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RESUMO

O presente Trabalho de Conclusdo de Curso intitulado “a percep¢do dos trabalhadores da
Eletrosul em relacdo ao Transtorno do Espectro Autista dentro do Programa de atendimento a
Pessoa com Deficiéncia (PAPD)” tem, por objetivo principal, “analisar os impactos causados
na vida cotidiana dos trabalhadores da Eletrosul, vinculados ao Programa de atendimento a
Pessoa com Deficiéncia (PAPD), que possuem dependentes diagnosticados com Transtorno
do Espectro Autista”. Toma como referéncia o desenvolvimento do Projeto de Intervencdo
(P1) realizado durante o periodo de estagio desenvolvido na Eletrosul, de 18/03/2019 até
09/12/2019. Durante e execucdo do Pl os participantes preencheram dois questionarios, que
serviram entdo como base empirica da presente analise. Delimitou-se assim uma pesquisa
exploratéria de carater qualitativo, fundamentada na anélise de conteddo. A partir do
percurso de analise, pode-se sinalizar como elementos significativos de sintese: as
dificuldades e necessidades que os trabalhadores enfrentam em seu dia a dia para conciliar as
suas atividades laborais e seus compromissos familiares, em especial aos cuidados referentes
a seus dependentes autistas. Foi registrado também o quanto o diagndstico de TEA causa
impacto na organizagdo da dindmica familiar e as preocupacfes que os trabalhadores sentem
em relacdo ao futuro de seus dependentes. Para concluir, ficou explicitada a necessidade da
atencdo diferenciada para estes trabalhadores, principalmente frente as demandas que
envolvem seus dependentes com TEA (por exemplo, com as terapias), pois muitas vezes sao
mterpretadas de forma simplista, em por vezes como “falta de compromisso e dedicacdo” ao
seu trabalho.

Palavras - Chave: Trabalhadores. Transtorno do Espectro Autista (TEA). Autismo e Familia.
Servico Social. Eletrosul.



SUMMARY

This Course Conclusion Paper entitled “the perception of Eletrosul workers in relation to
Autistic Spectrum Disorder within the Support Program for People with Disabilities (PAPD)”
has, as its main objective, “to analyze the impacts caused on the daily lives of Eletrosul
workers, linked to the Disabled Person Assistance Program (PAPD), who have dependents
diagnosed with Autism Spectrum Disorder ”. It takes as a reference the development of the
Intervention Project (PI) carried out during the internship period developed at Eletrosul, from
18/03/2019 to 12/09/2019. During and during the P, participants completed two
questionnaires, which then served as the empirical basis for the present analysis. Thus, a
qualitative exploratory research was delimited, based on content analysis. From the analysis
path, it can be signaled as significant elements of synthesis: the difficulties and needs that
workers face in their daily lives to reconcile their work activities and their family
commitments, especially the care related to their autistic dependents . It was also recorded
how much the diagnosis of ASD impacts the organization of family dynamics and the
concerns that workers feel about the future of their dependents. To conclude, the need for
differentiated care for these workers was made explicit, especially in view of the demands that
involve their dependents with ASD (for example, with therapies), as they are often interpreted
in a simplistic way, and sometimes as “lack of commitment and dedication to their work.

Keywords: Workers. Adutistic Spectrum Disorder (ASD). Autism and Family. Social service.
Eletrosul.
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INTRODUCAO

A escolha do tema registrado no presente Trabalho de Conclusdo de Curso €
decorrente da experiéncia de estagio ocorrida na Eletrosul no periodo de 18/03/2019 até
30/11/2020, o que correspondeu ao Estagio Obrigatdrio Curricular 11 e 111 e Nao obrigatorio
Il. Toma-se aqui o campo de estdgio como um ambiente privilegiado, que possibilita a
insercdo na dindmica da organizacdo institucional e que contribui na aprendizagem dos
fundamentos do exercicio profissional.

A experiéncia de estagio ocorreu acompanhando as acbes desenvolvidas pelas
assistentes sociais no Departamento de Gestdo de Pessoas (DGP), na Divisdo de Seguranga do
Trabalho e Saude Ocupacional (DVSS). Dentre as diferentes acdes desenvolvidas, uma delas
chamou especial atencdo, ou seja, a aproximacdo com o Programa de Atendimento a Pessoa
com Deficiéncia (PAPD). A possibilidade de acompanhar a supervisora de campo no
desenvolvimento das acdes do referido programa provocaram a identificacdo de uma demanda
que pode-se ainda em “estagio latente” ¢ que ndo havia sido abordada mais detalhadamente
pelo Servigo Social. Essa identificacdo provocou a elaboracédo do Projeto de Intervencgédo (P1),
que serd abordado mais detalhadamente ao longo do presente trabalho; como também, o
desenvolvimento do mesmo forneceu os elementos empiricos utilizados para a elaboracéo das
reflex6es aqui registradas.

Em breves palavras iniciais, O Projeto de Intervencdo denominado “Autismo
Familiares e o Servigo Social: Qual o Impacto do Autismo na Vida Familiar e a atuagdo do
Servigo Social” foi desenvolvido no contexto do programa PAPD, onde identificou-se que
20% dos trabalhadores vinculados ao mesmo possuiam dependentes autistas. O desafio foi
adentrar a esse universo, procurando compreender o que significa o Transtorno do Espectro
Autista (TEA), como lidar com este transtorno a partir do seu diagndstico e a ainda quais sdo
seus direitos previstos em lei para essa familia.

Pode-se registrar que tem ocorrido um significativo aumento no numero de
diagnosticos de criangas com TEA, principalmente por ser um assunto cada vez mais

pesquisado, ou como comenta Mello:

O autismo € um distlrbio do desenvolvimento humano que vemsendo estudado pela
ciéncia ha quase seis décadas, mas sobre o qual ainda permanecem, dentro do
proprio &mbito da ciéncia, divergéncias e grandes questdes por responder. (MELLO,
2007, p.11).
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Segundo estudos j& existentes os cuidados que se fazem necessarios a uma pessoa com
TEA, acabam por exigir muito das familias, pois sdo permanentes periodos de dedicacao,
diminuindo muitas vezes os momentos de lazer e de cuidados pessoais dos membros da
familia.

A crianca autista necessita de acompanhamento quase ou durante toda a vida. A
colaboracdo dos pais é essencial para o desenvolvimento da crianga, onde se faz necessario
que os pais e familiares estejam a par de todas as técnicas e tratamentos utilizados,
englobando néo s6 os pais, mas as equipes terapéuticas e pedagdgicas.

Sendo um transtorno que dependendo do grau em que o dependente se encontra, se faz
necessario um grande numero de profissionais intervindo como também o uso de diferentes
terapias. Autores que discutem a tematica, como: AQUINO (2002), SILVA (2009), MELLO
(2007) entre outros, sdo unanimes em dizer que praticamente todas as familias passam por um
ciclo padrdo de dor e sofrimento. Esse processo ocasiona uma alteragdo na rotina e/ou
dindmica da organizagdo familiar, como também na vida do trabalhador.

Sendo assim, o presente estudo tem como objetivo geral “analisar os impactos
causados na vida cotidiana dos trabalhadores da Eletrosul, vinculados ao Programa de
Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD), que possuem dependentes diagnosticados
com Transtorno do Espectro Autista”. Decorrente deste elencou-se como objetivos
especificos: levantar as principais dificuldades apresentadas pelos trabalhadores que
participam das agbes do Programa PAPD com dependentes autistas; bem como identificar, a
partir da andlise dos questionarios, o impacto provocado nas familias dos trabalhadores
quando do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista; e contribuir no processo de auto-
identificacdo dos trabalhadores que participam do Programa PAPD.

A metodologia utilizada foi a abordagem qualitativa que se preocupa com aspectos da
realidade que ndo podem ser quantificados, porém oferecem elementos para a explicagdo de
elementos constituidores da realidade. Elementos constitutivos dos procedimentos da andlise
de contetdo foram usados como referéncia para a analise dos dados.

Dessa forma, o presente trabalho estd organizado em duas sec¢des. A primeira traz uma
contextualizacdo acerca da Empresa, com elementos histdricos para o reconhecimento do
cenario da discussdo. Aborda o trabalhador dentro deste contexto, as insegurangas presentes
nesse momento de re-estruturacdo da empresa. Ainda localiza os trabalhadores com
dependentes autistas e o que significa entdo adentrar nessa tematica do Transtorno do
Espectro Autista (TEA), principalmente no que se refere aos seus elementos conceituais e
aportes legais.
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A segunda secdo contextualiza o desenvolvimento do estagio, o Programa de
Atendimento a Pessoa Deficiente (PAPD), situando preferencialmente o desenvolvimento do
Projeto de Intervencdo (PI) e a dindmica da coleta de dados que serviram de base de dados
empiricos para o presente Trabalho de Conclusdo de Curso. Na sequéncia, € desenvolvida a
analise dos dados.

Para finalizar, sdo apresentadas as consideracdes finais e referéncias, e o conjunto de

apéndices e anexos.
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1° SECAO - A ELETROSUL CENTRAIS ELETRICAS SA. E OS
TRABALHADORES COM DEPENDENTES AUTISTAS.

2. CONTEXTUALIZACAO ACERCA DA EMPRESA - ELEMENTOS
CONTEXTUAIS E HISTORICOS PARA RECONHECER O CENARIO DE
DISCUSSAO

2.1 A Empresa Eletrosul e sua Histdria

Em 1960, no governo do entdo presidente Juscelino Kubitschek, foi criado o
Ministério de Minas e Energia (MME), com as funcdes de regulamentacdo, fiscalizacdo e
fixacdo de tarifas de eletricidade. Em seguida, (1962), no governo de Jodo Goulart, foi
constituida a Centrais Elétricas Brasileiras S.A. (ELETROBRAS), que atuava como empresa
holding', assumindo a coordenacdo do planejamento, da operacdo e da administracdo
financeira do setor energético, em escala nacional.

A Eletrosul foi criada em dezembro de 1968, sob a égide da ditadura militar (iniciada
em 1964 pela deposicdo de Jodo Goulart e com duracdo de 21 anos), como instituicdo
subsidiaria® da Eletrobras, ao lado da Chesf® e Furnas®, vinculadas ao Ministério de Minas e
Energia. Sua finalidade era de fortalecer a geracdo e transmissdo da energia elétrica no sul do
Brasil sendo uma sociedade de economia mista® — ou seja, seu capital é formado por recursos
pablicos e privados e com controle acionario do Estado.

Cabral afirma que:

A Eletrosul Centrais Elétricas foi protagonista de significativos momentos da
histéria do setor elétrico no Brasil. Criada, a principio, para fortalecer a geragdo e a
transmissdo de energia no Suldo paisa partirdo comando estatal, a Eletrosul viveu
uma fase de expanséoe pujanca, experimentouo sabor amargo da crise econdmica

! Holdings — s&osociedades néo operacionais que temseu patrimdnio composto deagdes de outras companhias.
Séo constituidas ou para o exercicio do poder de controle ou para a participacéo relevante emoutras companhias,
visandonessecaso, constituir a coligacdo. Emgeral, essas sociedades de participacdo acionaria ndo praticam
operacOes comerciais, mas apenas a administragdo de seu patrimnio. Quando exerce o controle, a holding tem
uma relacdo de dominagdo comas suas controladas, que serdosuas subsidiarias. (CARVALHOSA, 2009, p. 14)
2 Uma empresa subsidiaria é uma espécie de divisdo menor de uma empresaque ird se encarregar de uma tarefa
mais especifica dentro do ramo de atividade da empresa doqual fazparte e a qual é subordinada.

