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RESUMO: O presente artigo apresenta reflexdes sobre a importancia da familia no
acompanhamento do usuario autista na ONG CIRES-CENTRO INTEGRADO DE
REABILITACAO SARAPUI. Busca sintetizar algumas contribuicdes sobre o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) reconhecendo as principais dificuldades
enfrentadas pelos familiares apds a identificacdo do transtorno, o retardo do
diagnostico, o acesso as Politicas de Saude, dentre outras. Teve como objetivo a
analise da participacdo da familia no acompanhamento da reabilitacdo da crianca e
adolescente autista. E de grande importancia que o Servico Social tenha como
intervencédo profissional, empenho para conscientizar as familias sobre as politicas
publicas. Trazer ao conhecimento dessas familias todos os direitos que estdo em lei
para enfrentamento da violacdo de direitos e exclusdo vivenciada por este publico
alvo, considerando os impactos da crise capitalista frente aos desmontes das Politicas

sociais.
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ABSTRACT: This article presents reflections about the importance of the family in the
follow - up of the autistic user in the NGO CIRES - CENTRO INTEGRADO DE
REABILITACAO SARAPUI. It seeks to synthesize some contributions about Autism
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Spectrum Disorder (ASD), recognizing the main difficulties faced by the family after the
identification of the disorder, the delay of diagnosis, access to Health Policies, among
others. The objective of this study was to analyze the family participation in the
rehabilitation of the autistic child and adolescent. It is of great importance that the
Social Service has as professional intervention, commitment to make families aware
of public policies. Bring to the knowledge of these families all the rights that are in law
to face the violation of rights and exclusion experienced by this target public,
considering the impacts of the capitalist crisis in front of the dismantling of social
policies.

Keywords: Attism, Family, Social Policies, Social Work.

1- Introducéo

A escolha do tema “A importancia da familia no acompanhamento do usuario
autista na ONG CIRES”, cujo publico alvo séo criangas e adolescentes com autismo,
surgiu a partir da pratica do estagio de uma das autoras, no Centro Integrado de
Reabilitacdo Sarapui (CIRES), uma organizacdo nao governamental sem fins
lucrativos, localizado em Duque de Caxias/RJ no bairro: Sarapui. Por intermédio de
um periodo de observacao, percebeu-se a importancia de se dedicar sobre o tema,
por ndo ter identificado a periodicidade desta abordagem, como também para
estabelecer maior desenvolvimento da pessoa com autismo, proporcionando maior
vinculo entre os familiares e ainda para o aprofundamento dos nossos conhecimentos.

O autismo por ser um transtorno de incapacidade que afeta a toda a familia,
faz com que a vida familiar mude quando defrontada com esta realidade. Portanto,
abordamos neste artigo, como as familias vivem ap6és o diagnéstico, sobre a incluséo
social destas criancas e adolescentes e como a familia, apesar dos desafios,
descobrem estratégias para lidar com a problematica, e o acompanhamento realizado
pelo servico social da instituicdo que atende essas familias, com acdes de carater
preventivo, educativo, assistencial, em conjunto com toda equipe multidisciplinar.

Considerando de grande relevancia abordamos as politicas sociais, pois ainda

€ um desafio, assim como a efetiva implementacéo de politicas publicas de garantia
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de direitos. A fim de conhecer e compreender quais dificuldades vivenciadas pelas
familias que acompanham o usuario autista ha ONG, no que tange ao acesso as
politicas publicas.

Primeiramente, sera evidenciado o conceito de autismo e suas principais
caracteristicas, em seguida, sera relatada a importancia da familia no cotidiano
dessas criancas e adolescentes. Buscou-se também a problematizar os impactos
vivenciados pelas familias, apos receberem o diagnéstico de autismo, para isso foi
realizado uma pesquisa por meio de entrevista com os responsaveis objetivando dar
visibilidade a esse processo. A coleta de dados foi realizada através de um
guestionario com perguntas abertas e fechadas.

Finalizando, abordaremos a importancia do assistente social na execucao dos
direitos adquiridos pelos autistas e politicas publicas compreendendo bem as

particularidades de cada familia. E por fim, as consideracdes finais.

2 - Conceito de autismo

O autismo é uma sindrome também conhecida como (TEA) transtorno espectro
autista. A complexidade desse transtorno € que 0s sintomas podem variar, por iSso
(espectro). Se manifesta nos primeiros 3 anos de vida, apresenta dificuldade na
comunicacdo, interacdo social, comportamento repetitivo e estereotipados. A
expressao Autismo significa “ausente” ou “perdido”. O termo autismo vem do grego
(autos) que significa (de si mesmo) e (ismo), significa (voltando para), ou seja, a
pessoa autista tem seu préprio mundo. Mas o que € autismo?

