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RESUMO

O artigo em tela traz uma breve historicidade sobre a criagdo da Associacdo Fortaleza Azul
(FAZ), todo o processo de introducdo e acompanhamento de pacientes com o transtorno de
espectro do autismo (TEA) realizado pela instituicdo e o acesso as politicas publicas. A
maturacdo do referido tema se deu a partir de outros trabalhos académicos e entrevistas
realizadas na referida associacdo, onde foram observados diversos temas importantes, como,
por exemplo, os que abordam as politicas publicas para pessoas com TEA, a realidade dessas
familias acompanhadas e como chegaram até a instituicdo. Esta pesquisa caracteriza-se como
um estudo analitico de natureza qualitativa, onde a pesquisa de campo foi utilizada para a coleta
de dados, utilizando-se da observacao direta e da realizacdo de entrevistas semiestruturadas
com as familias e responsaveis legais dos pacientes. Além disso, foram estudados materiais ja
publicados sobre o tema, incluindo livros e revistas, relatorios, artigos cientificos, jornais e
conteddo de sites disponiveis na internet. A partir das entrevistas, foi possivel compreender as
dificuldades que as familias tém quanto ao acesso as politicas publicas. Nesse sentido, muitas
relatam ndo conhecer quais politicas publicas tém direitos ou que até mesmo algumas nao
sabem o que é politica pablica.
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ABSTRACT

The article on screen brings a brief historicity about the creation of the Fortaleza Azul Association (FAZ)
as well as the entire process of introducing and monitoring patients with autism spectrum disorder (ASD)
carried out by the institution and access to public policies. The maturation of that theme took place from
other academic works and interviews carried out in the association, where several important themes
were observed, such as, for example, those that address public policies for people in the autistic
spectrum, and the reality of these assisted families and how they arrived at the institution, the present
research is characterized as an analytical study of a qualitative nature, where we will use data collection,
field research, direct observation and semi-structured interviews with the families and legal guardians
of the patients, with consultations of materials already published, including books and magazines,
reports, scientific articles, newspapers and website content available on the internet. From the
interviews, we understand the difficulties that families have regarding access to public policies, many
of them reported in their speech not knowing which public policies are their rights or even what public
policy means.

Keywords: Public Policies; Autism; Civil Society Organization. FAZ

1 INTRODUCAO

O Transtorno de Espectro do Autismo (TEA) é um disturbio neurolégico caracterizado
pela dificuldade de interacdo social. As pessoas com TEA necessitam de acompanhamento com
alguns profissionais da satde, como psicologo, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo, além do
assistente social, para orientacdo e articulacdo sobre os direitos sociais e as politicas publicas
que as atendem.

Entretanto, para que as familias desses individuos busquem esses servigos ha uma
grande dificuldade, pois, a demora pode durar meses ou até anos em um ““fila do Sistema Gnico
de Satde (SUS)® para serem atendidas e terem o diagndstico. S&o diversos os relatos de familias
de criancas e adolescentes com TEA que falam sobre a demora para conseguir o diagndstico,
em nao saber onde procurar, além de que muitas dessas familias ndo conhecem quais séo as
politicas publicas que podem ter acesso e seus direitos.

Por isso, justifica-se a importancia deste trabalho, para abordar sobre as politicas
publicas destinadas o publico com TEA e apresentar a Organizacao da Sociedade Civil (OSC)
Associacdo Fortaleza Azul (FAZ), criada no ano de 2015 por mées de criangas autistas que se

encontravam em recepgdes de consultorios onde seus filhos eram atendidos. E uma associagéo

® A fila de regulacio do SUS é quando um paciente precisa ser atendido em alguma especialidade, ele entra na fila
de regulamentacdo e passa a expectar por uma vaga em um centro de referéncia com todos que estdo na mesma
situacdo.



sem fins lucrativos, que tem personalidade juridica criada na cidade de Fortaleza- CE (FAZ,
2022).

Um dos maiores desafios para as pessoas com TEA hoje é o preconceito, o qual dificulta
a inclusdo social. Tem-se como exemplo algumas escolas que, em diversos momentos, ndo
estdo preparadas para receber criancas com esse transtorno, muitas vezes ndo tendo um
profissional capacitado para estar acompanhando a crian¢a que necessita de mais atencdo. O
modo de pensar da sociedade também & outra barreira a ser desmistificada. Nesse sentido,
muitas pessoas pensam que 0 autista ndo pode entrar no mercado de trabalho, casar e ter filhos.

Diante disso, a pergunta de partida deste estudo é: qual é a percepcao das familias de
pessoas com TEA atendidas pela FAZ acerca das politicas publicas? Os outros questionamentos
sdo: Qual o processo de insercdo das pessoas com TEA na rede socioassistencial? Qual a
percepcdo da inclusdo dos familiares das pessoas com TEA na sociedade? Qual o perfil
socioecondmico das familias entrevistadas?

A socializacdo de informacgdes acerca do autismo é de grande importancia, pois, ao
longo dos anos, percebe-se que, por falta de informacéo, muitas familias ndo conseguem um
diagnostico na primeira infancia da pessoa com TEA, ficando assim sem o tratamento e
acompanhamento adequado e sem procurar seus direitos.

A sociedade ndo estd preparada para abordar o tema, um exemplo disso é o Censo
Demogréfico do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (2022), que ndo possui
dados concretos sobre uma estatistica que possibilita saber quantos adultos, criancas ou
adolescentes com autismo ja conseguiram ser diagnosticadas ou estdo realizando algum
tratamento (MORENO, 2022).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS), no ano de 2021, existem mais de 70
milhGes de pessoas que vivem com alguma forma de transtorno e que possuem dificuldades na
capacidade de se comunicar, se adaptar e aprender. O autismo tem um espectro que pode variar
muito para cada individuo. Nesse sentido, sdo necessarias pesquisas que tanto abordem as
causas do disturbio como os motivos de variagdes em suas manifestagdes.

De acordo Oliveira (2019), estima-se que o Brasil, com seus 200 milhdes de habitantes,
possui aproximadamente 2 milhdes de autistas. Sdo mais de 300 mil casos s6 no Estado de Sao
Paulo. Isso enfatiza a importancia dos trabalhos feitos por organizacfes em todo o Brasil para
que todas as pessoas com TEA sejam incluidas na sociedade sem sofrer hostilidades.

Identifica-se que existem muitas dificuldades para pessoas com TEA, desde a questio
do diagndstico até os devidos acompanhamentos, além do preconceito e da discriminagdo na

sociedade, ndo havendo possibilidade de desenvolvimento desse individuo sem uma mudanca



conceitual atitudinal de todos. Diante das diversas dificuldades, torna-se relevante a reflexéo
sobre esse tema ética e 0 compromisso como a transformacgéo dessa realidade.

No tocante aos direitos da pessoa autista, a Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015, que
institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), é destinada a assegurar e a promover, em condic6es de igualdade, o exercicio dos
direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua incluséo social
e cidadania. Em seus diversos artigos, aborda a ndo discriminacéo e a igualdade, havendo uma
secdo Unica voltada para o atendimento prioritario, seguido do direito a vida, saude, habitacéo,
educacédo, moradia e trabalho.