¥ CHESF — Companhia Hidrelétrica do Sdo Francisco de sociedade an6nima. de capital aberto que atua na
geracdo e transmissdo de energia em alta e extra-alta tenséo, explorando a bacia hidrografica do rio Sdo
Francisco, comsede no Recife.

* Furnas — Furnas Centrais Elétricas S/A, empresa brasileira de economia mista subsidiaria da Eletrobras,
vinculada ao Ministério de Minas e Energia, atuando nosegmento de geracio e transmissao de energia emalta e
extra-alta tensdo. Esta sediada em Botafogo, na cidade do Rio de Janeiro.

> Sociedade de economia mista é a entidade dotada de personalidade juridica de direito privado, com criacdo
autorizada por lei, sob a forma de sociedade an6nima, cujas agdes comdireito a voto pertencamemsua maioria a
Unido, aos Estados, ao Distrito Federal, aos Municipios oua entidade da administragdo indireta. (Art. 4° da Lei
n°13.303 de 30/06/2016)
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dos anos 1980 e tornou-se uma experiéncia Unicade privatizagdo de empresa federal
do setor, quando teve seu parque gerador vendido. (CABRAL,2008, p.10)

O periodo entre 1969 e 1974 foi de grandes desafios para a Eletrosul, quando esta
organizou a sua estrutura fisica, firmando-se como empresa geradora e transmissora de
energia elétrica.

Segundo o Caderno de 50 anos da Eletrosul (2018), tanto a Eletrosul como as
empresas do setor elétrico sofreram grandes dificuldades, em decorréncia da crise econdmica
e financeira que se abateu no pais ap6s o segundo choque do petréleo em 1979, devido aos
problemas da balanca de pagamentos, a alta inflaciondria e a retracdo das atividades
produtivas que incidiram fortemente sobre o setor elétrico. Neste periodo, as principais obras
ficaram estacionadas pela falta de recursos, tais como: Usina Hidrelétrica de Ita, Machadinho,
Ilha Grande e Usinas Térmicas e Conversora de Frequéncia, localizada em Uruguaiana.

No inicio de 1985, depois de 21 anos de regime militar, o Brasil tem sua historia
marcada com a passagem do poder para um presidente civil, José Sarney, governo chamado
de Nova republica, que ocorreu devido a grande mobilizacdo da sociedade pela
redemocratizacdo do pais e em meio a grave e persistente crise da economia brasileira. Em
novembro deste mesmo ano, o entdo presidente aprovou o Plano de Recuperagdo do setor de
Energia Elétrica, supervisionado pela Eletrobras. Os sucessivos planos econdmicos colocados
em préatica pelo Governo Federal visavam conter a inflacdo, porém falharam em conseguir a
estabilizacdo econdmica.

A Eletrosul que no inicio dos anos de 1990 possuia 5.498 empregados, durante o
governo de Fernando Collor via dar inicio a um processo de privatizacdo. Nesse momento
(final dos anos 1990) a principal estratégia adotada foi o estabelecimento dos “programas de
demissdo voluntaria®’, onde os trabalhadores eram demitidos mediante o estabelecimento de
um “acordo” no qual, normalmente, parte de seus direitos ndo eram garantidos. O processo de
privatizacdo seguiu nos anos seguintes, agora como uma diretriz governamental e, em 03 de
maio de 1995, segundo o Decreto n° 1.481, posteriormente alterado pelos Decretos n° 1.503 e
n® 1.677, a Eletrosul, juntamente com as demais empresas integrantes do Sistema
ELETROBRAS, foi incluida no Programa Nacional de Desestatiza¢io (PND).

® De acordo comuma das assistentes sociais da Eletrosul, as demissées em massa, mais tarde, resultaram no
processo de anistia reconhecido pelogovernodo presidente Luiz Inacio Lula da Silva (iniciado em 2003). Desta
forma, atualmente a empresapossuidiversos trabalhadores anistiados, que foramdemitidos na época dogoverno
Collor.
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Dessa forma ao longo dos governos de Fernando Henrique Cardoso (1995 a 2003),
decorrente do processo de privatizacao, praticamente todo o seu parque gerador de energia foi
vendido para a iniciativa privada. Diferentes autores chamam a atengdo de que, embora o
processo de privatizacdo tenha sido significativo, ndo foi possivel identificar melhorias na
gestdo das contas puablicas (justificativa normalmente apresentada), sem elevacdo de
crescimento, somente contabilizando significativos cortes de postos de trabalho. Segundo
Pochmann (2019)

Em conformidade como mito gerado pelas privatizacdes dos qovernos Fernandos
(Collor e Cardoso). o pais transferiu dosetor pblico para o privado, o equivalente a
15% do Produto Interno Bruto (PIB), com corte de 546 mil trabalhadores, sem
elevacdo do crescimento econ6mico e melhora nas contas publicas. Somente no

Governo Cardoso (1995-2002), por exemplo, o Tesouro federal arrecadou quase
US$ 79 bilhdes comas privatizagGes. (POCHMANN, 2020, s/p)

O marco da proposta de privatizacdo da Eletrosul foi em outubro de 1997 quando
ocorreu sua reestruturacdo societaria e patrimonial. A Eletrobras determinou sua cisdo parcial
da Eletrosul, sendo constituida uma nova empresa que passou a se chamar Centrais Geradoras
do Sul do Brasil S.A (GERASUL), ficando responsavel pelos negdcios de geracdo e
comercializacdo de energia elétrica.

Com este novo modelo de setor elétrico, o servico de eletricidade foi desmembrado em
quatro segmentos: geragdo, transmissdo, distribuicdo e comercializagdo de energia elétrica,
cabendo ao Governo Federal a responsabilidade pelos ativos da transmissdo e passando a
geracdo e a comercializacédo para a iniciativa privada.

Sendo assim, a Eletrosul ficou com a transmissdo de energia e, como j& estava no
Programa Nacional de Desestatizacdo (PND), seu orcamento tornou-se limitado e a Empresa
nao foi mais autorizada a participar de leildes de transmissdo de energia elétrica.

Com o fortalecimento da tendéncia neoliberal’ mais fortemente assumida pelos
governos brasileiros na segunda metade dos anos 1990, suas agdes vao se fundamentar na
denominada “modernizacdo e o afastamento do Estado” das atividades produtivas. Dentre
elas, a significativa privatizacdo de empresas publicas, colocando o pais em grave situacao
econdmica e social. Neste cendrio, 0 Estado deixa de ser um formulador e executor de

politicas publicas, passa a ser um mero “financiador” de programas e projetos propostos pela

" O desaparelhamento do Estado, ou seja, as privatizagdes s&o a premissa do neoliberalismo. Os neoliberais
criticam a politica do Estado de BemEstar Social, pois consideram que o “Estado Forte” é oneroso e limita as
acOes comerciais, prejudicando a “liberdade econémica”. Defendema maxima desrequlamentacdo da forca de
trabalho, comadiminuicdo da renda e a flexibilizacdo do processo produtivo. Nesse sentido, a funcéo do Estado
¢ apenas garantir a infraestrutura basicapara o bomfuncionamento e escoamento da producdo de mercadorias,
bemcomo a intervengdo na economia emtempos de eventuais crises. (PENA, 2020, s/p)
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iniciativa privada, descaracterizando a forma e a finalidade de uma politica publica. Os mais

diferentes autores indicam o significativo retrocesso das conquistas da década anterior.
No Brasil a reforma do Estado significou desestatizagdo. Em nome da eficiéncia, da
produtividade e da qualidade, a producdo estatal de determinados bens e servicos é
transferéncia para agentes do setor privado, inclusive naareadas politicas publicas
[...]. Observa-seuma claratendéncia de restringir ou modificara acdo do Estadoseja
pela reducdo da aplicacdo de recursos publicos, seja pela transferéncia de
responsabilidades para instituigdes privadas, consideradas interesse publico, embora
nao sejam estatais, mas como porte de recursos do or¢camento publico. (SILVA,
2004, p.141)

Somente nos anos 2000 o setor elétrico brasileiro completou o seu processo de
reestruturagdo, notadamente a implementacdo do modelo que busca a méxima eficiéncia
econdmica, por meio da livre competicdo no mercado de energia elétrica.

Os dois apagdes em 1999 e 2001 e o racionamento de energia em 2001 e 2002 trouxe
uma expansdo da crise do setor elétrico, mas a partir de 2003, no governo de Luiz Inacio Lula
da Silva (Lula), novos negdcios foram ressaltados, na busca de rentabilidade e de capital.
Assim, no segundo semestre de 2003, a Empresa foi autorizada a participar dos leildes de
linhas de transmissdo em parceria com empresas publicas e privadas.

Em marco de 2004 a Eletrosul passou a se chamar Eletrosul Centrais Elétricas S.A®,
voltando a gerar e transmitir energia elétrica.

Apos terseu parque gerador totalmente privatizado, em 1998, a Eletrosul recebeu
em 2004 alicenca paravoltarao negécio de geracidoe, desde entdo, temtrabalhado
intensamente comfoco nasustentabilidade. Dez anos depois, reposicionou-se no
mercado de geragdo como referéncia nacional emenergias renovéaveis. (SITE da
ELETROSUL, s/a, s/p).

Esta reorganizacdo foi possivel pela concessdo de Pequenas Centrais Hidrelétricas,
investimento em energia eodlica e solar, sendo inaugurado em 2014, a Usina Solar no primeiro
prédio publico do Brasil, na Sede em Florianépolis/SC.

Atualmente, a Eletrosul tem registrado em seu site como missao “atuar no mercado de
energia de forma integrada, rentavel e sustentdvel” (ELETROSUL, 2019b, s/p) nas areas de
geracdo, transmissao, comercializacdo de energia e telecomunicacdes em Santa Catarina (SC),
Parana (PR), Rio Grande do Sul (RS) e Mato Grosso do Sul (MS). Ainda segundo o site da

Empresa, estabelece como meta estar entre as trés maiores empresas globais de energia
limpa®, e entre as dez maiores do mundo em energia elétrica, com rentabilidade comparavel as

¥ Sociedade andnima é uma forma juridica de constituicio de empresas na qual o capital social n4o se encontra
atribuidoaumnome emespecifico, mas esta dividido emacdes que podemser transacionadas livremente, sem
necessidade de escritura publica ou outro ato notarial.

¥ No 2° semestre de 2019, quando a autora iniciou 0 TCC, a Empresa havia concretizado essa intencéo, sendo
caracterizada por produtora de energia limpa, ou seja, significa que sdo fontes que sdo renovaveis e que nao
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melhores do setor e sendo reconhecida por todos os seus publicos de interesse. Possui como
valores: foco em resultados, empreendedorismo e inovagdo, valorizacdo e comprometimento
das pessoas, ética e transparéncia e sustentabilidade (ELETROSUL, 2019b, s/p).

Seus recursos financeiros originam-se dos cofres publicos oriundos das receitas de
geracdo e transmissdo de energia elétrica, sendo que a empresa possui sede prépria, contando
com o primeiro prédio publico com usina solar.