Para esta compreensao precisamos entender um pouco de sua historia, ja que
a definicdo, Autismo, ou melhor, o Transtorno Espectro Autista, € resultante de varias

discussdes e analises de médicos psiquiatras sobre os diagnosticos ja relatados.

Em 1943, o autor e psiquiatra Kanner, apds varios estudos e pesquisas sobre
0 autismo, conseguiu diferenciar o autismo da esquizofrenia, a partir de pesquisas
aonde 0 mesmo comecou a observar grupos de criancas e perceber que cada crianca
tinha sua particularidade, isto €, seus comportamentos e reacdes eram distintos, e que

algumas dessas criancas se isolavam e tinham dificuldade de relacionamento social
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e familiar, além disso, identificou que essas criangcas ndo se comunicavam através da

fala e seus movimentos eram repetitivos. (GOMES, 2007).

Com base em Gauderer (1993), ao decorrer das décadas foram surgindo varios
conceitos sobre o autismo, aonde existiam autores que ainda defendiam que a
esquizofrenia e o autismo estavam relacionados e autores que associavam o autismo
ao relacionamento entre pais e filhos. O que ocasionou em novos estudos na década
de 60, com o surgimento de Organizacbes e associacbes que buscavam
compreender, diferenciar e definir o TEA das doencas. Elas sdo: Sociedade Nacional
para Crianca Autista, a Organizacao Mundial de Saude e a Associa¢cdo Americana de
Psiquiatria, e tem como finalidade compreender o que é e quais 0s sintomas do
transtorno espectro autista o diferenciando das demais doengas e deficiéncias
mentais. Baseado nos conhecimentos da Sociedade Nacional para Crianca Autista, o
referido autor relata de uma crianga com TEA:

Distarbio no ritmo de aparecimento de habilidades fisicas; sociais
linguisticas; ReacBes anormais as sensacdes. As funcdes ou areas
mais afetadas sao: visdo, audi¢ao, tato, dor, equilibrio, olfato, gustacao
e maneiras de manter o corpo; Fala e linguagem ausentes ou
atrasadas. Certas areas especificas do pensar presentes ou nao.
Ritmo imaturo da fala, restrita compreensao de idéias. Uso de palavras
sem associacdo com o significado. Relacionamento anormal com
objetos, eventos e pessoas. Respostas ndo apropriada a adultos ou

criancas. Objetos e brinquedos ndo usados de maneira de vida.
(GAUDERER, 1993, pag. 3,4).

Portanto torna-se evidente a definicAo de caracteristicas especificas que
diferem o autismo de outras deficiéncias, € importante ressaltar que segundo as
referéncias pesquisadas, os sintomas do autismo se dao ainda nos primeiros trés
meses de dias e podem ser identificados a partir da observacao no atraso ou falta da

fala e/ou dificuldade da criangca em comunica-se ou interagir
3- A importancia da Familia no acompanhamento do autista na Ong Cires

A familia é a primeira instituicdo a qual a crian¢ca tem acesso ao meio social,
logo, um importante espaco de socializagdo. A crianca depende dos familiares,
enquanto membros sociais, em fase da transferéncia do Estado da responsabilidade
pela protecédo social tanto para familia como para sociedade civil, a familia se viu como

responsaveis e provedores de cuidados basicos necessarios a satisfacdo de suas
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necessidades, que na verdade eram e deveriam continuar como dever do Estado, mas
esse investimento no desenvolvimento social, a partir da ofensiva neoliberal passou a

ser posto como gastos sendo entdo remetido para as familias e sociedade civil.

Mas, ao se deparar com 0 nascimento da crianca autista, ou ap6s um
diagnéstico preciso de um profissional, a familia apresenta dificuldades em lidar com
este tipo de situacao, tendo em visto as muitas dificuldades que perpassam o cotidiano
familiar ao enfrentar as limitacdes impostas pelas desigualdades do sistema capitalista
vigente, podendo entdo desenvolver posturas e atitudes que muitas vezes serdo vistas
como inadequadas, pois nédo contribuirdo para o desenvolvimento da crian¢ca nem

trardo equilibrio da dindmica familiar.

Ao pensar a importancia da familia do autista, € necessario ter a percepcao, de
gue, esta familia € coparticipante deste processo de adoecimento. Além disso, na
maioria dos casos esta familia ndo tem um suporte, isto €, 0 ponto de apoio que
deveria ter, para entdo munido de orientagdes e auxilios necessarios enfrentar o
impacto do diagndstico do autismo, esta auséncia de suporte e de informacdes pode
ser considerada a primeira dificuldade enfrentada por esta familia, frente ao choque

do diagnastico.

