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RESUMO: Temos como objetivo investigar as divergéncias entre o campo das
estratégias para pessoas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autismo
(TEA) e a luta pela legitimidade de um tratamento qualificado na rede do Sistema
Unico de Saude - SUS. O campo esta evocando o objeto de estudo através da
experiéncia em um Centro Especializado de Reabilitaggdo — CER, localizado no
Agreste de Pernambuco. A estrutura da pesquisa ganha dimensao utilitaria, por ter
como paradigma orientador a pesquisa-acao, foi desenvolvida em trés etapas, que
foram: Diario de Campo, Entrevistas Semiestruturadas com os familiares dos
usuarios; na terceira etapa como proposta de intervencao foram feitas Oficinas de
Reflexao e Agcado com os profissionais da instituicao.
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A problematica que demandou o desejo desta investigagdo versa sobre o
sujeito com autismo, e portanto, tudo o que possa ser proferido no campo da saude,
compreendendo o desenvolvimento humano apoiado no referencial da psicologia.

Por essa relevancia, a presente pesquisa, partiu do seguinte problema: como se dao
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os processos de cuidados as pessoas com diagnostico de autismo, através do SUS?
Assim, nosso objetivo geral foi investigar protocolos de intervencdes terapéuticas
para pessoas diagnosticadas com autismo e seus familiares, ofertados pelo SUS,
em instituicdo localizada no agreste de Pernambuco. Como objetivos especificos,
temos: Construir um diagnéstico local sobre poténcias e dificuldades na atuagao, no
fluxo e nos relacionamentos profissionais; Investigar através de familiares dos
usuarios do servigo, os protocolos de cuidados para o autismo no campo da
reabilitacdo e cuidados a saude mental; Identificar quais as estratégias de
intervengdes utilizadas pelos profissionais do CER; Reconstruir a partir do

protagonismo dos participantes, protocolos e organizagao da rede de apoio.

A origem do Transtorno do Espectro Autista (TEA) € multifatorial, de acordo
com a OPAS/OMS (2017) ndo existe etiologia unicamente definida, uma vez que as
evidéncias cientificas disponiveis indicam a existéncia de fatores genéticos, bem
como fatores socioambientais, que propiciam o aparecimento do quadro autistico. As
pessoas podem apresentar prejuizos em trés areas principais: socializagéo,
comunicagao e comportamento,relacionados com a dificuldade de interacéo social e
variam dentro do espectro. Conforme o manual diagnéstico e estatistico de
transtornos mentais DSM-V, o autismo é caracterizado como déficits persistentes na
comunicagao social e na interagdo social em multiplos contextos, também é definido

por padrdes restritos e repetitivos de comportamento (APA, 2014).

A OPAS/OMS (2017) estima que uma em cada 160 (cento e sessenta)
criancas tem transtorno do espectro autista, as pesquisam confirmam que os casos
estdo aumentando significativamente. O Brasil ndo tem estudos de prevaléncia de
autismo, atualmente foi sancionada a lei 13.861/19, que insere informacdes
especificas sobre o autismo no censo demografico do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) para o ano de 2020, sendo prorrogado para o ano de
2021 em decorréncia da pandemia do COVID-19. Um marco importante, com dados
mais concretos e ndo apenas estimativas, direcionando com legitimidade a garantia

de direitos e politicas publicas, em prol das pessoas com autismo.
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Processos psicopatologicos do autismo

A psicopatologia € campo de conhecimento que requer debate constante e
aprofundado, como afirma Dalgalarrondo (2019, p.26) “A psicopatologia, em
acepcao mais ampla, pode ser definida como o conjunto de conhecimentos
referentes ao adoecimento mental do ser humano. E um conhecimento que se
esforga por ser sistematico, elucidativo e desmistificante”, o autor ainda contribui
quando presume que nunca se pode reduzir por completo o ser humano a conceitos
psicopatologicos. Trazer esses conceitos interligando a semiologia no qual podemos
entender como estudo dos sinais e sintomas das doencas humanas, delimitam as
fungdes psiquicas e facilitam os estudos dos transtornos mentais.

Todavia, temos uma multiplicidade de psicopatologias e de perspectivas
deliberadas, logo, referenciaremos na perspectiva da psicopatologia a-tedrica e
descritiva, que delineia as experiéncias subjetivas e também o comportamento
resultante da doenca mental, através da avaliagcdo empatica da experiencia humana.
Desta forma, Dalgalarrondo (2019) em suas argumentacdes sobre mente humana e
sua integridade indivisivel, afirma que o funcionamento psiquico pode ser analisado
em diversas fungbes mentais, “Ao se estudar e praticar a psicopatologia, ndo se
julga moralmente aquilo que se estuda; busca-se apenas observar, identificar e

compreender os diversos elementos do transtorno mental” (p. 26).

O TEA ainda é uma condi¢cdo clinica de natureza multifatorial, como ja
citamos no decorrer do texto, resultado de fatores genéticos, hereditarios e
ambientais. A busca incessante por uma etiologia é outra caracteristica desse
campo, que expdem diversos agentes, sempre referenciando a causalidade.
Estamos falando da organizagdo do diagnéstico que € iminentemente clinico, feito
através de anamnese completa e observacao por profissionais qualificados, pois os
exames laboratoriais ainda nao atingiram um nivel significativo para comprovar de
forma segura o diagndstico (SCHWARZMAN, 2011). Por isso, considera-se que o
autismo n&o apresenta um marcador biolégico.

O diagnéstico psicopatoldgico, com excegdo dos quadros psico-organicos
(delirium, deméncias, sindromes focais, etc.), de modo geral, ndo € baseado

em mecanismos etiolégicos supostos pelo avaliador. Baseia-se
principalmente no perfil de sinais e sintomas apresentados pelo paciente na
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histéria do transtorno, desde que surgiu até o momento atual da avaliagdo
(DALGALARRONDO, 2019, p.83).

Logo, os critérios estdo mais sensiveis dentro dessa ideia de gradagcao de
espectro, assim o autismo se enquadra como dimensional, por trazer inumeras
possibilidades e intensidades. O modelo dimensional, se estabelece como um
modelo mais sensivel e isso significa dizer que algumas pessoas que apresentam
tracos, podem ser tratadas precocemente. Através desse modelo, o manual
diagndstico no DSM-V avanga quanto ao Transtorno do Espectro autista, quando

nos faz pensar no prisma, inseridos na possibilidade de gradacgao para o autismo.

Transi¢ées conceituais e implicagdes nos arranjos organizativos da rede de

saude mental acerca do autismo

Chegamos ao ponto em que pretendemos analisar a linha epistemolégica da
saude mental, a partir das lutas e rupturas de todo esse movimento social. Temos
além de muitas construcdes, inumeras rupturas, saindo de um modelo e construindo
outras possibilidades de ampliagao no cuidado. No sentido de ruptura “a analise da
loucura como doenga mental deve ser reinterpretada numa dimensao vertical; e
neste caso verifica-se que sob cada uma de suas formas ela oculta de uma maneira
mais completa e também mais perigosa essa experiéncia tragica” (FOUCAULT,
2008, p.29), o empenho mesmo com tanta luta, nos faz pensar que ainda temos
diversos efeitos negativos que feriram a condicdo do adoecimento psiquico. A
reforma psiquiatrica, a luta antimanicomial e até o SUS, sdo frutos de muitas lutas
para desmonte de alguns modelos de instituicdes. Outro disparador é que a
sociedade precisa pensar e ultrapassar os estigmas na saude mental como um todo,

através da experiéncia humana.

