de organizar os sistemas de diagnosticos em satde mental, que até
entdo era composto por 22 categorias, em 1952 surge o DSM-I, que apresenta 106 categorias
em saude mental, descritas no “enfoque psicanalitico”, com os critérios de diagnosticos
racionais que estudavam as historias de vida de forma detalhada e as oscilagdes que insidiam
sobre os transtornos mentais (p. 76). Em 1968, tem-se a edicdo do DSM-I1 apresentando 182
categorias, com algumas alteracdes de conceitos dentre os quais prepondera o da “psiquiatria

psicodinamica” (p. 77). Segundo as autoras, essa edicdo do DSM compreende a discordancia
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da comunidade cientifica, que tem o CID como referéncia, em sua 82 edicdo, de forma que a
nova revisao € publicada em 1980 (MARTINHAGO; CAPONI, 2019, p. 76-77).

A edicdo DSM-I111, com 265 categorias, tem a perspectiva de unificar os diagnosticos
em psiquiatria, uma vez que aponta as divergéncias entre os Estados Unidos e outros paises.
Essa edicdo propde as praticas baseadas em evidéncias cientificas, discutindo uma nova forma
de diagndstico que perpassa pela ciéncia associada a pratica clinica. “Neste contexto, a préatica
psiquiatrica é direcionada para identificacdo de sintomas, definicdo de diagndstico e testar a
eficacia dos medicamentos” (MARTINHAGO; CAPONI, 2019, p. 78).

Nesse sentido,

O DSM-3 chega concomitantemente com a desinstitucionalizacdo dos pacientes
cronicos movida pela luta antimanicomial. A reformulagdo de politicas de salde
mental, também foi baseada na ascensdo dos tratamentos farmacolégicos e na critica
a psicanalise por inspirar a pratica diagnostica da psiquiatria. (DUNKER, 2014 apud
MARTINHAGO; CAPONI, 2019, p. 78).

Conforme Martinhago e Caponi (2019), o DSM-III, além de propor uma mudanc¢a no
paradigma da psiquiatria, promove uma importante discusséo. A partir dessa publicagdo os
transtornos psiquiatricos sdo discutidos pelas disfuncBes sociais dos pacientes, e ndo apenas
pelos sinais e sintomas aparentes. Essa edicdo do DSM, que foi revisada em 1987 (DSM I1I- R)
e que passou a apresentar 292 categorias, é criticada pela comunidade cientifica.

De acordo com as autoras (2019), em 1994, na sua quarta edi¢do, o DSM-IV apresenta
297 categorias e 0s diagnosticos estdo organizados em eixos. Essa edi¢ao apresenta uma revisao
dos critérios para o diagndstico clinico, considerando, além dos sintomas, 0s prejuizos sociais
e ocupacionais. Foi revisada em 2000 — DSM 1V- TR, quando teve o acréscimo de mais 21
categorias, sem demais alteracdes significativas.

Enfim, em sua Gltima publicacdo o DSM-V (2013) apresenta mais de 300 categorias e
mantém a organizagdo em sec¢des. Em seu prefacio, apresenta a defini¢do de que é um manual
para “[...] facilitar o estabelecimento de diagndsticos mais confiaveis [...]” (p. XIi). E passivel
de ser explorado por profissionais e pesquisadores de diferentes formagdes, pois seu objetivo €
apresentar, em linguagem clara e facilitadora, os sintomas e os diferentes contextos observados
clinicamente, sobre os transtornos mentais (DSM-V 2013, p. XIli).

Ainda que o manual explicite as caracteristicas do TEA, considera-se relevante a critica
apontada pelas autoras (2019) sobre o fato de o termo ‘transtorno’ substituir ‘doenga’, embora
ndo seja possivel apontamento de etiologia das manifestacdes, que muitas vezes sdo expressoes
da vida cotidiana, pautadas em sofrimentos psiquicos, expressos na adversidade da vida
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contemporanea e objetos de estudo e préticas interdisciplinares (MARTINHAGO; CAPONI,
2019).

Gaiato (2018) discorre sobre o importante marco para o diagnostico do TEA, que, a
partir de DSM-III, é separado dos critérios de esquizofrenia, sugerindo entdo Transtornos
Globais do Desenvolvimento. Anteriormente a essa edi¢do, era denominado como Transtornos
Invasivos do Desenvolvimento. Na edi¢do de 2013 (DSM-V), a denominacdo TEA é assumida
e, segundo a autora, essa adequacdo denota uma prerrogativa de adequacao dos planos de saude
nos Estados Unidos que justificasse o financiamento do tratamento. Isso porque considerar o
espectro (sintomas leves) garantiria o acesso as politicas de salde e educacéo.

De acordo com as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro do Autismo (2014), a Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10) deve ser
referéncia para a conclusao diagnéstica. Embora, de acordo com o CID-10, seja impossivel um
diagnostico preciso e imediato, os individuos devem ser avaliados considerando-se suas

necessidades individuais, de saide, reabilitacdo e os tratamentos indicados.

2.2.2 O diagnostico do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)

O Transtorno do Neurodesenvolvimento, para 0 DSM (2014), é pautado por alteracGes
no desenvolvimento fisiol6gico normal, que tem inicio especificamente na infancia. Tem uma
variavel de alteracBes e déficits que perpassa por prejuizos na aprendizagem formal, no
comportamento e nas habilidades sociais. Para o diagnostico de TEA, os déficits sdo associados
a outras alteracdes, nas habilidades cognitivas e na comunicacao de agitacdo psicomotora, entre
outras.

Ainda que a etiologia do TEA seja inespecifica, sabe-se que apresenta marcadores
genéticos. Embora sugira uma investigacdo mais delineada para a conclusdo etioldgica, o

diagnostico, conforme o DSM-V (2014), é clinico e perpassa por estes critérios:

A. Déficits persistentes na comunicacao social e na interagdo social em multiplos
contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou por histéria
prévia (os exemplos sdo apenas ilustrativos, e ndo exaustivos; ver o texto):

1. Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de
abordagem social anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a
compartilhamento reduzido de interesses, emocdes ou afeto, a dificuldade para
iniciar ou responder a intera¢des sociais.

2. Déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para interagao
social, variando, por exemplo, de comunicacdo verbal e ndo verbal pouco
integrada a anormalidade no contato visual e linguagem corporal ou déficits na
compreensdo e uso gestos, a auséncia total de expressdes faciais e comunicacdo
n&o verbal.
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3. Déficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando,
por exemplo, de dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a
contextos sociais diversos a dificuldade em compartilhar brincadeiras
imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de interesse por pares.

Especificar a gravidade atual:

A gravidade baseia-se em prejuizos na comunicagao social e em padrdes de
comportamento restritos e repetitivos (ver Tabela 1).

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por
historia prévia (os exemplos sdo apenas ilustrativos, e ndo exaustivos; ver o
texto):

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos (p.
ex., estereotipias motoras simples, alinhar brinquedos ou girar objetos, ecolalia,
frases idiossincraticas).

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesdo inflexivel a rotinas ou padrbes
ritualizados de comportamento verbal ou néo verbal (p. ex., sofrimento extremo
em relacdo a pequenas mudangas, dificuldades com transi¢des, padrdes rigidos
de pensamento, rituais de saudag&o, necessidade de fazer o mesmo caminho ou
ingerir os mesmos alimentos diariamente).

3. Interesses fixos e altamente restritos que sdo anormais em intensidade ou foco
(p. ex., forte apego a ou preocupacdo com objetos incomuns, interesses
excessivamente circunscritos ou perseverativos).

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por
aspectos sensoriais do ambiente (p. ex., indiferenca aparente a dor/temperatura,
reacdo contraria a sons ou texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma
excessiva, fascinagéo visual por luzes ou movimento).
Especificar a gravidade atual:

A gravidade baseia-se em prejuizos na comunicagao social e em padroes
restritos ou repetitivos de comportamento (ver Tabela 1).

C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do
desenvolvimento (mas podem ndo se tornar plenamente manifestos até que as
demandas sociais excedam as capacidades limitadas ou podem ser mascarados
por estratégias aprendidas mais tarde na vida).

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento
social, profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo no
presente.

E. Essas perturbacdes ndo sdo mais bem explicadas por deficiéncia intelectual
(transtorno  do desenvolvimento intelectual) ou por atraso global do
desenvolvimento. Deficiéncia intelectual ou transtorno do espectro autista
costumam ser comérbidos; para fazer o diagndstico da comorbidade de transtorno
do espectro autista e deficiéncia intelectual, a comunicagdo social deve estar
abaixo do esperado para o nivel geral do desenvolvimento.
Nota: Individuos com um diagndstico do DSM-IV bem estabelecido de
transtorno  autista, transtorno de Asperger ou transtorno global do
desenvolvimento  sem  outra  especificacho  devem  receber o
diagnostico de transtorno do espectro autista. Individuos com déficits acentuados
na comunicagdo social, cujos sintomas, porém, ndo atendam, de outra forma,
critérios de transtorno do espectro autista, devem ser avaliados em relagdo a
transtorno da comunicagdo social (pragmatica).

Especificar se:

Com ou sem comprometimento intelectual concomitante



Com ou sem comprometimento da linguagem concomitante
Associado a alguma condicdo médica ou genética conhecida ou a fator
Ambiental (DSM-V, 2014, p. 50-51, grifos do autor).
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Ainda conforme 0 DSM-V (2014), as caracteristicas descritas sugerem o TEA associado

a outras condicdes médicas e sindromes.

Na Tabela 1, consideram-se 0s niveis de comprometimento de individuos com TEA.

Para cada nivel indicativo na tabela, os individuos demandam uma especificidade de atencao.

Gaiato (2018) aponta que no nivel 1 encontram-se os individuos com sintomas leves, que

necessitam de pouco auxilio e intervencao para melhorar a funcionalidade na vida. No nivel 2,

necessitardo de maior atencdo e apresentardo maiores prejuizos funcionais e sociais,

especialmente com a interacdo social. J& no nivel 3, os individuos com maiores déficits e

comprometimentos mais graves demandardo apoio intenso.

TABELA 1. Niveis de gravidade para transtorno do espectro autista

Nivel de
Gravidade

Comunicagéo social

Comportamentos restritos
e repetitivos

Nivel 3 “Exigindo
apoio muito
substancial”

Nivel 2 “Exigindo
apoio substancial”

Déficits graves nas habilidades de comunicagdo
social verbal e ndo verbal causam prejuizos
graves de funcionamento, grande limitagcdo em
dar inicio a interagdes sociais e resposta minima
a aberturas sociais que partem de outros. Por
exemplo, uma pessoa com fala inteligivel de
poucas palavras que raramente inicia as
interacGes e, quando o faz, tem abordagens
incomuns apenas para satisfazer a necessidades e

reage somente a abordagens sociais muito diretas.

Déficits graves nas habilidades de comunicagdo
social verbal e ndo verbal; prejuizos sociais
aparentes mesmo na presenca de apoio; limitacéo
em dar inicio a interagdes sociais e resposta
reduzida ou anormal a aberturas sociais que
partem de outros. Por exemplo, uma pessoa que
fala frases simples, cuja interacdo se limita a
interesses especiais reduzidos e que apresenta
comunicacdo ndo verbal acentuadamente
estranha.

Inflexibilidade de
comportamento, extrema
dificuldade em lidar com a
mudanca ou outros
comportamentos
restritos/repetitivos interferem
acentuadamente no
funcionamento em todas as
esferas. Grande
sofrimento/dificuldade para
mudar o foco ou as agdes.

Inflexibilidade do
comportamento, dificuldade
de lidar com a mudanga ou
outros comportamentos
restritos/repetitivos aparecem
com frequéncia suficiente para
serem 6bvios ao observador
casual e interferem no
funcionamento em uma
variedade de contextos.
Sofrimento e/ou dificuldade
de mudar o foco ou as agdes.
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Nivel 1 “Exigindo  Na auséncia de apoio, déficits na comunicagdo Inflexibilidade de

apoio” social causam prejuizos notdveis. Dificuldade comportamento causa
para iniciar interagées sociais e exemplos claros  interferéncia significativa no
de respostas atipicas ou sem sucesso a funcionamento em um ou
aberturas sociais dos outros. Pode parecer mais contextos. Dificuldade
apresentar interesse reduzido por interacées em trocar de atividade.
sociais. Por exemplo, uma pessoa que conseque  Problemas para organizagdo
falar frases completas e envolver-se na e planejamento sdo
comunicagdo, embora apresente falhas na obstdculos a independéncia.

conversagdo com os outros e cujas tentativas de
fazer amizades sdo estranhas e comumente
mal-sucedidas.

Fonte: American Psychiatric Association -DSM-V (2014).

Dado o exposto, ainda no que tange as caracteristicas do TEA, conforme o DSM-V
(2014), os principais marcadores para o diagndstico sdo 0s prejuizos na comunicacdo, na
interacdo social, e em padrdes de repeticdo. Esses padrdes, que podem ser de comportamentos
e interesses, apresentam varidveis, a considerar os individuos e os ambientes, e dependem da
gravidade com que ser expressam. Esses prejuizos (espectro) manifestam-se na infancia,
considerando-se os marcos do desenvolvimento infantil tipico (DSM-V, 2014).

Quanto a comunicacao, devem ser considerados 0s prejuizos verbais e nao verbais, além
das habilidades cognitivas, idade e capacidade linguistica. Muitos individuos com TEA
evoluem na comunicacdo, quando estimulados, ainda que alguns apresentem auséncia total da
fala, atrasos na aquisi¢do e dificuldade com vicios linguisticos e com a compreensdo, 0 que 0S
leva a respostas literais. A fala em geral é acompanhada de baixa compreensdo, as vezes na
reproducéo/repeticao por eco (ecolalias/ecéicas®) e, mesmo entre os individuos que apresentam
comunicacao verbal, a fala é afetada. (DSM-V, 2014).

No que se refere a habilidade de relacionamento social e emocional também ha
alteracdes, tais como a troca e busca pelo interlocutor, dificuldades em relatar emoc@es, muitas
vezes, ainda que expressos de forma verbal, sejam acompanhados da auséncia ou de pouco
contato visual, dificuldade nas expressdes faciais e corporais e fala com diferente entonacéo.
Outro marco € o prejuizo na atencdo compartilhada e na manutencéo delas. Essas alteracoes
englobam outras formas de expressées, que variam de individuo a individuo. Esses interesses
pela troca social, a considerar a variavel de género, ambiente, idade e nivel de gravidade, séo

expressos de diferentes formas: rejeicdo, recusa, passividade, agressividade, comportamentos

® Ecolalia é um disttrbio do desenvolvimento da fala e linguagem. E muitas vezes apresentada pelos individuos
com autismo, pela repeti¢do de palavras ou frases, como um eco, de forma aleatoria e sem a intencéo de
comunicagéo. As ecolalias sdo denominadas também “estereotipias verbais”. Embora néo seja reconhecida com
uma intengdo de comunicar-se, ela pode ser um mecanismo de auto-regulagdo, ou seja, para que o individuo se
acalme (RUSSO, [s.d.]).
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disruptivos, abordagens inadequadas, entre outros. Ocorrem tambem dificuldades com
simbolismo, imaginacéo e generalizacdo de regras e comportamentos sociais (DSM-V, 2014).

As estereotipias e padrdes restritivos e repetitivos de comportamento podem ser
expressos de diferentes formas: estereotipias motoras (movimentos das maos, corpo, etc.),
selecdo e manipulacdo de objetos com movimento disfuncionais, fala repetitiva (muitas vezes
reproducgdes vocais de desenhos, filmes, propagandas, etc.), dificuldade com alteragdes na
rotina, restrito interesse, hiper ou hipo respostas as entradas sensoriais (tatil, auditivo, visual,
gustativo, olfativo, proprioceptivo e vestibular), o que suscita rigidez nas escolhas e
estabelecimento de padrdes (DSM-V, 2014).

Nos aspectos cognitivos, os individuos podem apresentar comprometimento intelectual
e/ ou na linguagem, sugerido por atrasos, inteligéncia média ou superior, contudo com
irregularidade nas expressdes (DSM-V, 2014).

As caracteristicas descritas, presentes ou ndo nos individuos com TEA, expressas ou
ndo no cotidiano deles, podem estar associadas ou ndo a mais de uma caracteristica, o que faz
do espectro um grande desafio ao diagndstico, especialmente quando ha& necessidade de
intervencdo precoce (DSM-V, 2014).

Gaiato (2018) considera o “atraso na fala” um dos principais motivos que levam os
familiares a procurar por atendimento especializado. Os demais sintomas, embora evidentes,
acabam sendo ignorados.

Para Melo (2020), € por meio das habilidades sociais que interagimos assertivamente
com o mundo e com os outros. No que se refere a capacidade de resolutividade, o empobrecido
repertério de habilidades sociais sugere importantes alteracbes de comportamentos que
dificultam a interacdo. E por meio das habilidades sociais que os individuos constroem um
repertorio de comportamentos que possibilita a troca entre eles. Melo (2020, p. 79) aponta
algumas habilidades sociais que sdo desafios para os individuos com TEA: “[...] autocontrole e
expressividade emocional, civilidade, empatia, assertividade, fazer amizades, solucdes de
problemas interpessoais, habilidades sociais académicas, dentre outras complementares para o
desenvolvimento de habilidades especificas”.

Arvigo e Schwartzman (2020) apontam a dificuldade e o desafio de fazer o diagndstico,
uma vez que h& diferentes transtornos do neurodesenvolvimento que suscitam um
funcionamento pautado por similitudes ao TEA, o que direciona a um falso diagndstico. TEA
compde um grupo de caracteristicas que alteram o desenvolvimento infantil, que é marcado, na

primeira infancia, por diferentes graus de comprometimento. Dentre as principais
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manifestacdes estdo o déficit cognitivo e atrasos na fala, que sugerem outros potenciais
diagnosticos, especialmente o de deficiéncia intelectual.

Os autores acima supracitados afirmam que, pela inespecificidade da etiologia do TEA,
o diagndstico é clinico. Assim, deve ser considerada a avaliacdo multidisciplinar, com atengéo
direcionada a todos os aspectos do desenvolvimento infantil. Via de regra, o diagndstico é
concluido a partir dos 3 anos, considerando-se as etapas do desenvolvimento infantil;
entretanto, o Ministério da Salde considera a atencdo aos sinais sugestivos de TEA
precocemente, antes mesmo dos 12 meses. As escalas de rastreamento associadas ao olhar
clinico sdo importantes ferramentas para o diagnostico diferencial.

E sabido que o atraso de linguagem compde os sintomas do TEA,; entretanto, segundo
Arvigo e Schwartzman (2020), € preciso considerar que o desenvolvimento infantil abarca
diferentes habilidades que se conectam, de forma que o TEA ndo pode ser reconhecido apenas
pelos atrasos de linguagem, visto que pode haver outros transtornos.

Dessa forma, os autores apontam para outras sintomatologias associadas, como
movimentos estereotipados, agitacdo motora associada ou ndo a movimentos repetitivos,
prejuizos na interacao social, na comunicacao e no discurso, além das sindromes genéticas que
apontam ao diagndéstico primario, cujas caracteristicas secundarias, sugerem TEA. Para 0s
autores que pautam suas discussées no DSM-V, é fundamental a clareza dos critérios, para a
conclusdo diagnostica.

Marqui (2020), ao descrever individuos com TEA, ressalta que criangcas com 0 mesmo
diagnostico podem apresentar uma variavel de sintomas e caracteristicas muito diferentes.
Mediante essa variavel, para melhor aproveitamento das préaticas interventivas é preciso
considerar as individualidades.

Corroborando os apontamentos de Marqui (2020), Gaiato (2018) refere transtorno como
“misterioso”, um transtorno que afeta algumas func¢Ges neuroldgica e que se apresenta de
formas variaveis, evidentes até os trés anos de idade.

Um importante destaque: ha criangas que nascem com o TEA e ndo o desenvolvem ao
longo da vida. Para Gaiato (2018), quanto mais graves 0s sintomas, mais precoce sera
diagnostico e o inicio do tratamento. O grande desafio aos profissionais de salde refere-se aos
sintomas leves (espectro), sugestivos de outra variavel de transtorno do neurodesenvolvimento
que impacta o prognostico dos individuos.

Quanto as causas do TEA, muitos estudos apontam para uma gama de direcdes e

pesquisas na area, que facilmente comporiam uma secéo inteira sobre o assunto, tais como:
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Idade materna e paterna avancgadas; infeccdo que a mée passa durante a gravidez,
causando fortes reagdes imunolégicas do organismo; microbioma da mée; diabetes
gestacional; sangramento materno; gestacdo de mdltiplos; exposicdo a toxinas;
exposicdo a medicamentos (talidomida, misoprostol e acido valprdico); depressdo
materna e o consequente uso de antidepressivos; e outros tipos de Sofrimento fetal
(GAIATO, 2018, p. 62).

Aqui o destaque é para evidéncias cientificas que apontam para o papel do gene
(genética) no TEA. Ainda que ndo o mapeamento genético ndo destaque as influéncias naturais,
é relevante considera-lo. A heranga genética pode ser herdada ou ndo. “Estima-se que em 5% a
10% dos casos, das alteragdes genéticas ndo serem herdadas do pai ou da mae, acontecem
somente no individuo afetado” (GAIATO, 2018, p. 62).

2.2.3 TEA na politica de protecdo social brasileira

Barreto e Costa (2020) apontam politicas de protecdo que defendem os direitos dos
individuos com TEA, embora a OMS ndo o caracterize como uma doenga, mas como um
transtorno do neurodesenvolvimento que ndo tem cura e que demanda reabilitacéo.

No Brasil, o reconhecimento do autista como uma pessoa com deficiéncia acontece
apenas em 2012, com a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro do Autismo (Lei n. 12.764/12). Essa politica tem assegurado todos 0s acessos
inclusivos. Embora os autistas se mantenham a margem da integralidade de acesso, Barreto;
Costa (2020) apresentam as relevancias que deveriam garantir condi¢bes minimas de cidadania:

e Educacdo - assegurada na Constituicdo Federal de 1988, na Lei 126765/12, é ratificada
e disciplinada de forma detalhada (garante ao individuo com TEA o direito a uma
acompanhante, prevé multa na negativa de matricula, além das obriga¢des com incluséo,
acesso, acessibilidade, adaptacdes curriculares, professor auxiliar, e proibe custos
adicionais aos pais, no que se refere ao ensino privado (BARRETO; COSTA, 2020);

e Mobilidade Urbana e Transporte - a Lei 126765/12 dispde sobre mobilidade urbana e
acesso nas cidades, por meio da eliminacdo de quaisquer barreiras. Dispde também
sobre: gratuidade de transporte publico municipal aos individuos com TEA e seus
acompanhantes; passagens aéreas com descontos aos acompanhantes; liberacdo de
rodizios automobilisticos; disponibilidade de vagas para Pessoa com Deficiéncia
(PCD); e, isencdo do IPVA e isencdo de impostos e tributos na aquisi¢cdo de veiculos
novos, desde que respeitados alguns requisitos (BARRETO; COSTA, 2020;

e Salde - embora seja prerrogativa da Constituicdo Federal, do Estatuto da Crianca e
Adolescente, do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e do Estatuto do Autista, e

garantidas como direito de todos e dever do Estado, essa ndo é a realidade vivida
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cotidianamente pelos familiares. Na medida em que as esferas do governo néo

conseguem assegurar intervencGes continuadas, que garantam a eficacia das

estimulacdes, muitas familias se veem na obrigacdo de recorrer aos planos de saude ou

a atendimentos privados (BARRETO; COSTA, 2020).

O acesso a rede privada de saude, por meio dos planos de saide ou de atendimentos
particulares é privilégio da minoria da populacéo brasileira: “[...] 30% da populag&o tem plano
de saude” (BARRETO; COSTA, 2020, p. 157). Nessa direcéo, os atendimentos custeados pelos
planos de saude (particulares ou “beneficio” dado pelo empregador) na maioria das vezes nao
garantem a extensdo das intervengdes terapéuticas multidisciplinares, considerando-se 0s
limites de sessdes anuais atribuidas pelo rol de servigos da Agéncia Nacional de Satde (ANS),
que ¢ a reguladora dos planos de saude.

Os limites terapéuticos, conforme rol da ANS’, impedem a continuidade das sessdes, 0
que prejudica o progresso dos individuos com TEA. A saida para muitos pais tem sido acGes
judiciais (que geram custos adicionais e preocupac¢des com a empregabilidade), para garantir a
continuidade das coberturas pelos planos de saide (BARRETO; COSTA, 2020). Outros direitos
apontados pelas autoras sdo: lazer (que garante acessos especiais); trabalho (que reforca a lei
de inclusdo no mercado de trabalho); moradia (moradia inclusiva e acesso aos programas
habitacionais) (BARRETO; COSTA, 2020).

2.2.4 Desenvolvimento Infantil

Para compor a reflexdo sobre a categoria autismo, entende-se como relevante apresentar
o desenvolvimento infantil conforme diferentes teorias, uma vez que conhecé-lo é condi¢éo
sine qua non para essa discussdao. Isso porque é desse principio que se fundamenta o
acompanhamento destinado a estimulacdo de individuos com TEA. Sobretudo, ha orientacédo
de profissionais que atuam em diferentes abordagens, que seguem, ora uma, ora outra teoria.
Ainda no que tange o desenvolvimento humano, essas teorias elucidam a interdisciplinaridade
e a familia.

O desenvolvimento infantil € marcado por fases compreendidas por meio das alteraces
na estrutura fisica, habilidades cognitivas e mentais, interferéncias do meio pautadas nas

diferentes culturas e por influéncias socioeconémicas. Bock, Furtado e Teixeira (2008, p. 116)

" A Agéncia Nacional de Salde Suplementar (ANS) estendeu a beneficiarios de planos de satide com Transtorno
do Espectro Autista (TEA), de todo o pais, o direito a nimero ilimitado de sessdes com psicélogos, terapeutas
ocupacionais e fonoaudi6logos, para o tratamento do autismo, por meio da Resolucdo Normativa n° 469/2021.

Disponivel em: www.in.gov.br .


http://www.in.gov.br/

55

compreendem o desenvolvimento humano como um “[...] processo continuo e ininterrupto em
que os aspectos bioldgicos, fisicos, sociais e culturais se interconectam, se influenciam
reciprocamente, produzindo individuos com um modo de pensar, sentir e estar no mundo
absolutamente singulares e inicos”.

O desenvolvimento mental compreende estruturas mentais que, ao longo da vida, sdo
constantemente “‘aperfeigoadas” e se expressam nas relagdes sociais, emocionais € nas
habilidades cognitivas. Dessa forma, para compreender o desenvolvimento do ser humano é
necessario considerar as “fases da vida”. Um dos apontamentos dos autores esta nos estudos de
Piaget, que compreende que cada faixa etaria tem sua forma de “[...] perceber, compreender e
comportar diante do mundo”, de forma que se atribui significado as experiéncias vividas
(BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2008, p. 117).

Para 0s mesmos autores, varios fatores exercem influéncia no desenvolvimento humano,
tais como os genéticos hereditérios, as alteracBes fisicas com o crescimento, a maturacdo
neurofisioldgica e as influéncias do meio. Eles consideram ainda aspectos do desenvolvimento
‘fisico-motor’, marcado pelo crescimento e as alteracdes organicas que incidem sobre: 0 uso de
objetos, o proprio corpo, os ‘aspectos intelectuais’ (o processo de aprendizagem, a forma de
pensar e raciocinar), aspectos ‘afetivos-emocionais” relacionados a forma de sentir e de reagir
as experiéncias vividas e, por fim, os ‘aspectos sociais’, por meio da troca do humano com
outro, expressos em reagdes.

Das teorias que discutem o desenvolvimento infantil, considerou-se revisar trés, a luz
de teorias apresentadas na psicologia do desenvolvimento, que sdo comprovadas por evidéncias
cientificas.

Das teorias escolhidas, embora se tenha clareza de que séo antagonicas e ndo dialogam
entre si, duas explicam como se d& o conhecimento por meio de Teorias Cognitivas. A primeira
¢ a teoria de Jean Piaget (1896-1980) - Epistemologia Genética (teoria cognitivo-
desenvolvimental), que estuda estagios marcados a partir do nascimento e a relacdo do
individuo com o meio. Muitos autores que debatem sobre a teoria de Piaget classificam sua
obra como complexa, abrangente e de forte influéncia nas areas da educacdo. (NOVOA,;
FRANCO; SILVA, 2018; CAVICCHA, 2010; BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2008).

A segunda é a teoria Sociocultural, de Lev Semenovich Vygotsky (1896-1934), que
considera que o desenvolvimento das habilidades cognitivas se da por meio das trocas e

interagdes sociais.
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A terceira teoria escolhida destina-se a fundamentar os tratamentos de TEA, com base
no comportamento, de maneira que explica como se da a aprendizagem: essa teoria respalda
suas anélises na interferéncia dos ambientes sobre os individuos.

Nesta direcdo, optou-se pela revisdo do modelo Condicionamento Operante, proposto
por Burrhus Frederic Skinner (1904-1990).

a) Jean Piaget (1896-1980) - Epistemologia Genética

Piaget propde desvendar os fendmenos da aprendizagem e desenvolvimento nos
aspectos intelectuais expressos na problematizacdo das estruturas cognitivas e do
desenvolvimento do pensamento. Considera o desenvolvimento infantil marcado por fases e as
habilidades que os individuos adquirem em cada fase/faixa etaria abarcada pelas suas
experiéncias, vivéncias e trocas com o meio. Por meio das trocas, o sujeito é capaz de produzir
conhecimento (NOVOA; FRANCO; SILVA, 2018; CAVICCHA, 2010; BOCK; FURTADO;
TEIXEIRA, 2008).

Nesta relacdo dialética do sujeito com 0 meio e o objeto é que se constroi a capacidade
de aprender. Denominadas pelo autor de adaptacdo (o sujeito adapta-se ao meio em que vive),
é seguida de dois outros processos que acontecem concomitantemente: assimilacéo (o sujeito
estabelece relacdo com o meio) e acomodagdo do conhecimento (base para 0 proximo
movimento do sujeito com o meio) (CAVICCHIA, 2010; BOCK; FURTADO; TEIXEIRA,

2008). O quadro 111 expde as fases do desenvolvimento infantil conforme Piaget:

QUADRO III. Fases do desenvolvimento infantil, conforme teoria de Piaget

PERIODO FASE IDADE CARACTERISTICAS
Primeiro Sensdrio-motor  De 0 a aproximadamente 2 ¢ Importante para o desenvolvimento
anos cognitivo;

o Dividido em 6 subestagios;

e Primeiras formas de pensamentos e
expressdes - a crianca usa habilidades
sensoriais e motoras na exploracédo e
influéncia do ambiente;

e Humano em construgédo com o mundo:
objeto, espaco, causalidade e tempo.

Segundo Pré-operatorio De 2 a aproximadamente e Transigdo para inteligéncia e elaboracéo
6/7 anos do pensamento representativo;

o DAé-se por jogos simbdlicos e imita¢des;
e As transformaces séo lentas e

sucessivas.
Terceiro Operagdes De 6/7 anos a e Aquisicdo de reversibilidade de
concretas aproximadamente 12 anos pensamento, pensar de forma ldgica;

e Equilibrio entre simbolismo e realidade;
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PERIODO FASE IDADE CARACTERISTICAS
Quarto Operacdes A partir dos11/ 12 anos e Aparecimento de novas estruturas
formais intelectuais;

e Capacidade de soluces por raciocinio
hipotético e dedutivo
Fonte: Elaborada pela pesquisadora, 2020, com base em Novda; Franco; Silva (2018), Bee; Boyd (2011),
Caviccha (2010) e Bock; Furtado; Teixeira (2008).