Vale salientar, que neste momento a familia entra em "choque”, e questionam-
se, culpando-se ou negando o diagnoéstico. Entretanto esta negacao, caracteriza-se
como uma defesa imediata e temporaria, que sera substituida pela aceitacdo, mas
ainda assim parcial, buscando a todo instante uma justificativa ou mesma uma

solucdo.

A familia enfrenta os efeitos de um de seus membros serem
permanentemente sintomaticos, com deficiéncias que progridem
gradativamente. Os periodos de alivio das exigéncias ligadas a
doenca sdo minimos, 0 que contribui para a familia se disfuncionar.

Sproviere e Assumpgcéao Jr. (2001, p 236).

Diante disso, a NOB/SUAS superestima a familia responsabilizando-a pelo
bem-estar dos seus. Enquanto, o Estado apropriar-se da ideia que “a familia tem que
ser apoiada e receber ingresso a situacdo de forma a ser responsabilizada pelo

sustento, guarda e educacao dos seus, bem como na protecdo de seus idosos e

Vol. 1, N.2 (2018)

229



MOITARA

Revista de Servico Social UNIGRANRIO
ISSN 2448-2293

‘I UNIVERSIDADE
/UN'GRANR'O

portadores de deficiéncia” (p.89). A base desta responsabilizagdo da familia parte do
principio da PNAS que centraliza o da familia e a superacao da focalizagédo da politica
de Assisténcia Social. Desse modo, a formulagéo da politica de Assisténcia Social é
pautada nas necessidades dos atores envolvidos.

A partir das entrevistas realizadas com as familias das criancas e adolescentes
atendidos na instituicdo, todos entrevistados reconhecem a importancia de estarem
acompanhando a reabilitacdo e consequentemente o desenvolvimento do autista.
Desde o diagndstico até mesmo aos programas terapéuticos, orientacdes, prestacao
de informagfes e acompanhamento sistematico, a serem definidos pelos profissionais
da ONG, pois, 0s autistas necessitam de assisténcia quase ou durante toda a sua vida
e a participacao da familia torna-se essencial.

NO que se refere a importancia da familia no acompanhamento do autista na

ONG CIRES, as familias responderam o seguinte:

Entrevistada F: A ONG sempre aproxima e interagem as criancas e
os familiares onde podemos trocar experiéncia. E juntas somos mais
fortes. Aqui os profissionais sdo qualificados, mas também
comprometidos com as criancas e seu desenvolvimento, eles nos
preparam para agir e receber uma crianca que necessita de cuidados
especiais. E o meu filho desenvolveu muito, apds fazer
acompanhamento com os profissionais da CIRES.

Entrevistada G: Sim. A familia recebeu esclarecimento no CIRES, e
minha sogra acompanhou por um tempo, a crianca no atendimento. E
pode visualizar a importancia da familia contribuindo para o
desenvolvimento. ApGs visualizar a necessidade de terapia e a
importancia disso na vida da crianca. O CIRES me deu informacoes e
esclarecimentos. Aprendi e repassei tais conhecimentos para outros
pais de criangas com autismo.

A entrevistada “E”, afirma também a importancia de acompanhamento para
reabilitacdo. Analisando sua resposta a mesma relata a troca que ha na sua interacao
com as atividades realizadas, junto com seu filho. E imprescindivel que as familias
entendam seu real papel, que é capaz de trazer transformacfes, autonomia e
promove qualidade de vida para o cotidiano do autista.

A méae da crianca sinaliza na entrevista, que ndo tem nenhuma rede apoio, sao
somente os dois. Com lutas diarias, muitos familiares que ndo tem apoio, precisam

redobrar suas forcas e carinho, para continuarem a enfrentar seu cotidiano, e neste

Vol. 1, N.2 (2018)

230



MOITARA

ocial UNIGRANRIO
ISSN 2448-2293

‘] UNIVERSIDADE
/ UNIGRAN Rlo Revista de Servico S
caso a mae tem papel de destaque neste processo complexo e amplo. Conforme
ressalta (BORDENAVE, 1983, p.72-73)

A qualidade da participagéo se eleva quando as pessoas aprendem a
conhecer sua realidade; a refletir; a superar contradigcbes reais ou
aparentes [...]