O atual cenario estd em constantes modificagcdes, rompemos os muros
manicomiais, mas ainda precisamos debater sobre a atengdo psicossocial e é
possivel encontrar caminhos eficientes e sensiveis para ajudar pessoas em
sofrimento psiquico, articulando politicas publicas na rede, visando uma gestéo do
SUS humanizada e integrada. A saude mental tem como premissa reconhecer o
protagonismo dos sujeitos envolvidos, e resulta da unido das agdes em promogao,
prevencao e intervencao referentes a saude mental da populagao. Para ilustrar

possiveis desafios das politicas publicas brasileiras e seu efeito paradoxal € de

HumanZ. Questdes controversas do mundo contemporaneo, v. 17, n. 2 (2023). ISSN: 1517-7602

4



INACIO, SILVA / Da expectativa a experiéncia com o autismo

extrema necessidade a construcdo de espacgos para dialogo que visem o estudo

desses arranjos na organizacao da rede de atendimentos.
Estratégias de intervengées em saude mental

Gostaria de iniciar esta reflexdo sobre a trajetoria da saude mental, fazendo
alusao ao livro e documentario, o Holocausto Brasileiro, escrito por Arbex (2013),
aconteceu em Barbacena, € uma histéria paradoxal, mas € a nossa histéria. A obra
revela e compartilha o sofrimento lamentavel, sobretudo, normalmente ignorado na
memoéria da sociedade. O sofrimento frente a intolerancia social de excluir a doenca
mental, assim como excluir pessoas que nao correspondiam as regras sociais, essa
reflexdo enfatiza a omissdo do estado, dos profissionais e da comunidade diante

praticas de tortura e subordinagdo de minorias.

As reflexdes acima citadas refletem a luta antimanicomial e todo processo que
perdurou a reforma psiquiatrica, percurso tragico que precisa ser relembrado. Ainda
necessitamos de muito progresso, mas a saude mental pode ser vista atualmente
em servigos de diferentes redes com o intuito de adaptar a qualidade de vida dos
usuarios, familia e profissionais inseridos nos servigos. Projetos e protocolos de
intervengdes voltados para o cuidado do sujeito, perpassam por varios setores e
disciplinas, habilitam e ampliam essa diversidade profissional, atribuindo
competéncias de intervencdo multiprofissional que visam condi¢gdes de bem-estar
para cada cidadao, sejam através agdes grupas ou individuais, através de diversos

olhares e diferentes especialidades.

De acordo com essa discussdo, trazer o autismo para o campo da saude
mental temos o percurso e sua explosao diagnédstica, que representou uma enorme
conquista quanto as descobertas e avangos, mas também deu visibilidade a um
enorme antagonismo. Ao ponto de inumeros beneficios, lado a lado, temos uma
imensidao de diagndsticos que ndo condizem com as pessoas, o autismo se tornou
o grande protagonista em hipéteses e diagndsticos. Estamos em uma sociedade
cada vez mais intolerante, principalmente a comportamentos de criangas que nao
atendem aos requisitos de: obediéncia, foco, disciplina, atencdo e socializagao,
comportamentos que fogem disso, agu¢gam o desrespeito a infancia, a subjetividade,

ao tempo e limite de cada pessoa, sendo a patologizacdo do que € incomum na
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esfera mental, e a medicalizacdo de desvios sociais, Hanna Arendt introduz

conceitos sobre sociedade moderna, quando pontua que,

O motivo pelo qual esse fendbmeno é tdo extremo é que a sociedade de
massas nao apenas destroi a esfera publica e a esfera privada: priva ainda
os homens néo sé do seu lugar no mundo, mas também do seu lar privado,
no qual antes eles se sentiam resguardados contra 0 mundo e onde, de
qualquer forma, até mesmo os que eram excluidos do mundo podiam
encontrar-lhe o substituto no calor do lar e na limitada realidade da vida em
familia. (ARENDT, 2008, p. 68).

Mas, ainda € nesta sociedade que o autista tende a ser tomado unicamente
como portador de déficit social, irreparavel. No entanto, para organicidade do
transtorno essa caracteristica ndo deveria ser tomada com estigma. Podemos situar
como uma batalha, por acdes verdadeiramente inclusivas. S&o visiveis os impactos
que atravessam as experiéncias desenvolvidas por pessoas com autismo, e 0
quanto esses sujeitos perdem o nome e sua identidade e passam a serem
reconhecidos como “os autistas”, com muitas de suas relagdes com a sociedade

prontamente impostas e comprometidas por um diagndstico.

Laurent (2014) destaca que batalha do autismo é assim, igualmente a batalha
pela diversidade de abordagens, apenas nessa variedade o sujeito pode ter lugar
efetivo. A batalha do autismo é uma proposicao de respeito a forma de ser de cada
um, para além de seu aspecto ético e epistémico, sustentar a afirmativa de que o
autismo é um sintoma politico de nosso século. Somente com a contribuigdo social,
com o0 manejo das politicas publicas mais amplas que adotam abordagens

interdisciplinares, que poderemos expor e evocar essas questdes.

Contudo, compreender a dimensado do exercicio profissional na construgao
dos cuidados em saude mental da pessoa com diagndstico de autismo, em suas
sobreposi¢cdes com a reabilitacdo é fundamental, para que possamos analisar a
eficacia no tratamento integral ao individuo em seu modo mais singular, permitindo
atravessar nas perspectivas tedricas que se diferenciam ao apontar alteragdes da
experiéncia subjetiva, alteracbes comportamentais estereotipicas, comunicagéo e

comprometimentos na interacéo social dos pacientes envolvidos.
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Estratégias na atengao na rede sus as pessoas com transtorno do espectro do
autismo

Algumas indagagdes rondam a especificidade da tematica. Compreender se a
rede publica de saude fornece o tratamento adequado e eficiente, € de suma
importancia. Delineia a necessidade de reconhecer esse aumento significativo de
pessoas acometidas pelo transtorno, e identificar os direitos por tratamento
adequado em saude, visualizando nesse processo seus possiveis equivocos, para

assim trilhar caminhos para um atendimento integral e humanizado.

No Brasil, contamos com dois documentos publicados pelo Ministério da
Saude, referenciar os protocolos existentes para o tratamento do autismo e como
eles se inserem no contexto mais amplo das politicas em saude voltadas ao
segmento, que sdo: Linha de Cuidado para Atengédo as Pessoas com Transtorno do
Espectro do Autismo e seus Familiares na Rede de Atencdo Psicossocial do
Sistema Unico de Saude, Brasil (2015) e as Diretrizes de Atencéo a Reabilitacdo das
Pessoas com o Transtorno do Espectro do Autismo, Brasil (2013). Ambos versam
sobre o cuidado a pessoa com autismo, como também oferecem orientagdes as

equipes multiprofissionais e suas especificidades dentro das redes.