Em relagdo a relevancia para as pesquisadoras, a escolha do tema deu-se por existirem
alguns casos de autismo nas familias e amigos das pesquisadoras do tema, os quais foram
diagnosticados precocemente, e que, por terem essa vivéncia, gostariam de entender e se
aprofundar mais no assunto. Registra-se também o desejo de conhecer o atendimento na rede
da Associacdo Fortaleza Azul, a qual passou a ser conhecida pelas autoras deste estudo por
meio de pesquisas, quando se realizou a busca por familias que encontram dificuldades no
diagnostico do TEA, enfrentam a demora para ter um laudo, carecem de um tratamento
adequado, desconhecem politicas publicas a respeito e apresentam a necessidade de ter uma
rede de apoio.

Por ser um trabalho de concluséo de curso do Servigo Social, é relevante destacar que a
atuacdo do profissional de Servico Social nos casos do usuario com TEA tem o objetivo de
desenvolver estratégias para estimular e potencializar recursos do usuério e suas familias no
processo de reabilitacdo e incluséo social, efetivacdo e avaliagdo de politicas pablicas sociais
em diversos espacos da protecdo social. Nesse sentido, tem como dever assessorar, atender e
garantir os direitos do usuario, como previsto no Codigo de Etica do/a Assistente Social.

Portanto, o objetivo geral deste artigo é: compreender a percep¢do das familias de
pessoas com o TEA atendidas pela FAZ acerca das politicas publicas. E os objetivos especificos
sdo: conhecer 0 processo de insercdo de pessoas com TEA na rede socioassistencial; identificar
a percepgéo da incluséo dos familiares das pessoas com TEA na sociedade; analisar o perfil

socioecondmico das familias entrevistadas.

2. METODOLOGIA

Esta pesquisa compreende um estudo qualitativo de base documental. Marconi e

Lakatos (2010) explicam que a abordagem qualitativa se trata de uma pesquisa que tem como



premissa interpretar e analisar todos o0s aspectos, reproduzindo a complexidade do
comportamento humano e oferecendo uma andlise mais detalhada sobre as investigacdes,
atitudes e tendéncias de comportamento.

Em um primeiro momento, foi realizado um estudo de carater bibliografico, articulando
livros e artigos que abordam as politicas publicas para pessoas com espectro autista. Também
foi desenvolvida a pesquisa documental, que tem como caracteristica a utilizacdo de vérias
fontes para conhecimento como, por exemplo, “tabelas estatisticas, jornais, revistas, relatorios,
documentos oficiais, cartas, filmes, fotografias, pinturas, tapecarias, relatorios de empresas,
videos de programas de televisdo, etc.” (FONSECA, 2002, p. 32). Por fim, realizou-se a
pesquisa de campo, visando um estudo mais completo, somando-se as outras formas de
pesquisa. A de pesquisa de campo tem como principal finalidade a observacdo dos fatos e dos
fendmenos e explicar de que maneira eles ocorrem. Na maioria das pesquisas, iSso é visto por
meio de coleta de dados.

O lécus da pesquisa foi a Associacdo Fortaleza Azul, localizada na Rua Elizeu Orig,
970, no bairro Sapiranga, cidade de Fortaleza, Estado do Ceara. De acordo com o site da
instituicdo, os objetivos da FAZ sdo:

—Promover a defesa judicial e/ou extrajudicial dos interesses e direitos protegidos dos
associados e representados pela entidade;

— Oportunizar as pessoas com autismo espago de convivéncia, por meio de atividades
recreativas, educacionais, culturais, esportivas e de lazer;

— Interagir junto as organizagdes de Salde, Educacdo e Assisténcia Social para
atendimento e tratamento, no sentido de facilitar o acesso de pessoas com TEA a
tratamento especializado;

— Apresentar sugestdes, bem como buscar recursos junto a 6rgdos estatais e privados,

visando o amparo constitucional dos autistas no que tange ao cumprimento das leis
existentes, servindo também como 6rgdo de assessoramento. (FAZ, 2021, p. 3).

A FAZ é denominada uma organizacdo da sociedade civil (OSC), correspondendo a
uma entidade privada e sem fins lucrativos, cuja atividade busca atender o interesse publico. As
OSC sdo instituicbes autdbnomas, legalmente constituidas e formadas pelo livre interesse e

associagao dos individuos. Dentre os programas e projetos realizados pela FAZ estéo:

Clube do Livro Azul — FAZ: Projeto permanente, que visa facilitar o acesso a
publicacBes sobre o TEA e temas afins. Retiradas e devolug¢fes acontecem na sede.
FAZ Visita (Educacdo): Grupo de associados voluntarios que promovem palestras em
instituicGes de ensino levando informacdo sobre autismo e inclusdo.

Cine FAZ: Sessdes de cinema adaptadas para as especificidades/dificuldades
sensoriais dos autistas (exclusdo de trailer, som mais baixo, meia-luz). Ocorre
regularmente (acompanhe a divulgagdo em nossas redes sociais), de forma gratuita.
TEA (Mar) Projeto em construgdo, que envolve a pratica de Stand Up Paddle, com
equipe de instrutores e terapeutas, idealizado pela Psicdloga Ticiana Moreira.

Bazar FAZ bem: Evento realizado para arrecadacdo de recursos em prol dos projetos
da Associagéo.



Projeto Ativando Habilidades: Projeto ativando habilidades com o objetivo de auxiliar
na socializacdo, desenvolvimento motor e cognitivo por meio de atividades de
brincadeiras, jogos, esportes e atividades fisicas, visando também contribuir nas
habilidades e na autonomia para as atividades da vida diaria. Sempre trabalhando de
forma responsiva (FAZ, 2022)

As técnicas utilizadas foram: entrevista semiestruturada, que possui um roteiro prévio,
permitindo que o entrevistador e o entrevistado tenham um dialogo mais natural e dindmico;
observacgOes diretas, considerando a importancia de que os fatos e fendmenos sejam
examinados, ndo somente o ver e o ouvir; o diario de campo, que consiste em registrar todas as
observacdes dos fatos e acontecimentos vistos. Segundo Marconi e Lakatos (2004), a entrevista
€ uma técnica de pesquisa que representa um dos instrumentos basicos para a coleta dos dados.
Trata-se de uma conversa oral entre duas pessoas, das quais uma delas é o entrevistador e a
outra o entrevistado.

No estatuto e no site da instituicdo, ndo consta o nimero exato de associados. Entretanto,
conforme a coordenadora da instituicdo, sdo aproximadamente 300 associados. Neste estudo,
apesar desse universo, foram realizadas entrevistas com seis familias. Os critérios de inclusdo
foram: familias com pelo menos um componente autista, que sejam associados ha pelo menos
seis (6) meses e que facam parte dos projetos da FAZ.

Em relacdo aos aspectos éticos da pesquisa, foi observado o sigilo, por meio da
utilizacdo do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), pois compreende-se a
importancia de que pesquisas envolvendo seres humanos devem atendendo as exigéncias éticas
e cientificas fundamentais da Resolucdo do Conselho Nacional de Saude n° 510, de 2016,

submetendo projeto a Plataforma Brasil.

3. REFERENCIAL TEORICO

3.1 Autismo: concepcdes tedricas

Na historia, as pessoas com deficiéncia foram vistas como aquelas que ndo se
encaixavam nos padrbes de “normalidade” determinados pela sociedade de cada época, e
padeciam com diversas manifestacOes de preconceito.