Segundo o site da Empresa a matriz energética da Eletrosul é diversificada,
proveniente das fontes hidrica, edlica e solar, totalizando 2000 MW de poténcia instalada —
energia suficiente para atender ao consumo de 12 milhdes de pessoas, sendo reconhecida
como prestadora de um servigco essencial a sociedade.

A mais recente meta da Eletrosul no segmento é prospectar investimentos emusinas
solares ndo s6 fotovoltaicas, mas também de concentracdo. Junto a
empreendimentos em Santa Catarina, Rio Grande do Sul e Mato Grosso do Sul, a
empresa instalou estacdes solarimétricas para iniciar estudos de viabilidadetécnica e
financeira. (ELETROSUL, 2019, s/p).

As acles desenvolvidas pela Eletrosul sdo avaliadas por intermédio de relatérios, pelo
Tribunal de Contas da Unido (TCU), pelo Contrato de Metas de Desempenho Empresarial
(CMDE) e ainda participa do Indice de Sustentabilidade Empresarial (ISE) — via relatorios de
sustentabilidade.

Segundo o site da Empresa o volume da Receita bruta em 2018 foi de R$ 2.339
milhdes e em 2019, a receita bruta alcangou R$2.450 milhGes, com um aumento de 5,3% em
relacdo ao ano de 2018, sendo que este aumento se deve ao maior volume de Transmisséo.
Ainda segundo informacdes do site a Receita operacional liquida em 2018 foi de R$ 2.056
milhdes e j& em 2019 alcangou um montante de R$ 2.157 milhdes, tendo um aumento de
56% em relacdo ao ano de 2018. Esta variacdo entre receita bruta e liquida se deve aos
tributos, como o Programa de Integracdo Social (PIS) e a Contribuigdo para o Financiamento
da Seguridade Social (COFINS).

No ano de 1975, o escritorio central da Eletrosul foi transferido do Rio de Janeiro para
Florianépolis. Esse fato ocorreu por ordem do Ministério de Minas e Energia, que determinou
que cada subsididria ficasse localizada na respectiva area de atuagcdo. O Prédio Sede foi
inaugurado em dezembro de 1978, localizando-se na Rua Deputado Antonio Edu Vieira, 999,
no bairro Pantanal, no Estado de Santa Catarina. A Empresa tem como instancia maxima
deliberativa a Assembleia dos Acionistas, Conselho de Administracdo estando organizada

langampoluentes na atmosfera. Porém, com o processo de reestruturagdo/incorporagéo iniciado no segundo
semestre de 2019 e implantado em2020 (ano de concluséo do presentetrabalho) a energia jando era mais limpa,
passando a ser mista, onde em determinadas regies a energia gerada langa poluentes na atmosfera.
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administrativamente da seguinte forma: Diretoria Executiva com a Presidéncia, suas
Assessorias e quatro Diretorias, sendo: Diretoria Administrativa, Diretoria Financeira,
Diretoria de Engenharia e Diretoria de Operacdo. Em cada diretoria, existem o0s
departamentos, com suas respectivas divisdes e setores.

Atualmente responde pela presidéncia da Eletrosul o general de brigada da reserva
Antonio Carlos Nascimento Krieger que atua juntamente com Jorge da Silva Mendes — diretor
administrativo, Tomé Amaury Gregorio — diretor financeiro, Marcos Romeu Benedetti —
diretor de engenharia e Ildo Wilson Grudtner — diretor de operagdo. Sua estrutura de

governanca encontra-se no grafico abaixo:

ESTRUTURA DE GOVERNANCA CORPORATIVA

mbleia
Garal dos Acionistas

Conselho Fiscal

Conselho
de Administracio

Comité de

Auditoria Interna Sustentabilidade Empresarial

e Comité de Seguranca das Informacdes

e Comunicagdes CGT Eletrosul

Coordenacio Interna de Apuracio
de Dentincias e Infragbes

Comité de Investimentos e Negocios

Executiva Comiss&o Permanente de Etica

Comité Parmanente para Questes
&nero, Racga e de

ner:

Comité de Riscos da CGT Eletrosul

Diretoria Diretoria Diretoria _ Diretoria de Diretoria
ini i de ‘ i i ¢ao Térmica de Operagao

Grafico 1: Estrutura de Governanca da Empresa (site da Empresa)

Dentro desta estrutura de producdo da Empresa encontra-se inserido o trabalhador, o
qual desempenha um papel social, vendendo sua méo de obra para suprir e satisfazer as suas
necessidades basicas em troca de um salario.

Diante do contexto explanado, para darmos continuidade, no préximo item tracaremos
um pouco sobre os trabalhadores da Empresa, suas condicdes de trabalho, como vem se dando

a relacéo trabalhador/Empresa, entre outros.

2.2 O trabalhador no contexto da Empresa: insegurancgas presentes nesse momento
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No final dos anos 80 e inicio dos anos 90 surgiram novas tendéncias no modo de
producdo, foram incorporados conceitos como flexibilizacdo, inovagdo tecnoldgica, eficacia,
qualidade, exigindo dos trabalhadores um aprimoramento na formacgdo profissional. Com
estas novas tendéncias a producdo capitalista acentuou-se, vindo acompanhada de muitas
mudancas no processo de trabalho, como Lara refere:

As mudancas na esfera produtiva intensificarama exploracdo da forga de trabalho e
o0 desgaste da satde do trabalhador. Poucos esforcos foram feitos no sentido de
minimizar as condicdes de sofrimento no trabalho; em contrapartida, muito se
pensou no avanco da produtividade do capital. (LARA, 2011, p.79)

Segundo Amaral e Cesar (2009) o processo de reestruturacdo produtiva do capital, é
um movimento que visa a recriacdo das bases de valorizagdo e dominacdo ideoldgica do
capital. No Brasil esta reestruturacdo teve enfase nos aspectos organizacionais, e ndo no
investimento em ciéncia e tecnologia, como supde o senso comum. Com isto pode-se ver o
crescimento da terceirizacdo como o ideario instituido pela reestruturacdo produtiva.
(CARDOSO DE MELO, 1998, p.198)

A utilizagdo de empregados terceirizados para prestar servicos de apoio € muito
conhecido e comum no cotidiano das empresas. Tem seu aparecimento como reflexo da
politica econdmica de um contexto neoliberal de flexibilizacdo das relacdes de trabalho,
precarizagdo das condicdes e numa tentativa de enfraquecer os direitos trabalhistas. Na
Eletrosul, 0 trabalhador terceirizado foi uma for¢a de trabalho muito utilizada na construgao
das barragens, e posteriormente, essa classe se expandiu na empresa, seja no Prédio-Sede, ou
nas areas descentralizadas da Eletrosul.

Cardoso de Melo comenta que:

(...) aterceirizacdo a brasileira, vememeraindo como versdo arosseira, anreenséo
tacitado discurso importado emsua dimensdo técnico-operativa e excludente de
consideracdes queavaliemseus efeitos a longo prazo e em larga escala, sobretudo
de umponto de vista ético-politico. (CARDOSO DE MELO, 1998, p.199)

Como foi tracado no item anterior, nos governos de Fernando Collor e Fernando
Henrique Cardoso, a Eletrosul passou por uma privatizacdo, que trouxe mudancas em seu
quadro de trabalhadores, passando a contratar empresas terceirizadas especializadas para se
responsabilizar pelas 4areas de apoio a produgdo como: limpeza, jardinagem, telefonia,
servicos de copeira, portaria, seguranca, entre outros. Atualmente, essas fungdes sdo
desenvolvidas pelas empresas terceirizadas, tanto no Prédio-Sede como nos outros prédios da

Eletrosul, e também nas obras que a Empresa desenvolve.

Atendendo a Lei Federal n° 8.666 de 21 de junho de 1993, a contratagdo das empresas
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.. . . . ~ 10 . L. .
terceirizadas ocorre por meio de licitacdo™, que deve ser divulgada em Didrio Oficial da
Unido contendo todas as especificagdes técnicas necessarias para o servigo a ser contratado.
Cardoso de Melo afirma que terceirizar

(...) implica no cumprimento de umcédigo de posturas que envolve contratantes e
contratadas. (...) ele é umespaco de relacdes politicas, onde se expressamos direitos
e encargos trabalhistas, a responsabilidadeacercados riscos inerentes ao processo
produtivo, a presenca ou auséncia de cobertura previdenciaria. (...) O codigo de
posturas apresenta vulnerabilidade tanto no aue tanae a empresa-méae, que nem
sempre realiza auditorias fiscalizadoras da atuacdo das sub-contratadas, quanto por
parte dessas, cuja infra-estrutura tecnologica, juridica, financeira, nemsempre é
capazde suportar as requisicdes do setor econdmico emaue se insere, originalmente
suportadas pela empresa-mde. (CARDOSO DE MELO, 1998, p.202)

Neste contexto, o quadro de funciondrios da Empresa vem sendo bem reduzido desde
o ano de 1990, com a implantacdo do Programa Emergencial de Gestdo, que acarretou na
eliminagdo de 72 6rgdos da Empresa, o que correspondia a 40% da estrutura organizacional
Este rearranjo de fungdes decorrente da reestruturacdo acarretou a diminuigdo de
funcionarios, onde de 5.769 empregados em dezembro de 1989, passou para 5.498 em
dezembro de 1990. A implantacdo do Programa de Demissdao Voluntaria (1991) resultou na
saida imediata de 992 empregados, passando para 4.653 empregadosll. Estes programas de
reestruturacdo tinham por objetivo ajustar a Eletrosul as diretrizes do governo Collor,
baseadas na reformulacdo do aparato institucional e em politica de privatizagdes que busca na
terceirizacdo de trabalhadores repor a mao de obra necessaria.

No ano de 2005 a Eletrosul contava com 1406 funcionarios, distribuidos entre a sede e
areas descentralizadas, passando a ser geradora de energia elétrica depois das mudancas
ocorridas principalmente no periodo de 1998-2003, demonstrando um crescimento mesmo
que reduzido de funcionarios em relagdo aos anos anteriores.

Em 2014 a Empresa dispunha em seu quadro funcional de aproximadamente 1.669
funcionérios, dos quais 292 eram anistiados™? e o restante eram terceirizados e/ou empregados
pablicos*® que entraram por meio de um concurso pblico.

No ano de 2017 contava com 1727 empregados distribuidos entre a sede e os quatro

Estados de atuacdo (Santa Catarina, Rio Grande do Sul, Parana e Mato Grosso do Sul), mas

19 A Lei Federal n° 8.666 de 21 de junho de 1993, regulamenta o artigo 37 da Constituicio Federal de 1988,
instituindo normas de licitagGes e contratos da Administragdo Publica.

1 Dados disponiveis em CABRAL, 2008.

12 «0s demitidos do Governo Collor foramanistiados pelo Governo Itamar Franco, por meio da Lei 8878/94, que

institui uma Comisséao Especial de Anistia, concedendo direitos aos demitidos semjusta causa, como objetivo
de reintegrar esses servidores”. (RONDONIAOVIVO, 2020).

3 Segundoa Emendan® 19/1998 “os empregados publicos ocupamempregos publicos, subordinados as normas
da Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT) e sdo contratados por prazo indeterminado para exercicio de
fungdes na administracdo direta, autarquica e fundacional” (OBSERVARH, 2019, s/p).
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com a articulacdo do processo de incorporacdo e possivel privatizagdo, nos anos seguintes
volta a ter diminuicdo em seu quadro.