Para Oliveira et al. (2017) a organizagao das redes de cuidados mostra que
os documentos s&o convergentes ao apontarem a relevancia da articulagao entre os
servigos do sistema de saude. Entretanto, podemos perceber que varios argumentos
sdao também divergentes quanto aos dispositivos estratégicos, na forma de
enfrentamento a um posicionamento difundido. Em algumas frentes no campo do
autismo ha afirmagdes que os CAPS nado sao lugares para autistas, sendo esse
servico especializado da RAPS que oferece cuidado as pessoas em sofrimento
psiquico, cuja atencao € voltada para promover a atencdo psicossocial junto aos
usuarios do SUS. E um trabalho realizado prioritariamente em espagos coletivos
(grupos de usuarios) e o servigo deve se organizar tanto para ser porta aberta as
demandas de saude mental do territério e de forma articulada com os outros pontos

de atengao na rede de saude e nas demais redes.
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Manter o autismo no campo da saude mental como responsavel pelas agoes,
nao significa desconsiderar a importancia e necessidade de outras redes de
atencdo, do mesmo modo no campo da reabilitacdo, ndo podemos entender como
um embate entre a saude mental versus a reabilitagdo, mas sim, compreendendo
como se organiza a rede de cuidados e dos tratamentos oferecidos no ambito do
SUS. Ainda ndo temos um sistema atento as diretrizes trazidas em tais documentos,
o0 que infelizmente esta distante da realidade. A luta legitima & por um dispositivo
avaliado como fundamental para o acompanhamento longitudinal na rede, que
referencie organizagcdo nos pontos de atencdo de maneira a disponibilizar

profissionais e equipes capacitadas para o cuidado.

Deste modo, devido a precariedade da rede de saude publica varias familias
mesmo sem condi¢des financeiras buscam os planos de saude, acreditando ser um
caminho positivo para o tratamento. Vale aqui salientar o estabelecimento dos
planos de saude privados e o0 aumento do sistema de reembolso, pois até os planos
tentam se eximir de custear o tratamento para pessoas com autismo, na maior parte
dos casos, so ofertam o servigo apds determinacao judicial. Ao mesmo tempo, além
dos processos de cuidado a saude no ambito da atencao especializada, que visam
responder as especificidades clinicas, € importante ressaltar que os servigcos de
saude devem funcionar em rede, estando preparados para acolher e responder as
necessidades gerais da saude das pessoas com TEA, o que inclui o

acompanhamento (basico e especializado).

Por isso, precisamos discutir amiude sobre a efetivagdo na pratica de saude
dos principios do SUS, para superacao das dificuldades no cuidado, equidade e até
qualidade dos poucos servicos prestados. Podemos perceber uma rede com
fragmentacdo do processo de trabalho, cujas respostas sdo sempre insuficientes,
sobre as indagagdes de quem fornece o servico, de como e onde conseguir

acompanhamento multidisciplinar.

Laurent (2014) conceitua que no mundo globalizado, onde o capitalismo e as
falsas ciéncias imperam, vivemos algo diferente do que se péde notar no nazismo,
no comunismo e mesmo nas atuais ditaduras religiosas. A atual sociedade,
pretensamente calcada na liberdade de escolha, nos coloca a mercé do mercado,

das pseudoverdades cientificas e do poder da midia. Por isso podemos ver que os
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pais ficam sozinhos com a deficiéncia do seu filho, militando a favor de direitos que

sao adquiridos, na dialética dos espacos sociais.

Sao nos encontros e desencontros desses movimentos, que visualizamos
grandes desafios sobre a organizagdo na rede de cuidados do SUS, sdo essas
reflexdes que podem sinalizar caminhos necessarios por mudangas. Em suma,
construir possibilidades de ampliagdo dos servicos do SUS para o autismo, desde a
identificacdo inicial dos sinais e sintomas, até tratamentos qualificados, consolidando
o direito da pessoa com autismo a saude na rede publica, mas o desfecho atual é

sempre diferente e doloroso.

Recursos metodolégicos

A escolha de uma metodologia de investigacao esta intrinsecamente ligada ao
objeto de estudo que pretendemos investigar, baseada na pesquisa-intervencao
pressupondo “saber ouvir e conviver com o diferente, desenvolver atividades que
possam constituir-se em acontecimentos analisadores, enfrentar os préprios limites
e medos; registrar cada passo, cada reagao e cada fala sdo processos importantes
na coleta de dados” (GALVAO E.; GALVAO J., 2017, p. 61), considerando esta
realidade e permitindo que essa pesquisa seja reestruturada de acordo com os
acontecimentos do cotidiano e as condigdes de aprimoramento e investigagdo da

pratica, Moreira (2008) contribui afirmando que,

o processo de formulagcédo da pesquisa-intervengao aprofunda a ruptura com
os enfoques tradicionais de pesquisa e amplia as bases tedrico-
metodoldgicas das pesquisas intervencionistas, enquanto proposta de acao
transformadora da realidade sociopolitica, uma vez que propde uma
intervengao micropolitica na experiéncia social (MOREIRA, 2008, p. 6).

Sendo essa a constru¢cao de uma “atitude de pesquisa” que visa modificar a
relacdo sujeito/objeto pesquisado. Ao propor a pesquisa-agdo, Lewin pensou nao
apenas estudar o problema “in loco”, mas estar presente e participar do problema,
para 0 autor a pesquisa-acdo € “um tipo de pesquisa de agdo, uma pesquisa
comparativa acerca das condicdes e resultados de diversas formas de acao social e
pesquisa que leva a acédo social” (LEWIN, 1978, p. 216), compreende que o

comportamento humano é resultado de um campo.

O autismo foi objeto deste estudo, visou analisar os protocolos de

intervencgdes terapéuticas para pessoas diagnosticadas com autismo e seus
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familiares, ofertados pelo SUS, propondo relevantes melhoras no servigco dessa
instituicdo CER-II. Contudo, a pesquisa-acao por Kurt Lewin podemos compreender
como “o planejamento parte de algo assim como uma ideia geral. Por qualquer
razao, parece conveniente atingir um determinado objetivo. Frequentemente, n&o
fica muito clara a maneira de definir esse objetivo, e de como atingi-lo” (LEWIN,
1978, p. 219). Foram essas definigdes de objetivos que visaram a construgao de um
diagnostico local sobre poténcias e dificuldades na atuagdo, no fluxo e nos
relacionamentos profissionais inseridos na instituicdo. Resultante da analise como
estdo sendo vistos os protocolos de cuidados para o autismo no campo da
reabilitacdo e cuidados a saude mental. Identificando as estratégias de intervencoes
utilizadas pelos profissionais, para assim, reconstruir, caso haja necessidade e a

partir do protagonismo dos participantes, protocolos e organizagao de rede de apoio.

Campo de pesquisa

O pesquisa realizou-se em um centro de reabilitagdo (CER-II), sendo esse,
um servigo especializado de reabilitagao fisica e intelectual, dispondo de avaliagao,
acompanhamento e tratamento para pessoas. A reabilitacdo tem por objetivo auxiliar
os usuarios em seu desenvolvimento, habilidade e potencial. Constituido por equipe
multiprofissional e atuacéao interdisciplinar, composto por: (02) Recepcionistas, (01)
Psicologa, (02) Fisioterapeutas, (01)Fonoaudidloga, (01) Terapeuta Ocupacional e
(01) Neuropediatra, (01) psicopedagoga (01) psiquiatra que referenciam o servigo e
estdo sublocado em outra instituicdo, o centro esta localizado no agreste do Estado
de Pernambuco. Toda a assisténcia e atendimentos oferecidos sao gratuitos para a

sociedade, pois esta conveniado ao SUS.