O autismo é um tema que apresenta uma consideravel discussdo no universo académico.
E uma realidade cada vez mais presente, sendo evidenciada tanto pelos avancos das pesquisas

na area das ciéncias humanas, sociais e da saude como na definicéo de seus diferentes espectros.



Segundo Assumpcao Junior et al. (1999, p. 144), “O autismo € visto hoje como uma
sindrome comportamental com etiologias multiplas e evolu¢cdo de um distdrbio do
desenvolvimento, caracterizada por déficit na interacdo social e no relacionamento com os
outros, associado a alteracdes de linguagem e comportamento”. Noutros debates académicos, a
definicéo foi se ampliando, como, por exemplo, o transtorno do espectro autista com condic¢des
caracterizadas por dificuldades como por exemplo a habilidade social, comunicacdo verbal e
nao verbal (SILVA, GAIATO, REVELES, 2012).

Acerca do historico, o primeiro cidaddo a ser diagnosticado com autismo foi Donald
Triplett, que nasceu em 1933 nos Estados Unidos. Ainda na infancia, seus pais perceberam
comportamentos diferentes. Em fungdo disso, foi internado durante um ano, sendo consultado
pelo psiquiatra austriaco Leo Kanner, que estabeleceu o diagnostico de uma nova condicao
ainda ndo relatada em livros, batizada na época de "autismo infantil" (BBC, 2016). Donald,
hoje com 82 anos, € um homem saudavel e independente.

A caréncia de recursos e instituicbes publicas destinadas ao amparo dos autistas e seus
familiares fez com que alguns pais se engajassem no empreendimento de iniciativas proprias,
como a criacdo de grupos de divulgacdo de conhecimentos e ajuda mutua (MELLO, 2005;

MELLO et al., 2013). No proximo tdpico, amplia-se a discussdo sobre o0 histérico do autismo.

3.1.1 Histoéria do autismo no mundo

O termo autismo foi criado em 1908, pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler, para descrever
a fuga da realidade para um mundo interior observado em pacientes esquizofrénicos. Apds sua
descricdo, em 1943, por Leo Kanner, nos Estados Unidos, e Hans Asperger, em 1944, na
Austria, é que ela passou a ser considerada como um transtorno mental. Antes disso, 0 autismo
era considerado um tipo de esquizofrenia ou confundida com a epilepsia e retardo mental.
Atualmente, o autismo é muito inclusivo e é considerado um conjunto de transtornos que afetam
o0 desenvolvimento (PEREIRA; OLIVEIRA, 2022).

Desde a descricao feita por Kanner, em 1943, um numero consideravel de autistas foi
diagnosticado como portador desse “tipo de esquizofrenia infantil”, até mesmo nos anos 1970.
Enquanto Kanner trabalhava arduamente para escrever seu famoso artigo de 1943, outra
descricdo do autismo, sem relacdo com a dele, surgiu em sua terra natal. Hans Asperger, outro
austriaco, examinou criangas autistas e usou o termo “autismo” para descrevé-las. Asperger, de

guem vem o nome “disturbio de Asperger”, um dos distdrbios do espectro do autismo, viu algo


http://mulberry-trite-daemonosaurus.blogs.rockstage.io/sindrome-asperger-2017/#sthash.XSwyvDtV.dpbs

nessas criangas que denominou “psicopatia autista na infancia”. Ele as chamava “psicopatas
autistas” (PEREIRA; OLIVEIRA, 2022).

Os dois psiquiatras nunca se conheceram. Asperger publicou na Alemanha e Kanner,
nos Estados Unidos. Nessa linha do tempo, s@o observadas algumas datas fundamentais sobre
0 autismo. Em 1943, O psiquiatra Leo Kanner publicou a obra “Distarbios Autisticos do
Contato Afetivo”, descrevendo 11 casos de criangas com “um isolamento extremo desde o
inicio da vida. Ele usa o termo “autismo infantil precoce”, pois 0s sintomas ja eram evidentes
na primeira infancia (CARVALHO, 2022).

Em 1943, Hans Asperger escreveu 0 artigo “A psicopatia autista na infancia”,
destacando a ocorréncia preferencial em meninos, que apresentam falta de empatia, baixa
capacidade de fazer amizades, conversacdo unilateral, foco intenso e movimentos
descoordenados. Como seu trabalho foi publicado em alemdo na época da guerra, o relato
recebeu pouca atencdo e, s em 1980, foi reconhecido como um pioneiro no segmento
(CARVALHO, 2022).

Em 1952, a Associacdo Americana de Psiquiatria publicou a primeira edi¢do do Manual
Diagnostico e Estatistico de Doengas Mentais DSM-1. Referéncia mundial para pesquisadores
e clinicos do segmento, esse manual fornece as nomenclaturas e os critérios padrdo para 0
diagndstico dos transtornos mentais estabelecidos. Nessa primeira edicéo, os diversos sintomas
de autismo eram classificados como um subgrupo da esquizofrenia infantil, ndo sendo
entendidos como uma condicdo especifica e separada (CARVALHO, 2022).

Nos anos 60, cresceram as evidéncias sugerindo que 0 autismo era um transtorno
cerebral presente desde a infancia, sendo encontrado em todos os paises e grupos
socioecondmicos e étnico-raciais. Leo Kanner tentou se retratar e, mais tarde, a teoria mostrou-
se totalmente infundada (KLIN, 2006). Em 1965, diagnosticada com psicopatia infantil, Temple
Grandin criou a “Maquina do Abraco”, aparelho que simulava um abrago e acalmava pessoas
com autismo, explicando a importéncia de ajudar criangas com autismo a desenvolver suas
potencialidades (KLIN, 2006). Em 1978, o psiquiatra Michael Rutter classificou o autismo
como um disturbio do desenvolvimento cognitivo, tornando-se um marco na compreensdo do
transtorno. Esse estudo propde uma defini¢do com base em quatro critérios:

1. Atraso e desvio sociais ndo s6 como deficiéncia intelectual;

2. Problemas de comunicacdo ndo s6 em funcdo de deficiéncia intelectual
associada;

3. Comportamentos incomuns, tais como movimentos estereotipados e

maneirismos;
4. Inicio antes dos 30 meses de idade (CAVALCANTE, T. C. F. (2017).


https://autismoerealidade.org.br/2019/07/12/temple-grandin-especialista-em-manejo-de-gado-com-fama-internacional/
https://autismoerealidade.org.br/2019/07/12/temple-grandin-especialista-em-manejo-de-gado-com-fama-internacional/

Em 1980, com a defini¢do inovadora de Michael Rutter, o autismo passou a ser
reconhecido pela primeira vez como uma condicdo especifica e colocado em uma nova classe,
a dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID). Esse termo reflete o fato de que
multiplas areas de funcionamento do cérebro séo afetadas pelo autismo e pelas condices a ele
relacionadas (ALVES; ALVES, 2022).

Em 1981, A psiquiatra Lorna Wing desenvolveu o conceito de autismo como um
espectro e cunhou o termo Sindrome de Asperger, em referéncia a Hans Asperger’. Seu trabalho
revolucionou a forma como o autismo era considerado, e sua influéncia foi sentida em todo o
mundo. Como pesquisadora, clinica e mde de uma crianca autista, defendeu uma melhor
compreensdo e servigos para individuos com TEA e suas familias (ALVES; ALVES, 2022).