Os quadros apresentam drasticas mudangas no nimero de trabalhadores efetivos na
Eletrosul. Em menos de dois anos 267 empregados desligaram-se da Instituicdo por meio do
Plano de Demissdao Consensual (PDC), implantado simultaneamente na holding e nas
empresas Eletrosul, Eletronuclear, Eletronorte, Amazonas GT, Furnas, Centro de Pesquisa de
Energia Elétrica (Cepel), Companhia de Geracdo Termica de Energia Elétrica (CGTEE) e
Companhia Hidrelétrica do Sdo Francisco (CHESF).

No final de 2019 a Empresa dispunha em seu quadro funcional de aproximadamente
1.312 empregados, dos quais 292 eram anistiados — parte destes empregados estdo na
Empresa e outros foram cedidos para outras empresas/6rgaos como a Universidade Federal de
Santa Catarina (UFSC). No caso dos efetivos, a Empresa possui alguns — mesmo que minoria
— em condigdo de ‘“cargo de confianga”, como o presidente da Empresa, que ndo séo
concursados. Neste ano a Empresa contava também com 760 Prestadores de Servicos
Terceirizados (PST), além de 138 estagidrios e 29 Jovens Aprendizes™ — inseridos no
ambiente empresarial atraves do Programa de Estagio e do Programa Jovem Aprendiz.

No dia 02 de janeiro de 2020 ocorreu a incorporacdo da empresa Eletrosul a empresa
CGTEE do Rio Grande do Sul — sendo agora denominada Companhia de Geracao e
Transmissdo de Energia Eletrica do Sul do Brasil — CGT Eletrosul. Esta incorporagdo foi um
assunto que em 2019 trouxe grande angustia e insatisfacdo na vida dos trabalhadores da
Eletrosul, percebida pela estagidria nos mais diferentes momentos das atividades
desenvolvidas no estagio, pois a empresa que incorporou a Eletrosul era menor e apresentava
problemas financeiros — fato que aparentemente gerou ainda mais inseguranca a todos.

Neste sentido, no ano de 2019 ocorreram muitas mobilizacbes do sindicato
objetivando impedir que houvesse a referida incorporacdo. A cada més via-se uma
mobilizacdo maior do sindicato, sendo que as mobiliza¢des inicialmente aconteciam dentro e
fora da Empresa, mas proximo ao fim do ano houve o impedimento de manifestaces dentro
da sede da Empresa. A inseguranca mostrava-se cada vez maior em relacdo a permanéncia

dos trabalhadores em seus cargos, pois a cada més esperava-se mais um “incentivo” ao Plano

14 A Lei den®10.097/2007, ampliada pelo Decreto Federal n®5.598/2005, determina que todas as empresas de
médio e grande porte contratem umnumero de aprendizes equivalentes a um minimo de 5% e um maximo de
15% de seu quadro de funcionarios cujas funcdes demandemformagao profissional (MTE, 2013). No programa
da Eletrosul os jovens frequentamCursos no SENAI e desenvolvematividades praticas na Empresa, durante o
periodo de 12 meses (ELETROSUL, 2014b).
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de Incentivo ao Desligamento (PID) — durante este periodo, muitos trabalhadores foram
convidados a aceitar o PID e alguns cargos foram extintos.

Todo esse processo evidencia uma verdadeira precarizacdo das condicdes do
trabalhador. Conforme Netto:

(...) o chamado “mercado de trabalho” vem sendo radicalmente reestruturado — e
todas as “inovacoes” levama precarizacdo das condicoes de vida da massa dos
vendedores de forca de trabalho: a ordemdo capital é hoie, reconhecidamente, a
ordem do desemprego e da “informalidade”. (NETTO, 2012, p.417)

Esta relacdo de forcas ndo é imutdvel, sofre mudancas permanentemente, o que faz
com que as incertezas sejam cada vez maiores, por esta razdo se faz necessario uma andlise de
conjuntura. A privatizacdo pode trazer muitos prejuizos levando os sujeitos ao desespero e a
depressdo, por ndo verem uma saida — situagdo que pode ser identificada, por exemplo, no
aumento da busca por servicos psicoldgicos. O medo do desemprego entre os funcionarios é
muito grande, pois 0 mercado de trabalho no pais estd em condicbes preocupantes, com um
ndmero muito elevado de desempregados.

Segundo Costa:

(...) Considerando a crise que o pais esta atravessando. parece claro que estas
dimensdes contribuem significativamente para elevar as taxas de desemprego
nacional. Como resultado, tais privatizacdes enfrentame continuama enfrentar uma
forte oposicdo por parte dos sindicatos aue ndo foram consultados durante o
processo preparatdrio, e tambémpor parte de alguns partidos de oposigéo. (COSTA,
1999, p.201)

Muitos funcionarios estdo preocupados com seu futuro dentro da Empresa. O nivel de
estresse dos trabalhadores tem aumentado, pois com a baixa no namero de empregados e a
nao contratacdo de novos, a sobrecarga € muito grande — o que pode levar a um aumento dos
afastamentos de trabalhadores por adoecimento no trabalho.

A Eletrosul, em conformidade com a legislacdo brasileira e na qualidade de
organizacdo de economia mista, s6 pode fazer contratacdes diretas através de concursos
pablicos. Seus empregados sdo contratados pelo Regime da Consolidacdo das Leis do
Trabalho (CLT), e os beneficios concedidos estdo de acordo com a Norma de Gestdo
Empresarial da Eletrosul NG-18" (ELETROSUL, 2014a).

No contexto atual onde o Pais passa por um momento em que ndo estdo acontecendo

concursos publicos e a terceirizacdo de alguns servicos na Empresa ndo € possivel, o acimulo

15 A Norma de Gestdo Empresarial NG 18 tem como finalidade estabelecer diretrizes para concessédo de
beneficios, aplicando-se a todos os diretores, empreaados e dependentes e aos dirigentes do Conselho de
Administracdo — PST, estagiarios e Jovens Aprendizes ndo estdo incluidos.
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de fungbes cresce e a saude do trabalhador neste contexto vivido dentro da Empresa pode
ficar abalada.

A Eletrosul, tendo como foco a salde do trabalhador, busca contemplar os riscos
emergentes do trabalho através de medidas preventivas e de protecdo a classe trabalhadora.
Deve-se ressaltar que as empresas tém por natureza gerar lucro, por isso € fundamental que se
desenvolvam acgdes que possibilitem a garantia da sadde integral aos seus trabalhadores.

(...) No contexto do trabalho esta abordagempode serassociadaa ética da condicédo
humana. Esta ética busca desde a identificacdo, eliminacéo, neutralizagdo ou
controle de riscos ocupacionais observaveis noambientefisico, padrdes de relagdes
de trabalho, carga fisica e mental requerida para cada atividade, implicacGes
politicase ideoldgicas, dindmica da lideranca empresarial e do poder formal até o
significado dotrabalhoemsi, relacionamento e satisfacdo no trabalho (FRANCA,
1997, p. 80).

Falar a respeito de saude do trabalhador, onde muitos trabalhadores no periodo onde a
Empresa estava sendo incorporada se viram em uma condi¢ao de ter que aderir ao PID, para
ndo correr o risco de serem demitidos e perderem muitos dos seus direitos. Neste sentido,
Cardoso de Melo afirma que:

[...] A terceirizacdo surge, pois, como um elemento a mais na consideragdo do
trabalho real, na medida em que além de trazer como caracteristica a alta
rotatividade, os baixos salarios, a extensdo da jornadae a desprotecdo social, surge,
também, um quadro mais perverso que se caracteriza pela contratacdo de
trabalhadores mais propensos a submissdo. (CARDOSO de MELO, 1998, p.210).
Nota-se que cada vez mais os servigos, que ndo estdo ligados diretamente ao objetivo
da Empresa, foram terceirizados, ou seja, contratam outra empresa para se responsabilizar
pela efetivagdo das atividades, e ainda, num contexto de exploracdo e precarizacdo do
trabalho. Podemos citar como exemplo a extingdo do cargo das secretarias, sendo que esta
atividade atualmente é desenvolvida por empregadas terceirizadas — cujos beneficios sdo
muito menores se comparadas ao dos empregados efetivos.
Segundo Cardoso de Melo

A terceirizacdo de alguns setores, imprime mudancas em toda a cultura
organizacional, mudancas na getdoda forca de trabalho, mudancas nos instrumentos
da relacdo leaal estabelecida pela empresa, mudancas no modo de ser moral do
trabalhador, mudancas no perfil socioeconomico do conjunto dos empreaados,
mudancas no perfil de morbi-mortalidade dos mesmos e nas possibilidades de
exercicio dos direitos de cidadania, bem como, mudangas no meio-ambiente.
(CARDOSO DE MELO, 1998, p.202)

Dentro deste contexto ainda verifica-se que as diferengas entre os terceirizados € os
“ditos” empregados da Empresa (no caso os efetivos), sdo muito grandes, pois os terceirizados
podem participar das reunides dos programas disponibilizados pela Empresa — como as

reunides do Programa de Prevengio e Tratamento a Dependéncia do Alcool e Outras Drogas —



28

PRAD e do Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia — PAPD, entre outros — mas
a Empresa ndo faz o pagamento das despesas com os tratamentos, pois ndo possuem o plano
de saude da Empresa. O Departamento de Gestdo de Pessoas — DGP, através da Divisdo de
Satde Ocupacional e Seguranga do Trabalho — DVSS, presta o encaminhamento necessario,
faz levantamento junto a rede publica, mas ndo se responsabilizada pelo tratamento do
trabalhador terceirizado.

O empregado terceirizado exerce uma fun¢cdo de coadjuvante, ndo tendo uma relacao
tdo proxima com a empresa que contrata os servicos. Essa relagdo fica limitada ao
“terceirizante ¢ o seu cliente” que definem todas as questdes pertinentes a efetivacdo dos
Servigos.

Sendo assim,

A transformacdo do cotidianonumespaco deexercicio de acdes politicas, encontra
sérios impedimentos emum contexto de precarizacdo das relacdes de trabalho, cono
o instituido pela terceirizacdo: trabalhadores em permanente substituicdo,
desqualificados, cujo vinculo empregaticio tem como caracteristica a fragilidade,
submetidos a riscos e caraas de diferentes naturezas, obssessivamente ocupados com
a garantia da renda minima necessaria a sobrevivéncia e permanentemente
assaltados pelomedo do desemprego estrutural, da faléncia das sub-contratadas, pela
desprotecédo social fundada por um Estado cada vez mais ausente das politicas

sociais. (CARDOSO DE MELO, 1998, p.200).

Diante deste quadro, onde a instabilidade ¢ grande, onde a incerteza do amanha da
Empresa preocupa, estdo os trabalhadores que sdo vinculados ao PAPD e possuem
dependentes autistas. Dando sequéncia ao trabalho, serd falado a seguir sobre este trabalhador
que esta passando por este processo de seguranca dentro da Empresa e possui um
dependente autista. Ressaltando que quando se fala trabalhador, se faz referéncia ao que ¢
efetivo da Empresa e ao anistiado; os terceirizados s6 podem participar das reunides e eventos
do PAPD, mas conforme registrado anteriormente, o reembolso referente aos tratamentos que

se fazem necessario ndo lhes ¢ possivel.

2.3 Trabalhadores com dependentes autistas

A tensdo entre a vida laboral e a vida familiar € um problema que afeta grande parte
das familias, uma vez que 0s empregos sao mais exigentes e por isso retiram horas a vida
familiar.