A finalidade é contribuir para um plano de debate mais abrangente nas
politicas publicas, na construgdo que enfatizem a articulagdo entre conhecimento
atualizado, aplicado no campo de atuacdo profissional de saude mental e
reabilitacdo para o autismo. Afinal, o objetivo principal dessa pesquisa é um estudo
dos saberes no campo profissional, para investigar os protocolos de intervencdes
terapéuticas para pessoas diagnosticadas com autismo e seus familiares, ofertados
pelo SUS.

HumanZ. Questdes controversas do mundo contemporaneo, v. 17, n. 2 (2023). ISSN: 1517-7602

10



INACIO, SILVA / Da expectativa a experiéncia com o autismo

Participantes

Os dados dos participantes correspondem ao tamanho da amostra, foram 14
(quatorze) pessoas, sendo 08 (oito) profissionais atuantes na instituicdo e 06 (seis)
responsaveis/familiares dos usuarios. Fizeram parte da pesquisa: familiares,
regularmente cadastrados no servigo que sejam maiores de idade, e profissionais de
nivel superior na area da saude que prestam servigos no referido Centro de
Reabilitacdo. N&o participaram dessa pesquisa criangas e adolescentes. Dessa
forma a presente pesquisa foi formatada por duas vertentes investigativas: a

realidade profissional e o cotidiano dos usuarios do servigo.

A instituicdo prontamente assinou o termo de autorizacdo para a realizagao
da pesquisa, encontrado em (Anexo C). Todos os participantes assinaram o termo

de consentimento livre e esclarecido (TCLE), em (Anexo B).

Grafico 1 — Porcentagem total dos participantes e do tipo de vinculos com a
instituicao

Tipo de vinculo com a instituicao:

14 respostas

@ Profissional de Satde

@ Responsavel pelo usuario do servigo

Analise e discussao

Para esse momento, analisaremos os dados coletados com detalhamento
suficiente, considerando que a discussao apresentada esta baseia na compreensao
da experiéncia dos participantes, através da Analise de Conteudo que para Bardin

(2008, p.9) “é um conjunto de instrumentos metodoldgicos cada vez mais sutis em
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constante aperfeicoamento, que se aplicam a discursos (conteudos e continentes)
extremamente diversificadas”. E importante salientar, que trataremos e
simplificaremos a analise de informagdes qualitativas, por meio das entrevistas
semiestruturadas com usuarios do servico e oficinas com os profissionais da

instituicdo, com o intuito de fundamentar o projeto de intervencéo.

Os quadros abaixo serdo expostos a caracterizacdo dos
participantes/usuarios com nomes ficticios, para os profissionais utilizaremos por
enumeragao, elaboradas para exibicdo dos dados sociodemograficos dos

participantes da pesquisa para posterior analise dos resultados.

Quadro 4: Caracterizagado dos participantes/usuarios

Participante Género Idade | Estado civil | Escolaridade Profissao/ Grau de
ocupacdo | parentesco
Carla Feminino 31 Solteira Fundamental Dona de Mae
anos completo casa
Lucia Feminino 43 Casada Fundamental Dona de Mae
anos incompleto casa
Neide Feminino 44 Casada Fundamental Dona de Mae
anos completo casa
Edna Feminino 34 Casada Superior Estudante Mae
anos incompleto
Marta Feminino 30 Divorciada Superior Contadora Mae
anos completo (atualmente
afastada)
Simone Feminino 38 Casada Superior Professora Mae
anos completo

Quadro 5: Caracterizagao dos participantes/profissionais

Participante Género Idade Estado Escolaridade Profissao/ocupagao
civil

Profissional 1 Feminino 30 anos Casada Superior Terapeuta
completo Ocupacional

Profissional 2 Feminino 34 anos Casada Superior Fonoaudidloga
completo

Profissional 3 Feminino 38 anos Casada Ensino médio Recepcionista
completo

Profissional 4 Feminino 30 anos Casada Superior Fisioterapeuta
completo
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Profissional 5 Feminino 36 anos Casada Superior Pedagoga
completo

Profissional 6 Feminino 46 anos Casada Superior Fisioterapeuta
completo

Profissional 7 Masculino 35 anos Solteiro Superior Recepcionista
Incompleto

Profissional 8 Masculino 30 anos | Solteiro Superior Psicélogo
completo

Compreensoées sobre o autismo

Antes de iniciarmos a apresentacao desta categoria, gostariamos de convidar
vocé leitor a debrugar-se nos conteudos das entrevistas com olhar compreensivo.
Elucidamos as comunicagdes sobre essa tematica, afim de coletar as diversas
formas de compreensao das pessoas sobre o autismo. Assim, perceber através dos
participantes as inumeras possibilidades causais, entender a combinacdo de
multiplos fatores, de acordo com a realidade de cada familia, em caracterizagao
funcdo genética e ambiental. Para assim, perceber como as pessoas enxergam 0O

autismo de uma maneira geral.

Percebemos nas falas, que prevalecem as incertezas em relagdo ao autismo
e dificuldades em tentar explicar o que ele pode significar. A presente categoria
também langa o olhar para compreender os impactos do diagnostico e como ele
funciona, assim como o desembaracar do processo de descoberta pelos familiares,
e como se organiza a compreensao dos profissionais sobre o mesmo aspecto.
Temos também as caracteristicas do autismo, e a experiéncia com o autismo,
referenciados através das perguntas: Como vocé conheceu o autismo e como se
deu o diagnéstico? O que é o autismo para vocé? O que vocé visualiza como

principais caracteristicas e sinais do autismo?
Diagnéstico

O diagnéstico surge na vida das pessoas e de suas familias de forma brusca.
Trata-se de um momento muito delicado de todo o processo, costuma ser um

periodo muito dificil do ponto de vista emocional, para a pessoa diagnosticada e
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toda entidade familiar. Partindo dessa premissa, queremos compreender o impacto

que o diagnostico de autismo traz.

Outra contribuicao relevante, esta pautada na importancia do diagnaostico feito
pela equipe multidisciplinar, apés a observacao dos indicadores. A avaliacéo
multiprofissional possibilita que todas as esferas de sintomas e sinais sejam
avaliadas e trabalhadas quanto as necessidades de cada paciente, com
investigacao criteriosa dos apontadores dos comportamentos atipicos, repetitivos e
estereotipados. Como dos graus severos, moderados ou leves e tudo 0 que possa

contribuir para os indicadores da avaliagao com finalidade diagndstica.

O diagnostico em si, movimenta o ambito familiar, nada continua como era
antes, sendo assim, tentaremos compreender através dessas pessoas, quais foram
0s primeiros sinais e como se deu a descoberta. “Embora o otimismo possa
impulsionar o dia a dia, o realismo possibilita que os pais recuperem uma sensagao
de controle sobre o que esta acontecendo e passem a ver seu trauma como menor

do que parecia no inicio” (SOLOMON, 2013, p.35), os participantes relatam que:

Até agora foi a coisa mais dificil, o primeiro momento foi de muita tristeza,
acredito que o pior momento que tive. Eu, mae solteira e receber esse
diagnostico foi pesado! Mas parece que Deus abre portas e néao
abandona os seus, que depois dele tudo vai se encaixando como um
quebra-cabega todo baguncado e cada pecinha vai para o seu lugar
(Carla).