Em 1994, novos critérios para o autismo foram avaliados em um estudo internacional
multicéntrico realizado com mais de mil casos analisados por mais de 100 avaliadores clinicos,
0s quais tornaram-se equivalentes para evitar confusdo entre pesquisadores e clinicos. A
Sindrome de Asperger foi adicionada, ampliando o espectro do autismo, que passou a incluir
casos mais leves, em que os individuos tendem a ser mais funcionais (ALVES; ALVES, 2022).

Em 1998, a revista Lancet publicou um artigo do cientista Andrew Wakefield, no qual
afirmava que algumas vacinas podem causar autismo. Este estudo foi totalmente desacreditado
por outros cientistas e descartado.

Em 2007, A ONU instituiu 2 de abril como o Dia Mundial da Conscientizagdo do
Autismo, para chamar a atencao da populacdo em geral para a importancia de conhecer e tratar
o transtorno, que afeta cerca de 70 milhdes de pessoas no mundo todo. Em 2018, 2 de abril
passou a fazer parte do calendario brasileiro oficial como Dia Nacional de Conscientizacdo
sobre o0 autismo (GIMENES et al., 2020).

Em 2012, foi sancionada, no Brasil, a Lei Berenice Piana (12.764/12), que instituiu a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, 0
qual se tornou um marco legal relevante para garantir direitos as pessoas com TEA. A legislacéo
determina o acesso: a um diagnostico precoce, tratamento, terapias e medicamentos pelo SUS;
a educacdo e a protecdo social; ao trabalho e a servigos que propiciem a igualdade de
oportunidades (GIMENES et al., 2020).

Em 2013, os individuos passaram a ser diagnosticados em um Gnico espectro, com
diferentes niveis de gravidade. A Sindrome de Asperger ndo tem sido mais considerada uma

condicdo separada e o diagndstico para autismo passou a ser definido por dois critérios: as

7 Essa nomenclatura esta em desuso. Hoje utiliza-se TEA.


https://presrepublica.jusbrasil.com.br/legislacao/1033668/lei-12764-12
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deficiéncias sociais e de comunicacdo e a presenca de comportamentos repetitivos e
estereotipados (GIMENES et al., 2020).

Em 2014, o maior estudo ja realizado sobre as causas do autismo revelou que tanto os
fatores ambientais quanto a genética sdo importantes para o desenvolvimento do transtorno.
Isso contrariou estimativas anteriores, que atribuiam a genética de 80% a 90% do risco do
desenvolvimento de TEA. Foram acompanhadas mais de 2 milhes de pessoas na Suécia entre
1982 e 2006, com avaliacdo de fatores como complicacdes no parto, infecgdes sofridas pela
mée e o uso de drogas antes e durante a gravidez ALVES; ALVES, 2022).

3.2 Politicas publicas, questao social e as legislacdes para pessoas autistas

A questdo social® e politica social tém sua génese na maneira como os homens se
organizam para produzir num determinado momento histérico, constituindo as relacdes sociais
capitalistas, que tem continuidade na esfera da reproducdo social. As mudancas oferecem maior
poder coletivo aos trabalhadores que passaram a requisitar acordos coletivos de trabalho e
ganhos de produtividade, se generalizando apenas no segundo pds-guerra (BEHRING;
BOSCHETTI, 2008).

Além de as guerras existentes serem um divisor de aguas muito importante, a partir do
qual as elites politicas econdmicas comecaram a reconhecer os leitos dos mercados se deixando
a mercé dos seus supostos movimentos naturais, a crise de 1929-1932, histdria registrou o
primeiro marco com a quebra na bolsa de Nova York durante a fase monopolista do capital.
Essa situacdo criou seus proprios obstaculos, configurando-se uma abundancia de capitais e
uma escassez de lucros, produzindo o desemprego generalizado e uma queda do consumo, 0
qual inviabilizou o processo de realizacdo de mais-valia. Nessa forma de organizacdo politica,
o0 nivel de tensdo entre as classes sociais, no qual a margem de discussao e de negocia¢do com
a classe operaria se reduzia a patamares minimos, ndo poderia se sustentar a médio ou longo
prazos (BEHRING; BOSCHETT]I, 2008).

No Brasil, a acumulacdo originaria, o colonialismo e o imperialismo s&o momentos
presentes na formacao brasileira. Nesse sentido, tem-se uma sociedade e uma economia que se
organizaram para o0 exterior e viveram ao sabor das flutuacbes de interesses e mercados
afastados, e ainda sofreram as consequéncias do peso do escravismo. O maior exemplo desse

peso foi a condigdo do trabalho nas relagOes sociais e no ambiente cultural brasileiro,

8 Objeto de trabalho do assistente social e expresséo das desigualdades da sociedade capitalista madura.
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carregando até hoje desqualificacdo, a qual é definidora da relagdo entre capital no pais. Diante
disso, um conceito de desenvolvimento desigual e combinado é fundamental para pensar a
configuracdo da politica social no Brasil (BEHRING; BOSCHETT], 2008).

A questdo social ja existe, em especial, ap6s o fim da escravidao, e, com a imensa
dificuldade de incorporacdo dos escravos libertados no mundo do trabalho, sé se colocou como
questdo politica a partir da primeira década do século 20, com as primeiras lutas de
trabalhadores e iniciativas de legislacdo voltadas ao mundo do trabalho. Os direitos sociais
trabalhistas e previdenciarios foram pautados pela reivindicacdo dos movimentos e
manifestacdes da classe trabalhadora. E nesse quadro que se devem observar as medidas
expressas e frageis de protesto social no pais até a década de 1930, embora sejam persistentes
e nos guardem apesar dos dias de hoje. Nesse contexto, € fundamental compreender que, no
final do século XIX e inicio do século XX, o liberalismo brasileiro ndo comportou a questao
dos direitos sociais, situacdo que comegou a se alterar nos anos de 1920, e sofreu mudangas
substanciais a partir dos anos de 1990 (BEHRING; BOSCHETT], 2008).

A politica e o processo social, foco de anélise deste estudo, compreende um conjunto
rico de determinacBGes econdmicas, politicas e culturais. Além disso, sdo cobertos pelo véu
ideoldgico, precisando ser destruidos para que se possa ir além das suas manifestagdes
fenoménicas, para, em seguida, reconstrui-los no nivel do pensamento. Com toda a sua riqueza,
muitas vezes, o debate sobre a politica social, descritos dados técnicos, deixa evidente uma
analise exaustiva das razBes econdmicas-politicas subjacentes aos dados, processos que
despolitizam a questdo (BEHRING; BOSCHETTI, 2008).

As politicas sociais na contemporaneidade sdo atravessadas pelo desmonte neoliberal,
que preconiza o enxugamento das politicas sociais e dos gastos publicos, com privatizacdes.
Essas se mostram como um retrocesso as conquistas dos movimentos sociais e lutas coletivas
qgue culminaram com a Constituicdo de 1988 (PEREIRA, 2013). Nessa conjuntura, as
legislacOes brasileiras para pessoas autistas foram criadas, tardiamente, mais de uma década
depois do inicio do século XXI.