A entrevistada “G”, aponta durante a entrevista, a importancia de se ter uma
rede de apoio, pois teve que contar com sua sogra para acompanhar a crianga no
tratamento na instituicdo. Relatou a importancia de receber informacdes dos
profissionais e sua contribuicdo repassando para outras familias.

As familias dos autistas enfrentam grandes desafios, necessitam de
acolhimento, informacdes, orientacdes, que sao fundamentais, pois muita das vezes,

a situacao familiar e permeada por demandas de varias naturezas.

4- Os Impactos nas Familias ap6s receberem o diagnostico

A familia da pessoa com autismo, enfrenta o desafio de mudar todos os seus
planos, sonhos e projetos futuro, em fase desta condicéo, além de precisar organizar-
se frente a intensa dedicacao e prestacédo de cuidados necessarias a este membro da
familia. As caracteristicas clinicas do autismo, afetam as condicdes fisicas e mentais
do individuo, aumentando dessa forma a demanda por cuidados e o nivel de

dependéncia que o individuo tem dos pais, responsaveis e/ou cuidadores.

Conforme, Assumpcao e Sprovieri (1995), entre a familia e a doenca a relacao
€ reciproca. Isso porque de acordo com o jeito que a familia interpretar a doenca, sera
o0 jeito como lidarad com ela, isto €, se for como castigo ficara depressiva, se for como
um desafio buscara solucbes para supera-lo, e segundo o autor, estas escolhas séao

feitas inconscientemente.

As familias comecam a enfrentar desafios que os distinguem de outros grupos
familiares. Estes desafios podem ser emocionalmente devastadores para os pais e
responsaveis assim como para toda familia, em especial antes e logo apds o

diagndstico.
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Muitos pais de criangcas com autismo experimentam diversas emogoes:
sentimentos de estar sobrecarregado; alivio por ter um nome para o seu filho enfrentar
desafios; o ressentimento; desespero pela a natureza da doenca incuravel; culpa, pois
pensam algo que eles fizeram causou o autismo; frustragédo frente a impoténcia da
auséncia de cura , ndo era isso que eles esperavam; sentimentos de isolamento
social, pois muitos se isolam por vergonha ou mesmo dificuldade de locomocgéo entre

outras; constrangimento em relacdo ao comportamento da crianca em publico.

Tudo isso gera no ambito familiar momentos que variam entre calma e de crise,
a familia sente-se incapaz no seu papel de socializadora, ou seja, de realizar o que é

socialmente esperado, e por isso se cobram e se isolam.

Fisicamente o autismo também tem um impacto indireto sobre a saude fisica
dos membros da familia. Ansiedade, depresséo, exaustéo. O estresse que pode levar
a baixa imunidade, e privacdo de sono que normalmente causa dificuldade de

concentracéo, perda de memdria, e outras complicacfes de saude.

Baptista, (2002) pontua que autismo traz impacto também para os irmaos do
autista, ja que as criancas enfrentam os mesmos desafios que o resto da familia e tem
o agravante de ndo poderem contar com total apoio dos pais, que estédo
sobrecarregados com as necessidades de seu filho com autismo. A chegada de uma
crianca autista altera a relacéo familiar e com isso os membros precisam modificar e
adaptar seus papeéis, que até entdo eram tidos como fixos e imutaveis, para atender

as necessidades de mudancas do recém-chegado.

O impacto é grande diante da descoberta e a aceitacdo do fato e depende do
contexto historico e familiar de cada um, de suas crencas, preconceitos e valores
diante da importancia de se compreender e buscar a interacdo e a dinamica familiar,

para juntos superar o desafio.

Por conta disto, vale ressaltar a necessidade que a familia tem do apoio social,
gue pode ser considerado a partir de uma relacdo interpessoal, aonde sejam
demonstrados, disponibilidade, preocupacéo e interesse pelo outro, valorizando-o e
assistindo-o, propiciando os recursos proprios disponiveis para um acompanhamento

gualitativo desta familia que precisa ter o sentimento de pertencimento a uma rede de
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apoio social. A partir de equipe multiprofissional que trabalha com essas familias de
forma integral e integrada, a fim de auxilia-las nas situacfes de enfrentamento do

estresse, buscando recursos para a solugédo dos desafios que surgem.

Ademais, o Brasil € um pais, com grandes desigualdades econdmicas, sociais
e politicas, e faz-se necessério considerar a influéncia desses fatores nas dificuldades
e desafios que perpassam o contexto dessas familias.

Embora exista uma grande variedade de desafios associados com a
paternidade de uma crianga com autismo, o transtorno também pode ter muitos efeitos
positivos sobre a sua familia. Pois, durante o enfrentamento dos desafios ao ver o
progresso de seu filho, os pais podem se tornar mais confiantes e emocionalmente
seguros.

