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RESUMO

REIS, G. F. Itinerario terapéutico e percep¢des das maes sobre o cuidado de criancas
autistas durante a pandemia de Covid-19. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia). Instituto
de Educacdo, Programa de P6s-Graduacao em Psicologia, Universidade Federal Rural do Rio
de Janeiro, Seropédica, RJ, 2022, 120p.

A partir da elaboracdo da politica de Satide Mental de Criangas e Adolescentes, o cuidado as
criangas com autismo passou a ser realizado nos Centros de Atencdo Psicossocial
Infantojuvenil (CAPSI), sob o marco da integralidade e da atengéo psicossocial. No entanto,
uma parcela importante de pais ativistas esta em desacordo com estes principios e reivindica
um “atendimento especializado”. Além das controvérsias em torno do tratamento, o atual
cenario de pandemia da Covid-19 provocou mudancas na dinamica social e no funcionamento
dos servicos de satde mental, atingindo as possibilidades de cuidado de crian¢as com autismo
e influenciando 0s seus itinerarios terapéuticos. Este trabalho tem como objetivo geral
investigar o itinerario terapéutico de criangas com autismo, a partir da perspectiva dos seus
familiares durante a pandemia de Covid-19. Para tanto, realizou-se uma pesquisa qualitativa
de carater exploratério, sendo utilizado como procedimento de coleta de dados a entrevista
semiestruturada. Foram entrevistadas 12 mées de criancas que frequentam regularmente um
CAPSI. A partir da analise das entrevistas foram construidas narrativas sobre o percurso dos
itinerarios terapéuticos das criancas e de seus cuidadores, assim como identificados 0s
desafios e as estratégias de cuidado elaboradas durante a pandemia. Como resultado, foram
elaborados quatro eixos tematicos, sendo eles: os enlaces do diagndstico; as perdas, 0s
prejuizos e a reorganizacdo do cuidado na pandemia; 0s pais e 0S recursos COmunitarios; e o
CAPSi como local de acolhimento. Entre os achados, foram discutidos o preconceito social e
a invalidacdo de alguns profissionais de satde sobre as percep¢des maternas, que relataram a
sensacdo de alivio ao descobrirem o diagnostico, a0 mesmo tempo que algumas o
compreenderam como transitério. Na pandemia, foram destacados como fontes de
preocupacdo a interrupcdo dos servicos de salude e dos tratamentos das criangas, o
desemprego e a descontinuidade do processo escolar. A auséncia significativa da figura
paterna no cuidado destinado aos filhos se destacou nas narrativas, contribuindo para a
sobrecarga materna. Apesar das dificuldades e modificacdes do servigco durante a pandemia, o
CAPSi foi percebido como um espaco de acolhimento tanto para as criangas quanto para suas
mées. Esta pesquisa pde em evidéncia as angustias e dificuldades vivenciadas por mées de
criangas autistas durante a pandemia de Covid-19, possibilitando a construcdo de narrativas
aprofundadas acerca dessa experiéncia. Espera-se que tais resultados contribuam para a
compreensdo da vivéncia da pandemia por criancas autistas e seus familiares, estimulando
novas pesquisas que analisem os seus efeitos a médio e longo prazo, bem como a elaboracao
de respostas no campo da satde mental que propiciem o seu acolhimento.

Palavras-chave: Itinerario terapéutico; Autismo; Covid-19.



ABSTRACT

REIS, G. F. Therapeutic itinerary and perceptions of mothers about the care of autistic
children during the Covid-19 pandemic. Dissertation (Masters in Psychology). Institute of
Education, Graduate Program in Psychology, Federal Rural University of Rio de Janeiro,
Seropédica, RJ, 2022, 120p.

Since the elaboration of the Mental Health Policy for Children and Adolescents, care for
children with autism starts to be carried out in the Child and Adolescent Psychosocial Care
Centers (CAPSI) under the framework of integrality and psychosocial care. However, an
important portion of activist parents disagrees with these principles and demands “specialized
care”. In addition to the controversies surrounding treatment, the current Covid-19 pandemic
scenario has caused changes in the social dynamics and functioning of mental health services,
affecting the possibilities of caring for children with autism and influencing their therapeutic
itineraries. The general objective of this work is to investigate the therapeutic itinerary of
children with autism, from the perspective of their families during the Covid-19 pandemic.
Therefore, a qualitative exploratory research was carried out, using a semi-structured
interview as a data collection procedure. Twelve mothers of children who regularly attend a
CAPSi were interviewed. Based on the analysis of the interviews, narratives were constructed
about the course of the therapeutic itineraries of children and their caregivers, as well as the
challenges and care strategies developed during the pandemic. As a result, four thematic axes
were elaborated, namely: diagnostic links; losses, losses and reorganization of care in the
pandemic; parents and community resources; and CAPSi as a place of reception. Among the
findings are the social prejudice and the invalidation of some health professionals about
maternal perceptions, who reported the feeling of relief when discovering the diagnosis, while
some understand it as transitory. During the pandemic, the interruption of health services and
treatment of children, unemployment and the discontinuity of the school process were
highlighted as sources of concern. The significant absence of the father figure in the care for
the children stood out in the narratives, contributing to the maternal overload. Despite the
difficulties and modifications of the service during the pandemic, CAPSi was perceived as a
welcoming space for both children and their mothers. This research highlights the anguish and
difficulties experienced by mothers of autistic children during the Covid-19 pandemic,
enabling the construction of in-depth narratives about this experience. It is hoped that such
results will contribute to the understanding of the experience of the pandemic by autistic
children and their families, stimulating new research that analyzes its medium and long-term
effects, as well as the elaboration of answers in the field of mental health.

Keywords: Therapeutic itinerary; Autism; Covid-19.
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INTRODUCAO

A Salde Mental de Criancas e Adolescentes (SMCA) teve sua insercdo tardia dentro
da agenda da saude publica brasileira e do processo da Reforma Psiquiatrica. Antes da Il
Conferéncia Nacional de Satude Mental (CNSM) em 2001, o cuidado destinado ao publico
infantojuvenil era de cunho assistencialista e voltado para os problemas da pobreza e do
abandono, considerados como incapacitantes. As questfes relativas ao adoecimento mental
desses sujeitos ndo estavam em pauta, uma vez que as atencdes estavam concentradas nos
adultos que passaram por longas internagcdes compulsérias nos antigos manicémios.

A Lei n® 10.216 aprovada pelo Congresso Nacional no dia 6 de abril de 2001,
juntamente com a Il CNSM, foram marcos importantes dentro do processo historico de
construcdo da rede de saude mental, permitindo a proposi¢do da politica e a estruturacdo da
rede de cuidados. A 11l CNSM conferiu um maior destaque as demandas de saide mental de
criancas e adolescentes, em que o Estado brasileiro passou a se responsabilizar pelos cuidados
e tratamentos de criancas e adolescentes com transtornos psiquicos no ambito da salde
mental.

Atualmente, esse publico encontra-se aos cuidados da Rede de Atencdo Psicossocial
(RAPS), sendo o Centro de Atencao Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI) o principal servico
engendrado a partir das conquistas da Reforma Psiquiatrica Brasileira. Os CAPSi atuam como
uma resposta oficial do Sistema Unico de Sadde (SUS) possibilitando um acompanhamento
terapéutico, principalmente para casos de maior gravidade e complexidade, constituindo-se
como referéncia dentro do seu territério de atuacéo.

Mesmo com a insercdo da SMCA na agenda da satde publica brasileira apds o periodo
de auséncia de coordenacdo do Estado, e com os avancos conquistados com a implementacao
da politica, ainda ha importantes desafios a serem superados. Em relacdo aos CAPSI
implementados, o nimero ainda ndo é suficiente, sugerindo baixa cobertura da populacéo de
criancas e adolescentes. A formacao dos profissionais da rede ndo é realizada a partir de um
planejamento, de modo que seja continuada e contribua para aprimorar as a¢des de cuidado do
CAPSI. Além disso, em diversos locais, os profissionais sdo contratados através de empresas
terceirizadas, com vinculos temporarios e baixos salarios, tendo assim relagcdes de trabalho
precarias. Pode-se encontrar também em determinados locais do Brasil um nimero reduzido
de servicos de saude em funcionamento, assim como servigos desarticulados com a prépria
rede de atencdo psicossocial, evidenciando que a intersetorialidade ainda é um grande desafio.

Para a consolidagdo das politicas de satde que foram construidas ainda se faz necessaria uma
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estratégia mais efetiva para a transmissdo e o monitoramento das acdes locais, de modo a
transpor os impasses ainda existentes (COUTO; DELGADO, 2015).

Um pouco antes da criagdo dos primeiros CAPSI, também surgiram as associa¢des de
pais e familiares de criancas e adolescentes autistas. Ao longo do tempo, estas se tornaram de
significativa influéncia politica, ainda dentro do contexto da auséncia dos recursos publicos
destinados ao publico. Como exemplo, encontra-se a Associacdo de Amigos do Autista de
Séo Paulo (AMA-SP) fundada em 1983, que impulsionou a criagdo de outras AMAS em
varios estados brasileiros. Nos anos seguintes, destaca-se, em 1988, o surgimento da
Associacao Brasileira de Autismo (ABRA) e, em 2008, a Associagao Brasileira para Agéo por
Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA) — formada majoritariamente por pessoas
autistas (OLIVEIRA ET AL., 2017).

Essa movimentacdo dos familiares fez acontecer um fato inédito: a aprovacao da lei
federal especifica para o autismo — a Lei n® 12.764 — que institui a “Politica Nacional de
Protegéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”, sancionada em 27 de
dezembro de 2012 (BRASIL, 2012). E apesar de ndo haver a especificacdo sobre tratamento
destinado as pessoas autistas, tal lei potencializou o debate sobre o autismo e sua inser¢éo no
SUS (OLIVEIRA ET AL., 2017), dando visibilidade a dissonancia entre os interesses dos
familiares e do sistema puablico de salide mental, existente antes da criacdo da Lei (RIOS;
CAMARGO JUNIOR, 2019).

Além dos desafios citados, referentes a consolidacdo das politicas puablicas, outros
obstaculos também estdo presentes. Um numero significativo de familiares permanece em
desacordo com os CAPS/CAPSI, em relacdo ao acompanhamento terapéutico ofertado pela
rede de atencdo psicossocial. O argumento utilizado pelos familiares seria a auséncia de um
“atendimento especializado” que se adequasse as especificidades das pessoas com autismo, ja
que a principal reivindicacdo é ter um diagnostico mais especifico e precoce em que mais
pessoas possam recebé-lo de forma mais adequada de modo a ter um melhor prognéstico
(RIOS; CAMARGO JUNIOR, 2019). Mesmo que haja o risco do reducionismo do sujeito em
relacdo ao diagnostico, uma parcela dos familiares compreende que, ao recebé-lo, podem
iniciar o processo de busca pelo tratamento (CAMPOS ET AL., 2015).

Encontra-se neste cenario uma dualidade entre familiares e profissionais de salde,
principalmente no que diz respeito a construcao do tratamento. Como relevante, ainda ha, em
diversos servigos, a presenca de uma légica que ressalta a hierarquia dos saberes técnicos, de
forma que a fala dos profissionais permanece em destaque. No entanto, o cuidado destinado

aos usudrios dos servicos deveria ser pensado como uma relacdo de troca entre 0s
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trabalhadores da rede de atencdo psicossocial, 0s usuérios e os seus familiares, para que sejam
diminuidos os entraves da legitimacdo dos tratamentos (QUINTANILHA ET AL., 2017,
AYRES, 2007).

O cuidado no contexto da saide mental infantojuvenil deveria ser compreendido como
algo singular, pensado de forma Unica, e fundamental para exercer os fundamentos do CAPSi.
Esses centros devem gerar acgdes coletivas e individuais que possibilitem o desenvolvimento
da autonomia, considerando potencialidades e limites desse publico, pensando sempre na
participacdo dos familiares (QUINTANILHA ET AL., 2017).

Sobre a participacdo dos familiares, Delgado (2014) realiza uma pesquisa com
familiares de usuérios da rede de saide mental. Questdes importantes sdo levantadas como a
sobrecarga e “pressdo” vividas por eles devido ao processo de adoecimento de seus filhos.
Esse adoecimento acaba sendo vivenciado também por esses familiares mesmo que sejam
criadas estratégias para a lida cotidiana. Outra questdo apontada diz respeito a preocupacéo e
ao “medo” em relagdo ao futuro dos usuarios, devido ao processo de envelhecimento, e de
possivel auséncia de acompanhamento continuo na fase adulta (DELGADO, 2014).

A pesquisa de Bassoto (2018) também ¢ utilizada por abordar narrativas de familiares
de criancas com autismo. Em concordancia com a pesquisa de Delgado (2014), pode-se
encontrar também relatos dos familiares em relacdo a uma maior sobrecarga, principalmente
das médes, nessa nova realidade decorrente da confirmacdo do diagnostico. Do mesmo modo,
estd presente a preocupacao com as politicas publicas e econbmicas, visto que suas criancas
nesse periodo da infancia estdo recebendo o amparo da familia, no entanto na fase adulta
precisardo ser asseguradas em relacdo a insercdo no mercado de trabalho com seus direitos e
deveres, evitando assim que dentro de uma sociedade capitalista sejam designados a
subempregos como unica possibilidade de escolha (BASSOTTO, 2018).

Deste modo, o problema da pesquisa esta vinculado com a “descoberta” do autismo e
0 caminho percorrido pelos familiares e criancas até que seja construido o diagnostico e o
tratamento. Por vezes, surgem atravessamentos que dificultam essas constru¢des. Ocorrem
mudancas ndo apenas na rotina da familia, incluindo a crian¢ca, como também nas
caracteristicas subjetivas dos pais em relacdo aos desejos que eles tém e projetam nos filhos.
Assim, percebemos quais foram os enfrentamentos que os familiares atravessaram na préatica
para acessar o cuidado de qualidade dentro do SUS, e quais foram 0s outros recursos, sejam
especializados ou leigos, que participaram de seus itinerarios terapéuticos.

O ano de 2020 foi marcado por uma pandemia de Covid-19 que perdura até os dias de

hoje. Além dos desafios atrelados as dificuldades de acesso as redes de atencdo psicossocial e
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as divergéncias sobre possibilidades de tratamento, criancas com autismo e seus familiares
vivenciaram novos desafios principalmente no que diz respeito as alteracbes no
funcionamento dos servicos de saude, o fechamento das escolas e o isolamento social com a
diminuicdo das relagdes interpessoais (DE CARVALHO ET AL., 2020).

A principal recomendacdo inicial divulgada pelos pesquisadores da area da saude foi o
distanciamento social como possibilidade de diminuir o numero de casos de pessoas
contaminadas pelo virus da Covid-19 (ARARIPE ET AL., 2019); reduzindo, entdo, a
demanda dentro dos servigos de salde e uma maior cobertura para as pessoas que fossem
infectadas. O uso de méscara facial cobrindo o nariz e a boca também foi uma das medidas
protetivas orientadas para que os cientistas pudessem desenvolver a vacina a fim de imunizar
a populacdo e diminuir o agravamento da doenca (BARBOSA ET AL., 2020).

No entanto, esse contexto de distanciamento social e isolamento intensificou 0s
sentimentos de desamparo, tedio, soliddo e tristeza. Sabe-se que eventos coletivos extremos,
tais como 0 que estamos vivenciando, em que o cotidiano de criancas autistas e seus
familiares foram modificados, produziram impacto emocional significativo (FIOCRUZ,
2020), gerando efeitos subjetivos tanto imediatos, quanto a medio e longo prazo,
principalmente para sujeitos que vivenciam questdes de saude mental e que possuiam a
demanda de continuarem com seus acompanhamentos terapéuticos e profissionais (GIVIGI
ET AL., 2021).

Os familiares e principais cuidadores foram atravessados por questdes como o0
aumento da cobranca no ambiente de trabalho, principalmente no modelo remoto, a
instabilidade financeira, 0 aumento do numero de desempregos, 0 medo em relacdo a
contaminacdo pelo virus (FIOCRUZ, 2020). Especialmente pelas demandas de seus filhos no
que diz respeito as terapias que estavam sendo realizadas anteriormente ao inicio da pandemia
e que tiveram que ser suspensas por um periodo, assim como o funcionamento das escolas.

Nesse cenario de pandemia, torna-se fundamental investigar como vem se
modificando a lida cotidiana de familiares e criangas com autismo, quais foram os desafios
enfrentados em relacdo ao tratamento das criancas e que estratégias os familiares buscaram
construir para transpor 0s possiveis impasses ocasionados por esse periodo. Além das
questdes ja apontadas, este estudo tem como justificativa a relevancia da vivéncia dos
familiares no itinerario terapéutico do publico infantojuvenil. Eles se envolvem diretamente e
intimamente no percurso, sendo muitas vezes vistos como contrarios ao sistema de salde e

aos profissionais que nele trabalham. No entanto, sua participacdo nas politicas sobre o
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autismo vem demonstrando o quanto eles se tornam importantes no processo, podendo ser
vistos como aliados dentro de um objetivo comum que é o0 acesso a rede de cuidados.

O objetivo geral deste estudo foi investigar o itinerario terapéutico de criancas com
autismo, sob a visdo dos seus familiares, durante a pandemia da Covid-19. Os objetivos
especificos destinaram-se a identificar como eram realizadas as praticas de cuidado antes do
inicio da pandemia; verificar se houve desafios institucionais para a continuidade do
tratamento no inicio da pandemia; identificar quais foram as estratégias de cuidado utilizadas
e identificar e descrever possiveis redes de apoio dos familiares no cenario atual.

Para tanto, foi realizada uma pesquisa qualitativa de carater exploratério, sendo
utilizado como procedimento de coleta de dados o uso de entrevista semiestruturada de modo
a acessar as narrativas dos familiares em primeira pessoa. O local em que ocorreu a coleta de
dados foi em um CAPSi localizado na regido metropolitana do Rio de Janeiro, no estado do
Rio de Janeiro (Brasil). A amostra foi composta por doze familiares de criangas de quatro a
treze anos, diagnosticadas com autismo e atendidas por esse CAPSI.

Essas entrevistas com os familiares das criancas com autismo sdo relevantes para
perceber como eles se encontram, se ha desafios por eles enfrentados no processo terapéutico,
0s possiveis obstaculos decorrentes das questdes atuais e as estratégias de cuidado elaboradas
durante a pandemia da Covid-19, considerando os recursos profissionais, pessoais e leigos. O
cenario de isolamento pode trazer implicacdes subjetivas para a lida cotidiana,
consequentemente afetando a proposta terapéutica construida com base em uma realidade

anterior a pandemia.
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CAPITULO I: Satde mental de criancas e adolescentes

1.1 O conceito de infancia e sua historia politica no Brasil

A historia das politicas para construgdo dos direitos das criancas e dos adolescentes foi
caracterizada por momentos de controle do Estado e da construcdo de uma logica
assistencialista baseada na institucionalizacdo. Além do isolamento dos que eram
considerados loucos ou com transtornos mentais, havia essa mesma pratica com criancas e
adolescentes pobres, com deficiéncias e que tivessem cometido algum ato infracional, sendo
enquadrado no grupo dos “desviantes” (BRASIL, 2014).

Esse processo historico foi marcado por duas vertentes conflituosas, em que de um
lado estavam presentes as agdes que priorizavam a violéncia, punicdo e represséo, e do outro
lado estavam as agdes que priorizavam a educacdo e a assisténcia conferindo direitos
especificos a infancia e adolescéncia (PEREZ E PASSONE, 2010).

Até o seculo XIX, ndo havia nenhuma estruturacdo e sistematizagdo acerca das
questdes da infancia (RIBEIRO, 2006). A partir desse século supracitado “¢ que comeca a
mudar a forma de se conceber a crianga e suas necessidades” (RIBEIRO, 2006, P. 30). O
Estado passou a ser responsabilizado ao longo do século XIX pelas acdes que envolvessem a
“causa da infancia” que antes era de dominio da Igreja, em conjunto com os setores privados e
publicos. Esse século ficou marcado pelas Rodas dos Expostos, influenciada pelo movimento
positivista e higienista do cenario internacional (PEREZ E PASSONE, 2010). Em sua
pesquisa, Marcilio (2016) destaca um trecho das atas da Mesa da Santa Casa referenciando a

historia da Roda dos Expostos no século XI1X, como descrito a seguir:

“O objetivo era o de - evitar-se o horror e deshumanidade que entdo
praticavdo com alguns recem-nascidos, as ingratas e desamorozas maes,
desassistindo-os de si, e considerando-as a expor as criangas em VArios
lugares imundos com a sombra da noite, e de quando amanhecia o dia se
achavdo mortas, e algumas devoradas pelos cdes e outros animais, com
laztimoso sentimento de piedade catholica, por se perderem aquelas almas
pela falta do Sacramento do baptismo” (MARCILIO, 2016, P. 58).

A Roda dos Expostos, ou também denominada Roda dos Enjeitados, teve sua cria¢éo
ainda no periodo colonial e sua extincdo somente no século XX, passando por trés regimes
brasileiros: a Colbnia, o Império e a Republica. O principal papel era oferecer um servico
assistencialista para bebés abandonados por seus familiares, sem que houvesse a identificacéo.

Além de uma perspectiva religiosa desse cenario, com a preocupacdo do batismo havia
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também a relutdncia das cdmaras municipais para subsidiar esta instituicdo filantropica
(MARCILIO, 2016).

Durante o Império, ainda no século XIX, compreendendo os anos de 1822 a 1889, a
legislacéo brasileira girou em torno do recolhimento de criangas orfas e abandonadas através
das providéncias assistenciais privadas e religiosas; no inicio da Republica, a partir do ano de
1889, progressivamente foram sendo estabelecidos os alicerces para a organizagdo da
assisténcia a infancia que se deu através da medicina, justica e assisténcia publica e se tornou
objeto de atencdo e controle por parte do Estado (PEREZ E PASSONE, 2010):

“O que se observa no século XIX, principalmente a partir de sua segunda
metade, é que, na medida em que a medicina se torna mais cientifica e a
pratica médica vai deixando de ser exercida por leigos ou “quase leigos”,
esta ciéncia médica se torna poderosa e influente na sociedade, recebendo
dela e dos poderes politicos constituidos, “autoriza¢do” para descobrir,
propor e impor normas de satde e equilibrio que beneficiassem essa mesma
sociedade” (RIBEIRO, 2006, P.30).

No século XX, os anos de 1930 a 1934 compreenderam 0 governo provisorio da
Republica dos Estados Unidos do Brasil, e 0s anos de 1937 a 1945 foram denominados como
a ditadura do Estado Novo de Getulio Vargas. Nesse periodo, houve a transi¢cdo da sociedade
de base agréria para 0 comeco de uma sociedade urbano-industrial. Dentro desse contexto, o
Brasil elaborava suas primeiras politicas sociais destinadas a uma atencdo especial aos
familiares e a infancia no &mbito da assisténcia social (PEREZ E PASSONE, 2010).

As criangas e 0s adolescentes eram vistos como sujeitos que poderiam servir tanto de
esperanca quanto de ameaca ao Estado. A ideia central era de construir sujeitos que fossem
vistos como produtivos e, com isso, as questdes de sofrimento mental ndo foram consideradas
para que houvesse espaco aos aspectos relacionados a construcdo de cidaddos que
correspondessem aos interesses republicanos (COUTO, 2012).

Um aspecto central desse momento € o entendimento de uma superacdo de questdes
relacionadas a pobreza e ao abandono que, segundo o contexto da época, poderia formar
sujeitos denominados como ‘“atrasados” ou “desviados”. Com isso, a politica desenvolvida
para o publico infantojuvenil era voltada para um campo “pedagdgico-corretivo”, em que nao
incluiam aspectos psicossociais (COUTO, 2012).

Ainda no século XX, o periodo de 1941 a 1944 foi marcado pelo assistencialismo
estatal e privado e pelas condutas mais coercitivas e higienistas. Com isso, no campo
infantojuvenil houve o aumento do ndmero de interna¢cBes com o intuito de recolhimento das

criancas e dos adolescentes ndo considerados como pertencentes a sociedade. Nesse periodo,
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esse discurso da internagdo era sustentado a partir da ideia de uma estratégia utilizada para a
protecdo desses sujeitos. Em 1941, por exemplo, criou-se o Servico de Assisténcia ao menor
em que o Estado tinha poder para atuar sobre os “menores” considerados como “desvalidos”
ou “delinquentes” (PEREZ E PASSONE, 2010).

Nesse mesmo século, os anos entre 1945 e 1964 foram vivenciados como uma
democracia populista, contréria ao projeto nacionalista do setor militar e de parte da elite
dominante vinculada a antiga oligarquia. E um periodo marcado por um crescimento na
industrializacdo. Em relagdo a conjuntura do atendimento a infancia, as praticas politicas
associavam agoes ‘“‘assistencialistas, higienistas e repressivas” com as agdes de cardter mais
participativo e ligados & comunidade, recebendo influéncia da igreja catdlica (PEREZ E
PASSONE, 2010).

O século XX, portanto, configurou-se como época de mudangas Governamentais e
tensOes politicas, sendo o ano de 1964 marcado pelo Golpe Militar, contrario a dinamica de
um atendimento voltado para diminuicdo da repressdo e ao método de integracédo voltado para
a familia, com um regresso em relacdo as medidas educativas e integrativas articuladas
anteriormente (FALEIROS, 1995). A assisténcia a criangca passou a ser de responsabilidade
do governo militar e entendida como uma questdo de seguranca nacional, podendo ser alvo
das intervencdes militares, ou seja, mais uma ameaca do que de fato uma protecdo — havendo
a ideia de pobreza atrelada a infracdo (RIZZINI; PILOTTI, 2011).

A questdo da pobreza, entdo, passou a ser entendida como um problema social muito
grave, uma ameaca ao desenvolvimento socioecondmico nacional. As familias sao
culpabilizadas pelo aumento da criminalidade e do abandono infantil (COUTO, 2012),

passando, entao:

“(...) a requerer respostas urgentes e eficazes do poder publico. As agdes
assistenciais e as instituicdes organizadas para fazer frente ao problema
visavam basicamente & prevencdo (vigiar a crianga), educagdo (moldar a
crianca), recuperacdo (reabilitar a crianca viciosa) e repressao (conter a
crianca delinquente), traduzidas como as principais diretrizes do governo das
criangas” (COUTO, 2012, P. 13).

Em 1979, ainda dentro dessa perspectiva historica sobre a infancia, entrou em vigor o
Caodigo de Menores, o qual ainda manteve presente o estigma social existente em relacéo as
criancas e aos adolescentes pobres, vinculando-0s ao termo “menor”. As internagdes em
massa eram entendidas como necessarias para controlar as situagfes vistas como de risco em
relacdo ao publico infantojuvenil. Tais situagdes eram associadas ao abandono, a caréncia, a

vitimizacdo em crimes, aos desvios de conduta e a autoria de infracdo. Com isso, as criangas e
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0s adolescentes que eram caracterizados dentro dessas questdes precisavam ser abrigados
dentro de estabelecimentos que ndo prezavam por um atendimento de qualidade (BRASIL,
2014).

“As respostas aos efeitos da pobreza na infancia — pobreza moral ou material
— foram executadas através de medidas compensatérias ou punitivas,
majoritariamente pela via da institucionalizagéo, tendo como consequéncia a
perda dos direitos inerentes a condi¢do de cidadania” (COUTO, 2012, P. 13).

Nessa perspectiva, vale ressaltar que os problemas relacionados a saide mental de
criangas e adolescentes eram entendidos como sendo voltados para a pobreza e o abandono
dentro das agendas publicas brasileiras. Realizada através das internacdes, essa exclusdo
social fazia com que todos os considerados “menores” fossem reduzidos ao termo e isso abria
espaco para a institucionalizacéo, processo no qual as singularidades passavam muitas vezes
despercebidas (COUTO, 2012). “Vale dizer que a institucionalizacdo de criancas no Brasil foi
realizada através de instituicbes do campo da assisténcia social e filantropia, fora do sistema
tradicional psiquiatrico (...)” (COUTO, 2012, P. 17).

O acesso as instituicdes filantropicas era realizado pelos municipios sem que fosse
estabelecido algum didlogo com o campo da saude mental. Até mesmo instituicdes
historicamente conhecidas como sendo direcionadas ao atendimento de pessoas com
deficiéncia viam-se obrigadas a atender um publico que ndo se enquadrava as suas
peculiaridades, devido a falta de politicas publicas voltadas para a saide mental de criancas e
adolescentes (COUTO, 2001). Ou seja, 0 adoecimento psiquico deste publico é direcionado a
outras esferas, desconsiderando a experiéncia subjetiva do sofrimento e fragilizando o acesso
ao cuidado.

Nos anos de 1980, além de uma crise econdmica mundial devido ao crescimento
urbano e industrial, houve um desenvolvimento de variados ramos da sociedade civil
direcionados a liberdade e a democracia, favorecendo, assim, o desmonte do regime militar.
Com isso, nos anos seguintes, as criangas e 0s adolescentes passaram a ser percebidos
socialmente como sujeitos de direitos e isso impulsionou a regulamentacdo da Constituicéo
Federal de 1988 e a aprovacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) em 1990, que
redefiniu a posicdo e a representacdo da crianca na sociedade (PEREZ E PASSONE, 2010).

A partir da regulamentacdo da Constituicdo Federal de 1988 e da aprovacdo do ECA,
inaugura-se o periodo de elaboracdo e implementacdo das politicas sociais direcionadas ao
publico infantojuvenil. Concomitantemente, houve o periodo de redemocratizacdo do pais,

que se caracterizou pela reforma administrativa do Estado, cuja qual foi concebida no interior
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de medidas econémicas neoliberais dos anos de 1990 (PEREZ; PASSONE, 2010). Esse

periodo:

“(...) envolveu a descentralizagdo ¢ a municipalizagdo de politicas publicas e,
também, a institucionalizacdo do controle social, com a criagdo de conselhos
e espacos publicos de interlocugdo e cogestdo politica, bem como a

mobilizacdo e participagdo social de diversos setores da sociedade civil”
(PEREZ; PASSONE, 2010, P. 665).

Ou seja, até os anos de 1990 ndo havia um efetivo sistema de protecdo social as
criancas e aos adolescentes, devido ao fato do reconhecimento dos direitos civis, politicos e
sociais ndo serem questdes priorizados pela sociedade daquela época. Porém, no decorrer do
século XX houve alteraces estruturais que abarcaram o Estado brasileiro e resultaram na
autenticacdo dos direitos de cidadania para todos os cidaddos (PEREZ E PASSONE, 2010).

No proximo subtopico, esse percurso histérico sera complementado com uma maior
abordagem sobre a Saude Mental de Criancas e Adolescentes (SMCA) e a construcdo das
politicas publicas desenvolvidas para estes, juntamente com 0s atravessamentos em relagédo a

efetivacdo dessas politicas.

1.2 Reforma Psiquiatrica Brasileira e Atencéo Psicossocial

Os primeiros movimentos de tentativa de Reforma Psiquiatrica surgiram apds a
Segunda Guerra Mundial, periodo em que os olhares sociais foram direcionados para as
condicBes de vida existentes dentro dos hospitais psiquiatricos. Tais olhares geraram
comparacdes com 0s campos de concentracdo, motivando a denuncia da falta de um
tratamento digno para as pessoas que ali estavam. A partir dai, iniciaram-se 0s primeiros
movimentos da Reforma Psiquiatrica, sendo divididos em dois principais grupos
(AMARANTE, 2007).

No primeiro grupo estavam presentes a Comunidade Terapéutica e a Psicoterapia
Institucional, nas quais o olhar estava voltado para a forma de gerenciar o proprio hospital, e
que a alternativa de mudanca seria, entdo, na propria instituicdo. Ou seja, 0 objetivo era uma
reforma institucional com a transformacdo da dinamica asilar. No segundo grupo estavam
presentes a Psiquiatria de Setor e a Psiquiatria Preventiva. Acreditava-se que o modelo
hospitalar estava inadequado e que deveria ser desconstruido aos poucos, dando lugar aos
servicos assistenciais que dariam o suporte ao cuidado terapéutico na comunidade
(AMARANTE, 2007).
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A Reforma mais profunda, que almejou transformar a relacdo da sociedade com a
loucura, foi instituida por Franco Basaglia e ficou conhecida como Reforma Psiquiatrica
Italiana. Na década de 1970, Basaglia iniciou seu principal trabalho no hospital psiquiatrico
de Triste, uma cidade localizada no norte da Italia. Nesse hospital, os pavilhdes e as
enfermarias foram fechados e foram criados servigos substitutivos ao modelo manicomial, 0s
Centros de Saude Mental (CSM), que eram designados pelas regifes da cidade, ou seja,
regionalizados.

Ainda, foi elaborado o conceito de “tomada de responsabilidade”, em que os CSM
assumiam integralmente a responsabilidade pelo cuidado de cada territério. Também houve
transformagdes como a criacdo de residéncias para as pessoas que estavam internadas nos
hospitais, além de cooperativas de trabalho voltadas para a inser¢do social. Esse periodo
culminou com a aprovac¢ao da lei conhecida como “Lei Basaglia”, que determinou a extingao
dos manicomios e instaurou as propostas da Reforma Psiquiatrica Italiana como politica
publica (AMARANTE, 2007).

O movimento da Reforma Psiquiatrica Brasileira, em grande medida inspirado na
Reforma Italiana, teve seu inicio por volta da segunda metade da década de 1970. Nesse
periodo, o contexto social era de combate ao Estado autoritario e as criticas eram voltadas
para a escassez da assisténcia publica em saude e para a privatizagdo da saude do governo.
Outras criticas apontavam as fraudes no financiamento dos servicos, além das denuncias de
abandono e maus-tratos praticados com os internados dos hospitais psiquiatricos. Nesse
momento, as criticas estavam mais voltadas aos excessos ou desvios do servico do que aos
preceitos da psiquiatria (TENORIO, 2002).

A década de 1980 foi marcada pelo movimento sanitario, que lutava pela construcao
de politicas publicas e pela redemocratizacdo. No ambito das formulacdes oficiais na area da
psiquiatria, houve duas propostas principais: a primeira era de racionalizacdo, humanizacao e
moralizacdo do asilo, e a segunda era a criacdo de ambulatérios no lugar dos hospitais de
internacdo. Contudo, essas propostas ndo foram efetivas em relacdo a qualidade do
atendimento e do enfrentamento a hegemonia do modelo asilar (TENORIO, 2002).