Nao esperava nunca (filho) ser autista, Ihe contei varias vezes, ele era
uma crianga saudavel, que falava e fazia tudo normal, demorei muito para
assumir isso, muita gente me dizia, mas eu ndo acreditava de jeito
nenhum, tive aquele problema com minha irma, por isso. Apds a ida do
pai para Sdo Paulo o menino se transformou, parou de andar e de falar,
hoje tem autismo severo [...] eu pensava que era s6 o problema da
saudade do pai, demorei para aceitar, mas eu sempre o0 amei do mesmo
jeito, nunca em nenhum momento destratei ou fiz mal ao meu filho, me
sinto culpada até hoje de nao ter procurado ajuda antes, sei la, as vezes
acho que poderia reverter esse quadro dele (Neide).

Acabei de receber né, ainda estou em choque, querendo colocar (filho)
dentro da barriga novamente, tenho medo dele sofrer. Mas quando o
médico do Recife confirmou isso, fiquei sem chao, passei dias achando
que eu tinha culpa (Marta).

Estas sdo as trés maes de criangcas que sdo mais recentes no servico, a
filha de Carla tem oito anos, apresenta autismo severo. Neide, o filho possuia seis

anos quando iniciaram os tratamentos nesse equipamento. Dentre as trés, Marta é
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a mais recente, poucos meses que recebeu o diagnostico de um neuropediatra, o
filno tem apenas dois anos e quatro meses, mas 0 neuro prontamente
diagnosticou com Autismo moderado. Ambas em seus discursos enfatizam o fator
de culpabilidade e negagao, percorrem um caminho de culpa por algo que nem

elas entendem o porqué estao se culpando, mas estao.

As participantes partilham desse momento como algo que trouxe dificuldades,
mesmo cada uma delas demonstrando serem afetados em intensidades diferentes,
resultando em situagdes peculiares. Esse momento é desencadeado como uma
experiencia inesquecivel, e as familias contam com riqueza de detalhes. Mas a
reacdo no momento da entrevista, demonstra também um momento de frustracéo
para os pais, de um abismo profundo, com toda a carga do que foi idealizado para

um filho, o autismo n&o estava inserido nessa idealizacao.

Nesse aspecto, os pais entram como grandes culpados quanto ao
adiamento do diagnéstico de autismo, Solomon (2013) divide conosco que a
paternidade e a maternidade langcam as pessoas abruptamente em uma relagao
permanente com um estranho, e quanto mais alheio o estranho, mais forte a
sensacgao de negatividade. E que muitos de nds ndo estamos preparados para filhos
que apresentam necessidades desconhecidas. Por isso, muitas vezes os pais se
recusam a admitir que o filho tem alguma caracteristica que requer atengao especial
e ndo procuram ajuda, isso faz parte de alguns discursos e dentre eles, destacamos:

Meu marido dizia que eu que estava doida, que quem precisava ir pra o
psicélogo era eu, que o0 menino nao tinha nada. Eu mostrava a ele,
quando tava nés dois na sala e (filho) rodando o carrinho o tempo todo,
ele nunca brincava normal, sem falar que ndo falava nada e bem agitado.
Mas eu que estava ficando doida [...] quando fui para aquele primeiro
médico que disse: que nds que puxasse conversa com o menino! Ai que
ele ganhou fogo pra dizer que a culpa era minha, mas eu sabia que nao

era, e se fosse pra alguém ter culpa, era ele, que nao fala uma palavra
com ninguém em casa, (filho) que é igual a ele (Lucia).

S6 chegou para confirmar o que eu ja sabia, apesar de todo mundo dizer
que era coisa da minha cabecga, que ele era “normal”, eu tinha certeza
que ele era autista, tudo o que eu pesquisava tinha tudo com ele, mesmo
assim, quando o médico entregou o laudo, ele nem falou o que era e eu
que vi no laudo um “F” e perguntei o que danado era aquilo, cai no choro!
(Simone).

A filho da Lucia n&o possui diagnostico fechado, trabalhamos com a hipétese

diagndstica, pois ele apresenta tragos de autismo. Simone possui o diagnostico do
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seu filho com autismo moderado. Dentro dessas falas, podemos perceber que as
maes sao as primeiras a perceberem e ficarem angustiadas, muitas vezes a figura
paterna se nega acreditar e passa a culpar a mae por buscar coisas que preferem
ndo enxergar. A familia também fortalece esse estado de negacéo, infelizmente as
pessoas ainda associam o autismo, com caracteristicas severas, de uma pessoa
isolada em outro mundo. Nesse contexto, para a mae que prefere ndao acreditar é
melhor confiar no que a familia cré, e esperar a crianga desenvolver. Salientamos
que é nitido nesse momento da histéria dessas maes com o autismo, que foi o de
maior sofrimento, mas que em muitos casos das entrevistas, isso ndo foi surpresa,

os sintomas ecoaram algumas vezes antes do diagnostico.

Ainda nesse aspecto de diagnéstico, no ciclo da oficina 1 buscamos
compreender como se estrutura o servigo, comegando pelo processo de diagndstico
para enfatizar como sdo as condutas de uma equipe multiprofissional, para o

momento de avaliagao, temos trechos como:

De autismo, nunca fiz avaliagéo diagndstica nao! (Profissional 2).
Encaminho para o médico fazer (Profissional 1).
O neuro que faz o diagndstico (Profissional 5).

Isso, precisamos nos colocar para esse processo de diagndstico, ndo
estamos aqui apenas para fazer intervengao (Profissional 6).

E possivel identificar que “os primeiros sintomas do autismo manifestam-se
necessariamente antes dos 3 anos de idade, o que faz com que os profissionais da
area da saude busquem incessantemente o diagnostico precoce” (SILVA, GAIATO E
REVELES, 2012, p.18). Vale ressaltar que nos profissionais, temos marcadores
bioldégicos e que por mais que o autismo seja um transtorno com uma variabilidade
de sintomas, esses marcadores nos ajudam a ftrilhar investigagcbes mais
contundentes. E importante ressaltar, que mesmo nos dias atuais, ainda temos
profissionais que também reafirmam esse estado de negacéo da familia, com termos
como: esperem que a crianga vai falar! Isso € muita birra! Coloque ele para interagir
com outras criangas! Se recusam a cogitar que aquela pessoa apresenta sinais

atipicos.
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Mas, um aspecto que chama a atengao é que apesar da capacidade e da
habilitagdo dos profissionais dessa instituicdo, para fazerem avaliagdo com a
finalidade de diagndstico, percebemos que ninguém da equipe faz. Vale a pena
pensar a linha dessa conduta, observando que pode ser uma consequéncia do
poder hegeménico da area médica dentro da rede SUS, até hoje o modelo
biomédico influencia na atencdo a saude, ndo desconsiderando a importancia da
funcdo médica, mas desse modo centralizador da medicina mediante a saude e que

muitas vezes isso vem de uma cultura social.