3.2.1 Legislagdes brasileiras de protecio aos autistas

Em 2015, a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (13.145/15) criou o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que aumentou a protecdo as pessoas com TEA, ao definir
o individuo com deficiéncia como aquele “[...] que tem impedimento de longo prazo de natureza

fisica, mental, intelectual ou sensorial” (BRASIL, 2015). O Estatuto € um simbolo importante
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na defesa da igualdade de direitos dos deficientes, do combate a discriminacdo e da
regulamentacdo da acessibilidade e do atendimento prioritério.

Em 2020, entrou em vigor a Lei 13.977, conhecida como Lei Romeo Mion. O texto cria
a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea), emitida de
forma gratuita, sob responsabilidade de estados e municipios. O documento é um substituto
para o atestado medico e tem o papel de facilitar o acesso a direitos previstos na Lei Berenice
Piana.

Em 2022, A nova versdo da Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados a Salde, a CID 11, seguiu o que foi proposto no DSM-V, e passou a
adotar a nomenclatura Transtorno do Espectro do Autismo para englobar todos os diagnosticos
anteriormente classificados como Transtorno Global do Desenvolvimento. Em todas essas
legislacOes, ressalta-se a relevancia da familia no acompanhamento desses individuos, aspecto

a ser discutido no proximo tépico.

3.3 Familia e relages sociais

A familia, ao longo da historia, passou por grandes transformacdes. No século XIX,
surgiu o conceito de “familia nuclear”, propondo o modelo centrado na figura do pai, mée e
filhos. Desde esse periodo, surgiram resquicios desse modelo como sendo o “ideal”. Segundo
Rodrigues (2008), na auséncia de um dos membros, dada as fragilidades dos lacos conjugais,
via de regra, o pai, a familia é estigmatizada como incompleta, imperfeita, disfuncional,
desestruturada, gerando sentimento de culpa e de inadequagéo.

A exemplo do refor¢co do modelo familia-padrdo, o Codigo Civil, em vigor até 2002,
ndo apenas desconsiderou as unides de fato, a concubinagem, como reforcou as relacdes de
dependéncia das mulheres em relacdo ao marido, tipico dos papéis sociais esperados na familia
nuclear da primeira modernidade (ISHII, 2015). O pétrio poder era exercido pelo marido
naquela época, com a colaboracéo da mulher, cabendo ao marido, ainda:

a) A chefia a da sociedade conjugal;

b) O direito de fixar o domicilio da familia;

¢) O direito de administrar os bens do casal;
d) O direito de decidir, em caso de divergéncia; (ISHII, 2015, p. ?).

No Brasil, a familia nunca deixou de ser uma unidade produtora e prestadora de servigos,
realizados, em grande parte, pelo trabalho ndo-remunerado das mulheres. Nas ultimas décadas,

se proliferaram iniciativas em programas e politicas para a familia, a exemplo do programa


https://autismoerealidade.org.br/2021/03/29/um-ano-da-lei-romeo-mion/
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Bolsa Familia e da Politica Nacional de Assisténcia Social. Questiona-se se essa centralidade
na familia constituiu um projeto de protecdo a familia, que garante a convivéncia familiar
(TEIXEIRA, 2010).

O sistema de protecdo social no Brasil da relacdo capital/trabalho, da regulacdo das
relacOes de trabalho e das ac¢bes publicas, conforme Teixeira (2010, p.15), “Mesmo dirigida a
segmentos, a politicas e a¢fes publicas, também se dirigiram em varias conjunturas a familia,
uma vez que a unidade familiar favorece a harmonia social e politica e a adaptacdo do
trabalhador ao mundo do trabalho, sendo, portanto, alvo do interesse do Estado e capital”. Isso
deixa claro o interesse do Estado com as familias desde o inicio. De acordo com a autora, a
familia tem responsabilidades e essas responsabilidades sdo divididas para o grupo familiar
(TEIXEIRA, 2010).

Com a Constituicdo Federal de 1988, houve um novo posicionamento do Estado sobre
a familia, que rompeu com as perspectivas discriminatorias, com o reconhecimento das diversas
formas de familia, como as decorrentes de unido estavel entre homem e mulher como unidade
familiar (TEIXEIRA, 2010).

O Novo Cédigo Civil, Lei n°. 10.405, de 10 de janeiro de 2002, em vigor desde 2003,
expressa esse conjunto de mudancas, tais como o artigo 1.565, que diz que o homem e a mulher,
pelo casamento, assumem mutuamente a condicdo de consortes, companheiros e responsaveis
pelos encargos da familia. O artigo 1.567 diz que a dire¢do da sociedade conjugal cabe ao
marido e a mulher, que a exercerdo sempre no interesse do casal e dos filhos; o artigo n°. 1.569
estabelece que o domicilio do casal serd escolhido por ambos os cdnjuges, podendo esses se
ausentarem para atender encargos publicos, no exercicio de sua profissdo ou a interesses
particulares relevantes. Portanto, o Estado estabelece novas regras para 0s comportamentos
familiares (BRASIL, 2002).

Assim, no Brasil, mesmo com a Constituicdo Federal de 1988, denominada Constituicao
Cidadd, dados os avangos nos direitos sociais que atinge e garante, se manteve a contradi¢do
bésica entre proteger a familia e/ou trata-la como fonte de protecédo social dos seus membros.
Em relagdo a responsabilizacdo da familia, estabelece ainda que os filhos maiores tém o dever
de ajudar a amparar os pais na velhice, na caréncia e na enfermidade.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990, & luz da Constituicdo Federal,
apresenta como direito da crianca e do adolescente a convivéncia familiar, enquanto
parte das condicOes para a garantia do seu bem-estar; a Politica Nacional do Idoso de
1994, reafirmada pelo Estatuto do ldoso de 2003, preceitua a priorizacdo do

atendimento do idoso por meio de sua prépria familia, em detrimento do atendimento
asilar, a excecgdo dos idosos que ndo possuam condigdes que garantam sua propria
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sobrevivéncia, e/ou ndo tenham familia que a possa garanti-la (TEIXEIRA, 2010, p.
15).

No Brasil, a partir da década de 1990, assistiu-se, de um lado, ao crescimento de
programas de combate a pobreza, dirigidos as familias com criangas; de outro, a programas para
alvos especificos caracterizados como vulneraveis (idosos, criangas, jovens e pessoas com
deficiéncia), incluindo a familia como publico privilegiado e a atencdo aos segmentos com 0
intuito de atender as demandas das familias.

Entre a protecdo a familia e o crescimento da responsabilidade da familia na protecéo
social, se explicita, pelas condicionalidades do programa, horarios dos servi¢os de Educacéo,
Salde e de Assisténcia Social, como ressalta Silva (2007, p. 1): “nao é mais possivel falar de
assisténcia social sem fazer referéncia a familia”.

De acordo com Mioto (2007), as legislacGes brasileiras expressam uma orientacao para
a protecao social, que se pauta em uma légica em que a familia deve exercer um papel decisivo,
até substitutivo, em relacdo ao acesso, cada vez mais incerto, ao sistema de direitos sociais.
Ressalta que a familia e 0 mercado sdo 0s canais naturais para a satisfacdo das necessidades dos
individuos, havendo intervencdo do Estado quando esses ‘“falham”, classificando-as em
“capazes € incapazes”.

Diante disso, é importante compreender como € o processo de convivio e dindmica
familiar ao se estudar o autismo. Dinamica familiar é compreendida como a forma de
funcionamento da familia, que abrange os motivos que viabilizam esse funcionamento e as
relacOes hierarquicas estabelecidas. Nesse sentido, é necessario entender esse funcionamento.