Com as transformacgfes sociais, politicas e econbmicas que estdo cada vez mais
frequentes em nosso pais, 0 mundo do trabalho vem se tornando cada vez mais exigente e
competitivo fazendo com que os trabalhadores estejam por vezes desprotegidos, no sentido

em que lhes sdo exigidas mais horas e empenho no trabalho, levando muitas vezes a estados
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de cansaco, refletindo-se em sobrecarga horaria para os pais/maes. Dentro deste contexto
encontram-se 0s pais/maes de dependentes autistas, que necessitam dar conta de seu trabalho
e de suas responsabilidades dentro do grupo familiar.

As criangas autistas necessitam de acompanhamento quase ou durante toda a vida,
onde a colaboracdo dos pais torna-se essencial. Para o desenvolvimento da crianca é
necessario que as pessoas com quem conviva diariamente estejam a par das técnicas e
estratégias utilizadas, se fazendo necessdrio um trabalho em rede englobando os pais, as
equipes terapéuticas e pedagogicas.

Desta forma, preocupacdes como a estabilidade financeira e a manutencdo do emprego
destes pais/maes tornam-se desafiadoras, uma vez que muitas vezes estes precisam afastar-se
por alguns periodos de seus locais de trabalho, para darem o suporte necessario aos seus
dependentes autistas. Situacdes como a consulta aos profissionais que acompanham seus
filhos geralmente ocorrem todas as semanas e em horarios diferenciados, levando o
trabalhador a ter de ausentar-se do trabalho varias vezes na semana, 0 que algumas vezes pode
ser foco de dificuldades de relacéo entre 0 empregado e seus superiores.

Diante dos relatos feitos levanta-se uma questdo que foi central em todo o processo de
insercdo na experiéncia de estagio: como este trabalhador pode manter sua salide mental
dentro de um quadro onde a Empresa em que trabalha passa por um momento de
reorganizacdo e em sua vida particular possui um dependente com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Estes trabalhadores que sdo pais/mées destas criancas sdo expostos
diariamente a todo o tipo de desafios: emocionais, sociais e econdmicos.

Segundo Marques & Castanheira (2000), estudos realizados demonstram que 0s pais
de criangas autistas passam por maiores perturbacbes emocionais que pais de criancas com
outras doengas cronicas ou incapacidades fisicas, uma vez que o autismo interfere muito nas

relagdes sociais, na comunicagédo, nas relagdes afetivas entre mée/pai, mae/filho e pai/filho.

Embora sejamvalores dificeis de precisar, cerca de metade dos pais, com criancas
autistas acabam por se separar. H4 umnimero elevado de divorcios nas familias
com criancas autistas, umavezque as relagcdes do casal passam por duras provas.
(SIEGEL, 2008, p.20).

Quando os pais/mdes recebem o diagndstico de que seu filho tem TEA, precisam
organizar suas rotinas como: a nova agenda de horéarios, atendimentos, consultas, alimentacéo.
Essa organizagdo pode gerar uma carga de estresse inicial. Sendo que muitas vezes nem
podem falar em seu local de trabalho sobre suas dificuldades e necessidades, pois o
reconhecimento pelos colegas e superiores, nem sempre € visto ou aceito, e também pelos

proprios trabalhadores ndo terem conhecimento de seus direitos.
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Os cuidados que se fazem necessarios a uma pessoa com TEA, acabam por exigir
muito das familias, pois sdo permanentes periodos de dedicacdo, diminuindo muitas vezes 0s
momentos de lazer e de cuidados pessoais dos membros da familia.

Entre as diversas questdes tratadas no decorrer do acompanhamento, busca-se
reduzir os sentimentos como a culpa e a responsabilidade, que podem ocasionar
apatiano que dizrespeito a participacdo efetiva dos pais na aprendizagemda crianga
portadora de autismo e quedevemser revertidos. Essa reversdo pode ser alcancada
por meio da valorizacdo tanto do papel de pais, quanto das suas a¢6es, quando
voltadas parao desenvolvimentode seusfilhose o envolvimento de toda a familia,
ematividades de seu grupo social. (AQUINO, 2002, p.10)

E de suma importdncia que os pais tenham acompanhamento de profissionais
qualificados, que podem lhes auxiliar a compreenderem melhor o que esta acontecendo, além
de trazer a tona sentimentos presentes em todos aqueles que possuem filhos com dificuldades.

Para que haja uma compreensdo melhor dos obstaculos vivenciados pelo trabalhador
que é pai/mde de um autista, serd tracado na sequéncia, um pouco sobre o Transtorno do

Espectro Autista e 0 que envolve esta condigéo.

2.3.1 Transtorno do Espectro Autista (TEA) — elementos conceituais e aportes legais

A palavra autismo advéem do grego, originada das palavras autos e ismo, onde “autos”
possui seu significado “em si mesmo” e “ismo” significa “voltado para”. Assim, o termo
autismo significa “voltado para si mesmo”. Uma crianga com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) possui o seu préprio mundo. (ONZI; GOMES, 2015, p.189)

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), Autismo é€:

Uma sindrome presente desde 0 nascimento ou que comega quase sempre durante 0s
trinta primeiros meses. Caracterizando-se por respostas anormais a estimulos
auditivosou visuais, e por problemas graves quanto & compreensdo da linguagem
falada. A fala custa aparecer e, quando isto acontece, nota-se ecolalia, uso
inadequado dos pronomes, estrutura gramatical, uma incapacidade na utilizacao
social, tanto dalinguagem verbal quanto corporea (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 1993).

Os estudos sobre o autismo sdo bem recentes, onde o termo foi usado pela primeira

vez por Blueler em 1911, para indicar a perda de contato com a realidade. (NIETSCHE, 2011,
p.19)

A principio o0 Transtorno do Espectro Autista (TEA) foi considerado uma sindrome,

que atinge as criancas nos trinta primeiros meses do nascimento. Atualmente conforme varios

estudos sobre o TEA fala-se em uma disfungdo neuroldgica, que tende a afetar a
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sociabilidade, a linguagem, a capacidade ladica e a comunicacdo®®. Os estudos ainda trazem
muitas divergéncias, como Mello mesmo fala:

O autismo € um disturbio do desenvolvimento humano que vemsendo estudado pela
ciéncia ha quase seis décadas, mas sobre o qual ainda permanecem, dentro do
préprio &mbito da ciéncia, divergéncias e grandes questdes por responder. (MELLO,
2007, p.11)

Assim como cita Nietsche,

O termo neurodiversidade “neurodivesity” surgiu no final da década de 90, pela
socidloga australiana e portadora de Sindrome de Asperger, Judy Singer. Emseu
texto intitulado “Por que vocé ndo pode ser normal uma vezna sua vida? De um
sproblema sem nome™ para a emergéncia de uma nova categoria de diferenca”
(Singer apud Ortega, 1999). Assimcomo o termo foi cunhado por uma autista, o
movimento da neurodiversidade surgiu principalmente pelos portadores de
Sindrome de Asperger, os chamados autistas de “alto funcionamento”. Eles afirmam
que uma “conexio neuroldgica” atipica(ou neurodivergente) ndo ¢ uma doencaa ser
tratada. Trata-se de uma diferenca que deve ser aceita, assimcomo as diferencas
étnicas, sexual, entre outras. (NIETSCHE, 2011, p.19)

A neurodiversidade fala que os autistas sdo diferentes, e ndo doentes. Mas, 0 autismo,
sendo considerado um Transtorno Global do Desenvolvimento, pode vir acompanhado por
algum grau de deficiéncia intelectual, de outras doencas fisicas como epilepsia ou alteracGes
fisicas. Entretanto, portadores da Sindrome de Asperger — grau leve no espectro autista —
tendem a apresentar inteligéncia acima da média, mas mesmo assim sdo considerados pela
Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) como pessoas com deficiéncia®’.

Quando € falado sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA), ndo é possivel referir
apenas a uma caracteristica, pois existem varios sinais diferentes para que se possa determinar
0 diagndstico do autismo. Os sinais sdo: dificuldade de estabelecer o convivio social;
comunicacdo verbal prejudicada; movimentos repetitivos (estereotipia); entre outros. Por
muito tempo autores que estudavam estes sinais, falavam que os mesmos eram devido a
criacdo que as criancas recebiam de seus pais, ou pela ma educacdo, mas com o decorrer dos
anos, estes comportamentos foram reconhecidos como caracteristicas proprias do TEA.

Por serem varios os sinais relacionados ao TEA, podem-se encontrar varias classes de
transtornos, dentro do espectro como: Autismo Classico, Sindrome de Asperger, Autismo
Atipico, Autismo de Alto nivel funcional®.

Conforme Amorim e Lucio além dos sinais principais existem outros sinais de grande

importancia para a realizagdo do diagnostico de um TEA:

16 Transtorno do Espectro Autista. Orientacdo Técnicapara Terapias. Material preparado ao Comité de Satide
Suplementar de Curitiba 2018. (acesso: 21/05/2019).

YORTEGA, Francisco. Deficiéncia, autismo e neurodiversidade. (acesso: 18/05/2019).

80 que é 0 Autismo? (acesso: 14/05/2019).

19 Sindrome de Asperger — Caracteristicas, diagnéstico e tratamento. (acesso: 21/05/2019).
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Cada individuo com TEA apresenta caracteristicas proprias, mas alguns sinais
podem ser comuns, como: desinteresse no relacionamento comoutras pessoas,
ausénciaou pouca frequéncia no contato visual, dificuldade na fala, repeticbes de
palavras ou falas em lugar da linguagem comum (ecolalia), estereotipias
(movimentos repetitivos), utilizagdo das pessoas como meios para obter o que se
quer, poucoenvolvimento afetivo com outras pessoas, resisténcia a mudancas de
rotina, apego a alguns objetos, crises de agressividade ou auto agressividade.
(AMORIM e LUCIO, 2016, p.8)

Para diagnosticar o TEA, ndo existem testes laboratoriais especificos, este diagnostico
é feito basicamente através da avaliacdo do quadro clinico. Desta forma se diz que o autismo
nao apresenta um marcador bioldgico.

Para dar sequéncia, sera apresentado um pouco do que a Constituicdo de 1988 prevé
por Lei, em suas mais diferentes &reas, seja no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA);
ou na normatizacdo de politicas como a saude, educacdo e assisténcia social, como direitos de
pessoas com TEA e de seus familiares.

Na Constituicdo Federal de 1988 é possivel ver assegurado um rol de direitos a pessoa
com deficiéncia, sendo: a responsabilidade da Unido, do Estado, do Distrito Federal e dos
municipios de cuidar da salde e da assisténcia social das pessoas com deficiéncia (artigo 23°,
inciso 11); a responsabilidade da Unido, dos Estados e do Distrito Federal de legislar sobre a
protecdo e a integracdo das pessoas com deficiéncia (artigo 24°, inciso XIV); a prestacdo da
assisténcia social a quem dela necessitar, objetivando a habilitacdo e reabilitacdo de pessoas
com deficiéncia e a integracdo a vida em comunidade (artigo 203° inciso 1V); a
responsabilidade do Estado de garantir o atendimento educacional especializado a pessoa com

deficiéncia, de preferéncia na rede regular de ensino (artigo 208° inciso I1l1).