O modelo passado era o biomédico, apresentava-se um retrato mecanicista,
predominante usado por médicos no diagndstico de doencgas, direcionando e
reduzindo a visao da saude/doenca, onde esse adoecimento era vinculado a visao
curativa, na perspectiva mais bioldgica (KOIFMAN, 2001). No entanto, nao foi
suficiente o modelo biomédico dentro dos aspectos sociais e psicoldgicos, paralelo a
isso, comeca a modelo biopsicossocial, com proposta de servigcos multidisciplinares
em saude, pensando na atengao integral e considerando o ser humano como um
todo. Mesmo com os novos tempos para saude, ainda percebemos profissionais do
proprio servico que somente recebem pacientes encaminhados por um médico,

reafirmando o poder da medicina sobre as diversas areas da saude.

Como proposta de intervencédo, no momento da oficina 3 criamos sugestbes a
serem desenvolvidas, apds compreendermos a funcdo de cada profissional,
construimos e partimos do principio do diagndstico e a partir de um conjunto de
estratégias de avaliagcédo, colocaremos em pratica. Mas também descobrimos que
dispomos de diversos recursos e escalas que auxiliam nesse processo, dentre esses
recursos, no SUS temos a avaliagdo do M-chat (ANEXO F) disponibilizada dentro do
sistema unico de saude, a escala € um instrumento de rastreamento precoce para o
autismo, que visa a identificagdo dos indicios entre os 18 aos 24 meses de vida, com
objetivo de identificar tracos de autismo em criancas de idade precoce. Ainda nesse

aspecto do que foi estabelecido no momento da oficina, estéo:

Temos que pdr coisas que possam ser criteriosas para a identificagao
precoce dos sinais e inicio das investigacdes; acesso rapido aos servigcos
de diagnostico; formacao e aperfeicoamento dos profissionais da rede de
atencdo desde o diagndstico até os tratamentos seguindo as
necessidades especificas comprovadas em literatura para pessoas com
TEA (Profissional 4).
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Somos capacitados sim, mas precisamos nos capacitar mais para fazer
diagnéstico (Profissional 2).

Apesar do autismo nao ter cura, quanto antes o diagndstico vier, melhor.
Vygotsky (1997) destaca que onde antes se via um caminho plano, na verdade ha
uma ruptura, onde parecia existir um movimento bem-sucedido por uma superficie
plana, na realidade acontecem saltos, dentro do estudo do desenvolvimento. Por
isso a importancia de despertar para essa parte do processo ndo como uma
sentencga, pois as pessoas podem desenvolver habilidades fundamentais para sua
vida, nesse processo de reabilitacdo, a fungcado dessa linha tedrica vai de acordo com

cada conduta de avaliagao profissional, afim de melhorar a vida dos usuarios.
Experiéncia com o autismo

Inseridos na experiéncia com o autismo, percebemos que muitas dessas
familias nunca tinham ouvido falar do transtorno antes do diagndéstico, apenas um
dos participantes tinha conhecimento anterior e compreendia sobre o que é o
transtorno. Gostariamos nessa categoria, compreender os manejos dessas familias
e desses profissionais, para assim, observar como eles vivem e como se relacionam
com isso, € como as pessoas experienciam essa relacdo. Sobre o que dizem as

familias entrevistadas:

A melhor coisa que poderia ter acontecido na minha vida foi o meu filho,
cada dia uma nova experiéncia, uma conquista, aprendo todo dia com
ele, onde um simples abrago faz toda diferenga. Uma forma diferente de
ver as coisas, mais nada que o impeca de aprender (Simone).

Autismo, pra mim é muito dificil lidar com isso, sdo muitas as dificuldades,
meu filho é muito dependente de mim, sem ele falar € muito dificil saber
quando ele quer as coisas, quando esta doente s6 Deus sabe! (Marta).

Na verdade, é uma experiéncia de desenvolvimento pra mim, eu me vejo
desenvolvendo junto com o meu filho, todos os dias eu evoluo junto com
ele (Edna).

Essas pessoas vivem em (re)conhecer o mundo através de uma nova otica.
Percebemos que o desenvolvimento e processo de mudanca é referente a todo
ambiente familiar e ndo apenas para a pessoa com diagnostico. Essa experiéncia
vem acompanhada de varios sentimentos e muito sofrimento também, mas é nitido a
forga dessas pessoas, mesmo com a inseguranga e o medo presente, essas familias

estdo em constante adaptacao na rotina.

HumanZ. Questdes controversas do mundo contemporaneo, v. 17, n. 2 (2023). ISSN: 1517-7602

18



INACIO, SILVA / Da expectativa a experiéncia com o autismo

Mas essas familias também sofrem com a falta de empatia da sociedade
como um todo, quanto ao preconceito assim como acontece com outros transtornos,
isso existe com o autismo, e € muitas vezes silenciado. Na experiencia com autismo,
inumeras familias se isolam, muitas pessoas quando se deparam com um autista,
ainda acreditam que os comportamentos sao falta de educagao. Por exemplo: Uma
crianga com diagnostico de autismo tem muito mais dificuldades em lidar com
frustragdes. Entdo, é comum eles baterem, gritarem e até se jogarem no chdo com
maior frequéncia, e as pessoas que visualizam acabam culpabilizando os pais, por
tais comportamentos, muitas vezes até sabem o diagndstico, mas nao entendem

que se trata de uma pessoa especial e nao mal educada.

Lucia e Neide, falam exatamente desses preconceitos e estigmas, quando

dizem que veem a experiéncia com autismo, como:

Com amor ao préoximo em primeiro lugar, sem preconceito, compreensao,
paciéncia e muita luta, nunca pensar em desistir. Eu amo e sou carinhosa
com ela e ndo recebo esse carinho de volta, como ela me olha, eu sei
que é o jeito de ser carinhosa comigo. Ela as vezes ela me belisca e me
bate (Lucia).

Ninguém ache que é facil, vocé ter um filho normal e de hora pra outra ele
se transforma nessa crianga que nao fala mae e pai, que s6 aponta para o
que quer, ele voltou a ser um bebé. N6s amamos ele é damos a vida por
ele, mas facil ndo é, e as pessoas sao preconceituosas! (Neide).

N&o obstante, o nosso estudo salienta sobre os relacionamentos sociais e das
possiveis reagdes e pressodes injustas, correspondentes aos dados informados pelos
participantes, trazemos um livro que trata de temas cheios de tabus, obra conhecida
como um tratado em favor das diferencgas, citada anteriormente nesse texto, conta
as histérias de familias com criancas consideradas “desajustadas” aos padroes
sociais, o autor fala do seu proprio processo de superacio e de filhos que nascem
longa da arvore com condi¢gdes diferente dos pais, Solomon (2013, p.44) fala
sobre“A reparacdo do corpo e do preconceito social arraigado sao objetivos que
dancam uma valsa preocupante: ambos os consertos podem ter consequéncias

indesejaveis”. O autor ainda contribui afirmando que:

Uma sociedade tolerante abranda os pais e facilita a autoestima, mas essa
tolerancia evoluiu porque individuos com boa autoestima revelaram a
natureza equivocada do preconceito. Nossos pais sdo metaforas de nos
mesmos: lutamos pela aceitacdo deles como uma forma deslocada de luta
para aceitar a nés mesmos. A cultura é também uma metafora de nossos
pais: nossa busca pela alta estima no mundo em geral é apenas uma
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manifestacdo sofisticada de nosso desejo primordial do amor dos pais. A
triangulagéo pode ser estonteante (SOLOMON, 2013, p.37).