Conforme apresentado no Quadro 111, Piaget aponta as fases do desenvolvimento de
acordo com as idades:

De zero a dois anos, fase sensério-motor, quando o bebé se reconhece no mundo, por
meio da exploracdo. Nessa fase, a crianca usa de habilidades motoras e sensoriais que variam
da mais simples a mais complexa, para se reconhecer no ambiente.

No segundo estagio, Piaget descreve as criancas de dois a aproximadamente seis/sete
anos na chamada fase pré-operatéria, momento demarcado pela elaboracdo do pensamento
representativo. A crianga usa de simbolismos e de imaginacdo. Desenvolve a linguagem para
expressao e reconhecimento no mundo.

Na terceira fase, demarcada entre a idade de sete a doze anos, a crianca ganha maior
flexibilidade de pensamento e compreensdo mais complexa do que € imaginagdo e do que é
realidade.

Por fim, a fase das operacbes formais, iniciadas a partir dos doze anos, quando ha o
aparecimento de novas estruturas intelectuais, capacidade de pensamentos abstratos, elaboracédo
de hipoteses e construcdo de raciocino mais criticos.

A Figura 3 apresenta uma esquematizagdo do processo de desenvolvimento e

aprendizagem proposto por Piaget.

FIGURA 3. Representacdo da teoria de Piaget
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Fonte: Elaborada pela pesquisadora (2020) com base em Novda; Franco; Silva (2018), Bee; Boyd
(2011), Caviccha (2010), Bock; Furtado; Teixeira (2008).
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Os estagios do desenvolvimento propostos por Piaget sdo interligados entre si e, quando
acontece a acomodagdo em cada um deles, 0 sujeito entra em estdgio de equilibrio, que é
momentaneo. O processo de conhecimento, entdo, € marcado pela constante busca de equilibrio
e desconforto com o meio. E por meio desses estagios que Piaget considera as principais
habilidades de execucédo dos individuos.

Para o autor, embora todos os individuos passem por essas etapas, ha que se considerar
suas caracteristicas biologicas e individuais, que interferem no tempo de inicio e de fim de cada
estagio.

E importante ressaltar que a compreensao das fases do desenvolvimento de cada crianca
possibilita o refinamento da avaliacdo dos sujeitos com TEA, conforme discutido
anteriormente. 1sso porque o TEA é demarcado por diferentes prejuizos na aprendizagem, no

comportamento, na linguagem e na interacdo social.

b) Lev Semenovich Vygotsky (1896-1934) - teoria sociocultural

A teoria de Vygotsky, por sua vez, fundamentada no materialismo historico-dialético,
sugere que o0 homem e o ambiente modificam um ao outro.

Nesse sentido, de acordo com Medeiro (2016); Montoya (2013); Bee e Boyd, (2011);
Martins e Rabatini (2011), Bock, Furtado e Teixeira (2008), para Vygotsky as relacfes sociais
diferenciam o homem de outros animais. A troca com o outro exerce fundamental importancia
na forma de o individuo aprender e produzir habilidades cognitivas, e as relacdes sociais
impactam seu desenvolvimento cognitivo. Dessa forma, como os individuos sdo construidos
em sociedade, é preciso considerar todas as variaveis que incidem sobre construcao: histéricas,
culturais, econdmicas, politicas e sociais. Essas variaveis sao “[...] concretizadas pelo homem,
a medida que este Gltimo cria suas condi¢fes de existéncia material, expressas em producdes
culturais” (MARTINS; RABATINI 2011, p. 348).

Para Martins e Rabatini (2011, p. 348). Vygostsky considerava a influéncia da cultura
no desenvolvimento humano. “Na concep¢do vygotskiana, a cultura objetiva-Se nos signos ou
instrumentos culturais, dispostos sob a forma de instrumento cultural material e instrumento
psicolégico, como € o caso da linguagem [...] trabalho transformador da natureza e do préprio
homem”.

No Quadro IV estdo apresentados os principais conceitos da teoria de Vygotsky.



59

QUADRO V. Conceitos centrais da teoria de Vygotsky

TRABALHO Por meio do trabalho, 0 homem estabelece sua comunicacdo com a natureza, mediada
pela construcédo de signos e instrumentos.
MEDIACAO “Suporte do ‘outro” para o processo de aprendizagem. A interagdo do homem com o

meio ndo se da de forma direta, mas por meio de estimulos. Esses estimulos séo
chamados de instrumentos e signos.
A mediacdo é importante para o processo de aprendizagem.

INSTRUMENTOS Diferenciado dos objetos que pertencem ao meio, mais a funcao atribuida a eles na
expectativa de transformacdo da natureza.

SIGNOS Recursos das funcgdes psicoldgicas superiores (marcadas pelo pensamento, linguagem
e memoria), permitem ao homem criar representacdes mentais simboélicas, que
viabilizam sua interacdo com o meio.
Permitem a transferéncia de conhecimento;
Mediacdo do homem sobre o objeto;
Apenas 0 humano é capaz de representar objetos por meio do pensamento.
SIGNIFICADO Produzido por meio do interacionismo simbdlico, construindo o desenvolvimento;

LINGUAGEM Um dos determinantes no desenvolvimento humano, pois é a forma de 0 homem
externar o pensamento;
Por meio da linguagem o homem expressa a imitacao e a interacéo;
Determinante para o desenvolvimento cognitivo;
Uma forma de expressar o pensamento e se comunicar, ndo necessariamente
determinada pela fala.
FUNCOES MENTAIS  Advém dos contextos sociais e culturais.

SUPERIORES Criadas por meio da interacdo.

ZONA DE Referem-se as habilidades aprendidas e dominadas, e as novas que necessitam de
DESENVOLVIMEN- mediacéo;

TO PROXIMAL Entre ela esté o nivel de desenvolvimento real habilidade ja aprendida e o nivel de

desenvolvimento potencial — o que tem potencial de aprender.
Fonte: Elaborado pela pesquisadora (2020), com base em Medeiro (2016) Montoya (2013); Bee; Boyd
(2011), Martins/ Rabatini (2011), Bock; Furtado; Teixeira (2008).

Diferenciando o homem dos animais, Vygotsky explica que a histéria da crianca nasce
do entrelacamento entre o cultural e o bioldgico, pois 0 humano tem controle sobre o
comportamento. Sendo a relacdo do homem com o mundo mediada, essa mediacéo é que auxilia
a atividade humana, de forma que os elementos e os simbolos proporcionam a relagdo com a
natureza.

O trabalho é que diferencia o ser humano dos animais; a mediac&o é tida pelo suporte
que ele propicia para a aprendizagem. Instrumentos sdo objetos concretos que pertencem ao
meio e que auxiliam na transformacdo da natureza. Os signos perpassam estruturas
psicoldgicas, demarcam a transmissao do conhecimento e possibilitam a mediacdo do homem
com 0 objeto - exemplo disso sdo as identificacfes, placas e simbolos, que tém a mesma
representatividade para todos. Significado é o ato de pensar, produzido pela interacdo
simbolica, por meio da generalizagdo da aprendizagem. A linguagem, demarcada pela
possibilidade e pela forma, possibilita 0 homem a expressar seus pensamentos objetivamente
(fala) e subjetivamente (expressdes) - é determinada pelo desenvolvimento cognitivo. As

funcdes mentais superiores constituem uma possibilidade de pensar sobre objetos ausentes,
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planejar a¢Oes futuras e fazer reflexdes sobre situagOes sociais e culturais. Por fim, a zona do
desenvolvimento proximal, a distancia do real e potencial, capacita 0 homem a resolver
problemas e a conquistar sua independéncia.

Nesta direcdo, mais uma vez € preciso recorrer as caracteristicas e sintomas sugestivos
do TEA: grande dificuldade com simbolismo, inflexibilidade de pensamento e com as rotinas
e interacdo social, muitas alteragdes na linguagem e na comunica¢do com o mundo, padrdes
rigidos de comportamento, manutencao de rituais e interesses fixo, que dificultam a ampliacéo
dos significados. O foco nos instrumentos que agem de forma absolutamente concreta com o
meio impacta diretamente na independéncia dos sujeitos.

A fim de corroborar esta interpretacdo de uma complexa teoria, elaborou-se a Figura 4,

gue aponta a relacdo dos sujeitos com fatores que incidem sobre eles e vice e versa.

FIGURA 4 - Representacao da teoria de Vygostsky
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Fonte: Elaborado pela pesquisadora, 2020, com base em Medeiros (2016) Montoya (2013), Bee, Boyd
(2011), Martins; Rabatini (2011), Bock; Furtado; Teixeira (2008).

MEIO SOCIAL HISTORIA

Para o autor, de forma ciclica e continua, 0 homem interage com o meio, com a cultura
e com a historia; assim, é modificado pelo meio, pela cultura e pela histéria, ao mesmo tempo

em que também os altera.

¢) Burrhus Frederic Skinner (1904-1990) - Condicionamento Operante
Skinner é um sucessor da teoria comportamental behaviorista (Watson), que defende

gue o comportamento dos individuos pode ser moldado e ajustado. Skinner pautou-se no
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behaviorismo mais radical, que “[...] é tido como uma filosofia da ciéncia do comportamento”
(SKINNER, 2009, p. 11, apud SAMPAIO, 2005), e ndo como a ciéncia do comportamento.

Sampaio (2005) refere que a obra de Skinner é influenciada pela Filosofia, pela Fisica e
pela Biologia, cuja prerrogativa de analise cientifica do comportamento humano se respalda nas
ciéncias naturais.

A extrema complexidade de estudar o comportamento humano € citada por Sampaio
(2005), quando aponta os caminhos cientificos de Skinner desde o inicio de sua obra até
desembocar na investigacdo do condicionamento operante.

Ante 0 comportamento operante, recorre-se ao condicionamento respondente, ou reflexo
condicionado, a principal contribuicdo de Ivan Petrovich Pavlov ao behaviorismo. No
condicionamento respondente, o estimulo € tido como reflexo que, antes neutro no ambiente,

passa a ter uma funcéo.

FIGURA 5. Condicionamento respondente
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Fonte: http://behavioristaemacao.blogspot.com/2013/01/a-extincao.html

Na Figura 5, observa-se que a oferta de comida faz o cdo salivar. Antes do
condicionamento, o som da sineta ndo opera a mesma reagdo. Ao adicionar 0 som da sineta a
oferta do alimento, o cdo produz a salivagdo, de forma que, ap0s o condicionamento, o céo é
saliva ao ouvir o som da sineta.

Ja “[...] o condicionamento operante é 0 processo através do qual a frequéncia de um
comportamento aumenta ou diminui devido as consequéncias que o comportamento produz”
(BEE; BOYD, 2011, p. 40). Resumidamente, a teoria de Skinner mantém a prerrogativa do

reforgo e punigdo dos comportamentos. O reforco, refor¢o positivo ou nédo, é definido pela
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reacdo que desencadeia nos individuos. O condicionamento operante esta representado na
Figura 6.

FIGURA 6 - Condicionamento Operante

Condicionamento Operante

Reforgo Punicao
Aumenta o Comportamento Diminui o Comportamento
Positivo Negativo Positiva Negativa
Adiciona um estimulo Adiciona um estimulo indesejado  Retira um estimulo desejavel
desejavel apés o apés o comportamento apoés o comportamento
comportamento correto
Fuga Esquiva ativa
Retira o estimulo indesejado O comportamento evita o
apos o comportamento correto estimulo indesejado

FONTE: https://blog.maxieduca.com.br/teoria-comportamental/

Para Skinner (2009, apud BEE, BOYD, 2011), o principio do condicionamento
operante € determinante do desenvolvimento humano. Dessa forma, o comportamento humano
¢ moldado ou controlado pelas inferéncias e estimulos do ambiente. Especialmente se
reforcados pelos comportamentos inferidos, o ser humano tende a reproduzi-los, sendo esse o
principio da aprendizagem. Se um comportamento é reforcado, tera mais probabilidade de se
repetir no futuro (BEE; BOYD, 2011).

A principal prerrogativa dessa teoria é a observacgdo, seja dos comportamentos/reacoes,
seja das varidveis ou dos aspectos motivadores que incidem sobre eles. Dessa forma,
sugestiona-se a capacidade de controlar e moldar o comportamento, uma vez que o0 ser humano
reage, em busca de refor¢co ou para evitar a punicdo (BEE; BOYD, 2011).

Para Skinner (2009), a situagdo mental e fisica tem prerrogativas sobre as expressoes
dos comportamentos; entretanto, as observaveis sdo as a¢des fisicas. Para o autor, o sentimento
(mental) é expresso por meio do comportamento (a¢éo).

Esta breve revisdo da teoria de Skinner é importante para compreensdo da proxima
subcategoria (tratamento), que preconizou as intervencdes com o TEA que apresentam maior
prevaléncia de resultados positivos cientificamente comprovados. Assim, permite o
aprofundamento da analise de comportamento aplicado - ABA, como referéncia positiva e

cientificamente comprovada como eficaz ao Autismo.
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2.2.5 Tratamento

Conforme mencionado anteriormente, 0 TEA é um transtorno marcado por alterages
na comunicacao, na interacéo social e no comportamento, e essas alteracdes podem apresentar
diferentes variaveis e intensidade. Isso faz de cada “paciente” um individuo Unico em
caracteristicas. O que se pode afirmar é que o transtorno ndo tem cura; entretanto, requer
intervengdes terapéuticas que viabilizem o desenvolvimento, com vista a uma vida adulta
funcional, produtiva e/ou independente.

A escolha do método, da abordagem ou do tipo de terapia, quando € possivel escolher®,
requer atencao dos familiares. Para Sandberg e Spritz, (2017), para essa escolha nem sempre
séo consideradas as evidéncias comprovadas cientificamente.

Sabe-se que h& diferentes metodologias de intervencdo terapéutica, baseadas em
diferentes teorias do desenvolvimento infantil; entretanto, para esta discussdo utilizou-se o
relatorio ‘Praticas Baseadas em Evidéncias para Criangas, Adolescentes e Jovens Adultos com
Autismo’, publicado em 2020 (STEINBRENNER et al., 2020), cujas intervengdes séo baseadas
nas teorias comportamentais e fundamentadas nas discussdes behavioristas.

O proposito desse relatério é descrever uma série de préaticas que tem evidéncias claras
dos seus efeitos positivos em criancas e jovens com autismo. O relatorio é a terceira
versao de uma revisdo sistematica que examinou a literatura de intervengdo (ODOM,
COLLET-KLINGENBERG, et al., 2010; WONG et al., 2014; 2015), estendendo a

cobertura a artigos publicados entre 1990 e 2017. (STEINBRENNER et al., 2020, p.
7).

A escolha desta revisdo considerou que muitas metodologias que produzem resultados
em individuos Tipicos® podem n3o exercer o mesmo impacto para os individuos
neuroatipicos'?, neste caso, os TEA. Zocchi (2020) aponta um funcionamento cerebral diferente
em individuos considerados neurotipicos, 0 que leva os pais (e também seus familiares) a
questionarem constantemente sobre qual seria a melhor abordagem, o melhor tratamento para
garantir efetivamente que seus filhos apresentem menos sintomas. Até a década de 1980, as
intervencdes estavam focadas na estimulacdo das habilidades cognitivas ndo adquiridas,
diretamente no estimulo da “atengdo” e no cuidado. Respaldados pelos conselhos de classe, 0s
individuos recebiam ainda as intervencdes de profissionais, como psicologos, fonoaudidlogos,
terapeutas ocupacionais, pedagogos e outros. Com base na andlise e na modificagdo

comportamental proposta por Skinner, Lovass, psicologo, publicou os primeiros estudos

8 Ressalva aos atendimentos disponibilizados nas redes de atencdo as Politicas PUblicas e a servicos privados.

® Criancas com desenvolvimento tipico compreendem o desenvolvimento fisiolégico conforme as etapas descritas,
considerando aqui diferentes teorias e abordagens.

10 Individuos neuroatipicos apresentam alteracdes no desenvolvimento neuroldgico.
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baseados na analise de comportamento para TEA, em 1987, a qual denominou Analise
Comportamental Aplicada (Applied Behavioral Analysis — ABA) (LEAR, 2004).

Conforme Lear (2004) em seu estudo comparativo, Lovaas analisou 19 criangas por 2
anos, as quais foram submetidas a intervencéo intensiva baseadas na analise de comportamento,
constatando que 47% delas, ao atingirem a idade escolar, apresentaram os marcos do
desenvolvimento intelectual e educacional dentro da normalidade.

O programa desenvolvido por Lovaas preconiza o tratamento individualizado, baseado
na analise do comportamento funcional das criancas, e a elaboracdo de plano de atendimento
individualizado. “De acordo com essa teoria, os comportamentos refor¢ados, para os quais
ocorre uma sequéncia positiva, tém maior propensdo a repeticdo” (SANDBERG; SPRITZ,
2017, p. 32). Ainda conforme esses autores, o plano de atendimento deve ser desenvolvido por
uma analista de comportamento (atualmente, no Brasil, analista de comportamento ndo consiste
em uma profissdo regulamentada; qualquer pessoa que estude e entenda os pré-requisitos da
ABA pode desempenhar essa funcdo, usualmente um psic6logo).

A aplicacao do Plano de Ensino Individualizado (PEI) consiste no treino intensivo para
que os individuos crescam o mais independentemente possivel. Ainda, a literatura
“americanal” preconiza estimulo e intervengio intensa, com uma variavel de 20 a 40 horas
semanais (SANDBERG; SPRITZ, 2017).

“Dentro da ABA, dois métodos predominantes de interven¢do sao utilizados no
tratamento de TEA: ensino por tentativas discretas e treinamento de respostas essenciais”
(SANDBERG; SPRITZ, 2017, p. 32).

Outros dados a considerar no tratamento baseado na ABA sdo: 0s estudos sugerem
eficiéncia predominantemente na intervencdo precoce, ou seja, até os 5 anos de idade; ha
diferentes tipos de abordagens, sejam as naturalistas, que em geral se referem a aprendizagem
em ambiente natural, aproveitando as oportunidades diarias, ou as estruturadas, que seguem
critérios menos flexiveis.

Em geral os custos sdo altos, considerando-se o numero de horas de intervencéo semanal
e o fato de serem exigidos profissionais especializados, além do envolvimento dos pais,
familiares e redes escolares (SANDBERG; SPRITZ, 2017).

1 Nos Estados Unidos as intervencdes de TEA acontecem geralmente em ambientes escolares que garantem uma
carga horéaria semanal extensa.
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Ainda conforme Steinbrenner et al., (2020), outras abordagens baseadas em evidéncia
séo consideradas no tratamento de TEA. Sandberg e Spritz (2017) apontam:

e Musicoterapia: abordagem baseada na estimulacdo por sons, ritmos, imitacdes e
movimentos, que sugerem alteracdes e respostas positivas emocionais, cognitivas, verbais
e fisicas. No TEA, considera-se essa abordagem independente da capacidade auditiva e de
reproducdo, mas relacionado ao interesse por habilidades.

e Terapia de Integracdo Sensorial (TIS): consiste em uma abordagem da Terapia
Ocupacional, proposta por avaliacdo e intervencdo em ambiente controlado, focada nas
dificuldades de processamentos dos sistemas sensoriais (tatil, vestibular, visual, gustativo,
olfativo, auditivo, proprioceptivo e vestibular). Principal referéncia para a terapia TIS é
Anna Jean Ayres, precursora da abordagem para as mesmas criangas que apresentem
alteracdes nos processamentos sensoriais que tendem a produzir comportamentos de
desajustes sociais.

As demais abordagens e intervencdes direcionadas aos tratamentos do TEA comporéo

a categoria Interdisciplinaridade.

2.3 Interdisciplinaridade

Nesta subsec¢do, procede-se a revisdo da pratica interdisciplinar no tratamento do TEA.
Para fundamentacdo da discussao, inicia-se a reflexdo sobre interdisciplinaridade a luz da
filosofia.

Severino (2010; 2019) aponta a discusséo sobre interdisciplinaridade na perspectiva
cientifica, mas observa a necessidade de se considerar historia de forma que ciéncia e filosofia
paralela caminhar paralela e complementarmente.

Jantsch, Bianchetti e Frigotto (2019) esclarecem trés pontos principais sobre a
interdisciplinaridade:

Primeiro ponto - seu conceito ndo esta definido, nem construido historicamente, visto
ndo haver compreenséo exata sobre suas delimitagGes e contornos.

Segundo ponto - esta além da filosofia do sujeito, ou seja, além da ideia de que 0 homem
construiu 0 mundo conhecido com base em uma sequéncia de invencles, inovacdes e
formulacbes, mas também com a na capacidade de “constru¢do do conhecimento e
pensamentos” (JANTSCH BIANCHETTI; FRIGOTTO 2019, p. 19). Em outras palavras,
apesar de a interdisciplinaridade reconhecer a importancia das especializagoes, ela ndo aceita a
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ideia de que o mundo seja resultado de incontaveis descobertas e invencdes individuais que
posteriormente foram unificadas em um bloco denominado ciéncia. Pelo contrério, defende a
linearidade por tras de toda fragmentacdo e da necessidade de olhar para outras areas do
conhecimento além da sua, para entendé-la melhor

Terceiro ponto - é importante entender que o limite da interdisciplinaridade n&o é bem
definido e, consequentemente, facil de transpassar. Ao mesmo tempo, de um lado esta o erro
de se considerar a fragmentacdo do conhecimento como o unico ou melhor caminho para o
éxito cientifico, e de outro lado corre-se o risco de achar que a interdisciplinaridade significa
misturar todo o conhecimento do mundo em um liquidificador e aniquilar as especializagdes.
Nesse sentido, os autores afirmam que “[...] interdisciplinaridade s6 é fecunda no trabalho em
equipe, onde forma uma espécie de sujeito coletivo” (JANTSCH; BIANCHETTI, 2019, p. 26).

Os autores supracitados explicam os perigos de se tender, tanto para um lado, quanto
para outro, ou seja, a0 mesmo tempo em que a subdivisdo de especializagdes ndo é inimiga,
existe uma distingdo em dividir o conhecimento para melhor abrangé-lo e n&o dividir o sujeito.
Em outras palavras, especializar-se em uma area nao significa que o homem ndo deva estar
atento para as descobertas e analises de outros conhecimentos que possam ser agregados aos
seus.

Wallner (2019) discorre sobre limitagdes da interdisciplinaridade, ressaltando a
importancia de se limitar a abrangéncia, ou seja, de tentar correlacionar os estudos com aquilo
que é viavel, na medida em que ndo adianta unificar perspectivas totalmente opostas que nédo
se agregam e se correlacionam. Isso ndo retrata interdisciplinaridade, mas uma mistura que nédo
visa objetivo algum. Nesse sentido, o autor propde principios a serem seguidos, fundamentados
na realizacdo de debates em que cada especificidade deixe claro suas subjetividades e seus
limites. Assim, a busca por objetivos comuns entre as diversas areas envolvidas sera facilitada.

Jantsch e Bianchetti (2019) indicam a importancia de se ver a subjetividade de forma
contextualizada, ou seja, ha necessidade de se conhecer conceitos historicamente relevantes
para a pesquisa. No caso especifico desta pesquisa, saber o méaximo daquilo que é
cientificamente comprovado sobre o autismo é indispensavel. Alias, isso por si s englobara a
interdisciplinaridade, visto que esse tema é estudado por diversos pontos de vistas e em diversas
areas profissionais.

O ponto principal de todos os autores citados esta em entender que a
interdisciplinaridade ndo é para ser vista como algo definido, pelo contrario, trata-se de tema
que busca espaco em um ambito em que um determinado conhecimento se sente superior a

outro. Logo, a questdo é entender a equivaléncia dos saberes e em que podem agregar ao
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conhecimento de um objeto, para ent&o abrir uma rede em que 0s conhecimentos se interliguem,
conversem e se acrescentem. No entanto, é preciso lembrar que cada area deve manter sua
especificidade, espaco e singularidade, dentro do processo, e aqui se encontra o desafio:
conciliar sem fundir (JANTSCH; BIANCHETTI, 2019; FRIGOTTO, 2019; WALLNER,
2019).

Na perspectiva da intervencao interdisciplinar, Severino (2011) aponta a necessidade de
olhar para a totalidade do objeto. Para o autor, o olhar de apenas uma ciéncia (uma disciplina)
sobre o0 objeto ndo esgota a compreensdo da sua complexidade e o dissocia da totalidade
marcada pela construgdo historica, social e cultural. Eis a relevancia de se considerar a préatica

interdisciplinar na compreensdo da complexidade humana.

Mas também ndo basta somar, justapondo-os, mudltiplos olhares. O olhar
interdisciplinar procura exatamente recompor o tecido do real, na sua complexidade,
tramando os significados. As abordagens de cunho interdisciplinar vao referir-se,
predominantemente, as situagdes do campo existencial concreto das pessoas e das
sociedades, pois é nele que objetos, eventos e situagdes se apresentam marcados por
uma complexidade mais qualitativa (SEVERINO, 2011, p. 85).

Queiroz e Araujo (2009) apontam o fato de a prética interdisciplinar ser frequente em
instituicBes de salde, especialmente na area de reabilitacdo. Em geral, essas equipes diferem de
outros grupos, pois sdo formadas por profissionais de diferentes areas do conhecimento, 0s
quais apresentam objetivos claros e compartilhados, para a atengdo ao “paciente”. Assim, ainda
que a equipe considere as particularidades das formacdes, ela compreende que suas
responsabilidades podem ser compartilhadas. Nessa direcdo, considera-se que a contribuicéo
de cada categoria se funde nas tessituras de rede nos campos de atuacao.

Essa abordagem, para Queiroz e Aradjo (2009), sugere a necessidade de articulacdo de
objetivos pela equipe, comunicacéo efetiva e sistematica, realizacdo de reunides e/ou acesso a
registros compartilnados e esforcos mutuos na solucdo de situagbes. Também apontam
situacBes desfavoraveis a préatica interdisciplinar: incongruéncias de objetivos, conflitos na
lideranca, interferéncia em dominios de areas e competéncia para tomada de decisdes.

Para Fiorin (2014), a formacéo de profissionais capacitados para atender as demandas
do mundo globalizado de forma a embutir a atuacdo individual na pratica articulada e integrada
dos saberes é o grande desafio das institui¢ces de ensino superior.

A leitura da realidade vista sob diferentes formas, contraposta pelas consideracgdes da
totalidade que implica considerar a formacao histdrica, € discutida por Jorge e Pontes (2017, p.
178):

[...] discutir a Interdisciplinaridade passa por diferentes visdes sociais de mundo,
ideologias que respondem a interesses de classes e determinadas realidades sociais.
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Incluindo-se a reflexdo de que a Interdisciplinaridade, também, relaciona-se a um
processo de divisdo social e técnica do trabalho que possui poder ideolégico.

Nesta mesma direcdo, sdo necessarias competéncias técnicas e profissionais que
ultrapassem a boa intencéo e habilidade de inter-relacionamento, para que se possa considerar
a abordagem como interdisciplinar.

Como se observa, nesta apresentacdo e discussdo das ideias de diferentes autores, a
pratica interdisciplinar constitui um grande desafio aos profissionais. No caso especifico de
equipes que atuam na area da saude, junto a familias que tém um de seus membros com TEA,
esse desafio ganha contornos ainda maiores, razdo pela qual se torna imprescindivel conhecer

tais processos.

2.3.1 Equipe interdisciplinar

Em concordancia com as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo, a equipe interdisciplinar tem como objetivo realizar a
avaliacdo para estabelecimento do diagnostico dos individuos, identificar potencialidades dos
pacientes e das familias e realizar a intervencao.

Propde-se, portanto, uma equipe que seja minimamente composta por médico “[...]
psiquiatra e/ou neurologista e/ou pediatra, psicologo e fonoaudidlogo” (BRASIL, 2014, p. 39).
De acordo com as Diretrizes, a cada area indicada cabe a utilizacdo de recursos e instrumentos
especificos da sua formacdo e articulacdo entre as areas. Essa articulacdo deve compreender o
contexto da saude (os diferentes profissionais envolvidos na avaliacdo e tratamento do
individuo com TEA), educacdo (se o individuo estiver em idade escolar e/ou em fase de

desenvolvimento a equipe escolar deve compor o dialogo interdisciplinar), assisténcia e demais

areas:

o Médico Psiquiatra - indicado para: avaliacdo objetiva (por meio de relatos dos pais ou
cuidadores) e subjetiva (observacao direta do paciente); realizacdo de exames fisicos;
indicacdo e/ou solicitacdo de exames complementares; prescricdo e intervengéo
medicamentosa para demandas de comportamentos e reagdes emocionais exageradas
que expdem os individuos com TEA a risco fisico;

o Fonoaudidlogo - indicado para a avaliacdo e compreensdo do funcionamento da

linguagem e indicagdo do plano de intervencdo terapéutica, de acordo com as

necessidades individuais de cada sujeito;
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o Psicllogos - para esses profissionais as Diretrizes sugerem duas possibilidades de
atuacdo: direta com os individuos diagnosticados, em forma de avaliacdo e tratamentos
dos aspectos cognitivos e funcionamento intelectual e dos aspectos sociais,
comportamentais e emocionais; em relacionada ao apoio, acompanhamento e
acolhimento da familia frente a descoberta do diagnostico.

Como critério de classificacdo diagndstica, além da revisdo da CID, as Diretrizes
consideram relevante para o planejamento terapéutico adequado a Classificacéo Internacional

de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

A CIF é um sistema de classificacdo funcional que traz as dimensdes das atividades
(execucdo de tarefas ou agdes por um individuo) e da participacéao (ato de se envolver
em uma situacéo vital) de cada pessoa, bem como os qualificadores de desempenho
(aquilo que o individuo faz no seu ambiente atual/real) e de capacidade
(potencialidade ou dificuldade de realizacdo de atividades) nas seguintes areas:
aprendizagem e aplicagdo do conhecimento; tarefas e demandas gerais; comunicagéo;
mobilidade; cuidado pessoal; vida doméstica; relagBes e interagdes interpessoais;
areas principais da vida; vida comunitaria, social e civica. (BRASIL, 2014).

Mediante a indicacdo da CIF, recorreu-se a Linha de cuidado para atencdo as pessoas
com transtornos do espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencao Psicossocial do
Sistema Unico de Saude, (2015) proposta pelo Ministério da Satde para apresentar as demais
profissbes envolvidas no cuidado e tratamentos dos individuos com TEA que compbem a
equipe interdisciplinar. Faz-se relevante considerar que o Sistema Unico de Salde (SUS)
propde uma articulacdo da rede de Atencdo Psicossocial como estratégia de ampliar a atencdo
aos individuos com TEA, considerando toda a complexidade de demandas dos individuos e

seus familiares. A Figura 7 apresenta os componentes da rede de Atencdo Psicossocial:
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FIGURA 7. Componentes da Atencdo da Rede Psicossocial

« Unidade Basica de Saude

*Nucleo de Apoio a Satde da Familia
*Consultério de Rua

« Centro de Convivéncia e cultura

+Centro de Atencéo Psicossocial em suas diferentes
modalidades

«SAMU 192
+Sala de Estabilizagéo

*UPA 24 horas, portas hospitalares de atencéo a urgéncia
(Unidade basica de Saude)

Atencdo Residéncias em Carater *Unidade de acolhimento
Transitorio »Servico de atencdo e Regime Residencial

«Enfermaria Especializada em hospital geral

«Servigos hospitalar de referéncia para atencdo as pessoas
com deficiéncias ou transtornos mentais, ou necessidade
decorrentes do uso de substancias alcool, ou outras drogas

Atencao Hospitalar

«Servigos Residenciais Temporarios
Programa de volta para a casa

« Iniciativas de geracéo de trabalho e renda
«Empreendimentos solidarios e cooperativas sociais

Fonte: Area Técnica de Saide Mental, Alcool e Outras Drogas/Dapes/SAS/MS (BRASIL, 2015, p.
93).