Uma dedicacdo quase que exclusivas para seus filhos doentes,
adotando, com muito esforgo, tratamentos que ndao véem progressos
nas criancas e tendo que conviver com situagées impossiveis de
serem administradas nos interiores de seus lares — 0 que imortaliza a

culpa e a vergonha desses pais, sentimentos prejudiciais a vida
familiar e a propria evolugao da crianga autista”. (AMY, 2001:10)

A partir da pesquisa observou-se que para as familias, um dos maiores
limitadores no processo de enfrentamento da questdo do autismo tem sido, além da
falta de acesso aos servicos necessarios, falta de informacdes, isto €, a inexisténcia
da divulgacao efetiva sobre o autismo, o que €? Como lidar? Quais 0s possiveis
tratamentos? Diante disso buscou-se compreender, O que a familia entende sobre o
autismo. No que tange ao entendimento das familias sobre autismo.

A entrevistada D, relatou: “Dificuldade de interacdo, comunicagao, e
um transtorno desenvolvimento que afeta a interagao social”,

A entrevistada, E apontou que: “O pai ndo entende nada. Eu, (a méae),
busco entender e aprender com as dificuldades dele para buscar
ajuda-lo. No comeco busquei muita informacéo na internet, hoje ndo
me prendo a isso, pois, aprendi que ndo ha um padrao para o autismo”,
C, disse: “No inicio nada sobre a patologia, ai sim busquei conhecer
sobre a doenca”.

A partir do momento que percebem alguma diferenga, os responsaveis sao
tomando por varias emoc¢des que vao desde negacdo até a busca incessante por

resposta.
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De acordo com Borges Yaegashi (2015), A familia, € quem auxilia e norteia a
crianga no inicio da vida, na linguagem, na interacdo enfim. E uma vez que, a maneira
de pensar, sentir e agir da crian¢ca advém da interagcdo com o meio social no qual esta
inserida, torna-se perceptivel quando esta interacdo ndo acontece, o que ocasiona

uma inquietacdo nos pais e responsaveis.

Embora, busquem respostas sobre o que esta acontecendo com a
crianga/adolescente, muitas familias diante do desconhecido, foram tomadas por um
misto de sentimentos. Durante a pesquisa foi possivel perceber em algumas falas, a
busca por uma justificativa ou por uma defesa, visto que, quando nao culpavam a si
mesmos, sao julgados por alguém.

Diante disso, buscou-se entdo saber quais foram as reacfes das familias ao

receberem o diagnastico.

A entrevistada B nos relatou: “Ficamos um pouco assustados, mas
agora o vejo como uma crianga normal. Ele € muito inteligente”.

D: “Tristeza, nos sentimos meios que perdidos, até perceber que
teriamos um enorme desafio pela frente”.

F: “Um choque ja tinhamos um filho e ndo tinha nenhuma doenca.
Houve negacdo por minha parte, mas, procurei saber sobre e como
deveria agir”.

Portanto, diante dos diagnosticos, muitos familiares, entram em depresséo,
muitos se culpam ou negam o diagnostico. Por terem dificuldade de lidar com o
assunto ou mesmo por nao conhecer e sentir medo das possiveis consequéncias
deste.

Conforme Penna (2006), as familias tém expectativas frente ao nascimento de
um filho/a, e quando séo surpreendidos com algum tipo de doencas isso abala os
planos, os projetos e até mesmo o0s sonhos desta familia e dos pais. Quando esses
projetos sdo frustrados devido as limitacbes e as impossibilidades desta crianca,
ocasiona uma ansiedade, uma negacao desta realidade inesperada, gerando um
periodo de luto que precisa ser superado.

Apés o diagnéstico a familia, tem que se reorganizar, e tracar caminhos de
enfrentamento da realidade posta, analisando suas necessidades, situacdes de vida,
e este processo sdo permeados de momentos de negacao, rejeicdo, e angustia,

esperanca e aceitagao.
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De acordo com o Mistério da Saude (2.000), “a diversidade de sintomas,
dificulta a conclusdo do diagndstico pelo profissional”. No entanto a familia, devido a
proximidade e o convivio, conseguem perceber detalhes importantes que apontam
uma necessidade de investigagéo.

Segundo relato do médico da familia € de suma importancia o reconhecimento
e a procura por tratamento o quanto antes, pois, 0 mesmo pode reduzir bastante os
danos, proporcionado uma melhor qualidade de vida tanto para familia quanto para o
autista.