Nesse periodo, surgiram criticas mais contundentes ao modelo de servico vigente. As
internac6es nos hospitais psiquiatricos no Brasil ndo ocorriam somente em unidades publicas,
também eram utilizados hospitais privados que recebiam um repasse financeiro do Estado.
Essas clinicas, entdo, passaram a ter uma superlotacéo e as internagdes eram prolongadas, ja
que ndo havia regimento para controle da porta de entrada e para o tempo de permanéncia
(TENORIO, 2002).
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Dois eventos no ano 1987 foram importantes para a Reforma Psiquiatrica Brasileira,
sendo eles a | Conferéncia Nacional de Saiude Mental (CNSM) e o Il Encontro Nacional dos
Trabalhadores em Saude Mental. A I CNSM simboliza o final da trajetdria sanitarista e o
inicio da desinstitucionalizacdo, que consiste na desconstrucdo do cotidiano institucional e das
formas enraizadas de lidar com a loucura. Instaura-se 0 movimento da luta antimanicomial e o
sujeito que vivencia a doenca mental passa a ser protagonista do processo, junto a outros
atores sociais (TENORIO, 2002).

A trajetoria da Reforma Psiquiatrica foi inicialmente voltada para os adultos, que eram
0S sujeitos que passavam pelas internagdes compulsérias, vistos como loucos. As
intervencOes publicas e/ou filantropicas destinadas as criancas e aos adolescentes nesse
periodo eram de cunho assistencialista e ndo estavam voltadas para as questdes de
adoecimento mental. O que se destacava eram 0s problemas da pobreza e do abandono,
considerados como incapacitantes (COUTO; DELGADO, 2015), como discutido
anteriormente.

A luta pela Reforma, portanto, configurou caminhos diferentes para adultos e criancas
e adolescentes, mesmo que baseados em diretrizes e principios equivalentes na orientacdo das
redes de atencdo e cuidado. Para o publico infantojuvenil, a superacdo do modelo hospitalar
psiquiatrico ndo estava colocada, dirigindo-se os esforcos para a superacdo da desassisténcia e
dos modelos de segregacdo de criangas e adolescentes (COUTO; DELGADO, 2015).

Em 1992, realizou-se a Il CNSM, sendo cinco anos apds a | CNSM, e apesar da ampla
participacdo nacional, ndo deu lugar a um posicionamento politico ativo para construir uma
politica especifica para a Saude Mental de Criancas e Adolescentes (SMCA). Mesmo com o
cenario nacional apontando para mudancas na forma de se perceber a infancia e a
adolescéncia, ainda foi necessario um tempo para que o tema fosse priorizado como agenda
na saude mental (COUTO; DELGADO, 2015).

Dentro do panorama da saude publica, as politicas existentes estavam relacionadas
com situacdes da populacdo adulta. Em diferentes paises reconhecia-se a necessidade de se
criar uma rede de servicos que pudesse responder as demandas do publico infantojuvenil.
Essa necessidade estava presente em paises independentemente da distribuicdo de renda e dos
niveis econdbmicos, porém, se tornava ainda mais relevante em paises em desenvolvimento
(COUTO ET AL., 2008).

A partir dos anos 2000, passam a ser pensadas a¢Oes que vdo na contramdo da
tendéncia de conceber a salde mental infantojuvenil com base nas politicas existentes para a

populacdo adulta. Comeca-se a elaborar uma politica pablica voltada para criangas e



25

adolescentes, que fosse integrada na politica geral de salde mental do Sistema Unico de
Saude (SUS). Seu principal objetivo era responder com efetividade as demandas dessa
populacdo (COUTO ET AL., 2008).

O argumento central do campo da salde mental de criancas e adolescentes em relacéo
a falta de politicas publicas para a SMCA ¢ a insercdo tardia desse publico na agenda da satde
publica brasileira, bem como no processo da Reforma Psiquiatrica. As a¢des que permitiram a
estruturacdo dessa nova agenda s6 foram se formar em 2001, quando se tornaram visiveis e
eficazes (COUTO; DELGADO, 2015).

Entdo, no dia 6 de abril de 2001, apds 12 anos de apresentacdo do projeto de lei
original realizado pelo deputado Paulo Delgado, a Lei de Saude Mental n° 10.216 foi
aprovada pelo Congresso Nacional. Apesar de, nesse momento, ndo ter havido uma extingédo
dos chamados manicomios conforme o texto original propunha, passou-se a ter necessidade
de notificar o Ministério Publico Estadual sobre as interna¢des involuntarias, ou seja, sem 0
consentimento do paciente - representando uma tentativa de controle em relagéo aos hospitais
de internacdo (TENORIO, 2002).

Com a Lei n® 10.216 e a Ill CNSM, ambas em 2001, houve uma ampliacdo das acdes
da Reforma Psiquiatrica brasileira com a expansdo do alcance dos seus principios. A partir
dessa lei, a saude mental passou a ser considerada como uma politica de Estado baseada nos
direitos de cidadania e ndo em um programa do governo (COUTO, 2004). Segundo o Art. 3°
da lei referenciada, o Estado passou a ser responsabilizado pelo “desenvolvimento da politica
de saude mental, a assisténcia e a promocao de acbes de salde aos portadores de transtornos
mentais, com a devida participacao da sociedade e da familia”.

A 111 CNSM foi um marco importante na histéria da saude mental de criancas e
adolescentes no pais. A partir desse momento, o Estado brasileiro foi chamado a se
responsabilizar pelo cuidado e tratamento do publico infantojuvenil com transtornos
psiquicos. Na conferéncia, foi afirmado que o cuidado precisa ser baseado no reconhecimento
desses sujeitos como sujeitos psiquicos e de direitos, além da necessidade de ser exercido em
dispositivos de base comunitaria, dentro da l6gica territorial e de rede (COUTO; DELGADO,
2015). A partir dessa conquista:

“Apenas dois meses depois da III CNSM, em fevereiro de 2002, foi
publicada a Portaria 336/2002, contendo um capitulo especificamente
destinado a criacdo de Centros de Atencdo Psicossocial para criancas e
adolescentes, os CAPSi” (COUTO; DELGADO, 2015, P. 34).
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Foram duas principais propostas incorporadas a Il CNSM. A primeira foi a
implantacdo de novos servigos nos Centros de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI), e
a segunda uma rede de atencdo articulada com outros setores, como a salde geral, educacéo,
assisténcia social, justica e direitos (BRASIL, 2005).

Um marco nesse momento foi a integracdo dos CAPSI na politica geral de saude
mental, seguindo a l6gica dos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), regulamentados para
0 atendimento de adultos. Com isso, houve uma extensdo do cuidado a criangas e
adolescentes com problemas mentais (COUTO; DELGADO, 2015). Antes de continuar
apresentando as propostas do CAPSI, abordarei um breve resumo sobre as deliberacdes a
respeito do CAPS devido a sua contribui¢do no planejamento e efetivacdo dos CAPSI.

O CAPS atua como um servigo estratégico da Politica Nacional de Saide Mental
desde os anos de 1990. Foi pensado para funcionar de portas abertas, sem barreiras para quem
procura por acolhimento. Tem base territorial e a importante tarefa de articular os outros
servicos de saude existentes da regido. Além disso, possui uma gama de profissionais de
salde como psicdlogos, terapeutas ocupacionais, enfermeiros, fonoaudiélogos, pedagogos,
psiquiatras, clinicos gerais, assistentes sociais, técnicos de enfermagem, agentes sociais, entre
outros (BRASIL, 2015). Também é funcdo do CAPS:

“(...) ofertar apoio matricial as equipes de saude da familia e aos pontos de
atencdo as urgéncias, apoiando e subsidiando o processo diagndstico, o
acompanhamento direto das situacdes graves e se corresponsabilizando pela
atencdo as urgéncias” (BRASIL, 2015, P. 98).

O processo de cuidado no CAPS pode acontecer através de atendimentos individuais
ou em grupo; atividades comunitarias e de reabilitacdo psicossocial; atencdo aos familiares;
atencdo domiciliar; reunides ou assembleias para o desenvolvimento da cidadania; tratamento
medicamentoso; e mediacOes entre os usuarios, seus familiares e a comunidade que habitam
(BRASIL, 2015).

De acordo com a capacidade de atendimento e pelo publico que procura o servico, 0S
CAPS diferenciam-se entre si. Os tipos de CAPS conforme a Portaria n°® 3.088/2011 sdo:
CAPS I, CAPS II, CAPS IlI, CAPSi, CAPSad e CAPSad I1l. Os CAPS | e Il ndo tém limite
de idade para o atendimento, os CAPS Ill tém o funcionamento de 24 horas, os CAPSI
atendem ao publico infantojuvenil, e os CAPSad fazem atendimento de usuéarios de alcool e
outras drogas. Nos territorios que ndo possuem CAPSI, a atengdo a populacéo infantojuvenil
deverd ser mantida de acordo com o ECA e ofertada pelos servicos disponiveis (BRASIL,
2015).
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Os CAPSI possuem uma equipe multiprofissional, com um funcionamento baseado na
atencdo diaria e no trabalho em rede visando a ampliacdo de lacos dos usuarios e seus
familiares. Eles “constituem a primeira agdo concreta oriunda da nova posicdo do Estado
brasileiro frente as questdoes da SMCA” (COUTO; DELGADO, 2015, P. 34). Atuam como
uma resposta oficial do SUS a possibilidade concreta de atendimento, principalmente para
casos de maior gravidade e complexidade, e sdo referéncia dentro do seu territdrio de atuacéo
(LIMA ET. AL, 2017).

1.3 Saude mental de criancas e adolescentes e o Capsi

As politicas publicas da Saude Mental de Criancas e Adolescentes visam aumentar o
acesso e a qualificacdo das agOes efetivas direcionadas a essa populacdo, com a énfase na
atencdo psicossocial, enfrentando desafios na promocgéo, protecdo, cuidado e na defesa de
diretos do publico infantojuvenil. Portanto, para este presente trabalho, faz-se necessaria uma
apresentacdo sobre os principios norteadores das politicas publicas da SMCA, tais principios
sdo baseados na ética e na logica do cuidado e fomentam uma rede ampliada de atencdo em
salde mental para o publico infantojuvenil. A principal nocdo a ser compreendida é que a
crianca e/ou o adolescente sdo sujeitos de direitos e com isso carregam sua singularidade.
Portanto, o trabalho precisa ser direcionado para suas proprias demandas atraves de uma
escuta ativa dos seus sofrimentos mentais — evitando, assim, um atendimento indiferenciado e
generalizado (BRASIL, 2005). Outro principio importante é o do acolhimento universal e
iSSO:

“(...) significa que as portas de todos os servicos publicos de saide mental
infanto-juvenil devem estar abertas a todo aguele que chega, ou seja, toda e

qualquer demanda dirigida ao servico de salde do territério, deve ser
acolhida, isto é, recebida, ouvida e respondida” (BRASIL, 2005, P. 12).

Além desses dois principios ja mencionados — sujeitos de direitos e acolhimento
universal — hd também mais quatro principios a serem destacados: encaminhamento
implicado, construcdo permanente da rede, territorio e intersetorialidade. O encaminhamento
implicado consiste em dizer que quando for necessario reencaminhar o sujeito para outro
servico, aquele servico de origem é responsavel por fazer o acompanhamento do caso até o
novo destino, entrar em contato com a equipe e fazer a discussdo do caso. Ou seja, esse

principio relaciona-se diretamente com a construcdo permanente da rede, tornando substancial



28

0 acesso aos “demais servigos e equipamentos do territorio” — no decorrer desse capitulo
essa definicdo de rede ser4 melhor abordada (BRASIL, 2005).

O territério ndo consiste na ideia de uma Unica estrutura, assim como ndo € uma
caracteristica exclusivamente geogréfica. Vai para além do campo regional, sendo os fios que
entrelacam “as instancias pessoais e institucionais que atravessam a experiéncia do sujeito”
(BRASIL, 2005, P. 13). Essa noc¢do de territorio é construida pelo sujeito a partir das suas
relacdes sociais com o coletivo e com as equipes dos servicos, da sua percepgao sobre satde.

A intersetorialidade atua como um fundamento para a organizagdo das redes de
atencdo. Essa forma de trabalhar possibilita uma articulacdo mais efetiva com as instituigdes,
setores e pessoas com diferentes funcdes publicas, buscando uma maior qualidade do cuidado.
Além disso, pode reduzir encaminhamentos que ndo sejam necessarios e estimular uma maior
participacdo de familiares e usuarios no tratamento. A estratégia de um trabalho multifacetado
foi criada para ajudar a enfrentar a lacuna assistencial e a falta de continuidade desse cuidado,
ambos evidenciados na historia brasileira (TEIXEIRA ET AL., 2017).

“A parceria entre setores publicos, com func¢des especificas, usuarios e
familiares, requer modos de operacdo baseados no reconhecimento e
legitimidade dos diferentes saberes envolvidos, especializados ou laicos,
além da instauracdo de processos de trabalho inovadores que superem
formas tradicionais de articulacdo, em que servi¢os dialogam, mas nao
produzem mudancas expressivas na realidade” (TEIXEIRA ET AL., 2017,
P. 1934).

Desse modo, a intersetorialidade fundamenta a organizacdo das redes de atencdo e
baseia-se na premissa de colaboracdo e compartilhamento entre os setores publicos, além da
parceria com usuarios e familiares. Entretanto, para se tornar eficaz, € preciso promover o
reconhecimento e a legitimidade do conhecimento de todos os envolvidos, dialogando com os
diferentes servicos ofertados. Esses servicos precisam superar os antigos modelos de
articulacdo de rede em que a realidade do sujeito ndo era modificada de forma significativa
(TEIXEIRAET AL., 2017).

Os profissionais da rede devem contribuir com a criacao de estratégias para articular a
salde mental com a rede de atencdo primaria, educacdo, assisténcia social, além de outras
acGes como 0 matriciamento, supervisao, atendimento em parceria e treinamento continuado.
Além das questdes ja abordadas, ha também a necessidade de se destacar a inclusdo da escola
e da familia nesse processo (COUTO; DELGADO, 2010).

“O entendimento é o de que muitas criangas com problemas de salde mental
circulam por diferentes instituicfes, de diferentes setores, e 0 de que muitas
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outras sequer acessam servigos de quaisquer naturezas. Deste modo, seria
impossivel esperar de apenas um profissional, uma instituigdo ou um setor
qgue pudesse responder pelo espectro das necessidades e dificuldades

encontradas, ¢ mesmo pela superagdo da lacuna assistencial existente”
(COUTO; DELGADO, 2010, P. 272).

Compreender o cuidado no contexto da saude mental infantojuvenil como algo
singular é fundamental para exercer os fundamentos do CAPSi. Esses centros devem gerar
acOes coletivas e individuais que possibilitem o desenvolvimento da autonomia, considerando
potencialidades e limites desse publico, pensando sempre na participacdo dos familiares.
Entende-se que o cuidado, além de ser encontrado nos CAPSi, também deve fazer parte da
rotina dos que exercem o papel de cuidadores (QUINTANILHA ET AL., 2017).

Tal cuidado é construido a partir da relacdo do sujeito com a equipe, com os familiares
e com o territério e, com isso, as acOes propostas serdo singulares e coletivas, se
estabelecendo de uma forma impar (QUINTANILHA ET. AL, 2017). Nos servicos de atencao
psicossocial, trabalha-se com a nogdo de uma clinica ampliada, articulada a ideia de saude
integral garantida pelo acesso a educacdo, ao lazer, ao esporte, a habitacdo, a cultura
(BRASIL, 2014). Isso significa dizer que a antiga estrutura de atendimento clinico, a qual
recebeu criticas do movimento da Reforma Psiquiatrica por estar voltada somente para a
remissdo dos sintomas, precisou ser questionada e substituida por novos modos de se pensar a
clinica.

O conceito de clinica ampliada implica que nenhum sujeito pode ser reduzido ao seu
transtorno. O cuidado é exercido através da ampliacdo dos lacos sociais, respeitando a
singularidade do sujeito, aquilo que lhe é préprio, como a sua histéria, suas formas de
superacdo, seu territorio, seu cotidiano e as suas dificuldades concretas decorrentes da sua
condicao de existéncia (COUTO; DELGADO, 2010).

Uma clinica ampliada ndo entende o pathos clinico apenas pelo que se pode perceber
superficialmente, tendo como proposta principal considerar o contingente, 0 processo
historico, territorial e singular. Atua a partir da atencdo psicossocial e participa da base de
operacdo da saude mental, contribuindo para efetivar a politica publica de saude mental no
enfrentamento de necessidades especificas de sua populacdo (COUTO; DELGADO, 2010).

Segundo o Ministério da Salude (2010), a clinica ampliada engloba alguns eixos
principais como: compreensdo ampliada do processo salde-doenca; construcdo compartilhada
dos diagndsticos e terapéuticas; ampliagdo do “objeto de trabalho” da clinica; transformacao
dos instrumentos de trabalho; e suporte para os profissionais de satde. A escuta é primordial

para 0 acolhimento de toda a queixa trazida pelo sujeito, mesmo que a principio ndo pareca
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relevante. As associacdes feitas pelo sujeito em relagcéo ao seu processo de adoecimento s&o
significativas para o seu diagnostico e tratamento (BRASIL, 2010).

Nesse contexto, entende-se que, em determinado momento, pode existir uma
prevaléncia de um tema sem que necessariamente se desconsidere 0s outros contextos e
possibilidades de acdo. E necessario que se compartilhem com o0s usuarios 0s seus
diagndsticos e o projeto terapéutico, assim como acBes que serdo realizadas tanto
individualmente quanto coletivamente. Os tratamentos mais prolongados demandam uma
maior adesdo do sujeito, buscando uma maior autonomia dentro do processo. Além disso,
precisa-se perceber além do que o sujeito apresenta de “igual”; a proposta ¢ entender e
considerar o singular, inclusive os sinais e os sintomas que apenas nele aparecem (BRASIL,
2010).

O atendimento destinado as criancas e aos adolescentes com autismo dentro dessa
perspectiva de clinica ampliada, precisa ser assegurado desde o contato inicial pela Rede de
Atencéo Psicossocial (RAPS), independente do ponto de atencdo (BRASIL, 2015). Desde a
sua promulgacdo em 23 de dezembro de 2011 pela Portaria 3.088, a RAPS foi instituida como
um “marco orientador e propositivo de ampliacdes a atencdo em saude mental”, juntamente
com as transformacdes decorrentes da Lei 10.216 de 2001, anteriormente citadas (TANOS;
MATSUKURA, 2019).

A RAPS faz parte da Politica Nacional de Saude Mental e busca consolidar atencao as
pessoas com sofrimento psiquico em um modelo aberto e de base comunitaria; sendo
organizada de acordo com as esferas municipais e/ou regionais, articulando-se com os demais
pontos de atencdo de acordo com as necessidades dos sujeitos e de seus familiares (BRASIL,
2015). Para o redirecionamento do atendimento das diferentes Redes de Atencdo, inclusive a
RAPS, podemos encontrar como porta de acesso a Atencdo Basica (AB) que funciona como
um filtro capaz de organizar o fluxo dos servi¢cos nas redes de salde, dos mais simples aos
mais complexos. Porém, esse caminho ndo é exclusivo, podendo a escola, amigos, familiares,
assim como outros servicos de saude reencaminharem o publico infantojuvenil e seus
familiares a RAPS.

No caso da atencdo aos sujeitos com autismo e seus familiares, preconiza-se o
acompanhamento do desenvolvimento infantil com deteccdo precoce do risco de autismo, a
criacdo de um vinculo com os profissionais da rede, a realizagdo do primeiro contato com 0s
familiares e/ou cuidadores, assim como o acolhimento de suas anguUstias. Depois dessa porta

de entrada no sistema de salde, os usuarios com demanda para a saude mental sdo
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encaminhados para 0s servicos estratégicos da RAPS, sendo as criancgas e os adolescentes em
sofrimento psiquico direcionados para os CAPSi (BRASIL, 2015).

Segundo dados obtidos no documento “Painel Satide Mental: 20 anos da Lei
10.2016/01”, até setembro de 2021, constam duzentos e setenta oito unidades de Capsi
atuando em territorio nacional, sendo cento e cinquenta e cinco Capsi na regido sudeste e
trinta um referente ao Estado do Rio de Janeiro (DESINSTITUTE, 2021). O Capsi é um
dispositivo que atua de acordo com a realidade local, juntamente com os principios da Salude
Mental de Criancas e Adolescentes, consequentes da Reforma Psiquiatrica Brasileira. O
aumento do nimero de Capsi, assim como 0 seu acesso, fazem emergir os desafios para seu
campo de atuagéo salientando as novas demandas que precisam ser consideradas. No entanto,
essa tarefa torna-se complexa se considerarmos o campo politico e os atravessamentos que as
instituicbes publicas enfrentam em seu exercicio em territorio nacional (CARVALHO ET
AL., 2014).

As primeiras unidades de Capsi surgiram em 2002, apesar do CAPS, que é o modelo
de atencdo voltado ao publico adulto, ter seu inicio datado desde a década de 1980. Os Capsi
surgiram objetivando atender a comunidade no que diz respeito a saide mental de modo a
atuar integralmente e de organizar a rede de cuidados dentro do territério destinado aos
cuidados de criancas e adolescentes em sofrimento psiquico (HOFFMAN, 2008). A
implementacao do Capsi e o entendimento deste, como sendo uma questdo de saude publica,
representa um dos elementos desafiadores da Reforma Psiquiatrica Brasileira (DELFINI;
REIS, 2012).

Faz-se importante também destacar outros desafios relacionados com a implementacao
do Capsi, assim como a sua pratica institucional. Do mesmo modo que € importante
pensarmos nas criangas e nos adolescentes como sujeitos de direitos, também € possivel
percebé-los como sendo capazes realizar escolhas, levando em consideracdo as suas
singularidades. O imaginario do servico pode ser entendido a partir de um modelo biomédico
que, por muitos anos, predominou nesse cenario e isso pode ser entendido como um fator
atravessador para que 0s usuarios acessem os dispositivos de atencdo. O servigo ofertado
pelos Capsi muitas vezes ¢ compreendido como sendo “clinico-ambulatorial”, centrado no
atendimento psiquiatrico. Outro desafio importante de ser destacado é o fato de ainda existir
dificuldades na participacdo comunitaria em agfes que visem diminuir o estigma social,
principalmente em relacdo ao autismo, assim como a valorizagdo da dindmica intersetorial, j&
que para a SMCA o fazer coletivo torna-se fundamental (LEITAO; AVELLAR, 2020).



32

Além desses desafios atuais, assim como apontado na introdugdo deste trabalho,
mesmo com o surgimento do primeiro Capsi em 2002, o numero de unidades ainda ndo se faz
suficiente para as demandas territoriais e, com isso, muitas criangas e adolescentes ainda se
encontram sem atendimento ou com um atendimento que ndo atenda as especificidades do
tratamento (COUTO; DELGADO, 2015). Principalmente nesse atual cenario pandémico em
que estamos vivendo, podemos também perceber que a contratacdo de profissionais
terceirizados com vinculos temporarios e baixos salarios proporciona um ambiente de
instabilidade. Nesse momento atual, muitas demissées foram ocasionadas, fator este que
gerou uma maior sobrecarga do servico e uma diminuicdo do nUmero de criancas e
adolescentes atendidos.

Durante o processo de cuidado das pessoas com autismo, espera-se que diferencas
sejam percebidas na participacdo do sujeito em atividades sociais, em sua autonomia para se
deslocar, em seu autocuidado e qualidade de vida, na ampliagdo dos recursos pessoais e
sociais, assim como em sua comunicagdo. Tais fatores s@o considerados ganhos funcionais,

estreitando a relagdo do sujeito com seu ambiente social e fisico (BRASIL, 2015).
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CAPITULO II: Os caminhos sobre o autismo

2.1 Trajetoria historica do autismo

De fato, a construgdo historica do autismo inicia-se a partir do século XX com a
construcdo da propria psiquiatria infantil. Ainda durante o século XIX, podemos encontrar o
que se denomina como a psiquiatria do adulto. Os autores desse periodo ndo elaboram a
loucura como pertencente as criangas ou aos adolescentes, atrelando-a ao conceito de “idiotia”
(BECHERIE, 2001/1980).

Esquirol, psiquiatra francés discipulo de Pinel, debate sobre o “retardamento mental”
utilizando o termo “idiotia”, baseando-se no conceito de “idiotismo” descrito por Pinel no
“Tratado da Mania” (BECHERIE, 2001/1980). Este ¢é: “uma obliteragdo das faculdades
intelectuais e afetivas do conjunto da atividade mental, ficando o sujeito reduzido a uma
existéncia vegetativa, com alguns resquicios de manifestacdes psicologicas: devaneios, sons
semi-articulados, crises de agitagdo” (BECHERIE, 2001/1980, P. 130).

Apesar de ndo reformular o significado de “idiotismo”, Esquirol ird identificar e
diferenciar esse conceito de duas formas, sendo “idiotismo adquirido”, que passou a ser
entendido como um quadro agudo de deméncia e posteriormente “estupidez”, e “idiotismo
congénito”, compreendido por ele como a propria “idiotia”. O conceito de “idiotia” sera

definido por Esquirol como:

“[Nao se trata] de uma doenga, [mas] de um estado no qual as faculdades
intelectuais nunca se manifestam, ou ndo puderam desenvolver-se o bastante,
para que o idiota pudesse adquirir os conhecimentos relativos & educacéo
que recebem os individuos de sua idade, situados nas mesmas condigdes que
ele. A idiotia comega com a vida ou na idade que precede o desenvolvimento
integral das faculdades intelectuais e afetivas; os idiotas sdo o0 que devem ser
durante todo o desenrolar de suas vidas; neles tudo evidencia uma
organizacgao imperfeita ou atrasada no seu desenvolvimento. N&o se concebe
a possibilidade de modificar esse estado. Nada poderia dar, mesmo que
apenas por alguns instantes, mais razdo ou mais inteligéncia aos infelizes
idiotas” (ESQUIROL apud BERCHERIE, 2001/1980, P. 130).

A partir da década de 1880, iniciam-se as publicacdes dos primeiros tratados de
psiquiatria infantil, em frances, inglés e alemao, construidos a partir da clinica psiquiatrica do
adulto, ndo sendo consideradas diferencas significativas entre criangas e adultos. No entanto,
essa clinica se concentra ndo mais em descrever estados mas sim doengas baseadas nos

quadros clinicos, se desenvolvendo sob a ética da medicina e da somatizagdo dos transtornos
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mentais. Aqui, diferenciam-se as doengas mentais adquiridas como as psicoses e as doencas
mentais congénitas, como a “idiotia” (BECHERIE, 2001/1980).

Com a publicacdo da segunda geracdo dos tratados de psiquiatria infantil, entre os
anos de 1910 e 1925, passa-se a considerar uma forma adquirida do “retardamento” nos
primeiros anos de vida, denominada como “deméncias infantis” (BECHERIE, 2001/1980).

Conceito esse que:

“Trata-se do aparecimento, a partir dos 3-4 anos, em criangas que, até ento,
haviam tido um desenvolvimento normal, de um estado de morosidade e
indiferenca, com negativismo, oposicdo, transtornos afetivos (cOlera,
ansiedade), seguidos de uma desagregacdo da linguagem e de diversos
transtornos motores bastante caracteristicos: agitacdo, estereotipias,
maneirismo, catatonia, impulsdes” (BECHERIE, 2001/1980, P. 135).

Nesse periodo, afastando-se do conceito de “retardamento mental” e de manifestagdes
congénitas, no cenario moderno surge a concepcdo de psicose autisticas, assim como de
psicose infantil, e a investigacdo psicopatologica passa a ter forte influéncia psicanalitica.
Passa-se a observar que o aparecimento de uma psicopatologia se ocasiona a partir de um
conflito psiquico em que as situacdes vividas na infancia sdo repercutidas na vida adulta,
caracteristica propria para a clinica infantil, sendo as questdes psicossomaticas mais
reconhecidas principalmente dentro da “pedo-psiquiatria” — termo utilizado para designar os
primordios da psiquiatria infantil (BECHERIE, 2001/1980).

“Desde essa época, a progressao da clinica psicopatoldgica da crianca
efetuou-se essencialmente através dos estudos dos psicanalistas e podemos
dizer que ela é, cada vez menos, separavel dos esforcos psicoterapicos a ela
consagrados. 1sso é o que da conta da estrutura¢do muito particular da clinica
pedo-psiquiétrica: enquanto que a clinica psiquiatrica do adulto €
originalmente pré-psicanalitica e permanece profundamente marcada pelo
espirito médico que a constituiu, a clinica da crian¢a, notemos, s6 pode
construir-se sobre bases bem diferentes” (BECHERIE, 2001/1980, P. 139).

O conflito existente sobre a origem das doencas mentais torna-se ainda mais pertinente
apos a publicacdo de Eugen Bleuler, psiquiatra sui¢o, em 1911. Seu trabalho “Deméncia
Precoce ou 0 Grupo das Esquizofrenias” é considerado o mais importante. O autor iniciou o
uso do termo autismo para designar a “Sindrome Autistica da Esquizofrenia”, uma
nomenclatura para identificar uma forma especifica da esquizofrenia (MAS, 2018). Segundo a

autora, essa sindrome:

“(...) incluia a dificuldade ou incapacidade de estabelecer contato afetivo
com outras pessoas e retragdo do convivio social, inacessibilidade do mundo
interno do paciente, atitudes e comportamentos rigidos, pensamento
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desorganizado ou idiossincratico e perda de hierarquia em valores, objetos e
ambicdes, e, em casos extremos, 0 mutismo e 0 comportamento negativista
também estavam presentes na sintomatologia desse quadro” (MAS, 2018, P.
35).

Bleuler se apropriou do conceito de “autoerotismo” descrito por Freud, médico
neurologista e psiquiatra criador da psicanalise e desse diminuiu o conceito de Eros, associado
ao amor romantico e ao prazer, compreendendo o termo “autismo” a partir de um efeito
dissociativo e de uma forma especifica de pensamento (DIAS, 2015) — “autistico ou derreista,
que ndo € guiado por objetivos, mas por afetos e desejos que aparecem de forma extrema na
esquizofrenia e tém papel importante no caso de criangas autistas” (DIAS, 2015, P. 308). Com
isso, entendeu-se um ponto central em relagdo as caracteristicas dos “esquizofrénicos das
criangas autistas”, a qual foi a sua ruptura com o ambiente externo (DIAS, 2015).

Os primeiros relatos sobre o que hoje se denomina Transtorno do Espectro Autista
(TEA) foram registrados nos anos de 1940, pelo médico Leo Kanner, psiquiatra austriaco que
tomou emprestado a nocao de autismo dos estudos de Bleuler sobre a esquizofrenia. Kanner
relatou que os sintomas autisticos poderiam estar presentes na crianga desde 0s seus primeiros
meses de vida (BRASIL, 2015), diferenciando da esquizofrenia de Bleuler, “em que o
rompimento com a realidade externa ocorreria depois do terceiro ano de vida” (DIAS, 2015,
P. 308). Kanner tornou-se, entdo, o primeiro autor a entender o autismo a partir de suas
caracteristicas singulares, designando-o como um “disttrbio tnico”, dissociado da ideia de ser
um sintoma decorrente da esquizofrenia (NEVES; ALMEIDA, 2020).

Em 1943, Kanner publicou um artigo denominado “Os disturbios autisticos do contato
afetivo”, em que analisou onze criangas que apresentavam dificuldades de relacdo, tanto com
pessoas quanto com situacdes, desde seu nascimento. Trés dessas criancas ndo apresentavam
linguagem verbal ou faziam pouco uso. Ele percebeu que alguns bebés ndo se ajustavam ao
corpo daquele que estava segurando-o e que algumas criancas ndo mudavam sua expressao
facial quando seus pais chegavam e se aproximavam. Alguns desses sinais ndo eram vistos de
forma precoce. Somente quando havia algum atraso na fala é que se entendia que havia algo
diferente (BRASIL, 2015). Sobre a questdo da linguagem verbal, ele relatou que ndo seria
propriamente um atraso na fala, ja que esta ndo exercia a funcdo de comunicacdo. A fala era
entendida como frases ou juncdo de palavras que ndo necessariamente possuiam um arranjo
através de uma logica e que muitas vezes representava uma reproducdo de “informagdes
decoradas” (LIMA, 2014).

Segundo esse autor, 0 meio externo era visto por essas criangas como algo intruso que

assustava, 0 que explicava a recusa por alimentos e um desespero por barulhos fortes ou
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objetos em movimento. Ele descreveu também que elas buscavam uma uniformidade do que
faziam e diziam, por isso ruidos e movimentos repetitivos eram tao interessantes e mudancas,
sejam de que niveis fossem, eram vistas como invasivas ou pertubadoras. Ele concluiu que o
isolamento dominava o comportamento dessas criangas (BRASIL, 2015), ja que elas, apesar
de apresentarem uma “boa relagdo” com os objetos, ndo participavam dos jogos propostos, se
mantinham afastadas das demais criangas (LIMA, 2014). Em um de seus trabalhos, Kanner
descreveu observagdes realizadas com criangas com autismo. Em uma das passagens

descreveu, sobre uma menina de 7 anos:

“Ela estava ‘assustada’ com ruidos e qualquer coisa se movendo em sua
direcdo. Ela tinha tanto medo do aspirador que nem chegava perto do
armario onde estava guardado e, quando foi usado, saiu correndo para a
garagem, tapando os ouvidos com as mdos” (KANNER, 1943, P. 240,
traducdo da autora).

Kanner sugeriu que tais caracteristicas apresentadas pelas criancas teriam alguma
relagdo com a personalidade dos pais e o tipo de vinculo que eles teriam estabelecido com
elas (BRASIL, 2015); ele teria identificado tal causalidade por considera-las como tendo um
“bom nivel intelectual”, ndo atingindo seu campo cognitivo, sinalizando uma alteracao no
campo dos afetos (LIMA, 2014). Apesar de ndo ter associado diretamente o vinculo dos pais
com a crianga como um fator desencadeador do autismo, em seus trabalhos iniciais apontou
como sendo uma das possiveis causas (LOPES, 2019).

Uma questdo importante a ser destacada é que essas observacdes eram mais voltadas
para as mées do que para os pais. Em seus escritos, é descrito o impacto da separacéo entre a
mée e 0 bebé; ou até mesmo para o tipo de relacdo existente no casamento, o categorizando
como “frio” (LOPES, 2019). “(...) mesmo que Kanner tenha encerrado seu estudo relatando o
carater inato do quadro que estava apresentando a comunidade cientifica, tal descri¢do ficou
em segundo plano” (LOPES, 2019, P. 40), devido a estigmatizacdo das mulheres naquele

periodo. As descricdes sobre essas maes analisadas ndo se encaixavam socialmente;

“As ‘maes de autistas’ de Kanner eram representadas como o oposto da ‘boa
made’. Elas supostamente destoavam do modelo apregoado na eépoca e
defendido pelos especialistas, ndo se enquadravam no modelo idealizado
pela ‘mistica feminina’, cabendo-lhes o estigma: elas eram ‘maes mas’”

(LOPES, 2019, P. 41).