Conforme Sprovieri e Assumpc¢do Junior (2001), o TEA traz consequéncias para 0
individuo, interferindo na sua posicao e no seu estilo de vida, em seus relacionamentos internos
e nos vinculos com o mundo externo. Um estudo realizado por Hochheim (2004), que analisou
a dindmica familiar de uma crianca autista, evidenciou que existem adaptac@es visiveis no
contexto da familia devido ao TEA.

A partir do momento que um membro do grupo familiar é diagnosticado com TEA, as
relacfes familiares sdo naturalmente afetadas. Neste sentido, 0 TEA no ambito familiar leva-o
a experimentar algumas limitacGes, que sdo percebidas na capacidade adaptativa da familia ao
longo do seu desenvolvimento. Dessa forma, a familia, no periodo de adaptacdo, une-se a
disfuncdo da crianca (SPROVIERI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2001).

Guzman et al. (2002) apontam que sd comuns emogdes como 0 medo e 0O

constrangimento em pais de criangas autistas, pois ainda sdo limitadas as informacdes,
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experiéncias e a compressao sobre o transtorno, podendo acarretar, dentro do contexto familiar,
a ruptura entre seus membros.

Sprovieri (1995) também afirma que os sentimentos dos pais e parentes proximos em
relacdo a pessoa com autismo contribuem para o desgaste experimentado pela familia. Diante
disso, para colaborar com o processo de adaptacéo das familias com criangas autistas, pode-se
realizar um trabalho com o objetivo de explorar os sentimentos dessas familias em relagcdo a

crianca.

5 RESULTADOS E DISCUSSOES

As entrevistas de campo iniciaram no dia 02 de maio de 2023, as 14 horas, com a
coordenadora da instituicdo. Na ocasido, foram duas pesquisadoras. Nesse dia, ndo estava
ocorrendo nenhuma atividade e foi mostrado todo o espaco fisico, que é composto por trés salas,
onde sdo realizados os atendimentos com profissionais de fonologia, psicomotricista e terapeuta
ocupacional. Também ha um pequeno jardim que da acesso a piscina, voltada para a realizacdo
de atividades de natacdo, espaco ao ar livre, no qual sdo realizadas as atividades fisicas, dois
banheiros e uma cozinha.

Nesta primeira visita, foram entrevistadas trés maes que estavam na ocasido. O objetivo
desse momento foi conhecer a historia de cada mée. Para isso, foram entrevistadas seis mées
que tém filhos com autismo e que fazem parte da instituicdo associacdo FAZ. No primeiro dia,
ndo foi possivel realizar todas as entrevistas.

No dia 09 de maio 2023, foi realizada uma nova visita a instituigdo. Chegando no local,
as autoras deste estudo fomos recebidas por uma voluntéaria, a qual foi muito receptiva. Na
entrada, encontrava-se uma méae com seu filho para realizar atividades com a psicomotricista.
Enquanto esse estava sendo atendido, realizou-se a entrevista com essa mae na sala da diretoria.
Nesse dia, s6 foi possivel realizar uma entrevista pois outras maes ndo compareceram por
motivo de saude.

Foi agendada uma nova entrevista para o dia 22 de maio 2023. Chegando na associagéo,
as autoras foram acolhidas por outra voluntaria que realiza diversos trabalhos na instituicéo,
como cadastro de novos associados, recepcdo e atendimento no bazar. Na entrada, foram
encontradas diversas criangas realizando suas atividades com um professor, o qual desenvolvia
diversas brincadeiras utilizando prendedores de roupa e cones de diversas cores, para que cada

uma das criangas pudesse diferenciar as cores, mediando o aprendizado a respeito. Na ocasiéo,
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também estavam sendo realizadas brincadeiras como pega-pega e esconde-esconde, para que
as criancas pudessem identificar as demais criangas por nome ou pela cor da blusa.
Ap0s essa incursdo no campo, por meio dos registros de diarios, foi possivel delinear o

perfil das entrevistadas, resguardando o sigilo dos dados, conforme disposto no Quadro 1 a

sequir:
Tabela 1 - Perfil das entrevistadas
Nome Idade | Cor/Raca Bairro Renda Benéfico | Filhos | Estado
Civil
MARY?® 36 Parda Lagoa Redonda 1.320,00 BPC 4 Solteira
FRIDA 32 Branca Maraponga 1.320,00 1 Unido
+ajuda pai BPC estavel
ARETHA 51 Branca Sapiranga - - 3 Casada
ANNE 37 Preta Maraponga 600+ ajuda | Bolsa 1 Solteira
pai Familia
EMMELINE | 48 Parda Lagoa Redonda 3.960,00 - 2 Casada
LILI 53 Parda Fatima 9.240,00 - 2 Casada

Fonte: elaborado pelas pesquisadoras.

O perfil indicou que todas as entrevistadas sdo mulheres na faixa etéaria de 32 a 53 anos.
Duas se declararam brancas e duas negras (parda e preta). Cinco sdo moradoras da periferia,
consideradas pobres. Apenas uma mora em um bairro de classe média alta.

Em relacdo a renda de um salario minimo, observou-se ser a maioria correspondente aos
critérios de beneficios como Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e Bolsa familia; duas
recebem de 3 a 7 salarios minimos, consideradas de classe média. No tocante aos nimeros de
filhos, as entrevistas possuem de um a quatro filhos, no qual duas delas sdo solteiras e quatro

casadas.
5.1 Autismo: diagndstico e acesso as politicas publicas
Uma das indagacdes da pesquisa era sobre o processo de diagnéstico do autismo, pois,

apesar de ser um direito garantido na Politica de Saude, a literatura sobre o tema ressalta a

dificuldade na busca por diagndstico e tratamento, o que foi corroborada pelas entrevistadas:

 Os nomes das interlocutoras foram substituidos por nomes ficticios, os quais que homenageiam mulheres
importantes para a historia da sociedade.
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Com 2 anos, ele entrou na escola. E ai, quando ele entrou na escola, as professoras
também comegaram a questionar que tinha alguma coisa. Ai eu fui e procurei o
postinho do meu bairro, que a gente procura o posto do bairro, né, hoje. Ai procurei o
postinho do meu bairro, que é na Lagoa Redonda, mulher... (estalo nos dedos). Eu
passei bem 4 anos ou mais indo la nesse postinho pelejando, pelejando. Que eu
precisava do encaminhamento. Era s6 isso que eu queria. Que ela me desse o
encaminhamento. E toda vida que eu ia. A pendltima vez, eu lembro, que ela disse
assim: mulher, tu j& td aqui de novo? Eu ja falei pra tu que teu filho ndo tem nada. Eu
lembro das palavras dela até hoje. Faz tempo. Talvez ela ndo lembra mais nem que eu
existo. Al, eu falei: sim, eu t aqui de novo, e vou vim quantas for preciso. Eu preciso
do encaminhamento pro especialista pro meu filho, pra ver o que ele tem. Um
psiquiatra, um psicologo, eu ndo sabia nem o que € que eu tinha que procurar, eu ndo
sabia nem se era neuro (MARY).