E importante considerar que a Atencio Basica é a principal porta de entrada do SUS,
por isso deve ser organizada. para que os individuos com TEA sejam atendidos desde o seu

nascimento.

As familias de criancas com risco para TEA devem encontrar na Atencdo Basica sua
possibilidade mais imediata de apoio no que se refere aos cuidados bésicos de salde,
ao diagnostico, a prevencédo de agravos e as ofertas de reabilitacdo. A articulacdo com
outros pontos de atencdo deve ser feita institucionalmente, de maneira a evitar que as
familias se desloquem desnecessariamente e tentem individualmente seu acesso a
outros pontos de atencéo que se facam necessario (BRASIL, 2015, p. 95).

O Nucleo de Apoio de Saude da Familia (NASF) comporta uma equipe multidisciplinar
que oferta apoio matricial especializado e suporte ao diagnéstico. Em geral, as equipes devem
ser compostas por “[...] psicologo, assistente social, farmacéutico, fisioterapeuta,
fonoaudiodlogo, educador fisico, nutricionista, sanitarista, terapeuta ocupacional, médico
ginecologista, médico homeopata, médico acupunturista, médico pediatra e médico psiquiatra”
(BRASIL, 2015, p. 96).
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O Centro de Apoio Psicossocial (CAPS), que compGe a rede de atencdo, é um dos
servicos de referéncia para o cuidado as pessoas com transtornos do espectro do autismo. O
CAPS, que ndo considera a idade das pessoas atendidas, também opera em apoio matricial. E
composto por equipe multidisciplinar, entretanto opera em atenc¢édo as urgéncias, apoiando o
diagndstico. Deve desenvolver acdes que levem em consideracdo os usuérios e suas familias
articulados aos projetos terapéuticos.

As estratégias de Reabilitacdo Psicossocial promovem e intensificam o protagonismo
de usuarios e suas familias, garantindo a efetiva participacdo social e 0 acesso aos direitos
preconizados em Leis. Demais. A atencdo ao TEA de forma articulada estd apresentada na
Figura 8.

Figura 8. Rede de Atencdo Ampliada
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FONTE: Area Técnica de Saide Mental, Alcool e Outras Drogas/Dapes/SAS/MS (BRASIL, 2015, p.
108).

Estando o TEA e sua familia na centralidade da atencdo, o SUS preconiza o apoio
integral na Atencéo Bésica — visando a concluséo diagnostica e ao cuidado continuado. Presta
servicos de atencdo psicossocial, com acolhimento para o diagndéstico, comportando apoio
matricial; servigos de reabilitacdo psicossocial, com foco na geracdo de renda. Sao priorizados
0s acessos de urgéncia e emergéncia, com articulacdo da rede de protecdo, e sdo
disponibilizados leitos para cuidado da saide mental em hospitais gerais, para demandas e



72

agravamentos dos quadros clinicos. H& instituicGes de apoio aos egressos de internacdes de
longa permanéncia.

Como se pode observar, 0 SUS dispde de complexa rede de atengdo ao paciente com
TEA,; entretanto, as familias, seja por falta de informacéo, seja por dificuldade de acesso, muitas
vezes ndo alcancam tal atendimento.

A aprovacdo da Lei 12.764 (Lei Berenice Piana), de 27 de dezembro de 2012, que
institui a Politica Nacional de Protecdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, € um
importante conquista para pacientes e familiares.

Rios e Camargo (2019) discutem o antagonismo a Lei 12.764, pois anteriormente a sua
aprovacao havia um movimento de pais de individuos com TEA, dentre eles, Berenice Piana,
que lutavam por tratamentos especificos e, consequentemente, pela criagdo de centros
especializados para o tratamento do TEA. Contudo, no que tange ao tratamento, a Lei estabelece
que o autista tenha acesso apenas ao atendimento multiprofissional.

O decreto 8.368/2014, que regulamenta a Lei Berenice Piana, recomenda “[...] a
qualificacdo e o fortalecimento da rede de atencdo psicossocial e da rede de cuidados de saude
da pessoa com deficiéncia no atendimento das pessoas com o transtorno do espectro autista”
(BRASIL, 2014, apud RIOS; CAMARGO, p. 1112, 2019).

Ainda segundo os autores supracitados, 0s mesmos pais que lutaram e participaram da
criacdo dessa Lei, mostram-se resistentes ao tratamento ofertado nos Centros de Atengdo
Psicossocial (CAPS). Embora o CAPS preconize a articulacdo dos servicos de satde com a rede
intersetorial, a excessiva especializacdo dos servicos afeta o principio da integralidade em salde
preconizado no SUS. Os autores discorrem sobre uma rede de expertise direcionada ao
tratamento do TEA; para tanto, consideram a dimensdo politica e identitaria inerente a essa
discussdo, retomando os conceitos iniciais do TEA associado aos quadros de transtornos
mentais.

Os autores apontam que a especializacao do tratamento reduz o sujeito a seu diagnostico,
0 que aumenta sua excluséo social e politica. “Um tratamento especializado também implicaria
a percepgdo do autista como um doente e portador de um déficit” (RIOS; CAMARGO, p. 1115).
A critica volta-se ao CAPS, que trata as singularidades do TEA e anula os outros aspectos da
vida dos sujeitos, corroborando assim a excluséo social.

Silva e Furtado (2019) questionam qual seria lugar do TEA na rede de cuidados do SUS.
Embora, para efeito da Lei, 0 autista seja considerado como pessoa com deficiéncia, na opinido
dos autores esse enquadramento desconsidera as especificidades do diagnoéstico. Nesse sentido,

eles prop6em uma discussao sobre a (im)possibilidade de cuidado do TEA na Rede SUS,
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discutida a partir das Diretrizes de Atengdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtorno do

Espectro do Autismo (TEA) e a Linha de cuidado para a atencao as pessoas com transtornos

do espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de

Salde, e apresentam as caracteristicas e dissonancias entre ambas, conforme quadro V.

QUADRO V. Caracteristicas e dissonancias entre a Linha de Cuidado e as diretrizes

terapéuticas

Itens Linha de cuidado para a atencédo as pessoas com | Diretrizes de atencdo a reabilitacdo da pessoa
transtornos do espectro do autismo e suas com transtornos do espectro do autismo (tea)
familias na rede de atencdo psicossocial do
sistema Unico de satde

Ano 2013 Versao preliminar 2013 Verséo definitiva 2014

Objetivo Contribuir para ampliacéo do acesso e qualificacdo | Oferecer orientacdes as equipes multiprofissionais
da atencdo as pessoas com TEA e suas familias. dos pontos de atencéo da Rede SUS para o
Trabalha-se, assim, com a perspectiva da Linha de cuidado a saude da pessoa com TEA e sua familia
Cuidado, reafirmando os principios ético-técnico- nos diferentes pontos de atencdo da Rede de
politicos para organizagdo dos pontos de atencdo da | Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

RAPS, subsidiando a defini¢do de estratégias para
acdo, incluindo a aten¢do basica.

Diretrizes Integralidade, garantia de direitos e cidadania, Habilitacdo/Reabilitacdo
arranjos e dispositivos para o cuidado, Projeto
Terapéutico Singular (PTS), tecnologias de cuidado
e Tratamento medicamentoso.

Eixos Ideais levantados pela Reforma Psiquiatrica no Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com

Norteadores Brasil, Lei 8069 (BRASIL, 1990), Lei 10.216 Deficiéncia 2007, Decreto n® 6.949 (BRASIL,
(BRASIL, 2001), Lei 12.764 (BRASIL, 2012a), 2009),

Decreto n® 6949 (BRASIL, 2009), Decreto n°7.508 | Plano Nacional de Direitos da pessoa com
(BRASIL, 2011a), Portaria GM n° 336 (BRASIL, Deficiéncia de 2011, Rede de Cuidados a Pessoa
2002), Portaria GM n° 4.279 (BRASIL, 2010), com Deficiéncia e Lei 12.764 (BRASIL, 2012a).
Portaria GM n° 3088

(BRASIL, 2011b), Portaria n° 793 (BRASIL,

2012b) e Portaria SAS n° 854 (BRASIL, 2012c)

Submetido a Sim ndo

Consulta

Publica

Metodologia Né&o apresenta detalhamento do processo Pesquisa bibliogréfica, resultante de pesquisas
metodoldgico de elaboragéo do documento. cientificas dos ultimos 70 anos/Estado da Arte.

Historico do Desde os primoérdios da Psiquiatria, virada do Desde a caracterizagdo do Transtorno por Leo

Autismo século XVI1II para o XIX, debate em torno da nogdo | Kanner em 1943 (Ultimos 70 anos)
de idiotia.

Tecnologias de Tratamento clinico de base psicanalitica, Analise do | Nao utiliza a terminologia “tecnologias de

Cuidado Comportamento Aplicada (Applied Behavioral cuidado”, embora esse seja exercido, de acordo
Analysis - ABA), Comunicagdo Suplementar e com o documento, por meio de: Instrumentos de
Alternativa (CSA), Integracdo Sensorial, tratamento | Rastreamento, Avaliacdo Diagndstica, entrevista
e Educacéo para Criangas com Transtornos do com pais e cuidadores, observacéo direta do
Espectro do Autismo (TEACCH), acompanhamento | comportamento e da interacéo, classificagdo
Terapéutico e Aparelhos de Alta Tecnologia. diagndstica em si e, por fim, prevencdo e

aconselhamento genético.

Lugar das Usuario: Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS) e Paciente: Rede de Cuidados a Pessoa com

pessoas com seus diversos pontos, sejam eles vinculados a Deficiéncia.

TEA na RAS Atencao Primaria a Saude ou Servigos de Urgéncia

(Rede de e Emergéncia, por exemplo.

Atencao a

Saude)
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Itens Linha de cuidado para a atencao as pessoas com | Diretrizes de atencdo a reabilitacdo da pessoa
transtornos do espectro do autismo e suas com transtornos do espectro do autismo (tea)
familias na rede de atengéo psicossocial do
sistema unico de satde

Enfase nos Singularidade, narrativa aberta no processo Deteccdo precoce de sinais iniciais de problemas

seguintes diagnéstico, integralidade do cuidado, Reforma no desenvolvimento, indicadores do

aspectos Psiquiétrica e o conceito de territério, desenvolvimento e sinais de alerta, indicadores

intersetorialidade e garantia de direitos.

comportamentais de TEA, instrumentos de
rastreamento e avaliacdo diagnostica e
classificagdes: CID 10 e CIF

Processo de
elaboragéo

Psicélogos, psiquiatras e demais profissionais
vinculados a Rede de Atengédo Psicossocial,
representantes da coordenagdo Geral de Salde
Mental, Alcool e Outras Drogas, além de
representantes do Movimento Psicanalise, Autismo

Representantes de Sociedades Cientificas,
Profissionais da Neurologia, com participacéo
significativa nas funcGes de

coordenacgéo e organiza¢do do documento por
profissionais da Fonoaudiologia.

e Saude Publica.

Fonte: (SILVA; FURTADO, 2019, p. 126).
O Quadro V indica o desalinhamento dos dois documentos normativos e oficiais

publicados pelo Ministério da Saldde, quase que no mesmo ano: a Linha de cuidado para a
atencdo as pessoas com transtornos do espectro do autismo e suas familias na rede de atencéo
psicossocial do sistema Unico de saude, com a finalidade de nortear os gestores e profissionais
de salde, e as Diretrizes de atencdo a reabilitacdo da pessoa com transtornos do espectro do
autismo (tea),apresentando orientag@es para as equipe multidisciplinares. E importante salientar
que a Linha de Cuidado foi elaborada por equipes de salde vinculadas a rede de atencdo e
submetida a consulta publica. Dessa forma, sdo consideradas as especificidades dos individuos
com TEA, entretanto as Diretrizes foram elaboradas por representantes da comunidade
cientifica, sem a abrangéncia das singularidades do autismo.

A partir das caracteristicas e dissonancias entre Linha de Cuidado e as Diretrizes
terapéuticas, Silva e Furtado (2019, p. 127) sugerem a necessidade de o SUS ampliar a oferta,
garantindo “[...] as possibilidades de insercdo do autista no laco social, produzir autonomia,
levar em consideracdo a singularidade e garantir direito”, ainda que apontem para a

complexidade da proposta.
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3 METODOLOGIA
3.1 Delineamentos da pesquisa

A pesquisa teve como objetivo identificar os dilemas e desafios enfrentados pelas familias
de pacientes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e pela equipe interdisciplinar de uma
instituicdo privada de um municipio da regido do vale do Paraiba, paulista. Para tanto, houve

necessidade de desenhar o percurso metodologico que possibilitaria o alcance dos objetivos.
3.2 Tipo de Pesquisa

Trata-se de estudo com abordagem qualitativa que buscou a compreenséo das relagdes
estabelecidas entre os atores e as relagdes sociais que compdem 0s objetos de investigacdo deste
projeto.

Conforme Minayo (2001), a abordagem qualitativa ocorre quando a pesquisa nao
compreende uma mensuracdo quantitativa dos dados coletados e demanda interpretacéo,
investigacdo e proximidade de uma realidade estabelecida. E compreendida pela autora (2001)
como a forma de o pesquisador abordar as relagdes humanas para compreender fendmenos que
ndo podem ser matematicamente mensurados.

Nessa diregdo, Godoy (1995, p. 21) afirma que “[...] hoje em dia a pesquisa qualitativa
ocupa um reconhecido lugar entre as varias possibilidades de se estudar os fenbmenos que
envolvem os seres humanos e suas intrincadas relagdes sociais, estabelecidas em diversos
ambientes”.

A fim de permitir a expressividade dos sujeitos da pesquisa, optou-se pela Metodologia
da Histéria Oral, que, segundo Freitas (2006), consiste em dar voz aos sujeitos da pesquisa de
forma que poderéo externar suas subjetividades. “Na Metodologia da Historia Oral valoriza-se
a exclusividade do dado, visto que este ndo pode ser encontrado em documentos, mas na
narrativa do sujeito. E necessario buscé-lo nas pessoas para transcrevé-lo em documentos”
(ROJAS, 1999, p. 92).

Segundo Portelli (1997, p. 27), “[...] as fontes orais trazem informagdes sobre pessoas
OU grupos sociais cuja historia é retratada do ponto de vista do narrador e suas experiéncias e
memorias”.

Como se tratou de uma Unica instituicdo concedente a pesquisa, considerou-se um
estudo de caso. Segundo Gil (2008, p. 58), “O estudo de caso é caracterizado pelo estudo

profundo e exaustivo de um ou de poucos objetos, de maneira a permitir o seu conhecimento
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amplo e detalhado” Assim, tornou-se relevante considerar o contexto em que a pesquisa seria

realizada.
3.3 Participantes

A presente pesquisa foi realizada com a participacdo de profissionais e familiares de
pacientes com diagnoéstico de TEA. Participaram trés profissionais que atuam diretamente com
individuos com hipétese diagndstica de TEA que compdem a equipe interdisciplinar de uma
clinica privada num municipio da regido do vale do Paraiba paulista, locus desse estudo.
Participaram também trés familias de pacientes com diagndstico de TEA.

A Figura 9 discrimina o nimero de membros da equipe interdisciplinar.

FIGURA 9 - Equipe interdisciplinar da instituicdo concedente

EQUIPE INTERDISCIPLINAR

12

10

=
 —
Psicologia Terapia Fonoaudiologia Fisioterapia Médico Assistente Social
Ocupacional

mmmm TOTAL DE PROFISSIONAIS =~ ==@==MASCULINO ®—FEMININO

Fonte: Elaborado pela pesquisadora, com base em dados disponibilizados pela instituigdo concedente,
2021.

A equipe interdisciplinar da Clinica em questdo é composta por 24 profissionais: 10
psicologas, 7 terapeutas ocupacionais (1 do sexo masculino e 6 do sexo feminino), 3
fonoaudiologas, duas assistentes sociais, uma fisioterapeuta e uma (1) médica. Dentre 0s
profissionais que compdem a equipe, 3 foram escolhidos e convidados a contribuir com a

pesquisa.
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QUADRO VI. Perfil dos profissionais entrevistados

‘ Profissional P1 P2 P3 ‘
‘ Sexo Feminino Feminino Feminino ‘

‘ Idade 33 anos 32 anos 27 anos ‘

Fonte: Elaborado pela pesquisadora.

Como é possivel observar, 100% dos profissionais entrevistadas sdo do sexo feminino
e ttm de 27 a 33 anos de idade. Embora o objetivo desta pesquisa ndo esteja pautado na
discussdo de género, faz-se relevante perceber a prevaléncia de mulheres que escolhem
profissdes na area da saude. Segundo Machado, Oliveira e Moyses (2011), a participagdo das
mulheres nas profissdes de saude representa 70% da forca de trabalho nessa area.

Considerando o expressivo numero de profissionais atuantes na instituicdo concedente
e diferentes abordagens e linhas de atuacéo, a escolha dos participantes foi intencional, pois,
segundo Gil (2008, p. 94), “[...] consiste em selecionar um subgrupo da populagdo que, com
base nas informacdes disponiveis, possa ser considerado representativo de toda a populagdo”.
Nesse sentido, priorizaram-se especialistas de diferentes areas de atuacdo em intervencao direta
com individuos diagnosticados com TEA e suas familias.

Conforme indicado pela instituicdo concedente, o maior nimero de encaminhamentos é
para os profissionais selecionados, quais sejam: um psicologo, um terapeuta ocupacional e um
fonoaudidlogo. Assim, Médico, Assistente Social e Fisioterapeuta ndo participaram desta
pesquisa, por ser menor 0 nimero de pacientes com TEA encaminhados para essas areas de
atuacdo. N&o pertence ao escopo deste trabalho discutir os motivos pelos quais esses
profissionais tém menor nimero de pacientes em acompanhamento, cabendo, nesse sentido, a
sugestdo de outros estudos para a elucidacdo dessa questao.

Em relacdo as trés familias convidadas, definiu-se que um ou mais membros deveriam
ter o diagnostico de TEA e que recebessem atendimento terapéutico na referida clinica. A
escolha dessas familias teve como critério o tempo de atendimento na clinica, ou seja, uma
familia que tivesse um ou mais familiar com diagndstico de TEA ha mais de 5 anos; uma familia
que tivesse um ou mais familiar com diagnostico de TEA ha aproximadamente 3 anos e uma
familia que tivesse um ou mais familiar com diagnostico de TEA recentemente. Essas
informacdes foram disponibilizadas pela instituicdo concedente, e para cada grupo indicado
convidamos 3 familias. As entrevistas foram realizadas com as primeiras que aceitaram (ver
Quadro VII).
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QUADRO VII. Perfil das familias participantes

TEMPO DE
ATENDIMENTO NA
TEMPO DE ESTADO CIVIL INSTITUICAO
PARTICIPANTE DIAGNOSTICO DOS PAIS CONCEDENTE
Familia 1 1 ano casados 1 ano

Aproximadamente 3 anos,
Familia2 3 anos separados logo apds diagndstico
Aproximadamente 5 anos,
em continuidade das
Familia 3 <5 anos casados intervencdes

FONTE: Elaborado pela autora, 2021.

Primeira familia participante: os pais sdo casados, recebem o diagnostico ha pouco mais
de 1 ano, estdo em atendimento na clinica desde o diagndstico. Segunda familia: pais separados,
souberam do autismo da filha hd pouco mais de 3 anos, estdo em atendimento na instituicdo ha
quase 3 anos. Terceira familia: pais casados, souberam do autismo do filho mais velhos ha mais
de 5 anos, sdo assistidos na instituicdo ha aproximadamente 5 anos, quando vieram para

continuidade dos atendimentos realizados em outro local.
3.4 Instrumentos de Pesquisa

O instrumento da pesquisa foi a entrevista, a partir do referencial da Metodologia da
Histdria Oral, que pressupde a escuta dos sujeitos de forma que narrem suas experiéncias,
percepcoes, significados e memorias sobre o tema tratado. A entrevista foi guiada por roteiro,
ou seja, um para representantes das familias (APENDICE A) e outro para os profissionais da
equipe (APENDICE B).

Conforme Marconi e Lakatos (2017), a entrevista guiada por roteiro permite maior
liberdade ao entrevistador.

A entrevista possibilita coletar dados do comportamento humano em profundidade.
Nesse sentido, foram propostos encontros remotos, devido a pandemia de Covid-19; contudo,
todos os entrevistados optaram pelo formato presencial.

Para manter o anonimato, os participantes foram identificados por “profissionais” e
“familia”, na sequéncia das entrevistas, adotando a identificacdo ‘P’, para profissionais e ‘F’,

para familia.
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3.5 Procedimentos para Coleta de Dados

Por envolver seres humanos, a pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade de Taubaté (CEP-UNITAU), que tem a finalidade maior de defender os
interesses dos sujeitos da pesquisa em sua integridade e dignidade, contribuindo assim para o
desenvolvimento da investigagdo conforme padrfes éticos. Depois da aprovacdo do Comité e
da realizacdo das entrevistas, coube ao pesquisador a responsabilidade pela guarda dos dados
originais, por um periodo ndo inferior a 5 (cinco) anos, quando serdo destruidos. As
informac@es coletadas no decorrer na pesquisa e 0s conhecimentos gerados ndo serao utilizados
em prejuizo das pessoas ou da instituicdo em que a pesquisa foi realizada.

Na perspectiva de solicitar a autorizagdo para a realizacdo da pesquisa, apresentamos o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e pedido de consentimento para o conselho gestor
da referida clinica (ver Anexos).

Recebida a autorizacdo do Comité para a realizacdo da pesquisa, deu-se inicio ao contato
com as familias e profissionais escolhidos, por e-mail e contato telefénico. As entrevistas foram
agendadas individualmente (exceto para membros da mesma familia). O local, a forma
(presencial ou remota) e o horario foram definidos pelos participantes.

Os profissionais e as familias optaram pela entrevista presencial, e foram seguidos todos
os protocolos de biosseguranca sugeridos pelo Ministério da Saude (online) para impedir a
transmissdo da Covid-19, preconizando uso de equipamentos de protecdo individuais
descartaveis (disponibilizados pelo pesquisador). O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE; ANEXO A) foi assinado pelo participante e pelo pesquisador. O TCLE foi
emitido em duas vias de igual teor, uma para ser arquivada pelo pesquisador e a outra para ser
entregue ao participante.

Os procedimentos foram esclarecidos e o roteiro foi apresentado previamente, dando
aos participantes liberdade de interromper a entrevista, se considerassem oportuno. Foi
garantido o anonimato dos participantes, e as informacdes coletadas foram utilizadas apenas
para finalidade académica.

O primeiro participante solicitou que a entrevista acontecesse em sua residéncia. Teve
a duracédo de aproximadamente 50 minutos e foi gravada em aplicativo de celular e transcrita
na integra. A transcricdo foi apresentada ao participante, que a aprovou, sem cortes e sem
indicacdo de ocultacdo de informacdes.

A segunda participante solicitou que a entrevista acontecesse em ambiente neutro, de

forma que foi realizada em sala comercial, com duracdo de aproximadamente 40 minutos. Foi



80

gravada em aplicativo de celular e transcrita na integra. Apos transcrigdo, foi apresentada ao
participante, que a aprovou, sem cortes e necessidade de ocultacdo de informagdes.

A terceira participante solicitou que a entrevista acontecesse em ambiente com menor
interferéncia. Houve necessidade de reagendamento, devido a incompatibilidade de agendas.
Foi realizada fora do expediente de trabalho, na propria clinica, com o consentimento dos
gestores. Teve a duracdo de aproximadamente 50 minutos. Foi gravada em aplicativo de celular
e transcrita na integra. Apoés transcricdo, foi apresentada ao participante, que a aprovou, sem
cortes e sem ocultacdo das informagdes. Destaca-se que, depois de ter sido convidada e aceitado
colaborar com a pesquisa, a participante, considerando perfil profissional e interesses de estudo,
resolveu deixar de atender pacientes com TEA. Solicitou remanejamento dos pacientes com
esse perfil que estavam sob seu cuidado. No entanto, considerando o objetivo desta pesquisa,
de identificar dilemas e desafios enfrentados pelas familias de pacientes com TEA e pela
equipe, a pesquisadora optou por manter a entrevista.

As trés familias participantes solicitaram que a entrevista acontecesse no mesmo horario
das intervencdes dos filhos, para evitar deslocamento e interferéncias. As trés entrevistas (com
duas mées e com um casal - pai e mée) foram realizadas em sala privada na instituicdo
concedente. As entrevistas foram gravadas em aplicativo de celular e transcrita na integra. Apos
transcricdo, foi apresentada aos participantes, que a aprovaram, sem cortes e sem ocultacdo de

informagdes.
3.6 Procedimentos para Analise de Dados

A andlise dos dados é uma importante etapa no processo da pesquisa, pois possibilita
que o problema sugerido seja estudado (MINAYO, 2001; GIL, 2008; MARCONI; LAKATOS,
2017). Minayo (2001) considera que a fase de andlise dos dados exige algumas vezes um
retorno a fase da exploracdo e atencdo & fundamentacdo teorica, que precisa estar bem
consolidada para balizar a pesquisa. Além disso, 0 pesquisador deve estar atento a todas as
informagdes levantadas nas fases anteriores.

Valendo-se desses apontamentos, adotou-se a triangulacdo como técnica para analisar
as narrativas, porque possibilita estabelecer correlagdo entre diferentes “[...] teorias, dados e
investigagdo” (MENESES; FUENTES-ROJAS; D’ANTONA, 2018, p. 53) e interseccdo de
diferentes perceptivas de observagédo e entendimento. Assim, a Anéalise por Triangulacdo de
Métodos

[...] esta presente um modus operandi pautado na preparacdo do material coletado e
na articulacéo de trés aspectos para proceder a analise de fato, sendo que o primeiro
aspecto se refere as informacdes concretas levantadas com a pesquisa, quais sejam, 0s
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dados empiricos, as narrativas dos entrevistados; o segundo aspecto compreende o
didlogo com os autores que estudam a tematica em questdo; e o terceiro aspecto se
refere a analise de conjuntura, entendendo conjuntura como o contexto mais amplo e
mais abstrato da realidade. (MARCONDES; BRISOLA, 2014, p. 201).

Dessa forma, considerando a necessidade de articulagdo dos dados coletados nas

entrevistas com a literatura revisada e a conjuntura familiar, elaborou-se a Figura 10, a fim de

representar a Analise por Triangulacao.

FIGURA 10 — Andlise por Triangulacédo

— ™

Dados
Dados Empiricos coletadas
o as
entrevistas
~ ™~ | Articulagdo .i —
Familia, TEA & ."-I . 4 Revisdo
| |Interdiscipi | . S | da
I naridade / ~ B ™ . \,  litsratura
%, f‘: /"’ ", .
< .
Andlise de Didlogo com
conjuntura autores

Fonte: Marcondes; Brisola, 2014.

A triangulagdo na pesquisa social consiste no dialogo articulado entre as narrativas, o

contexto e as teorias que discutem as tematicas que emergem (MARCONDES; BRISOLA,

2014).
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4. RESULTADOS E DISCUSSOES

Nesta secdo, apresentam-se os resultados e as discussdes decorrentes das narrativas dos
profissionais que compdem a equipe interdisciplinar da clinica em questdo e das familias de
pacientes que apresentam diagndstico do transtorno do Espectro do Autismo — TEA.

Para sistematizacdo dos resultados, inicialmente as entrevistas foram analisadas de
forma a identificar congruéncias e divergéncias apresentadas nos relatos. Na subsecdo 4.1
apresenta-se a caracterizacdo da equipe interdisciplinar.

Na subsecdo 4.2 apresenta-se uma reflexao acerca da regulamentacgéo das profissoes de
Psicologia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional no Brasil, uma vez que as profissdes abrem
0 debate da interdisciplinaridade. Dessa forma, foram considerados como ponto de partida
dados informados pelos Conselhos Federais de cada profissédo, para dialogo com os codigos de
ética profissional, com as narrativas apresentadas pelos participantes da pesquisa e com ideias
de autores que estudam a temaética.

Na subsecdo 4.3 discutem-se a trajetoria profissional e o caminho percorrido pelos
sujeitos, na definicdo de suas profissbes. Consideraram-se 0s elementos subjetivos que
impulsionam a profissdo e 0 modo de ser de cada participante, construindo um diadlogo com
autores que discorrem sobre escolha profissional, interferéncia familiar na escolha das
profissbes, impacto do sistema Capitalista de producéo, relacbes de cuidado para os
profissionais de satde e, por fim, género e profissao.

A caracterizacdo das familias participantes da pesquisa é apresentada na subsecéo 4.4.,
e na subsecdo 4.5, o diagnostico de TEA.

A subsecdo 4.6 trata das perspectivas da familia apontadas, tanto pela equipe
interdisciplinar, como pelas familias de pacientes com TEA entrevistadas, dialogando com o
mito da familia idealizada e o papel da familia frente a legislacao.

Finaliza-se com uma discussdo sobre interdisciplinaridade, considerando os atores

envolvidos na pesquisa e a visao das familias sobre a pratica interdisciplinar.
4.1 Caracterizagao da equipe interdisciplinar

Os profissionais participantes da pesquisa representam diferentes formacg0es e, nesse
sentido, apresentam singularidades. O tempo de formacéo, as especializa¢Ges realizadas e as

experiéncias profissionais dos participantes estdo sintetizadas no Quadro VIII.



QUADRO VIII — Perfil da equipe profissional
PARTICIPANTE FORMAGAO TEMPO DE

Profissional 1

Profissional 2

Profissional 3

FORMACAO
Fonoaudiéloga 6 anos
pela
Universidade
Federal
Fluminense, no
ano de 2015

Psicologia 11 anos
(licenciatura)

pela

Universidade

Salesiana de

Lorena -

UNISAL.

(2009)

Psicologia
(graduagdo)
pela—
Universidade
Salesiana de
Lorena -
UNISAL.
(2011)
Terapeuta
Ocupacional
pela
Universidade
Federal de Séo
Paulo (2016),

5 anos

Fonte: Elaborado pela pesquisadora, 2021.

ESPECIALIZACOES

Especialista em Analise do
Comportamento Aplicada
pela CBI OF Miami
(2021);

Aprimoramento em
gagueira, apraxia de fala na
infancia, dificuldades
alimentares

Especialista em
Intervencéo e Andlise
Aplicada do
Comportamento para
Autismo e Deficiéncia
Intelectual pela CBI of
Miami — (2021)

Especialista em
Psicopedagogia Clinica e
Institucional pela
Universidade Internacional
— UNINTER.

(2016)

Especialista em Saude
Mental pela residéncia
Multiprofissional da Escola
de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo
(2018);

Aprimoramento em Anélise
do Comportamento
Aplicado - ABA (2021)
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EXPERIENCIA
PROFISSIONAL
Atendimento clinico,
hospitalar e
ambulatorial para
individuos com
deficiéncias,
Transtorno do Espectro
do Autismo, atraso no
neurodesenvolvimento,
alteracGes
fonoarticulatérias.
Experiéncia em
Recursos Humanos /
recrutamento e
selecéo;

Atendimento clinico
ambulatorial para
criangas e adultos que
apresentam alteragdes
emocionais,
dificuldades na
aprendizagem e
transtorno do espectro
do autismo;

Saude mental e
neurologia do neonato
ao idoso. Atuacdo em
contexto hospitalar e
clinico com individuos
gue apresentam
alteracdo no
funcionamento
ocupacional.