Apbs a publicacdo de seus textos, o medico psiquiatra Hans Asperger, também
austriaco, escreveu o artigo ‘“Psicopatia Autistica na Infancia”. Nele, descreve o

comportamento de quatro criangas nas quais as caracteristicas autistas apareceram de modo
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permanente no segundo ano de vida. Ele relatou que as expressdes gestuais e faciais ndo eram
enriquecidas e que as criangas eram agitadas, com movimentos estereotipados e repetitivos. Ja
a linguagem dessas criangas era utilizada para comunicagdo, porém de forma artificial e com
0 uso de palavras incomuns. Além disso, possuiam um interesse por ciéncias naturais que nao
fazia parte da realidade das outras criancas na mesma faixa etéria. Até os anos de 1980, ndo
ha um destaque significativo sobre seus trabalhos e com isso Kanner vai se popularizando
(BRASIL, 2015), de modo que:

“Kanner vira, até o final da década de 1950, a enfatizar os fatores de ordem
psicolégica ou ambiental em detrimento dos organicos, aos quais ira retornar
nos anos 1960. Na verdade, apesar da diversidade de influéncias tedricas,
descricdes clinicas e denominacBes existentes naquela época, sera a
concepcao psicogénica que tomara conta do campo psiquiatrico, pelo menos
até parte dos anos 1970, respaldada pela influéncia do saber psicanalitico no
campo naquela época” (BRASIL, 2015, P. 23).

A concepgéo relacional sobre a origem do autismo e a sua descricdo como uma
patologia psiquica predominaram no cenario psiquiatrico até a chamada virada biologica dos
anos de 1980. A partir da segunda metade dos anos de 1970, a influéncia psicanalitica no
campo psiquiatrico comeca a declinar, de modo que se passa a buscar fundamentos biologicos
para a explicacdo e validacdo dos transtornos mentais. Os argumentos sobre a influéncia
cognitiva e cerebral em relagdo ao autismo estavam crescendo. Acreditava-se ser por um
namero ndo significativo de artigos e trabalhos psicanaliticos dentro do saber médico e
psicolégico daquele momento. Conforme, entdo, o autismo era dissociado da ideia de
esquizofrenia, criou-se um ambiente propicio para o aumento dos estudos de correlacdo do
autismo como um déficit cognitivo especifico decisivo para o seu surgimento (LIMA, 2014).

A metade dos anos de 1970 foi marcada pelo trabalho de Michael Llewellyn Rutter —
primeiro professor de psiquiatria infantil no Reino Unido — e seus colaboradores. Eles
discordavam sobre a origem do autismo estar associada ao comportamento dos pais e
principalmente das maes, ao serem descritas como “frias”, “obsessivas” ou “socialmente
retraidas”. Além disso, compreendia ser um movimento esperado o distanciamento materno,
por ser mais dificil para elas se aproximarem de um filho que ndo correspondia ao seu
acolhimento (LIMA, 2014).

No ano de 1978, os autores Damasio - médico neurologista e neurocientista portugués
- e Maurer — neurologista estadunidense, na busca de um modelo neurobiolégico que
descrevesse 0 autismo como uma psicopatologia, iniciaram seus experimentos utilizando

animais e identificando lesGes cerebrais que pudessem acometer o0s autistas. Eles
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compreenderam que as dificuldades de estabelecer vinculos pessoais ndo seria a questdo
principal; o fator predominante estaria relacionado as questdes motoras, “da atencdo, da
comunicac¢ao e aos comportamentos repetitivos” (LIMA, 2014).

Bernard Rimland, pesquisador e psicélogo estadunidense — assim como outros autores
— intitulou o autismo como uma “disfungdo cognitiva”. Devido as dificuldades apresentas
pelas criangas - lidar com as sensacdes e com a memaria, entre outras -, ocasionaria uma
inabilidade no pensamento conceitual, ressaltando que o distanciamento afetivo nos
relacionamentos seria decorrente dessa “incapacidade de integracdo sensorio-conceptual”.
Levantou-se a hipotese de que tal fato ocorrer devido a uma “lesdo na formacgao reticular
cerebral”. Com isso, um menor nimero de neurdnios seriam captados, ocasionando respostas
mais limitadas; tal hipdtese passou a ser mais considerada na medida em que o autismo torna-
se um conceito independente da esquizofrenia, se distanciando das influéncias psicanaliticas
da época (LIMA, 2014).

No caso de criancas autistas, entre 0s anos de 1978 e 1982, passou-se a separar 0
autismo da esquizofrenia e, com isso, ocorreu a consolidacdo dessas duas patologias, ndo
sendo mais atribuido ao autismo o conceito de psicose infantil. Nesse periodo, apesar do
entendimento dessa diferenciacdo entre esses dois conceitos, a relacdo com o retardo mental
ainda estava presente. O QI (Quociente de Inteligéncia) e o desenvolvimento da linguagem
eram vistos como condicOes a serem percebidas para um possivel diagndstico (LIMA, 2014) e
0 autismo era entendido sob a perspectiva do campo das deficiéncias.

Os anos de 1980 foram marcados pelo privilégio de uma concepcdo organicista ou
biolégica dos transtornos mentais, sendo apresentada uma nova vertente sobre o autismo
infantil. Fundamentado anteriormente em uma referéncia psicanalitica, a partir da qual o
ambiente determinava o seu surgimento e desenvolvimento da doenga, 0 autismo passou a ser
descrito como uma deficiéncia neuroldgica ou cognitiva. Assim como ocorreu para 0s demais
transtornos, cresce o niumero de estudos de imagem sobre o cérebro e as pesquisas genéticas,
ambas na tentativa de buscar evidéncias biologicas (MESQUITA; PINTO, 2019). Com isso, a
forma como a psiquiatria passou a olhar para o autismo foi modificada, classificando
comportamentos que antes ja eram apresentados na populacdo, mas eram tomados como
sinais de retardamento ou esquizofrenia (RIOS ET AL., 2015).

Acompanhando as mudancas da época relativas a busca por rigor cientifico e maior
legitimidade da psiquiatria como especialidade médica, que propunha uma classificacdo
sistematica dos conceitos sobre salde mental, o Manual Diagnéstico e Estatistico de

Transtornos Mentais (DSM) sofreu uma reestruturacdo em sua 3? edicdo, lancada em 1980.
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As duas primeiras versdes, DSM | e DSM I, ndo tinham a pretensédo de servirem como
referéncias cientificas, sendo utilizadas de modo mais restrito pela psiquiatria americana. No
entanto, o DSM Il é categorizado como um manual a-tedrico, fundamentando-se em
principios que permitissem mensuragBes empiricas através de testagem. Cada transtorno
passou a ser descrito de acordo com critérios pré-estabelecidos (RUSSO; VENANCIO, 2006),
representando uma ruptura com a abordagem psicanalitica.

Com a diminuicdo da influéncia psicanalitica, e a l6gica da concepcdo biolégica
sustentada, o autismo € classificado no DSM III como “distirbio invasivo do
desenvolvimento” e ndo mais categorizado como “psicose” conforme os manuais anteriores
(DIAS, 2015). Com isso, cresceu consideravelmente o tratamento com o uso de
psicofarmacos, sustentado, em grande medida, pelo interesse financeiro das grandes industrias
farmacéuticas (MARFINATI; ABRAO, 2014). Esse fendmeno levou “a uma super
especificagdo das categorias diagnosticas” e isso parece manter relagdo mesmo em edi¢Oes
posteriores ao DSM I1l com o aumento da producdo de novos medicamentos (RUSSO;
VENANCIO, 2006).

No DSM 1V, por exemplo, houve uma inclusdo significativa de novos diagnosticos
sendo também acompanhado pela fabricacdo de psicofarmacos (RUSSO; VENANCIO, 2006),
e o autismo classificado como “distarbio global do desenvolvimento” (DIAS, 2015). Para ser
considerada autista, a crianca precisaria manifestar os sintomas antes dos trés anos de idade.
Tal situacdo deveria vir associada a um dano dentro do campo do desenvolvimento, como
“interagao social, linguagem usada para comunicagdo social, ou jogos simbolicos ou
imaginativos”, afetando pelo menos um desses aspectos (MARFINATI; ABRAO, 2014).

Muitos familiares também passaram a apoiar essa nova vertente do pensamento
biolégico pois, dessa forma, eles ndo mais estariam sendo responsabilizados pelo
desenvolvimento dos sintomas de seus filnos (MARFINATI; ABRAO, 2014). Os pais
sentiram-se, entdo, apoiados por essa nova vertente organicista, ocasionando uma reacao
frente a causalidade psiquica do autismo (MESQUITA; PINTO, 2019). Com isso, pais e
familiares se juntaram em busca de direitos e tratamentos baseados na crescente concepcao

bioldgica.

2.2 O autismo no cenario brasileiro

Nesse mesmo periodo, como vimos no capitulo anterior, ocorria no Brasil 0

Movimento da Reforma Psiquiatrica, que tinha como objetivo rever as vertentes
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assistencialistas destinadas as pessoas com transtornos mentais, superando modelos que
exerciam a institucionalizagéo e resgatando a autonomia e a construgdo de uma rede de apoio
(AMARANTE, 1994). Por muitos anos ndo se debateu e ndo foram criadas iniciativas
governamentais no contexto brasileiro que fossem diretamente voltadas ao acolhimento das
pessoas com o diagnostico de autismo, 0 que fez com que as politicas publicas recebessem
direcionamentos de dois grupos construidos de forma paralela. Um desses grupos foi criado
por trabalhadores e gestores do campo da Atencdo Psicossocial, além de partidarios da
Reforma Psiquiatrica e integrantes das acdes diretamente ligadas a politica publica de saude
mental no SUS. E o outro grupo, por associacbes de pais e familiares de criangas e
adolescentes com autismo, que desenvolveram suas proprias estratégias para suprir lacunas no
atendimento a esse publico (OLIVEIRA ET AL., 2017).

Assim como aconteceu com as pessoas com doengas mentais, e com as criancas e
adolescentes com sofrimento psiquico de modo geral, até a maior parte do século XX as
criangas com autismo ndo estavam sendo cuidadas pelo campo da saude. As acOes existentes
eram estabelecidas por instituicdes filantropicas, com acentuado cunho assistencialista.
Alguns servicos eram oferecidos pelos hospitais psiquiatricos e outros eram ofertados em
ambulatorios, por psiquiatras ou neurologistas, sendo o ultimo de cunho exclusivamente
medicamentoso (BRASIL, 2015).

Somente no final desse mesmo século o autismo passou a ser atendido pelas politicas
de satde publica através dos trabalhos pioneiros do Nucleo de Atencdo Intensiva a Crianca
Autista e Psicotica (NAICAP) do Instituto Philippe Pinel, em 1991 no Rio de Janeiro; do
Centro de Referéncia a Saude Mental Infantojuvenil (CERSAMI), surgido em 1994, em
Betim (MG); e dos Centros de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI) Pequeno Hans
(1998) e Eliza Santa Roza (2001), inaugurados no Rio de Janeiro. A partir da publicacdo da
Portaria n°® 336/2002, o CAPSi é designado como equipamento proprio para a atencdo
psicossocial de criancas com autismo dentro do SUS. No entanto ndo é um local exclusivo
para este publico (BRASIL, 2015).

Ao mesmo tempo da criacdo dos primeiros CAPSi foram criadas também associacdes
de pais e familiares que, com o decorrer do tempo, ganharam voz dentro do campo politico,
assistencial e técnico, em um periodo ainda marcado por uma escassez de recursos publicos
destinados ao cuidado de autistas. A principal delas foi a Associagcdo de Amigos do Autista de
Séo Paulo (AMA-SP), em 1983, que abriu as portas para o surgimento de outras AMAS em
varios estados brasileiros. Na sequéncia, outras associacbes foram criadas, recebendo

destaque a Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA), fundada em 1988, e a Associagdo
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Brasileira para Agdo por Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA), fundada em 2008,
sendo essa Ultima composta majoritariamente por pessoas com autismo (OLIVEIRA ET AL.,
2017).

Essa mobilizacdo fez acontecer um fato inédito: a aprovacdo da lei federal especifica
para 0 autismo — a Lei n® 12.764 — que institui a “Politica Nacional de Prote¢ao dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”, sancionada em 27 de dezembro de 2012
(BRASIL, 2012). Apesar dessa lei ndo trazer em seu texto um modelo especifico de
tratamento, ela mobilizou um intenso debate sobre o autismo e as diferentes possibilidades
para a sua insercdo no SUS (OLIVEIRA ET AL., 2017).

A Lei n° 12.764 também é denominada Lei Berenice Piana, devido a participacdo de
uma mde de um menino autista chamada Berenice Piana, primeira pessoa a conseguir a
aprovacdo de uma lei atraveés de uma iniciativa popular. Ela ocupou um lugar importante na
participacdo politica de ambito nacional sobre o autismo, vista como “mae guerreira”,
“lutadora” e “desbravadora” (NUNES, 2014). A partir dessa lei, a pessoa com autismo passa a
ser entendida como tendo uma deficiéncia ¢ “o autista tem reconhecidos os direitos a vida
digna, integridade fisica e moral”, incluindo a garantia a seguranca, lazer, protecdo a abuso ¢ a
exploracdo, assim como a assisténcia em salde, a educacdo, a entrada no mercado de
trabalho, a previdéncia social e a assisténcia social. O direito a familia também é assegurado
em termos da lei, como também a protecdo em caso de discriminacdo (OLIVEIRA, 2015).

Ainda que essa lei tenha sido criada com a participacdo de alguns pais ativistas e ter
sido considerada uma vitoria do ativismo politico de familiares, essa Lei deu visibilidade a
dissonancia entre os interesses dos familiares e do sistema publico de saude mental, que ja
existia antes da criacdo da Lei. Uma parcela importante desse grupo permanece em desacordo,
reivindicando em primeira instancia por “atendimento especializado” e sendo contrarios aos
CAPS. Para eles, os CAPS ndo teriam atendimento adequado as especificidades das pessoas
com autismo. As associacdes de pais também lutam por um diagndstico mais especifico e
precoce, em que mais pessoas possam recebé-lo de forma mais adequada e, com isso, ter um
melhor prognoéstico (RIOS; CAMARGO JUNIOR, 2019).

Cabe destacar que 0s movimentos sociais compostos por pais e familiares sdo muitas
vezes um resultado da acdo de grupos heterogéneos, que ndo tiveram a experiéncia de um
movimento anterior politizado. Esses grupos ndo contam com a participagédo de profissionais,
ndo usando de tal expertise. A bagagem desse grupo sdo as experiéncias partilhadas das
doencas ou deficiéncias em busca de decisdes politicas que assegurem os direitos das pessoas
com autismo (LIMA ET AL., 2019).
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Frequentemente, os profissionais de salde acabam julgando como excessiva a
reivindicacdo dos pais e familiares de autistas, apontando que o especialismo no tratamento
confronta um principal fundamento do SUS, o da integralidade. Esse principio tem como
objetivo olhar o sujeito de uma forma mais total, considerando suas experiéncias no mundo,
assim como seu meio social e econdmico que também constroem o seu sofrimento. Além
disso, ponderam que a defesa de servicos especializados pode contribuir para o estigma do
autismo e, consequentemente, para a exclusio social (RIOS; CAMARGO JUNIOR, 2019).

Sobre o estigma, por exemplo, algumas pessoas com autismo preferem que sua
condicdo seja entendida como uma diferenca, e ndo como uma patologia ou deficiéncia, na
tentativa de reduzir o estigma e potencializar sua insercéo social. O outro lado disso € que, ao
tornar a condicdo patoldgica, aumentam-se as chances do acesso a alguns servicos e recursos
(BRASIL, 2015), podendo gerar uma maior mobilizagdo para aumentar a escuta e 0 empenho
social sobre as familias e as criancas que sofrem com isso; de modo que os professores e 0s
profissionais de salde repensem os desafios que atravessam a inclusdo (ALMEIDA; NEVES,
2020).

Apesar de haver a possibilidade de reducionismo do sujeito ao autismo, 0 aumento do
namero de diagnosticos também pode ser entendido como um passo importante para oS
familiares que muitas vezes ndo entendiam o que estava acontecendo com seus filhos e nédo
sabiam quais as instituicGes que eles poderiam procurar ajuda. Mesmo com esse aumento, ha
relatos, principalmente, de maes sobre as dificuldades para encontrarem respostas dos
profissionais de satde frente ao quadro clinico de seus filhos (CAMPOS ET AL., 2015).

Como pode-se observar, 0 autismo € um assunto que provoca dissonancias, inclusive
entre os profissionais que trabalham na area da salde, no que diz respeito a sua causa, 0 Seu
diagnodstico, a sua classificacdo e o seu tratamento. De acordo com os documentos que
orientam a atencdo psicossocial no Brasil, apesar da classificacdo diagnostica auxiliar na
comunicacdo entre esses profissionais, no planejamento e na oferta de servicos e tratamento,
essa deve ser sempre construida dentro de um processo que envolva o sujeito e 0 meio em que
ele vive e sempre de forma continua, em que a pessoa seja colocada em primeiro lugar
(BRASIL, 2015).

Do ponto de vista emocional e socioeconémico, os familiares sdo impactados por esse
momento de novas descobertas em relacdo a seus filhos, buscando culpados ou até mesmo
sentindo dificuldades de interagir com seus filhos (CAMPOS ET AL., 2015). Ressalta-se,
aqui, a importancia de os pais perceberem as necessidades existentes nessa nova realidade,

para que consigam buscar informag0es que os auxiliem nesse processo (ONZI E GOMES,
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2015). No entanto, o que se pode perceber na pratica € que hd& um numero reduzido de
familiares que possuem condi¢fes econémica e psicologica de acesso as possibilidades de
tratamento de acordo com as necessidades da crianga com autismo. Em algum, momento
essas familias precisardo do apoio institucional (CAMPOS ET AL., 2015).

Nessa direcdo, o diagnostico precisa ser pensado como um processo que envolva o
trabalho de uma equipe multidisciplinar que devera estar sempre em contato com a familia da
crianca e perceber a crianga dentro de seus ambientes distintos. Ou seja, atendimentos
individuais, atendimentos a familia, atividades livres e espagos grupais podem ajudar nesse
processo de construcdo do diagndstico (BRASIL, 2015).

No processo de compreensdo do autismo, € essencial entender primeiramente o que
sdo transtornos mentais. Eles ndo sdo identificados por condicdes fisicas e sim através da
experiéncia subjetiva e do comportamento do sujeito. Fazem parte da categoria da descricao e
ndo de um pressuposto explicativo ou etiologico, utilizando-se a terminologia transtorno e néo
doenca. Com isso, eles tornam-se heterogéneos e compreendem mais do que o uso da palavra
doenca (BRASIL, 2015).

O transtorno s6 pode ser considerado como tal se de alguma forma o sujeito estiver
intrinsecamente em sofrimento. Mesmo que se modifique positivamente o ambiente, a
situacdo do sujeito continua, e isso torna o transtorno uma condicédo diferente de um problema
de saude mental ou de uma situacéo de risco para a saide mental. N&o basta que haja alguma
diferenca do comportamento do sujeito em relacdo a norma que é estabelecida socialmente, e
sim que haja algum prejuizo funcional para ser considerado como transtorno (BRASIL,
2015).

“E importante frisar que os transtornos do desenvolvimento envolvem,
necessariamente, alteragdes qualitativas da experiéncia subjetiva, dos
processos cognitivos, da comunicacdo (linguagem) e do comportamento, e
ndo simplesmente alteragdes quantitativas. Um transtorno do
desenvolvimento ndo é apenas um atraso ou uma interrupgdo do processo
normal de desenvolvimento, embora estes possam estar presentes também,
mas sim a manifestacdo clinica de um processo atipico e prejudicial do
desenvolvimento” (BRASIL, 2015, P. 33).

Apesar dessa compreensdo sobre o autismo, a Associacdo Psiquidtrica Americana
(APA) considera como sendo um déficit na comunicacao e na interacdo social, com repeticdes
de comportamentos, interesses e atividades. Essas caracteristicas devem aparecer logo no
inicio do desenvolvimento da crianga e precisam causar prejuizos em partes importantes da
vida para que o diagndstico seja feito. E imprescindivel entender a gravidade do transtorno de

acordo com a funcionalidade que a crianca apresenta para sua prépria vida e isso vai ser
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modificado de acordo com o individuo e 0 meio em que ele habita. Por isso, fala-se sobre
espectro, devido a grande variacdo que um mesmo transtorno apresenta de sujeito para sujeito
(ANDRADE ET AL., 2016).

Atualmente, utilizam-se as definicbes do CID 10 - Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Salde lancada em 1990 — e do DSM V
lancado em 2013 (SILVA, 2016). No CID 10, o autismo aparece de uma forma mais geral
como um transtorno mental e comportamental, sendo classificado como um transtorno global
do desenvolvimento (BRASIL, 2014).

J& no DSM V o autismo passa a ser classificado como um transtorno do
neurodesenvolvimento sendo categorizado como Transtorno do Espectro Autista
(MESQUITA; PINTO, 2019). A designacdo como um espectro € dada devido as diferencas na
forma como afeta o sujeito, apresentando tipos e graus variados. Em relacdo a isso sdo
considerados trés niveis de comprometimento em que o nivel 1 inclui pessoas que precisam
de suporte, o nivel 2 de suporte substancial e o nivel 3 de suporte muito substancial (RIOS,
2017).

Apesar de a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) ter ja elaborado a 112 edicdo do
CID no ano de 2018, essa nova edicao so entrou em vigor a partir de 2022 e foi publicada em
formato digital (ALMEIDA ET AL., 2020). No CID 11 o autismo também é entendido a
partir da percepcao de um espectro considerando assim a diversidade classificatoria mundial
(MESQUITA; PINTO, 2019)

Nas Gltimas décadas, houve um aumento do numero de pesquisas no campo das
neurociéncias e das politicas publicas sobre o autismo. Porém, ainda se encontra em
controvérsias, principalmente o que diz respeito a causa do autismo. Ainda ndo foi
identificada nenhuma causa organica especifica para esse transtorno, capaz de possibilitar
uma deteccdo precoce juntamente com um tratamento. Apesar de aglomerarem sintomas
relacionados ao autismo, 0s manuais anteriormente citados, DSM e CID, ndo sdo suficientes
para explicar todas as manifestac@es clinicas (RIOS ET AL., 2015).

O autismo tornou-se um assunto presente nos meios midiaticos de duas formas
principais: primeiro com o crescente numero de matérias sobre as pesquisas cientificas no
campo, ensejando em uma énfase frequente na neurobiologia do transtorno, e depois em sua
associacdo a uma condicdo que exige cuidados especializados de saude. Ambos 0s aspectos
possibilitam um refor¢co na forma de interpretacdo geral - o transtorno como algo objetivo

independente da experiéncia do sujeito que o vivencia (RIOS ET AL., 2015).
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No atendimento & familia, alguns aspectos sdo imprescindiveis e devem ser
investigados, tais como: a historia de vida da crianca, desde o momento gestacional,
nascimento e todas as fases do desenvolvimento; como a familia em questao esta organizada,
OuU Seja, com quem a crianga mora, quem S380 as pessoas mais proximas; se a crianca esta
inserida dentro de uma rotina; qual € a sua historia de satde; quais sdo o0s interesses dela e de
sua familia e quais sdo as principais queixas de ambos. O diagndstico definitivo sé podera ser
feito apds os trés anos de idade da criangca, porém é importante observa-la para uma
identificacdo precoce dos sinais de risco para autismo (BRASIL, 2015).

Parece haver um consenso dentro da literatura que aborda o autismo: os familiares
apresentam-se em condigdes de alta vulnerabilidade devido ao desgaste emocional ocasionado
pela situagdo vivenciada. O enfrentamento da situacdo € visto como complexo, faz-se
necesséario o olhar para esses familiares e principalmente para as maes. E interessante que
servicos publicos sejam disponibilizados a elas assim como um trabalho em conjunto com
uma equipe multiprofissional, visando auxilia-las. Espagos de escuta e acolhimento aos casos
mais agudos devem ser oferecidos para que dificuldades familiares possam ser conhecidas e
para que estratégias de cuidado possam ser elaboradas.

A importancia se da principalmente pelos familiares estarem mais em contato com as
criancas do que os profissionais da area, mesmo que essas criancas estejam em algum
programa de intervencdo (ANDRADE ET AL., 2016). A falta de conhecimento sobre o
assunto e a vergonha sentida pelos pais acabam afastando-os de uma vida social devido ao
estigma relacionado as estereotipias do comportamento dos filhos, além do isolamento e da
auséncia do brincar (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010).

Além de ser importante entender o contexto em que estdo inseridos os usuarios do
SUS e seus familiares, € imprescindivel elaborar iniciativas que possam ajudar a desconstruir
0 imaginario social negativo sobre o autismo, ou seja 0 estigma, para que eles e seus
familiares sejam vistos como sujeitos autbnomos e capazes de decidir sobre suas vidas
(BRASIL, 2015).

2.3 Atencdo psicossocial X Reabilitacao

No topico anterior, abordei brevemente a dualidade entre familiares e profissionais de
salde. Este cendrio foi decorrente de um processo histérico possibilitado principalmente pela
construcdo tardia de politicas publicas para a saude mental de criancas e adolescentes. No

entanto, algumas partes importantes dessa historia ainda ndo foram abordadas e irdo
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possibilitar uma explicacdo um pouco mais detalhada sobre a dissonancia entre a atencéo

psicossocial e a reabilitacdo. Esses dois campos podem ser distinguidos como:

“De maneira sintética, ¢ possivel dizer que, por um lado, encontramos
aqueles que defendem as modelagens assistenciais ensejadas pelos CAPSI,
sendo esse grupo composto em sua maior parte por trabalhadores e gestores
de tais dispositivos, aléem dos demais militantes da Reforma Psiquiatrica. De
outro lado, estdo aqueles que ndo reconhecem os Centros de Atencdo
Psicossocial como dispositivos adequados para o provimento assistencial
necessario aos autistas, coletivo esse formado por algumas associacdes de
pais e familiares, que por sua vez demandam a criacdo de servicos
exclusivos para a clientela em questdo” (OLIVEIRA, 2015, P. 60).

Em 2008, com o proposito de aproximar essas duas vertentes, o Ministério da Saude
criou o “Grupo de Trabalho sobre Atencdo ao Autismo no SUS”, composto tanto pelos
representantes do Ministério quanto pelos representantes de algumas associagdes de
familiares. Porém, nesse ano em questdo, os objetivos ndo foram alcancados. O principal
deles € a qualificacdo da atencéo na rede de saude mental. Em 2011, foi criado um grupo de
trabalho (GT) ainda na mesma proposta anterior (OLIVEIRA ET AL., 2017), sendo

importante destacar:

“Este novo GT possuia como meta a elaboragdo de protocolos com
parametros de atendimento a pessoas com TEA. Entretanto, querelas e
conflitos de diferentes ordens marcaram o desenvolvimento deste GT,
impedindo o alcance de um consenso minimo, que acabou por produzir ndo
um, mas dois documentos, ambos sob a chancela do MS, mas assinados por
areas técnicas distintas” (OLIVEIRA ET AL., 2017, P. 713)

Um dos documentos € denominado "Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do
Sistema Unico de Sa(de" e diz respeito ao campo da atencdo psicossocial; outro é
denominado de "Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (TEA)" e diz respeito ao campo da reabilitacdo. Apesar da relevancia de cada
documento, a construcdo de ambos marca a ndo superacao dos dissensos existentes entre essas
duas perspectivas. O Ministério da Salde ressalta a importancia da superacdo dos entraves das
politicas publicas existentes no que diz respeito ao TEA e seus direcionamentos (OLIVEIRA
ET AL., 2017).

Apesar dos dois documentos apresentarem um consenso em relacdo a tematica sobre o
desenvolvimento da autonomia e a reinsercdo social das pessoas com autismo, eles percorrem
caminhos diferentes. O documento "Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com

Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do
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Sistema Unico de Saude" compreende que ha uma necessidade de o trabalho ser realizado,
priorizando a articulagdo com os diferentes pontos de atengdo da rede de salde, sendo a
integralidade do cuidado o objetivo principal. Compreende-se 0 TEA como um transtorno
mental e destaca-se o papel do CAPSi no que diz respeito as atendimento psicossocial e a rede
de cuidado (OLIVEIRA ET AL., 2017).

Utiliza-se de estratégias clinicas diferenciadas, como também uma diversidade de
técnicas e métodos. Além de possuir uma vertente mais contextual e perceber como o
processo histérico do autismo se relaciona com a contemporaneidade, ha uma preocupacgéo
com o reducionismo do sujeito, criticando 0 uso excessivo do diagndstico e sistemas
classificatérios (OLIVEIRA ET AL., 2017),

“A Linha de cuidado para a atengdo as pessoas com transtornos do espectro
do autismo e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema
Unico de Saude é um documento com mais detalhes sobre os percursos do
TEA, da Saude Mental no Brasil desde a reforma psiquiatrica, e que destinos
podem ser construidos para as pessoas diagnosticadas com TEA, dentro da
Rede de Atengédo Psicossocial no SUS” (MAS, 2018, P. 92).

Sobre a vertente mais contextual, o entendimento é de que ndo serd apenas um servico
ou um equipamento que irdo proporcionar um enfrentamento das questdes relacionadas aos
sujeitos tdo estigmatizados socialmente. Mais do que pensar em caracteristicas especificas, o
documento priorizado pelo campo da atencdo psicossocial se propde pensar estratégias para a
promoc¢do da autonomia e da cidadania, sendo o trabalho em rede dentro do territorio
fundamental para tal elaboracdo (BRASIL, 2015).

Isso ndo significa dizer que ndo ha propostas de intervengdes; no entanto, elas sdo
construidas levando em consideracdo a singularidade de cada pessoa, 0 seu ambiente social,
as suas relacdes sociais e principalmente familiares, assim como as politicas pablicas do
campo da saude mental. Ou seja, ndo hd um modelo pré-estabelecido de como as situacoes
serdo direcionadas ja que € a partir dos atravessamentos diarios e da equipe multidisciplinar
que o trabalho sera construido e constantemente reformulado (BRASIL, 2015).

Em relacdo ao documento "Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (TEA)", vemos que este é construido com base na concepcéo
da funcionalidade: o principal objetivo do trabalho decorre das habilidades funcionais das
pessoas com autismo, através de atividades que possibilitem a habilitacdo ou a reabilitacéo,
entendidas como a via mais prejudicada. Além disso, destacam-se os fatores genéticos,
neurobioldgicos e psicossociais, enfatizando a psiquiatria classica e a neurologia. O

documento apresenta 0 autismo de uma forma mais sistematizada, com destaque para 0s
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indicadores comportamentais e de risco, voltando-se mais para o diagnostico (OLIVEIRA ET
AL., 2017), utilizando instrumentos de rastreamento para os indicadores clinicos dos sinais de
desenvolvimento (BRASIL, 2014). Podemos perceber tais caracteristicas no trecho a seguir

do documento:

“A avaliagdo sistematica do processo de habilitagdo/reabilitacio deve ser
pautada pela consideracdo da linguagem, dos sentimentos, dos pensamentos
e das formas que o paciente tem de se relacionar com as pessoas e com 0 seu
ambiente, bem como pela melhoria e pela ampliacdo das capacidades
funcionais do individuo em varios niveis e ao longo do tempo. Por exemplo:
na participacdo e no desempenho em atividades sociais cotidianas, na
autonomia para mobilidade, na capacidade de autocuidado e de trabalho, na
ampliagdo do uso de recursos pessoais e sociais, na qualidade de vida e na
comunicagdo. Em sintese, os ganhos funcionais e simbdlicos séo indicadores
centrais na avalia¢do da eficacia do tratamento” (BRASIL, 2014, P. 63).

Priorizado pelo campo da reabilitagdo, o documento faz referéncia ao autismo como
parte do campo das deficiéncias, priorizando o trabalho terapéutico pela via da reabilitagéo
(OLIVEIRAET AL., 2017). E pautado na importancia da identificacdo dos sinais precoces do
autismo, direcionada a aspectos anatomo-fisiologicos, com a deteccdo dos indicadores de
desenvolvimento e sinais de alerta, salientando a importancia de se observar caracteristicas
sugestivas de autismo, de acompanhar ¢ de intervir de forma mais imediata, “uma vez que os
resultados positivos em resposta a terapias sdo tdo mais significativos quanto mais
precocemente instituidos” (BRASIL, 2014, P. 16).

Apesar do campo da atencdo psicossocial ndo entender o autismo como uma
deficiéncia e perceber que o diagndstico pode trazer reducionismo ao sujeito, tal questdo pode
estar associada ao formato de construcdo desse diagndstico e énfase direcionada sobre. No
documento do campo da reabilitacdo, o diagnostico é construido de uma forma sistematica —
como ja mencionado — utilizando de classificacBes internacionais, como é o caso do CID, que
destaca as categorias diagndsticas baseando-se no entendimento de funcionalidade do sujeito.
Segundo as "Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (TEA)", o diagndstico atribui acentuada relevancia ao cotidiano das pessoas com
autismo e de seus familiares, descrevendo que tal informacdo facilita o acesso aos
“procedimentos, beneficios, terapéuticas, servigos especializados” (BRASIL, 2014, P. 55).

De acordo com o Ministério da Saude, depois que o diagndstico € estabelecido
propicia-se uma condicdo de inicio de intervencdo e orientacdo aos familiares e isso pode
promover resultados importantes para o desenvolvimento da crianga de modo a criar uma

autonomia em suas tarefas diarias e uma melhora em sua qualidade de vida. Nessa
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perspectiva, de uma abordagem mais especializada, os Centros Especializados em
Reabilitacdo (CER) aparecem como sendo relevantes ao tratamento de pessoas com autismo
(BRASIL, 2017).

Os CER destinam-se a trabalhar funcionalidades do sujeito, principalmente no que diz
respeito as suas atividades cotidianas como sua mobilidade, seu autocuidado incluindo a
higiene, seu trabalho, e sua comunicacdo. Eles entendem que quando se ha melhorias nas
funcionalidades, ha uma melhoria na qualidade de vida da pessoa. Além disso, procuram
desenvolver estratégias para recuperar as perdas funcionais que o sujeito ja apresenta, ou
desacelerar um dano da capacidade funcional. O foco do tratamento consiste nos processos
cognitivos, linguagem oral, escrita e verbal voltados para a comunicacéo (BRASIL, 2017).

Dentro dessa discussdo sobre saude mental de criangas e adolescentes, nos deparamos
com essas duas perspectivas que sao importantes. Apesar de terem seus pontos em comum,
apresentam divergéncias significativas na forma de olhar o autismo. As principais
divergéncias dizem respeito ao tipo de tratamento e nos interesses politicos e metodoldgicos,
como apontados anteriormente. Esse dissenso pode acabar resultando em um enfraquecimento
das redes de saude e em uma maior dificuldade de acesso as informacBes por parte dos

familiares.