Direitos como o direito de atendimento especializado (artigo 11° paragrafo 1°);
fornecimento gratuito pelo poder pablico de medicamentos, proteses ou outros recursos
necessarios ao tratamento, habilitacdo e reabilitacdo da crianca e do adolescente (artigo 11°,
paragrafo 2°); o direito a educagdo especializada, “preferencialmente na rede regular de
ensino” (artigo 54°, inciso IIl); a garantia de trabalho protegido (artigo 66°); o direito de
“prioridade de atendimento nas ag¢des e politicas publicas de prevencdo e prote¢do” as
familias com criancas e adolescentes com deficiéncia (artigo 70°-A, paragrafo Unico); o
direito ao tratamento especializado e individual aos adolescentes com doenca ou deficiéncia
mental (artigo 112° paragrafo 3°), estdo assegurados no Estatuto da Crianca e do
Adolescente.

A Lei n® 12.764 de 27 de dezembro de 2012 considera as pessoas com Espectro do

Transtorno Autista como pessoas com deficiéncia, logo, possuidoras dos mesmos direitos
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legais que os individuos que apresentam outras formas de deficiéncia. Possuem assim 0s
mesmos direitos previstos na Constituicdo Federal de 1988 e em outras leis, que sdo
garantidos a todas as pessoas (BRASIL, 2020b).

A mesma Lei em seu artigo 3° considera como direitos da pessoa com autismo,
dentre outros: a vida digna, a seguranca, o lazer, a prote¢do contra abusos e exploracdes, o
acesso aos servicos de salde - atendimento multiprofissional, nutricdo de forma adequada,
medicamentos, informagdes que ajudem no tratamento, diagnostico precoce -, 0 acesso — a
educacdo, a moradia, ao mercado de trabalho, a previdéncia e a assisténcia social -, direito a
acompanhante especializado, em caso de comprovada necessidade, aos que estiverem
inseridos em escolas regulares de ensino.

No ambito da assisténcia social sdo varios os beneficios que podem ter acesso,
merecendo destaque o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), considerado o beneficio
de maior importancia para a pessoa com deficiéncia e, consequentemente, para a pessoa
com autismo. E um beneficio socioassistencial previsto na LOAS (Lei Organica de
Assisténcia Social), que garante um salario-minimo por més a pessoa com deficiéncia (e ao
idoso) que ndo tem condicGes de prover o sustento nem de té-lo provido por sua familia.
(NIETSCHE, 2011)

O direito a educacdo é assegurado pelo Estado a crianga e ao adolescente com
autismo. De acordo com Nietsche (2011), a inclusdo escolar é de suma importancia para
garantir o convivio entre criancas e adolescentes que apresentem ou ndo deficiéncia e o
respeito as diferencas. Infelizmente apesar da Lei, ainda encontramos escolas que se negam
a receber o autista — muitas alegam ndo ter como pagar mais um professor para estar em
sala, 0 que é previsto pela Lei; assim como algumas escolas particulares aceitam, mas
cobram dos pais um valor extra pelo professor que dard o suporte. Outra dificuldade é a
falta de intercomunicagdo entre as escolas regulares, pais e profissionais da saude para uma
melhor adaptacdo do autista no meio escolar.

A Lei Federal 7.853/89 prevé o direito a saude das pessoas com deficiéncia
assegurando o tratamento adequado em instituicbes de salde publica e privada, de acordo
com a patologia que cada um possul.

O transporte é assegurado pela Lei Federal 8.899/94, que concede passe livre as
pessoas de baixa renda com deficiéncia no sistema de transporte coletivo interestadual,
cabendo aos estados e municipios formularem suas proprias legislagdes para conceder o
passe gratuito para transportes intermunicipais e para deslocamentos dentro da cidade
(BRASIL, 2020a).
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Em caso de viagens aereas, 0 autista que precisa de auxilio durante o trajeto pode ser
acompanhado de uma pessoa maior de 18 anos, que tera um desconto médio de 80% em sua
passagem. O pedido deve ser feito diretamente a empresa aérea do voo.

Em 27 de dezembro de 2012 a entdo presidente do Brasil Dilma Rousseff sancionou o
decreto do Congresso Nacional sobre os direitos dos Adutistas, instituindo a Politica Nacional
de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

A Leiem seu artigo 3° - A, cria a Carteira de ldentificacdo da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista (Ciptea), com vistas a garantir atencdo integral, pronto atendimento e
prioridade no atendimento e no acesso aos servicos publicos e privados, em especial nas areas
de salde, educacdo e assisténcia social. (Incluido pela Lei n° 13.977, de 2020).

A mesma Lei em seu artigo 4° fala que a pessoa com transtorno do espectro autista ndo
serd submetida a tratamento desumano ou degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do
convivio familiar nem sofrera discriminacdo por motivo da deficiéncia. Em relacdo a
educacgédo, em seu artigo 7°, diz que o gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a
matricula de aluno com transtorno do espectro autista, ou qualquer outro tipo de deficiéncia,
serd punido com multa de 3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos.

Para os autistas que atingem a maioridade (18 anos) e ndo possuem autonomia para
gerir as diferentes situac@es da vida civil, relacionadas a questdes financeiras e decis6es sobre
a saude como exemplo, a mesma Lei garante a seguranca juridica que é chamada de Curatela
onde um juiz estende a responsabilidade dos pais para o cuidado com o filho.

Somente no final de 2016 foi langada a Lei 13.370/2016, que reduz a jornada de
trabalho dos pais de filhos autistas. A autorizacdo tira a necessidade de compensacdo ou
reducdo de vencimentos para os servidores publicos federais que sdo pais de pessoas com
TEA. Este direito ainda é s6 para os cargos publicos e, para solicitar a reducdo da jornada, é
preciso requerimento administrativo junto ao 6rgdo gestor, apresentando a comprovacdo das
necessidades do dependente. No caso os trabalhadores da Eletrosul ndo possuem este direito,
pois ndo sdo servidores e sim funciondrios publicos, ndo podendo assim fazer uso do direito
logo a Empresa ndo tem a obrigagdo de cumprir com a referida Lei, 0 que realmente ¢
lastimavel, pois precisam acompanhar seus dependentes nas terapias que Sao semanais, por
vezes tomando varios dias da semana, fazendo com que os mesmos tenham de faltar, onde
muitas vezes sofrem com os descontos em seus salarios.

Em relacdo aos impostos, o autista tem como beneficio o ndo pagamento de impostos

na compra de um automével. Através de uma autorizacdo judicial para a venda, com laudo


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2016/lei/L13370.htm
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preenchido e assinado por um médico, um psicologo e o representante de servico médico
vinculado ao SUS.

Nesta primeira se¢do a autora abordou sobre o contexto da Empresa Eletrosul e de seus
trabalhadores bem como os trabalhadores com dependentes autistas e os elementos conceituais
e aportes legais do TEA. Este contato da autora com os trabalhadores deu-se através de sua
experiéncia de estagio em Servico Social, onde através do levantamento que foi feito dentro do
Programa de Atendimento a Pessoa Deficiente (PAPD) foi identificado que 23 trabalhadores
possuem dependentes autistas. Logo, o Projeto de Intervencdo (PI), que foi o instrumento
utilizado para o levantamento de dados da referida pesquisa, que teve como sujeitos 0S
trabalhadores com dependentes autistas.

A proxima secao abordara sobre a inser¢do da autora em seu campo de estagio; sobre o
PAPD com as atividades das assistentes sociais; o PI com os dados levantados; os dados do Pl
enquanto possibilidade de andlise. Além disso, abordard a metodologia; anélise de dados com
0s eixos levantados, o que revelam; as consideracdes finais e referéncias, bem como os

apéndices indicados durante a pesquisa.
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22 SECAO: TRABALHADORES QUE POSSUEM DEPENDENTES COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA): UMA POSSIBILIDADE DE
ESCUTA

3- O ESTAGIO NO DGP/DVSS/SEASF DA ELETROSUL, O PAPD E A
EXPERIENCIA DO PROJETO DE INTERVENCAO

3.1 Situando o estagio
O ingresso da autora na Empresa para realizar o estagio ocorreu a partir da visita que

fez acompanhando sua colega e amiga Ingrid Kertlen Medina, que € deficiente visual, em uma
entrevista de estagio. Ao término da entrevista as Assistentes Sociais questionaram sobre qual
era 0 campo de estigio que a autora estava atuando. Esta respondeu que estava também
procurando um campo. Dois dias depois, a Assistente Social Cristiane solicitou a presenca da
autora na Empresa onde foi feito o convite para estagiar na Empresa no DGP/DVSS/SEASF,
onde se encontra o setor de Servico Social. Desta forma ocorreu 0 ingresso no campo de
estagio que serd aqui abordado.

No primeiro semestre de 2019 (estagio obrigatério 11) dentre as mais diversas
atividades desenvolvidas pela estagiaria temos: observar e acompanhar o atendimento da
equipe do servico social e psicologia junto aos trabalhadores e seus familiares; conhecer e
analisar materiais institucionais, programas e projetos desenvolvidos na empresa e pelo
servico social; participar do planejamento das acGes desenvolvidas pela supervisora de
Campo; situa-se aqui de modo especial a participacdo nas atividades dos programas
preventivos desenvolvidos pelo Servigco Social.

Uma das principais finalidades do Servigo Social desenvolver acdes nesses programas
estd em proporcionar a melhoria na qualidade de vida dos trabalhadores e seus dependentes,
possibilitando consequentemente uma melhoria da qualidade de vida no trabalho. Conforme
aponta Franca:

(...) Qualidade de vida no trabalho (QVT) é o conjunto das agdes de uma empresa
que envolve aimplantacdo de melhorias e inovag@es gerenciais e tecnoldgicas no
ambiente de trabalho. A construgéo da qualidade de vidanotrabalho ocorre a partir
do momento emque se olhaaempresa e as pessoas como umtodo, o que chamamos
de enfoquebiopsicossocial. O posicionamento biopsicossocial representa o fator
diferencial para a realizacdo de diagndstico, campanhas, criagdo de servigos e
implantacgdo de projetos voltados para a preservagao e desenvolvimento das pessoas,
durante o trabalho na empresa. (FRANCA, 1997, p. 80)

Com o desenvolvimento das atividades de estagio, passou-se a conhecer 0s programas

disponibilizados aos trabalhadores, dentre eles o Programa de Atendimento a Pessoa com
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Deficiéncia (PAPD) — programa que tem maior desenvoltura e que conta com a participacao
de todas as profissionais de Servigco Social.

O programa apresenta demandas constantes e, por consequéncia, concentra um grande
nimero das atividades de estagio, tais como: levantamento de documentos dos trabalhadores
envolvidos, reuniGes, eventos, rodas de conversa, entre outros.

Foi no envolvimento junto ao PAPD que emergiu a motivacdo para realizar o Projeto
de Intervencdo — PI. Em uma roda de conversa sobre autismo realizada com os trabalhadores
beneficiarios do PAPD identificou-se a necessidade de um olhar mais especial para 0s
trabalhadores que possuem dependentes com TEA. A partir da identificacdo da referida
demanda, em momento de supervisdo de campo, decidiu-se realizar o Pl voltado aos
trabalhadores que participam do PAPD com dependentes autistas.