Profissional 1 (P1) - Fonoaudi6loga graduada pela Universidade Federal Fluminense

em 2015. Reside com seu companheiro em Sao Jose dos Campos, préximo aos pais do casal. O

relacionamento familiar é referido por ela como relevante na formagao profissional, tanto na

escolha da profisséo, na forma como lidou com percalcos durante a graduacédo, quanto na forma

como conduz o tratamento dos pacientes e atende seus familiares.

Os pais sdo separados, e nesse sentido relatou dificuldades no relacionamento com o

pai, especialmente em relacdo as demandas financeiras e na atencdo as etapas de seu

desenvolvimento. O padrasto passou a ocupar importante papel afetivo e de cuidado em sua

vida.



84

Iniciou sua trajetoria profissional em curso de auxiliar de enfermagem e seguiu em busca
de seu “sonho”- a faculdade de medicina. Iniciou o curso de medicina em uma Universidade
Federal e cursou até o quinto ano. Ja no internato, teve dificuldade no manejo com um paciente
e sentiu-se muito culpada em ndo concluir o procedimento, o que culminou em prejuizos
emocionais, levando-a a desistir da “sonhada” profissdo. Entdo, interrompeu “0 Curso que era
um sonho de crian¢a e de vida”. Na pretensdo de manter sua atencdo ao cuidado, tendo
conhecimento da intervencéo fonoaudiologica por experiéncias de trabalhos anteriores, optou
por cursar fonoaudiologia. Segundo a profissional 1, essa escolha a manteria na area da satde
e, consequentemente, no cuidado dos sujeitos sem expd-los a riscos.

Ja realizou atendimento hospitalar, e atualmente realiza atendimento clinico
ambulatorial. Sua principal demanda de intervencdo € o publico infantil, em idade pré-escolar
e escolar. A maioria dos pacientes que estdo sob sua responsabilidade apresentam diagnostico
de TEA. Os transtornos do Neurodesenvolvimento, caracteristicas e sintomas dos TEA s&o seu

foco de estudo e aprimoramento profissional.

Profissional 2 (P2) - Psicéloga, formada pela Universidade Salesiana de Lorena —
UNISAL em 2011. Especialista em Psicopedagogia e Analise do Comportamento Aplicada.
Casada, tem um filho de 3 anos. Reside com o esposo e o filho. Conta com uma familia extensa
como rede de apoio. Refere que a dindmica familiar (pais e irméos) foi determinante na escolha
da profissao, pois suas necessidades e as de irméos sempre foram alvo de atencéo de seus pais,
assim como as escolhas que fizeram no curso de vida.

Incialmente apresentava interesse profissional por administracdo e publicidade;
entretanto, escolheu uma profisséo que lhe permitisse “cuidar” € direcionar sua atencdo ao

E2)

“comportamento humano ", especialmente ao dos familiares.

Ela atuou por muitos anos em empresas de recrutamento e selegdo. Ja teve uma sala
privada para atendimento psicoldgico e atualmente realiza atendimento clinico ambulatorial.
Sua principal demanda de intervencdo € o pablico infantil, em idade pré-escolar e escolar. A
maioria dos pacientes que estdo sob sua responsabilidade apresenta diagnostico de TEA. Os
transtornos do Neurodesenvolvimento, as caracteristicas e sintoma dos TEA sdo seu foco de
estudo e aprimoramento profissional. Relata que “foi escolhida pela profissdo”, de forma que
seus estudos sdo conduzidos por essa escolha.

Profissional 3 (P3) - Terapeuta Ocupacional, graduada pela Universidade Federal de
Sédo Paulo, em 2016. Especialista em Salde Mental pela residéncia Multiprofissional da Escola

de Enfermagem da Universidade de Sado Paulo (2018); fez aprimoramento em Analise do
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Comportamento Aplicado - ABA (2021). Atualmente reside sozinha, embora tenha bom
relacionamento com o pai e a mae e reconhega a avé como figura materna e o tio como figura
paterna, pois ambos conduziram sua formacéo pessoal. Residiu com eles desde o nascimento.
Tem duas irmas e um sobrinho, aos quais dispensa atencao e cuidado.

Sempre teve o sonho de ser diplomata, por identificar-se com politica; entretanto,
quando chegou a época de preparar-se para vestibular, deparou-se com as disciplinas de exatas,
que eram para ela um grande desafio. Buscou uma universidade que a mantivesse proxima da
avo e do tio, e descobriu a Terapia Ocupacional.

A escolha da Terapia Ocupacional, segundo a participante, foi influenciada por sua
vivéncia no contexto familiar. O avd, diagnosticado com alteracfes na salde mental, passou
por algumas internacgdes, durante o tempo em que fez sua graduacao. “Eu queria muito cuidar
de gente”’.

Identifica-se muito com politicas publicas e especializou-se em Salde Mental;
entretanto, v& um distanciamento da sua pratica com as estratégias preconizadas para essa area.
Atualmente, realiza atendimento ao publico adulto e idoso, foco de atencdo de seus estudos.

Realizou atendimentos a criangas com TEA, porém ndo se identificou com essa intervencao.
4.2 Contextualizando as profissdes

As equipes interdisciplinares em geral sdo compostas por diferentes profissoes,
dependendo, sobretudo, das areas de atuacdo. No caso especifico desta pesquisa, conforme
apontado anteriormente, a equipe € composta por médico, terapeuta ocupacional,
fonoaudiologa, assistente social e psicologa. Entretanto, como foram entrevistados apenas trés
profissionais representando a equipe da clinica, apresentamos aqui apenas a contextualizacdo
de suas profissoes.

Na trajetoria das profissdes é fundamental considerar os processos de regulamentacao.
No caso especifico da psicologia, sua regulamentacdo, em 1962, no Brasil vivia-se em um
contexto politico ditatorial de intensa repressdo, de incertezas e transformacdes econémicas,
politicas e sociais. Essas condi¢fes preconizavam a acumulacdo de riquezas e destacavam a
fragilidade dos acessos a servigos essenciais, intensificavam as precérias condic¢@es de trabalho

e agravavam a situagéo de pobreza e de vulnerabilidades.
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4.2.1 Psicologia

Segundo Furtado (2012, p. 74), “[...] as profissdes sdo construidas historica e
socialmente; ndo necessitam de regulamentagédo oficial para garantir a sua existéncia”; contudo,
a regulamentacéo trouxe a psicologia prestigio e valorizacéo.

Conforme explica Furtado (2012, p. 73), “[...] as profissbes adquirem prestigio e sdo
valorizadas de acordo com a necessidade social de suas fun¢des e conhecimentos”. Assim se
deu com a Psicologia”. Quando regulamentada, em 1962, ja era uma profissao reconhecida
socialmente.

Contudo, Ana Maria Bock (2010, p. 248), mesmo corroborando a afirmacéo de Furtado,

aponta outros elementos que contribuem para a elucidagdo daquele processo.

A Lei n°4.119/62, que regulamenta a profissdo no Brasil, foi como uma certiddo de
nascimento antes que o bebé tivesse nascido, ou seja, ndo tinhamaos, nagquele momento,
algo que pudesse ser denominado profissdo: ndo havia uma categoria profissional, ndo
havia (a ndo ser os testes) um conjunto de ferramentas de trabalho, ndo havia um
discurso que identificasse os psicologos, enfim, ndo havia nenhuma condicéao social
para o reconhecimento oficial, legal, de uma profisséo de psicélogo.

Yamamoto (2012) faz um debate sobre os 50 anos de regulamentacdo da psicologia
como profissdo, no Brasil, apontando que se tratava, inicialmente, de uma profisséo elitista e
de baixo alcance, tendo como referéncia as atividades propostas em consultorios privados, que
deixavam a margem parcela significativa da populacdo. Ao longo da historia, a profissdo deixa
de ser acessada pela minoria, pois adentra como ciéncia no campo das politicas publicas.

Dentre as reflexdes do referido autor, ao longo dos anos a profissdo tem significativa
atuacdo nos servicos de salde publica e assisténcia social, que lhe garantem maior alcance
social; assim, a psicologia é direcionada para compreensdo da questdo social e dialoga com um
projeto ético politico que abarca as transformacges estruturais. Conforme Figueiro, Silva,
Emanuela (2011), nos anos 1980 ocorreu um processo de ruptura da neutralidade profissional,
e a psicologia tornou-se uma profissdo mais politizada, com compromissos voltados para as
classes subalternas.

Contudo, a psicologia passou por um longo processo até chegar ao que é hoje. Amendola
(2014) aponta que as demandas interventivas da psicologia sao como um “produto” do sistema
de producéo, que mercantiliza a propria profissdo. Nessa perspectiva, Patto (1984) afirma que
“[...] a psicologia utilizaria de instrumentos cientificos de medida que garantam a adaptacao dos

individuos a nova ordem social” (PATTO, 1984, p. 96), o que ¢ enfatizado pela P2:

Fui trabalhar em RH! Dentro do RH a gente tem muita burocracia, a gente tem que
seguir algumas coisas, que muitas vezes ndo vai ao encontro com 0 que a gente
acredita, mas voceé vai, vocé esta dentro da empresa e precisa seguir aquela dinamica
da empresa. Por isso eu sempre fiz muito bem-feito o meu trabalho, por isso fiquei
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muitos anos no RH, porque eu fazia muito bem aquilo, embora néo fosse algo que
tenha sido a minha escolha primeira;

Era muito teste. Muito teste psicrométrico, que vocé tinha que medir muito e tal, as
entrevistas eram conduzidas por competéncia. Entdo, eu tinha que avaliar a
competéncia, a maior habilidade daquele candidato, onde ele poderia se encaixar e
tal; Eu tinha problema dentro das empresas. Porque eles queriam que fosse tudo
muito rapido e dinamico (P2).

Segundo Patto (2014), a psicologia instala-se no Brasil como uma profissdo voltada para
avaliar, selecionar e adaptar os sujeitos ao sistema capitalista em expansdo. Nesse contexto, 0
proprio sistema tende a adotar medidas de controle social, 0o que possibilita a psicologia
diversificar e ampliar suas formas de intervencdo. Assim, a profissdo dirige sua atencdo a
trabalhos preventivos, educativos e sociais, ampliando ofertas de mercado e campos de atuacéo.

Essas possibilidades aparecem na narrativa da P2:

Mas, na faculdade de Lorena temos dois eixos, todos tinham que fazer a parte Clinica,
mas vocé podia escolher a area educacional ou a area hospitalar, e, eu sempre me
voltei para area educacional, 14 nés temos a opgdo de sair formada com dois
certificados, dentro dos cinco anos (P2).

Yamamoto (2012) afirma que o crescimento da profissdo no Brasil passa por dois
pontos: 0 nimero de profissionais que adquirem condi¢des legais para o exercicio da profisséo
e a desqualificacdo profissional, e o crescimento de profissionais liberais autbnomos e a reducéo
de profissionais assalariados.

Amendola (2014) sinaliza que, por conta desses processos, houve mercantilizacdo do
trabalho do psicélogo, que viu no consultorio particular a possibilidade financeira da profisséo,

fato sinalizado pela P2:

E em contato com uma colega ela me disse, “vamos para uma nossa drea? Vamos
abrir um consultorio”, isso em 2016. Final de 2016 para 2017. Ai investimos nisso,
um espago nosso em conjunto. S6 que veio a falta de experiéncia na area, porque
embora eu tivesse tido a experiéncia com a clinica na faculdade, eu fiz em grupo, eu
atendia grupo. Eu ndo atendi individual, ai isso no consultério era muito mais dificil
(P2).

Contudo, a Psicologia a partir da década de 1980, sofre uma mudanca de rumo,
sobretudo pela influéncia do processo de redemocratizacao do pais e também da emergéncia da
psicologia social. Nesse processo, a psicologia assume novos compromissos eticos e politicos,

ndo sem contradi¢des, nem contando com a adesdo massiva da categoria, a0 mesmo tempo em

gue ocorre o crescimento do nimero de profissionais.
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A Tabela 2 explicita o crescimento da psicologia no Brasil, apds a regulamentacéo da

profisséo.

TABELA 2: Psicologia em expanséo

Ano de registro NuUmero de profissionais
1962 15 psicélogos

1988 54 mil

2010 236 mil

2021 409.448 mil

Fonte: Elaborada pela pesquisadora, 2021.

Conforme o Conselho Federal de Psicologia (06/09/2021), no Brasil identificam-se
409.448 psicologos registrados, dos quais 84,27% declaram-se ser do sexo feminino, 13,45%
afirmam ser do sexo masculino e 2,28% autorreferem sexo indefinido. Atuam no estado de Sao
Paulo 120.795 (29,46%). Esses dados indicam a feminilizacdo da profissdo, assim como na
enfermagem e no servicgo social. Os dados ainda indicam a concentracdo de profissionais no

estado de Séo Paulo, fato marcante que revela ainda certa elitizagéo da profisséo.

4.2.2 Terapia Ocupacional

A Terapia Ocupacional (T.0.), por sua vez, é uma profissdo que surgiu durante a
Primeira Guerra Mundial e se consolidou em tratar os acidentados da Guerra. Dai em diante
houve um crescimento da profissdo, por conta da reabilitacdo dos incapacitados fisicamente e
dos doentes mentais (FIGUEIREDO et al., 2018).

No Brasil, a Terapia Ocupacional foi regulamentada como profissdo em outubro de
1969. Tem em seu bojo atencdo a manutencdo das relacdes sociais e foco de atuagdo nos
programas de reabilitacdo dos acidentados do trabalho e pessoas com deficiéncias. Cavalcante;
Tavares e Bezerra (2008, p. 32) apontam que “[...] o terapeuta ocupacional aparece como
produtor de servicos ndo diretamente produtivo, mas necessarios a existéncia e maior
produtividade dos trabalhos diretamente produtivos, contribuindo para reforcar a dominagao de
classe e enquadrando-se nas atividades”.

Os mesmos autores (2008, p. 30) propdem um debate critico da evolugéo histérica da
Terapia Ocupacional no Brasil, afirmando que o “[...] significado social da profissdo enquanto
especializagdo do trabalho coletivo” deve ser considerado pelo contexto historico que marca

sua regulamentacéo. A relacdo do homem com a sociedade consolida e fundamenta essa préatica
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profissional, nesse caso a necessidade de o “homem” retornar a vida produtiva, no que se refere
ao mercado de trabalho.

Para os supracitados, a Terapia Ocupacional procede do interior da medicina e se
desdobra do processo de “especializagdo do trabalho”, traduzida pela fragmentacdo do
conhecimento. A Terapia Ocupacional, portanto, tem sua especificidade desvinculada da
medicina, pois é direcionada aos servigos de reabilitacdo, a fim de atender a interesses
ideologicos e politicos, ndo respondidos pela medicina. Esses interesses sdo reforcados pela
divisdo social do trabalho, transitam por diferentes classes sociais e sdo reafirmados pela
exploracdo do trabalho, ou seja, traduzem-se em mé&o de obra mais barata.

Mazaro et al. (2021), por sua vez, entende a Terapia Ocupacional como profissdo
atrelada a lutas e movimentos sociais, iniciando sua atuacdo no contexto da psiquiatria e
ampliando sua atencdo aos territdrios e aos processos de desinstitucionalizacdo. Nesta
perspectiva, a partir da década de 1980 a profissdo deixa de ter a conotagdo reducionista de
reabilitar e passa a ter envolvimento com préaticas vinculadas a transformacdo social,
culminando na construcdo de um projeto ético-politico.

Os autores (2021) reforcam que, no Brasil, mediante Atencdo Psicossocial, a Terapia
Ocupacional ndo mais controla e elimina o sofrimento psiquico, mas atribui ressignificados ao
conceito de ‘atividades’, contribuindo para uma efetiva autonomia individual ou social. P3

discorre sobre a vivéncia familiar e a Terapia Ocupacional no campo da Salde Mental:

E sempre cuidei do meu avd, eu ndo sabia o que meu av6 tinha, também fui aprender
isso quando cheguei no segundo ano da faculdade, eu consegui dar um nome para o
que era, o que meu avd tinha. Meu avd tinha transtorno bipolar, meu avd ficou
internado diversas vezes no Bairral > E adivinha o0 que que ele mais gostava 14?
Labor terapia que é antiga terapia ocupacional. Ela o que ele mais gostava no
Bairral. Inclusive, era com a labor terapeuta, que era a terapeuta ocupacional que
ele escrevia as cartas para poder mandar para minha avé (P3).

Bezerra, Pereira e Braga (2021) apontam a dimenséo social da Terapia Ocupacional e 0
seu compromisso com as lutas de classes frente as demandas atuais da sociedade, com reflexo
do capitalismo que cultiva acessos contraditdrios e desiguais que impactam diretamente na vida
dos sujeitos.

Nessa direcdo, a Terapia Ocupacional tem como prerrogativa diminuir essas limitacdes,
a fim de que os sujeitos possam ter acesso a bens e servigos, traduzidos na participacao efetiva

da vida em sociedade com dignidade.

2 Um dos maiores centros de tratamento em Salde Mental da América Latina. Adota diferente modelos
interventivos e de formacdo profissional, dentre ele as internacGes para individuos que apresentam sintomas mais
graves que podem levar a riscos sociais e de vida (www.bairral.com.br).
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De acordo com a ultima atualizacdo do Conselho Nacional de Saude, no Brasil, em
2011, havia 17 mil terapeutas ocupacionais cadastrados no Conselho Federal de Fisioterapia e
Terapia Ocupacional (COFFITO, 2021). De acordo com o Conselho Regional de Fisioterapia
e Terapia Ocupacional - terceira regido (CREFITO3), que tem jurisdicdo no estado de S&o
Paulo, atualmente h& 6137 profissionais de Terapia Ocupacional no estado, dos quais 5897 séo
do sexo feminino (96% dos T.O. cadastrados. Assim, novamente temos uma profisséo

majoritariamente feminina.

4.2.3. Fonoaudiologia

A Fonoaudiologia é a Gltima profissdo regulamentada no Brasil, em dezembro de 1981.
Caberia aqui um estudo paralelo da construcao do projeto ético-politico da profissdo, uma vez
gue ndo sdo encontrados estudos direcionados aos contextos sociais, politicos e econdémicos
que fundamentam a profissdo, diferentemente dos apontados na Psicologia e na Terapia
Ocupacional.

Entretanto, faz-se relevante considerar o contexto de salde e educacdo em que a
Fonoaudiologia é inserida. Conforme Guimaraes e Rego (2005), é uma ocupacao que surge a
partir da divisdo social do trabalho, que denota uma politica desarticulada entre os setores
educacdo e saude. Os autores destacam as ofertas excessivas de forca de trabalho qualificada,
0 que favorece o Estado e o sistema de producéo capitalista. A P1 aponta para a desvalorizagédo

do trabalho da fonoaudidloga, que ainda se faz evidente.

S6 que nessa clinica ndo tinha, eu nédo tinha respaldo de nada, porque eu nao tinha
material direito, a minha a minha carga horaria no lugar era muito extensa, eu era
muito mal remunerada, muito mal remunerada mesmo, porque o0 convénio ja pagava
pouco, mas a clinica acabava de fazer um valor 14 muito fora do normal.
Trabalhando das 7 horas da manhd as 21 horas e tinha més que eu recebia
quinhentos reais. Isso fora do comum, mas aquilo 14 estava me dando uma bagagem.
Porque eu tinha que estudar muitas coisas. (P1, grifos nossos).

Nesta narrativa, a Plexemplifica claramente a desvalorizagdo do trabalho. Relata uma
experiéncia vivida, em que o empregador ndo oferecia recursos adequados para o trabalho. Era
mal remunerada em sua préatica e eram exigidas delas excessivas horas de trabalho.

Brasil, Gomes e Teixeira (2019) discutem a pratica da fonoaudiologia no Brasil no inicio
do século XX, referindo ideias higienistas na solidificacdo da lingua nacional (portugués).
Nesse cenario, ha indicagdo do encerramento das escolas estrangeiras no pais.

A construcdo da Escola Nova esta atrelada a ideia de “progresso”, ditada pelos grupos

sociais influentes que visavam a uniformizacdo do povo, a comecar pela lingua e pelas
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expressdes culturais. Assim, todos os brasileiros deveriam ter os mesmos valores culturais e
sociais, ou seja, 0 processo de manutencdo das classes dominantes e, consequentemente, 0
acirramento das desigualdades sociais.

Tendo a fonoaudiologia sua pratica inicial pautada no campo da educacdo e
constituindo-se na area da saude, tem-se uma pratica empirica e interdisciplinar, em um campo
cientifico mediante lutas cientificas e politicas. Esse contexto estd sempre em movimento, uma
vez que o debate da homogeneidade sempre é pauta de discussdes politicas.

De acordo com o Conselho Federal de Fonoaudiologia, no Brasil ha 48.391
fonoaudiologos, dentre os quais 28% estdo registrados no Estado de S&o Paulo, correspondendo
a 13.616 profissionais. Um estudo de Celeste et al. (2014) sugere que 93% dos profissionais de
fonoaudiologia no Brasil sdo mulheres, o suscita reflexdes sobre o papel da educacdo sexista

na escolha das profissdes.

A educacdo sexista é transmitida dentro e fora das escolas por meio das relagGes
sociais dos individuos, o que contribui para que homens e mulheres (re)produzam
lugares sociais diferentes a partir da atribuicdo de papeis sociais de género. Esse
processo leva a construcdo de diferentes formas de comportamentos, interesses e
escolhas, inclusive, relacionadas ao trabalho. (LIMA et al. 2017, p. 33).

As construces de relacBes baseadas no sexo foram amplamente criticadas pelo
movimento feminista, e o conceito de género emerge para explicar que os lugares que homens
e mulheres ocupam sdo construcdes sociais baseadas em relacfes de poder (SCOTT, 1990).
Essas construcGes acompanham e determinam as escolhas profissionais, em decorréncia das
caracteristicas apontadas como femininas ou masculinas. Nesse sentido, atribuicdes como o

cuidado e ensino ganham a ades&@o, na maioria das vezes, das mulheres.

Nota-se ainda que as identidades, perspectivas e concepg¢des de género na sociedade
brasileira sdo construidas comumente a partir de estere6tipos, o que limita a visdo
tanto de homens quanto de mulheres acerca de si mesmos e de suas potencialidades
(LIMA et al. 2010, p. 37).

Rachel G. Passos (2018), citada por Silva (2019, p.2), em sua tese de doutorado defende
que o cuidado “[...] € uma necessidade ontologica do Ser Social, mas que, devido as
transformacdes ocorridas e realizadas pela sociedade, passou a ser visto como algo privado,

invisivel e vinculado ao sexo feminino”.

Para Passos (2018, p. 22), a concepcao de cuidado construida na sociedade capitalista
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[...] é estabelecida como a relacdo direta entre um individuo e outro no intuito de suprir
as necessidades ontoldgicas primarias daqueles que ndo podem prové-las por si, seja
devido as fases naturais da vida (infancia e velhice), seja por adoecimento ou por
outras limitacdes impostas social ou biologicamente.

Como se pode observar, hd clara influéncia da educacdo sexista e também do
capitalismo, na construgdo identitaria'® das mulheres. Apesar de tantas lutas do movimento
feminista pela igualdade de género, essa questdo ainda ndo foi superada, na sociedade brasileira.

Por outro lado, é possivel observar que a Psicologia, a Terapia Ocupacional e a
Fonoaudiologia se fundem em um cenério de reabilitacdo e habilitacdo de individuos que
demandam servigos de saude, assisténcia social e educacgdo. A Figura 7 indica 0 nimero desses

profissionais no Brasil e no estado de S&o Paulo.

FIGURA 11 - Namero profissionais no Brasil e no estado de Sdo Paulo

AS PROFISSOES - QUADRO COMPARATIVO NO BRASIL E
ESTADO DE SAO PAULO
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Fonte: Elaboras pela pesquisadora (2021), com base em informacdes obtidas no site dos conselhos
Federais de cada profissdo e conselhos de satide.

A figura 11 evidencia que embora as trés profissdes estejam vinculadas a habilitacéo e

reabilitacdo, a psicologia figura-se como a profissdo com maior nimero de profissionais.

13 Por n&o se tratar de objeto desse estudo, ndo se promove, aqui, uma discussdo acerca da construcdo da
identidade.

14Conselho Federal de Fonoaudiologia: https://www.fonoaudiologia.org.br/fonoaudiologos/quantitativo-de-
fonoaudiologos-no-brasil-por-conselho-regional/ ; Conselho Federal de Psicologia:
http://www?.cfp.org.br/infografico/quantos-somos/; Informacdes da Terapia Ocupacional:
http://www.conselho.saude.gov.br/ultimas_noticias/2011/13 out_terapeutaocupacional.html#:~:text=Atualmente
%20existem%20n0%20Brasil%20aproximadamente%2017%20mil%20profissionais%20formados%20em%20T
erapia%?200cupacional.
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4.3 Trajetoria Profissional

A reflexdo acerca da trajetdria profissional aqui apresentada baseia-se majoritariamente
nos fundamentamos da teoria Sociocultural de Lev Semenovich Vygotsky (1896-1934), que
propGe uma compreensdo do sujeito por meio das trocas e intera¢fes sociais e do lugar da

familia na construcdo dessas trajetorias. Nessa direcdo, Aguiar (2005, p. 12) afirma que:

O Homem é constituido na e pela atividade, ao produzir sua forma humana de
existéncia, revela — em todas as suas expressdes — a historicidade social, a ideologia,
as relacGes sociais e 0 modo de producéo, ao mesmo tempo em que expressa sua
singularidade, o novo que é capaz de criar, os significados sociais e 0s sentidos
subjetivos.

Mioto, Silva e Silva (2007) consideram as familias institui¢des sociais que se alteram
ao longo da historia, em decorréncia de alteracGes sociais, econdmicas e culturais que impactam
a vida dos sujeitos.

Mediante analise dos relatos apresentados pelos profissionais participantes, e
considerando um dos objetivos especificos desta pesquisa, que visa conhecer as trajetdrias de
vida das familias e dos profissionais que atendem pacientes com TEA, identificou-se que esses
profissionais apresentam algumas similaridades e antagonismos, na escolha da profissdo. Com
fins meramente expositivos, apresentam-se aqui, em primeiro plano, as narrativas dos
profissionais, para em seguida proceder a uma discussao sobre as percepcles das familias
entrevistadas.

Nas narrativas, as profissionais referem uma intencéo profissional inicial diferente da
formacdo, conflitos com a escolha da profissdo, dificuldades financeiras que impactaram a
formacéo, interferéncia ou influéncia familiar e social, pressdo social e emocional vivenciadas

na trajetoria:

[...] passei no vestibular e eu tinha que escolher ou eu ia estudar ou eu ficava
trabalhando, s6 que eu ndo tinha condicdo nenhuma de ir para 14 e me manter
financeiramente [...] eu fiz vestibular para medicina e eu consegui passar e ai eu fui
para UFF que é Federal Fluminense no Rio de Janeiro- Niteréi. E eu fiquei la por
um tempo, quase me formei, mas houve alguns problemas em relacdo a minha
continuidade. Entdo, eu resolvi parar o curso de medicina [..] migrei para
fonoaudiologia (P1).

[...] completamente perdida, eu tinha 17 anos, morava em Guarad e ai tinha faculdade
de psicologia em Lorena e na UNITAU aqui em Taubaté com administracao,
publicidade e propaganda. Os meus irmdos todos estudaram em Taubaté. Eles
estavam fazendo faculdade também, um deles ja estava finalizando. E ai prestei
vestibular! Passei em todos, s6 ndo passei na aeronautica, talvez eu tivesse ido para
la se eu tivesse passado. Mas no restante eu passei todas, 0 que pesou na minha
avaliacao foi 0 que as pessoas falavam na época, sobre esse perfil que eu tinha e a
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localizacdo também, para mim Lorena era mais facil o acesso, uma questdo de custo
financeiro com deslocamentos. E fui pra Lorena, completamente perdida (risos) (P2).

[...] eu gosto muito da marca political A minha primeira opcdo foi relagdes
internacionais. Entdo, eu queria ser Diplomata e trabalhar na ONU (risos) esse era
o plano inicial. Mas para fazer isso eu precisaria passar no vestibular de relagdes
internacionais e eu sempre fui muito ruim de exatas. Entdo!!! Eu sabia que se eu
fizesse um ano a mais de cursinho ndo ia mudar, eu ia continuar ndo indo bem na
prova de exatas dos vestibulares, eu fui realmente muito bem nos vestibulares, mais
exatas eu fui mal, eu sabia que ndo ia ser cursinho que ia mudar. E ai quando eu ndo
passei para a segunda fase do vestibular de relagdes internacionais eu comecei a
ficar desesperada procurando o que é que eu ia fazer. Ai eu pensei em psicologia,
fisioterapia, minha familia queria que fizesse medicina, eu ndo queria fazer medicina
porque eu também ai precisar ser boa de exatas para fazer medicina e passar no
vestibular, enfim. E ai eu comecei pesquisar, nem lembro muito bem como eu cheguei
na TO (P3).

No decorrer desta analise, outros recortes das narrativas sdo apresentados. Observe-se,
no entanto, que todas as entrevistadas referem uma primeira pretensao profissional diferente da
profissdo exercida. Nessa direcédo, recorre-se a Mansano e Carvalho (2016), que apontam a
relevancia da escolha profissional na contemporaneidade. Consideram que essa escolha deve
ser objeto de atencdo de diferentes areas, e propdem a compreensdo de intencdes diferentes
sobre as percepgdes dos sujeitos “filhos” e sobre as expectativas dos “pais”, Isso, para
minimizar o risco da inser¢do dos jovens no mercado de trabalho, devido a uma preocupacéo
que se reproduz em diferentes classes sociais.

Mansano e Carvalho (2016, p. 29) consideram forcas complexas que interferem na
escolha e no enfrentamento dos jovens no que se refere a escolha profissional e a relacdo com
o trabalho. Citam a Foucault, quanto a “nog¢ao de emergéncia”, que denota um distanciamento
das expectativas dos pais.

Sobre o0 conceito de “pais”, 0S autores apontam uma representacao familiar que se difere
e que se consolida em uma ideia do trabalho com atribuicao de valores morais, trabalho formal

e representacgéo social:

[...]Jeu pesquisei, fiz um enorme documento, porque meu tio ia bancar minha faculdade
e eu sabia que se eu falasse da TO ele néo ia querer. Entdo, eu fiz um super
documento, adicionei um material da terapeuta ocupacional que era famosa,
conversei com ela mandei os prints da minha conversa e, no final do documento tinha
la a média salarial do guia do estudante. A média de R$ 2000, ai meu tio falou assim:
“se vocé acha que compensa estudar 4 anos para ganhar R$ 2000 vai em frente”
(risos) (P3).

A narrativa da P3 encontra embasamento em Mansano; Carvalho (2016, p. 26):

[...] os dialogos que sdo travados acerca da escolha profissional, é disto que se trata:
um enfrentamento no qual o mais caracteristico é a diferenca de perspectiva dos
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agentes envolvidos]...]diante da questao do trabalho, cada um comparece com o olhar
que lhe é préprio, com sua concepgdo de mundo.

Consideram, portanto, que a escolha profissional, para esses “pais”, deve estar atrelada

a garantia de seguranca, aquisicOes de patrimonios e autonomia financeira.

Consideracdes de Antunes (2018, p. 36) justificam o “risco” citado por Mansano;

Carvalho (2016):

Dadas as profundas metamorfoses ocorridas no mundo
produtivo do capitalismo contemporéneo, o conceito ampliado de classe
trabalhadora, em sua nova morfologia, deve incorporar a totalidade dos
trabalhadores e trabalhadoras, cada vez mais integrados pelas cadeias
produtivas globais e que vendem sua forga de trabalho como mercadoria em
troca de salério, sendo pagos por capital-dinheiro, ndo importando se as
atividades que realizam sejam predominantemente materiais ou imateriais,
mais ou menos regulamentadas.