50

CAPITULO IlI: Itinerario terapéutico e a pandemia de Covid-19

3.1 A construcao historica do itinerario terapéutico

O itinerario terapéutico (IT) faz parte de um complexo processo de escolha que
envolve as caracteristicas singulares do adoecimento, a dindmica familiar, a oferta de servicos
de salde e o contexto sociocultural no qual o sujeito esta inserido, influenciando o acesso e a
permanéncia nos servicos de salde. Principalmente nas sociedades complexas modernas, este
caminho é percorrido com mais possibilidades, j& que ha uma ampla gama de servigos
terapéuticos disponiveis - 0 chamado pluralismo médico. Estes servigos tentam enquadrar as
aflicdes dos pacientes dentro de modelos explicativos baseados em métodos e premissas
(ALVEZ; SOUZA, 1999):

“(...) itinerarios terapéuticos sdo constituidos por todos os movimentos
desencadeados por individuos ou grupos na preservacao ou recuperacao da
saude, que podem mobilizar diferentes recursos que incluem desde os
cuidados caseiros e praticas religiosas até os dispositivos biomédicos
predominantes (atengdo primaria, urgéncia, etc.). Referem-se a uma sucessao
de acontecimentos e tomada de decisfes que, tendo como objeto o
tratamento da enfermidade, constroi uma determinada trajetoria” (CABRAL
ET AL., 2011, P. 4434).

Os trabalhos pioneiros sobre o IT se organizaram no campo mais tradicional,
conhecido como comportamento do enfermo (illness behaviour). Este termo foi criado por
Mechanic e Volkart em 1960, que desenvolveram uma teoria baseada na premissa de que as
pessoas se orientam de forma racional, se voltando a satisfacdo das suas necessidades. Além
de racionalista, se constréi uma concepcdo que enfatiza o carater voluntarista e individualista
da acdo, sendo as escolhas realizadas a partir da avaliacdo do custo-beneficio (ALVEZ,;
SOUZA, 1999).

Outra vertente deste campo do comportamento do enfermo buscou pesquisar a
influéncia que os valores culturais exercem no processo de escolha das respostas sobre 0s
problemas de satde “(...) identificando os fatores culturais e/ou elementos cognitivos que
determinavam a busca por determinado tipo de tratamento ou agéncia de saude” (MANGIA;
MURAMOTO, 2008, P. 180).

O entendimento sobre as doengas e 0s processos terapéuticos sdo tradicionalmente
definidos a partir do conhecimento especializado, ou seja, de acordo com o modelo
biomédico. Em diversos contextos, este modelo € apresentado e defendido como o Unico

modelo existente para explicar as agdes dos sujeitos evidenciando a racionalidade, tomando-a



51

como oposto de um conhecimento leigo. Neste sentido, os estudos tradicionais sobre IT
colaboraram para que houvesse mudangas na forma de pensar escolhas e atitudes no campo da
salde, percebendo a importancia de incluir ndo apenas causas, sintomas e diagnosticos, bem
como os tratamentos de doencgas, mas também o comportamento que o0 sujeito tem ao estar
doente (ALVEZ; SOUZA, 1999).

No entanto, o destaque dado ao comportamento individual cedeu lugar a uma vertente
mais interativa da concepgéo de IT, influenciada pelos estudos sobre redes sociais. Em 1977,
Horowitz desenvolveu um estudo em que percebeu que sujeitos com uma rede de interagédo
informal interpessoal tendem a procurar menos os profissionais de satde. Além disso, ele
elucida a ideia de que os sujeitos que tém contato com pessoas que ndo se conhecem acabam
tendo uma maior fonte de informag&o e procurando por servigos de saude formais com maior
facilidade (ALVEZ; SOUZA, 1999).

Nessa trajetoria o ano de 1978 foi marcado por um trabalho na Africa, desenvolvido
por Janzen, responsavel pela criacdo do termo management group of therapy (grupo de gestéo
da terapia), utilizado para conceituar o grupo de parentes e amigos envolvidos quando uma
doenca atinge alguém de dentro do seu circulo social. Este grupo serve como meio de troca de
informacGes, apoio moral e base da tomada de algumas decisdes e providéncias. De acordo
com o grupo, ha uma maior ou menor probabilidade de buscar o atendimento médico ou
psiquiatrico (ALVEZ; SOUZA, 1999).

No mesmo ano, Kleinman propés um modelo para o estudo de praticas médicas e cura,
0 qual tem sido ainda muito utilizado atualmente. Este modelo recebeu o nome de “modelo
explicativo” que se baseou nas racionalizacdes construidas por perspectivas terapéuticas
distintas. Seu intuito foi repensar as interpretacbes que o sujeito faz sobre as doencas e 0sS
processos de tratamentos disponiveis na sociedade. Priorizava a experiéncia dos sintomas, 0s
modelos especificos de conduta do doente, as decisdes concernentes ao tratamento, as préaticas
terapéuticas e a avaliacdo de resultados (ALVEZ; SOUZA, 1999).

Em 1982, Blaxter e Paterson observaram que, em Aberdeen, mées de classe operéria
utilizavam o termo funcional para significar satde e doenca e que elas somente buscavam por
atendimento médico para seus filhos no momento que eles estavam impossibilitados de
realizar suas préprias tarefas cotidianas (ALVEZ; SOUZA, 1999).

Ainda dentro da 6tica do modelo explicativo, Harrel (1991) faz suposicfes sobre o
processo de escolha dos sujeitos relatando que eles interpretavam as formas de lidar com
certas doencas como “mais adequadas” para aquele tipo, considerando as alternativas

terapéuticas de acordo com a enfermidade (ALVEZ; SOUZA, 1999).
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No Brasil, os principais estudos sobre IT tiveram inicio entre os anos de 1980 e 1990,
com destaque para Montero (1985), Rabelo (1993) e Alves (1993) tendo como objetivo
central explorar a experiéncia de adoecimento e a busca pelo cuidado com o intuito da cura
dentro do sistema de satde (BELLATO ET AL., 2008).

“Ressaltamos os estudos de Montero (1985) que trazia em discussdo, em
plena era produtiva marxista, a “experiéncia vivida da doenca”,
evidenciando que esta se consubstancia perceptivelmente para o sujeito, nas
interrupgdes dos fluxos cotidianos, das rotinas domésticas ou produtivas,
sendo decorrente da imobilidade do corpo e produzindo efeitos de desordem
na organizacdo da vida familiar” (BELLATO ET AL., 2008, P. 167).

Em 2004, Reinaldo e Saeki encaram o itinerario terapéutico como trajetoria construida
a partir de episodios sucessivos dentro do processo saude-doenca almejando escolhas
consideradas como normais pela cultura. Elas trazem também um aspecto de reorientacdo que
0 sujeito vivencia no decorrer das alteragdes que a doenga ocasiona neste processo. Destacam
o papel da familia como sendo o principal “lugar de cuidado” tendo papel determinante nas
decisbes do sujeito. Ja Leite e Vasconcellos (2006) ressaltam que a familia ndo é uma
estrutura afastada de todos e que as decisdes também sdo construidas atraveés das redes sociais
das quais essa familia participa, assim como pelos sujeitos em sofrimento (BELLATO ET
AL., 2008).

No estudo de Gerhardt (2006), o uso do termo IT dialoga com a busca dos cuidados
terapéuticos de cada sujeito no intuito de alcancar a solucdo dos problemas de salde. A autora
apresenta este termo como pertencente a “trajetoria biografica” do sujeito, reconsiderando a
importancia do chamado determinismo cultural de estudos prévios (BELLATO ET AL.,
2008).

“(...) as discussdes sobre IT podem ser situadas em torno de dois eixos: um
primeiro em que se situam trabalhos que trazem uma perspectiva individual,
com énfase nas escolhas que o sujeito realiza e, assim sendo, determinando
certo itinerario; outro eixo, trabalhos em que o meio cultural é o
determinante que predomina nas escolhas possiveis para o sujeito. Contudo,
os estudos mais recentes vém relativizando este determinismo, tanto dos
sujeitos como da cultura no desenho dos IT, apresentando, cada vez mais a
articulagdo ou imbricagdo destes dois eixos” (BELLATO ET AL., 2008, P.
170).

Atualmente entende-se o conceito de IT como um trajeto de busca de cuidado sendo
este profissional ou ndo. E resultado de um processo de escolha do sujeito conforme a gama

de possibilidades existentes naquele periodo. Essas escolhas sdo relativas ja que podem ser
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limitadas pelos servicos de salde e pela sua estrutura, além da acessibilidade dos usuérios aos
locais de atendimento em satde (BELLATO ET AL., 2008).

Para interpretar um IT, € importante analisar 0s sujeitos e suas experiéncias sem perder
0 campo dos macroprocessos socioculturais. Ndo se pode apenas analisar um Unico grupo de
fatores e utilizar somente essa fonte de informacéo. Os dados obtidos muitas vezes podem nao
ser fidedignos porque frequentemente sdo combinadas diversas explicagdes e Varios
conhecimentos decorrentes do significado que as pessoas ddo aos acontecimentos. As
experiéncias e trajetorias devem ser vistas como um campo de possibilidades (ALVEZ;
SOUZA, 1999):

“Na interpretagdo de um determinado processo de escolha terapéutica, ¢
preciso que se apresente 0 sujeito desse processo como alguém que
compartilha com outros um estoque de crencas e receitas praticas para lidar
com o mundo, receitas estas que foram adquiridas (e ampliadas,
reformuladas ou mesmo descartadas) ao longo de uma trajetoria biografica
singular” (ALVEZ; SOUZA, 1999, P. 133).

Sobre a subjetividade de cada pessoa havera sempre uma perspectiva ndo alcancada
pela interpretacdo do pesquisador. Os sujeitos estabelecem suas acGes em um mundo
sociocultural construido a partir de um processo histdrico, sendo diferente para cada cultura e
sociedade, mas compartilhado por determinados grupos sociais (ALVEZ; SOUZA, 1999). “O
itinerario terapéutico € um fenbmeno por demais complexo para que possa ser subsumido a
generalidades que procedem pela descoberta de leis que ordenam o social” (ALVEZ;
SOUZA, 1999, P. 135).

Pode-se dizer que ha uma estrutura pré-construida em que os elementos séo vistos
como suposicbes basicas para certos grupos sociais e servem de referéncia para definir
processos individuais e coletivos. O reconhecimento dessa estrutura ndo a qualifica como
determinante das a¢des humanas (ALVEZ; SOUZA, 1999), pois “uma coisa ¢ o significado
objetivo de um dado fendmeno sociocultural definido por um padrao institucionalizado; outra
coisa, o modo particular como o individuo define a sua situagdo no seio dele” (ALVEZ;
SOUZA, 1999, P. 133).

Portanto, o conceito de IT diz respeito ao curso de a¢bes em que estdo presentes 0s
interesses, as emoc¢des e as atitudes circunstanciais para o tratamento das aflices. Nao
necessariamente se pode rotula-lo como um plano esquematizado; pelo contrario, é necessario
que o ator das ages articule suas vivéncias anteriores e tente interpreta-las com o momento
atual e com o seu conhecimento presente, tendo em vista que neste meio sao envolvidas tanto
as acOes quanto as interpretacOes destas (ALVEZ; SOUZA, 1999).
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3.2 Equipes de saude, papel dos familiares e escolhas do sujeito

A trajetéria percorrida no IT prioriza, muitas vezes, a busca pelo cuidado dentro das
instituicGes formais de salde. Dada a importancia e a dimensdo do SUS, € necessario que,
para além dessa busca, possamos refletir sobre a tensdo existente na relagdo entre os sujeitos e
essas instituicdes (BELLATO ET AL., 2008).

“(..) o que nos parece que precisa ser mudado é a apreensdo e
potencializacdo, por parte dos servigos de saude, das ligacBes construidas
pelos usuarios entre os diversos subsistemas de cura e cuidados; igualmente,
0 modo como cada um destes possibilita respostas a suas necessidades”
(BELLATO ET AL., 2008, P. 171).

Nessa relacéo tensional encontram-se a logica dos servigos de salde e a dos usuarios e
suas familias. O campo da atengdo a salde baseia-se nas praticas profissionais que em certa
medida, atendem as necessidades de cuidado da populacéo assistida, e a logica dos usuarios e
suas familias baseiam-se nas suas necessidades através de uma forma mais intuitiva em
relacdo as suas vivéncias tracando sua trajetdria prépria. No envolvimento dessas tensées o IT
é produzido, ndo sendo atribuido um papel de juncdo dessas l6gicas nem mesmo uma
oposicdo, mas composto através daquilo que foi mediado e elaborado a partir disso
(BELLATO ET AL., 2008).

No campo da saude mental, pode-se argumentar que investigar o desenvolvimento do
IT € perceber os variados modos por meio dos quais 0 sujeito lida com a sua enfermidade
mental. As ac¢Ges possibilitadas pelo IT sdo decorrentes de negociacdes diarias entre a pessoa,
o sofrimento e a sua rede social; estabelecidas a partir de situagcdes praticas que se tornam
necesséarias (MANGIA; YASUTAKI, 2008).

Frequentemente, o sujeito considerado com algum transtorno mental necessita de um
rearranjo em seu cotidiano e em sua rede social a partir do momento de eclosdo ou
agravamento da doenca, ou de inicio do tratamento. A forma como este compreende e
enfrenta tal situacdo € construida a partir da sua interacdo com o seu contexto, elemento que
tem uma participacao ativa, desde o momento que o transtorno é identificado até as escolhas
terapéuticas, incluindo a orientacdo e avaliacdo dessas escolhas. Em alguns casos, o papel
social do sujeito € reduzido ao rotulo de doente, e tudo aquilo que antes fazia parte do seu
cotidiano - como o trabalho, as tarefas domésticas e o autocuidado - passa a ser de
responsabilidade da sua rede social (MANGIA; YASUTAKI, 2008) ja que “(...) as redes
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sociais tém participagdo ativa na definicdo, administracdo e criacdo de estratégias de convivio
com a enfermidade” (MANGIA; YASUTAKI, 2008, P. 68).

Neste sentido, é importante que o circulo social das pessoas em sofrimento psiquico,
ou seja, todos os envolvidos neste processo de cuidado, validem e respeitem as suas escolhas
pessoais acerca de seu IT. Suas escolhas sdo decorrentes do desenvolvimento de autonomia,
que deve ser apoiada e motivada em todos os aspectos da vida - inclusive no dia-a-dia dos
servicos de saude (CARDOSO ET AL., 2016).

Com suas ambiguidades e contradigdes, o IT possibilita um entendimento mais
complexo das acBes em salde mental criadas pelos servicos substitutivos. Permite que a
trajetoria de vida do sujeito seja reconhecida e valorizada como algo primordial, tanto no
caminho social quanto institucional (MANGIA; YASUTAKI, 2008).

Para a analise do IT deve-se levar em consideracdo 0 que a pessoa acredita ser o
tratamento, ou seja, as projecoes individuais e a legitimacdo, que é como de fato o tratamento
ocorre. A partir de suas escolhas, 0 sujeito ira interpretar a sua situacao, suas agoes e o estado
de coisas resultantes (ALVEZ; SOUZA, 1999), ou seja:

“A compreensdo sobre como as pessoas e 0S grupos sociais realizam
escolhas e aderem ou ndo aos tratamentos, ou Seja, como constroem Seus
itinerarios terapéuticos, é fundamental para orientar as novas praticas em
saude. No geral, as dimensdes relativas aos contextos de vida dos usuarios e
suas historias escapam aos servicos e aos profissionais de salde, embora
sejam elas que definem as possibilidades de oferta e acesso aos servigos de
saude” (MANGIA; MURAMOTO, 2008, P. 179).

Cada pessoa entende a sua vivéncia através das suas acdes no cotidiano e busca
respostas simples para seu processo de adoecimento, que ndao pode ser resumido por uma
Unica forma coerente e ordenada de ideias (MANGIA; MURAMOTO, 2008). A forma como
0 sujeito compreende o0 processo de salde-doenca esta diretamente relacionada ao modo como
as praticas de cuidado se estabelecem - dentro das organizacdes, dos servigos de salde e das
redes sociais de apoio (CRUZ, 2011).

A sua maneira de explicar este processo também pode ndo mostrar coeréncia com as
acOes realizadas. Essa dimensdo ndo pode ser deixada de lado pelas equipes de salude e
precisa estar presente nas estratégias de cuidado, com o intuito de tornar validas as
experiéncias singulares como propulsoras dos processos de cuidado (MANGIA;
MURAMOTO, 2008).

Além disso, as equipes devem buscar entender quais sdo os dispositivos de cuidado

utilizados pelo paciente e sua familia ao enfrentarem alguma doenga e propor uma visdo mais
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ampla sobre 0 ambiente cultural dos usuérios dos servi¢os, com o intuito de trazer préticas e
alcancar resultados mais efetivos e funcionais (CABRAL ET AL., 2011). Uma reorientacéo
do tipo de escuta que é ofertado ao usuério também é um caminho importante a ser trilhado
juntamente com a percepcéo da sua histéria de vida (MANGIA; MURAMOTO, 2008).

O movimento de estudar e refletir sobre o cuidar em saide a partir do IT, pode
possibilitar a promog¢do de rupturas e as inovacdes na pratica do cuidado. Assim, certas
mudancas podem ocorrer em relacdo as estruturas curriculares dos profissionais de salde; aos
programas desenvolvidos para realizarem o cuidado integral; a organizacdo dos servicos de
salde mental; a importancia de um trabalho multidisciplinar e as novas estratégias de satde
da familia (MANGIA; MURAMOTO, 2008).

No que se refere especificamente ao cuidado em saude mental de criancas e
adolescentes, destacamos a importancia de compreender o IT dos usuarios e de seus
familiares/cuidadores como estratégia para ampliar 0s conhecimentos do campo e,
indiretamente, contribuir para a qualificacdo dos servicos prestados. Os estudos sobre IT séo
importantes para melhorar a qualidade do atendimento oferecido as criangas e adolescentes
das redes de atencdo a saude, visando fortalecer as redes sociais deste publico e o apoio
fornecido, alem de diminuir os riscos e a vulnerabilidade que estes sujeitos estdo expostos
(LUZ ET AL., 2019).

Estes estudos apontam que a busca da familia pela rede de saude geralmente ocorre
através da sinalizacdo da escola devido a dificuldade de aprendizagem, socializacdo ou
agressividade. Porém, uma pesquisa apontou que as escolas ndo participavam do
encaminhamento das criancas ao CAPSi (PEREIRA; ONOCKO-CAMPOS, 2019).

As pesquisas também destacam que o acolhimento junto com a criacdo de vinculos de
afeto e uma escuta mais efetiva possibilitam um avanco na construcdo do IT. No entanto,
alguns atravessamentos em relacdo ao cuidado territorizalizado e em rede — “escassez de
recursos e servigos, organizagdo do trabalho distinta, entendimentos discrepantes” — podem

dificultar o modelo proposto pela atencdo psicossocial (DELFINI ET AL., 2017).

“(...) a construgdo de um trabalho intersetorial vai muito além do
entendimento sobre o que € previsto na politica. Discutir redes significa falar
do que acontece no cotidiano dos CAPS, das dificuldades enfrentadas, das
diversas dimensdes das problematicas com que lidam, falar da missdao do
servigo, da politica, de legislagdo, falar de como ¢é trabalhar neste servico,
com aquela rede e com aqueles usuarios” (DELFINI ET AL., 2017).

Neste mesmo caminho sobre uma escuta mais efetiva, Favero-Nunes e Santos (2010)

debatem sobre uma dualidade entre os profissionais de salde e as maes das criangas com



57

autismo. Ao mesmo tempo em que hd um possivel despreparo dos profissionais em relacdo ao
funcionamento multiprofissional e em rede, o que pode acarretar um fendmeno chamado de
“peregrina¢do” - que sdo tentativas sucessivas de cuidado nas instituicdes tanto de salde
quanto educacionais - também pode-se perceber certa resisténcia das mdes ao ouvir as
orientacbes profissionais e ao tratamento construido através do IT (FAVERO-NUNES E
SANTOS, 2010).

3.3 A pandemia da Covid-19 e suas implicac6es

O surto de SARS-CoV-2 (Sindrome Respiratéria Aguda Grave de Coronavirus 2),
também denominada de Covid-19, teve seu inicio registrado em Wuhan, na China, em
dezembro de 2019. Em 30 janeiro de 2020, a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) definiu
0 momento como emergéncia da saude publica, decretando a pandemia em 11 de marco desse
mesmo ano (DE CARVALHO ET AL., 2020; FERNANDES ET AL., 2020; DA SILVA ET
AL., 2021).

Assim, 0 ano de 2020 foi marcado por uma pandemia da Covid-19 que perdura até os
dias de hoje. Trata-se de um virus de facil transmissdo que pode provocar no organismo uma
doenca infecciosa, podendo ser letal. Sua transmissibilidade pode ocorrer de trés principais
formas: contato direto com alguma pessoa contaminada, exposicdo a goticulas respiratorias
expelidas contendo virus e goticulas respiratérias menores suspensas no ar (DE CARVALHO
ET AL., 2020; FERNANDES ET AL., 2020; DA SILVA ET AL., 2021). Ainda, “se beneficia
da fragilidade imunolédgica para se desenvolver no organismo” (DA SILVA ET AL., 2021, P.
7).

No Brasil, a primeira notificacdo recebida pelo Ministério da Saude foi no dia 26 de
fevereiro de 2020, confirmando o primeiro caso (MEDRADO ET AL., 2021; BRASIL, 2020).
Em relacdo ao nimero total de casos confirmados, até o final da Semana Epidemiolégica n°
35, no dia 04 de setembro de 2021, havia 220.282.354 casos de Covid-19 no mundo, com um
total de 4.561.159 6bitos. Em dmbito nacional, neste mesmo periodo, havia 20.877.864 casos
confirmados e 583.362 de 6bitos (BRASIL, 2021).

Segundo o Ministério da Saude, o nimero de pessoas que pode atingir algum grau de
comprometimento psicopatologico dentro de uma epidemia fica entre um terco e metade da
populacdo, se ndo houver cuidados necessarios. Este cenario pode ser influenciado pelo
impacto psicossocial acometido nas pessoas durante este periodo, bem como pelo estado de

vulnerabilidade que essas se encontram (FIOCRUZ, 2020).
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As principais recomendacdes emitidas pelos especialistas e pesquisadores da area da
satude foram o distanciamento social, com restricdo da entrada e saida nos municipios, a
diminuicdo do contato entre as pessoas, na tentativa de reduzir a curva de contaminacao
(ARARIPE ET AL., 2019), e o uso obrigatdrio de mascara facial cobrindo o nariz e a boca.
Estas medidas protetivas foram necessarias para que 0s cientistas pudessem desenvolver a
vacina para imunizar a populacdo, diminuindo o agravamento da doenca (BARBOSA ET
AL., 2020). Também foram cruciais para que nao houvesse sobrecarga nos leitos hospitalares
e para evitar a escassez dos recursos disponiveis nos atendimentos em salde a populacéo.
Entretanto, este contexto de distanciamento social e isolamento pode intensificar os
sentimentos de desamparo, tédio, soliddo e tristeza (FIOCRUZ, 2020).

Este novo cenario trouxe mudancgas significativas no cotidiano de criancas e
adolescentes, como o fechamento das escolas e a diminui¢do das relagbes interpessoais. No
momento inicial da pandemia, houve divulgacdo de que as criangas ndo adoeciam com a
exposicdo ao virus, porém, seriam responsaveis por altas taxas de transmisséo do virus, sendo
chamadas de ‘super transmissoras’. “Um estudo publicado no inicio de margo de 2020 sugere
que as criancas sdo tdo propensas a se infectarem quanto os adultos, mas apresentam menos
sintomas ou risco de desenvolver doenca grave” (DE CARVALHO ET AL., 2020, P. 1).
Contudo, apesar desta faixa etaria ter uma menor de taxa de mortalidade quando comparada
principalmente aos idosos, foram acometidas implicacbes psicossociais a este publico
infantojuvenil, sendo necessario um olhar mais cuidadoso sobre as novas demandas
decorrentes deste tempo (FIOCRUZ, 2020), “forcando uma reformulagcdo do convivio e das
atividades” (MEDRADO ET AL., 2021, P. 516).

No que concerne ao campo da educacdo, em resposta ao fechamento das escolas, 0s
governos Federal, Estadual e Municipal desenvolveram aparatos legais e deliberacdes na
tentativa de reorganizar a estrutura curricular formal e continuar o trabalho educacional.
Desde entdo, este cenario vem sendo atravessado principalmente pela desigualdade
econbmica e social no que toca ao acesso a tecnologia e servicos online (DIAS ET AL.,
2021).

O ambiente familiar também foi afetado pelo desemprego, pelo adoecimento e/ou pelo
falecimento de pessoas préximas ou do proprio nucleo familiar, trazendo sofrimento psiquico
para estes sujeitos (FIOCRUZ, 2020). Além das experiéncias pessoais vividas, também houve
a influéncia do ambiente social e politico, acompanhados pelos noticiarios e pelas conversas
do cotidiano, o que acarretou mudangas comportamentais e reagdes emocionais nas criangas e

adolescentes, sendo exemplo disso as “dificuldades de concentracdo, irritabilidade, medo,
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inquietacdo, tédio, sensagdo de soliddo, alteragdes no padrdo de sono e alimentacdo”
(FIOCRUZ, 2020, P. 175).

Apesar deste publico ndo ser considerado como de maior risco, criangas com autismo
fazem parte do grupo de pessoas que, além de estarem mais expostas ao sofrimento psiquico
pelo isolamento social, podem se expor mais a contaminagdo pelo virus decorrente de
algumas dificuldades como lavar sempre as médos ou passar alcool em gel, usar mascaras ao
sair de casa, evitar 0 contato com objetos que possivelmente estdo contaminados, conseguir
estabelecer o isolamento social devido a necessidade de algumas atividades diarias que fazem
parte da rotina da crianca, entre outras situa¢es (FIOCRUZ, 2020).

Estas situacdes acabam expondo mais este grupo que ndo consegue atender todas as
orientagdes da OMS para evitar a taxa de transmissdo e contaminagdo. Com isso, 0S
familiares e cuidadores acabam sendo também mais expostos, ja que tém um contato proximo
com as criangas e os adolescentes com autismo, e por precisarem sair de casa na companhia
deles, geralmente ndo havendo alguém que possa os acompanhar durante a sua saida. Além
disso, criangas e adolescente com autismo possuem a demanda de continuarem com seus
acompanhamentos terapéuticos e profissionais. A descontinuidade de tais atividades propicia
um cenario de fragilidade para os familiares (GIVIGI ET AL., 2021, P. 631).

Os pais e os familiares também estdo sendo atravessados pelas implicacdes subjetivas
do momento, tendo como agravante as exigéncias do trabalho remoto, a instabilidade
financeira, 0 aumento do ndmero de desemprego, a manutencdo de uma casa e de seus
dependentes (FIOCRUZ, 2020), além das preocupacbes diretamente relacionadas com a
pandemia, como a contaminacéo, a sua hospitalizacéo e a de pessoas proximas, bem como seu
falecimento, especialmente quando sdo os principais cuidadores. Outros fatores também estéo

presentes neste contexto, como:

“(...) falta de acesso a internet, analfabetismo dos pais e/ou responsaveis,
rotinas de trabalho extensas, ndo compreensdo da natureza e importancia das
brincadeiras no desenvolvimento das criangas, dentre outros fatores que
impedem a efetivagao dessas atividades” (DIAS ET AL., 2021, P. 114).

E necessario aos familiares o entendimento de que, neste atual cenério, havera
momentos em que a paciéncia ira diminuir, assim como a ansiedade e a raiva poderao
aumentar (MEDRADO ET AL., 2021). Como uma estratégia para auxiliar estes cuidadores,
podemos pensar na organizagdo de uma rotina familiar, mesmo neste momento de pandemia
em que muitas atividades estdo sendo realizadas dentro de casa, de forma a aumentar a

percepcao do inicio e do término das tarefas. E importante estabelecer os horarios das criancas
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e dos adolescentes, como o horério de acordar e de dormir, de fazer as refeicbes e as
atividades escolares e domésticas, respeitando a faixa etéaria do sujeito (FIOCRUZ, 2020).

Nas atividades escolares, muitas escolas disponibilizaram o ensino remoto e algumas
ainda continuam oferecendo. Para as criancas e 0s adolescentes que possuem acesso a
internet, foi sugerido o acompanhamento das propostas educacionais, sem cobrancas para que
0 aprendizado fosse alcangado. Aconselhou-se que as aulas online fossem realizadas no
mesmo horario em que eles frequentavam a escola e algumas estratégias como a vestimenta
do uniforme e o horario do intervalo também puderam ser utilizadas para ajudar a adaptacdo
neste momento inicial da pandemia (BRITO ET AL., 2020; IASC, 2020).

Ainda, os horérios para descansar e brincar também precisaram ser priorizados. Ja o
uso das tecnologias foi repensado, pois através desta ferramenta foi possivel manter o contato
interpessoal no momento em que o distanciamento social se tornou necessario (FIOCRUZ,
2020; 1ASC, 2020), mesmo esse ndo substituindo a interacdo fisica do cuidado, como um
abraco (BARBOSA ET AL., 2020). A tecnologia pdde ser entendida como uma aliada,
principalmente para se manter o contato com a familia, os amigos e as atividades escolares
(BRITO ET AL., 2020, P. 4).

Esta organizacdo da rotina foi um mecanismo importante tanto para os familiares
quanto para as criancas e os adolescentes. Todavia, a flexibilidade precisou estar presente para
gue se aumentasse a compreensao e a tolerancia quando as regras de convivéncia nao fossem
realizadas. Explicar o cenario pandémico com linguagem adequada a faixa etaria e ao grau de
entendimento destes sujeitos se tornou fundamental, principalmente em relacdo as medidas
protetivas, mas também para dar espaco para seus sentimentos e suas emog¢des emergirem a
partir de uma compreensao apropriada sobre a pandemia (FIOCRUZ, 2020).

Neste momento, surgiram ddvidas nas criancas e nos adolescentes e coube aos pais
respondé-las evitando noticias alarmantes e os detalhes das informacbes (BRITO ET AL.,
2020; IASC, 2020). Um exemplo de recurso valido para explicar a pandemia para este publico
foram ‘videos explicativos e livrinhos de histéria sobre o coronavirus’, facilmente
encontrados na internet, desde que os familiares assistissem antes para ponderar sobre a
mensagem passada. Outro ponto importante de ser explicado foi a importancia da protecéao
dos idosos, principalmente para as criangas autistas que 0s avos participavam da rotina
(BRITO ET AL., 2020).

Os profissionais de sadde também enfrentaram desafios em suas praticas profissionais
e em suas relacBes pessoais, principalmente no momento inicial da pandemia. Além de serem

mais expostos ao risco de contagio, de contaminarem sua rede afetiva e ao momento de
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incertezas (BRASIL, 2020), também vivenciaram uma “maior demanda no ambiente de
trabalho, incluindo longas jornadas, aumento do numero de pacientes e ter que se manter
sempre atualizado com melhores préticas e informacdes sobre desenvolvimento do COVID-
19” (IASC, 2020, P. 3).

Além disso, houve uma reducdo significativa na grade de profissionais da rede de
satde mental, o que dificultou o acesso a algumas familias assistidas. No caso de criangas e
adolescentes com autismo, as recomendacdes encontradas sobre o sistema de salde eram que
os profissionais, principalmente o técnico de referéncia, oferecessem algum canal de
comunicagdo possivel para o acolhimento nesta fase de distanciamento social (FIOCRUZ,
2020; MAGRINI ET AL., 2020). Em relacdo ao funcionamentos dos Capsi, principalmente
no periodo inicial da pandemia:

“O impacto que a Pandemia ocasionou nos servigos de satde mental é
preocupante para 0s usuarios que necessitam de um cuidado continuo. Os
profissionais do Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil necessitam
adaptar-se a essa nova rotina, ocasionando a suspensdo por tempo
indeterminado, para evitar aglomeracGes fundamentado nos protocolos de
biosseguranca, os atendimentos com criancas, como também, a realizacdo de
grupos terapéuticos ou educativo e oficinas que era utilizado como um
recurso para o tratamento” (MAGRINI ET AL., 2020, P. 7).

Para o funcionamento dos Capsi, entéo, inicialmente se buscou desenvolver estratégias
de cuidado e intervencdo, priorizando o acolhimento dentro da instituicdo de criangas e
adolescentes que se encontravam em crise (MAGRINI ET AL., 2020). Ou seja, 0s
profissionais tiveram que restringir sua pratica profissional, o que pode gerar tensbes e
desconfortos dentro da prépria equipe (MAGRINI ET AL., 2020). Neste atual momento de
pandemia, muitos servigos retornaram ao funcionamento, porém, ainda com algumas
restricdes como o atendimento quinzenal e a suspensdo de alguns grupos terapéuticos. Nos
casos em gue se faz necessario o uso continuo de medicacdo, os atendimentos psiquiatricos
foram mantidos (BRITO ET AL., 2020).

As recomendac6es em relacdo aos servicos de saude mental foram de permanecer 0s
atendimentos de forma continua, mesmo que realizados através de canais remotos,
principalmente para 0s casos que apresentassem um maior risco de crises. Por isso, foi
necessario a criacdo de estratégias como as visitas domiciliares nos casos em que houvesse
algum agravamento do quadro clinico, sempre seguindo as recomendagdes sanitarias
(FIOCRUZ, 2020). Os servicos precisaram se adaptar ao novo formato de exercer a clinica,
repensando a atuacdo dos profissionais de saude de acordo com as novas demandas, sendo 0s

‘servicos moveis’ um dos recursos utilizados para manter a rede de cuidado e o apoio
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destinado as criancas autistas e seus familiares (IASC, 2020). Também foi recomendada a
organizagdo do ambiente em que a crianca vive e dos materiais que ela utiliza em suas tarefas
diérias. Repensar a forma como o ambiente é disposto, tal como a localizacdo dos moveis da
casa, se tornou importante para evitar acidentes domésticos e disponibilizar mais espacgo Util
para que a crianga pudesse usufruir melhor do espago (ARARIPE ET AL., 2019).

Ademais, coube aos profissionais orientarem os familiares em relacdo aos possiveis
agravamentos do sofrimento psiquico e as mudancas no comportamento das criangas e dos
adolescentes, articulando com as redes de atencdo nos casos de crise (FIOCRUZ, 2020;
MAGRINI ET AL., 2020). E sabido que este cenario pandémico potencializou angustias e,
como resultado, foram aumentadas as chances das criangas apresentarem quadros de insonia,
dificuldade na linguagem verbal, aumento da agitacdo, diminuicdo da fome, assim como o
sentimento de medo (FIOCRUZ, 2020).

Assim, se tornou fundamental repensar algumas praticas terapéuticas e escolares sob
esta nova perspectiva. Contudo, o principal objetivo foi preservar as habilidades
anteriormente compreendidas e perceber as possibilidades dentro do ndcleo familiar
(ARARIPE ET AL., 2019). Ou seja, o proposito ndo foi criar demandas e sobrecarregar ainda
mais os familiares, mas sim os ajudar no manejo do sofrimento psiquico e das adversidades
momentaneas possiveis de surgimento (FERNANDES ET AL., 2020).