O caminho a percorrer para ter o diagnostico precoce é muito dificil. Algumas relataram
que n&o tém o suporte do SUS,'%e muitas ndo sabiam onde buscar e a quem recorrer. O art. 196
da Constituicdo Federal estabelece que a saude é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais. Porém, conforme fala das entrevistadas, ndo acontece assim tao facil.
Nesse sentido, conseguir um acompanhamento pela rede SUS é bastante demorado, chega a

passar meses na fila aguardando uma consulta.

No caso da minha filha realmente foi aos 2 anos onde ela regrediu tudo que ela tinha
alcangado. E ai n6s passamos 1 ano buscando esse diagndstico. Foi um ano muito
doloroso pra todo mundo, né, porque querendo ou ndo, sabendo que a nossa filha tinha
uma coisa diferente, vocé ja fica assustada e vocé precisa saber o que é pra poder saber
0 rumo que vocé vai tomar, né, quais sdo as terapias que tem que fazer. Tudo que vocé
vai fazer depende do diagnéstico e a gente demorou muito a receber esse diagndéstico
por conta do autismo dela ser o autismo que ele chamava de regressivo, né. Ela tinha
desenvolvido normal, que ele chama normal, né, até os 2 anos, e depois ela regrediu
e ai, por isso, foi dificil esse diagnostico ser fechado antes dos 3 anos de idade
(ARETHA).

Acerca da experiéncia de ter um filho com autismo, as entrevistadas expressaram suas
dificuldades:

Dificil (pausa), muito dificil. E apesar de que hoje eu evolui muito, né, o diagnostico
do meu filho eu aprendi a ter a paciéncia que eu ndo tinha né. Eu tenho
amadurecimento que eu ndo tinha. Eu tenho o controle das minhas palavras que eu
ndo tinha. Eu era muito ‘barraqueira’, ndo vou mentir. Hoje eu sou bem controlada,
principalmente em regido que meu filho frequenta, que hoje eu consigo pensar assim:
ndo vou bater de frente porque, se eu bater de frente, vao ficar com cisma comigo e
essa cisma vai refletir no meu filho (MARY).

Demonstraram que conviver com o0 autismo, para a familia, € uma tarefa muito dificil,
cansativa e que, muitas vezes, se torna dolorosa. Os desafios percorridos ao longo da busca pelo

diagndstico é uma tarefa ardua:

10 A fila de regulagdo do SUS ocorre quando um paciente precisa ser atendido em alguma especialidade, ele entra
na fila de regulamentacéo e passa a expectar por uma vaga em um centro de referéncia com todos os que estdo na
mesma situagéo.
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Oh, no comeco foi bem dificil, né. Hoje a minha filha tem 15 anos. Entdo eu j& passei
por vérias etapas. Hoje eu td super bem com o autismo. O dificil realmente é s6 o
comeco. N&o que seja facil depois. Nao é facil, nunca foi. A gente ndo pode romantizar
o0 autismo. E ruim, ninguém quer ter um filho autista. Mas a gente comeca a ver o
autismo de outra maneira, né! Comeca a encarar 0 autismo de outras maneiras e
conseguir viver muito bem com o autismo (ARETHA).

Outro aspecto que foi relatado pelas entrevistadas foi a dificuldade na busca pelo

diagnostico até o tratamento:

O diagndstico do meu filho, ele teve com 2 anos, s6 que bem antes. Assim, quando
nasceu, ja deu uns tracos que era diferente, né, a forma como ele mamava. Ele ndo
olhava pra mim, ndo tinha aquela suc¢éo forte, chorava muito, ndo aceitava o colo de
todo mundo. Foi passando os dias passando os dias, ele sé regredia, ele aprendia uma
coisa no dia, batia palma no dia, no outro dia ja ndo sabia. Ai a gente marcou consulta
aqui em Fortaleza. A gente morava no interior, na época 300 quildmetros de distancia
daqui. A gente veio porque la ndo tinha nada, né. A gente veio, fizemos todos os
exames que precisava e nada deu. Sé que ai, até entdo, ndo sabia que 0 autismo néo
era com exames que se diagnosticava, né. Era um exame clinico, né, observar e tudo.
E com dois anos e dois meses a gente teve o diagnostico fechado (FRIDA).

Sprovieri (1995) afirma que os sentimentos dos pais e parentes proximos em relacéo a
pessoa com autismo contribuem para o desgaste experimentado pela familia. Diante disso, para
colaborar com o processo de adaptacdo das familias com criancas autistas, pode-se realizar um

trabalho com o objetivo de explorar os sentimentos dessas familias em relacdo a crianca.

5.2 A FAZ e 0 acompanhamento das criangas com TEA

Com base nas falas das entrevistadas, é possivel compreender que a aceitacdo por parte
da familia quanto a crianga com autismo reduz o impacto no diagndstico. Apos todo o processo
de aceitacéo, inicia-se o cuidado e a busca por um acompanhamento adequado, e foi por meio
dessas buscas incansaveis que as entrevistadas chegaram até a FAZ.

A FAZ foi justamente isso. Eu tava na casa esperanga e eu vim embora pra ca em
2014. N&o, minto, eu vim pra ca em 2015. O meu filho tinha dois anos, quando foi
mais ou menos um més depois, teve a primeira se¢do do cinema da FAZ. Eu tive muita
vontade, mesmo sabendo que meu filho ndo iria assistir o filme. Mass eu tinha vontade
de levar ele. Ai entrei no Facebook. Na época ndo tinha nem Instagram. Af entrei no
Facebook, peguei o nimero e liguei. Ai coloquei meu nome no evento da FAZ. A
gente sempre levou ele pra todos os eventos da FAZ. Nesse dia, né, a gente foi se
chegando, foi se chegando. Ai o pai dele, sempre disposto a ajudar na FAZ, passou
até ser tesoureiro, ajudando. Ai, pronto, dés disso pra cé a gente ndo se desapegou
mais. Al, graca a Deus, a gente sd fazendo amizade. Somos mais de 300 associados.
Entra, sai, mais as amizades continuam, graca a Deus (FRIDA).

A FAZ é uma associacao sem fins lucrativos, formada por autistas e seus familiares, que
tém como principal objetivo a assisténcia social, facilitando o espaco de convivéncia e

promovendo direitos e interesses dos associados. A partir desta pesquisa e das falas das
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entrevistadas, compreende-se como conheceram a referida associa¢do, como surgiu e qual a sua

importancia para essas familias que realizam acompanhamento.

Eu ja tinha conhecido a FAZ por um amigo em comum. Ai que ele queria assim.
Quando eu contei pra ele que eu achava que o Samuel era autista, ele disse: ‘De vez
em quando acho que as meninas la da FAZ faz um tipo um mutirdo, alguma coisa
assim, né. Ai, quando elas fizerem, abrir esse mutirdo, eu vou ver se eu consigo
escrever 0 Samuel pra vocé. Ai consegui o diagnostico, ai eu comecei a pesquisar, ai
entrei comecei a pesquisar na internet sobre elas e foi uma beng&o de Deus no dia que
eu vim aqui (ANNE).