Conforme as consideracfes de Antunes (2018) e da narrativa da P3, “se vocé acha que

compensa estudar 4 anos para ganhar R$ 2000,00 vai em frente”, O receio presente na

contemporaneidade é de que os ‘filhos’, mesmo que qualificados, ndo encontrem emprego ou

tenham a sua méo de obra desqualificada ou mal remunerada.

Ademais, ndo ha como desconsiderar, nessa dimenséo, familias que enfrentam situacoes

de vulnerabilidade, de forma que se faz relevante compreender nessas narrativas os fatos

apresentados. E relevante, também retomar a discusséo ja realizada em momentos anteriores

acerca do empobrecimento das familias brasileiras como uma expressdo da questdo social que

se expressa em escassez, fragilidades de vinculos sociais, familiares e relacionais. Além disso,

as transformacoes sociais, econémicas, culturais e demograficas colocam as familias brasileiras

nas agendas das politicas publicas.

[...] passei no vestibular e eu tinha que escolher ou eu ia estudar ou eu ficava
trabalhando, sé que eu ndo tinha condi¢cdo nenhuma de ir para 14 e me manter
financeiramente [...] Eu recebi R$600,00 que eram das minhas férias que ainda
estavam para vencer, foi pouco dinheiro [...]Eu recebi esse dinheiro, minha mae me
emprestou um dinheiro e eu fui para la para fazer a minha matricula [...] Ai eu
consegui as bolsas que era de CNPQ para estudar. E ai foi isso foi me ajudando a me
manter na faculdade, alguns trabalhos em algumas lojas final de semana, fazendo
unha das amigas que me ajudava me manter na faculdade [...Jmeus pais séo
separados [...] meu pai, as vezes eu tinha que recorrer a ajuda dele, ai ele ndo ajudava
muito, quero dizer, ndo ajudava nada.

Quando eu mudei para o curso fonoaudiologia, ndo que da medicina vocé tenha que
comprar muitas coisas, mas vocé tem que comprar livros, tirar Xerox e tudo mai. Na
fonoaudiologia tinha muitas coisas na Faculdade os professores traziam, o custo era
um pouco menor, eu ndo precisava gastar tanto com roupa e tudo mais, e isso para
mim fez bastante diferenca também (P1)

Eu morava em Guara e ai tinha faculdade de psicologia em Lorena e ha UNITAU
aqui em Taubaté [...] Os meus irmdos todos estudaram em Taubaté. Eles estavam
fazendo faculdade também, um deles ja estava finalizando [...] o que pesou na minha
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avaliacao foi uma questéo de custo financeiro com deslocamentos. E fui pra Lorena
(P2).

Na narrativa apresentada pela P1, a dificuldade financeira é preponderante na
continuidade da graduac&o em medicina. Sobre esses aspectos, duas observagdes sdo relevantes.
A primeira retoma reflexdes de Teixeira (2015) anteriormente abordada sobre as “politicas
familistas”, pois esta evidente que, no cenario apresentado na narrativa, a familia é a Unica
responsavel pela protec&o social, de forma que a sobrecarga financeira interfere na continuidade
dos estudos. Assim, a propria P1 assume subjetivamente a responsabilidade pela propria
subsisténcia. A segunda observacdo, que diz respeito ao rompimento dos vinculos e dos lacos
familiares apontados pela separacdo dos genitores, também requer atencdo, uma vez que 0
objeto deste estudo esta centrado nas familias. Sublinhe-se aqui a herancga do patriarcado, que
comumente influencia as relagdes e as discussdes de parentalidade.

A narrativa apresentada pela P2 nao difere dos apontamentos sobre “politicas
familistas”, ainda que 0 destaque aqui esteja na familia de composicao tradicional, cujo pai tem
importante papel de provedor das necessidades econémicas, fato bem modificado entre as
familias na contemporaneidade. A familia tradicional é aquela construida a partir de concepcdes
e estruturas da familia patriarcal, que influenciou juridicamente o cotidiano das relacdes entre
0s membros. Nessa perspectiva assentam-se questdes como provisdo, divisdo do trabalho e
papéis sociais (GELINSKI; MOSE, 2015).

Contemporaneamente, as familias passam por mudancas substanciais. Até mesmo as
ideias de parentesco e consanguinidade como vinculos determinantes da “familia” sdo
colocadas em xeque, inclusive no ambito das politicas publicas. Na Politica Nacional de
Assisténcia Social (PNAS/2004), por exemplo, considera-se a necessidade de superagéo do
modelo baseado na familia nuclear, entendendo-se as novas formas de organizacdo dessas
familias (extensa, ampliada, recombinada, mononuclear etc.). Assim, o que deve ser levado a
termo s&o as fungdes desempenhadas por esse grupo, quais sejam: provisdo, protecéo,
socializacdo, referéncia moral, afetiva e social, definicdo de identidade grupal, mediacéo das
relacdes entre seus membros.

No entanto, € importante ressaltar que o modelo de familia nuclear ainda é bastante
evidente na sociedade brasileira e ainda povoa o imaginario da populacdo de maneira geral.

Outro ponto de convergéncia encontrado nas narrativas esta nas expectativas familiares

sobre as escolhas das profissdes:

Entdo, eu resolvi parar o curso, mas parar o curso que era um sonho de crianca, de
vida, ia me trazer muitos problemas em relacdo a perspectiva de familia, a minha
perspectiva de conseguir ser o que eu queria ser (P1).
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[...] eu tinha um olhar diferente, os amigos, colegas, a minha mae, sempre falava para
que eu que dava as orientacBes[...] A minha mae sempre me dizia: - “ah vocé ainda
vai ser psicologa”. Entdo, tinha muita essa fala dela. Quando eu fui fazer o vestibular,
eu ndo sabia o que escolher, estava completamente perdida. O que pesou na minha
avaliagdo foi 0 que as pessoas falavam na época, sobre esse perfil que eu tinha (P2).

[...] minha familia queria que fizesse medicina (P3).

No que tange a escolha profissional e suas interferéncias, nas trés narrativas evidenciam-
se justificativas para as escolhas. De acordo com Aguiar (2006), os humanos, sdo sujeitos
unicos e singulares, sociais e historicos, que transformam o social em psicolégico, vivendo de
forma contraditoria o que é simbdlico e emocional, e construindo sentidos subjetivos para
justificar a objetividade de suas escolhas.

Dias e Soares (2012) apontam que as diferentes condicGes de classe impostas pela
sociedade capitalista que interferem na “escolha” de jovens que vivem em condi¢des sociais
desiguais, traduzidas em liberdade de escolhas limitadas. Em outras palavras, embora como
seres sociais os individuos tenham a capacidade ontoldgica da escolha, ela fica restrita, devido
as imposicdes do modo de producdo capitalista. Na ordem burguesa, a condicdo de classe e raca
sdo fatores que inibem a capacidade humana de fazer escolhas.

A liberdade de escolha, conforme expresso nas narrativas das profissionais
entrevistadas, é restringida, ora pela condicdo de classe, ora pela cultura burguesa, que valoriza
certas carreiras e as familias as almejam para seus filhos, pensando em status e ascensao social.

Em relacdo a essa questdo Luckéacs (2004, p. 117) explica:

[...] todas as representacdes ontoldgicas dos seres humanos, independentemente do
grau de consciéncia em que isso ocorre, sdo amplamente influenciadas pela sociedade,
e ndo vem ao caso se 0 componente dominante € o da vida cotidiana, o da fé religiosa
etc. Essas representacdes cumprem um papel extremamente influente na préxis social
dos seres humanos, condensando-se com frequéncia em um poder social real.

Marx (1975), por sua vez, defende que a liberdade néo pode se efetivar por meio de um
simples ato do espirito humano, de um simples afirmar-se livre. Ela precisa ter condicoes
objetivas para se efetivar, condi¢fes que ndo existem na sociedade burguesa.

Outro elemento determinante no processo de escolha da profissdo é a divisao sexual do
trabalho, na medida em que esta na origem das relagfes sociais. A esse respeito, encontra-se

que

As relagBes sociais organizam, isto €, nomeiam e hierarquizam as divisdes da
sociedade: privado/publico, trabalho manual/trabalho intelectual, capital/trabalho,
divisdo internacional do trabalho etc. As modalidades materiais dessas
bicategorizag¢des antagonicas sdo o que esta em jogo (I’enjeu) nas relagdes sociais: a
divisdo social do trabalho entre os sexos é o que esta fundamentalmente em jogo nas
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relagBes sociais de sexo. Assim como a divisdo sexual do trabalho, as relagdes sociais
possuem principios organizadores (HIRATA; KERGOAT, 2020, p. 23).

Nessa perspectiva, apesar das inimeras conquistas do movimento feminista e das
mulheres, “[...] ‘trabalho de homem’ e ‘trabalho de mulher’ continua sendo uma oposi¢ao atual,
mesmo se os trabalhos de uns e outros se modificaram” (FALQUET, 2006, apud HIRATA;
KERGOAT, 2020).

As narrativas sobre as trajetorias ainda apontam para a intencdo do cuidado como
elemento motivador e decisivo para a escolha das profissées.

Segundo relatério da UNESCO (2018), a escolha da profisséo € fortemente influenciada
pela desigualdade de género, imposta pela heranga sociocultural, de forma que a sociedade dita
e influencia essas escolhas. O referido relatdrio destaca a importancia dos sistemas educacionais
em influenciar essas escolhas de forma a romper com esse estigma; entretanto, aponta
percentual significativo de mulheres que escolhem suas profissionais nas areas de salde e
educagdo, areas “ditas” como femininas.

A agenda 2030 de desenvolvimento sustentavel discutida nesse relatorio propde uma
estratégia, a fim de promover o acesso igualitario a educacéo para as meninas € mulheres, isso
nas “[...] perspectivas de direitos humanos, cientifica e desenvolvimentista”. (UNESCO, 2018,
p. 15).

Sobre essa questdo, vejam-se manifestacdes das mulheres:

[...] eu j& tinha conhecido a fonoaudiologia, no hospital onde eu tinha trabalhado,
fazendo os estagios, ja conhecia [...] eu consegui migrar para fonoaudiologia que
era 0 curso que estava iniciando no momento, ndo tinha ainda na faculdade, era a
primeira turma [...] Isso foi me dando uma esperanga de que eu ndo estaria tdo longe
daquilo que é meu sonho, mas era uma segunda possibilidade, que quando eu entrei
na faculdade sé tinha uma opgdo, nunca tive uma segunda, mas eu ja conheci e
achava que era uma coisa legal . Eu comecei a gostar muito, porque eu nao
precisava ficar tdo préximo do sofrimento das pessoas, quanto eu estava no
internato, aquilo para mim, independente se fosse & UBS, se fosse ao hospital, se fosse
a qualquer outro espago, para mim era muito sofrimento. [...] Eu sempre gostei de
escutar para poder entender por que ele (o paciente) estava chegando ali.

Eu ndo estava ali para decidir, eu ajudava, por exemplo: se a pessoa ndo consegue
comer, eu tenho que pensar nisso para nao prejudicar para que ndo morra; também
tinha essa questdo, mas dependia de mim uma equipe inteira para saber e salvar
aquela vida. Aquele cuidado todo acontecia mais cada profissional envolvido tinha o
seu pape. (P1, grifos nossos).

Eu sempre tive esse jeitinho, desde crianca que diferenciava dos outros, mesmo sendo
mais nova, eu via essa diferenca e o interesse de cuidar e olhar muito para o
comportamento dos meus irm&os. [...] 0 que pesou na minha avaliagédo foi o que as
pessoas falavam na época, sobre esse perfil que eu tinha (P2, grifos nossos).

[...] sabia muito que eu queria cuidar de gente, mas eu ndo sabia muito bem como!
(P3)
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Conforme tratado anteriormente, a questdo de género é determinante para as escolhas
profissionais, ainda que inconscientes. Na maioria das vezes e, no caso de nossas entrevistadas,
o fato de serem mulheres, é lembrada a questdo do cuidado, tarefa percebida como prépria das
mulheres, pois, segundo Aguirre (2009), citada por Carloto (2015, p. 192), “[...] o cuidado é
uma construcdo que envolve emocdes que se expressam nas relagdes familiares, a0 mesmo
tempo em que contribuem para sua constru¢cdo € manuten¢ao”.

Duarte (2010) explica que cuidar do outro em uma dimensdo humana plena, tanto
objetiva quanto subjetiva, implica responsabilizacdo e desenvolvimento afetivo. Entretanto,
ressalta o autor, o cuidar ndo institucionalizado, em geral, € assumido pelas mulheres,
recebendo, dessa maneira, critica das feministas.

O autor supracitado, ao discutir o cuidado dispensado a pessoas portadoras de doencas
mentais, reconhece que essa pratica no ambito privado é invisibilizada e desvalorizada, ndo tem
valor econdmico e reconhecimento por parte do Estado e da sociedade.

Como se pode observar, 0 processo de socializagdo das mulheres interfere fortemente
nas escolhas profissionais.

Nesse sentido, ressalte-se a importancia da Educacdo como elemento que pode
contribuir no processo de emancipacdo das mulheres. Contudo, sabe-se que no Brasil
atualmente hd movimentos contrarios a discusséo sobre a questdo de género nas escolas, sob a
alegacéo de que tais debates influenciam negativamente a sexualidade de meninas e meninos,
0 que revela total desconhecimento sobre a questdo. Em relacdo a isso, Mattos (2018, p. 575)

reflete:

O avanco recente de movimentos e grupos ultraconservadores, que tém atacado
sistematicamente a abordagem de tematicas relacionadas a género e sexualidades nas
escolas, da-se sob a alegagdo de que a discusséo de tais temas promoveria a “ideologia
de género”, impondo ideias e valores a estudantes contra a vontade de suas familias.
Os argumentos usados pelos grupos anti- “ideologia de género” distorcem pesquisas
no campo dos estudos de género e sexualidades (Lionco, 2016), como também
defendem perspectivas tecnicistas e ndo-dial6gicas de educagéo (Penna, 2018).

Esses movimentos conservadores ou ultraconservadores corroboram a manutencao das
desigualdades de género que se repdem nas escolhas profissionais relacionadas ao cuidado, a

partir da reproducdo de papeis historicamente determinados as mulheres.
4.4 Caracterizacao das familias de pacientes com TEA

Nesta subsecdo, apresentam-se as familias que contribuiram com esta pesquisa, de
forma a identificar suas composigdes e conjunturas. Para tanto, € relevante retomar o conceito

de familia que foi adotado para as analises preliminares.
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Como anunciado no subitem 2.1, utilizou-se o substantivo no plural, “familias”, na
medida em que elas passam por mudancas, ndo podendo ser entendidas apenas pelos sistemas
de parentesco, mas por uma conjuntura politica, social, econémica e valorativa, que altera as
suas formas de organizacao.

Mioto (2010), por exemplo, afirma que as familias, em suas diferentes formas de
organizacao, configuram-se em espacos extremamente complexos e constituidas historicamente
e durante a vida cotidiana. Sdo pautadas nas relagdes entre os seus membros e por toda a
sociedade, e sdo representadas pelo Estado, pelo trabalho e pelo mercado. Nessa conjuntura,
ainda que a familia seja um espaco de producdo das subjetividades, € também onde acontece o
cuidado. Dessa forma, a familia deve ser considerada uma instituicao privada e também publica,
pois impacta a construcdo da sociedade.

A fim de compreender as formas como as familias participantes desta pesquisa se

organizam, observe-se no quadro 1X a sua caracterizacao.

QUADRO IX: Configuracdo das familias

PARTICIPANTE ESTADO COMPOSICAO PROFISSAO/OCUPACAO
CIVIL FAMILIAR
Familia 1 Casados 1 filho de 3 anos, Mé&e: trabalha em empresa multinacional

diagnéstico de TEA
Pai: Fisioterapeuta

Familia 2 Separada | 2 filhos: primogénito Administradora em consultério odontoldgico
com 26 anos,
e a filha de 5 anos com
diagnéstico de TEA

Familia 3 Casada 2 filhos: o primogénito Graduanda em administracdo de empresa,
com 12 anos, com trabalha em empresa multinacional
diagnostico de TEA, e 0
segundo filho com 7
anos.

FONTE: Elaborado pela pesquisadora (2021).

Familial (F1)

Na entrevista com a primeira familia participante, obteve-se o relato do pai e 0 da mae
de uma crianga de 3 anos com diagnostico de TEA. Os pais sempre moraram no mesmo bairro
e comegaram a namorar apds um contato profissional. O pai € fisioterapeuta e a mée precisou
de um tratamento com ele. Apds esse periodo, reencontraram-se e comegaram 0 Namoro.

As narrativas reforcam que ambas as familias de origem séo religiosas (catdlicas) assim
como os dois, que apos dois anos de namoro se casaram e planejaram a gravidez da crianca

ndmero 1.
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Sobre “a construcdo da familia”, discorrem detalhadamente sobre o processo gestacional
e 0 nascimento do filho, referindo-se ao filho com “uma béngao”. Relatam o sofrimento pos-
parto, quando ndo receberam o filho no quarto, pois ele recebeu alimentacdo complementar
antes de ter contato com a mée. Outro dado que apresenta muita emocéo no relato, refere-se ao
aleitamento materno, que evoluiu com a recusa do bebé pelo seio da mé&e e com o sofrimento
dela, que tinha a expectativa da amamentacéo. O casal relata que contaram com uma importante
estrutura de apoio para garantir que o filho recebesse o leite materno®®: equipamento de
ordenha, apoio do marido, familiares e do ambiente de trabalho.

A familia extensa (avés paternos e maternos) constituiram uma rede de apoio no cuidado
do filho.

O casal obteve o diagnéstico do TEA conclusivo recentemente, ap0s a avd paterna
sugerir comportamento diferente no desenvolvimento da crianca, que apresentava dificuldade
de interacdo e comunicagéo. Esse fato a levou a alertar o pai, entretanto com muito receio. Os
genitores percebiam a “diferenca” no contato do filho com os pares, porém apoiavam-se nos

pediatras, que afirmavam que “cada crianca tem o seu tempo”.

Familia 2 (F2)

Com a segunda familia, contou-se apenas com relato da mae, pois, apds 10 anos de
casados, o casal optou pela separagdo. Conforme relato da mae, tratava-se de um segundo
relacionamento. Antes de se casar com pai da crianca numero dois, ela era vilva, e hoje tem
um filho de 26 anos do primeiro relacionamento.

De acordo com a narrativa, 0 pai sempre desejou ter uma filha e idealizava seu
nascimento. Ja a mae, estando em outra fase de sua vida profissional, ndo desejava uma nova
gravidez, mas cedeu ao desejo do marido e tentaram a gestacdo, que ndo aconteceu conforme
acordado. Tendo a mée decidido nédo insistir nas tentativas de engravidar, comegaram as crises
no relacionamento e, ap0s uma separacdo, em um encontro ndo programado, a mae engravidou.

Na descoberta da gestacéo, reataram o casamento.

15 Em 2015, o Ministério da Salde langou um manual que preconiza a Estratégia Nacional para Promocado do
Aleitamento Materno e Alimentagdo Complementar Saudavel no Sistema Unico de Salde. O objetivo Geral da
Estratégia Amamenta e Alimenta Brasil é qualificar as a¢fes de promocdo do aleitamento materno e da
alimentagio complementar saudavel para criangas menores de 2 anos de idade. E objetivo, também, aprimorar as
competéncias e habilidades dos profissionais de salde para a promocéao do aleitamento materno e da alimentacéo
complementar como atividade de rotina das Unidades Béasicas de Saude (UBS). Esse manual aponta como
referencial tedrico uma Educacdo Critico-Reflexiva no Processo Educativo em Aleitamento Materno e
Alimentacdo Complementar, fundamentados pela ideia de Paulo Freire (BRASIL, 2015).
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A participante relata que descobriu a gestacdo aos 4 meses e que a filha nasceu prematura,
aos 8 meses. Ainda assim, refere que desejava acertar no cuidado da filha, pois anteriormente
havia sido méde muito jovem. Preparou-se para o nascimento, fez cursos de cuidado, aleitamento,
preparou enxoval com atencdo a todos os detalhes.

Ao nascimento da filha, retornou ao trabalho, recorrendo a bergéario privado para garantir
a assisténcia, O pai mantinha-se muito presente e zeloso com o cuidado da filha.

Mediante investimento nos cursos de gestante, prestou muita atencao ao desenvolvimento
da filha e muito precocemente percebeu que “ela era diferente”.

A luta pela compreensdo da ‘diferenca’ comegou com os questionamentos entre confiar
no pediatra que insistia "que cada crianca € de um jeito, cada crianca tem o seu tempo, vocé
ndo pode pensar assim”, ou nas observacdes que fazia sobre os muitos comportamentos
diferentes da filha quando comparados aos de outras crian¢as do seu convivio.

O alerta para uma investigacdo especifica veio da escola, que solicitou a mée uma
avaliacdo audioldgica, interrogando sobre uma possivel deficiéncia auditiva. Apos a avaliagéo,
a crianca foi encaminhada ao Neurologista.

Assim, quando a crianga estava com 1 ano e 6 meses, teve inicio o tratamento. O
diagndstico de TEA néo foi apresentado para a familia, até que a mae questionou 0s motivos
da intervencdo. Mediante dificuldades em conciliar os tratamentos com os horarios de trabalho,
a mée procurou a instituicdo que autorizou esta pesquisa.

O pai, ao receber o diagnéstico e ser “frustrado” em suas expectativas quanto ao

desenvolvimento da filha idealizada, separou-se da mae para construir outra familia.

Familia 3 (F3)

Na terceira familia participante da pesquisa, contou-se com o relato da mée. Familia
constituida pelo casal, o filho mais velho, com 10 anos (com diagndstico de TEA) e o cacula,
com 7anos.

Na narrativa apresentada, a mée referiu que ambas as familias (dela e do marido) sdo do
interior do estado de S&o Paulo. Relatou que receberam rigida educacdo, com base em valores
religiosos (catolicos). Quando questionada sobre a educagdo, a mée relata um lar de afeto e
unido durante sua infancia, embora seu pai fizesse uso excessivo de alcool.

Desde jovem comecou a trabalhar e mudou-se para uma cidade maior (regido
metropolitana), atras de melhores oportunidade de ensino e trabalho.

A ma3e relata que ela e 0o marido se casaram muito jovens (20 e 24 anos, respectivamente)

e que seus filhos foram planejados e desejados. Quando questionada sobre a composicao de sua
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familia, refere-se exclusivamente ao marido e filhos, embora a avé materna seja uma importante
rede de apoio e a familia extensa seja apresentada.

Ao nascimento do filho mais velho, apds licenca maternidade, retornou ao trabalho e
permaneceu até as suspeitas do diagndstico, quando parou de trabalhar e escolheu dedicar-se
ao tratamento do filho.

Os primeiros sintomas do TEA foram identificados pela creche municipal, pois embora
a crianca ndo apresentasse fala espontanea e interesse por outras criancas, quando estava com
1 ano e 9 meses ja reconhecia as letras e soletrava o alfabeto. Passou pela avaliagdo com
neuropediatra, que levantou a hipdtese. O pai permaneceu resistente ao “enquadramento do

diagnodstico”, pois referia que os comportamentos do filho eram similares aos seus.
4.5 O diagndstico do Transtorno do Espectro do Autismo

A discussao do diagnostico do TEA, embora faca parte da revisdo de literatura, ndo
constituiu objeto deste estudo, nesta pesquisa: no entanto, considerou-se referi-la nas
discussdes, pois as narrativas apresentadas pelas familias sdo repletas de significados e
representacdes. Como houve o objetivo de identificar dilemas e desafios enfrentados pelas
familias e pela equipe interdisciplinar, considerou-se que as narrativas sugerem que a conclusédo
do diagndstico — especialmente quando os aspectos e sintomas séo percebidos no contexto da
familia — constitui um grande desafio.

Adotou-se, como embasamento, um estudo publicado em 2020, por Siqueira, Prazeres
e Maia, que contou com a participacdo de 56 pais ou responsaveis de criancas diagnosticadas
com o Transtorno do Espectro do Autismo residentes de Mossor6-RN e regido. Uma das
primeiras questdes evidenciadas no referido estudo é o despreparo de pediatras para o rastreio
e diagnostico do TEA, o que esta evidenciado nestes fragmentos das narrativas:

Nés fichvamos muito tranquilos, pois os médicos pediatras ele diziam que estava tudo
ok. Ent&o nos queriamos acreditar que estava tudo certo. Eles diziam que estava tudo
certo de que era coisa da nossa cabeca. Ele tem o tempo dele, ele vai melhorar (F1).

Eu comecei a falar com a pediatra dela. Eu falava para ela, ela ndo esta diferente?
Ja ndo era para ela se sentar? Nao esta estranho? Eu falava para ela “vocé percebe
que ela ndo olha pra gente”’? Ela falava que cada crianga é de um jeito, cada crianga
tem o seu tempo “vocé ndo pode pensar assim”.

Ela tinha 1 ano de 4 meses, quando fomos encaminhadas para o neuropediatra. E a
pediatra ainda disse que ndo precisava e que nao tinha necessidade. Eu disse para
ela que eu ndo tinha condicbes de pagar um neuro. Pedi para ela me dar um
encaminhamento para eu tirar a davida. Ai ela foi e me deu. Porque eu pedi (F2).
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A narrativa da familia -F3 refere pouca familiaridade do pediatra em relagdo aos
sintomas da TEA, o que impacta diretamente no inicio do tratamento, inclusive quanto as etapas
do desenvolvimento infantil.

De acordo com Noer e Halpern (2018), o desenvolvimento infantil vem cercado de
muitos mitos e crencas, de forma que sugerem a substituicdo da frase “cada crianca tem seu
tempo” por uma avaliacdo objetiva da queixa e do relato dos pais. Para tal, é fundamental que
os profissionais tenham clareza do ponto de prevaléncia do desenvolvimento tipico e utilizem
instrumentos padronizados e reconhecidos cientificamente, para estabelecer critérios de

comparacéo entre as criangas.

Siqueira, Prazeres e Maia (2020, p. 6, grifos nossos) apresentam os dados que seguem:

[...] 62,5% (pais) referiram que foram os primeiros a perceber os primeiros sinais
atipicos na crianca, enquanto em 8,9% dos casos foram os avds, 5,4% 0s vizinhos,
16% os professores e apenas 3,5% afirmaram que o pediatra foi o primeiro a
perceber os sinais precoces]...]. Ainda, 17,8% dos pais apontaram gue outras pessoas
como amigos, tias, psicologos, fonoaudidlogos e clinicos plantonistas na emergéncia
foram os primeiros a perceber os sinais precoces nas criangas.

Em 2018, a Sociedade Brasileira de Pediatria gerou um destaque para a importancia da
atencdo dos pediatras na identificacdo precoce do autismo, ressaltando que os pediatras sdo
profissionais responsaveis por acompanhar o desenvolvimento das criancas desde os primeiros
dias de vida

Conforme referenciado anteriormente, quanto mais cedo se identifica 0 TEA, mais cedo
se inicia o tratamento, o que amplia as perspectivas de acesso e reduz impactos sociais e,
consequentemente, 0s sintomas.

Nesse sentido, percebe-se que um desafio enfrentado pelos pais é o acolhimento da rede
basica de protecdo, especialmente na representacdo dos pediatras, que deveriam manter-se
preparados para iniciar o rastreio e investigacoes especificas, para definicdo de um diagndstico
precoce.

Siqueira, Prazeres e Maia (2020, p. 4) chamam esse rastreio de “[...] busca ativa dos sinais
do TEA”. Como diagnoéstico precoce a0 consideradas as intervencdes que beneficiam desde os
neonatos até aproximadamente 3 anos de idade, focadas em acompanhar marcos do
desenvolvimento, especialmente para criancas em situagdes de risco para desenvolvimento tipico,
ou com deficiéncias. A intervencdo precoce visa mitigar atrasos no desenvolvimento fisiol6gico,
oportunizando maior independéncia desses individuos na vida adulta, especialmente nas
atividades diarias (NOER; HALPERN, 2018).
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A Sociedade Brasileira de Pediatria indica aos profissionais da area a aplicacdo de escalas
de rastreio do TEA! a todas as criancas, independentemente dos sintomas. Caberia também um
aditivo que, além de identificar, indicasse o tratamento mais adequado, para evitar que as
caracteristicas e sintomas iniciais, fossem naturalizados pelos profissionais.

Além disso, no que tange a atencao bésica, é preciso considerar os demais profissionais
da salde que ndo estdo preparados para as intervencfes com pacientes com TEA e para
acolhimento de seus familiares, estando ou ndo, os pais prontos para ouvir sobre 0s sinais que 0s
filhos apresentam (ZANATTA et al., 2014; NUNES; SANTOS, 2010).

De acordo com Siqueira, Prazeres e Maia (2020), os primeiros sinais do TEA geralmente
sdo percebidos pelos pais, familiares e professores. Esse dado consta nas narrativas das familias:

A gente sempre percebeu que ele tinha dificuldade de interacéo, era a principal desde
que ele era muito pequeno.

Na verdade, eu percebia antes da fala, a questao da interac¢éo. Entéo, eu tenho o meu
sobrinho 0 xxx xxx (o filho) que é um pouquinho mais velho que ele, mais muito
proxima a idade e ele ndo se interessava no xxx (o filho). Parecia que ele ndo existia.
Uma bolsa era mais interessante.

A gente levar brincar, as vezes no final de semana iam em casa, na casa da avo,
ficavam juntos, mais ndo tinham essa intera¢do. O xxx (o sobrinho) ficava o tempo
todo querendo brincar, chamava o xxxx (o filho) e ele nem olhava para ele.

Quando o xxx (o filho) estava com um ano e meio, a gente foi viajar e foi ai que eu
tive a certeza de que tinha realmente alguma coisa diferente em relagéo & interacéo.
A gente estava em um momento com varias criangas juntas e a ai a monitora chamou
e disse que as criancas ficariam brincando e que n6s poderiamos ficar a vontade. Eu
olhei e vi que ele pegou um brinquedo e foi para um cantinho.

E ai tudo que estava acontecendo ao redor eu ndo prestei mais atencdo. Eu sd
observava e foi passando vérias coisas na minha cabeca.

Mas ele sempre se interessou em ficar girando as coisas, ficar olhando muito para o
ventilador, gostava de ficar ali, ai chegou 0 momento que ele comegou a morder a
maozinha, mordia a m&o e aquela aqueles comportamentos que chamavam atengéo
e ficavam mais evidentes.

A minha mae (avé paterna) ela observava muito isso, ela jé estava mais acostumada,
ela ja tinha percebido isso nele muito antes, ndo que gente ndo tivesse percebido,
mais era dificil de a gente aceitar alguma coisa, mas ela ndo comentava e nao
comentava com a xxx (mée) também, com medo de ela pegar mal, alguma coisa assim.
Mas as vezes comigo ela comentava, olha, tenta procurar, porque tem o xxx (o filho)
alguma coisa. Eu ja tive vocé e o seu irmao, ja trabalhei no hospital e tem alguma
coisinha que ndo esta certa. Ela tinha todo jeito para tentar falar. (F1).