5- Politicas Publicas e Autismo - Acesso as politicas publicas e os direitos
adquiridos dos autista

Fruto da luta das familias pelos direitos dos seus filhos com autismo, uma luta
de mais de 40 anos, durante esse periodo houve diversas contribuicdes na construcao
de varios documentos para a inclusdo dos autistas na educacdo, nos servicos de

saude, assisténcia e do notavel crescimento do movimento social no Brasil.

O Autismo é considerado um Transtorno Global do Desenvolvimento, segundo

a Classificacéo Internacional de Doencas (CID 10).

A Lei n° 12.764/2012, aprovada no Congresso Nacional, sancionada pela
Presidenta Dilma e publicada no dia 28/12/2012 - Lei Berenice Piana, representa um

avanco nesta trajetéria de luta por direitos.

Art. 10 A pessoa com transtorno do espectro autista € considerada
pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais. Paragrafo Unico.
Aplicam-se as pessoas com transtorno do espectro autista os direitos
e obrigagdes previstos na Convengao Internacional sobre os Direitos
da Pessoa com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, promulgados
pelo Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009, e na legislacédo
pertinente as pessoas com deficiéncia.

A inclusao oficial do transtorno do espectro autista no ambito das deficiéncias
traz um impacto fundamental para este grupo e suas familias, garantindo-lhes todos
os direitos na atencao a saude, por exemplo, pois até 0 momento ndo eram incluidos
como publico alvo da reabilitacdo, nas garantias dos beneficios sociais e do trabalho.

Héa também a inclusdo de sua representatividade no ambito dos conselhos de direitos.
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E garantido & pessoa com transtorno do espectro autista o direito a
saude no ambito do Sistema Unico de Saude — SUS, respeitadas as
suas especificidades. (Lei n® 12.764/2012 Art. 2°)

Segundo Lopes (2013), a Lei que institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos das Pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo significa 0 compromisso
do pais na execuc¢do de um conjunto de acdes, nos trés niveis de governo, necessario
a integralidade das atencdes a estas pessoas. A Lei sancionada, ao mesmo tempo
em que protege, elimina todo tipo de discriminagéo, vindo a confirmar todos os direitos
de cidadania dessas pessoas. Assim este ato foi de extrema importancia para
viabilizar, direitos a um diagndstico precoce, tratamento, terapias e medicamento;
acesso a educacéo; a protecao social (beneficios, cuidados e moradia); ao trabalho e
as condicbes adequadas de servicos que lhes propiciem a igualdade de
oportunidades.

Ainda de acordo com Lopes (2013) esse novo olhar gerou a necessidade de
mudancas estruturais em relagcao as politicas publicas voltadas para esse segmento.
Com a lei n® 12.764/2012 representa significativo avangco em termos sociais ao
equiparar os direitos das pessoas com TEA e com deficiéncia, sendo afirmados
conceitos e concepcgdes presentes na Convencao Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD), ratificada pelo Brasil como emenda a Constituicao

Federal.

Conforme revela Peccatiello (2011, p.72), o “termo politicas publicas [...]
privilegia aspectos diversificados como acdes e ndo acdes, processo decisorio, atores
politicos, planejamento”. Sendo assim entendido que politicas publicas se refere a
tudo aquilo em que os governos escolhem fazer ou ndo fazer. Esta parece, na
atualidade, a definicdo mais sensata, diante do avanco da multiplicidade dos
problemas ambientais existentes. Além do que, um afastamento entre as politicas
econdmicas e as politicas socioambientais € visivel, o que contribui para o
agravamento dos problemas ambientais.

Politicas que séo func¢des primordiais do Estado devem alcancar, ao
mesmo tempo, metas sociais e ambientais, justica social e equilibrio
ecoldgico. Ecologizar as politicas publicas de energia, transportes,

turismo, industria, agricultura, de obras publicas, resulta na redugéo
dos impactos causados pela implantacdo de infraestruturas, com o

Vol. 1, N.2 (2018)

236



MOITARA

Revista de Servico Social UNIGRANRIO
ISSN 2448-2293

‘I UNIVERSIDADE
/UN'GRANR'O

reconhecimento dos limites ecoldgicos e da capacidade de suporte
dos ecossistemas. (RIBEIRO, 2011, p.68).

Conforme Lopes (2013) por ser um fenbmeno complexo, de causa ainda
desconhecida e de abrangéncia biopsicossocial, o0 conhecimento sobre o Transtorno
do Espectro do Autismo carece de avancos em pesquisas e estudos sobre a origem,
desenvolvimento e prognéstico das pessoas afetadas. Sendo, porém, de
conhecimento de pesquisadores que o desenvolvimento dos autistas varia de pessoa
para pessoa, mas que ele pode ser fortemente determinado pelas condi¢gbes sociais

vivenciadas pelas familias.