Além das medidas protetivas, fundamentais para passarmos pela pandemia
principalmente em seu inicio, algumas alternativas puderam ser pensadas para diminuir
episodios de ansiedade, estresse e agressividade apresentados por criangas e adolescentes,
como caminhadas ao ar livre e brincadeiras em locais abertos em horarios de menor
movimentacdo das ruas, considerando a protecdo necessaria e possivel com o uso de alcool
em gel, mascaras e o distanciamento fisico dos demais. Mesmo que tais alternativas nao
estivessem sendo indicadas para a populacdo em geral, foram estratégias de cuidado viaveis
para prevenir o aumento da intensidade do sofrimento psiquico, sobretudo em criancas com
autismo (FERNANDES ET AL., 2020).

Sobre 0 uso de mascaras em criancas autistas, foi observado que dependendo do grau
de comprometimento, a insisténcia na tentativa de colocar a mascara pode gerar angustia e
possibilitar crises (FERNANDES ET AL., 2020). Com isso, desde o dia 02 de julho de 2020,
foi sancionada no Brasil a lei federal n® 14.019, isentando 0 uso de mascaras por pessoas com
autismo e pessoas com deficiéncias que apresentem um quadro inviavel para a utilizagdo das
mesmas (BRASIL 2020).
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O panorama mundial de pandemia que estamos vivendo é um cenario de muitas
incertezas, sendo necessario a constante criagdo de novas estratégias perante as novas
descobertas cientificas sobre a Covid-19, divulgadas a todo instante (MATTA ET AL., 2021).
Além disso, esta situacdo gerou grandes desafios para 0s sujeitos, que precisaram ressignificar
esta vivéncia trazendo sentido ao sofrimento que foram submetidos e criando estratégias que
possibilitassem uma diminuicdo dos impactos sobre a saide mental (LIMA, 2020).

Ainda ndo sabemos sobre as consequéncias psicossociais que serdo geradas a longo
prazo, principalmente no que diz respeito a salde mental de criancas e adolescentes. O que se
sabe atualmente é que a pandemia de Covid-19 vem ocasionando impactos emocionais e
sociais devido as novas demandas da realidade (MATTA ET AL., 2021) e, por isso, se torna
relevante o desenvolvimento de pesquisas na area (MEDRADO ET AL., 2021).

3.4 Revisdo de pesquisas similares

Uma importante estratégia utilizada na area de estudos sobre o IT é a narrativa em
primeira pessoa. Ela proporciona o alcance da perspectiva daqueles que vivenciam o
adoecimento, permitindo o acesso as experiéncias subjetivas da doenga, bem como os
diferentes modos de lidar e os caminhos percorridos no cuidado. No campo da saude mental,
as pesquisas com narrativas de usuarios tém se tornado uma crescente, servindo como fonte
de ampliacdo do conhecimento e tendo potencial para ajudar a reduzir os estigmas da doenca
mental, auxiliar o sujeito que lida com seu processo de adoecimento e criar possibilidades de
vida tanto presente quanto futura (SERPA JUNIOR ET AL., 2014).

Elas possibilitam perceber se determinada vivéncia, como a do transtorno, € vista pelo
proprio sujeito enquanto um adoecimento ou expressao de uma experiéncia de vida e/ou uma
marca de existéncia. Além de perceber se ha sofrimento com o diagnostico, permite-se
perceber, também, se o sofrimento é decorrente de consequéncias diretas ou indiretas na vida
do sujeito e de seus familiares. Um exemplo de sofrimento a partir de uma consequéncia
indireta seria aquele gerado pela reducdo das possibilidades de acdo e insercdo social do
sujeito, auséncia do seu emprego ou atividade atual em funcdo do diagnostico (SERPA
JUNIOR ET AL., 2014).

Dentro da area de estudo em satde mental, hd um grupo que precisa ser ressaltado: 0s
familiares dos sujeitos com transtorno mental. Cada vez mais se faz necessario abrir espacgos
de escuta para esse grupo, principalmente por assumir o principal papel de cuidador dentro do

processo terapéutico que o sujeito estd vivenciando. Pensando nessa demanda, este trabalho
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ira se basear nessa perspectiva da importancia familiar e quais sdo os atravessamentos
ocasionados por essa vivéncia do cuidado, assim como suas “estratégias de lida”. A narrativa
é uma ferramenta para permitir o acesso ao discurso da familia (DELGADO, 2014).

Na literatura pesquisada para este trabalho foram encontrados alguns estudos que
utilizaram as narrativas com familiares de criancas com autismo. No entanto, os achados
sobre estas duas tematicas tiveram um numero reduzido, trazendo, entdo, a necessidade de
ampliar a pesquisa incluindo estudos sobre familiares de criangas ou adultos com algum
transtorno mental. Os materiais encontrados e utilizados foram artigos cientificos e
dissertagdes académicas sendo as bases de dados consultadas a Biblioteca Eletronica
Cientifica Online (Scielo) e a Biblioteca Virtual em Saude-Psicologia (BVS-PSi), além do
repositorio institucional da Universidade Caxias do Sul (UCS), a biblioteca digital da PUC de
Campinas, o repositorio institucional da Universidade Estadual Paulista (UNESP), a
Biblioteca de Salde Publica da Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ) e o repositorio
institucional da Universidade Federal do Ceard (UFC). Abaixo serdo apresentados 0s
principais resultados de dez estudos realizados cujo ponto de encontro dialoga com a proposta
da escuta dos familiares que passam por situacdes de angustias na vivéncia com seus filhos, e
que muitas vezes ndo se sentem acolhidos e com um lugar de fala.

Lima et al. (2020) publicou um trabalho baseado em uma coleta de dados de uma
pesquisa qualitativa realizada em catorze Capsi’s da regido metropolitana do Rio de Janeiro
no ano de 2011. Neste trabalho mais recente (2020), foram vinte e nove familiares envolvidos,
em sua maioria mulheres. Para a coleta de dados, “foram realizados trés grupos focais,
organizados por regido, cada um agrupando familiares dos Capsi da capital (Rio de Janeiro),
da Regido Metropolitana | (Baixada Fluminense) e da Regido Metropolitana Il (Niterdi, Séo
Gongalo e Itaborai)” (LIMA ET AL., 2020, P. 146). Os autores utilizaram dois temas — “o
protagonismo e a participacdo dos familiares nos processos de cuidado” e “as barreiras no
acesso e na continuidade do tratamento no Capsi” — para a realizacdo do trabalho e foram
retiradas as narrativas mais proximas aos temas da pesquisa inicial (LIMA ET AL., 2020).

A primeira categoria selecionada se divide em duas subcategorias, sendo elas:
“ativismo, mobilizacio e direitos” e “participagdo no tratamento e cuidado aos familiares”. E
possivel perceber nestes resultados que alguns familiares participam ativamente dos
movimentos sociais em relagdo a construgdo de politicas publicas. No entanto, ainda se faz
necessario tanto uma maior presenca dos familiares quanto um maior apoio dos préprios
trabalhadores do servigco. Além disso, eles reconhecem a necessidade de engajamento dos pais

no projeto terapéutico das criancas e consideram o Capsi como um local de “amparo e
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suporte” (LIMA ET AL., 2020). Contudo “os familiares ressaltam a importancia dos
atendimentos grupais como espagos de expressdo de sentimentos, experiéncia de
pertencimento e de compartilhamento de dificuldades, conhecimento e ideias a respeito de si e
de seus filhos” (LIMA ET AL., 2020, P. 148).

A segunda categoria também se divide em duas subcategorias, sendo elas: “acesso e
acolhimento” e “estrutura fisica e frequéncia”. O cerne desta categoria esta relacionado a
dificuldade de acessibilidade ao servico e de contato inicial com a equipe, além dos
atravessamentos encontrados para que o tratamento ndo seja interrompido. Os familiares
destacam a facilidade para 0 agendamento da entrevista inicial e o acolhimento realizado pelo
Capsi; porém, também séo atribuidas barreiras neste percurso, como a falta de vagas que
muitas vezes leva ao atendimento em unidades distantes de suas residéncias (LIMA ET AL.,
2020). Com isso, “o beneficio do passe livre nos transportes publicos é indispensavel para
muitos casos” (LIMA ET AL., 2020, P. 150). A estrutura fisica do Capsi também foi
mencionada nos relatos, se apontando fatores como necessidade de reforma, auséncia de
bebedouro e lanche para as criangas, nimero reduzido de banheiros, duracao e frequéncia dos
atendimentos (LIMA ET AL., 2020). Contudo:

“Varios familiares reconheceram o esfor¢o dos profissionais ¢ ndo os
culparam pela situagdo ‘precaria’ — palavra muito usada por eles. Houve um
sentimento de empatia e compreensdo que perpassava todos os relatos sobre
0 desempenho dos profissionais, a despeito dos problemas de estrutura e da
falta ou sobrecargados trabalhadores” (LIMA ET AL., 2020, P. 151).

Nascimento (2020) publicou um trabalho no mesmo ano, fruto da sua dissertacdo de
mestrado em que analisa trés Capsi localizados no municipio do Rio de Janeiro. Trata-se de
uma pesquisa qualitativa realizada através de uma entrevista semiestruturada com oito
familiares de criancas autistas. Entre os resultados mais pertinentes para serem apresentados
nesse atual trabalho podemos encontrar como os familiares chegaram até o CAPSi. A maioria
foi encaminhada através da propria rede de saide do municipio e nenhum dos participantes
procurou 0 CAPSi como sendo o primeiro servico de contato. Ao serem questionados sobre
quais as atividades que seus filhos realizavam, alguns conseguiam informar quais eram e 0
objetivo do trabalho enquanto outros relataram sentir falta de poderem acompanhar as
atividades mais de perto. Outra questdo trazidas por eles relaciona-se com a duracdo e a
frequéncia dos atendimentos que consideram como sendo reduzido (NASCIMENTO, 2020).

Sobre as atividades realizadas dentro do territdrio, alguns disseram que procuram

outros locais de convivéncia para seus filhos porém que isso ndo € algo estimulado pelo
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CAPSI e que se sentem satisfeitos quando o local realiza festividades pois tem a oportunidade
de verem as criangas interagindo. Nos resultados aparecem o tema sobre o principal cuidador
destinar os cuidados exclusivamente a crianga, se distanciando de si, e na expectativa de com
0 tratamento possa ajudar no desenvolvimento da autonomia (NASCIMENTO, 2020).

Sobre a dindmica do CAPSI, parece haver um cuidado destinado aos responsaveis,
porém alguns preferem a troca entre os préprios familiares e dizem que gostariam de ser
atendidos por um equipe diferente da que acompanha seus filhos. Eles relatam que a falta de
pagamento dos servidores dificulta o acompanhamento das criangcas no Servico
(NASCIMENTO, 2020).

Fadda e Cury (2019) publicaram uma pesquisa realizada no interior do estado de
Minas Gerais com onze familiares de criancas que frequentavam uma escola estadual de
ensino fundamental. Assim como na pesquisa supracitada, a maioria dos participantes também
eram mulheres, sendo sete maes, um pai e um casal. “O processo experiencial dos
participantes, apreendido pela pesquisadora a partir dos encontros e escrito sob a forma de
narrativas, desdobrou-se em cinco elementos significativos principais” (FADDA; CURRY,
2019, P. 4).

As cinco categorias selecionadas foram: “o diagndstico como desencadeador de uma
nova compreensao sobre o filho”, “relacdo de exclusividade das maes com o filho
diagnosticado com autismo”, “as maes descuidando-se de si mesmas para cuidarem bem do
filho”, “brincadeiras compartilhadas tornam o relacionamento com o filho mais gratificante”,
e “a escola como contexto de cuidado com o filho e percebida como um elo confidvel com a
comunidade” (FADDA; CURRY, 2019).

Sobre “o diagndstico como desencadeador de uma nova compreensdo sobre o filho”,
as autoras relataram que os familiares sairam um pouco do tema proposto, porém, isso se
tornou importante para que eles refletissem sobre o percurso trilhado reelaborando sua prépria
vivéncia (FADDA; CURRY, 2019). “Com isso, uma nova possibilidade abriu-se: a de uma
percepcdo mais integrada do filho com os sinais clinicos do autismo, abracando-o em sua
inteireza” (FADDA; CURRY, 2019, P. 5).

O eixo “relagdo de exclusividade das maes com o filho diagnosticado com autismo”
possibilitou que os familiares falassem sobre os seus medos em relacdo ao futuro de seus
filhos, principalmente se fossem incapazes de cuidar deles. A “solidao” e o “isolamento”
parecem acompanhar as maes em sua trajetoria; elas se queixam de se sentirem confinadas em
casa tanto pela aversdo de seus filhos & movimentacdo externa quanto pelos estigmas sociais
representados nos olhares das pessoas (FADDA; CURRY, 2019).
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O tema “as maes descuidando-se de si mesmas para cuidarem bem do filho” apareceu
como um dos elementos significativos encontrados. Discute-se sobre as mées acabarem
abdicando de tarefas de autocuidado por haver o entendimento de que todo o tempo deve ser
destinado aos cuidados da crianca (FADDA; CURRY, 2019). Apesar disso, “havia
igualmente um pedido implicito para que se olhasse para eles [filhos] e para seu sofrimento”
(FADDA; CURRY, 2019, P. 6).

Na categoria “brincadeiras compartilhadas tornam o relacionamento com o filho mais
gratificante”, foi identificado o papel da participacdo dos familiares nas brincadeiras de seus
filhos. “Nas vezes em que se dispuseram a brincar ou jogar com o filho, demonstraram alegria
ao narrar essas vivéncias, ainda que tivessem sido iniciadas por pena do filho ser tdo sozinho”
(FADDA; CURRY, 2019, P. 6). Neste momento de brincadeiras, as mées estdo mais
presentes na interacdo com seus filhos, saindo por um momento do papel de cuidadora para
estabelecerem uma relagdo mais proxima; no entanto, ao relatarem isso, ndo parecem perceber
a possibilidade de brincarem com seus filhos, reclamando que eles ndo tém amigos para
brincar (FADDA; CURRY, 2019).

Sobre “a escola como contexto de cuidado com o filho e percebida como um elo
confidvel com a comunidade”, a escola foi considerada como um “apoio social” que os pais
podem contar, assim como o momento de descanso diario (FADDA; CURRY, 2019). Eles
relataram que “ndo procuravam uma escola qualquer para que o filho passasse um tempo
longe e conseguissem descanso. Importava que fosse uma escola na qual eles percebessem um
compromisso com o desenvolvimento do filho e respeito por parte dos funcionarios”
(FADDA; CURRY, 2019, P. 7).

Ribeiro (2019) publicou uma pesquisa qualitativa realizada a partir de entrevistas
semiestruturadas em grupo tendo a participacdo de dezenove familiares de criancas e
adolescentes que estavam sendo acompanhados por um CAPSi de um municipio de médio
porte. O trabalho objetivava investigar quatro principais temas como: “as percepcdes € modos
de lidar com os problemas das criangas e dos adolescentes”, “os processos que desencadearam
a busca pelo CAPSi”, “os modos de nomeacgdo/apreensdo dos problemas” e “as vivéncias
relacionadas ao CAPSi” (RIBEIRO, 2019).

Os pais entrevistados apresentam a sensacdo de culpa diante das dificuldades
enfrentadas por seus filhos, envolvendo-se diretamente na busca por solugdes para 0s
problemas. Nos resultados aparece a questdo do saber médico invalidar as percepcdes
maternas sobre 0s comportamentos das crian¢as ou suas emogdes, adjetivando essas maes

como “doida”. Essas percepcOes surgem geralmente quando h& mudangas nos
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comportamentos de seus filhos principalmente sendo diferente daquilo que os responsaveis
esperam, e um dos aspectos mais apontados foi a agressividade (RIBEIRO, 2019).

Antes de chegarem ao Capsi, a maioria passou por outros servicos de salde tanto
municipais quanto privados, havendo um desconhecimento do acesso ao Capsi por demanda
espontdnea. Em relacdo ao acolhimento oferecido pelo local, 0os responsaveis parecem
entender de forma positiva no que diz respeito ao tratamento e melhora das criangas, e mesmo
que perguntados sobre si, direcionavam suas respostas aos seus filhos. Apesar disso, nao
parece haver um trabalho efetivo em rede com os demais servigcos do municipio (RIBEIRO,
2019).

Bassotto (2018) realizou uma pesquisa qualitativa de carater exploratério, tendo o seu
delineamento como uma pesquisa bibliografica. O objetivo principal deste trabalho foi
investigar como era a dinamica escolar e a inclusdo das criancas com autismo a partir da
perspectiva das mdes. A preferéncia pelas maes se baseou no entendimento de que elas estéo
diretamente implicadas no desenvolvimento do filho em todas as fases de sua vida. As buscas
pelas narrativas se deram a partir de obras publicadas no Brasil, nas quais os sujeitos da
pesquisa fossem as maes. O autor encontrou dezesseis titulos até o més de junho de 2016
(BASSOTTO, 2018).

Dentre os resultados, destaca-se a importancia do convivio familiar mais proximo com
a escola, principalmente das maes, ja que a percepcdo do distanciamento pode provocar
insegurancas sobre a escolarizacdo de seus filhos. Além disso, essa aproximacao atua como
um suporte para a construcao de préaticas escolares. Do ponto de vista das maes é fundamental
o trabalho colaborativo entre a escola e os profissionais de saude, desconstruindo barreiras
para possibilitar um melhor entendimento sobre a crianca com autismo. Também apareceram
questdes do suporte dos profissionais da salde as familias, que, através de orientacGes,
auxiliaram os familiares a conviverem melhor no grupo familiar e fora dele (BASSOTTO,
2018).

Sobre a maternidade surgem aspectos como culpa, aceitacdo ou rejeicdao, medos,
desejos e aspiracdes. No processo de gestacdo, os pais desejam um filho que eles considerem
como perfeito em relacdo aos atributos fisicos e intelectuais. Ao se verem com a confirmacao
do diagnostico de autismo, algumas mudancas vém a tona na familia, principalmente para as
mées que irdo enfrentar uma nova realidade antes desconhecida (BASSOTTO, 2018).

Um dos desafios encontrados pelos pais descritos na pesquisa € a caracterizagdo de
“exagerados”, dada a eles pelos profissionais de satide. Desconsideram-se suas expectativas,

assim como suas crencas e cultura em relacdo ao autismo. Outra importante questdo
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pesquisada foi a preocupacdo com as politicas publicas e econdmicas, visto que, na fase da
infancia, a crianga com autismo recebe o amparo da familia. No entanto, essas criangas

chegardo a fase adulta e precisardo ser asseguradas (BASSOTTO, 2018), de modo que:

“Nesse sentido, as familias de filhos com TEA percebem que muitas
oportunidades ndo sdo igualmente oferecidas e isso causa sofrimento,
podendo mobiliz&-las no sentido de buscar alternativas ou paralisa-las
guando se depararem com entraves que a sociedade estabelece, visto que, em
certos momentos, parecem intransponiveis (...)” (BASSOTTO, 2018, P. 91).

A autora destaca que as maes de criangas com autismo tém 0s mesmos anseios de
outras maes, porém para elas sdo destinadas obrigaces diversas, sendo a principal delas o
acompanhamento de seu filho por toda a vida. Com isso, percebe-se a importancia de um
cuidado especial a essas maes e familias, pois, com o diagndstico da crianca, suas vidas
passam por uma transformacéo tanto interna quanto social (BASSOTTO, 2018).

Na literatura, também foi encontrado um estudo de 2018, realizado por Mapelli et al,
que buscou conhecer a experiéncia da familia no cuidado da crianga com autismo e discutir
possibilidades de cuidado em saude. A pesquisa foi realizada com vinte e dois participantes de
quinze familias residentes de dois municipios do interior do Estado de Séo Paulo. O contato
inicial com esses familiares se deu a partir de uma unidade de satude de um dos municipios
estudados (MAPELLI ET AL, 2018).

A estratégia de coleta de dados foi 0o uso de entrevistas semiestruturadas, com a
possibilidade de o entrevistado narrar acerca do tema proposto. Foram realizadas no local de
escolha dos familiares, sendo nove delas realizadas na unidade de saude e seis em domicilio.
O método utilizado foi o de Analise de Narrativas, permitindo selecionar duas categorias: 0
processo diagnostico - comportamentos inusuais e relacdes duais e cuidado com a crianca
com autismo - relagdes e prospeccdo para o futuro. Além disso, cinco subcategorias também
foram encontradas. Na primeira categoria apontada, as subcategorias foram: comportamentos
da crianca e o diagnostico; e profissionais e a incerteza diagnostica. Ja na segunda categoria,
as subcategorias foram: cuidado e relac6es intrafamiliares; cuidado e relaces extrafamiliares;
e esperanca na caminhada (MAPELLI ET AL, 2018)

Sobre os “comportamentos da crianca e o diagndstico”, os autores trazem a
perspectiva que a busca por um diagndstico se inicia a partir da dificuldade da familia de
interpretar os simbolos expressados pelas criangas com autismo durante as suas interacdes
sociais. O diagnostico, entdo, passa a ser o elemento intensamente buscado pelos familiares e,

quando se deparam com a auséncia dele ou com algum contrassenso na definicéo, se veem em
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um cenério de duvidas e incertezas responsabilizando os profissionais de salude por esse
desfecho. E isso irda configurar a subcategoria: profissionais e a incerteza diagndstica
(MAPELLI ET AL, 2018).

Antes dessa busca incessante, muitos pais entendem certos comportamentos da crianga
como pertecentes a realidade dela e a sua personalidade, ndo o associando a algum transtorno.
Mesmo em uma sociedade com um modelo médico tdo enraizado, houve uma recusa inicial
do entendimento sobre o diagndstico de autismo por parte dos familiares (MAPELLI ET AL,
2018).

As médes foram percebidas como o principal familiar responsavel por prover o cuidado
com o intuito de potencializar o desenvolvimento infantil. Isso aparece na subcategoria:
cuidado e relagdes intrafamiliares. Junto a isso encontra-se 0 medo por ndo conseguir realizar
aquilo que ela julga necessario fazer nos cuidados a crianca. O pai aparece nesse estudo como
um familiar com participacdo menos ativa e atuando na retaguarda do cuidado (MAPELLI ET
AL, 2018).

Alguns dos resultados - dentro da subcategoria cuidado e relacbes extrafamiliares -
apontaram para uma rejeicdo social tanto para as criancas quanto para seus familiares desde a
descoberta do autismo. Sendo relatado por eles que com o diagnostico de seus filhos situacdes
de desprezo e preconceito sdo vivenciadas. Simultaneo a esses fatores, a busca pelo
diagnostico dentro do IT acaba contribuindo também para o isolamento social devido a falta
de suporte e entendimento por parte da sua rede social (MAPELLI ET AL, 2018).

No tema “esperan¢a na caminhada”, a crenca em Deus e as praticas religiosas possuem
um papel de fortalecimento da resisténcia para a lida cotidiana, assim como de proporcionar
fé para as familias se manterem orientadas a continuar os cuidados direcionados aos seus
filhos (MAPELLI ET AL, 2018).

No ano de 2016, Farias realizou uma pesquisa qualitativa apresentada em sua
dissertacdo de mestrado que utiliza como recurso investigativo a entrevista semiestruturada
com o objetivo de emergir as falas dos familiares considerados como cuidadores, tendo como
predominancia sujeitos do sexo feminino. Apds a coleta de dados os resultados foram
discutidos a partir de trés eixos tematicos: “o cuidar para os familiares cuidadores”, “a
experiéncia de ser familiar cuidador” e “a participa¢do do familiar cuidador no Caps infantil”
(FARIAS, 2016).

O primeiro eixo tematico aborda o entendimento dos familiares de que o0s sujeitos a
serem cuidados possuem uma vida de dependéncia e ndo possuem plena capacidade de

exercer suas tarefas diérias, portanto assumem uma posicdo de controle na vida das criancas e
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dos adolescentes. As maes ndo problematizam o lugar de principal cuidadora e sentem prazer
ao perceber que estdo auxiliando o desenvolvimento de seus filhos (FARIAS, 2016).

No segundo eixo tematico, o familiar ao relatar a sua experiéncia como cuidador
acabava associando com a sua trajetéria desde o momento que perceberam alguns
comportamentos especificos, a procura por um acompanhamento profissional, a construgdo do
diagndstico até a chegada ao Capsi. A observacdo inicial levou os cuidadores a procurarem
orientacdo profissional, sendo mobilizados pelo entendimento de serem 0s responsaveis por
esses sujeitos. Os fatores fisicos mais citados por esses familiares foi a sensacdo de cansaco e
de desgaste ocasionados pela sobrecarga fisica e emocional, além da variacdo do medo e da
tristeza com o prazer e a satisfacdo ocasionados quando ha a superacdo de algum obstaculo
(FARIAS, 2016).

No ultimo eixo tematico, ha o entendimento do Capsi como um lugar de criacdo de
novas relacdes e espacos de troca com outros familiares que partilham de vivéncias similares.
Durante os atendimentos das criancas e dos adolescentes, ocorre a realizacdo de grupos de
familiares, que assumem um papel de acolhimento e identificacdo. Apesar disso, 0S
entrevistados reconhecem o tratamento realizado no Capsi como sendo majoritariamente um
local de intervengdes médicas. Entre as dificuldades mencionadas encontram-se a
instabilidade do quadro de funcionarios com contrato de servi¢o temporario e isso dificulta o
estabelecimento de vinculos com o puablico infantojuvenil, podendo agravar determinados
quadros clinicos com a mudanca do profissional. Os familiares também relataram sobre o
espacamento de tempo entre as consultas por causa da alta demanda e um nimero reduzido de
profissionais, assim como a distancia entre o Capsi e o local onde residem (FARIAS, 2016).

Em 2015, Dester realizou uma pesquisa que trabalha sobre esta tematica das narrativas
com familiares de usuarios da rede de saude mental, investigando os sentidos afetivo-
emocionais que atravessam a experiéncia parental frente ao diagndstico de autismo nos filhos.
Esse estudo é baseado na pesquisa qualitativa com o uso de narrativas interativas que, alem de
promover a aproximacdo da experiéncia emocional parental, também promovem a producéo
de novos sentidos para a condicdo de ter um filho com autismo (DESTER, 2015).

Dois casais heterossexuais e trés maes foram os participantes do estudo, todos com
mais de dezoito anos e com diagndstico prévio de até um ano antes da realizacdo das
entrevistas, totalizando sete participantes. As narrativas interativas desses participantes foram
coletadas e articuladas com o material tedrico da pesquisa e da literatura cientifica envolvida.

A partir disso, o contetdo foi organizado em campos (DESTER, 2015).
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Foram encontrados quatro campos de significados, sendo eles nomeados em frases ou
expressfes: um pogo profundo; tudo comegou a se encaixar; a quem recorrer? e
(re)planejando o futuro. “Um pogo profundo” diz respeito ao primeiro contato com o
diagndstico do filho. Nesse momento 0s pais entram em contato com a angustia pelo
desconhecido, principalmente por entenderem que, no autismo, ha mais perguntas do que
respostas. Mesmo com a busca de informacgfes, 0s pais apresentam resisténcia para o
entendimento do que é a vivéncia de uma crianga com autismo, ndo acreditando no
diagndstico que recebem. Ao mesmo tempo que receber o diagndstico parece assustar, ha
relatos de que orienta os pais a procurar profissionais de satde (DESTER, 2015).

O campo de significado “tudo comegou a se encaixar” descreve o momento que 0s
pais comecam a compreender 0 que antes ndo fazia sentido. Os pais comegam a criar
estratégias para lidar com certos comportamentos do filho que antes os deixavam assustados.
Nessa fase, o sentimento de culpa se faz presente por entenderem que tém responsabilidade
sobre o diagndstico do filho. Também ¢é ressaltado o constrangimento social por parte desses
familiares. Uma das mées entrevistada relata o seu costume de explicar para as pessoas na rua
que seu filho € uma crianca autista com o intuito de que essas pessoas ndo entendam que ele é
“mal educado” (DESTER, 2015).

“A quem recorrer?” foi uma das perguntas mais apontadas nas entrevistas tanto na
definicdo do diagndstico quanto na construcdo do processo terapéutico, configurando um
campo de ddvidas sobre a ajuda esperada. Esses pais se depararam com profissionais que
culparam a mée por ter uma criangca com autismo, justificando que seu primeiro filho nédo é
uma crianca autista. Eles relataram a dificuldade de encontrar profissionais de salde
qualificados que oferecam apoio e que estabelecam uma relacdo de confianca (DESTER,
2015).

O campo “(re)planejando o futuro” levantou questdes sobre o planejamento e
expectativas destinados ao filho. Apesar de algumas expectativas parentais persistirem, se faz
necessario repensa-las para essa nova realidade levando-se em consideracdo as possibilidades
existentes dentro da dindmica familiar (DESTER, 2015).

Ainda em 2015, Pizano realizou uma pesquisa no CAPS | localizado na cidade de
Bauru, cujo referencial tedrico foi o da Psicologia Histérico-Cultural. Participaram da
entrevista os familiares dos usuérios que iniciaram no servigo entre 27 de janeiro de 2014 a 03
de abril de 2014. O namero total de participantes da pesquisa foi de sete familiares, dentre as

cento e trinta e seis pessoas que foram atendidas no acolhimento (PIZANO, 2015).



73

A partir da leitura da transcricdo das entrevistas, buscou-se encontrar categorias dos
temas trabalhados. Também houve a procura por identificar os significados que os familiares
tinham no decorrer da sua vivéncia sobre o adoecimento e a busca dos cuidados em saude
mental, chegando, com isso, as dificuldades e potencialidades encontradas na relagdo entre o
cuidado familiar e a rede de saude mental (P1IZANO, 2015).

Em relacdo ao processo de adoecimento, surgiram trés principais nucleos de
significacdo: gravidez e crencas populares, ressentimento e acimulo de vivéncias e situacao
limite. Como uma das crencas, os familiares apontaram que o sofrimento psiquico de seus
filhos se iniciou durante a gestacdo, assim como no momento do parto. Este entendimento
desencadeou comportamentos de agressividade, dores de cabeca, isolamento e choro nas
mées. A gravidez é entendida através de uma crenca popular com o significado de
adoecimento; falas como “abrir os ossos do quadril” e “quebrar o resguardo” foram atribuidas
a alguma enfermidade (PIZANO, 2015).

O significado de “ressentimento” é levantado por alguns familiares ao entenderem que
certos atravessamentos presentes nas relacGes afetivas desencadeiam o adoecimento do
sujeito, baseando-se assim em uma via unica de explicacdo do fen6meno. Alguns relatos
evidenciam a dificuldade de ter contato com os sentimentos de magoa pela familia e de ndo
saber perdoar como a causa da eclosao do sofrimento psiquico (PIZANO, 2015).

No entanto, outro nucleo que se destaca diz respeito ao “acumulo de vivéncias e
situagdo limite”, em que alguns familiares entendem o adoecimento como sendo resultante da
historia de vida do sujeito, do contexto social em que ele é inserido e da sua vivéncia. Eles
entendem, de fato, como um processo e ndao como um acontecimento de surgimento
inesperado (PIZANO, 2015).

A pesquisa discutiu também a importancia do engajamento entre a familia e os
profissionais de salde mental. Para além da culpabilizacdo vigente que é direcionada a
familia, mostrou-se que tais profissionais vém estabelecendo uma relacdo de parceria
almejando a construcdo coletiva do itinerario terapéutico e a criacdo de recursos para 0S
familiares lidarem com o sofrimento (PIZANO, 2015).

No ano de 2014, Delgado publicou um artigo a partir de resultados preliminares de
uma pesquisa de extensdo realizada com os servi¢os municipais de saude mental da regido
metropolitana do Rio de Janeiro, focando nos familiares de usuarios do CAPS. O projeto foi
intitulado de Familiares Parceiros do Cuidado (FPC) tendo inicio em agosto de 2011
(DELGADO, 2014).
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Para o artigo citado, foram utilizados materiais de grupos focais realizados nos trés
primeiros ciclos de encontros, ao longo de doze sessdes. Participaram desta etapa cento e
quinze familiares com critério de inclusdo: ser familiar de usuérios de CAPS e aceitar
participar do projeto. A metodologia qualitativa foi utilizada com observacdo e analise dos
relatos de experiéncia. Todo o material coletado nos grupos foi transcrito, categorizado e
identificado em grupos de significado, através da analise de contetido (DELGADO, 2014).

As mées apareceram, na maioria das vezes, como sendo o principal familiar
responsavel pelo cuidado, dentre os resultados discutidos. Metade dos participantes tinham o
estado civil casado e mais da metade relatou “facilidade” ou “muita facilidade” de acesso ao
CAPS. Eles também qualificaram a vivéncia com uma pessoa com transtorno mental grave
como “dificil”, “estressante” e de “sobrecarga”, sendo tais aspectos mais apontados no inicio
da doenga, durante uma “crise” ou no agravamento dos sintomas (DELGADO, 2014).

O inicio do itinerario terapéutico é acompanhado pela angulstia dos familiares devido
ao “ndo saber o que [0 paciente] tem”, o que gera um processo de busca de explicacdo sobre a
origem da doenca, além de ajuda e tratamento. O sentimento de impoténcia e a tristeza
também fazem parte do processo ao entenderem que o transtorno nao tera cura. Os familiares
relataram sofrer de sobrecarga e “pressdo”, considerando um adoecimento conjunto ao
usuario - apesar de criarem estratégias para a lida cotidiana. Com isso, se faz necessario
também uma rede de cuidado aos familiares para que possam restabelecer sua saude fisica e
mental. O “medo” e a preocupacao em relagdao ao futuro dos usuarios, devido ao processo de
envelhecimento, e de possivel auséncia de acompanhamento continuo, estdo presentes nas
narrativas dos familiares (DELGADO, 2014).

Ha relatos sobre o aumento da sobrecarga devido ao preconceito dentro da prépria
familia e o sentimento de soliddo decorrente do afastamento do seu nucleo social. Além de
menos tempo livre, isso pode ocasionar a diminui¢do dos recursos financeiros, pois o familiar
vé-se obrigado a ter que deixar seu trabalho para exercer o cuidado exclusivo (DELGADO,
2014).

Essas pesquisas tém em comum o fato de utilizarem a narrativa como fonte de coleta
de dados e dos sujeitos serem familiares envolvidos no cuidado a crianga com autismo ou a
algum familiar com transtorno mental. Elas trazem elementos em relacdo ao itinerario
terapéutico e os processos de mudanca que os familiares passam, desde 0 momento em que
percebem algo diferente, obtém o diagndstico definitivo, até o tratamento que sera realizado.
Também pode ser observado que o diagndstico algumas vezes acaba sendo interpretado como

uma sentenga, apesar de, em alguns casos, oferecer alivio ao sofrimento familiar pois, a partir
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dele, comeca-se a tragar o tratamento que serd incorporado ao cotidiano familiar. Outro fator
importante a ser ressaltado é o isolamento social que o transtorno traz a crianca e a familia,
devido ao preconceito daqueles que os cercam, inclusive dentro do circulo familiar.