Dentro das oficinas com os profissionais, refletimos sobre essa experiéncia
com o autismo, percursando desde o0 processo de graduagdo da equipe
multiprofissional, mas observamos o quanto a tematica de autismo €& pouco
estudada na grade académica. Vale salientar que atualmente temos especializagdes
e as inumeras ofertas de cursos, que por sinal sdo oferecidos com precos
exorbitantes, que os profissionais puderam ter mais conhecimento acerca do
autismo. Todos os profissionais falam que pouco viram no percurso da graduagao
assuntos que tratassem do autismo vinculados a sua pratica profissional, outros nao
estudaram de nenhuma maneira, confirmando que suas experiencias foram apds
receberem os pacientes e assumem que precisaram buscar auxilio por si. Ha
controvérsias entre o despreparo do contexto universitario e as demandas recebidas
na pratica profissional, isso permitiu refletir sobre algumas nuances, destacadas em

trechos como:

A minha experiéncia foi s6 na pratica, mas também sou formada ha 10
anos. Mas de verdade, nenhum professor falou de autismo na graduacgao,
nenhum! (Profissional 6).

E o principal campo de atuacdo da minha profissdo no momento. Com o
TEA tive e tenho os atendimentos mais desafiantes e variados possiveis.
O TEA estimula, instiga e desafia a profissional que ha em mim. Tive
apenas uma cadeira na graduagao que falava sobre o tema (Profissional
2).

Estou em contato constante e intensivo com varias familias no tratamento
direto de pessoas com TEA desde a minha graduacéo, ha 11 anos, tendo
também contato n&o terapéutico com grupos de familiares de pessoas
com TEA, bem como casos de pessoas em meu circulo de
relacionamentos proximos (Profissional 1).

A experiéncia fez a profissional que sou hoje, tenho alguma experiéncia
[...] porém, invisto muito tempo e dinheiro, todo dia surge algo novo,
nunca se pode deixar de estudar sobre (Profissional 4).

No autismo é consideravel a elevagdo do crescimento nos numeros de casos,
entretanto, para os profissionais dessa instituicdo enquanto foco na producido de
conhecimento cientifico, isso deixou a desejar. A tematica foi pouco explorada no
referente a graduacdo. Embora haja tantos ensinamentos atuais, em toda a
formagao dos profissionais terapeutas, algo que é facilmente visto € sobre essa

pauta ter sido pouco explorada nos ambientes educacionais e ter gerado prejuizos
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aos profissionais com formagdes anteriores, e isso pode ser uma deficiéncia
generalizada do ensino superior no Brasil. Contudo, ha uma oferta aumentada de
cursos nos dias atuais, mas sdo investimentos caros e pouco sustentados e
incentivados pelo SUS, esse pode ser mais um motivo pela falta de profissionais

capacitados, acontecendo de maneira tardia na rede publica.

Gerenciamento dos servigos de saude na Rede SUS

Representaremos esta categoria com a finalidade de desenvolver um
raciocinio critico, sobre um panorama geral dos acessos institucionais na rede SUS
para pessoa com autismo. Evidenciando as formas como a populagdo vem sendo
contemplada no rol de acdes e servigos disponibilizados pela rede publica. Também
buscamos analisar possiveis divergéncias apresentadas quanto a: fragmentagéo da
rede; processo do tratamento; e dificuldades enfrentadas. Para conseguirmos
dimensionar a percepgao dos participantes sobre a importancia dessas
subcategorias, utilizamos as seguintes indagagdes: Servicos do SUS para o
autismo, vocé percebe como? O SUS fornece tratamento adequado e eficiente?
Quais as maiores dificuldades para o tratamento adequado no SUS? Qual o servigo
mais indicado para o tratamento adequado no SUS, CER ou CAPS? Vocé se

confunde quanto a oferta dos servigos?

Iremos apresentar e discutir as opinides e percepcdes advindas das
experiéncias dos usuarios e profissionais SUS, sobre o proprio sistema e seus
manejos organizacionais. Através do grafico, poderemos notar como se instaura a

satisfacado e insatisfacdo das pessoas que fazem parte da rede:
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Grafico 2 — Porcentagem total de satisfagcdo dos participantes quanto aos servigos
do SUS

Servicos de saude no SUS para o autismo, vocé percebe como:
14 respostas

@ Satisfatério
@ Insatisfatorio

Os resultados demonstram a satisfacdo e insatisfacdo dos usuarios e
profissionais sobre os servigos, buscamos analisar as respostas em forma de grafico
sendo esse uma representagdo geométrica de um conjunto de dados, auxilio para
visualizacdo e interpretacdo consideravel dos dados coletados, que facilita a
compreensao das informagdes apresentadas nesse conjunto, e permitir um registro
satisfatério e comparativo da forma como é percebido e caracterizado os servigcos da
rede SUS. Essas opinides, no entanto, exibem resultados de maior insatisfacdo

quanto a percepg¢ao das pessoas sobre o sistema.

Processo de tratamento

Esta demanda movimenta praticamente todos os ramos da Medicina,
Psicologia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Educacéo Fisica e
outras areas. A proposta de servigos multidisciplinares em saude para o processo de
tratamento, atualmente sdo ofertas limitadas, devido a escassez na conjuntura das
equipes de saudes. Com intuito de oferecer atendimento com qualidade técnica, os
profissionais da instituicdo tentam unir forcas mesmo com a precariedade dos
servigos. Afinal, trabalhar em equipe s6 faz sentido quando se busca o

aperfeigopamento constante, proporcionado com parceria entre 0s integrantes,
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compartilhando as experiéncias para construir estratégias e promover melhoria para

a vida dos usuarios.

Sobre a concepg¢ao dos usuarios referente ao processo de tratamento,

podemos ver que:

Ele avangou muito depois do tratamento, o muito que para os outros pode
ser pouco, ah! mas para uma mae de uma autista € tudo. O médico passou
o dobro de terapias e ndo conseguimos fazer, sei que vocés nao
conseguem dar conta (Carla).

No SUS poucas terapias por semana, a pessoa vé os filhos dos “ricos” fazer
terapias a semana inteira, os nossos uma vez na semana (Neide).

Eu amo o que vocés fazem com esses pacientes ali nas salas, vejo
profissionais apaixonadas pelo que fazem, ndo sido bons tratamentos sé
para os autistas, mas para todos os pacientes que buscam o servico (Lucia)

Faltam Médicos, as terapias sao pouquissimas perto do que indicam, nao
fazemos exames de nada. Meu filho tem outras doencas que ndo sao
vistas (Simone)

Apesar dos avangos no conhecimento geral que se tem, percebemos que ha

divergéncias no processo de tratamento, a criacdo dessa categoria serve para

auxiliar na investigacao, e foi possivel através da coleta de dados fomentar vias

desse dialogo, assim como favorecer com olhar e foco clinico, em métodos de

tratamentos que podem favorecer a superacédo do quadro autistico, considerando as

dificuldades ligadas as especificidades do cotidiano. Assim, podemos compreender

o processo de tratamento, dentro do desenvolvimento de cada individuo.