Nesse contexto, a lei n°® 12.764/2012 vem para atender as reivindica¢gdes de
familiares com relacdo ao acesso as informacfes de qualidade, servicos
especializados e acessiveis, apoio aos cuidadores familiares e garantia de direitos de
cidadania. Com a aprovacao da lei o Governo Federal, por meio do Ministério da
Saude (MS), para atender as medidas ao acesso das pessoas com autismo a saude,
educacgao e assisténcia social, criou um documento técnico intitulado “diretrizes de
atencao a habilitacao/reabilitacdo das pessoas com transtorno do espectro do autismo
no SUS”. Este documento reafirma o direito universal de acesso a saude dessas
pessoas e indica a importancia de acdes Inter setoriais e articuladas com a Educacao

e Assisténcia Social.

Para LOPES (2013), o documento do Ministério da Saude, foi o que deu origem
a varios outros este porém, define a atencéo das pessoas com autismo no ambito da
Saude, relacionando um conjunto de medidas fazendo com que o SUS tenha um foco
maior a partir da atencao basica, com acesso a orientacdes sobre a identificacdo, em
bebés, de sinais e sintomas com risco de evolucdo para Transtorno do Espectro do
Autismo; diagnéstico diferencial até trés anos; acesso a tratamento e medicamento;
atendimento em Habilitacdo e Reabilitacdo e cuidados com a saude mental nos

servicos de atendimento psicossocial.

No contexto da Assisténcia Social a garantia do direito a protecéo social das
pessoas com autismo e de suas familias, em situacdo de vulnerabilidade e risco ou
com direitos violados, a partir da oferta de um conjunto de iniciativas do Sistema Unico

de Assisténcia Social (SUAS). Podendo ser destacar a atencdo dada para esse
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publico, além dos servigos ofertados nos Centros de Referéncia de Assisténcia Social
(CRAS) e Centros de Referéncia Especializada de Assisténcia Social (CREAS), com
a implantacédo dos Centros-dia de convivéncia, fortalecimento e vinculos e cuidados
pessoais e do Servico de Acolhimento em Residéncias Inclusivas e a importancia da
garantia da seguranca de renda das pessoas com autismo, por meio do acesso ao
Programa Bolsa Familia, beneficios eventuais e ao pagamento mensal, do Beneficio
de Prestacao Continuada da Assisténcia Social — BPC, no valor de um salario minimo
em curso no pais, desde 1996.

De acordo com SEASDH (2017), a Protecdo Social Basica (PSB) atua na
prevencdo dos riscos por meio do desenvolvimento de potencialidades e o
fortalecimento de vinculos familiares e comunitarios através do Centro de Referéncia
da Assisténcia Social (CRAS) e da oferta do Servico de Protecdo e Atendimento
Integral a Familia (PAIF) e de programas, projetos e servigos, inclusive de outras

politicas sociais organizados em rede local.

O Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) é uma unidade publica
estatal descentralizada da Politica de Assisténcia Social que atua como a principal
porta de entrada do SUAS, tendo em vista o aumento de territorios e é responsavel
pela organizacdo e oferta de servicos da Protecdo Social Basica nas areas de
vulnerabilidade e risco social. Ele ainda possui a funcao de gestéo territorial da rede
de assisténcia social basica, promovendo a organizacao e a articulacao das unidades

a ele referenciadas e o gerenciamento dos processos nele envolvidos.

O seu principal servico ofertado é o de Protecdo e Atendimento Integral a
Familia (PAIF), cuja execucao € obrigatédria e exclusiva. Este consiste em um trabalho
de carater continuado que visa fortalecer a funcéo protetiva das familias, prevenindo
a partilha de vinculos, fazendo com que permaneca 0 acesso e que 0 usuario goze
dos direitos e contribua para uma melhoria da qualidade de vida. Existe trés Servicos

sécio assistenciais da Protecéo Social Basica.
Servico de Protecao e Atendimento Integral a Familia - PAIF;

Servico de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos;
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Servico de Protecdo Social Basica no domicilio para pessoas com deficiéncia
e idosas.

Os Beneficios Assistenciais integram a politica de assisténcia social e se configuram
como direito do cidadao e dever do Estado podendo ser dividido em duas modalidades
direcionadas a publicos especificos: o Beneficio de Prestacdo Continuada da
Assisténcia Social (BPC) e os Beneficios Eventuais.