Relatam-se, igualmente, diferencas de responsabilidades entre pais e mées, sendo estas
apontadas como o principal familiar que exerce o cuidado, algumas vezes se abstendo de seus
empregos para dedicagdo exclusivamente ao filho. As mées muitas vezes abdicam do seu
autocuidado por entenderem que todo o tempo deve ser destinado aos cuidados da crianga e
sentem-se culpadas pelo transtorno dos seus filhos. Em relagdo aos profissionais de saude,
parece haver uma invalidacdo das percepcdes principalmente maternas sobre o
comportamento das criancas e em alguns casos ha uma culpabilizacdo dos responsaveis.

Além disso, sobre a estrutura do Capsi os resultados mais apontados nos estudos
indicam que os familiares parecem entender a duragéo e a frequéncia dos atendimentos como
ndo sendo o suficiente. E relatam que a falta dos pagamentos, assim como as demissdes dos
servidores, prejudicam o acompanhamento de seus filhos que entram em crise ao perderem
seu vinculo. Os familiares acabam ndo acessando o Capsi no primeiro momento pelo
desconhecimento do local, tendo como escolha inicial outros servigos de satide do municipio,

como também servi¢os privados.
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CAPITULO IV: Pesquisa de campo

4.1 Percurso metodoldgico

Neste trabalho, irei apresentar uma pesquisa baseada na andlise qualitativa, cujo
campo de interesse estd na compreensdao das questdes sociais, ou seja, no porqué das
situacdes, evidenciando as trocas simbdlicas. O foco deste tipo de analise esta na explicacdo
da dindmica das relacbes sociais. O pesquisador se torna sujeito e objeto de suas pesquisas
simultaneamente, seu conhecimento se torna parcial e limitado devido a imprevisibilidade
deste tipo de pesquisa (GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

Compreender ¢ o principal verbo da analise qualitativa. Entende-se, aqui, compreender
como levar em consideracdo a singularidade de cada sujeito, pois dela deriva sua totalidade.
Mas, dentro desta totalidade, ndo se pode excluir sua experiéncia e vivéncia coletiva, do grupo
no qual esta inserido. Mesmo com esses fatores, a compreensdo é incompleta, pois tanto o
entrevistado quanto o pesquisador sdo limitados naquilo que compreendem e interpretam
(MINAYO, 2012). “Interpretar ¢ um ato continuo que sucede a compreensdo e também esta
presente nela: toda compreensdo guarda em si uma possibilidade de interpretacdo, isto &, de
apropria¢ao do que se compreende” (MINAYO, 2012, P. 623).

Costuma-se dizer que a analise qualitativa se preocupa com a “qualidade” da pesquisa.
Porém, este método ndo busca estudar o fenbmeno em si e sim qual o significado que este
fendmeno tem para aqueles que o vivenciam. Portanto, € indispensavel entender o significado

tanto individual quanto coletivo para cada sujeito (TURATO, 2005).

“(...) [a pesquisa qualitativa] trabalha com o universo de significados,
motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um
espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos fenébmenos que nao
podem ser reduzidos a operacionalizacdo das variaveis” (MINAYO ET AL.,
1994, P. 21).

As pesquisas qualitativas podem ser de carater exploratério. Este tipo de pesquisa é
designado como empirico e tem a caracteristica de formular uma questdo ou um problema a
fim de desenvolver hipdteses, proporcionando um aumento da familiaridade do pesquisador
com algum fato ou fenbmeno, de modo a tracar o caminho de uma pesquisa futura com mais
precisdo (MARCONI; LAKATQOS, 2003).

O desenvolvimento da pesquisa exploratoria ocorre para que haja uma visdo geral

aproximada sobre algum tipo de fato. Sua escolha acontece devido ao objeto de estudo ser
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pouco explorado, e a0 um namero reduzido de trabalhos na literatura sobre o tema, sendo
dificil formular hipdteses precisas. Assim, podem constituir a primeira etapa de uma
investigacdo mais ampla (GIL, 2008).

A entrevista € um procedimento de coleta de dados muito utilizada em pesquisas
qualitativas. Além disso, a observacgdo participante e a analise de conte(do também podem ser
abordadas (MARCONI; LAKATQOS, 2003). A metodologia ndo abrange somente a parte da
exploracdo de campo, pois também se preocupa com a escolha dos instrumentos da pesquisa e
a forma como os dados serdo analisados de acordo com os objetivos (MINAYO ET AL.,
1994).

As entrevistas semiestruturadas s@o realizadas individualmente, ou seja, acontecem
entre o0 pesquisador e o sujeito a ser pesquisado. O pesquisador estrutura o topico que deseja
investigar ou uma sequéncia de questbes que geralmente sdo utilizadas em pesquisas
qualitativas exploratérias (DIAS, 2000). No primeiro momento, aparece Como uma conversa a
dois com a finalidade bem estabelecida, substanciando a importancia da linguagem e do
significado da fala. Em outro momento, surge como a coleta de informacBes sobre
determinado tema cientifico (MINAYO ET AL., 1994). “E um procedimento utilizado na
investigacdo social, para a coleta de dados ou para ajudar no diagnéstico ou no tratamento de
um problema social” (MARCONI; LAKATOS, 2003, P. 195).

Este tipo de procedimento de coleta de dados € uma forma de interacdo social, ou
melhor, € uma forma de dialogo assimétrico em que uma das pessoas busca coletar dados e a
outra é a fonte da informac&o que se deseja obter. E uma das técnicas mais utilizadas dentro
das ciéncias sociais, tendo parte do seu desenvolvimento obtido nas ultimas décadas a partir
desse tipo de coleta (GIL, 2008).

A entrevista semiestruturada é um recurso utilizado para acessar as narrativas, as quais
sdo importantes para dar sentido a uma experiéncia humana. No entanto, considera-se que
tanto a sua producdo quanto a sua compreensdo depende de aspectos internos e culturais.
Mesmo dentro de uma narrativa hd um recorte da realidade para aquilo que é trazido, sendo
sempre um tema mais relevante para aquele que escreve, ou seja, 0 pesquisador (RIOS ET
AL., 2015). “O trabalho de construcdo das narrativas ndo deve insistir, por isso, na
diferenciacdo ou aproximacao entre as experiéncias, mas enfatizar a possibilidade de cada um
traduzir a sua” (MUNOZ ET AL., 2011, P. 87).

O principal recurso da pesquisa qualitativa utilizado para a investigagdo é a fala. Nela,

pode-se encontrar os sistemas de valores, normas e simbolos, ela tem o poder de ser a voz do
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entrevistado e deste representar grupos dentro de determinadas circunstancias historicas,
socioecondmicas e culturais (MINAYO; SANCHES, 1993).

Em relacdo ao instrumento de pesquisa, 0 pesquisador é o proprio instrumento nesse
método. Através de seus sentidos, ele observa os objetos do estudo e os interpreta
fenomenologicamente (TURATO, 2005):

“(...) o método tem maior forca no rigor da validade (validity) dos dados
coletados, ja que a observacao dos sujeitos, por ser acurada, e sua escuta em
entrevista, por ser em profundidade, tendem a levar o pesquisador bem
proximo da esséncia da questdo em estudo” (TURATO, 2005, P. 510).

Para o presente estudo, foi realizada uma pesquisa qualitativa de carater exploratorio,
sendo utilizado como procedimento de coleta de dados o uso de entrevista semiestruturada, de
modo a acessar as narrativas. O local em que ocorreu a coleta de dados foi um CAPSI
localizado na regido metropolitana do Rio de Janeiro, no estado do Rio de Janeiro, no Brasil.
Segundo dados do IBGE de 2021, o municipio em questdo tem uma populagcdo superior a
cento e setenta e sete mil pessoas, e em 2019, o salario médio mensal era de 1.9 salarios
minimos, sendo a propor¢éo de pessoas ocupadas em relacdo a populacgéo total de 9.7%. Além
disso, a rede de atencdo psicossocial do municipio conta com CAPS I1I, CAPSI, e CAPSad
I11. Tendo 83,64% de cobertura municipal em relacéo a atencdo primaria em saude e 64,65%
em relacdo a estratégia de saude da familia. A Secretaria Municipal de Salude também conta
com um Centro Especializado em Reabilitacdo voltado para o atendimento do publico infantil
fazendo parte uma equipe de fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e fonoaudiologo.

A amostra foi composta por doze familiares de criancas de quatro a treze anos que
foram diagnosticadas com autismo e que estdo sendo atendidas por este CAPSI. Os critérios
de inclusdo foram a crianca ter o diagnostico de autismo e estar frequentando o servico,
enquanto o critério de exclusdo foi a tentativa maxima de trés vezes para agendar a entrevista.
As entrevistas foram realizadas em uma sala privada dentro da prépria instituicdo. Apesar de
no projeto de pesquisa ter sido sugerida a possibilidade de realizar as entrevistas através da
video chamada devido ao cenario de pandemia da Covid-19, ndo houve tal necessidade.
Durante as entrevistas, a pesquisadora e os familiares fizeram uso obrigatério de mascara
facial. Foi solicitado uma autorizacdo prévia para gravar 0 encontro, com o objetivo de
transcrever o material coletado, assim como a leitura e explicacdo da pesquisa atraves do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A duragdo méaxima do encontro ndo foi
estipulada, porém, as entrevistas tiveram uma duracdo média de vinte minutos e ocorreram no

decorrer de trinta dias.
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No projeto de pesquisa, dois encontros estavam previstos para cada familiar
entrevistado, com o intervalo médio de uma semana entre eles. No primeiro encontro, a
entrevista iria seguir o roteiro anteriormente elaborado com espaco para a livre demanda das
falas dos entrevistados. J& 0 segundo encontro iria acontecer com a intencdo destas entrevistas
serem lidas para estes sujeitos e, depois, proporcionado um espaco para aprofundar as
narrativas, com informagdes que poderiam ser ou ndo acrescentadas pelos familiares.
Entretanto, quando iniciei a coleta de dados, percebi que os familiares estavam sendo
agendados de quinze em quinze dias e sempre havia alguma desmarcacdo dos proprios
familiares, ou até mesmo faltas, impossibilitando o cronograma anteriormente planejado. A
intencdo era realizar as entrevistas no dia em que a crianga ja estivesse agendada para alguma
atividade no servico, para que ndo houvesse gastos dos familiares para a realizacdo das
entrevistas. Entdo, com o intuito de me adequar a dindmica institucional, suspendi o segundo
encontro com o mesmo familiar. Ainda assim, ja& no primeiro encontro os familiares
conseguiram trazer suas demandas em relacdo aquilo que estava sendo perguntado, com
grande aprofundamento das respostas.

Gostaria de ressaltar que esta coleta de dados foi realizada durante a pandemia de
Covid-19, atravessada ndo somente por questdes relacionadas diretamente ao campo da salde,
como também por questdes politicas e ideoldgicas. Os servicos em saude mental estdo
enfrentando o desmonte da salde publica, com desservicos e desvalorizagdo dos profissionais.
Durante a coleta de dados, pude perceber que houve reducdo da jornada de trabalho e do
salario dos profissionais que trabalnam no Capsi, mesmo durante a pandemia. Além dos lutos
pessoais que cada trabalhador do servigo estava vivenciando, esta unidade também passou por
um luto coletivo do falecimento do antigo psiquiatra da unidade devido a complicacBes da
Covid-19.

Antes de ir até o local, conversei com a coordenadora de saide mental e com a
supervisora do CAPSi e ambas se mostraram acolhedoras a realizacdo da pesquisa. No
primeiro dia de coleta de dados, a supervisora me apresentou aos profissionais de salde que
trabalhavam na unidade para que eles pudessem me direcionar aos familiares das criancas
autistas. Antes de ser apresentada aos familiares, o profissional da unidade conversava com
eles para entdo me apresentar e, neste momento, eu realizava uma breve explicacdo sobre a
minha pesquisa. Apds isso, eu me direcionava junto ao familiar a uma sala da propria
instituicdo e explicava a pesquisa de uma forma mais detalhada, conforme o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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Apesar de ndo ter havido distincdo entre homens e mulheres na pesquisa, o que pude
perceber foi que o responsavel que levava as criangas até a unidade geralmente era a mée.
Percebi a presenca do pai apenas uma vez, porém, a mae da crianca também estava presente e
0 pai se afastou quando me aproximei para falar sobre a pesquisa. Todas as entrevistas foram
realizadas com mulheres e mées — ndo tive contato direto com nenhum pai de alguma crianga
autista.

Todos os procedimentos adotados na pesquisa obedeceram aos critérios e diretrizes da
Etica na Pesquisa com Seres Humanos, conforme a Resolugdo n° 466/12 do Conselho
Nacional de Sadde. A presente pesquisa foi submetida ao Comité de Etica da Universidade
Federal Rural do Rio de Janeiro e recebeu parecer favoravel, sob processo n°
23083.072012/2021-00.

No proximo subtdpico irei discorrer sobre as perguntas dos questionarios que foram
apresentados as maes juntamente com as principais respostas coletadas durante as entrevistas.
O questionario foi construido com doze perguntas que possibilitavam uma liberdade aos
familiares para falarem sobre suas demandas. E valido esclarecer que, antes de iniciar todas as
entrevistas, foi explicado individualmente que ndo havia resposta certa ou errada e que a
entrevista ndo possuia carater avaliativo. Apesar disso, 0 que pude perceber é que, apos o
gravador de voz ser desligado, as mées aprofundavam algumas questdes que ndo puderam ser

coletadas, alem de apresentarem crises de choro neste momento.

4.2 Resultados

4.2.1 O relato das maes sobre suas crian¢as

“Vocé poderia me falar um pouco sobre o/a (nome da crianga)?”. Antes de trazer as
respostas mais especificas, percebi que a maioria das maes pareceu sentir certa estranheza
nesta questdo, perguntando o que deveria ser dito. Grande parte delas buscou descrever como
sdo 0s comportamentos das criancas, enquanto algumas falaram sobre a trajetéria da busca do
diagndstico. Um dos principais aspectos apontados foi sobre a agitacdo dos filhos e como é
dificil lidar com tais comportamentos, que algumas maes nomearam de agressividade. Em um

dos trechos, uma das maes relata que:

“E, é muito dificil pra mim, ver meu filho desse, nervoso, nesse estado.
Minha mée também é assim, também tem esse problema também. Minha
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mée se trata. Ta mais controlada. Ele é muito agitado, mesmo, muito
mesmo” (B1).

Algumas maes pareciam ndo entender o fato de a gestacédo ter sido planejada e a
crianca ter nascido com autismo; ja outras associaram a idade avangada a questdo de a crianca
ser autista, porém, quando se compararam com outras maes mais novas, pensaram, entao, que
pode ndo haver relacdo com a idade. Uma das entrevistadas relatou que, desde bebezinho, seu
filho demonstrava rejeicdo por ela e que nao podia tocé-lo:

“Mas ele apresentou desde crianga, né, desde bebezinho, rejei¢cdes pra poder
toca-lo, né. Mas somente comigo. Com a minha pessoa. Outras pessoas
podiam fazer isso. Mas eu ndo. Engracado que ele foi planejado, né. Tudinho
direitinho e aconteceu o fato de a gente ndo sabia o que fazer. Ele agora hoje
ele agride. Ele ndo toma medicamento. O médico falou que se eu aguentar,
né, eu poderia dar um medicamento pra ele porque tem efeitos colaterais. Eu
preferi ficar sem os efeitos colaterais, mas ta muito dificil” (C1).

Apesar do uso do medicamento ndo estar presente dentro do objeto de estudo desta
pesquisa, este conteddo apareceu nos relatos coletados. Um ndmero reduzido de mées optou
pela ndo utilizagdo do medicamento, se responsabilizando por determinados comportamentos
da crianca com a ideia de que precisam aguentar tal questdo. Ja a maioria relatou que, apos o
uso do medicamento, as criangas passaram a apresentar menos episodios de agressividade e
com isso a vida cotidiana se tornou mais toleravel. Dentro de alguns relatos, o uso do
medicamento foi iniciado em outro local de acompanhamento que também faz parte do
Sistema Unico de Sadde (SUS) do mesmo municipio. Em relagdo ao CAPSI, todas as mées se
sentem muito satisfeitas com o atendimento psiquiatrico ofertado.

Parece que ha uma comparacdo entre as maes sobre 0s comportamentos das criangas
autistas, assim como a intensidade do autismo. Por exemplo, algumas trouxeram questdes
sobre o autismo de seus filhos ser leve e que conheciam crian¢as com 0 autismo muito mais
intenso. Sobre 0 comportamento, hd uma distin¢cdo do que a mée espera de uma crianga autista

e daquilo que a crianca apresenta, como:

“Fle ¢ uma crianca extremamente alegre. Completamente diferente da
crianca autista no geral. Que a crianca autista no geral, né, ela é ndo tem
conversa social. Ele ndo. Se ele vé grupo de crianca, se ele ver, ele vai la:
‘Bom dia! Tudo bem?’. E abraga, passa a mao. Faz questao de passar a mao
na pessoa. Fala com todo mundo. Mas, assim, tem momentos que é
temperamental. Extremamente temperamental. Ele grita, tem que ser o que
ele quer, no tempo que ele quer” (E1).

Além destas questBes ja apontadas, houve relatos sobre a importancia de se estruturar

uma rotina para a crianga na tentativa de evitar “mudangas de humor”. Contudo, quando isso
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acontece, as médes relatam que muitas vezes ndo sabem o que fazer. Como exemplificado a

sequir:
“No comego foi um pouco assustador, né. Que eu falei: ‘Como eu vou
fazer?’. Era um mundo totalmente novo, né. E, as vezes, ele muda o humor.
Semana passada mesmo, ele encontrou com pessoas diferentes, num
ambiente que nds estdvamos. Ele teve crise de ansiedade. Ele ficou nervoso
demais. Entdo, foi uma semana assim. Eu ndo conseguia fazer nada. Eu ndo
conseguia sair. Eu ndo conseguia levar ele em canto nenhum porgue ele ndo

queria. Ficava violento. Tinha transtornos de personalidade, né. Parecia as
vezes que eles era bipolar” (L2).

Também, elas relataram que precisam explicar tudo para a crianga antes de acontecer e
que ndo podem mudar a ordem de realizacdo das tarefas. Para isso acontecer, tiveram que se

adaptar ao modo de funcionamento da crianga, sendo:

“Todos os autista sdo assim, né. Se vocé€ fala pro autista: ‘Oh, eu vou ali na
casa de fulano de tal’. Vocé tem que ir. Porque se vocé falar que vai ali e ndo
lembrar, e vou I& primeiro. Ai ja era, entendeu. Ai ela cai no berro, no choro.
Ai primeiro vocé tem que falar: ‘Primeiro eu vou aqui. Ai depois eu vou ali’.
Al tudo se encaixa. Ai entra na consciéncia dela aquele equilibrio, né, no dia
dia de como tem que ser. Eu que tenho que mostrar, entendeu. Eu como mée
t6 aprendendo tudo isso, entendeu” (S2).

Sobre as caracteristicas das criancas, de forma geral, as mées relataram que seus filhos
sdo carinhosos e que apresentam momentos de agitacdo. Houve relatos sobre a dificuldade de
fala das criancas, assim como da expressao verbal, em que uma das criancas s6 fala com a
mée e até mesmo durante o acompanhamento dentro do CAPSI, se comunica atraves do
acenar da cabeca. Apesar destas e de outras questdes como a ecolalia e a seletividade
alimentar terem sido apontadas em algumas entrevistas, a agitacao recebeu o maior destaque
nas narrativas maternas.

Neste sentido, talvez seja importante refletir se a agitacdo mencionada faz parte da
interpretacdo das mées sobre as criancas e se isso pode estar relacionado com o grau de
entendimento sobre o autismo. Além disso, outros fatores como o ambiente familiar, a carga
mental das maes, o relacionamento conjugal e o papel do pai podem influenciar este
comportamento infantil, gerando ainda mais sinais de irritabilidade. Outra duvida que fica é:
sera que 0s outros comportamentos ndo aparecem no cotidiano das criancas ou a questdo da

agitacdo das criancas € mais percebida pelos responsaveis?

4.2.2 Os caminhos percorridos e a chegada ao CAPSI
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“Como foi o ingresso do/a (nome da crianca) no CAPSi? E quais foram os caminhos
percorridos até chegar ao CAPSi?”. Em rela¢do a essa pergunta, a maioria das maes narrou
uma trajetéria de peregrinacdo ndo somente para a construcdo do diagndstico, mas também
para 0 acompanhamento terapéutico mais adequado para seus filhos. Das respostas que mais
se destacaram, € possivel observar o papel do pediatra da clinica da familia que fazia o
acompanhamento das criangas, que, juntamente com a assistente social, fizeram o
encaminhamento a um local denominado pelas médes como reabilitagdo. Contudo, algumas
relataram que durante a pandemia houve demissfes neste lugar e, segundo elas, o servico
ficou escasso. A partir disso, buscaram o CAPSi para dar continuidade ao acompanhamento
terapéutico e para dar inicio as consultas com o psiquiatra da unidade.

O local denominado pelas maes como ‘reabilitacao’ fez parte da trajetoria da maioria
das mées entrevistadas. Algumas das entrevistadas redirecionaram o atendimento dos seus
filhos para o CAPSi devido a pandemia e algumas assim fizeram devido ao encaminhamento
de um neurologista da rede privada, por entenderem o servigo oferecido pelo CAPSi como
sendo mais amplo e com um maior acolhimento das demandas que surgem nas vivéncias das

criangas. O relato a seguir aponta a importancia do CAPSi no cotidiano do seu filho:

“Até que um bom médico me deu encaminhamento pra ca. Vim na cara € na
coragem. Vim, fui bem recebida e gracas a Deus ele t4 tendo um bom
atendimento. Ele chegou aqui com dez anos. J& faz um tempinho que ele t&
aqui. Antes dos dez anos ele fazia acompanhamento na reabilitacdo. Ja fez,
é, terapia com psicologa. E, ja fez fonopedagoga. E, tudo la na reabilitacéo.
S0 que assim, terapia ocupacional ndo tinha acesso, €, um acompanhamento
mais amplo. Porque assim, ele tem dias que ele ta bem, tem dias que ndo. E
I4 era muito demorada as consultas. As consultas as vezes aconteciam uma
vez por més. Aqui ndo, eu ja tenho a facilidade. Se ele t4 mal, eu ja posso
ligar pra c4, pedir um atendimento mais rapido pra ele pra tratar o que ele ta
passando, entendeu. S6 a diferenca era essa. E que 14 eu ndo tinha 0 mesmo
acesso que eu tenho aqui. Nao era abracada do mesmo jeito” (S1).

Dentro do material coletado, se torna importante destacar a situacdo econdmica
vivenciada neste periodo e as demissdes ocorridas durante a pandemia de Covid-19. Algumas
criancas ficaram sem a assisténcia do plano de saude em virtude desta realidade ter acometido
0 pai ou a mée e, consequentemente, elas ficaram sem o acompanhamento dos profissionais
de saude da rede privada. Este processo, entdo, gerou angUstia nas médes e um movimento de
busca de uma unidade de saude publica para que o tratamento ndo fosse interrompido. Em
alguns casos, este direcionamento ocorreu através do Centro de Referéncia da Assisténcia

Social (CRAS), como narrado neste relato:



84

“E, assim, eu fui a0 CRAS pra mim informar sobre DIC. Eu tinha ido ao
CRAS pra fazer o CadUnico pra correr atras do beneficio pra ela. E ai
através do CRAS uma pessoa me indicou eu estar vindo aqui. E ai eu vim e
trouxe a documentacao pra conseguir o tratamento pra ela porgque tava sem
tratamento, isso foi quando ela perdeu o plano de salde ano passado, no
inicio da pandemia, né. O pai dela perdeu o emprego e ela ficou mais de um
ano sem terapia, sem nada e ai agora que ela comegou aqui” (L1).

Um dos relatos aponta o inicio deste percurso como sendo originado na escola; a partir
da observacdo de uma professora, foi constatado que a crianga ndo se comunicava e nao
falava com os professores, além de ser dificil alfabetizd-la. Com isso, a instituicdo
educacional orientou a mde a procurar o servico de psicologia do municipio no qual a
responsavel pela criangca sé conseguiu a vaga ap6s um tempo na fila de espera. Apesar de ter
havido esta orientacdo da escola, ndo houve participacdo no processo de encaminhamento ao
servico de psicologia, como também ndo houve um dialogo entre as partes mesmo depois do
inicio dos atendimentos. Apos alguns meses do acompanhamento terapéutico, a psicéloga que
realizava o atendimento a encaminhou para o0 CAPSI, pois apontou que seria 0 melhor lugar
para dar continuidade ao tratamento.

Apesar de o CAPSi ndo fazer parte do conhecimento prévio de todas as entrevistadas,
elas passaram a conhecer o funcionamento deste servico de salde mental atraves de
indicacdes de outras pessoas ou instituicdes. Houve participacdo neste percurso até a chegada
ao CAPSI, além do CRAS, anteriormente citado, de amiga, de irma, de psicélogas de outros
servicos, de pediatras, de neurologistas e através de pesquisa online quando surgiu alguma
duvida sobre o comportamento que o filho estava apresentando.

Para finalizar este subtOpico, separei um trecho de uma das entrevistas que mais
simboliza aquilo que foi expressado pela maioria das entrevistadas no que diz respeito a falta
de apoio frente a angustia de uma mae por parte de alguns profissionais de salde durante a

sua trajetéria até a chegada ao CAPSI:

“Eu fui num médico particular e o médico falou que aquilo tudo era tudo
coisa de crianca, que era normal, que tinha crianga que era tardia no falar, no
andar mesmo e que aquelas coisas que ele fazia ndo tinha nada a ver com
autismo. Ele ainda falou pra mim assim: ‘Eu ndo sou, eu nao sou Deus pra
saber. Pra dizer sim ou ndo. Mas eu acho que o seu filho ndo é autista. Eu
acho que vocé tem que ter outro filho pra vocé tirar o foco desse menino.
Vocé ta vendo coisa que ndo existe’. Mas mesmo assim fez uma receita e me
passou um remédio de homeopatia pra ele. [...] até entdo eu levava no
médico particular que eu ndo sabia que eu poderia conseguir no publico. Que
seria mais facil, né, no plblico. E como se eu tivesse falando grego que eles
olhavam pro meu filho e diziam que ele ndo tinha nada” (E2).
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No trecho supracitado, também podemos identificar o papel do SUS nas observacdes
das mées, enquanto na rede privada isso ndo ocorreu. O desconhecimento das equipes de
salde sobre o autismo acaba tornando ainda mais angustiante a peregrinagdo dos pais em
relacdo a busca do diagnostico, além de retardar o inicio da construcdo do projeto terapéutico
e diminuir o acesso dos responsaveis as informacgdes confiaveis acerca do autismo, podendo
interferir no empoderamento familiar. E uma luta constante também neste inicio,
principalmente por terem que “provar” para si mesmos € para 0s outros que suas observagoes

sdo validas.

4.2.3 O momento mais dificil

“Haveria nessa histéria algum momento que vocé considerou mais dificil ou grave?”.
As respostas sobre as maiores dificuldades encontradas no caminho fazem referéncia nédo
somente as questdes anteriores ao diagndstico, como também aos novos comportamentos

apresentados durante o periodo pandémico, como por exemplo:

“Entdo, eu acho que mais dificil, eu vejo até que ta sendo agora porque ele
antes comia possessivamente, e agora eu td vendo, jA deu até uma
emagrecida, ele. O que ele gosta muito é de pizza, entdo, eu dou a ele
sempre, né. Sendo que eu td vendo que ele ta reduzindo muito. E ele t4 so6
assim, nem agua direito ta bebendo. Ai ele ta sentindo muita dor de cabeca
também. E fica mais assim, né. E, ele deita e levanta, deita e levanta, assim,
né, gue ele é muito agitado, mas ta dando pra ver que aquilo ja t& comecando
a me preocupar ja porque ele ndo é assim, ele ndo é assim. Isso ta
comec¢ando a me preocupar” (M3).

Umas das entrevistadas relatou que ja passou por varios momentos complicados,
principalmente direcionados a questdo da saude, ¢ que “a maior batalha ndo foi vencer a
doenca do meu filho porque ndo tem como vencer, eu tenho como amenizar, mas foi enfrentar
a sociedade” (S1). Ela relata que hé& dez anos havia menos entendimento das pessoas sobre o
autismo e que muitos entendiam que seu filho era “mal-educado” (S1). Hoje em dia, esta mae
diz que percebe um maior respeito a condi¢ao do seu filho, fazendo com que mais “portas”
sejam abertas. Atualmente, quando procura atendimento para ele, principalmente no CAPSI,
ela consegue.

Houve outros relatos significativos em relacdo ao preconceito e ao medo gue as maes
apresentam de seus filhos sofrerem com isso. “O meu maior medo na verdade foi que, €, a
sociedade em si, porque a gente vé& que tem muitas pessoas que tem o corag¢do ruim, pessoas

que sdo preconceituosas” (S3), sendo apontado também por esta mesma entrevistada que
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muitas pessoas ndo tém um conhecimento sobre o assunto e tém medo de que, na convivéncia
dentro da escola, sua filha ndo seja tratada como as outras criangas.

Outra questdo importante destacada por uma das entrevistadas foi a dificuldade
encontrada no momento anterior ao sair de casa. Ela tem uma condigdo fisica de salude que
dificulta certos movimentos e, portanto, sair de casa muitas vezes se torna cansativo — 0 que a
atravessa para levar seu filho ao CAPSi. Em outro momento da entrevista, ela retornou nesta
questao e disse: “entdo eu tenho muita dificuldade maior... ndo seria antes de sair ndo, ¢ com
meu marido, de ndo colaborar. Entdo, o fato dele ndo colaborar, vem a necessidade de ndo s
calar ele pra ficar quieto, vé o que pode causar de danos” (C1). Esta questdo mais especifica
sobre a participacdo de outras pessoas no cotidiano da crianca tera maior abertura na pergunta
final da entrevista.

Um fator preocupante para uma das maes € o fato de sua filha “consumir o que ndo era
digestivo” (M2) e que esse comportamento permanece até os dias de hoje. Ela narrou que teve
que ir muitas vezes na emergéncia hospitalar por sua filha ter engolido algo de dificil digestao
como “chucha de cabelo” e de ja ter ocorrido crises respiratorias com ela, porém, até o
momento da entrevista, nunca teve a necessidade de fazer uma cirurgia de remocao de corpo
estranho.

Nas narrativas coletadas, podemos encontrar muitos trechos que dialogam sobre as
expectativas das maes em relacdo aos seus filhos e sobre a auséncia de uma rede de apoio que
possibilite um acolhimento com o intuito de amenizar as dificuldades destas maes, como

apresentado a seguir:

“Mais dificil, mais grave pra mim? Em termos de qué? Dela? De ela ser
assim? Assim, o mais dificil, o caso, eu queria que ela pudesse se comunicar,
fosse igual outras criangas normais, assim, de falar, de ndo ter mais
vergonha, essas coisas que as vezes vai trabalhar e deixar ela com alguém é
dificil. Nao é qualquer pessoa que pode ficar com ela. Que ela tem umas
maniazinhas também, né? E tem pessoas que ndo tem paciéncia. Por conta
da pandemia, como eu td em casa desempregada, ai ela t& mais... mais
agradavel, t& mais leve comigo. Porque quando eu to trabalhando é uma
correria, ela fica também meio perturbadinha, né, porque ela ndo gosta de
ficar sem mim sozinha, com pessoas estranhas” (M1).

Apesar da maioria das maes terem relatado algum momento que consideraram ser o
mais dificil ou grave, duas respostas negativas foram obtidas com esta pergunta. No entanto,
uma delas relatou depressdo no momento em que teve conhecimento sobre o diagndstico de
seu filho e que o médico que a atendia pontuou que provavelmente o estopim para a depressao

tenha sido tal descoberta, como demonstra o relato abaixo:



87

“Nao, ndo, ndo que assim todos 0s acompanhamentos dele foram muito bem
é encaminhado, né. Todas as orientacBes que eu tive por encaminhamento,
eu fui bem recebida, né. Porque nisso tudo, veio minha depressao, veio tudo
porque foi tudo uma coisa muito nova. Entdo, era aquele sacrificio que eu
falei: ‘Como eu vou fazer?’ [...]. Tive depressdo nesse periodo. Eu ja tinha,
sO que eu nao sabia, né. Entdo, uma coisa levou a outra foi 0 que o médico
falou. Ele falou: ‘O estopim foi a descoberta que vocé ficou nervosa sem
saber o que fazer’ (L2).

Ja outra entrevistada, ao falar sobre o seu contexto social, diz que a gestagao foi “aos
trancos e barrancos” (B1) devido as brigas em seu casamento, que seu filho ja teve convulsao
e precisou ser atendido no pronto socorro, que precisa gritar com seu filho para que ele a
escute, além de relatar ndo ter condicdo financeira para leva-lo até o CAPSi: “a gente arruma
até dinheiro da passagem que a gente ndo tem” (B1). Entdo, com essas narrativas, se pode
perceber que, apesar da resposta das mées terem sido ndo haver um momento mais dificil, tais
passagens nos fazem refletir que todos os momentos podem ser percebidos como dificeis,

mesmo que ndo tenham sido identificados desta forma pelas mées.

4.2.4 Cotidiano dentro do servi¢o de saude mental

“Como se da o cotidiano do/a (nome da crianga) no CAPSi?”. Sobre esta questao, as
entrevistadas ndo sabiam responder exatamente quais sdo as atividades que seus filhos
realizam dentro do CAPSi. O aspecto mais relatado nas entrevistas foi a aceitacdo da crianca
de frequentar o servico, sendo pontuado pelas maes que seus filhos gostam de ir ao CAPSi e
que quando saem, muitas vezes, se sentem irritados ao retornar para suas casas.

Antes de iniciar uma das entrevistas, enquanto eu estava conversando com uma das
entrevistadas sobre a pesquisa, uma das criangas saiu chorando da sala de atendimento e foi
direto para o banheiro. A méde, entdo, foi até ela para a acolher e ao retornar disse que a sua
filha havia entendido que iria embora e por isso tinha ficado triste; fator esse que corrobora o
material coletado durante as entrevistas.

Algumas criancas apresentam resisténcia para sair de casa e ir até o CAPSi, contudo,
ao chegarem no local, gostam de estarem ali. Ainda assim, a maioria delas se sente disposta a
ir e gosta de permanecer no local. No que diz respeito a relacdo interpessoal entre as criancas,
parece haver uma interacdo entre elas, como também o entendimento quando alguma crianga
n&o quer interagir com o grupo.