Dessa forma, no segundo semestre de 2019, entdo estdgio obrigatério 111, além das
acOes relacionadas anteriormente, ocorreu o desenvolvimento do Projeto de Intervencdo (Pl).
Assim, registra-se na sequencia as principais caracteristicas do referido programa (seus
objetivos e suas atividades) chamando atencé@o principalmente para os dados motivadores da

proposicdo do Projeto de Intervencao.

3.2 O Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD) e as atividades
desenvolvidas pelas Assistentes Sociais

Na Eletrosul os trabalhadores tém seus beneficios concedidos de acordo com a Norma
de Gestdo Empresarial da Eletrosul (NG-18) onde sdo encaminhados a diversos programas.

Os beneficios oferecidos pela Empresa relacionados as questdes de salde estdo
vinculados ao Plano Eletrosul de Seguranca do Trabalho, Saude Ocupacional e
Acompanhamento Social (PESSOAS) que é desenvolvido pela equipe da Divisdo de
Seguranca do Trabalho e Saude Ocupacional (DVSS) e tem por objetivo desenvolver acdes
que visam “a preservacdo da integridade e bem estar de cada empregado e da forca de
trabalho como um todo, fundamental para entender a missao e visdo empresarial” (PESSOAS,
2014).

Um dos programas desenvolvidos esta relacionado as questdes de salde e denomina-
se Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD), criado em 1990 e sob a
coordenacgdo do Servico Social desde o seu inicio. Ele faz parte do cotidiano dos trabalhadores
e de familiares com deficiéncia e busca oferecer beneficios que visam a garantia da qualidade

de vida da pessoa com deficiéncia.
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O Programa passou por algumas mudancas durante a sua histéria. Todas as
modificacdes tornaram-se fundamentais para chegar até a sua atuacao e objetivo atual.

O Programa inicialmente era denominado de DFM — Programa de Atendimento a
Deficientes Fisicos e Mentais e foi implantado a partir de atendimentos e de
acompanhamentos do Setor de Saude Ocupacional e em decorréncia do Acordo
Coletivo de Trabalho 1989/1990, Clausula 9 — Reembolso de Casos Especiais,
assegurando o reembolso integral de despesas realizadas pelos empregados no
tratamento proprio e seus dependentes, no valor mensal de 3762 CH (Coeficientes

de Honorarios), sendo que os valores excedentes ficam sujeitos as condicoes
normais do Plano de Recuperagdo de Saude. (ELETROSUL, 2012, p.1)

Apbs ser chamado de Programa de Atendimento a Deficientes Fisicos e Mentais,
também foi chamado de Programa de Atencdo as Pessoas com Deficiéncia, chegando até a
nomenclatura atual.

O PAPD é coordenado por profissionais do Departamento de Gestdo de Pessoas
(DGP) e desenvolvido por profissionais da Divisdo de Saude Ocupacional e Seguranca do
Trabalho (DVSS). As acdes desenvolvidas pelos profissionais sdo de analise para a inclusdo
no Programa, bem como, a autorizacdo do reembolso e o acompanhamento social (atraves de
contatos individuais e reunides de grupo periddicas).

O PAPD tem como objetivo geral “oportunizar a melhoria da qualidade de vida das
pessoas com deficiéncias e de seus familiares” (ELETROSUL, 2012) e os objetivos
especificos séo:

Atender as necessidades biopsicossociais®° e financeiras decorrentes do tratamento
das pessoas com deficiéncia; oportunizar a troca de experiéncias entre o0s
participantes do grupode pais ou responsaveis ao atendimento das pessoas com
deficiéncia; socializar informacdes sobre atendimentos especializados, recursos
disponiveis as pessoas comdeficiéncia e promoverumprocesso de vivéncia grupal e
de inclusdo social da pessoa comdeficiéncia. (ELETROSUL, 2012, p.2)

A inclusdo no programa é realizada atraveés de um trabalho em conjunto com as
profissionais do Servico Social e a equipe de saude ocupacional, onde é verificado se o
trabalhador ou o dependente atendem aos critérios estabelecidos no Decreto de n° 5.296 de
02/12/2004 que define deficiéncia como “toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou
funcdo psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica que gere incapacidade para o desempenho de
atividades, dentro do padrao considerado normal para o Ser Humano” (BRASIL, 1999).

Para o trabalhador ter direito ao reembolso das despesas com os tratamentos se faz
necessario que estas estejam incluidas em um dos trés grupos:

o Assisténcia educacional — inclui despesas com instituices especializadas na

educacdo de pessoas com deficiéncia ou especializadas em educacéo.

2% As necessidades biopsicossociais referem-se aos estudos focados no motivo ou no progresso de doencas
utilizando-se de fatores bioldgicos, psicologicos e sociais.
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o Assisténcia especial — despesas com servigcos de enfermagem, cuidador social,
por meio de assisténcias individuais na residéncia, além dos encargos sociais e transporte
especializado ou adaptado para locomogédo da pessoa com deficiéncia ao local de tratamento.

. Assisténcia de reabilitagdo consiste em “tratamento especializado na area de
assisténcia meédico-hospitalar, farmacéutica, psiquiatrica, psicologica e de reeducagdo
especializada (psicomotricidade, fonoaudiologia, fisioterapia)” (ELETROSUL, 2012, p.5),
também garante outros tratamentos especificos por recomendacdo médica.

O reembolso dos atendimentos especializados € um beneficio oferecido pelo PAPD,
garantido a todos os participantes. O valor do beneficio até 0 més de junho de 2020 era de R$
2.376,16. Este reembolso é feito através da comprovacdo documental de que o valor
apresentado foi utilizado para o tratamento e recuperacdo da pessoa com deficiéncia, seja ela
trabalhador ou seu dependente. Os servigos utilizados pelos beneficiarios sdo de assisténcia
farmacéutica, médico-hospitalar, psiquiatrico, psicologico e de reeducacdo especializada;
assim como acompanhamento individual de profissionais e o atendimento com transportes
especializados, entre outros. “Outra assisténcia proporcionada aos beneficiarios do programa
é a educacional, referente a frequéncia a entidades especializadas em educacdo e na politica
de inclusdo social” (PAPD, 2014, s/p).

Para receber o beneficio, ¢ necessario o trabalhador apresentar “laudo médico,
constando o tipo de deficiéncia, o Codigo Internacional de Doencas (CID) e os tratamentos
que a pessoa necessita realizar” (NG-18, 2014, S/P). ApOs a inclusdo no Programa o
trabalhador apresenta mensalmente ao Servico Social documentos como recibos e/ou notas
dos servigos que utilizaram. O reembolso integral das despesas ocorre até o valor limite
mensal, sendo que estas necessitam estar relacionadas nos padrbes exigidos pela Norma de
Gestdo Empresarial da Eletrosul NG-18 que salienta a assisténcia a reabilitacdo a pessoa com
deficiéncia.

(...) tratamentos especializados, assisténcia médico-hospitalar, farmacéutica,
psiquiatrica, psicolégica e de reeducacdo especializada (psicomotricidade,
psicopedagégica,_ nel_Jropsi.colégi(_:a, pedagé_gica, f_onoaudjologia, fisi_ote,rapia),
terapeutas ocupacionals, socioterapia, ecoterapia, musicoterapia, arteterapia, orteses
e proteses (aparelhos ortoéticos, auditivos e oculares, pernas e bragos mecénicos,

palmilhas e calcados ortopédicos, qualquer outro aparelho ortopédico destinado a

correcdo de desvio de coluna ou defeitos dos membros ou das articulagées).
(ELETROSUL, NG-18, 2014, s/p)

Com a instituicdo do PAPD, ouve a formacdo de um grupo de mltua-ajuda na Sede da
Empresa, onde os trabalhadores e familiares pudessem trocar experiéncias e sanar ddvidas. Os
encontros sdo mensais, com objetivo de promover um espaco de troca de experiéncias,

socializacdo de informacdes e orientacGes quanto aos recursos disponiveis ao atendimento a
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pessoa com deficiéncia, criando assim, alternativas que venham dar a possibilidade de sua
emancipacdo e incluséo, tanto da pessoa com deficiéncia como do cuidador.

Tem como atividades desenvolvidas pelas assistentes sociais 0 acompanhamento
biopsicossocial, através de atendimentos individuais aos empregados e familiares, assim como
visitas domiciliares, incluindo orientages sobre o suporte financeiro oferecido pelo Programa
atraves do reembolso de despesas com tratamentos para a deficiéncia previamente aprovados.
J& 0 acompanhamento em grupo ocorre por meio dos encontros que ocorrerdo uma vez por
més na Sede da Empresa, o qual possibilita a socializagdo de vivencias, além do acesso a
informacdo, por meio de diversos profissionais convidados, que abordam tematicas
relacionadas a pessoa com deficiéncia.

Durante 0 ano de 2019 foram realizados varios destes encontros e atividades com 0s
participantes do PAPD na Sede da Eletrosul, incluindo familiares. Todas as reunides sao
planejadas e coordenadas pelas Assistentes Sociais da Empresa, com 0 objetivo de
proporcionar um momento de troca de experiéncia e fortalecimento entre os participantes.

Estas atividades desenvolvidas pelas assistentes sociais sdo fundamentais para
continuar proporcionando visibilidade a atuacdo do programa. A partir das acBes 0s
trabalhadores adquirem mais informag6es e conhecimento sobre a pessoa com deficiéncia, os
tratamentos e oportunidades.

O Assistente Social € um profissional que esta inserido na politica de Assisténcia
Social (que é direito do cidaddo e dever do Estado) e possui a finalidade de assegurar os
direitos do cidaddo, tais como: convivéncia familiar e comunitaria, renda, estabelecer
autonomia do individuo, entre outros. Com base no Art 2 da Lei Organica da Assisténcia, o
Assistente Social tem os seguintes objetivos:

Art.2 - O Assistente Social tem por objetivo:

| - a protecdo a familia, @ maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice;

Il - 0 amparo as criangas e adolescentes carentes;

I1l - a promocdo da integragdo ao mercado de trabalho;

IV - ahabilitacéo e reabilitagdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promocéo

de sua integracdo a vida comunitaria e as demandas institucionais especificas.
(VARGAS; DUARTE, 2010, p.92)

Considera-se de grande relevancia o trabalho do Assistente Social junto aos
trabalhadores com dependentes autistas na Empresa, pois, segundo a Lei 8.662/1993

[...] que compete aos Assistentes Sociais, dentre outras competéncias, orientar
individuos e grupos de diferentes camadas sociais, identificando e fazendo uso de
recursos; defender seus direitos e trabalhar no planejamento, organizacdo e
administracdo dos beneficios e servigos sociais. Nesse sentido, mesmo se 0 usuario
comautismo ndo possuir autonomia devido as suas especificidades, os profissionais
de Servico Social devem intervir de modo que eles caminhem em busca de
conquista-la, através da socializagdo de informagdes, da insercdo dos mesmos em
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programas e servicos e da conscientizacdo de seus direitos. (AMORIM, LUCIO
2016, p.10)

Amorim e Lucio (2016) falam que para lidar com o TEA, € indispensavel que o
Assistente Social procure compreender as especificidades dessa expressdo da questdo social,
bem como as particularidades de cada individuo, tornando assim o seu trabalho mais
qualificado.

Desta forma os Assistentes Sociais devem intervir quando se fizer necessario para que
usuarios com autismo busquem sua autonomia, através da socializagdo de informacgdes, da
insercdo dos mesmos em programas e servicos e da conscientizacdo de seus direitos e da
familia.