Outro importante aspecto a ser destacado, refere-se as necessidades de

melhores condicbes nos contextos da pratica rotineira, assunto que tratamos na

oficina 1. Os relatos que indicam dificuldades sdo os dos profissionais, quando

dizem:

O tratamento quando bem fundamentado, aplicado e ensinado aos
familiares, as terapias provocam efeitos positivos em diversos aspectos
da vida de pessoas com TEA, promovendo maior autonomia e
independéncia. (Profissional 4).

Eles ficam afetados, ndo conseguimos oferecer um tratamento tdo eficaz,
como muitas vezes fazemos em consultério particular (Profissional 5).

Particularmente, acho dificil oferecermos um servico de qualidade, com
as inumeras demandas, fora das demandas do autismo, que n&o param
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de chegar e nés enquanto profissionais, ndo daremos conta nunca!
(Profissional 1).

Sou s6 uma pra tanta coisa, ndo temos tempo de respirar entre um
atendimento e outro (Profissional 6).

Os profissionais acreditam no potencial dos tratamentos, mas afirmam que
esse servigco deve melhorar, referenciam esse servigo para todas as demandas e
nao apenas para pacientes com TEA, e isso corresponde a um servigo inflado,
profissionais sobrecarregados e que infelizmente atinge a qualidade das terapias.
Os profissionais reconhecem essa sobrecarga e apontam algumas falhas quanto

ao tempo disponibilizado.

Dificuldades enfrentadas

A batalha pelo autismo, como ja dizia Laurent (2014) € uma batalha para dar
lugar ao sujeito. Observaremos de uma forma geral, nas falas posteriores dos
participantes que o enfrentamento das dificuldades pode, portanto, se estender
durante toda a vida das pessoas, para além da esfera familiar, os ambientes
escolares sdo os mais comuns e exibem inumeras dificuldades. Os enfrentamentos
mais encontrados perpassam a realidade de inumeras familias, assim como da

equipe profissional. Os dados apontam que:

Tem mais de seis anos que luto por igualdade, tentando mostrar para as
pessoas que nao sao tipicas, que o Autismo € um transtorno e nao uma
doenca que pega em qualquer um, o que vejo é o preconceito dos outros
pais de ndo quererem os nossos filhos perto do filhos deles, veem nossos
filhos como retardados, servem dé chacotas para as outras criangas, nao
o incluem em brincadeiras, na rua as pessoas veem como loucos também
e acham que sao coitadinhos , o que me deixa triste € meu filho falar que
ndo tem amigos, essa é a maior dificuldade, a incluséo social, e vou lutar
enquanto vida eu tiver para mudar isso (Edna).

Sao muitas as dificuldades, comegando pela escola, vejo que ela néo
desenvolve e acaba sofrendo la. Dificuldade por esses tratamentos, por
transporte e até financeira, o dinheiro que ela recebe mal ta dando para o
os medicamentos dela, medicamentos que n&o vejo servir pra nada
(Carla).

Periodicidade das sessbes, o tempo da terapia semanal é insuficiente e
recursos terapéuticos quase nédo temos (Profissional 1).

Materiais e capacitagdes/formagdes aos profissionais. Uma vez que sao
mal remunerados e muitas vezes nao dispde de condigdes para reciclar e
buscar conhecimento (Profissional 5).

A dificuldade que vejo é o uso das medicagdes, quando ndo é em
excesso é em falta, a crianga chega e s6 derme na terapia “dopada”,
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outras tomam e parece ndo servir, especialmente para as familias sem
condigdes financeiras (Profissional 4).

O SUS precisa de mais profissionais e estrutura para que assim mais
familias consigam acessar os servigos. (Profissional 3).

Sao tantas dificuldades, os pais as vezes descontam em noés
profissionais, como se a culpa do SUS nao prestar, fosse nossa! A maior
dificuldade é a compreenséao dos pais, mas sei 0 que é o SUS, até porque
uso ele também (Profissional 7).

Essas concepgdes negativas nos permitem analisar uma série de fatores de
dificuldades, mas o fator “acesso” € o mais comentado pelos usuarios, desde a
escolarizagdo com metodologias eficazes para o aprendizado, dificuldade até para
0 acesso a educacao inclusiva. Os profissionais queixam-se da dificuldade na rotina
de trabalho para realizar os cuidados necessarios ao tratamento que incluem
medicagbes, estrutura do ambiente, assim como padrées de dificuldades na
autonomia e independéncia do sujeito para o funcionamento da vida como um
todo, dificuldade em participar de forma produtiva em seu nucleo familiar,
dificuldade no mercado de trabalho e dificuldade na inclusdo de forma genérica.
Assim, tratar esses dados e os impactos que trazem a tona a imensiddo de
problematicas vividas por essas pessoas. Mas € imensamente importante para que
possamos criar estratégias para superar algumas lacunas que observamos dentro

do préprio servico.

Consideragoes

Os resultados apresentados evidenciam que o Transtorno do Espectro Autista
invade de forma repentina e inesperada a vida das familias, assim como na pratica
dos profissionais. Foi possivel perceber que ha exclusdo dos servicos de saude, da
escola, do espaco publico, exclusdo da propria familia, e esses fendbmenos dificultam
a correspondéncia das interagcbes (ADORNO e SALVATTO, 2014). As pessoas com
esse diagndstico ainda passam por exclusdo do universo social, segregam essas
pessoas do mundo, e ninguém aprende a conviver quando se é excluido. O
diagndstico de autismo apresenta distanciamentos, marcas e uma infinidade de
mudancas sociais. “O autismo é tanto uma deficiéncia quanto uma diferenca.
Precisamos achar meios de atenuar a deficiéncia e, ao mesmo tempo, respeitar e
valorizar a diferenga” (SOLOMON, 2013, p.340).
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Sobre a natureza das relagdes sociais, na esfera publica e privada dentro da
condicdo humana, segundo Adendt (2007, p.68) “para o individuo, viver uma vida
inteiramente privada significa, acima de tudo, ser destituido de coisas essenciais a
vida humana: ser privado da realidade que advém do fato de ser visto e ouvido pelos
outros”, ainda na construgdo da autora o homem privado ndo se da a conhecer, e
assim é como inexistente. “Entretanto, o autismo como todosos disturbios ndo existe
fora da cultura. E a cultura que identifica algo anormal ou errado, lhe d4 um nome e
toma alguma atitude, e cada cultura reage de forma diferente” (GRINKER, 2010, p
22).

Refletimos sobre o autismo e alteridade diretamente relacionada a uma
ideologia massificadora, que visa a exclusdo das diferengas. Essa realidade ainda
toma a nossa sociedade. Uma verdadeira batalha! Delineando caminhos que
procurem elucidar possiveis dire¢bes para pessoas com espectro do autismo e
diminuir os desafios constantes para as politicas publicas brasileiras, apresentamos
esse campo de pesquisa, através das inumeras problematicas presentes, vimos o
sujeito generalizado por sintomas de um transtorno, e pouco se conhece sobre
esses sujeitos fora desse diagnéstico. Nossa intencdo foi exatamente formular
conhecimentos e muitas experiéncias importantes nessa discussdo panoramica
sobre o autismo, face a relacéo entre o individuo e a sociedade, colocando em lente
os fenbmenos da saude, corroboramos o quanto a procura pelos servigos de saude
ofertados pelo SUS, ainda deixam a desejar e refletem elementos que tem forte

impacto na vida das pessoas.
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