Apesar das entrevistadas ndo saberem descrever exatamente o que as criancas realizam

dentro do CAPSIi, palavras soltas como “terapia” apareceram em seus didlogos, assim como a
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consulta com o médico, que “as tias pega papel, ele rabisca” (B1). Da mesma forma, as
entrevistadas narraram que, quando perguntam para os profissionais de salde que atendem
seus filhos como tem sido o desenvolvimento deles, eles sempre respondem e explicam como
tem sido as atividades. Portanto, ao mesmo tempo em que ha um entendimento destas maes
sobre o Capsi ser um local de acolhimento e que valorizarem o servi¢co, conforme ja
mencionado, parece haver um desconhecimento sobre a proposta e modo de funcionamento

do servico de saide mental

4.2.5 Participagéo dos familiares nas atividades do CAPSI

“Vocé poderia me falar sobre a sua participacdo nas atividades do CAPSi?”. Um
numero reduzido de entrevistadas disse que, antes da pandemia, havia um grupo direcionado
aos familiares que ocorria durante a realizacdo das atividades dos seus filhos, como também
foi relatado por algumas mées que ainda ha este grupo. Todavia, a maioria das entrevistadas
relatou que ndo ha grupo destinado aos familiares dentro da unidade de saude e uma das
entrevistadas relatou haver um grupo destinado aos familiares no espaco denominado como
reabilitacdo, funcionando de forma voluntaria, sem fazer parte da dinamica do CAPSiI.

Outra agdo apontada por elas para a interagdo com as outras maes foi a utilizacdo de
uma rede social com a criacdo de um grupo online para que pudessem interagir através de
mensagens de texto e de audio. Nos dias agendados para as atividades de seus filhos, algumas
delas relataram que utilizam este momento como espaco de troca com as outras maes que
encontram no local. Apesar disso, as maes que iniciaram o acompanhamento terapéutico de
seus filhos ha pouco tempo relataram que nunca ouviram falar de nenhum tipo de grupo para
familiar e que ndo interagem com nenhuma pessoa enquanto aguardam seus filhos serem
atendidos.

Os festivais culturais, como Carnaval e festa junina, apareceram como significativos
para interacdo entre os familiares e para a participacdo deles em alguma atividade
institucional. Contudo, ndo puderam ser realizados neste ano e no ano passado devido a
pandemia de Covid-19, seguindo os protocolos de seguranca para evitar uma maior
propagacdo do virus.

Quando perguntei posteriormente para a supervisora sobre a questdo da existéncia de
grupos destinados aos familiares, ela me respondeu que havia este espaco para 0s pais, porém,

desde o inicio da pandemia 0s encontros tiveram que ser suspensos. Até o momento da
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realizacdo da coleta de dados ainda nédo tinham retornado, no entanto, segundo a supervisora,

a equipe estava se organizando para o retorno destes grupos.

4.2.6 Outros servigos

“O/A (nome da crianga) frequenta algum outro servigo, atividade, etc?”. No que tange
a esta questdo, poucas narrativas foram trazidas, ja que a maioria das criancas nao frequenta
outros servicos ou faz outra atividade fora do CAPSi. As entrevistadas trouxeram em seus
relatos a existéncia de uma outra unidade de saide em que seus filhos faziam
acompanhamento com psicéloga ou com terapeuta ocupacional, entretanto, com a demisséo
dos profissionais de saide, muitas atividades tiveram que ser interrompidas. Algumas faziam
acompanhamento paralelamente ao atendimento no Capsi antes da pandemia e ja outras
iniciaram no Capsi quando 0 outro servico teve que ser interrompido devido ao cenario
pandémico. Ainda assim, poucas criangas conseguiram, dentro do SUS, dar continuidade a

alguma atividade, como exemplificado:

“Sim, ele faz 14 na [reabilitagdo]. Tem TO e psicologo. E ele tava fazendo
fono. Porque parou agora. A fono parou. Fez trés meses. Parou. Agora
iniciou psicélogo e TO. E ele faz TO também no outro lado. Porque quando
parou, que é um lado [reabilitacdo], e outro lado [capsi]. Quando parou de
um lado, eu fui tentei do outro. Ai quando parou do outro, eu tentei do outro.
Entdo, um continua. Um ele faz TO e no outro ele faz psicélogo” (E1).

Uma questdo importante a ser pontuada € a de ndo ha o dialogo entre os profissionais
das duas unidades de saude, e que principalmente pelas questdes ja trazidas na revisao
bibliografica deste trabalho — por se tratar de duas vertentes diferentes, sendo uma a da
atencdo psicossocial e a outra da reabilitacdo, pode se tornar confuso tanto para os familiares
quanto para as criancas qual o processo terapéutico que estao inseridas.

Houve apenas um relato de uma crianca que faz algum esporte dentro do programa da
prefeitura: “Sim, faz. Ele ta fazendo, estava fazendo muay thai. Mas ele falou que ndo da pra
ele porque, né, ele quando a pessoa ja faz assim, ele ja puxa que ai ele falou que ficou com

medo. Mas no judo ele continua” (M3).

4.2.7 Participagdo na escola

“Como ¢ a participacdo dele/a na escola?”. No inicio do ano de 2020, as aulas foram

suspensas devido a pandemia de Covid-19, e o0 que pude analisar dentro da realidade
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pesquisada é que somente poucas criangas haviam retornado para as aulas presenciais, na rede
municipal de ensino, que foram retomadas durante o periodo em que as entrevistas estavam
sendo realizadas. Entdo, alguns relatos foram baseados na realidade escolar destas criancas
antes do atual cenario pandémico. Somente algumas escolas ofereceram aula remota, ja outras
suspenderam as aulas de forma integral e parte destas escolas.

Acerca das criancas matriculadas na escola que ja frequentavam antes do inicio da
pandemia, ¢ possivel perceber aspectos que indicam uma “boa participacao” na escola, como
também a interacdo delas com outras criangas. Umas das mées apresenta a seguinte narrativa:
“Nao tenho problema nenhum. No primeiro semestre tirou dez em tudo. S6 literatura que ele,
literatura? Sim, leitura. Ele tirou acho que foi oito. Mas eu pude observar a leitura, o texto
estava fora... como se fala? Ele ndo tava alinhado” (C1). Outro trecho importante que levanta
a questdo da interagdo interpessoal €: “Eu perguntei a professora, e ela falou que € 6timo, que
ele interage bem com todas as criangas. Tranquilo e calmo. Que bom porque ele gosta de
crianca. Ele v& muita crianga, ele ja entra feliz da vida” (E1).

Ja duas entrevistadas entenderam este processo de adaptacdo escolar como sendo
“dificil” e “complicado”. Uma das maes relatou que sua filha ndo fala na escola e s6 responde
acenando a cabeca; também apresenta este comportamento em outros ambientes, falando
apenas com a mde e, as vezes, com a avd materna. Esta entrevistada se sente preocupada
porque a filha ndo se alimenta na escola, o que, segundo ela, é por se sentir envergonhada. A
outra mde levantou uma questéo significativa sobre o0 momento atual, relatando que sua filha
estava quase se adaptando ao ambiente escolar quando veio a pandemia. Ela precisou, entdo,
retirar a filha da escola por questdes financeiras, além de entender que o ensino remoto para a
idade dela ndo estava sendo adequado.

Apesar de estarem em idade escolar, uma crianca tinha iniciado as aulas na semana em
que a entrevista foi realizada e uma outra ainda ndo estava matriculada na escola. Uma das
mées relata que o filho ndo estuda ainda por ser “lento” e por usar fralda, como descrito no

trecho abaixo:

“Ele nao estuda, ainda. Ele ndo estuda ainda ndo. Que eu fui... ja vi vaga pra
ele. Al a diretora da escola falou que muito dificil botar ele porque ele ndo
fala. Ele ndo entende nada. Ele ndo, ele ndo posso. Como é que eu vou botar
ele na escola se ele usa fralda ainda. Ele precisa de mim [...]. Ele é devagar.
Ele é lento. Eu ndo posso botar ele na escola, ele usando fralda, ele ndo faz
nada sozinho. N&o tem como. Se ele ndo usasse fralda, ndo fosse devagar
[...], eu ja tinha botado ele na escola. Mas ele é muito, muito limitado. Ele é
muito devagar, tadinho. Ainda ndo posso botar ele na escola” (B1).
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Talvez seja importante uma reflexdo sobre o nivel de autonomia que esta mée espera
que seu filho tenha para que possa frequentar o ambiente escolar. Isso pode estar sendo
gerado por uma tentativa de controle sobre a vivéncia desta crianca que pode estar relacionada
ao medo que atravessa esta mae quanto aos cuidados com o filho, assim como talvez um
desconhecimento acerca do papel da escola. Por outro lado, é fundamental questionar o0 modo
como as escolas vem se organizando e capacitando os professores e funcionarios para a
inclusdo de criangcas com autismo e outras necessidades. Talvez, experiéncias anteriores

atravessem esta mae a tornando insegura quanto a incluséo escolar de seu filho.

4.2.8 O contexto pandémico

“Como vocé/a familia reagiu ao inicio da pandemia? Como se sentiram?”. Os termos
“desemprego” e “medo” marcaram de forma significativa a fala das entrevistadas, apesar de
haver falas bem singulares de como vivenciaram o inicio da pandemia. Apenas uma das

entrevistadas elucidou de forma positiva esta passagem, conforme o relato a seguir:

“Ficava mais em casa. Eu adiantei algumas coisas. Entdo, atrasou nada, né.
E, e ela nem criou crise com isso. Os, 0s outros mais grave criaram,
sentiram-se forte. Mas ela ficou mais assim, meio equilibrado, né. Porque eu
ficava fazendo algumas terapias com ela, né. Ai supriu até um pouco né”

(S2).

Ao analisar as entrevistas, é possivel perceber que, no inicio, algumas maes
desconheciam a dimensdo da pandemia, fato esse compreendido por ndo termos vivenciado
um evento de tal dimensdo anteriormente: “Eu vou dizer que ainda estou no ciclo do surto
mental. Porque assim, foi muito, a gente teve que se adaptar ao inimaginavel” (S1); “Nossa!
Eu ndo sei nem se eu tive nem tempo de reagir, né¢” (M3); “Olha, no inicio eu nem imaginava
que essa doenca tava muito forte” (C2); “Bom, foi, assim, eu ndo queria, ndo achamos que era

nada tdo grave, né, no inicio” (E1).

“Eu meio que demorei um pouco. Se eu te falar que eu demorei um ano pra
eu conseguir me adaptar a essa pandemia, parece que é brincadeira. Mas eu
demorei muito. Por qué? Eu tenho uma filha de dois anos que ta fazendo trés
hoje. Ai filha pequena, um filho autista que um dia tava na escola e no dia
seguinte ndo voltou mais. Entdo assim, a vida dele parou drasticamente,
entdo, comecou as crises emocionais. Entdo, eu tive que lidar com muita
coisa a0 mesmo tempo. Mas sO isso mesmo. Acho que todo mundo nessa
pandemia ndo ficou bem nao” (M1).
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Nesta ultima narrativa, nota-se que hd uma diminuicdo do prdprio sentir materno,
quando a mée narra as dificuldades enfrentadas neste periodo e conclui relatando que foi “s0
isso mesmo”, igualando sua dor a de outras pessoas. Em alguns relatos, também foi possivel
encontrar um distanciamento afetivo das maes em relacdo as suas proprias angustias, dando
lugar as preocupacdes do que seus filhos estariam enfrentando.

Apesar de algumas entrevistadas terem contraido a doenca, inclusive uma ficando com
cinquenta por cento do pulmdo comprometido, ou de algum familiar ter sido contaminado, as
angUstias principais apontadas sobre este momento parecem ter sido devido aos fatores
decorrentes da pandemia como o desemprego, o medo em relacdo a descontinuidade do
tratamento de seus filhos, a sensacdo de tristeza pelo isolamento social, a permanéncia na
escola, entre outros, ndo diretamente relacionado aos riscos da Covid-19.

O desemprego foi uma das questGes mais mencionadas pelas entrevistadas, sendo
vivido por elas ou pelo seu nucleo familiar, fato esse que gerou instabilidade financeira.
Sobre o desemprego: “Ai eu comecei a trabalhar, tinha arrumado emprego, tive que sair do
trabalho por causa da pandemia e a crianca também teve que ficar em casa. Meio complicado.
As duas né, que eu tenho as duas filhas. Entdo, a pandemia atrapalhou pra caramba” (L1);
“Ald, eu acho que foi chocante, né. Pra todo mundo, né. Foi tudo muito ruim ainda, mas logo
no inicio do ano, (...) veio o desemprego, veio tudo. Acho que foi ruim pra todo mundo, né. E
¢ isso... muito ruim” (M1); “No inicio mesmo quando iniciou, ela ainda tava na escola. Ai a
gente tirou porque meu esposo ficou desempregado” (S3); “E, pandemia? Inicio? Sobre a
pandemia e o [nome da crianga] junto, né?. Entdo, nada pra fazer. E desempregados” (C1).

Também foi apresentada uma maior preocupacdo direcionada a continuidade do
tratamento de seus filhos. Principalmente por terem pesquisado sobre a importancia do
tratamento, se sentiam angustiadas quando as atividades deles inicialmente foram suspensas

ou quando ndo puderam dar inicio, como descrito abaixo:

“Ele ia iniciar os tratamentos e parou tudo. Entdo, a minha preocupa¢do nao
foi nem tanto com a pandemia, que eu ndo tinha nogdo do que era. Meu
desespero foi meu filho precisa de tratamento. Que até entdo eu vi na
internet que quanto mais cedo ele iniciasse o tratamento, pra ele melhor, né.
E, e eu ndo ia poder iniciar o tratamento. Ai foi um panico. Mas meu marido
ndo. Meu marido é relax. Entdo, pra ele tudo t4 bom, tudo t& maravilhoso.
‘Ah, ndo esquenta a cabeca ndo. Isso vai passar’. Eu ndo, eu botei na minha
cabeca, j& ndo durmo, ndo como e s@ preocupada com aquilo, entendeu.
Ent&o, foi dificil. Foi tenso” (E1).

O isolamento social também foi considerado como um fator de angustia, com 0s

termos “prisioneira” e “triste” aparecendo quando as entrevistadas descreveram sobre a
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mudanca de rotina, havendo a necessidade de estarem mais tempo em casa e distantes de seus
familiares. Segundo elas, algumas criangas agravaram seus quadros clinicos durante este
periodo, ndo somente pelo isolamento como também pelo fechamento das escolas. Em relacéo
ao isolamento social, podemos encontrar falas como: “Ficar preso dentro de casa foi bem
dificil. Pra todo mundo, né. Mas pra gente que foi bem dificil mesmo” (C1); “Olha eu
confesso que foi bem dificil, né, porque eu moro, no momento a gente td& morando com meus
pais porque nossa casa ainda ta construindo. E a gente se sentiu um pouco acoado, né, porque

nao podia ficar saindo” (S3); além de:

“Ai, eu me senti triste, sabe por qué? Nao pode sair de casa, ndo pode fazer
nada. A gente sé fica dentro de casa mesmo. Eu saio, levo... eles ficam, a
gente fica sentado, assim, na porta que a gente mora em beira de rua. E a
gente fica sentadinho. A gente ndo pode nem ficar muito porque é perigoso
la. A gente mora dentro da [local]. Entdo, ndo pode ficar muito. A gente fica
dentro de casa” (B1).

“Prisioneira. Até porque a gente costumava sair bastante, né, ndo é sair para
shopping, essas coisas. Mas sempre gostei que brincasse com outras
criangas, entdo, levava pra brincar com os meus sobrinhos, levava para
brincar com outras criancas. Devido a pandemia por ser autista, por todos 0s
problemas que ja tem, entdo, eu tive que isolar, ela teve que ficar presa.
Entdo, ela sentiu bastante, né. Ela ficou agressiva, ela ndo tinha paciéncia,
ela queria porque gueria sair. Em um minuto que se vocé fosse na rua até
para comprar um pao, pra voltar era tenso para ela, porque ela ndo queria
entrar. Ela queria ficar na rua porque achava que ia passear, porque ela ja
estava adaptada a isso, acostumada a isso. Entdo, foi bem dificil no inicio da
pandemia” (M2).

A preocupacao sobre a permanéncia na escola também apareceu nas narrativas de
algumas maes, assim como o fato de as criangas ndo terem se adaptado ao formato de aula
online: “E, foi complicado em relagdo a isso porque ali parou a escola. Ela ja ndo poderia ir
pra escola. Foi quando eu coloquei ela, eu mudei ela de escola, ela estudou em 2019 numa
escola, em 2020 eu coloquei ela em outra escola” (L1). A seguir outro trecho que dialoga com

este tema:

“Foi bem dificil porque tivemos que tirar ela da escola. Foi aula online. Ela
por ser pequena era um pouco mais dificil. Mas foi uma situacdo bem
complicada. (...) comecou a aula online, entdo, a gente viu que pra ela a aula
online no momento nao iria ser uma coisa que iria beneficiar” (S3).

Também houve relatos sobre o0 agravamento do quadro clinico de algumas criangas, o
que serd abordado mais especificamente no subtdpico a seguir. Entretanto, aqui se encontra
um trecho relacionado ao sentimento de uma das mées e o que ela considerou como um

desafio: “Num dia tava uma coisa, noutro dia tava outra totalmente diferente. E 0 meu maior
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desafio foi ele. Porque ele emocionalmente ano passado, ele ficou um caos. E eu acabo

ficando um caos junto com ele porque nao sei como lidar muitas vezes com as emogdes” (S3).

4.2.9 As possibilidades de cuidado durante a pandemia

“Como ficou o cotidiano do/a (nome da crianga)?”. De forma geral, a rotina das
criancas cujo as maes foram entrevistadas ficou direcionada a estar em casa, incluindo o
brincar e estudar em domicilio, conforme demonstrado nas narrativas: “Ele brincava em casa.
Eu, ele ficava brincando de bola. As vezes, eu arrumava um negdcio a4 em casa e enchia
d’agua. A gente ficava brincando na agua e tudo. Ai eu: joga a bola pra mamae, vai 1a” (C2);
“Brincar com as bonecas, que ela gosta muito de boneca. O pai as vezes levava ela pra
passear, la pra casa do pai dela também e tentando fazer alguma coisa também. E ganhou um
gato, que ela adora bicho” (M1); “Quando da a gente leva ela pra brincar na rua, numa
pracinha so pra ela ndo ficar muito em casa” (S3). Através destes relatos, € possivel entender
que, apesar de todas as dificuldades encontradas neste momento, houve uma tentativa dos
familiares, principalmente das maes, de interagirem de uma forma diferente com seus filhos,

talvez entendendo a importancia da sua presenca na vida deles, como relatado abaixo:

“Aos poucos eu fui interagindo. Colocamos atividades diferentes. Colocou
pra ele fazer alguma coisa dentro de casa, tipo: ‘Ah, varre aquilo, cata
aquilo’. Entdo, eu tive que dar é, mais autonomia pra conseguir tirar ele do
fundo do poco, entendeu. Foi isso que eu fiz. Tanto que ele sabe fazer muita
coisa. Sabe fritar um ovo, hamburger, entendeu. Brigo com ele mesmo que
eu sei que ele suja tudo, mas ele faz o pdo dele, o nescau dele, é, essas coisas
assim que eu fui deixando. Deixei de ser mae pra ser amiga, a tia, avd, pra
conseguir fazer ele sair desse mundinho que tava. E, pra ele conseguir
enfrentar a pandemia com mais facilidade. Ele tem algo pra fazer” (S1).

Parece ter havido um aumento no uso de telas eletrdnicas como celular, tablet e video
game: “Olha, eu tentava interagir ela com, no caso, com essa porcaria de telefone, né. Que ¢
chato pra crianca (M1)”; “Ele ganhou um tablet que t4 aqui dentro, mas... o tombo que ele
tomou em casa no quintal (...) estourou o touch e o vidro de dentro. (...) ai vou ver se eu troco
o tablet dele que td aqui e arrumo um telefone pra ele poder ficar brincando” (C2); “Nao vou
falar que ndo fica na frente do computador, ele fica, ele brinca, ele joga, ele fica no celular”

(S1). Um dos relatos na integra fala também sobre este mesmo aspecto:

“O cotidiano dela, ela so fica s6 no, nas coisas que ela gosta, vendo Youtube,
jogando. Eu tenho tentado tirar um pouco isso porque ela quando contraria
que vai tirar ela, ela ndo quer, entendeu? Ai, s6 que eu ndo tenho muita saida
porque ela pra brincar, ela ndo gosta de ta brincando. O negécio dela € video
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game. Ela tem um foco. E tem o foco dela no video game e t& jogando,
varios joguinhos, e assistindo YouTube. E isso” (L1).

As maes falaram sobre a questdo de a lida cotidiana ter ficado mais dificil devido ao
fato das terapias e das escolas terem parado. Também falaram sobre o agravamento do quadro
clinico, com algumas criancas passando a apresentar mais comportamentos de agressividade.
Outra entrevistada relatou que seu filho ficou “apatico” (L2). Para algumas delas, a quebra da

rotina anterior “piorou” o antigo cenario:

“Bom, questdo do cotidiano dela eu acho que tudo piorou. Porque assim ela
ja ndo era regrada em nada, pior ficou. Ela ja ndo conseguia brincar, pior
ficou. Por mais que eu tentasse sentar, brincar, nada adiantava porque nao é
0 que ela queria, ndo era isso que ela queria fazer, entdo é bem complicado.
Porque se eu sentasse para brincar com ela de boneca ela jogava boneca
longe, se eu pegasse um livro pra ler, pra brincar, mostrar ela as coisas, ela
ndo queria, ela rasgava o livro ou comia o livro, entdo ficou tudo pior
mesmo. Ela estava acostumada a sair e ndo ficar presa (M2)”.

Podemos encontrar nas narrativas palavras como “agitacdo”, “choro” e “grito” para
designar que algumas criancas possuem uma melhor reacdo a uma rotina, aos horarios pre-
estabelecidos e ao funcionamento presencial da escola. Esta mudanca propiciou uma
diminuicdo da interacdo social, uma maior agitacdo dentro de casa € um ndmero maior de
episodios de choro: “Ele ficava estressado, gritava e a gente ndo podia sair com ele” (E1);
“Brincando, ¢, estressando também porque foi muito estresse dentro de casa. Porque, ¢, ele
ndo entendia, ndo podia ir 1a fora. Ele ndo entendia” (C1); “Ai comegou a mostrar, ¢, em casa
ele ficou agressivo, ficava meio apatico. Porque tudo parou. Escola, tudo parou. Foi bem
dificil, mas Deus nos deu, entdo estamos ai”’ (L2); “Teve muita crise emocional. Chorava
sozinho. Chorava a toa, dormindo” (S1).

A rotina dentro de casa em relacdo as tarefas escolares se tornou um desafio no
cotidiano das criancas e a estratégia utilizada por uma das entrevistadas foi contratar uma

“explicadora” quando as escolas estavam fechadas, assim mencionado:

“Bom, sobre ele, mudou. Pra ele j& foi um pouquinho mais dificil porque ele
ja tinha a rotina dele, e ele é bem rotineiro, né. Entdo, ele sabia os horéarios.
Ai ficou bem mais agitado ele. Ele ficou muito, muito, agitado. Porque eu
acho que naquele horario ali, era o horario que ele ja tava indo ou ja estava
no colégio, entdo, né, aquilo ali passou tudo pra dentro de casa, aquela
agitacdo, aquela coisa toda. Em matéria também de dedicar também ao
ensino dele, no caso ele ndo aceitava fazer os deveres dele porque ali ndo era
colégio. Entdo, ai acabou que ele aceitou na explicadora. Ai eu deixei ele 14 e
ficou bem melhor. Mas em casa, ficou ruim pra ele” (M3).

4.2.10 Continuidade do acompanhamento no CAPSI
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“No momento inicial da pandemia, foi possivel dar continuidade ao acompanhamento
no CAPSi? Como estd agora?’. Duas entrevistadas relataram que iniciaram o
acompanhamento terapéutico dos seus filhos no CAPSi durante a pandemia, entdo, nédo
possuem esse objeto de comparacdo do inicio e de como esté agora.

Para as entrevistadas que ja frequentavam o CAPSi antes da pandemia, algumas
descreveram que, no momento inicial, o local parou as atividades por um periodo devido ao
fato de muitos profissionais de salde terem contraido a Covid-19. Durante a minha
observacao participante e as conversas transversais a entrevista, tive contato com a noticia que
0 psiquiatra que atendia na unidade havia falecido em virtude das complica¢Ges da Covid-19.
Apesar de terem que suspender as suas atividades, as maes disseram que 0s profissionais
sempre ligavam para informar sobre o funcionamento do servico.

Logo no momento inicial apds o periodo de pausa, as atividades diarias no CAPSI
puderam ser retornadas e 0s encontros, antes semanais, passaram a ser quinzenais, com 0
objetivo de evitar aglomeracdo dentro do local e para que todas as criancas pudessem
continuar sendo atendidas. No entanto, duas criancas com demandas especificas continuaram

fazendo acompanhamento semanal:

“E assim, t4 muito bom. Pra mim t4 como se fosse no inicio, como se ndo
tivesse pandemia, né. Mas ta, eles estdo regulando. Estdo botando as coisas
nos lugares, né. No inicio da pandemia, quando comecou foi bem
devargazinho, entendeu. Interrompia, ai depois ligava pra mim: ‘Nao, essa
semana nao’. Ia e voltava, entendeu. Até regular, né. Eles viam muito pela,
pela dificuldade da, da gravidade. Ai eles davam uma trava (...). Mas l& na
frente quando tudo voltou aos poucos. Mas sempre reduzindo muitas coisas.
E, é, como era toda semana. Tipo assim, o psiquiatra era duas vezes por més,
passou agora a ser uma vez por més. E, é, a psicologa, o psicologo que ela
fazia era toda semana e ficou em quinze em quinze, entendeu. Ai ficou tipo
assim, num apertuzinho, entendeu. Mas nunca ficou faltando nada” (S2).

No atual momento, os atendimentos continuam sendo quinzenais. O que pude perceber
é que, em sua maioria, as maes prefeririam que o servico atendesse de forma semanal,
argumentando que isso facilita o entendimento dos seus filhos a necessidade do tratamento.
Contudo, elas parecem entender esse momento pandémico e dizem que estdo conseguindo dar
continuidade ao acompanhamento terapéutico de seus filhos; outras unidades continuam com
a oferta de servicos interrompida ou diminuida devido as demissGes dos profissionais de

salde.

4.2.11 Pandemia e escola
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“No momento inicial da pandemia, como ficou a relagdo com a escola? Como esta
agora?”’. Apesar de estarem em idade escolar, como trazido anteriormente, uma das criangas
ndo esta matriculada na escola e a outra iniciou as aulas na semana da entrevista. Com as
criancas que ja frequentavam a escola antes da pandemia, a maioria das maes relatou que
inicialmente a escola suspendeu todas as atividades e que depois inseriram 0 ensino remoto.
Esse ensino remoto n&do foi igual para todos, algumas criancgas tiveram aulas online enquanto
outras, apenas atividades de apostila. No caso da apostila, a professora passava atividade
escrita e as maes buscavam na escola para realizacdo em casa e envio pelo celular.

Uma parte dos relatos direcionou-se sobre a questdo da funcionalidade do ensino
remoto. Apenas uma das entrevistadas disse que ndo encontrou dificuldades para este tipo de
ensino e que “a gente praticava no quadro em casa porque na escola ndo podia praticar e por
conta propria colocava ele pra poder praticar, e ele amava” (C1).

Contudo, a maioria das entrevistadas descreveu as dificuldades encontradas nesse
momento de ensino remoto. Uma das mdes relatou que fazia as atividades do seu filho
passada pela professora ou delegava para o pai fazer; um namero significativo desistiu do
ensino remoto por entender que ndo era adequado ao seu filho, por terem outras crian¢as em
casa e por nao se sentirem preparadas para isso. Abaixo, separei dois trechos que descrevem

essa questao:

“Ai a gente viu na televisdo que as escolas estavam fazendo [ensino remoto].
Ai comecgou ja quase no meio do ano. Mas pra ele ndo tinha muito efeito
porque ele precisa da convivéncia. Pelo celular, pelo computador, pra ele
ndo faz efeito, porque ele olha, ndo faz, deixa tudo falando sozinho, ndo ta
nem ai (E1)”.

“No comego, quando a professora mandava, chegava, eu consegui fazer
alguma coisa, mas era muio raro. Entdo, ai parou de fazer as atividades. Foi
assim, eu desisti. Pra falar a verdade eu desisti. Porque é muito dificil, muito
dificil. Eu as vezes tento colocar algum desenho, alguma coisa, é, pra ela
aprender, que no YouTube tem bastante coisa (L1)”

Encontra-se, nas narrativas, uma auséncia de informacbes por parte de algumas
unidades escolares sobre a previsdo do inicio das atividades. Algumas entrevistadas parecem

estar cobrando isso do colégio, enquanto outras estdo na espera:

“Por enquanto ele ndo ta no colégio. Ainda ndo voltou as aulas. Mas vai
voltar. Agora tem que sO esperar pra ver porque ele ainda ndo voltou. A
proposta da escola foi primeiro ficar em casa, né, por causa, né, ta tudo ai, as
coisas toda. Depois, no caso, agora ta, vai ter aula reduzida. Mas eu ndo sei 0
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dia certo ainda porque ndo falaram, né. Mas passa pelo celular mesmo, as
atividades” (M3).

Houve falas sobre a questdo do retorno escolar de outras criangcas como: “eles tio
dando prioridade crianca normal, entendeu. Assim, crianga normal assim vai uma semana, ai a
outra n&o, vai outro grupo, entendeu. Mas pra ela, especial, ndo ta tendo (S2)”. E presente nas
narrativas a preocupacdo das maes sobre o desenvolvimento dos seus filhos e como essa
mudanca no ensino podera afetd-los: “E ela ja tem seis anos. E eu td preocupada, entendeu”
(S2). Uma das mdes relatou que, por conhecer a orientadora pedagdgica da escola, teve a
“oportunidade” da filha voltar as aulas, mesmo ainda ndo havendo o retorno das outras

criancgas autistas:

“E, entdo. E... quando foi julho, antes de agosto, no caso antes de entrar as
férias, né, o recesso escolar, a orientadora pedagodgica da escola dela deu
oportunidade. Porque 14 as criancas especiais ndo estdo indo pra escola. Mas
ela devido me conhecer, a convivéncia que eu td sempre na escola, ela foi e
deu uma oportunidade, pelo o que ela via da [nome]. S6 que a [nome]
demonstrou muita irritabilidade, ela ficava brigando do nada, fazendo
ignorancia com outras criancas, é brava. Depois de duas semanas falou que
ela poderia s6 voltar quando tivesse a mediadora. Antes de, no caso, ano
passado ela ndo estudou praticamente por causa da pandemia, né” (L1).

Até 0 momento da coleta de dados, algumas mées estavam enfrentando dificuldades
para que seus filhos voltassem a estudar presencialmente: “Por enquanto ele ndo ta no colégio.
Ainda ndo voltou as aulas. Mas vai voltar. Agora tem que SO esperar pra ver por gque ele ainda
nao voltou” (M3). Segundo elas, a direcdo da escola alegava que ndo havia contratacdo de

mediadoras para as criangas autistas, e que isso impossibilitava o retorno delas:

“A escola pra ela parou porque desde que quando comegou, ela ndo voltou.
Desde que comegou a pandemia ela ndo voltou. Por qué? A prefeitura alega
que eles como, é, é, especial, ta assim, ndo ta liberando, €, como se diz? A
orientadora ndo. E a, aquele negdcio, de esqueci o nome, é, a pessoa que
acompanha ela. Mediadora. Pra acompanhar ela. Entdo, eles ndo estdo
liberando nesse momento. Desde quando comecou. Entdo ta dificil pra ela,
nessa fase de escola” (S2).

Essa questdo parece também ter relacdo com a gestdo municipal que no periodo da
pandemia dispensou as mediadoras do municipio. Apesar disso, ha a presenca de relatos
como: “a escola publica estd muito mais preparada pra crianga autista do que a escola
particular. (...) Eu tive que botar na publica. Mas assim, td& maravilhosa. Tdo tratando meu
filho muito bem” (E1), quando comparada com a escola particular.

Para as criangas em que o retorno presencial foi possibilitado, apesar da jornada

reduzida com alternéncia das semanas, parece haver um entendimento de que este momento
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estd sendo importante para elas. Além dessas questdes mencionadas, 0 ndo retorno as
atividades escolares parece ter também relagdo com a inseguranca de alguns pais para que

ISSO aconteca, conforme mencionado:

“Tem uma semana s6. Pra mim t4 bom, eu gostei. Eles fizeram um trabalho
legal, eu gostei. Tém pais que ndo aceitaram a crianga voltar, mas aceitei
porgue em casa ndo tem como eu ensinar. E ruim, é diferente, né, da escola.
Ai eu fiz até um teste com ela pra ver se ela vai se adaptar a ir a essas duas
horinhas. Ela gostou. Pra ela t& sendo bom também. T& com horério
reduzido, é. Ai uma semana € a semana da crianca A, B, dividido. Uma
semana sim, uma semana ndo. Agora, até quando eu ndo sei, se é s6 o final
do ano e ano que vem, se Deus quiser volta ao normal” (M1).

4.2.12 Redes de apoio pessoal e familiar

“O que vocé poderia dizer sobre a participacdo de outras pessoas no cotidiano do/a
(nome da crianga)?”. Das doze maes que foram entrevistadas, apenas duas responderam que
se sentem apoiadas por sua rede afetiva. As demais mées disseram que ndo se sentem
apoiadas ou se sentem apoiadas somente por uma pessoa da familia. N&do foram encontradas
respostas que consideram os vinculos de amizade das entrevistadas como uma rede de apoio,
pelo contrario, uma delas considera ndo receber apoio de seus amigos: “Me sinto apoiada pela
minha familia, ndo pelos meus amigos. Mais pela minha mae, minha irma (M1)”.

Alguns relatos de preconceito com suas criangcas autistas foram novamente
encontrados, até mesmo dentro da prépria familia. Séo falas que expressam um significado a
crianga autista de “crianca mimada” ou “crianga cheia de gosto”, a forma de lidar com isso
seria “uma boa de uma varada”. Esses trechos sdo escutados pelas maes em seu cotidiano,
tanto pelas pessoas da propria familia quanto por pessoas de seu convivio interpessoal.

O preconceito gerado em relacdo a crianca autista também causa medo nas maes,
medo de deixarem seus filhos com outras pessoas enquanto precisam sair de casa. Esses dois
topicos, o preconceito e a relacdo familiar, conectam-se e podem ser aspectos angustiantes
para o principal cuidador da crianga. “[...] tudo € questdo para eles de educacdo. “Vocé ndo da
educagdo pra crianga’, mas ninguém fica comigo para saber como ela ¢ tratada. Entdo, essa
discriminagdo chega ser dolorosa, porque em questdo de ajuda vocé ndo tem (M2)”.