O Beneficio de Prestacao Continuada (BPC) esté previsto no art. 20 da Lei no

8.742, de 7 de dezembro de 1993, veio para garantir uma renda mensal a pessoa com
deficiéncia.

O beneficio de prestacdo continuada € a garantia de um salario

minimo mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 (sessenta

€ cinco) anos ou mais que comprovem nao possuir meios de prover a

propria manutencao nem de té-la provida por sua familia. (Lei 8.742,
Art. 20).

Para obter o beneficio o idoso ou a pessoa com deficiéncia devera se dirigir ao
CRAS de seu territério ou a Secretaria Municipal de Assisténcia Social. O BPC integra
a protecéo social basica no ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS,
instituido pelo Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome, em
consonancia com o estabelecido pela Politica Nacional de Assisténcia Social — PNAS,
este vem para o enfrentamento da pobreza, a garantia da protecdo social, ao
provimento de condicfes para atender contingéncias sociais e a universalizacdo dos

direitos sociais.

Os Beneficios Eventuais tém como caracteristica um carater suplementar e
provisorio, prestados aos cidaddos e as familias em virtude de nascimento, morte,

situacles de vulnerabilidade temporaria e de calamidade publica.

6 - A Importancia do assistente social na consolidacéo dos direitos dos autistas

Conforme Nietsche (2011), o Servico Social por meio de programas de
intervencédo contribuir para socializar e consolidar dos direitos do individuo e de sua
familia. Por conseguinte, o0 assistente social em sua pratica profissional ndo deve ter

um olhar fragmentado, isolado, mas sim, de totalidade. E de extrema importancia que
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o profissional de servigo social, busque compreender as expressdes da questéo
social, sua particularidade enquanto sujeito, suas reais necessidades, para que 0
profissional possa intervir de forma qualificada apoiando toda a familia do autista.

Onde o apoio social as familias dos portadores do transtorno do autista agrega
grande evolucao do tratamento, com atitudes positivas e participativas dos genitores

e familiares alcancando um desenvolvimento emocional, efetivo e informativo.

De acordo com a Lei 8.662/1993, é competéncia dos assistentes sociais, dentre
outras, atenderem, auxiliarem e orientarem individuos, a fim de realizar articulacdes,
estratégias e implementacées em defesa dos seus direitos. Nesse sentido, mesmo
gue o usuario autista ndo tenha autonomia por conta de suas especificidades, cabe
ao profissional do Servico Social a participacdo interventiva na perspectiva de
propiciar ao usuario e familiar os caminhos que os permitam o acesso a garantia de
seus direitos, a partir da socializacdo de informacgdes, de inseri-los nos programas e

servigos e conscientizando e esclarecendo-os sobre seus direitos.

Nietsche acredita que a partir do esclarecimento e acesso ao seus direitos o
usuario autista e seus familiares encontrardo o espaco de conquista de sua
autonomia, e traz um reflexdo acerca de que néo basta apenas proporcionar aos
usuarios o alcance aos direitos, servicos e programas assegurados, € indispensavel
a analise da qualidade e continuidade destes, isto €, a intervencao profissional nao
pode estar limitada a mera inclusdo do usuario e sim busca meios a partir da utilizacéo
de instrumentos e técnicas inerentes a profissdo para viabilizar uma intervencao

totalitaria e qualitativa.

CONSIDERACOES FINAIS

Demonstrou- se neste trabalho como se faz necessario ressaltar a importancia
da familia no cotidiano do autista, sendo a familia considerada a base de sustentacéo
destas criancas e adolescentes. Desde o diagndéstico do TEA (Transtorno espectro
autista) até o acompanhamento da reabilitacdo na ONG CIRES.

Para melhor compreendermos buscamos evidenciar de forma ampla, o

conhecimento a respeito do autismo, a acéo participativa da familia, a importancia da
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equipe multidisciplinar para apoio e reabilitacdo. Considerando o papel do assistente
social de grande relevancia neste processo, dando suporte e empenhando-se para o
enfrentamento dos desafios para a consolidagéo dos direitos.

Pode-se perceber através deste estudo que todas as familias entrevistadas que
receberam o diagndstico do autismo, foram impactadas e passaram por um processo
de aceitacéo da condicdo apresentada, e em sua grande maioria nem sabiam o que
era 0 autismo. Em relacdo a participacdo da mesma no acompanhamento para
reabilitacdo na instituicdo, todas as familias reconheceram a importancia de estarem
presentes. E necessario sinalizar que a familia, € um ambito privilegiado provedora de

cuidados, socializacao e protecao.
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