Eu sempre fui percebendo que ela tinha algumas coisas que eram diferentes, mas eu
nunca imaginei que ela poderia ser uma crianga especial. Eu nunca tinha ouvido falar
em autismo! Nunca. Entdo, assim, eu lembro que eu por mais que fizesse carinho e
brincasse com ela, ela ndo tinha o contato visual comigo. Quando eu amamentava,
eu fiz todo o cursinho para amamentacdo, as pessoas falavam a importancia do
contato, por isso que eu observava muito. Eu fiz varios cursinhos de gestante, fiz
varias coisas, porque eu queria ser a melhor mae possivel que eu queria ser.

Ela falava varias palavras, papai, mamae, obrigada, mais néo fazia contato visual,
parecia que ela olhava através de nds. Ela ficava muito no canto da parede olhando

16 «A escala Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) é um instrumento de rastreamento precoce de
autismo que visa identificar indicios desse transtorno em criangas entre 18 e 24 meses. Deve ser aplicada nos pais

ou cuidadores da crianca. E autoaplicavel e simples, ¢ apresenta alta sensibilidade e especificidade”
(LOSAPIO; PONDE,2008, p. 221).
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para o nada, batia a cabeca dela na parede, do nada! Ela mordia os labios de fazer
uma fissura. As vezes ou achava que teria que leva-la para dar ponto, pois mordia e
ficava inchado, ela caia muito, ficava repetindo as coisas. Ficava repetindo varias
vezes a mesma coisa, batia forte na parede e nédo chorava. Se derrubasse uma tampa
de panela no chéo, ela ndo olhava para ver de onde vinha o barulho. Mas se passasse
um passarinho, um barulhinho pequeno, ela prestava atencéo.

Eu ficava percebendo o jeito dela de brincar. A partir de 1 anos 1 ano e 4 meses, ela
ficava olhando ventilador, pegava um carrinho e girava a roda, ela gostava muito de
Lego, mas ela separava tudo por cor, verde com verde, vermelho com vermelho,
amarelo com amarelo para depois ela brincar, sabe assim (F2).

A Familia 1 e a Familia 2 discorrem sobre a percepcdo que tiveram sobre o
desenvolvimento atipico dos filhos, ndo referenciadas pelos médicos pediatras. Na F1, a avd,
juntamente com os pais, observou que havia uma alteracdo no desenvolvimento do filho. Na
F2, a mae percebe varios sinais e questiona a atencdo primaria sobre os atrasos no
desenvolvimento, observacdes e retrocessos, sem validacdo da sua queixa.

Corroborando esse achado e conforme subitem 2.1.3, A familia de pacientes com TEA,
Gaiato (2018) sugere que as maes sdo as primeiras a perceber as alteracbes de comportamentos
apresentadas pelos filhos, entretanto elas se calam, com receio dos julgamentos de familiares.
Além disso, tém dificuldade e despreparo para o impacto social que isso tera em suas vidas.

Esse fator também é bastante evidente nestas narrativas:

A gente tem um desafio gigante ai, que é o xxx, quando a gente pensou em ter um
filho, a gente nunca tinha imaginado que a gente seria presenteada com o xxx do jeito
que ele é!

E ai... agora a gente tem esse desafio. Porque no comeco, quando a gente se deparou
com a situacdo, a gente na verdade, a gente ndo queria acreditar nessa hipdtese.
Entdo [...]

Mesmo assim eu ndo tomei nenhuma atitude, eu pesquisei uma coisa ou outra, mais
a gente fica fazendo um checklist né? E comegamos a descartar (as possibilidades).
Jogava qualquer coisa no Google e tudo direcionava para isso. Estavam muito
visiveis as caracteristicas mais a gente se questionava se estdvamos criando coisas
na nossa cabeca (F1).

Eu s6 queria saber se esta tudo bem? Nao adiantava e 14 no fundo eu sempre tinha
uma coisa me dizendo que era diferente. E o pai dela falava vocé é louca! Vocé esta
procurando pelo em ovo! Para com isso!

Eu estava sozinha, porque ele (o pai) achava que tudo isso que eu estava fazendo era
falta do que fazer.

Para eles a menina era normal, imagina, ela era uma menina bonita, que ndo tinha
cara de doenca. E eu tinha que o tempo todo dizer para eles que autismo ndo era
doenca. E apenas um transtorno. E eles n&o entendiam! Falavam para mim: - pega
esse dinheiro vai viajar, vocé esta gastando a toa, para que gastar tudo isso! Ai o pai
dela era o primeiro que falava” eu ndo tenho uma filha doente”. Imagina vocé fica
procurando doenga na menina! (F2).

[...]até hoje, desde que descobri, até hoje, eu sou a Unica pessoa que 100% apoiam, o
resto divida! Acha que nao!

Em relagdo aos meus pais, como eles sdo humildes, ndo tem informagdo nem nada,
entdo eles acham que n&do! Acham que o menino é animado, que 0 menino é assim
porque o pai dele é assim. (Pausa)

Até hoje ele (o marido) acha que o0 xxx ndo tem nada porque dai que se desenvolveu!
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[...] porque foi um choque, porque quando vocé sabe que a crianca por exemplo vai
nascer com Down, vocé se prepara emocionalmente para receber aquela crianga,
quando vocé tem a crianca e a crian¢a olhando esteticamente ndo tem nenhuma
limitag&o, a limitag&o ¢ interna, é um sofrimento diferente eu acho! E um luto “’muito
dificil de elaborar! é porque vocé pde sonhos. Hoje eu entendo que ninguém deveria
por sonhos em ninguém, que cada um vai viver sua Vida, mais os pais tém sonhos. A
gente quer que seja algo, e no primeiro cai, esse questionamento de vai ser ou n&o.
(F3).

Nessa direcdo, percebe-se que a falta de informaces acerca dos sintomas, ocultados em
forma de preconceito e negacdo, impactam no inicio do tratamento precoce e, muitas vezes,
ocasionam sobrecarga as maes. Deve-se considera, também, o impacto que a hipétese
diagndstica do TEA opera no seio familiar.

Para Bagaiolo e Pacifico (2018), diferentes pesquisas analisadas apontam para uma
gama de suporte que os pacientes e familiares devem acessar ao longo da vida, pois as demandas
enfrentadas mudam ao longo dos anos, projetando nas familias a necessidade de acessar novas
fontes de informacBes. As autoras (2018) apresentam diferentes formas, estratégias,
ferramentas e instrumentos cientificamente comprovados para ensinar aos pais a lidar com os
comportamentos dos filhos; entretanto, ndo foram identificados os mesmos esfor¢cos em outros
pesquisadores de familia e de TEA que corroborem as discussdes de Horst e Mioto (2017).

A exploracédo da forga de trabalho minimiza as oportunidades de as familias obterem
acesso a um sistema de protecdo social, pois sdo sobrecarregadas com funcdes que ndo estdo
aptas a assumir, isso nao significa que as familias ndo estejam aptas a responsabilizar-se pelos
seus membros, mas que as familias da classe trabalhadora sdo historicamente sobrecarregadas.

Ainda sob a 6tica social, estudos apontam para a responsabilidade assumida quase que
exclusivamente pelas mées, quanto aos tratamentos dos filhos (ZANATTA et al., 2014;
NUNES; SANTOS, 2010; GAIATO, 2018). Mais uma vez recorre-se as herancas do patriarcado
para justificar essa sobrecarga, pois, de acordo com Gois e Oliveira (2019), as desigualdades
no ambiente familiar, especialmente para as mulheres, impactam diretamente na protecdo social
e nas responsabilidades da familia. A discussdo sobre género sera retomada, para evidenciar a
sobrecarga das mées, na secdo em que serdo apresentados os debates sobre a familia ideal e/ou

0S papeis parentais.

170 luto referido pela participante é o “luto simbolico” vivenciado por pais que se deparam com a perda do filho
perfeito, o filho idealizado (SOUZA; SOUZA, 2021).
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4.6 A percepcao de profissionais e familiares sobre “familia”

Devido ao fato de um dos objetivos deste estudo estar centrado nas familias, nesta
subsecdo serdo citadas as narrativas dos participantes que se referem exclusivamente a
percepcOes de familias. Considera-se que muitas sdo as configuragcdes familiares e que elas
enfrentam mudanca ao longo da historia, abarcam novos valores, crengas, interferéncias e
formas de ser e agir.

Todos os participantes apresentaram sua construcdo familiar e o que apresenta de
representatividade. A primeira participante da equipe interdisciplinar - P1 — assim se

manifestou:

Sobre a minha, sobre o que eu entendo de familia [...] € um conjunto de pessoas, que
vao construindo um caminhar todos juntos, que tem escolhas diferentes. Mas que tem
a maioria dos objetivos € muito proximo, que é a familia estar feliz, a familia estar
junto, é a familia acompanhar o desenvolvimento mais natural possivel, porque, acho
que n&o tem certo ou errado, né, no desenvolvimento de uma familia, e um cada um
tem seu jeito [pausa]. Eu vejo familia como respeito, eu vejo familia como Unido. Vejo
a familia, como cuidado. Eu vejo familia assim!

Isso, eu acho que todo mundo tem esse mesmo objetivo [...] ou por uma das partes,
ou por escolhas, né? Ter uma familia faz com que tenhamos que fazer muitas escolhas,
estar junto ou estar longe... Construir junto ou escolhe o seu eu (P1).

A profissional 1 expde que a familia ocupa importante lugar de cuidado, afeto e
protecdo, mesmo que se considere a possibilidade de separacdo do casal. Ela compreende a
“escolha” da separacdo nas relagdes conjugais, € ndo as parentais, e atribui aos pais a
necessidade de oferecer atengéo integral aos seus filhos, independentemente da continuidade
do casamento. Entretanto, segue afirmando que a familia ideal é traduzida por padrBes
tradicionais, configurada pelo pai, mée e filhos, mesmo que ndo vivam em um ambiente de

respeito e afeto.

[...] porque vocé idealiza o que é entre aspas, o circulo perfeito! O que “tido” como
normal e perfeito com todos juntos, tem que estar todo mundo junto, o pai, a mae e
os filhos. Independente se tem ou n&o tem brigas, Entdo..., Mas hoje eu entendo que
esse respeito que eu digo, que essa unifo, nem sempre é de estarmos juntos. As vezes
¢ a unido de estar separado, mas de se gostar, de ter preocupacao ou de ndo, poder
escolher também e ai esta tudo bem! Mas confesso que é dificil de entender (P1).

Na narrativa fica evidente que a discussdo perpassa a logica da parentalidade,
compreendida aqui pela negociacio de lugares maternos e paternos. E marcada pelo contexto
historico e pela historia de vida dos sujeitos, e implica negociacao entre as partes, refletindo e
impactando na vida dos filhos (SILVA; CHAPADEIRO; ASSUMPCAO, 2019).

Também se percebe, na discussdo da P1, que essa interpretacdo perpassa sua historia de
vida e sua subjetividade, e ela tem dificuldades para compreender a separacdo e 0

distanciamento do pai. Para Silva, Chapadeiro e Assumpcéo (2019), as novas configuracdes de
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familias e os processos de separacdo dos casais podem provocar 0 rompimento dos vinculos
parentais, posto que oportunizam o distanciamento afetivo dos pais e seus filhos. Isso acontece
mesmo que o fato de se tornar pai e méde possa ser compreendido em virtude dos lacos

consanguineos, conforme citado pela profissional 1, também pela familia 2:

Meu pai e minha mae se separaram quando eu tinha um ano. Entéo, foi uma quebra
de vinculo muito grande, com meu pai?

Meu pai nunca quis ajudar muito, entdo, quando buscava para visitas, deixava na
casa dos outros. Entdo isso... (pausa breve) essa questao de vinculo da familia, de ter
quebrado embora, eu tenha tido um padrasto muito presente, muito pai, a figura sim,
aquela pessoa que foi meu pai bioldgico fez falta e interferiu no meu desenvolvimento
(P1).

[...] quando eu comecei a namorar, eu fiquei quase um ano e meio me dedicando s6
para xxx, ai eu fui fazer a minha nova familia [...]

E quando ela conheceu, e ela 0 amou, adorou! Ela adora ir a casa dele, fica bem
sabe! Como ele ndo tem filhos...

Me ajuda em tudo, a ponto de ele assumir a minha xxxxx como filha dele! O pai dele

Ay ok

assumiu a xxxx como neta dele, tudo é “vem aqui com vé”, “fica aqui com v6”
A xx vai a casa dele e ele fica o tempo todo atrds da xxx. E quando o pai dela foi
buscé-la para ir & casa dele, a xxxx ficava chamando o meu namorado (F2).

Para Singly (2007), uma nova forma de viver a familia ndo pode ser traduzida como seu
enfragquecimento. A diversidade das configuracGes familiares, segundo Mioto, Silva e Silva
(2007), é a expressdo de uma nova organizacdo, reflexo do modelo societario. E preciso,
portanto, considerar as individualidades dos membros, ou seja, a familia também se configura
em espaco de desconstrucdo e reconstrucao das relacdes protetivas. Ambas as participantes
citem o processo de separa¢do dos pais, que impacta a vida dos filhos. H& um ressignificacédo
desse papel da “paternidade” assumido pelos novos relacionamentos da mae, mas, embora
ocupem simbolicamente a figura do “pai”, ambas reportam a ruptura dos pais.

Na narrativa que segue, a méde que representa a familia 2 relata como foi para o pai da
sua filha perceber que ela estava envolvida em outro relacionamento e que sua filha com TEA

construira uma relacédo de afeto com o namorado da mée.

Foi nesse momento que ele percebeu que ele tinha perdido a familia dele, ai ele foi
na casa da minha mée conversar com a minha mée, e que ele estava arrependido, que
agora tinha outro homem assumindo a familia dele!

Isso mesmo, eu ainda acabei dizendo para ele “vocé vai ter que viver sabendo que a
sua filha tem dois pais” Uma pessoa que cuida dela, ama ela como filha, e ela vai
crescer sabendo que vocé é o pai e que tem uma outra pessoa que ela gosta como o
pai, que ela e chama de papai! As vezes eu digo para ela “cadé o papai?” Ela vai no
porta- retrato e beija a foto e diz papai (a foto do namorado) (risos). (F2).

O que se aponta a todo momento, nesta analise, € que, embora ndo exista uma unica
definicdo para o conceito de familia, ela precisa ser compreendida além da sua composicéo e

funcionamento, de forma que o pai ndo se reconheca como tal somente se habitar o0 mesmo
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espaco. A separacdo do casal ndo consiste em ruptura da parentalidade, porém sobrepde-se 0
ao discurso o valor da familia composta por papai, mamée e filhos, na qual o homem ocupa o
lugar do chefe provedor. Porém, essa ndo é a compreensdo da participante F2, pois para ela, a

composicao familiar relaciona-se as relac6es de cuidado, afeto e protecéo:

E verdade, vocé tem um papel muito importante na minha vida, entdo para mim vocés
fazem parte da minha familia também (F2).

Quando a convidamos a falar sobre sua composicdo familiar, a F2 atribuiu a equipe
interdisciplinar um lugar na sua familia, considerando que o acolhimento recebido, mesmo que
profissionalmente, Ihe d& seguranca para lidar com as demandas apresentadas pela filha, e

acrescentou:

Familia para mim € quando dentro de casa tem respeito, sabe? Quando vocé esti no
trabalho e ndo vé a hora de chegar em casa para estar com a familia! Nem que seja
para vocé lavar a louca, juntar a roupa que estiver espalhada, mas vocé quer sempre
voltar para casa para estar com a familia, familia para mim é isso, vocé quer estar
junto, ter amor, carinho, vocé gostar de estar sentado junto para assistir um filme,
para comer uma pipoca, vocé tem aquele cuidado junto independe de quem, da
quantidade de pessoas, familia é isso! (F2).

Vicente (2011 discute a perspectiva apontada pela F2, em seu artigo intitulado “O
direito a convivéncia familiar e comunitaria: uma politica de manutencao de vinculo”. A autora
(2011) fundamenta-se em Durham (1983), para demonstrar que a sociedade humana - familia
—diversifica-se pelos parentes, casamento, lugar de moradia e as rela¢fes na vida do lar. Afirma
que o vinculo é condicdo vital da existéncia humana, ainda que tenha uma conotacéo politica,
quando, para sua manutencao, carece da protecdo do Estado.

A profissional P2 compartilha com a F2 seu entendimento sobre familia:

A caminhada nossa de vida € muito dificil, chegar em casa desesperada chorando, é
onde vocé busca o conforto, é para onde vocé vai. Seja essa familia uma familia
biol6gica ou néo.

Enfim, é naquele espaco que vocé sente confortavel e acolhido, acho que esse é o
segredo da familia, e de te ajudar muitas vezes a pensar, refletir[...].

Sei 14 se um dia na vida a gente vai deixar de ser (risos) mas € uma cumplicidade,
nessa época das descobertas é muito mais dificil, entdo a familia acaba sendo esteio,
fala do que é certo, do que é errado, ajuda vocé a pensar nas prioridades (P2).

Para Vicente (2011), o cuidado ao corpo e a transmissao da aprendizagem s@o possiveis
em um ambiente de acolhimento e afeto, o que ndo difere da percepgéo das participantes. Nao
obstante, a familia esta inserida em uma comunidade, em um contexto historico ditado pelas
relacdes de poder, ou seja, ela é constantemente afetada por essa dindmica social.

Assim, retomando o conceito de familia apresentado pela profissional 1, antes de
apresentar as narrativas dos demais participantes, observe-se percepgdo que tem de sua atuagédo
com as familias dos pacientes com TEA e da relagdo com sua historia familiar:
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[...] eu vejo que o reflexo do que eu tenho da minha familia, do que eu vivi, eu vejo
muito nessas pessoas, 6bvio que com as suas diferengas, por exemplo: Quando essas
pessoas, essas familias vém para gente, elas trazem que foi planejado ou que ndo que
ndo foi planejado é que organizaram algumas coisas e que de repente comegaram a
descobrir “uma coisa” no desenvolvimento que ndo era o que foi planejado, ou seja,
saiu do controle deles.

E muito mais dificil vocé ver um pai ali participando desse momento, é.... para
conversar com a gente, para conversar com médico ou, para estar junto da mae ou,
para complementar alguma coisa. Eu ndo sei, mas eu posso dizer por alto assim, dos
pacientes que eu tenho, eu devo ter conversado com cinco pais. O resto foi mée e eu
tenho... N pacientes.

Entéo, todo esse tempo que eu estou trabalhando. Agora vou fazer 6 anos formada,
todo esse tempo eu conversei com quase nada de pai.

Eu acho que existe um tabu sim! Mas acho que falta o acolhimento e também falta
dos profissionais em exigir a presenca desses pais. Nao sei se é essa palavra, exigir,
mas, eu vejo que esses pais ndo querem comparecer, as maes vao sozinhas.

A maioria das vezes quando eu vou conversar, eu peco para 0s pais vir, entdo a
maioria das vezes vem as méaes, e eu sempre pergunto cadé o pai? As maes sempre
respondem, ah o pai esta trabalhando, ele falou para eu vir e depois passar para ele
a orientacéo (P1).

H& preocupacdo em convocar os pais para participar do tratamento dos filhos, o que
significa, para a profissional P1, importante expressdo de engajamento. Ela sugere, inclusive, a
necessidade de construcédo de estratégias da equipe interdisciplinar para convocéa-los, e explicita
a expectativa com o posicionamento das maées, refletido na sobrecarga das mulheres, como
citado anteriormente.

A respeito da participacdo dos pais no cuidado/tratamento dos filhos, Matos e
Magalhées (2019) lembram que, historicamente, o cuidado foi destinado as mulheres/mées,
naturalizando-se, dessa maneira, o instinto materno. Por outro lado, naturalizou-se a ideia de
gue o homem/pai é incapaz de cuidar de bebés/criancas. Esse processo, de certa forma, reforcou
0 poder social machista, mas também gerou a alienacdo dos afetos masculinos.

As autoras (2019, p. 155), apoiadas em Freitas et al. (2009), apontam que “[...] as
responsabilidades sociais impostas ao pai patriarcal lhe trouxeram prejuizos no campo da
afetividade, uma vez que os padrbes estabelecidos socialmente seguiam parametros muito
rigidos”. Nesse sentido, naturalizou-se o “mito do amor materno” e o “mito do ndo-amor
paterno”. A disseminagdo de tais mitos traz consequéncias deletérias para a educacdo de
meninas e meninos, pois “[...] a forma como as criancas sdo educadas promove a manutengédo
de ambos 0s mitos, do amor materno e do ‘ndo-amor paterno’, proporcionando um contexto de
ndo responsabilizagdo do homem frente a paternidade” (MATOS; MAGALHAES, 2019, p.
156).

Evidentemente, essas construcdes historico-culturais dos papéis de mulheres/maes e
homens/pais perpassam as histdrias familiares, deixando marcas profundas, sobretudo porque

alijam os filhos da afetividade dos pais e 0s pais da responsabilidade de cuidar de seus filhos.
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Contemporaneamente, tém-se ampliado os debates sobre a paternidade, e mudancas tém
sido observadas, tanto no ponto de vista da legislacdo, quanto no comportamento dos homens
em relacdo a paternidade.

Do ponto de vista legal, por exemplo, em 2008 o Ministério da Saude criou a Politica
Nacional de Atengdo Integral & Saude do Homem, a qual, além de adotar estratégias para a
prevencdo e promoc¢do da saude do homem, abarcou pontos relativos a paternidade, que deve

ser vista como um direito do homem:

A paternidade ndo deve ser vista apenas do ponto de vista da obrigagdo legal, mas,
sobretudo, como um direito do homem a participar de todo o processo, desde a decisdo
de ter ou ndo filhos, como e quando té-los, bem como do acompanhamento da
gravidez, do parto, do pds-parto e da educacdo da crianca (BRASIL, 2008, p. 16).

No que se refere aos comportamentos dos homens/pais, estudo de Ramires (1997) e
Vieira e Souza (2010) indicam que, entre as camadas de média renda dos grandes centros
urbanos ha evidéncias do desejo de participacdo dos homens/pais na criacdo afetiva dos filhos,
pois consideram fundamental estar presentes emotiva e afetivamente na vida deles (MATQOS;
MAGALHAES, 2019).

Os pesquisadores acima citados também entendem que hd um grande caminho a
percorrer, principalmente porque reconhecem que a paternidade nao é entendida, por muitos
homens, como de sua responsabilidade, visto o numero de criangas no Brasil que ndo tém sequer
0 nome do pai em seu registro de nascimento: quase 100 mil criangas nascidas em 2021 néo
receberam o nome do pais; cerca de 5,5 milhdes de crianc¢as brasileiras ndo tém o nome do pai
na certiddo de nascimento (INSTITUTO BRASILEIRO DE DIREITO DE FAMILIA, 2019, p.
1).

Por certo, as familias contemporaneas experienciam indmeros conflitos relativos aos
papéis atribuidos a homens e mulheres; cabe, portanto, a ado¢do de uma postura compreensiva,
sobretudo pelos profissionais que atuam com essas familias, no sentido de auxilia-las a exercer
a paternidade e a maternidade de forma que essa relagdo seja permeada pelo afeto, cuidado e
responsabilidade, independentemente do que esta instituido na e pela sociedade. Esse contexto

é evidente nos relatos dos pais:

Quando vejo aqueles memes na internet que diz que queria ser um dia pai, na verdade
para a gente ndo tem essa diferenca. Essa é a nossa realidade, pode ser realidades
de outras pessoas, mais ndo € a nossa. O xxxxx (pai) troca fralda da banho, da
comida, ele faz o que eu também consigo fazer.

PAI: Eu fico com ele o dia todo. E 50% cada um.

MAE: Quando eles esto juntos eu ligo com a mesma preocupagéo de qualquer mée,
e com salde, ndo por estar com ele. Eu ndo controlo nada que ele faz. Ele faz
exatamente tudo que precisa saber (F1).
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Uma outra forma de ver e pensar familia é apresentada pelas participantes P2, P3 e F3,
balizadas pela transmissdo dos valores, crencas, forma de agir, ou seja, a familia como um
modelo social a seguir ou a promover rupturas. Nos relatos, as narrativas abaixo apresentam

subjetivamente as interferéncias sociais.

Entdo, a familia, ela é um exemplo para gente, seja para seguir o0 mesmo padréo, ou
para fazer diferente. E ai é la onde a gente tem o0 nosso conforto também (pausa) [...].
A familia para mim, é um meio! E um meio que estamos inseridos, sem compreender
muito bem que é aquilo, mas que faz total diferenga nas nossas vidas e nas nossas
escolhas! Entdo, assim, tudo bem que a gente vai crescendo, a gente vai ter a
liberdade de escolher algo, mas a familia direciona muito.

O primeiro exemplo que a gente tem, é 0 modelo que a gente tem, entdo é aquilo ali
gue nos inspira seja para seguir 0s mesmos passos, seja para fazer diferente (P2).

A profissional 2 apresenta sua percepcdo de familia como um espaco de conforto e
cuidado e fala de transmissdo de conhecimento e de insercao social. Para ela, criancas ndo tém
capacidade para expressar julgamentos, e a familia vai transmitindo valores a elas, direcionando
sua forma de pertencimento social; entretanto, segue discorrendo sobre a construgdo de uma
identidade pessoal e de pertencimento. E outras palavras, embora um modelo da familia seja
valorizado, considera que, como sujeitos em transformacéo, os individuos aprendem a fazer
escolha diferentes.

Jé a profissional 3 apresenta uma interpretacdo de familia similar:

Minha compreenséao de familia, é que é importante para a pessoa, quem é importante
para esse sujeito é a familia dele, certo!

E a importancia do cuidado e ai o cuidado é cuidar mesmo, das necessidades da
pessoa, tem o cuidado financeiro, tem o cuidado afetivo, e tem a relacdo de troca, as
trocas também da pessoa, ndo s6 o que ela recebe, mas o que ela troca com as pessoas
que estdo nesse grupo (P3).

A profissional 3 considera a familia importante para o cuidado, para atendimento das
necessidades basicas/financeiras, para afeto e troca. Vale um apontamento a referéncia aos
espacos de troca, pois sdo consideradas apenas as trocas no mesmo grupo.

Discute-se aqui, portanto, que a familia é considerada uma instituicdo social que carrega
herangas historicas e culturais e que sofre interferéncias socioecondmicas da sociedade.

Essas percepgdes vao ao encontro dos estudos de Vygotsky, que sdo pautados pelo
materialismo dialético e que sugerem que homem e ambiente se modificam mutuamente. Para
Vygotsky, a interacdo com o meio é fundamento para a producéo de habilidades cognitivas. Na
construgdo da sociedade, as variaveis historicas, culturais, econdémicas, politicas e sociais
exercem impacto na construcdo de habilidades cognitivas, ou seja, em escolhas para manter os
valores transmitidos pela familia ou para romper com eles, isso porque o individuo esta em

constante relacdo com o meio, que sofre continuas alteragdes.
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Para a F3, a familia também é apresentada como responsavel pela educacéo dos seus

filhos, deve dispensar-lhes cuidado e amor:
Meu pai € pedreiro, a minha mae é bab4, mas a vida toda foi dona de casa. Depois
dos 40 anos ela resolveu vir embora e arrumar um servico. (pausa). E gracas a Deus
no meu lar fui bem-educada, passamos um pouco de necessidade financeira, mas
nada que guardasse trauma por isso nao!
Eu acho que teve amor. A minha mée sempre demonstrou, eu tenho admiracéo pela
minha mae, (emocionada) ndo muito pelo meu pai, pelo meu pai eu tenho também,
mais na minha infancia o meu pai bebia. Ent&o, eu tenho um pouco de... De ele deixar
minha mé&e sozinha, minha mae!
Entéo, eu via o sofrimento da minha mée, e eu ndo queria isso para mim! Mas a minha
familia ao todo, meus avos tanto por parte de pai como por parte de mae é muito
unida! E uma familia muito unida, tudo é conversado, tem muito didlogo. Eu amo
minha familia! (risos) (P3).

Na narrativa da P3 identificam-se as contradi¢es que perpassam as relagdes familiares.
Ao mesmo tempo em que a familia é considerada como expressao da protecdo e do amor, é
também lugar de sofrimento, ou seja, ndo pode ser considerada um “refagio sem cora¢do” ou
lugar da protecdo, da socializacdo, pois € também onde ocorrem relacdes de poder, dominacéo
e violéncia.

Nesse sentido, conforme explica Mioto (1997, p. 118), € necessario, principalmente para
as equipes profissionais, a desconstrucdo do mito da familia perfeita, naturalizada socialmente.
Isso significa deixar de pensa-la “deve ser” e toma-la como ela é, em suas contradigdes,
lembrando ainda que a familia ¢ “[...] uma instituicdo social historicamente condicionada e
dialeticamente articulada com a estrutura social na qual esta inserida”.

A Familia 3 segue a discussdo sobre o lugar que 0s pais ocupam para transmitir valores
e afeto, e atribui & mae representatividade no papel de educar e oferecer amor, e refere
distanciamento do proprio pai. Quanto a ruptura dos modelos preestabelecidos supracitados,
afirma a intencdo de ndo manter o padréo da sua mae, que muitas vezes era deixada sozinha e
sofrendo, quando o esposo saia para “beber”. Entretanto, finaliza a narrativa, afirmando que a
familia é unida e mantém pratica de dialogo.

A Familia 1 ndo apresenta uma defini¢do de familia. Quando convidada a relatar sobre
a familia, detalhou o processo de namoro, casamento, planejamento da gestacéo e a rede de
apoio que recebem da familia extensa, materna ou paterna. Discorreu sobre a construgdo das
relagdes. O casal apresenta transmissdo de valores religiosos, relacdo de cuidar aprendida com
0s pais. Referiu também o alcoolismo e a discussdo do ambiente familiar com a exposi¢do dos

seus membros a situacgdes de conflito e violéncia doméstica, aparentemente mediadas pela mae.

Eu sempre quis que ela ficasse um pouco com xxxxxx, porque a relacdo da minha mae
com o pai sempre foi muito conturbada, desde sempre, pois meu pai é alcotlatra, com
histérico de violéncia psicologica, fisica, emocional tudo! Desde crianga eu lidava
com essas coisas, e (pausa). Mesmo agora, melhorou muito, mais a minha mae fica
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muito sozinha, meu pai fica no canto dele e a minha mae no canto dela. Entao, 0 Xxxx
sempre contribuiu com essa questao do cuidar.

Minha mé&e gosta muito de cuidar, ela foi auxiliar de enfermagem. Entao ela sempre
esta cuidando de alguém. Ela cuidou da minha avo, ela quer cuidar da gente, agora
meus avos por parte de pai, agora quer cuidar dele também, entdo ¢é a vida dela cuidar
(F1).

Um importante recorte do que foi apresentado pelas duas familias, F1 e F3, refere ao
consumo de alcool pelos pais. O pai — participante da F1 — relata que viveu em um ambiente
cerceado de violéncia doméstica — psicologica, fisica e emocional — pois seu pai era alcoolista.

A participante F3 disse que o pai bebia e deixava a mée sozinha em casa. Ambos
expressam a necessidade de ruptura com esse padrdo, para experienciar outras formas de viver
em familia.

Um estudo recente, de Souza et al. (2021), refere que consumo de alcool e de outras
drogas e a violéncia doméstica sdo duas importantes frentes de atencdo das Politicas Publicas
no Brasil, visto que sdo considerados pela OMS como um problema de saltde publica que
afetam o mundo.

A violéncia intrafamiliar em geral € praticada por um familiar ou por alguém que tenha
lagos familiares de matrimdnio, conjugais, qualquer forma de parentesco ou vinculagéo afetiva
e que mantenha sobre o outro uma relacdo de poder. Caberia um outro estudo para aprofundar
essa tematica, entretanto aqui € apresentada apenas uma citacdo a ela, considerando-se o
impacto que traz a esta discussao.