Umas das entrevistadas falou que ndo sabia a quem recorrer para ter o acompanhamento

da sua filha e relatou um pouco sobre como surgiu a FAZ:

Eu sou uma das fundadoras. H4 10 anos eu conheci as meninas, que também me
ajudaram a fundar a associacdo. A gente se conheceu nos consultdrios das terapeutas,
né. E como a gente, assim, ainda tava muito perdida, porque a gente ndo sabia a quem
recorrer, o que fazer e ir atras dos direitos. N&o existia nenhuma outra associagdo e eu
andava muito na defensoria, né, atras dos direitos. E uma defensora I& da defensoria
disse: forme uma associagdo que vocés vdo ter mais forga. E ai a gente ainda passou
alguns anos pensando nisso, né. Até que a gente resolveu, no final de 2014, a gente
resolveu que precisava, ndo dava mais pra esperar. Ai em 2015 a gente fundou a
associacdo (ARETHA).

Sobre as politicas publicas e a rede socioassistencial, as entrevistadas relataram quais

elas tém acesso e o que elas compreendem sobre o tema abordado.

Eu acho que hoje nenhuma, porque, assim, pra dizer que eu ndao tenho nenhuma, eu
recebo o auxilio Brasil hoje. Porque antes era o bolsa familia. E o Gnico que eu recebo.
Porque, assim, eu ndo tenho renda nenhuma, ndo consigo trabalhar (FRIDA).

Pode-se compreender, conforme as falas das entrevistadas, que algumas entendem a

importancia das politicas publicas que existem hoje em nosso pais. Porém, ndo é facil o acesso

aelas.

As politicas publicas, eu vejo de 2 maneiras: a primeira maneira que ela é estritamente
necessaria, né, pra qualquer tipo de deficiéncia. Porém, elas ja existem, mas ndo séo
efetivadas. Entdo, assim, existem os 2 lados: bom de té-las e ndo ver elas funcionando
ou ruim [...]. E isso que a gente vem lutando. Nos ndo queremos novas leis, nos
queremos que as leis que ja existem, que sdo 6timas, que elas sejam efetivadas, né.
Que a gente ndo precisa de novas leis de enfeite. A gente quer que o que ja existe,
funcione (ARETHA).

Neves (2009) fala sobre algumas caracterizacfes da rede socioassistencial, as quais

permitem compreender que essa rede € uma acdo articulada e integrada com o objetivo de

proporcionar aos usuarios dos servi¢os sociais a protecdo social junto ao acesso aos Sseus

direitos, estando relacionada ao conjunto de politicas sociais, em especial a politica de

assisténcia social. Porém, as entrevistadas relatam a quais dessas tém acesso.



20

A gente beneficia do benéfico que eu nunca sei falar o nome. Bbbp BPC e a carteira
de gratuidade, a gente conseguiu, gracas a Deus [...]. risos (MARY).

Solange deixa claro o exemplo do programa Bolsa Familia e da Politica Nacional de
Assisténcia Social. Questiona se essa centralidade na familia constitui um projeto de prote¢do
a familia, que garante a convivéncia familiar (TEIXEIRA, 2010.)

Ja ouvi falar. Eu acho que é algum tipo assim, uma familia que ndo, como chama, uma

palavra vulnerabilidade, que ndo tem tanta condicdo. Ai a turma vai e ajuda de algum
jeito, né, que é a parte do governo, né. Vi mais ou menos la no CRAS” (ANNE).

Sabe-se que é um direito de todo autista o recebimento de seu beneficio. Porém, muitas

familias ndo sabem dessa informagdo, menos como realizar a solicitacao.

5.3 A familia e o cuidado com o autismo

Ficou claro para as pesquisadoras a importancia que as entrevistadas demonstraram
sobre seus vinculos familiares: sdo fontes de carinho e cuidado. S8o os integrantes familiares

que se apoiam e colaboram para o bem-estar uns dos outros.

Tudo é tudo, assim meus filhos & minha familia entdo assim eles sdo minha
base né, as vezes eles me fazem muita raiva mais eu digo assim que se eu ndo
tivesse eles eu ndo teria a forga que eu tenho, eu ndo aguentaria tudo que eu
aguento, ndo teria a paciéncia que eu tenho, se ndo fosse eles eu ndo existiria
mais essa é a verdade (risos) (MARY).

As entrevistadas demonstraram, de forma clara, todo o apoio que receberam durante o
processo e a ajuda de pessoas sem vinculo sanguineo. Isso deixa evidente que a familia esta

pronta para ajudar e acompanhar todos os dias, demonstrar amor e afeto em atitudes e palavras.

No momento, est& sendo tudo, porque eles que me acolheram, né, com o meu filho.
Eu moro com minha mée e uma sobrinha minha. Ultimamente, depois do diagnéstico
do meu filho, as pessoas que me ajudam. No principio, foi bem complicado, porque
tudo era novo. Mas desde que eu senti que o meu filho veio diferente, eu comecei a
pesquisar na internet. Quando eu pesquisei na internet, eu s6 via 0s videos severos, o
lado mais pesado do autismo. E ai foi que eu entrei em desespero. Fiquei, fiquei,
chorei, muito, muito, e depois eu cai em mim. Digo: vai ser pra vida toda, tenho que
me acostumar, tenho que comegar a entender sobre o autismo. Isso o meu filho tinha
na faixa de uns 2 anos. Me alertaram: Ju, tu acha que o meu filho ndo é autista? Até
entdo eu ndo sabia o que seria, né.

A familia de pessoas TEA enfrenta véarios desafios no cotidiano, desde o diagnostico até
0 inicio do tratamento. O diagndstico de uma crianga com esse transtorno transforma a familia,
a qual precisa mudar sua rotina. Segundo Prado (2004), o impacto é grande diante da descoberta
de que um de seus membros tem necessidades especiais e a aceita¢do do fato depende da histéria

de cada familia, de suas crencas, preconceitos e valores (PRADO; SANTOS, 2004).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa mostra que o perfil das entrevistadas compreende mulheres entre 37 e 53
anos, que a maior parte delas mora em bairros da periferia. Essas, deixaram seus trabalhos
remunerados para cuidar dos seus filhos com TEA, pois precisavam se dedicar mais, por eles
necessitarem de um suporte maior. Duas delas relataram que sdo mées solo e que toda a
responsabilidade com o acompanhamento e tratamento dos seus filhos é apenas delas.

Na pesquisa de campo, foi observado que a percepcao das familias de pessoas com TEA
atendidas pela FAZ acerca das politicas publicas tornou-se de conhecimento delas, pois, por
meio da instituicdo, muitos direitos foram descobertos pelas maes que, no inicio dos
diagnosticos, desconheciam qualquer direito que os filhos teriam. A importancia da referida
instituicdo foi tdo grande na vida dessas familias, que se percebe o olhar de gratiddo, sentimento
também expresso por meio de palavras.

A insercdo das familias na rede socioassistencial estd sendo cada dia mais notavel.
Inicialmente, houve todo um processo de conhecimento, até serem inseridas todas as familias
que hoje fazem parte dos projetos da FAZ. Sobre isso, uma das entrevistadas expressa a sua
percepcao: “ No momento, ta sendo tudo, porque eles me acolheram, né, com o meu filho. Toda
a sua admiracdo e gratidao” (MARY).

Apesar da percepc¢do da inclusdo que as familias tém sobre as pessoas com TEA, tem-
se a percepcdo que essas ndo sdo totalmente aceitas na sociedade, sofrem varios preconceitos e
discriminacgdes, ndo tém assisténcia adequada pelo SUS e, muitas familias ndo sabem onde
buscar ajuda, dificultando ainda mais o tratamento e diagnésticos dos pacientes.
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