Ainda no contexto familiar, hd um aspecto importante que nos desperta para a

importancia de um acompanhamento terapéutico voltado para o familiar:

“Vocé ter um filho autista numa familia onde as pessoas ndo tem uma mente
aberta é tabu, € complicado, entendeu. Se tratasse o familiar antes da crianca,
a colheita seria muito melhor. Porque eu era assim, preconceituosa. Eu tinha
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esse problema. Quando meu filho fazia alguma coisa eu ndo reagia
positivamente, eu gritava. Muitas vezes eu batia nele por ignorancia. E
depois que uma pessoa pegou na minha mdo e fez um tratamento, um
acompanhamento comigo e falou: ‘Mae, aceita que doi menos. Vocé tem que
entender que é o seu filho e ele é assim’. Entéo, eu fiz um ano de tratamento
psicolégico, tomei remédio, porque eu sofri, eu sofro de ansiedade,
depressao [...]. S6 que assim, a familia é complicado, entendeu. A familia é
dificil. Se eu tivesse um apoio desde o comecgo, eu acho que a dor seria
menos, entendeu (S1)”.

Sobre os convites para festa de aniversario de outras criangas, uma das entrevistadas
disse nega-los, ja que isto pode causar crises em seu filho. Junto a essa questao, o preconceito

aparece novamente:

“Hoje eu ndo vou pra uma festa de aniversario. Ndo vou porque ele ndo fica.
‘Ah, porque seu filho ¢ estranho’. Eu falei assim: ‘Néo, ele ndo ¢é estranho.
Ele ¢ autista’. Entdo, ele tem uma rotina, eu ndo posso querer obrigar ele a
fazer uma coisa que ele ndo é acostumado. Entéo, ele vai comegar a ter crise,
e eu ndo posso fazer isso” (L2).

Nas narrativas das entrevistadas, encontra-se 0 aspecto das saidas de casa com seus
filhos. Por exemplo, todas as mées entrevistadas ndo podem contar com outra pessoa para
levarem seus filhos até o CAPSI, para as atividades agendadas. Algumas mées que realizavam
atividade profissional tiveram que interromper o tratamento e uma parcela delas, quando
surge algum trabalho sazonal, necessitam levar seus filhos juntos de si, como apontado neste
relato: “Se eu for fazer um biquinho, tenho que levar ela, ndo tem nem como deixar ela com
ninguém. O pai dela mora longe, entendeu. Entdo, é s6 eu e ela mesmo. Desde 0s quatro
meses dela, entendeu” (S2).

Sobre a paternidade, muitos relatos discorrem sobre a auséncia paterna mesmo quando
0 pai mora na mesma casa que a crianca. Uma das entrevistadas relata que o pai do seu filho
ndo desempenha funcdes de cuidado e que ela prefere que os dois ndo tenham contato em
casa; essa mesma mae também narra que 0 marido da tia materna possui um maior vinculo
afetivo reconhecido por seu filho e faz parte de fato do convivio social dele.

Dentro desse contexto analisado, a soliddo materna parece acompanhar, mesmo que
elas possuam alguma impossibilidade devido a uma condicéo bioldgica, a qual, a partir de um

senso comum, parece ser mais facilmente compreendida:

“Assim, eu fico sozinha em casa. Entdo, eu fico desesperada porque, por
causa do meu problema fisico, né, que é de salde, tem vezes que ndo
consigo fazer nem minhas atividades. Entdo, pedir ajuda a quem? Ficar
incomodando as pessoas que tdo fazendo as coisas dele. Que eu perco
médico, perco trabalho, perco muita coisa por ndo poder sair. Entdo, eu
acharia que se 0 meu marido, € ajudasse. Que € ele que tem que ajudar, né.
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Ele que é o marido, né. Que ¢ o companheiro, que é o pai. Ele cobra: ‘Eu?
Nao fizeram isso? Nao foram na escola de novo?’ [...]. Mas eu me vejo
sozinha com as criangas, com Deus ajudando” (C1).

Outras questdes também surgiram, como o relato de uma das entrevistadas sobre o fato
de se sentir acolhida por sua familia e o papel de sua irma no momento “desesperador” de
descoberta do diagndstico: “Nao, que isso! Agora a gente tem um Einstein na familia” (E1).
Além disso, nesse mesmo relato, expressou-se um contetdo religioso em que “Deus vai
resolver tudo” (E1). Esse apoio familiar e religioso a fez sentir que ndo havia “pirado”, indo
buscar o acompanhamento terapéutico. Além disso, o fato de associar 0 autismo a uma
condicdo especial como a comparacdo da crianga ao fisico e matematico alemdo, Albert
Einstein, considerado um dos maiores génios da humanidade, parece ser ter sido um elemento

acolhedor que possibilitou o enfrentamento do diagnostico.

4.3 Discussao dos resultados

Nesta parte da discussdo dos resultados, a partir da leitura da transcricdo das
entrevistas, busca-se encontrar categorias dos temas trabalhados. Muitos foram os achados
significativos das narrativas que talvez fosse necessario aprofundar em uma nova pesquisa.
Contudo, para o atual trabalho foram pensados quatro eixos tematicos, sendo eles: 0s enlaces
do diagndstico; as perdas, 0s prejuizos e a reorganizacdo do cuidado na pandemia; os pais e
Seus recursos comunitarios e o Capsi como local de acolhimento. Nos subtdpicos a seguir, irei
levantar os principais apontamentos e consideracdes analisadas sobre esses quatro eixos

escolhidos para a discussdo dos resultados dessa pesquisa.

4.3.1 Os enlaces do diagndstico

Para iniciar este subtopico, o eixo tematico escolhido foi “os enlaces do diagndstico”;
irei trazer um aspecto relevante da revisdo bibliografica dessa dissertacdo - a descoberta do
diagndstico de autismo. Nos achados da literatura, podemos perceber que, apesar da angustia
vivenciada pelos familiares durante o itinerario terapéutico, o encontro com a explicacao
sobre 0 que a crianca apresenta traz a eles, além do sentimento de tristeza e impoténcia, a
sensacdo de alivio por finalmente entenderem aquilo que esta acontecendo (DELGADO,
2014).
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Nas narrativas coletadas, deparamo-nos com falas que vao ao encontro desses achados
de pesquisa, Visto que as maes relatam esse sentimento de alivio ao descobrirem o diagndstico
pois, além de estarem vivenciando um momento de tantas incertezas com seus filhos, elas
também estavam sendo atravessadas por preconceitos sociais e com a invalidagdo de alguns
profissionais de saude que fizeram parte dessa trajetoria.

O Ministério da Salde (2015) preconiza o acolhimento dos familiares e de suas
angustias, assim como a pesquisa realizada por Pizano (2015) traz a importancia do
engajamento entre familiares e a rede de salde para a construcdo do itinerario terapéutico e a
criacdo de recursos para lidarem com esse sofrimento. Apesar disso, segundo Bassotto (2018),
um dos atravessamentos pertencentes a esse processo, do itinerario terapéutico, é justamente a
caracterizacao de “exagerados” aos pais por parte dos profissionais, fato este que pdde ser
observado nas narrativas coletadas (paragrafo anterior).

Essa falta de validacdo também foi encontrada dentro da prépria familia das
entrevistadas, dificultando assim a aceitacdo do diagnostico de seus filhos e a criagdo de uma
rede de apoio, como também o aumento da sobrecarga (DELGADO, 2014). O preconceito
aparece de diferentes formas em suas vidas, sendo até mesmo o fato de andar na rua um
processo angustiante devido aos olhares e comentarios em que essas médes se deparam,
chegando ao ponto de uma delas andar com o olhar direcionado ao chdo para evitar o
enfrentamento social. Entdo, faz-se necessario destacar a importancia do acolhimento dessas
maes e um trabalho também direcionado a elas, com o intuito de amenizar suas dificuldades a
fim de que haja uma melhor forma possivel de lidar com esse processo.

Uma das mées relatou que o preconceito também partia dela no inicio, devido a ndo
aceitacdo do diagnostico da sua filha. Apesar de haver somente esse relato de forma direta,
pude perceber em algumas narrativas a presenca do termo ‘“‘crianga normal”, em que algumas
mées desejavam que seus filhos fossem essa crianga e alguns trechos de comparacdo com as
chamadas “criancas normais”. E importante perceber que o conceito de “anormalidade” ou de
“desenvolvimento atipico” sdo referenciados por nos, sujeitos neurotipicos, como sendo um
fator incapacitante. Com isso, as criangas denominadas “atipicas” acabam sofrendo
preconceitos da sociedade (SOUZA, 2017). De acordo com Goffman (2008), por ndo atender
os padrbes de normalidade devido aos estigmas sociais, a crianca € levada a exclusao social.
Outra questdo fundamental a ser questionada €: qual o0 movimento dos servicos de salide de
uma forma geral que possibilite uma discussdo sobre esse conceito de “normalidade”?

Mesmo com os atravessamentos levantados anteriormente, a descoberta do diagndstico

possibilitou as maes buscarem o tratamento mais adequado para seus filhos. Segundo elas,
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ISSO proporcionou um direcionamento sobre o que fazer cujo qual antes ndo existia. A maioria
passou por um processo de peregrinacdo até que o diagndstico pudesse ser construido e suas
insegurancas pudessem ter um alicerce para qual caminho percorrer.

Algumas entrevistadas relataram sobre o quanto foram colocadas em duvida a partir
do momento em que desconfiaram ter um algo diferente com seus filhos, escutando muitas
vezes que aquele comportamento seria falta de disciplina, como apontado na pesquisa de
Dester (2015), em que uma das entrevistadas explica para as pessoas na rua que seu filho tem
autismo para que nao seja entendido como “mal-educado”.

Esse mesmo autor relata o sentimento de culpa de alguns familiares que se
responsabilizam sobre o diagnéstico da crianca. Isso foi encontrado também no material
coletado, uma vez que algumas entrevistadas se sentiram responsaveis, alegando sua idade
avancada durante a gestacdo. No entanto, a0 se compararem com méaes mais novas pensam
que talvez isso ndo tenha relacdo com o autismo de seus filhos. Por isso se tratar de uma
hipdtese diagnostica pensada por elas, algumas mées ainda se questionam sobre como
decorreu o autismo na vida dos seus filhos, apesar de ndo ter sido um fator muito relatado
durante a entrevista.

Algumas narrativas chamaram atencéo sobre o entendimento, mesmo que da minoria
das mdes, de que o autismo seria passageiro e que seus filhos ndo teriam mais esse
diagnostico. 1sso, porém, acaba distanciando esse familiar da busca ativa dos direitos
pertencentes aquela crianga, assim como de gerar potencialidades nela a fim de que se
construa uma vida mais auténoma possivel, afinal essa crianca um dia fard parte da vida
adulta. Apesar da preocupacdo sobre o futuro ndo ter aparecido no material coletado como
aponta o estudo de Delgado (2014), esse sentimento apareceu apés a coleta dos dados em

conversas paralelas com as entrevistadas.

4.3.2 As perdas, 0s prejuizos e a reorganizacdo do cuidado na pandemia

O segundo eixo tematico escolhido foi “as perdas, os prejuizos e a reorganizagdo do
cuidado na pandemia”. As perdas aqui pensadas fazem referéncia ndo somente as perdas
fisicas como também as perdas subjetivas envolvidas no itinerario terapéutico e na pandemia.
Segundo uma pesquisa da Fiocruz (2020) sobre o contexto pandémico, ha o relato de que o
ambiente familiar foi afetado com o desemprego e 0 adoecimento de algum familiar e/ou de
pessoas proximas. No material coletado, apenas uma das entrevistadas relatou o fato de ter

vivenciado um falecimento de uma pessoa proxima, a filha da “patroa” dela que mantinha
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contato. Todavia, quando o assunto € desemprego, a maioria das entrevistadas foram
atravessadas por essa questdo, vivenciada por elas ou por seu nucleo familiar. Esse fato gerou
insegurancga sobre como seus filhos, os quais faziam acompanhamento no particular, iriam dar
continuidade, ocasionando uma restruturacéo e a busca pelo atendimento no Sistema Unico de
Saude (SUS).

Contudo, antes da pandemia algumas maées ja haviam enfrentado o desemprego para
conseguirem exercer o cuidado integral de seus filhos, principalmente aquelas que néo
possuem uma rede de apoio adequada (DELAGADO, 2014); abordarei esse assunto no
subtdpico a seguir. Mapelli et al. (2018), assim como outros autores estudados na bibliografia
desse trabalho ja haviam relatado o entendimento das maes serem percebidas como as
cuidadoras principais das criancgas, abdicando muitas vezes de suas atividades profissionais.

No que concerne ao prejuizo, um dos achados bibliograficos sobre a pandemia elabora
a questdio de que as criancas e 0s adolescentes poderiam apresentar mudancas
comportamentais devido a este cenario (FIOCRUZ, 2020). P6de-se encontrar tal realidade nas
narrativas, pois muitas das criangas ficaram mais “agitadas” em seu ambiente domiciliar,
também apresentando dificuldades de concentragdo, principalmente no que diz respeito as
tarefas escolares realizadas remotamente.

O funcionamento das escolas inicialmente teve que ser interrompido e, apds esse
momento inicial, passa a ser através do método remoto. O que pode ser percebido é que
algumas criancas nao se adaptaram nesse formato e sua escolarizacdo foi descontinuada, sem
gue houvesse uma proposta da escola na tentativa de se pensar alternativas viaveis para que
isso ndo acontecesse. A reflexdo que fica é que, principalmente para criancas pequenas, esse
formato digital muitas vezes ndo tem adesdo, por elas se sentirem inquietas frente as
atividades remotas; 0s responsaveis nao possuem conhecimento profissional para ministrar as
aulas em casa, fazendo com que as mdes se sentissem ainda mais sobrecarregadas quando
comparado com o periodo antes da pandemia.

Quando as aulas retornaram presencialmente, somente duas criangcas conseguiram
retornar a escola, sendo alegado as outras maes que seus filhos ndo poderiam retornar por nao
haver mediadora para acompanha-los; por consequéncia, eles continuam desassistidos.
Bassotto (2018) destaca a importancia de uma convivéncia mais proxima entre a escola e 0s
familiares com o intuito de diminuir a inseguranga dos pais e de haver um trabalho mais
colaborativo.

Nessa realidade pesquisada, algumas mées disseram que sua maior preocupacgao no

momento da pandemia ndo estava vinculada diretamente com as consequéncias do contagio
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viral, e sim quais seriam os desfechos para suas criangas Vvisto que 0s servigos tiveram que ser
interrompidos inicialmente, principalmente no que diz respeito & escola e as terapias. Tal
questdo pode levar a reflexdo de que se essas escolas se aproximassem mais dessas maes,
acolhendo suas demandas e frustragdes, talvez possibilitasse um melhor entendimento sobre
as préaticas escolares dos seus filhos, espelhando uma maior seguranga nesse momento de
tantas incertezas. Assim como destaca Bassotto (2018), para além do trabalho colaborativo
com a escola, torna-se importante a aproximacdo dos profissionais de saide (BASSOTTO,
2018).

O movimento gerado nesse processo de reorganizacdo do cuidado foi atravessado
tanto pela reducéo significativa na grade de profissionais da rede de saide mental (FIOCRUZ,
2020), quanto também pela demissédo das mediadoras da instituicdo escolar. A reestruturacéo
possivel nesse momento foi a tentativa de algumas mées de realizarem as atividades escolares
em domicilio e de investirem em brincadeiras na companhia de seus filhos. 1sso, porém, ndo
foi possivel para todas as entrevistadas, ja& que muitas delas se sentiram ainda mais
sobrecarregadas por exercerem ndo somente o papel de principal cuidadora da crianca autista,
como também de outras criancas.

O que nos leva a uma questdo fundamental, principalmente durante o periodo inicial
da pandemia, sobre a auséncia de respostas coletivas sobretudo de medidas governamentais
que criasse um plano estratégico nesse periodo emergencial que desse suporte a rede de
cuidado. Entendendo assim ser uma responsabilidade coletiva os cuidados destinados a
criancas e adolescentes da rede de salde mental, assim como das demais esferas do SUS e
com isso, haveria a possibilidade da diminuicdo da sobrecarga materna.

No momento de angustia em que se depararam inicialmente, com a interrup¢do de
alguns servicos de saude, além das demissbes ja apontadas, parte dessas maes buscaram
terapias em outras instituicdes na tentativa de ndo descontinuar todas as atividades. Em
conversa paralela com o servico onde a pesquisa foi realizada, tive conhecimento de que havia
um grupo voltado para as demandas dos familiares que foi suspenso devido a pandemia, a
equipe esta se reestruturando para sua retomada. Mesmo com o cenario inicial, os
profissionais do servi¢co continuaram com o acolhimento remoto para casos considerados
como mais graves, assim como recomendado pela Fiocruz (2020), com a divulgacdo do
documento “Recomendacdes e Orientacdes em Saude Mental e Atengdo Psicossocial na
Covid-19”.

Para finalizar este subtOpico, considero importante salientar as recomendagdes dos

cuidados como repensar as préaticas terapéuticas e a escolarizagdo, objetivando a preservagédo
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das habilidades e dos conhecimentos conquistados anteriormente (ARARIPE ET AL., 2019),
ja que a pandemia intensificou o sofrimento desses sujeitos, principalmente no que diz
respeito as maes, as quais sdo entendidas como as principais cuidadoras. Faz-se necessario
ndo aumentar a sobrecarga delas, auxiliando-as no manejo das suas prdprias angustias e as
dificuldades iminentes (FERNANDES ET AL., 2020).

4.3.3 Os pais e 0s recursos comunitarios

A categoria “os pais € seus recursos comunitarios” aparece aqui como o terceiro eixo
temético escolhido para a discussdo dos resultados. Sabe-se que é de suma importancia o
acolhimento dos pais e/ou familiares de criancas autistas durante todo itinerario terapéutico,
por parte da comunidade, e quando digo isso ndo me refiro apenas ao momento de construcéo
do diagnostico. Como visto na literatura pesquisada, o grupo social possui um papel de
relevancia no que concerne ao apoio moral e as trocas de informagdes, ajudando assim nas
tomadas de decisbes (ALVES; SOUZA, 1999), da mesma forma que o preconceito dentro da
familia e o sentimento de soliddo podem gerar o afastamento do nudcleo social (DELGADO,
2014).

Quando esse papel comunitario ndo é efetivamente desempenhado, aumenta-se 0
medo do principal cuidador da crianca autista por entender que ndo conseguira realizar todas
as tarefas as quais julga necessario (MAPELLI ET AL., 2018), da mesma maneira que
contribui para a reducdo do nimero de familiares empregados podendo agravar a situacéo
financeira da familia (DELGADO, 2014), como ja levantado anteriormente.

No caso das narrativas coletadas, tal qual ja mencionado, as mées realizam essa tarefa
de principal cuidadora. Pode-se perceber que algumas entrevistadas se sentem apoiadas
socialmente, no entanto, quando ha o apoio, esse acontece geralmente através de uma pessoa
Ou no maximo duas, ou seja, ndo ha uma rede efetiva de acolhimento.

A figura paterna aparece em poucas narrativas e parece haver uma auséncia
significativa do cuidado destinado aos seus filhos; mesmo em nicleos familiares em que o pai
reside com a crianga, a mae continua sendo a principal cuidadora. Parece haver um
entendimento da paternidade apenas como provedora dos recursos materiais, ndo havendo o0s
cuidados diarios com a crianga e 0 suporte emocional das entrevistadas, reforcando as
disparidades de género. Mapelli et al. (2018) destaca em sua pesquisa a figura materna como

sendo a principal cuidadora e a participacdo menos ativa dos pais que atuam na retaguarda do
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cuidado. Outra questdo pertinente € que ainda ha falas de cobranca direcionadas a elas mesmo
que apresentem alguma condigdo fisica que dificulte a realizacdo de algumas tarefas.

Apesar de espagos de escuta serem essenciais para potencializar essas méaes enquanto
mulheres, e para que possam ir em direcdo aos seus proprios desejos e demandas, essa questao
de género sobre o cuidado faz parte de uma estrutura social que precisa ser debatida. Ha
presente em nossa sociedade a ideia de que as mulheres séo criadas para exercer o cuidado
com o outro, principalmente quando tornam-se mdes. Portanto, se faz necessario uma
rediscussao sobre a responsabilidade coletiva do cuidado as criancas. Pois, mesmo que haja o
investimento em dispositivos de escuta, isso ndo serd o suficiente sem essa reestruturacdo; ja a
sobrecarga materna é um sofrimento psicossocial marcado pelas diferencas sociais e culturais.

A crenga em Deus ou a participacdo em algum grupo religioso foram narrados como
uma estratégia de suporte emocional das entrevistadas, possibilitando uma maior resisténcia
na lida cotidiana, em concordancia com a pesquisa realizada por Mapelli et al. (2018).
Algumas criangas sdo levadas a frequentar uma Igreja, entendendo-se que, a partir disso, elas
irdo ficar menos agitadas e as mées renovarao sua fé para manter-se no caminho de cuidados
aos seus filhos. Essa fé, porém, parece ser renovada também sem que haja essa frequéncia em
alguma instituicdo religiosa. Esses dois temas - “Deus” ¢ “fé” -, surgem na direcdo de um
entendimento da jornada da vida de uma crianca autista em que as mées se sentem mais
fortalecidas ou direcionadas a realizarem uma missé&o.

O papel dos grupos online parece haver relevancia sobre 0s recursos comunitarios
pensados por elas para esse momento, ja que o grupo de familiar se encontra interrompido
devido a pandemia. Algumas maes trocam informacfes e vivéncias em uma plataforma
online, na tentativa de sentirem-se apoiadas em relacdo aos seus medos, principalmente no
que diz respeito ao comportamento de seus filhos e o uso de medicamentos. A maioria,
inclusive, utiliza o espaco da sala de espera dos atendimentos dentro do Capsi para uma
interacdo coletiva. O papel da sala de espera é significativo nesse processo do
acompanhamento terapéutico, tornando-se um espaco de encontro das lutas e do sofrimento
psiquico, configurado em uma espécie de grupo de apoio. Fator importante dentro do processo
do IT, ja que a busca pelo diagnéstico contribui para o isolamento social dos familiares
(MAPELLI ET AL, 2018).

Durante a transcricdo das entrevistas, deparei-me com um certo estranhamento.
Apenas uma crianca realiza alguma atividade fora desse ambiente elaborado como terapéutico
ou escolar. Essa criangca em questdo realiza atividade fisica dentro do programa da prépria

prefeitura. Todavia, percebe-se um direcionamento do cuidado naquilo é compreendido
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dentro da proposta terapéutica, utilizando como exemplo o acompanhamento psicoldgico, a
terapia ocupacional, a fonoaudiologia, entre outros servicos de saude coletiva.

Esses exemplos em questdo sdo importantes dentro da rotina da crianga autista, no
entanto, levanto o questionamento do porqué essas criancas ndo estdo também sendo
assistidas por outros programas como de atividade fisica, aulas de musica e de canto, entre
outros, visto que sdo igualmente oferecidos pelo municipio. JA que a proposta da atengdo
psicossocial é a integracdo, os diferentes setores das politicas publicas favorecem a insercédo
social do sujeito. E fundamental que os usuérios dos servicos participem da vida comunitéria
do territério ao qual estdo inseridos, inclusive as criancas e os adolescentes atendidos pela
rede de saide mental.

Ainda dentro dessa tematica, € importante destacar que as mées entrevistadas ndo
parecem conhecer ou estarem engajadas dentro do movimento de pais ativistas, elucidado no
decorrer desse trabalho. N&o houvera apontamentos nas narrativas sobre as reivindicacoes
desse grupo, qual o percurso historico e a forma desse grupo compreender o autismo. Talvez a
aproximacao com o movimento dos pais ativistas possa proporcionar a essas maes uma maior

participacdo na vida comunitaria e na busca dos direitos.

4.3.4 O Capsi como local de acolhimento

O quarto e ultimo eixo tematico escolhido foi “o Capsi como local de acolhimento™.
Na revisdo bibliografica dessa dissertacdo, destaca-se o papel da rede de saide mental em
algumas pesquisas como, por exemplo, a realizada por Delgado (2014). Os participantes
apresentaram o Caps como sendo um local bem acessivel e esse resultado também pode ser
observado na presente coleta de dados.

Nas narrativas, o Capsi apareceu como um espaco de acolhimento tanto para as
criancas autistas quanto para seus familiares. As criancas parecem gostar das atividades
propostas e as maes expressam, em suas falas, o quanto seus filhos ficam mais calmos quando
frequentam regularmente. Através da observacao durante o periodo em que estive presente no
servico pude perceber que os funcionarios estavam sempre com os olhares atentos as criancas
e aos familiares.

Algumas entrevistadas relataram que, durante o periodo inicial da pandemia, a equipe
de salde manteve contato com elas para informar sobre os dias de funcionamento e para
atenderem os casos mais graves; indo ao encontro das recomendac6es propostas pela Fiocruz

(2020) na fase de maior agravamento do cenario pandémico. As orienta¢fes direcionadas aos
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profissionais, principalmente ao técnico de referéncia, foram que se estabelecesse algum canal
de comunicacdo no intuito de possibilitar esse acolhimento mesmo durante o isolamento
social.

Quanto ao acompanhamento terapéutico dos seus filhos, as maes apontaram que as
terapeutas, assim como 0 psiquiatra, conversam sobre o quadro clinico e 0 comportamento das
criancas durante as sess@es individuais e/ou coletivas, quando elas perguntam. Porém. pude
perceber um certo distanciamento dos familiares para saber o “como” as atividades estdo
sendo realizadas, havendo um enfoque acerca do “resultado” que o processo terapéutico esta
possibilitando. Esse entendimento surge a partir do momento em que as entrevistadas
desconhecem o que seus filhos fazem dentro das salas de atendimento, mesmo existindo o
contato frequente dos profissionais com os familiares.

Apesar das entrevistadas elogiarem o trabalho realizado dentro do Capsi, e
considerarem ser um servico de qualidade, algumas também buscaram outro local de
atendimento denominado por elas como reabilitagdo. Nos achados da literatura pesquisada ha
elucidacgdes acerca do dissenso existente entre o campo da atencdo psicossocial e 0 campo da
reabilitagdo. Oliveira et al. (2017), bem como o Ministério da Saude (2008), referenciados
anteriormente, destacam as tensfes existentes entre esses campos, nNo que concerne ao
direcionamento da construcdo de politicas pablicas para o autismo e a necessidade da
superacdo dos entraves existentes.

Nesse momento, contudo, essa realidade ainda ndo foi alcancada. Ha, portanto,
atravessamentos dessas duas vertentes e o fato dessas entrevistadas procurarem os dois tipos
de servigcos, sem que houvesse comunicacdo entre eles, pode propiciar ainda mais um
ambiente de incertezas acerca do tratamento e do acompanhamento terapéutico de seus filhos;
dificultando igualmente o acesso as informacGes e ao apoio institucional, em razdo de
apresentarem divergéncias metodoldgicas e entendimentos diferenciados do autismo. Uma
proposta que talvez possa contribuir para o direcionamento das mées a somente uma das redes
de atencdo, sendo a reabilitacdo ou a atencdo psicossocial, € a possibilidade de conversar
dentro dos servicos que seus filhos sdo atendidos para diminuirem os impasses existentes que
as impulsionam a buscar os dois tipos de servico e fazerem uma busca ativa de informacdes

sobre como é realizado o trabalho da rede de salde mental.



110

CONSIDERACOES FINAIS

No que concerne aos objetivos desta pesquisa, tanto o geral quanto os especificos, o
trabalho de campo contemplou aquilo que o projeto se propunha a investigar. Isto é, nas
narrativas maternas havia a presenca de elementos sobre a construcdo do itineréario
terapéutico, dos caminhos percorridos pelas mées e pelas criangas na construcdo do
diagndstico, do projeto terapéutico e das dificuldades enfrentadas na peregrinacdo vivenciada
até a chegada ao Capsi.

Houve a identificacdo das praticas de cuidado antes do inicio da pandemia, destacando
a presenca das duas vertentes acessadas pelas mées, sendo elas o campo da atencdo
psicossocial e o campo da reabilitacdo, ndo havendo um didlogo entre os dois locais na
direcdo do acompanhamento terapéutico. Alem disso, também foi encontrado nos resultados a
presenca da rede privada e da rede publica de saide como fonte de acesso. Assim, sdo estes
dois fatores apontados que contribuem para um ambiente de davidas dos familiares sobre qual
caminho trilhar.

Portanto, se faz necessario ressaltar o trabalho em rede objetivando a ampliacdo de
lacos tanto com os profissionais de saude quanto com os familiares e usuarios assistidos.
Muitas vezes, as informac6es ndo se tornam acessiveis e a busca familiar pelo diagnéstico e
projeto terapéutico passa a ser um caminho de peregrinacdo. Contudo, é importante salientar
que as duvidas que surgem neste caminhar, bem como as possibilidades ofertadas, também
participam da construcéo do projeto terapéutico.

Os desafios institucionais para a continuidade do tratamento no inicio da pandemia
foram apontados, como a diminuicdo do salario dos profissionais de salde, 0 aumento da
jornada de trabalho, a diminuicdo da frequéncia dos atendimentos para evitar aglomeragdo no
servico, o falecimento do psiquiatra da unidade, o medo em relacdo a contaminacgéo pelo virus
da Covid-19, etc. Porém, mesmo com tais desafios, o Capsi em questdo ndo deixou de
oferecer o suporte remoto neste periodo inicial, principalmente para 0s casos mais graves.

Apesar das entrevistas terem sido realizadas ainda no periodo da pandemia e durante o
momento inicial do programa de vacinacdo, 0 medo em rela¢do a contaminacao pela Covid-
19 ndo foi muito elucidado pelas entrevistadas. A preocupacdo mais latente presente nas
narrativas maternas foi em relacdo a continuidade do tratamento dos seus filhos e o que iria
implicar este momento em que tanto o Capsi quanto a escola tiveram que suspender as suas

atividades.
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Sobre as estratégias de cuidado utilizadas, devido a sobrecarga materna, ndo houveram
muitas possibilidades de novas estratégias para este momento, sendo mais direcionadas para
os cuidados bésicos dentro de casa, a espera pelo retorno do servico de saude e da escola,
assim como o uso de medicamentos. Algumas mdes se sentiram apoiadas por sua rede
familiar neste cenario atual, ndo sendo citado como rede afetiva as amizades ou pessoas
préximas. Em contrapartida, outras se sentiram isoladas e tristes.

Foi observada uma demanda significativa, por parte das mées, de espagos de escuta e
acolhimento para elas, que por diversas vezes vivenciam a auséncia de apoio da sua rede
afetiva e familiar. Estes espacos se fazem necessarios para acolher as angustias destas maes
no que diz respeito ao autismo dos seus filhos e todos os fatores entrelagados, como a
dificuldade de acesso ao acompanhamento terapéutico, incluindo o preconceito enfrentado
dentro da familia e ao sair nas ruas, o distanciamento das pessoas em suas rotinas, ndo ter com
quem deixar seus filhos para poderem trabalhar ou resolver alguma questdo externa.

Estas mulheres sdo mdes que abdicam do seu autocuidado por entenderem que o
cuidado destinado aos filhos é mais relevante, devendo inclusive ser exclusivo. Com isso, se
sentem culpadas ao construirem suas vidas baseadas em suas proprias demandas. Portanto,
estes espacos também sdo necessarios para potencializar estas mulheres para exercerem outras
funcbes que ndo estejam somente relacionadas a maternidade, para que elas possam ter suas
vivéncias ao encontro dos seus desejos e que ndo se sintam culpadas por isso, para que
possam entrar no mercado de trabalho se assim for da sua vontade e necessidade, para que
possam sentir mais seguranca em suas decisdes diarias, ndo somente no que se refere a vida
de seus filhos.

Isso se torna ainda mais significativo, principalmente, na identificacdo nas narrativas
maternas de um direcionamento das falas para as angustias dos seus filhos, mesmo quando as
perguntas eram direcionadas as suas préprias angustias. No entanto, ressalto que mesmo
inicialmente sendo explicado que as entrevistadas ndo seriam identificadas e a gravacdo das
falas ter sido autorizada, me pareceu que a presenca do gravador inibiu determinadas
respostas ja que, ao ser desligado, houveram relatos mais aprofundados sobre seus
sofrimentos psiquicos, inclusive com relatos sobre quadros graves de depressao.

Outra questdo importante a ser destacada € que todas as entrevistadas eram maes e que
somente um pai se encontrava no Capsi, porém, quando me aproximei para falar sobre o
trabalho de campo, ele se afastou. Em geral, as criancas eram levadas pelas mées, fator esse
que foi apontado nas narrativas maternas, assim como a ndo participagéo dos pais nas tarefas

de cuidado com a crianca e algumas falas, inclusive, de cobranca para as mulheres que
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exercem o papel de principal cuidadora. Ou seja, dentre os resultados, as disparidades de
géneros foram evidenciadas por algumas das entrevistadas, o que gera 0 aumento da
sobrecarga materna ndo somente pela realizacdo das tarefas como também pela carga mental
exercida para o planejamento das atividades.

Mesmo com todos o0s atravessamentos para a coleta de dados, como a preocupagéo
iminente da contaminacdo pela Covid-19 e a dificuldade para encontrar algum Capsi que
estivesse com disponibilidade para a realizagdo das entrevistas, acredito que por ter sido
realizada no atual momento da pandemia, esta pesquisa traz em evidéncia as angustias e as
dificuldades que ainda estdo sendo vivenciadas, possibilitando narrativas mais aprofundadas
das experiéncias maternas. Os resultados podem servir de base para pesquisas futuras que
busquem entender quais sdo os efeitos a longo prazo em relacdo ao sofrimento psiquico de

criancgas autistas e suas familias.
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ANEXO

Roteiro indicativo de questdes para entrevista com o familiar ou responsavel pela
crianga

1)Vocé poderia me falar um pouco sobre o/a (home da crianca)?

2) Como foi o ingresso do/a (nome da crianga) no CAPSI? Quais foram os caminhos
percorridos até chegar ao CAPSI?

3) Haveria nessa historia algum momento que vocé considerou mais dificil ou grave?
4) Como se da o cotidiano do/a (nome da crianga) no CAPSi?

5) Vocé poderia me falar sobre a sua participacéo nas atividades do CAPSi?

6) O/A (nome da crianga) frequenta algum outro servico, atividade, etc?

7) Como é a participacdo dele/a na escola?

8) Como vocé/a familia reagiu ao inicio da pandemia? Como se sentiram?

9) Como ficou o cotidiano do/a (nome da crianga)?

10) No momento inicial da pandemia, foi possivel dar continuidade ao acompanhamento no
CAPSIi? Como esta agora?

11) No momento inicial da pandemia, como ficou a relacdo com a escola? Como esta agora?

12) O que vocé poderia dizer sobre a participacdo de outras pessoas no cotidiano do/a (nome
da crianca)?