Frente ao panorama apresentado, percebe-se que 0s participantes compreendem
diferentes forma de ver e viver a familia. As narrativas apresentam similaridades e muitas
divergéncias. Ha que se considerar que esta discussao esta amplamente fundamentada nesses
relatos e subjetividades, uma vez que, conforme se apresenta neste texto, existem familias que
sdo construcdes historicas e sociais e que, portanto, sofrem mudancas e ndo sao todas iguais em
seus modos de ser.

Essa discussdo abre a necessidade de se discutir sobre o mito da familia ideal, mesmo

gue essa questdo ja tenha sido anteriormente tangenciada.

4.6.1. O mito da familia ideal

O conceito de a familia ser constituida em um contrato social, ligado diretamente com
a problematica do patriarcado, correlaciona-se a ideia de propriedade privada, sendo a mulher
e os filhos posse do pai provedor. As transformacdes no interior das familias ndo sdo discutidas

apenas na atualidade, mas desde a sua formacéo, regida pelos processos de transformacdes
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societarias que modificam o cerne e 0 modo de viver em familia (MARX; ENGELS, 2011,
ENGELS, 2017; SANTOS, 2018). Sob esse prisma, observa-se nas narrativas tal construcao,

ou seja, da familia tradicional, idealizada por muitos.

Quando eu me casei com o pai da xxx (filha com TEA), nés tivemos um casamento
de 10 anos e eu ja tenho um filho [...] meu filho vai fazer 26 anos agora essa semana,
0 pai dele faleceu e o xxxx (ex-marido) ele era assim louco para ter uma filha, ele
falava assim “eu quero ter uma filha, eu quero que seja mulher, quero que chame
xxxxx”. E ele tinha aquela filha idealizada na cabeca dele!

Ele falava que ela ia ser branquinha, que ele queria uma filha de cabelo cacheado,
queria que nascesse careca. E assim, foi tudo que aconteceu! Eu fiquei relutando por
anos para ter mais filho. Porque ndo era mais o meu sonho. Eu tinha outro sonho que
Se encaixava uma crianga nos meus sonhos.

Entdo, eu falei para ele “a gente vai tentar até os meus 36, 37 anos”, € se ndo
engravidar é porque nao €!

Entdo, todo més eu ficava assim, “ai ndo foi ai ndo foi” Quando eu fiz 38 anos eu
falei para ele “chega, eu ndo quero ser mde mais velha, agora eu vou fazer minha
faculdade” “Fu quero olhar para mim! Dedicar-me a outras coisas”.

Esse foi 0 meu pensamento, entdo comegou um desentendimento ali! Ele falou que eu
nao era mulher para ele entdo! Que o sonho dele era ser pai, que o casamento nao ia
mais dar certo, enfim! Isso, depois de quase dez anos, eu fiquei muito chateada com
isso tudo, dai a gente ja estava se separando.

A gente ja nem se falava mais! Assim, ele trabalhava a noite e trabalhando de dia,
nos finais de semana eu ficava na casa da minha mae, a gente ja ndo era mais um
casal (F2).

Mulher, vilva, constitui um novo casamento, e seu esposo idealiza a filha “perfeita”.
Uma menina, que nasceria careca, pele branca, quando crescida teria cabelos cacheados, € o até
nome ja estava escolhido — pelo pai. Seria um conto de fadas? Talvez, se a narrativa ndo viesse
com o discurso da mulher que ndo desejava mais filhos, pois queria dedicar-se a vida
profissional, mas o marido impunha a condigdo da paternidade para sua realizacdo pessoal.
Sucumbia o desejo da esposa, e prevalecia a vontade do marido. E se sua expectativa ndo fosse

atingida, eis que essa “propriedade” ndo serviria mais; E o casamento? Esta prestes a terminar.

[...] a gente foi para uma festa, bebemos e acabamos ficando juntos e eu fiquei gravida
da XXXXX.

Quando eu engravidei da xxxxx a gente colocou algumas coisas de lado e focamos na
gravidez. Sabe, quando eu descobri que estava gravida da xxxxx eu j& estava no
quarto més, e ela nasceu de 8. Eu néo tive muito tempo para assimilar.

Ele foi super carinhoso, supercuidadoso comigo, me ajudando em tudo que ele
poderia que ndo foi uma gravidez muito facil.

Mais depois que ela nasceu ja meio que assim, eu era uma coisa, a Xxxx era outra,
nao tinha mais esse cuidado comigo. Mais com a xxxx (filha) ele sempre teve, ele dava
banho, ele trocava. Ou seja, de alguma forma ele acabava me ajudando. E ele foi
sempre muito presente ali, com ela e tudo mais (F2).

O conto de fadas ndo acabou e nem o casamento. Foi em uma festa que o sonho do pai
se tornou realidade, enfim, a filha “idealizada” estava a caminho. Pais focados, zelosos,

dedicam-se emocionalmente a viver esse momento. Pai prestativo, cuidador, provedor das
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necessidades. Ao nascimento, a mae percebe que ela - a mée - ¢ uma “coisa”; a filha continua

“perfeita”.

Ai um dia a escola me chamou e disse para eu fazer um exame[...] Ai eu fui ao neuro
[...] Eu estava sozinhal...], porque ele (o pai) achava que tudo isso que eu estava
fazendo era falta do que fazer. Ai o médico falou “ela pode ter tudo isso ou so autismo
mesmo”.

Para eles (os pais e sua familia) a menina era normal, imagina, ela era uma menina
bonita, que ndo tinha cara de doenca. [...]

Ai o pai dela era o primeiro que falava “eu ndo tenho uma filha doente”. “Imagina
vocé fica procurando doenga na menina”

Toda a filha perfeita que ele idealizou! Ai foi como uma outra malinha que
desembarcou em outro lugar! Sabe para ele foi muito pior! (F2).

O sonho do pai sofreu interferéncias na “perfei¢ao”. Sintomas e caracteristicas de TEA

foram percebidas pela mée e pela escola, e quando a concluséo do diagnostico chegou, a familia

perfeita ndo existia mais.

E ai comegou aquela fixa¢do sabe. “O problema deve ser seu! A culpa é sua” Ele
falava o tempo todo “o problema deve ser seu”. E eu falava para ele mas para que
saber se o problema é meu ou se o problema é seu, o problema é nosso é a nossa filha.
Ele ficava louco dizendo que a filha dele ia gostar de musica como ele, ia cantar na
Banda como ele, e depois ele sabia que ndo ia ter mais nada daquilo. (pausa).
Quando nos fizemos, na semana que nds fariamos 10 anos de casados, a xxx ia fazer
trés anos, foi no mesmo més, ele chegou para mim e me disse assim: - Pra vocé ndo
achar que a gente vai sair para jantar e fazer alguma coisa eu queria te dizer que ja
faz um ano que eu ndo quero entrar dentro desse casamento, ndo é isso que eu quero
para mim, eu quero ter a chance de ter uma outra familia e eu acho que eu tenho
direito de ser pai de uma crian¢a normal para viver a paternidade”. Foi isso que eu
escutei! (pausa) (F2).

Enfim, o sonho e o casamento terminam, com o esteredtipo do perfeito ndo atendido.

Cabe agora recomecar a escrever um novo conto.

N&o fosse um relato real, de fato seria possivel perceber nas narrativas uma similaridade

aos contos e historias fantasiosas; entretanto, é preciso considerar que o “mito da familia

perfeita” ¢ reflexo do “normal” e “tradicional”, discutido na sociedade pelo modelo de familia

patriarcal burguesa. Para Santos (2018), esse modelo de familia reconhecido e aceito como

“normal” advém da necessidade de legitimar os membros da familia na premissa da

hereditariedade dos bens. Esse modelo de familia é retratado nas pelas pinturas produzidas na

Franca nos séculos XVI e XVII. Reconhecida como ideal, € composta pelo provedor-

representado pelo pai, a cuidadora - representada pela mae e os herdeiros — os filhos. Para a

autora, esse modelo do “normal” torna-se mais evidente a partir de imagens sacras da igreja

Catdlica, que retratam a “normalidade”.
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Desde a Revolugdo Industrial, mudancas significativas no modo de viver em familia séo
experienciados; entretanto, o estigma do normal mantém forga nos discursos e estdo evidentes
nas narrativas supracitadas, assim como nas narrativas da Profissional 3:

Minha familia é uma coisa bem dificil, pois a minha trajetoria de familia € uma coisa
bem desestruturada (P3).

A P3, ao apresentar sua historia familiar, traz o conceito de desestruturado, que se
mantém ao longo da entrevista. Mas o que significa familia desestruturada? Para pensar sobre
esse “conceito”, € importante entender o que € estrutura. De acordo com o dicionario Oxford
Languages (2021, online) a palavra estrutura origina-se de “lat. structiira, ae, 'estrutura,
organizacdo; disposicdo, arranjo’”. Todavia, desestrutura é composta por des + estrutura.
Assim, € possivel afirmar que o conceito denota que “que 0 conceito quer dizer que ndo ha
organizagao”. Simples, se ndo fosse o fato de que

A desigualdade estrutural na sociedade, caracterizada pelo desenvolvimento do
capitalismo, acarreta também a desigual distribuicdo de renda, resultando no
desenvolvimento de composicOes familiares diferenciadas ao estilo burgués. Entre
essas familias, aquelas que ndo correspondem aos padrfes da familia burguesa e

religiosa, consequentemente, serdo consideradas como familias “irregulares” e
“desajustadas” (SANTOS, 2018, p. 44).

A perspectiva de familia desestruturada baseia-se no senso comum, fundamentada no
modelo nuclear burgués - pai, mée e filho (a) —, “de classe média, na qual os genitores sao
portadores de boa formagao e totalmente dedicados a obtencao do mérito escolar de seus filhos”
(VIANNA; RAMIRES, 2008, p. 349).

Analisar a familia sob essa Otica ndo possibilita compreendé-la como institui¢éo
historica e social em constante mudanca. Essa forma de ver as familias se reproduz em
diferentes espagos, tanto na escola quanto na area da saude e na assisténcia social. Nesse
sentido, conforme orienta Lazzari (2014, p. 99), ndo se deve falar “[..] em familia
desestruturada ou estruturada, mas na sua capacidade de protecdo”, € ndo se deve basear a
intervencao na sua configuracao.

Nesse sentido, € possivel afirmar que “desestruturada” na concepgédo da P3 significa
desorganizada, “ndo a ideal”. Esse mesmo conceito de configuragdes de familias diferenciadas
é compreendido pela P3 como norteadora do desenvolvimento dos filhos com TEA.

Uma que a mae nao teve um relacionamento longo com o pai, hunca foram casados,
nunca tiveram uma relacao estavel. Entdo, nesse sentido o apoio do pai é financeiro,

e ainda muito pouco financeiro porque é mais com a questdo do plano de saude,
outras questdes com o filho ele ndo da. E pouco presente, tem uma avé que tem um
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transtorno mental e ndo apoia, e eu sinto essa mae muito sozinha, para lidar com esse
filho TEA.

Eu acho que para essa mde sozinha é muito mais dificil pegar toda a
responsabilidade, é uma crianca que tem um quadro moderado grave, e para nos
profissionais ter que falar que ela tem que fazer uma série de coisas com essa crianga
que corre e grita, e faz xixi no quintal o dia inteiro, do que orientar uma outra familia
que toda estruturada.

[...] uma crianca que ndo tem suporte do pai, é s6 a mde, a mae é sozinha, a mae é da
igreja, a Igreja também restringe bastante a familia das possibilidades sociais dela
né. A avé faz tratamento no CAPES, tem oscilac6es de humor importante. Ou seja,
outra realidade, eles ndo tém condic@es financeira. Eles estavam vivendo nos Gltimos
meses com a bolsa do governo, o que deu um sustento para ele nos Gltimos meses foi
a bolsa do governo por causa da pandemia. Porque a v6 que trabalha fazendo bico
de cuidadora néo estava conseguindo trabalhar. E uma outra coisa. Sabe assim, como
vamos falar para ela: olha amplia as oportunidades para seu filho. Como que ela vai
ampliar? (pausa). O pouco que ela tem, ela gasta para vir de Uber aqui na clinica,
ela ndo tem! Eu acho muito pesado falar para essa mée que ela tem que, alguma
coisa! Ndo ¢ a toa que ela gostou de mim. Porque eu ndo falei para ela, vocé tem que
nada! Eu dizia sim, eu estou aqui s6 para te apoiar, para gente fazer o que da!

Al, acho que foi uma angustia que eu trouxe para vocé quando comecei a acompanhar
esse caso, porgue eu via que esse menino precisava de muitas coisas (P3).

Conforme expbe Perez (2009), a idealizacdo da familia promove ainda outras
consequéncias, na medida em que:

[...] fortalece o discurso preconceituoso que desqualifica 0s grupos que ndo

apresentam a constituicdo familiar nuclear. A consequéncia desse discurso é o de

justificar qualquer dificuldade dos membros dos grupos com constitui¢des

diferenciadas em funcéo da diversidade de arranjos, ou seja, passam a ser identificados
como familias desestruturadas (PEREZ, 2009, p. 2-3).

Para analisar as falas sobre “estrutura”, tem-se que a primeira situacéo, apresentada pela
P3, refere-se a uma familia composta pela méae (nunca foi casada), pela avé materna (que sofre
de transtornos mentais) e pelo filho (que apresenta TEA moderado/grave). A profissional refere
que a participacdo do pai se resume em pagar o plano de saude. Entende-se que orientar essa
familia no trato das intervencdes com o filho é limitante, visto que sua conjuntura que €é
considerada como desestruturada. Entretanto, ha que se considerar que a familia ndo pode ser
vista como desestruturada, muito menos como a Unica responsavel por oferecer condicGes de
subsisténcia e cuidado aos filhos, visto que é preciso considerar também o papel do Estado na
protecdo social.

Para Santos (2018), as familias subalternas séo tidas como trabalhadores que servem a
burguesia / classe média e que batalham diariamente pela sobrevivéncia. Alem da falta de
acesso a condi¢fes materiais, seus membros ndo sao validados como cidaddos que tém direitos
que lhes asseguram “[...] a dignidade humana e a protegdo social”. (SANTOS, 2018, p. 43).
Embora a familia citada pela profissional P3 acesse politicas publicas, elas sdo suficientes para

Ihe garantir bem-estar social e dignidade.
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Mioto (2004), no texto Trabalho com familias: um desafio para os Assistentes Sociais,
afirma que a orientacdo as familias ndo deve se restringir ao servico e as praticas, porque é
preciso apoia-las no momento critico que vivem, sem considerar valores e julgamentos
pessoais.

A profissional 3 reproduz o modelo idealizado da familia tradicional burguesa e afirma
que as condig¢Oes socioeconOmicas trazem maiores oportunidades para o desenvolvimento do

paciente com TEA:

[...] faz total diferenca. Eu acho, na minha opinido tem total impacto né. Se pensar
nesse paciente que tem um pai a mée, a mae consegue reduzir a carga dela de
trabalho para conseguir se dedicar ainda mais, uma familia que tem uma estrutura
financeira, uma estrutura intelectual, a mae esta estudando sobre a ABA, quer fazer
curso da Mayra Gaiato para poder ajudar o filho. A crianca sempre chega na clinica
pintada, esta sempre pintando em casa, tem massinha, brinquedo. Tem a familia, eles
tém avds, tios, primos. Esse menino sai no final de semana e brinca. Foi para praia,
sabe assim! Viveu o mar, brincou na areia, uma crianca que a avaliagdo mostra uma
pequena dificuldade sensorial, mas aparece. Ele foi e brincou na areia, foi para o
mar. Num outro final de semana foi empinar pipa, aparece ele na rede com outras
criancgas. Ele ndo gosta muito de brincar junto, mas ele fica junto e tem que brincar
ali com os primos, ele é pequenininho, é bonitinho... brincar (P3).

O pai como provedor do lar e a mée que pode reduzir sua carga horaria no trabalho para
dedicar-se aos cuidados dos filhos e estudar sobre o TEA oferecem melhores condigdes para o
desenvolvimento da crianga. Mais uma vez a “familia ideal”, que é a Unica responsavel pelo
desenvolvimento estd na discussao das politicas familistas. Segundo Horst e Mioto (2017, p.
231), a “Familia colocada como instituigdo provedora central de bem-estar”. Com o desmonte
de politicas publicas, as familias tém assumido cada vez mais o lugar central de gerenciar 0s
mecanismos subjacentes a exploracdo do trabalho e ao esvaziamento dos direitos sociais.

Na subsecao 2.1.2 discute-se sobre familia e género, fundamentados em Gois e Oliveira
(2019), e aqui retoma-se essa discussdo, para analisar as narrativas que corroboram a
apresentacdo do declinio do patriarcado, em reflexo aos movimentos feministas e trabalhistas
socialistas, assim, sdo promovidas discussdes sobre 0s papéis parentais, sobre a sobrecarga das
mulheres e os impactos na prote¢do social e nas responsabilidades da familia.

No século XXI muito se discute ainda sobre igualdade de género, discussao evidente no
relato apresentado pela P3, quando apresenta a familia e afirma que “os pais trabalham muito”
e que a escola deve atuar como rede de atencdo e cuidado do filho:

Eu tenho outra familia que é completamente diferente. E uma familia bem
estruturada, um filho planejado, ja tinha outro filho e, ai é uma outra construgéo,
uma outra relacéo.

Tem uma outra familia que o filho também foi planejado, o casal mantém uma
relacdo, sdo casados, enfim! Mas trabalham muito, ai ja é muito diferente da outra
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familia que a mae conseguia se dedicar. Entéo, a sobrecarga do filho ndo era tdo
grande (pausa) E!! é isso! [...]

Essa familia que tem um filho que estuda numa escola particular, uma escola boa que
tem até psicdloga orientando ABA [...]. Por outro lado, ele ndo tem toda essa
convivéncia social que o outro tem! [...]. E bom também, mas esses pais, eles n&o tém
muito tempo. Trabalham o dia inteiro, toda a terapia desse paciente precisa ser
depois das 6 horas da tarde, porque a familia ndo tem como trazer antes, eles
trabalham muitooo. Entao, é muito pouco tempo deles junto com essa crianca. Eu ndo
digo nem para estimulagcdo, também estimular, mais viver é estimular, noés
estimulamos as pessoas pelas vivéncias. Entéo, (riso) eles ndo tem tempo de viver
com essa crianga!

Tem todo suporte financeiro, mas o pai ndo tem tempo! N&o tem tempo de qualidade
com essa criangas, eu acho que isso faz diferenca também! Nao s6 a questdo
financeira. Pronto! (P3).

Uma familia que diverge da outra, embora os pais mantenham a familia “estruturada”

(na visdo de P3). Estdo casados e, tendo planejado o filho, ndo houve o planejamento da

abdicacdo do trabalho para que a mée ficasse mais tempo com o filho, a fim de promover

momentos de vivéncias e estimulos.

Percebe-se, nas narrativas, que ha hipervalorizacdo da mée casada (que fica em casa,

dedicando-se aos filhos), em comparacdo com a mae que também fica em casa, mas que nédo

advém de uma unido estavel, com recursos financeiros, e que tem menos tempo para se dedicar

ao desenvolvimento do filho, o que se justifica pela menor oportunidade financeira. Sobre o

terceiro caso apresentado, apesar do suporte privado que garante espacos e possibilidade de

desencolhimento infantil, o atendimento continua aquém, pois ndo é conduzido pelos

familiares.

Ai, acho que foi uma angustia que eu trouxe para vocé quando comecei a acompanhar
esse caso, porque eu via que esse menino precisava de muitas coisas.

E isso, ndo tenho o que fazer! E eu me perguntava muito, sera que eu tenho que fazer,
ou preciso ofertar o que eles precisam. porque eles precisavam, foi essa a chavinha
que mudou, importante (P3).

A narrativa da P3 defende a familia a partir da perspectiva de que a mée deve estar em

casa para estimular o filho, e no caso das familias que ndo dispdem da mesma condicdo ela

refere angustia decorrente das demandas da criangca. Ao que parece, a profissional nutre a visao

idealizada de familia, sem fazer as devidas mediacdes em relacéo a sua condicédo de classe.

A representante da familia F1 expde

Essa psicéloga falou para o xxxx (pai) que ela (a psicdloga) ndo precisava conhecer
o pai. Quando eu ia falando e ele ia completar alguma coisa, ela interrompeu e disse
para ele: - Nao! E a mée que sabe! (pausa) O pai participa, mas o pai é pai! (F1).

Nesse ponto da discussao, cabe ressaltar que psicélogos, assistentes sociais, médicos,

dentre outros profissionais, tém em seus cddigos de ética a perspectiva do respeito as crencas,
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desejos e valores dos pacientes e usuarios. Nesse sentido, é preciso considerar, principalmente,
para as familias que tém criangcas com diagndstico de TEA esse cuidado deve ser observado
com maior atencao.

As narrativas que seguem apresentam as evidéncias da sobrecarga das maes e as
abdicacdes para o cuidado dos filhos com ou sem TEA, estando ou néo inseridas no mercado
de trabalho.

[..] eu sempre pergunto cadé o pai? As mdes sempre respondem, “o pai estd
trabalhando”, ele falou para eu vir e depois passar para ele a orientagdo. E sempre
essa fala. Muitas vezes elas ja justificam que ndo trabalham [...] a maioria delas (as
mées) ndo trabalha, tem algumas delas que trabalham sim, e essas tem muitas
dificuldades para estar (nos atendimentos). Mas essas sempre dao um jeito nas suas
agendas para estar nos atendimentos e orientagdes. Mas a maiorias delas justificam
que o pai esta trabalhando, por isso ele ndo comparecem (P1).

E isso comegou a pesar muito para mim! mais uma vez a minha rigidez, eu ndo
aceitava: ndo estar cuidando do meu filho! E entdo isso pesou muito para mim e eu
tive que fazer uma escolha do que era certo, do que eu tinha de registro (trabalho
formal), do que eu tinha beneficios, ou em continuar o que eu estava fazendo no
consultorio (trabalho autdnomo) que eu estava em construcdo, estava conhecendo,
ndo tinha experiéncia, que exigia de mim, mais dedicagéo do que aquilo que eu ja
estava acostumada. Ai eu resolvi largar o consultdrio, fechei, e fiquei trabalhando na
RH.

Ai eu falei, “vou esperar”, passei um tempo em casa e pensei, “Vou me dedicar ao
meu filho” (P2).

Eu estava trabalhando, o xxxx (pai) precisa trabalhar. Os horarios que a gente
conseguia de terapia, e quando conseguia ndo encaixava na nossa necessidade e
rotina, mesmo assim a gente foi em algumas.

No comeco, quando chegamos aqui na clinica, nés ja estdvamos tentando achar
profissionais que atendessem 0 xxxxx, pois a gente ja tinha passado com alguns e
estdvamos na batalha e expectativa de conseguir, eu até comentei com a psicologa
(F1).

Ai comecamos as terapias. E isso, é aquilo, vocé tinha que levar! Aqui o tratamento
dela eu ainda consigo conciliar com os meus horarios de trabalho, la na prefeitura
nado tinha como, era o horério que eles dessem [...] O que ndo é ruim, eu ndo estou
reclamando, mas para gente que trabalha que precisa do dinheiro para se sustentar
e até para dar um suporte para outras coisas a mais, ficou muito pesado. Comecei a
querer a dividir as tarefas com pai, foi quando comecou a pesar (F2).

[...] eu trabalhava quando eu tive 0 xxxx (filho). [...] e eu vi que n&o teria como eu
trabalhar e fazer o tratamento dele, porque primeiro que eu ficava o dia todo fora de
casa eu teria que contratar uma pessoa para trazer. E eu preferi sair do servico, ndo
me arrependo apesar de muita luta, porém é muito aprendizado também!

Eu trabalho, meu esposo trabalha, estamos numa correria porque mudou muito né!
Foram 10 anos dentro da minha casa (risos) (F3).

Todas as participantes, profissionais ou mées, referem o binémio trabalho/mée. A
profissional 1 apresenta desconforto com a presenca quase que exclusiva das maes
acompanhando 0 processo terapéutico, mesmo considerando que elas, em sua maioria, sdo

trabalhadoras que se desdobram para acompanhar os filhos.
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A profissional 2 relata seu proprio sofrimento em conciliar o trabalho com o nascimento
do filho e a “culpa” que sente em delegar/compartilhar a responsabilidade do cuidado.

A profissional 3, conforme citado anteriormente, tem compreensao de que as maes que
se dedicam exclusivamente aos filhos e as maes que trabalham fora precisam acessar outras
redes de apoio, visto que contam pouco com a presenca do pai.

A familia 1, representada pelo pai e pela mée, cita a necessidade de os dois trabalharem,
organizarem o tempo para acessar as terapias dos filhos, conciliando as agendas pessoais e 0
acesso a rede de apoio da familia estendida.

A familia 2 apresenta a dificuldade em conciliar os horérios de terapia com o trabalho,
renunciando ao servico ofertado pelo SUS e recorrendo ao atendimento privado, para que possa
participar das intervencdes e garantir o cuidado e a subsisténcia.

Na familia 3, a mae deixa de trabalhar quando recebe o diagndstico do filho, retornando
ao mercado de trabalho 10 anos depois, quando a psicdloga do filho sugere que ela permita
maior independéncia a ele. Todas as participantes desta pesquisa sao mulheres que trabalham.
Segundo Maria Cristina Aranha Bruschini (2007, p. 538:

[...] uma nova identidade feminina, voltada tanto para o trabalho quanto para a
familia —, de outro, permanecem as responsabilidades das mulheres pelas
atividades domésticas e cuidados com os filhos e outros familiares — 0 que indica a
continuidade de modelos familiares tradicionais, que sobrecarregam as novas
trabalhadoras, principalmente as que sdo méaes de filhos pequenos, em virtude do
tempo consumido em seus cuidados (grifos nossos).

A Figura 12 indica que a participacdo masculina no mercado de trabalho ainda é superior
a feminina. Essa desigualdade é reflexo de praticas discriminatérias do mercado de trabalho,
que remete novamente a divisdo por género e ao fato de as mulheres se ocuparem muito mais

com os afazeres domésticos e com os cuidados aos familiares.

Figura 12 - Taxa de participacdo no mercado de trabalho,
distribuida por sexo no Brasil - 2017
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Fonte: IBGE, Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua 2017 (2018, p. 32).
Como se pode constatar, apesar das inimeras conquistas do movimento feminista e das

mulheres, a igualdade de género é uma realidade distante. Dados do IBGE indicam que as
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mulheres brasileiras ainda trabalham quase o dobro de horas que os homens nos afazeres
domeésticos e nos cuidados de parentes (IBGE, 2018). As mulheres dedicaram, em média, 21,3
horas semanais a afazeres ou cuidados de parentes ja os homens s6 empenharam 10,9 horas
nesse tipo de tarefa. As jornadas de trabalho somadas as tarefas domésticas e cuidado de
pessoas, perfazem 3,1 horas trabalhadas pelas mulheres do que os homens: elas somam 53,3
horas semanais de trabalho, enquanto os homens trabalham 50,2 horas semanais. (IBGE, 2018).

Toda essa reflexdo ganha relevo, pois, como se pode observar nas narrativas, as
demandas pelo cuidado dos filhos com TEA, em geral, voltam-se as mulheres/mée, com pouco
adesdo dos homens/pais. Por outro lado, trata-se de reflexdo que precisa ser enfrentada pelos
profissionais, sob pena de emitiram juizos de valor, em relacdo, tanto maes, quanto aos pais,

sem realizar uma leitura contextualizada historicamente sobre as relacfes de género no Brasil.

4.6.2. Familia e direitos

Até aqui discorreu-se sobre a complexidade de se discutir familias, o impacto das
transformacdes sociais, as interferéncias econémicas, trajetorias de vida e outros fatores.
Abordou-se a unidade familiar entendida pelo territorio (moradia), grau de
parentesco/consanguinidade, familia estendida, formada pelas relagdes afetivas e de cuidado,
perpassando pela questdo de género e papéis sociais preestabelecidos socialmente.

Cabe, agora, salientar que no Brasil um marco na histdria social estd pautado na
Constituicdo Federal, que traz a prerrogativa da equidade das relacGes conjugais, suscitando
impactos na convivéncia familiar, o que possibilita considerar que, cada vez mais, havera novas
e diferentes de formar de viver e conviver em familia (GOIS; OLIVEIRA, 2019).

A centralidade no cuidado a crianca e ao adolescente, reconhecidos como sujeitos
sociais, recolocam a familia em discussdo nas politicas publicas de protecdo. Dai a pergunta:
Qual é o real papel da familia?

Para a Constituicdo Federal de 1988:

Art. 226. A familia, base da sociedade, tem especial protecdo do Estado. (EC n.
66/2010) [...] 840 Entende-se, também, como entidade familiar a comunidade formada
por qualquer dos pais e seus descendentes. [...]8 70 Fundado nos principios da
dignidade da pessoa humana e da paternidade responsavel, o planejamento familiar é
livre decisdo do casal, competindo ao Estado propiciar recursos educacionais e
cientificos para o exercicio desse direito, vedada qualquer forma coercitiva por parte
de instituicfes oficiais ou privadas. § 80 O Estado assegurard a assisténcia a familia
na pessoa de cada um dos que a integram, criando mecanismos para coibir a violéncia
no ambito de suas relagdes.

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a salde, a
alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo
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de toda forma de negligéncia, discriminagdo, exploracdo, violéncia, crueldade e
opressdo (EC n. 65/2010) (BRASIL, 2016, p. 131-132).

Para o Estatuto da Crianca e do Adolescente:

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico
assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a sade,
a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria (BRASIL,
2019, p. 16).

Ambas as legislacdes esclarecem que o papel de garantir vida, salde, alimentacdo,
educacdo, lazer, cultura e protecdo aos individuos ndo é exclusivo da familia, mas também da
sociedade e do Estado. E consenso que a familia se fundamenta na base da sociedade;
entretanto, faz-se cada vez mais necessarios individuos, sujeito sociais, mantenham vigilancia
sobre as politicas protetivas dessa instituicdo — familia — que, ao longo da histdria
responsabiliza-se e recebe a delegacdo de ser formadora da cidadania. Entretanto, é sabido que

ela sofre interferéncias culturais, histéricas, sociais e econdmicas.
4.7 interdisciplinaridade

Conforme o item 2.3 da reviséo da literatura e salientado pelas entrevistas,

constata-se a importancia da equipe interdisciplinar durante o processo de tratamento do TEA.

Apesar da sobreposicdo de alguns sintomas especificos, o transtorno de autismo €

composto por inUmeras caracteristicas - muitas vezes inespecificas — que necessitam da atuacédo

de diversos profissionais, em seu processo de tratamento. Essas caracteristicas sao apontadas
pela profissional 1 da equipe em questao:

Quando a gente trabalha solo, e isso acontece, é! (pausa) é mais dificil, porque, o que
nés conversamos inicialmente, a crianga nao vem s6 com a patologia, s6 com um
atraso, s6 com aquela dificuldade, entendeu? Para chegar naquilo que é da minha
area, preciso acessar outras areas. Entdo, quando eu trabalho sozinha, o
desenvolvimento é um pouco mais lento, € demorado. Por exemplo, chegou e tem uma
apraxia de fala, mas a apraxia de fala ndo vem sozinha, é uma quest&o motora. Mas
me pergunto, sera que a questdo de linguagem que € basica foi trabalhada? N&o, ndo
foi, entdo, tem que trabalhar. Mas para eu trabalhar a linguagem eu preciso trabalhar
cognicao, trabalhar cogni¢do sozinha é muito dificil. (P1).

Ao refletir sobre a interdisciplinaridade, é preciso lembrar que se trata de um conjunto
de préticas cientificas que trabalham de maneira interligada e que tem como objetivo um
resultado em comum. Essa pratica, apesar de necessaria, € deveras complexa, quando ndo ha
um objetivo viavel. Para Wallner (2019), ha necessidade de convergéncia de principios, para

ocorra a interdisciplinaridade.
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Tal fator é de dificil delimitacdo, dada a abstracdo da problematica. Porém, se a equipe
de acompanhamento de pacientes com TEA se unir em torno do mesmo objetivo — 0
desenvolvimento do paciente — e estiver alinhada com os principios do desenvolvimento
neuropsicomotor, os resultados serdo superiores aqueles obtidos com um tratamento apenas

multidisciplinar. Evidentemente, a perspectiva ético-politica esta presente nesse processo.

O Inter, eu vejo uma troca maior, uma divisdo. Tipo, olha eu estou fazendo isso e
vocéé pode fazer também, todo mundo junto. Entao, esta mais integrado mesmo! Néo
é s0 cada um vendo o seu lado. Naoo sei se seria correta essa é minha visdo, mas eu
penso dessa forma. o Inter sendo realmente objetivos compartilnados, que se
complementam, focada no paciente. Assim, tendo uma viséo de que por exemplo:
vocéé ndo pode fazer isso porque isso é meu! N&o é isso ndo acontece, se a gente for
ver, dentro das nossas areas tém o que € especifico de cada um, mas muitas coisas se
esharram uma na outra, se complementam (P2).

A profissional segue explicando que, o acompanhamento é realizado por uma equipe
que trabalha unida, o paciente consegue obter melhora, na medida em que a equipe constrdi
para ele, mais facilmente, planos e estratégias especificas. Por exemplo, se a terapeuta
ocupacional cuidar da parte motora, a fonoaudiologa podera adiantar a parte da fala, sem se
preocupar com etapas primordiais, acelerando o processo e, consequentemente, reduzindo
sintomas. Mas, podemos chamar isso de interdisciplinaridade? Qual é o ponto de interseccao
entre as diferentes areas?

Um plano globalizado reflete-se de diversas formas na vida dos pais, segundo as
especialistas envolvidas. Muitas vezes 0s genitores chegam sem saber exatamente 0s porqués
de os filhos precisarem de tantas etapas distintas no tratamento, entram em conflitos internos e
externos, por falta de entendimento sobre o assunto, e culpam-se pela condicao dos seus filhos.

E ai eu perguntei, o que ela precisa? Precisa de fono. Entdo, vou arrumar
fono, precisa de psic6logo, entdo vou arrumar psicélogo! Quem sou eu? N&o estudei
para isso! Nao sei nada disso! Eu sei de dente (risos) (F2).

Esta visdo das familias, também é percebida pelos profissionais, que demandam um
alinhamento das formas de acolher e conduzir o que foi apresentado no subitem 2.1.3. As
familias de pacientes com TEA demandam treino, para que possam garantir a continuidade dos
estimulos em ambiente doméstico (LOPES, 2018).

Dessa maneira, é muito mais acolhedor e eficiente para o entendimento da familia
ver uma Unica equipe unida, por mais que diversa - estudando sobre seus filhos e
explicando de forma efetiva o que estéo fazendo. Para eles fica o questionamento do
porqué devem passar nisso tudo se a crianga s6 néo fala. Porque eu tenho que passar
nisso tudo se ele s6 ndo engatinha? Entdo, eles ndo compreendem, entdo, tem coisa
que sdo anteriores e quando a pessoa chega para passar com todo mundo, faz
anamnese e comeca e dificilmente se explicar o porque, 0 porque que a crianga esté
vinda. Estd vindo com atraso no desenvolvimento, mais 0 que é atraso no
desenvolvimento para os pais? (P1)
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Apesar disso, as fungdes de cada profissional ndo podem ser anuladas, ao contrério, elas
integram-se de forma complementar, cada um deles deve ter consciéncia de sua especificidade
conjuntamente com outros profissionais, para que encontrem convergéncias.

Queiroz e Araudjo (2009) lembram que ha necessidade de a equipe se manter articulada
e em comunicagdo constante e sistematica, com registos compartilhados e reunides frequentes,
para que ndo haja a sobreposic¢ao de uma especialidade sobre a outra. Un conflito de liderangas,
por exemplo, pode gerar problemas sérios em uma equipe interdisciplinar. Sobre essa dimenséo,

tem-se as narrativas:

Mas a coresponsabilidade numa equipe é muito dificil. Eu tenho uma equipe
trabalhando junto, uma fono, uma psico, uma TO, uma Neuropsicologa. Muitas
pessoas tém suas vidas e elas tém muitas coisas para dizer e fazer, mas a organizagéo
daquele paciente fica comprometida se alguém falhar em algum ponto. O ruim é que
nado prejudica sé o paciente, mas eu ndo digo assim, de atuacio sabe? Eu acho que
conversar é muito diferente na atuacdo com aquele paciente, porque se ¢é
interdisciplinar porque o paciente precisa de varios tipos de interven¢doo, se a gente
ndo conversar e ndao andar na mesma linha, vai ficar comprometido o
desenvolvimento, mas sim, eu acho que temos muitos desafios, pelo cansago, pela
multitarefa, pela rotina de trabalho em muitos lugares, pela falta de tempo (P1).

Eu percebo como facilitadora, facilita muito trabalho, atéé na evolugdo das criancas,

eu acho que vai muito mais rapido desta forma, mas (pausa) percebo algumas
barreiras porque isso ndo é facil de se fazer. Vocé abrir o espaco para o outro, de
certa forma até interferir naquilo que vocéé esté fazendo, e isso nao é uma coisa facil
de ser feita. E a gente esta lidando com pessoas diferentes, com profissionais
diferentes, alguns tém mais facilidade de troca outros, ndo! Entéo, realmente isso ndo
é uma coisa muito facil de fazer! (P2)

Ainda gue as relacdes de trabalho sejam complexas, pois estdo ligadas por uma gama
de profissionais com suas historias e personalidades, envolvidos no atendimento aos individuos
com TEA, para as participantes a interdisciplinaridade se resume como positiva, quando o foco

é 0 paciente.

4.7.1 A familia e a equipe
Para as familias entrevistadas, a interdisciplinaridade é majoritariamente benéfica,
porque elas se sentem seguras. Acabam por escolher algum profissional como porta voz, mas

confiam em todos.

A equipe é super fundamental para gente. Até entdo, nos tinhamos orientacdo por
video, por exemplo, de outras crian¢as. Ai quando comecou e elas dando para gente
0 que de fato a gente precisava, para estimular nele o que de fato ele precisava, ai foi
s0 emocao (F1).

As familias tendem a admirar e respeitar os profissionais, estabelecendo com eles

relagdo de confianca. Por outro lado, observa-se um processo de delegacao dos pais em relacéo
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a equipe. O excesso de confianga na equipe que é qualificada para o trabalho pode transmitir
aos pais uma sensacgao de que o Unico trabalho deles € levar seus filhos até aquele local.

E ai eu perguntei, o que ela precisa? Precisa de fono, entdo, vou arrumar fono,
precisa de psicdlogo. Entdo vou arrumar psicélogo! Quem sou eu? N&o estudei para
isso! Nao sei nada disso! Eu sei de dente (risos) (F2).

Em muitas situacGes, o excesso de confianca na equipe associado ao baixo
conhecimento dos pais sobre o TEA pode leva-los a se ausentarem do tratamento. Segundo
Allien (2000), a participacdo dos genitores no tratamento define a sua efetividade, e
compreender as variaveis que os afastam do processo e buscar medidas que 0s aproxime € uma

das funcBes mais importantes da equipe responsavel.

A familia ela é fundamental para nossa prética, para o desenvolvimento da crianga,
S0 que a0 mesmo tempo eu identifico que uma das maiores queixas da equipe. Colocar
a familia como algo.... como vou Colocar? Assim: como critica, como a familia ndo
faz! a familia mais.... Assim, o meu perfil, e novamente me cobro, penso o quanto a
gente est4 fazendo dentro dessa interdisciplinaridade para incluir essas familias de
fato! De forma adequada penso que quanto a gente estd trabalhando nesse sentido
(P2).

Legitimando a narrativa de que a familia compde o trabalho da equipe interdisciplinar,
Bagaiolo e Pacifico (2018, p. 358) apontam que “[...] a intervencdo implementada pelos pais é
considerada uma préatica baseada em evidéncia, sendo citada em importantes manuais
elaborados por 6rgdos governamentais e educacionais norte-americanos”.

Allien (2000) afirma que diversos aspectos impedem que os pais implementem, de
forma efetiva, o tratamento em casa. Como exemplo, a falta de entendimento sobre a
necessidade de continuar o tratamento fora da clinica, e, muitas vezes, a falta de comunicacdo,
que os leva a néo agir, por ndo saber como. Cabe, portanto, uma transmissao clara e efetiva de
informagdo pelos profissionais envolvidos.

Essa clareza é fundamentada pela equipe e também pelas familias. Leia-se a narrativa

da profissional P1.:

Sinto que o respaldo e o conhecimento médico € dificil de ser acessado pelos pais,
pois a linguagem dos profissionais em geral ndo é 100% compreendida por eles. Nao
é adequada.

Como eu te falei, voltando ao inicio da trajetéria profissional, como estamos
conversando aqui. Nds ndo somos preparados para vocé falar certas coisas, nem o
médico, nem terapeutas, nem ninguém é preparado. Vocé vai construindo isso ao
decorrer da sua vida profissional por experiéncia, por saber lidar, ou por uma
caracteristica mesmo de identidade né. Mas quando a gente vai dizer... Realmente
ele tem caracteristicas, realmente acredito que o0 médico vai fechar esse diagndstico,
e vocé explica o tratamento como sera, ainda assim fazemos de forma superficial para
0s pais compreenderem. Entdo, eu acho que assim, esse primeiro conhecimento
apresentado € o que acaba distanciando as familias. Eu tenho a percepcao que eles
querem achar um culpado (P1).
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Muitas vezes também, os pais param de aderir ao tratamento devido a “demora” dos
resultados ou por ndo aceitarem o transtorno. Assim, cabe a equipe reorganizar alternativas
dentro da clinica para que possam interagir com a pratica e elucidar as etapas de progresso da
crianca e as minimas melhoras, que muitas vezes acabam por néo perceber.

Quando ele era menor e tinha mais crises que hoje, pois agora ele quase nao tem!
quando ele tinha os tiques e as crises, ele (0 pai) falava: “vocé esta levando e nao
esta adiantando” (levando nas terapias)! Entdo ele ja sabia que tinha um suporte e

que ele queria que resolvesse, mas ndo, é o processo! ndo é assim, “quero que resolva
tira esse dai” (risos) (F3).

Outras vezes, os fatores que impedem a participacdo dos pais sdo externos a influéncia
da equipe, como exemplo, a auséncia devido a morte ou abandono, ou falta de recursos
financeiros. Portanto, é importante que a equipe faca um planejamento consciente disso, pois
em muitos momentos os profissionais apenas presumem a disponibilidade e acabam por se
confundir nas reais variaveis do tratamento.

[...] daqui, para eu pudesse fazer a logistica toda, sem carro e para eu poder gastar

menos possivel, para poder continuar dando uma qualidade de vida para ela, que ela
precisa e que ndo é barato (P2).

E uma outra coisa. Sabe assim, como vamos falar para ela: “olha, amplia as
oportunidades para seu filho . Como que ela vai ampliar? (pausa). O pouco que ela
tem, ela gasta para vir de Uber aqui na clinica, ela ndo tem (F3).

Quando as variaveis sdo corrigidas e 0s pais assumem seus lugares no processo, 0s
resultados sdo indubitavelmente visiveis:

Até a parte da alimentacdo dele eu mudei, quando ele era menor que ele, tinha

dificuldade em questao do barulho e ndo comia quase nada, pois ele era bem seletivo,

elas me ajudaram introduzindo comida, com ele fazendo, hoje ele gosta de cozinhar!

Ele faz, ele adora batida de abacate, ele mesmo faz e bate no liquidificador, como se

nada tivesse acontecido, porque antes era intolerante ao barulho do liquidificador,
faz bolo de cenoura, faz Hamburguer né, frita a carinha nele. (F3).

Como se pode observar, a préatica interdisciplinar € um grande desafio que merece ser
levada a cabo, em beneficio dos profissionais, dos familiares, das equipes que atuam frente as

demandas de saude e especificamente dos individuos com TEA.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Ao concluir esta pesquisa, inumeras questdes emergiram, por parte dos profissionais e
das familias dos pacientes com TEA entrevistados.

Dentre os achados da pesquisa foram identificadas muitas contradi¢des nas narrativas
sobre familia, que foi abordada pelos sujeitos, ora na expectativa do cuidado e protecdo, por
lagos parentais e conjugais, por relacdes afetivas e emocionais, ora pela concepcao de familia
tradicional tida como ideal, tanto por profissionais, como pelos familiares. Em outros
momentos, além das contradi¢des, foram perceptiveis dores e anseios produzidos no ambito
familiar.

As familias, muitas vezes, apoiadas na concepc¢ao do filho perfeito/idealizado, sofrem
com o rompimento dessa expectativa, e, em algumas situacdes, esse sentimento tem limitado o
acesso e a garantia de melhores condi¢des e desenvolvimento apos o diagndstico de TEA. Esses
sentimentos, por sua vez, atrasam o tratamento. Também se identificou que outros membros da
familia contribuem para esse atraso, na medida em que desacreditam do diagndstico, em um
processo de negacdo. Contudo, € perceptivel que ha envolvimento de familiares e da rede
extensa para a garantia do tratamento.

Também se constatou que, além das questdes relacionais que influenciam o
inicio/acompanhamento do tratamento, outros aspectos, ndo menos importantes, sdo
determinantes. Dentre esses aspectos, as condi¢cdes socioecondmicas das familias, ou seja, a
condicdo de classe, que determinara o tempo disponivel para 0 acompanhamento do tratamento,
bem como a disponibilidade de outros recursos, muito embora se reconheca a disponibilidade
deles na rede SUS, apesar das dificuldades que o sistema apresenta.

No que se refere aos profissionais, constatou-se a compreensdo de familia tradicional
como aquela que oferece melhores oportunidades aos filhos, além de atribuir as maes a
responsabilidade exclusiva do cuidado.

Nessa direcéo, evidenciou-se a reproducdo da estrutura da sociedade, que ainda vé a
mulher como unica responsavel pelos afazeres domésticos e educacdo dos filhos, o que
corrobora as desigualdades de género. Ainda nesse sentido, observou-se a auséncia da
responsabilidade paterna como um fator que contribui para o atraso no tratamento do familiar
com TEA.

A percepgédo de pais e familiares sobre as “diferengas” no desenvolvimento de seus
filhos com TEA, que caracterizam 0s sinais iniciais do autismo, é considerada como um dos

desafios enfrentados pelas familias, especialmente pela validacdo dos médicos pediatras, que
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impdem aos pais uma sensacao de fracasso, 0 que mais uma vez gera atraso para o inicio do
tratamento.

No Brasil, um pais demarcado por grandes desigualdades sociais e culturais, os grandes
desafios das intervencdes com familias estdo em planejar acBes que abarquem tal
complexidade, sem juizos de valores e violagdo de direitos. Nessa perspectiva, a
interdisciplinaridade convoca as especialidades a verem os sujeitos em sua totalidade, por meio
de uma pratica articulada que tem por objetivo a atencéo integral.

Por outro lado, é possivel destacar o quanto, no Brasil, as pessoas com deficiéncia foram
historicamente alijadas de politicas publicas efetivas que garantissem o atendimento a suas
necessidades. Como se constatou neste estudo, as politicas publicas voltadas a esse publico séo
recentes e ainda pouco utilizadas, em decorréncia de desconhecimento ou de questdes
burocréticas.

Entretanto, apesar de extremamente relevante para o tratamento do TEA, a
interdisciplinaridade € um grande desafio também enfrentado pelos pais, que ndo compreendem
0 excesso de estimulos aos quais os filhos sdo expostos, e pela equipe, que precisa delimitar seu
campo de atuacao e adotar um plano de tratamento global.

Embora constitua um desafio, a interdisciplinaridade é exponencialmente percebida
com benéfica para o paciente, pois acelera o processo de minimizacdo dos sintomas. A equipe
profissional a compreende como possibilidade de compartilhamento dos estimulos e ampliacéo
da atencdo para areas especificas.

Para as familias, a interdisciplinaridade €é importante porque garante maiores
possibilidades de estimulos e porque possibilita que os pais e cuidadores se apoiem em
profissionais que compreendem suas necessidades.

Esta pesquisa deixou clara a importancia do envolvimento das familias com o
tratamento do familiar com TEA. Ao mesmo tempo, ratificou o quanto elas precisam ser
acolhidas, ouvidas, compreendidas e orientadas, diante de uma situacdo desconhecida e
frustrante.

As familias de um individuo que foi diagnosticado com TEA demandam da equipe
interdisciplinar a compreensdo de seus medos, frustagdes e visGes. Muitas vezes, s&o
conservadoras, tradicionais, quanto aos papéis que devem desempenhar; necessitam, portanto,
de espacos de didlogo, para que possam refletir sobre esses aspectos.

No que tange a equipe interdisciplinar, contatou-se que também ela enfrenta desafios,
seja pelas proprias visdes sobre os papéis familiares e os conflitos inerentes a familia, seja pelas

dificuldades inerentes ao acompanhamento do TEA com toda as exigéncias que ele impde.
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Como sugestdo, indica-se a equipe profissional a criagdo de espacos de supervisdo por
um agente externo, o que permitira reflexdes sobre as situag¢fes vivenciadas, com aporte teorico,
pratico e emocional.

Por fim, ha que se lembrar que o Brasil é marcado por desigualdades sociais e culturais,
de modo que os grandes desafios das intervencGes com familias se referem também ao dificil
acesso as politicas publicas, as quais, cada vez mais, estdo impactadas por agendas
conservadoras, como a meritocracia, além do esvaziamento do papel do Estado. Dessa forma,
ao concluir este estudo, infere-se que muitas outras questdes emergem, as quais demandam

realizacdo de estudos aprofundados.
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APENDICES
APENDICE A — Roteiro de entrevista com a Familia

Relate sua trajetéria de vida (sua familia).

Relate sobre o diagndstico do paciente com Transtorno do Espectro do Autismo para vocé e
para sua familia.

Relate sobre o trabalho da equipe interdisciplinar com sua familia e com o paciente com
Transtorno do Espectro do Autismo.
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APENDICE B - Roteiro de Entrevista com a equipe interdisciplinar

Conte-me sua trajetdria de vida e sua trajetoria profissional;

Relate como vocé compreende familia e a familia de paciente com Transtorno do Espectro do
Autismo;

Relate como vocé vé a prética interdisciplinar realizada junto aos pacientes com Transtorno

do Espectro do Autismo e seus familiares.
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ANEXOS
Anexo A - Oficio a Clinica

MODELO DE OFICIO QUE SERA DESTINADO A CLINICA SER POTENCIAL
REABILITACAO E DESENVOLVIMENTO HUMANO

Aos cuidados do Conselho Gestor

Prezados Senhores

Solicitamos permissao para realizagdo de pesquisa pela aluna Ana Paula Nogueira de Barros
Rezende, do Curso de Mestrado em Desenvolvimento Humano: Formacéo, Politicas e Préaticas
Sociais da Universidade de Taubaté/SP, trabalho a ser desenvolvido durante o periodo
2020/2021, intitulado A FAMILIA DE PACIENTES COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO DO AUTISMO (TEA) E O PAPEL DA EQUIPE INTERDISCIPLINAR:
dilemas e desafios. O estudo seré realizado com Supervisores das Diretorias de Ensino do vale
do Paraiba paulista, sob orientacdo da Prof. Dra. Elisa Maria Andrade Brisola. Para tal, sera
realizada coleta de dados, por meio de entrevista, junto aos familiares, e entrevista coletiva
(Grupo focal) com parte da equipe interdisciplinar. Sera mantido o anonimato da instituicéo e
dos participantes.

Ressaltamos que o projeto da pesquisa passara por anélise e aprovacio do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade de Taubaté.

Certos de contar com sua colaboragdo, colocamo-nos a disposicdo para esclarecimentos no
Programa de P6s-graduacdo da Universidade de Taubaté, rua Visconde do Rio Branco, 210,
CEP 12.080-000, ou pelo telefone (12) 997019234 (pesquisador), Solicitamos a gentileza da
devolucdo do Termo de Autorizacdo da Instituicdo devidamente preenchido e assinado pelo
representante legal.

Aguardamos sua resposta e aproveitamos a oportunidade para renovar nossos protestos de

estima e consideragéo.

Ana Paula Nogueira de Barros Rezende
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Anexo B- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé estd sendo convidado a participar como voluntario da pesquisa A FAMILIA DE
PACIENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO (TEA) E O PAPEL DA
EQUIPE INTERDISCIPLINAR: DILEMAS E DESAFIOS, sob responsabilidade da
pesquisadora Ana Paula Nogueira de Barros Rezende, sob orientacdo da Professora Dra. Elisa
Maria Andrade Brisola. Nesta pesquisa, pretendemos identificar os dilemas e desafios
enfrentados por familias de pacientes com Transtorno do Espectro Autista e da equipe
interdisciplinar de uma instituicdo privada de um municipio da regido do vale do Paraiba,
paulista, por meio de uma abordagem qualitativa.

Os participantes da pesquisa representardo o conjunto dos profissionais e um conjunto
dos familiares acompanhados no servi¢o desta instituicdo, ou seja, familias das quais um ou
mais membros tenham sido diagnosticados com Transtorno do Espectro do Autismo, e 0s
profissionais envolvidos no acompanhamento interdisciplinar dos pacientes com Transtorno do
Espectro do Autismo. A pesquisa terd como instrumentos de coleta de dados uma entrevista
guiada por roteiro. Os dados serdo coletados com uso de equipamento de gravacao de audio.
As entrevistas serdo agendadas individualmente (exceto para membros da mesma familia). O
local, forma e o horério serdo definidos pelos participantes. Considerando o periodo pandémico
da Covid-19, a entrevista remota podera ser adotada.

Se os participantes optarem pela entrevista presencial, ela sera realizada em local, dia e
horéario convenientes para eles, e serdo seguidos todos os protocolos de biosseguranca sugeridos
pelo Ministério da Saude (online) para prevenir a transmissdo da Covid-19, preconizando uso
de equipamentos de protecdo individuais descartaveis (disponibilizados pelo pesquisador).
Eventuais despesas que o0s participantes tenham com transporte serdo ressarcidas pelo
pesquisador. Sera apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que
deveré ser assinado pelo colaborador e pelo pesquisador. Esse termo serd emitido em duas vias
de igual teor: uma delas ficard com o pesquisador e a outra sera entregue a vocé.

Se o0s participantes optarem pela entrevista remota, ela sera agendada para ser realizada
em plataformas digitais e ou videoconferéncias, conforme dia e horario indicados por eles. Um
link sera gerado pelo pesquisador e enviado aos participantes, por e-mail. Eventuais despesas
para suporte e conexdo serdo ressarcidas pelo pesquisador. Eventuais intercorréncias com
conexd@o ou recursos poderdo determinar que as entrevistas sejam reagendadas, conforme
disponibilidade do participante colaborador. Sera enviado aos participantes, via correio, 0

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Esse termos devera ser devolvido vi
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correio, com postagem a cobrar (paga pelo pesquisador), com recebimento antecedendo a
realizacdo da entrevista. O TCLE ser& emitido em duas vias de igual teor: que delas ficara com
0 pesquisador e a outra sera entregue ao participante.

O pesquisador sera o responsavel pelos dados originais por um periodo ndo inferior a 5
(cinco) anos, quando serdo destruidos. Os dados originais serdo guardados, tomando-se o0
cuidado necessario para garantir o anonimato dos participantes. As informac6es coletadas no
decorrer da pesquisa e 0s conhecimentos gerados a partir deles ndo serdo utilizadas em prejuizo
das pessoas ou da instituicdo em que a pesquisa sera realizada. Os dados coletados por meio da
entrevista guiada por roteiro serdo utilizados para a dissertacéo a ser apresentada ao Curso de
Mestrado em Desenvolvimento Humano: Formacdo, Politicas e Praticas Sociais da
Universidade de Taubaté/SP, bem como para divulgacdo em publicacdes s e/ou apresentacoes
em eventos cientificos.

Hé beneficios e riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa. Os possiveis riscos
sdo minimos, por exemplo, algum desconforto emocional durante a realizacdo da entrevista,
considerando que ocorreréo relatos de experiéncias vividas. Entretanto para evitar que ocorram
danos, caso se sintam inseguros os participantes ndo serdo obrigados a responder a questdes
que possam lhes causar constrangimento. Fica garantido aos participantes o direito ao
anonimato. Poderdo declinar de sua participacao a qualquer momento a pesquisa. Os contelidos
por eles fornecidos serdo utilizados exclusivamente para finalidade académica. Quaisquer
desconfortos emocionais gerados demandarao intervengdes técnicas profissionais, sem custo
aos colaboradores. Fica garantido ao participante o direito as indenizacbes legalmente
estabelecidas, caso os termos desse contrato ndo sejam respeitados pelo pesquisador, ou por
algum mal-estar causado pelo contetdo das conclusdes. Os participantes tém o direito de ser
informados, a qualquer momento que julgarem oportuno, a respeito dos resultados parciais e
finais da pesquisa. Quanto aos beneficios, espera-se, ao final desta pesquisa, contribuir para a
melhoria do servigo, bem como para instrumentalizar a equipe interdisciplinar.

Para participar deste estudo vocé ndo tera nenhum custo com transporte e alimentac&o.
A postagem deste Termo, se porventura houver, sera ressarcida por deposito bancarios. VVocé
ndo recebera qualquer vantagem financeira. Tera esclarecimento sobre o estudo sobre qualquer
aspecto que desejar e estara livre para recusar-se a participar. Sua recusa em participar ndo lhe
acarretarad qualquer penalidade ou modifica¢do na forma como é atendido pelo pesquisador, que
tratard a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Os resultados da pesquisa estardo
a sua disposicdo, quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participacdo ndo

sera liberado sem a sua permissdo. VVocé ndo sera identificado em nenhuma fase da pesquisa e



152

em publicagdo que dela possa resultar. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficarao
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos. Este termo de
consentimento encontra-se impresso em duas vias> uma delas sera arquivada pelo pesquisador
responsavel, e a outra sera entregue a vocé. Para qualquer outra informacéo vocé podera entrar
em contato com o pesquisador pelo telefone (12) 99701-9234 “inclusive liga¢des a cobrar”, ou
pelo e-mail paula.rezende@live.com. Em caso de ddvidas a respeito dos aspectos éticos deste
estudo, vocé podera consultar o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UNITAU, na Rua
Visconde do Rio Branco, 210 — centro — Taubaté, telefone (12) 3635-1233, e-mail:
cep@unitau.br O pesquisador responsavel declara que a pesquisa segue a Resolucdo CNS
466/12.

Rubricas:
Ana Paula Nogueira de Barros Rezende
Pesquisador responsavel12 99701-9234 — inclusive ligacOes a cobrar
paula.rezende@live.com
Participante
Consentimento pos-informacao

Eu, , portador do documento de
identidade fui informado dos objetivos da pesquisa (NOME DA

PESQUISA), de maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer
momento poderei solicitar novas informacdes sobre a pesquisa ou deixar de participar, sem que
venha a sofrer prejuizo ou penalidade. Declaro que concordo em participar. Recebi uma cépia
deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer

minhas duvidas. : de de 20_.

Assinatura do participante


mailto:paula.rezende@live.com
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Anexo C: PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

wr  UNITAU - UNIVERSIDADE DE Platafor
VW |CEPE= TAUBATE ww’l -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A FAMILIA DE PACIENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO
(TEA) E O PAPEL DA EQUIPE INTERDISCIPLINAR: dilemas e desafios

Pesquisador: ANA PAULA REZENDE

Area Tematica:

Versédo: 3

CAAE: 40639220.0.0000.5501

Instituicao Proponente: Universidade de Taubaté

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.592.106

Apresentacao do Projeto:

Trata-se da 3a vers&o do projeto de pesquisa "A FAMILIA DE PACIENTES COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO DO AUTISMO (TEA) E O PAPEL DA EQUIPE INTERDISCIPLINAR: dilemas e desafios."
Objetivo da Pesquisa:

Adequados.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos e Beneficios apresentados adequadamente.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Apresentados de maneira adequada.

Recomendacoes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Aprovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Taubaté, em reuniéo realizada no dia

Endereco: Rua Visconde do Rio Branco, 210

Bairro: Centro CEP: 12.020-040
UF: SP Municipio: TAUBATE
Telefone: (12)3635-1233 Fax: (12)3635-1233 E-mail: cep@unitau.br

Pagina 01 de 03
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12/03/2021, e no uso das competéncias definidas na Resolugdo CNS/MS 466/12, considerou o Projeto de
Pesquisa: APROVADO.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 15/02/2021 Aceito
do Projeto ROJETO_1654224.pdf 17:42:15
Parecer Anterior parecercep15022021.pdf 15/02/2021 |ANA PAULA Aceito
17:40:54 |REZENDE

Recurso Anexado 20210215cartacorrecao.pdf 15/02/2021 |ANA PAULA Aceito

pelo Pesquisador 17:39:15 |REZENDE

Projeto Detalhado / | 20210215projetointegra.pdf 15/02/2021 | ANA PAULA Aceito

Brochura 17:39:04 |REZENDE

Investigador

Orcamento 202102150rcamento.pdf 15/02/2021 |ANA PAULA Aceito
17:38:03 |REZENDE

Cronograma 20210215cronograma.pdf 15/02/2021 |ANA PAULA Aceito
17:37:48 | REZENDE

Outros 20201218roteirointer.pdf 21/12/2020 |ANA PAULA Aceito
11:40:54 |REZENDE

Outros 20201218roteirofamilia.pdf 21/12/2020 |ANA PAULA Aceito
11:40:35 | REZENDE

TCLE/Termos de | 20201218TCLE.pdf 21/12/2020 |ANA PAULA Aceito

Assentimento / 11:39:45 |REZENDE

Justificativa de

Auséncia

Declaragéo de oficioaclinicaSERR .pdf 29/10/2020 |ANA PAULA Aceito

concordancia 13:48:07 |REZENDE

Solicitagdo Assinada | termodecompromissodopesquidorassinal 29/10/2020 |ANA PAULA Aceito

pelo Pesquisador do.pdf 13:45:49 |REZENDE

Responsavel

Declaragéo de declaracaoinfraestrutura.pdf 29/10/2020 |ANA PAULA Aceito

Instituicdo e 13:44:09 |REZENDE

Infraestrutura

Folha de Rosto folhaderostoanapaula.pdf 29/10/2020 [ANA PAULA Aceito
13:23:12 |REZENDE

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Endereco:

Bairro: Centro

UF: SP

Telefone: (12)3635-1233

Rua Visconde do Rio Branco, 210

CEP: 12.020-040

Municipio: TAUBATE

Fax: (12)3635-1233 E-mail:

cep@unitau.br
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' euicr UNITAU - UNIVERSIDADE DE =% Plabafor.
VW |CEPE= TAUBATE %Oﬂ -

Continuagéo do Parecer: 4.592.106
Nao

TAUBATE, 15 de Margo de 2021

Assinado por:
Wendry Maria Paixao Pereira

(Coordenador(a))
Enderego: Rua Visconde do Rio Branco, 210
Bairro: Centro CEP: 12.020-040
UF: SP Municipio: TAUBATE
Telefone: (12)3635-1233 Fax: (12)3635-1233 E-mail: cep@unitau.br
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