Nietsche considera:

[...] que o acessodas pessoas comautismo a seus direitos pode abrir espaco paraque
elas conquistem a sua autonomia. Chama a aten¢do para o fato de que é
imprescindivel que se analise a qualidade e a permanéncia nos mesmos espagos, ou

seja, aintervencdo profissional ndo deve se esgotar a mera inclusdo. (NIETSCHE,
2011, p.10)

Logo, para que a intervencdo profissional do Assistente Social seja qualificada em um
espaco onde um autista estd inserido, faz-se necessario que o mesmo busque entender a
expressdo da questdo social, suas particularidades enquanto sujeito e qual sua demanda.

A Empresa em questdo ndo possui trabalhadores autistas, mas sim seus dependentes.
As Assistentes Sociais buscam fazer um trabalho de acompanhamento junto a esses pais,
dando indicacdes de profissionais e orientando sobre onde podem buscar a ajuda necessaria
para o tratamento e a devida inclusdo de seu dependente, conforme ja esta previsto em
legislacdo especifica.

Com o crescente desenvolvimento das atividades de estagio no PAPD, alguns dados
foram chamando a atencdo e que provocaram o desenvolvimento do Projeto de Intervencéo
que serd abordado na sequéncia.

Para ter-se a dimensdo da demanda, passamos a registrar os principais dados coletados
e que serviram como justificativa do desenvolvimento do P.l., os quais serdo apresentados a
sequir.
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Gréfico 2: Participantes do PAPD por Estado

PARTICIPANTES DO PAPD POR ESTADO

m MATO GROSSO DO SUL
m PARANA

4 SANTA CATARINA

® RIO GRANDE DO SUL

Fonte: elaboracdo prépria da autora.

Este primeiro grafico aborda a regido de trabalho de cada participante do Programa.
Nota-se que a maior parte dos trabalhadores ou dependentes é de Santa Catarina, somando 82
pessoas; depois 0 Estado do Parand, somando onze pessoas; e por fim, empatados, Mato
Grosso do Sul e Rio Grande do Sul, com cinco pessoas em cada Estado.

Identificou-se a partir desta coleta de dados a importancia de estimular a divulgacéo
do PAPD aos trabalhadores de outras regides, aumentando ainda mais a abrangéncia e atuacao
do Programa, intervindo em novas demandas.

A sequir estdo caracterizados os tipos de deficiéncia identificados no PAPD.
Grafico 3: Tipos de Deficiéncia

TIPOS DE DEFICIENCIA

u FISICA

u AUDITIVA
# COGNITIVA
m VVISUAL

u MULTIPLA

Fonte: elaboracdo prépria da autora.
Pelos registros da documentacdo do PAPD, foi possivel identificar, conforme

demostrado no grafico acima, que o tipo de deficiéncia mais comum entre os integrantes do

PAPD ¢é a deficiéncia cognitiva, em um total de 35 pessoas, seguido da deficiéncia auditiva,
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um total de 26 pessoas, depois deficiéncia fisica, um total de 21 pessoas, deficiéncia maltipla,
um total de 15 pessoas, e por fim, deficiéncia visual, um total de 6 pessoas.

Cabe apresentar as definicdes dos tipos de deficiéncias segundo o Art. 5° do Decreto
n® 5296, de 02 de dezembro de 2004, o qual considera pessoa com deficiéncia a que possui
limitacdo ou incapacidade para o desempenho de atividade e se enquadra nas seguintes
categorias:

A deficiéncia cognitiva € o funcionamento intelectual significativamente inferior a
média, com manifestacdo antes dos 18 anos e limitagbes associadas a duas ou mais areas de
habilidades adaptativas, tais como: comunicacdo, cuidado pessoal, habilidades sociais,
utilizagdo dos recursos da comunidade, salde e seguranga, habilidades académicas lazer e
trabalho.

A deficiéncia auditiva é a perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis
(dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias de 500Hz, 1.000Hz, 2.000Hz e
3.000Hz;

Deficiéncia fisica é a alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo
humano, acarretando o comprometimento da funcédo fisica, apresentando-se sob a forma de
paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia
cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as
deformidades estéticas e as que nao produzam dificuldades para o desempenho de funcdes;

Deficiéncia multipla é a juncdo de duas ou mais deficiéncias na mesma pessoa;

Deficiéncia visual é a cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que 0,05 no
melhor olho, com a melhor correcdo dptica; a baixa visdo, que significa acuidade visual entre
0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor corregdo Gptica; 0s casos nos quais a somatdria da
medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60°% ou a ocorréncia
simultdnea de quaisquer das condigbes anteriores.

As deficiéncias podem ser adquiridas ou congénitas. A deficiéncia adquirida é quando
uma caracteristica € ganha durante a vida, por determinada situacao, por exemplo, ap6s um
acidente de trabalho; ja a deficiéncia congénita € uma caracteristica que acompanha o sujeito
ao longo de toda sua vida, surgindo ao longo da gestacéo ou no seu nascimento.

Embora o programa comtemple as demais deficiéncias, a referida pesquisa abordara
somente a deficiéncia congénita, com corte no Transtorno do Espectro Autista sendo este 0

foco do projeto de intervencdo da autora e da referida pesquisa, como sera tracado a seguir.
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3.3 O Projeto de Intervencédo e os dados levantados

O PI da autora deu-se dentro do PAPD com os trabalhadores que possuem
dependentes com TEA. Para a caracterizagdo do perfil dos trabalhadores e dos seus
dependentes, foi realizado um mapeamento através da analise dos prontuarios dos
trabalhadores que estdo inseridos no PAPD. Esta acdo teve como objetivo fazer um
levantamento de quantos trabalhadores possuem dependentes autistas, com a finalidade de ver
a real necessidade de uma intervencdo mais qualificada para esta demanda. Com o
levantamento concluido foi possivel identificar que 20% dos trabalhadores cadastrados no
PAPD possuem dependentes autistas. Ressalta-se que este mapeamento foi realizado no més
de abril e 2019 e os dados levantados justificaram a proposigéo do Pl.

Gréfico 4: Deficiéncia Congénita®

DOENCAS CONGENITAS

u OUTRAS DEFICIENCIAS
CONGENITAS

TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

Fonte: elaboragdo prépria da autora.

As doengas congénitas apresentam elementos constitutivos e/ou caracteristicas que
acompanham o sujeito ao longo de toda sua vida. O tratamento ou acompanhamento dessas
situacBes serdo de extrema necessidade, sendo que cada uma delas normalmente tem um
referencial diferenciado tratamento. No caso do TEA — como esta referenciada enquanto uma
“deficiéncia congénita” a pessoa ja nasce autista, mesmo que por muitas vezes ndo seja
percebido nas fases inicias da sua vida.

Quanto ao género, os dependentes encontram-se como mostra o grafico a seguir:

I As doencas congénitas, tambémchamadas de “ma formacdo genética”, consistememalteracdes que ocorrem
durante a formacdo do feto. na gestacdo, que podemacabar afetando qualquer tecido do corpo humano, como
0ss0s, musculos ou 6rgaos.
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Gréfico 5: Quanto ao género do Dependente dentro do TEA

QUANTO AO GENERO DO DEPENDENTE

70%

30% = MASCULINO
= FEMININO

Fonte: elaboracédo prdpria da autora

Foi identificado, como apresentado no grafico, que 16 trabalhadores possuem
dependentes masculinos e sete 7 trabalhadores possuem dependentes femininos.

Também foi constatado dentro do levantamento que ndo h& nenhum caso de
trabalhador da Empresa com TEA, todos séo dependentes dos trabalhadores.

Apesar do grande esforco e atencdo das neurociéncias, ainda ndo existe um
entendimento definitivo sobre as possiveis causas do autismo, mas estatisticas apontam que o
TEA em meninos € mais comum. A proporcdo é de quase 5 meninos afetados para cada
menina®.

De acordo com o gréafico anterior fica evidenciado esta condicdo de maior nimero de
dependentes autistas masculinos do que femininos. Segundo autores da &rea existem
diferencas entre os cérebros masculino e feminino. Nos testes de QI padrdo, as meninas
tendem a pontuar mais em habilidades verbais, enquanto os meninos superam nas habilidades
visuoespaciais e em problemas de analise matematica e analitica.

Alguns pesquisadores acreditam que a “masculinizagdo” do cérebro se confundiria
com as caracteristicas do autismo, como: deficiéncia da comunicacdo verbal e super
sistematizacdo, sendo duas as evidéncias que apoiam esta teoria (variagdes na estrutura do
cortex cerebral e influéncia do hormdnio sexual testosterona).

Outra questdo levantada sobre a ocorréncia desproporcional do autismo entre meninos

e meninas é o0 nimero de cromossomos sexuais, onde o0 autismo pode estar ligado a mutacéo

2FARIA, Leonardo. Autismo em meninos: entenda por que eles sdo os mais afetados. Disponivel em:<
https://meucerebro.com/autismo-em-meninos/> acesso em: 20 set 2020.
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de um gene encontrado no cromossomo X, sendo que as meninas carregam duas copias do
cromossomo X, dificultando assim serem expostas as consequéncias dessa heranga genética.

Segundo dados fornecidos pela Academia Americana de Pediatria®®, meninos sio
diagnosticados com autismo mais precocemente do que as meninas, possivelmente porque o
sexo masculino apresenta sintomas mais graves. Ja as meninas, que possuem sintomas menos
reconheciveis, passam a ter um diagndstico tardio, e muitas vezes uma subidentificacdo da
condicdo.

A partir deste levantamento, definiu-se conjuntamente com sua supervisora de campo,
que seria desenvolvido o PI com os trabalhadores que possuem dependentes autistas, tendo
como objetivo geral: “Construir um espaco para a reflexdo sobre o impacto do diagnostico do
Transtorno do Espectro Autista na vida dos trabalhadores com dependentes autistas na

Eletrosul” e como objetivos especificos:

o Identificar os principais aspectos a serem abordados sobre o Transtorno do
Espectro Adutista;
o Possibilitar acesso a informagbes e assuntos fundamentais relacionados ao

Transtorno do Espectro Autista;

o Buscar junto aos trabalhadores o que gostariam que fosse abordado pelo
Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD) em relagdo ao Transtorno do
Espectro Adutista;

o Propiciar espaco de discussdes e reflexdes sobre os medos e dividas quando
recebem o diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista.

Conforme o apéndice | a metodologia usada para a execugdo do PI foram
instrumentais como reunides com grupo de trabalhadores (pais e/ou mées) com dependente
com TEA; questiondrio | (apéndice 02) com dez questdes abertas com questionamentos
direcionados ao TEA, questionario de satisfacdo Il (apéndice 03) com cinco questbes
fechadas. A escolha da sistematica de “reunides” ocorreu com o objetivo de construir um
espaco para a reflexdo sobre o impacto do diagnostico do TEA na vida dos trabalhadores com

dependentes autistas na Eletrosul.

ZFARIA, Leonardo. Autismo em meninos: entenda por que eles sdo os mais afetados. Disponivel em:<
https://meucerebro.com/autismo-em-meninos/> acesso em: 20 set 2020.
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Diferente do cronograma proposto durante o desenvolvimento do Pl (apéndice 01),
tanto o0 numero de reunides — previsto serem 4, como o0 de palestrantes — previsto para ser
apenas 1, sofreram alteragdes, pois apds a primeira reunido onde foi apresentado o projeto aos
trabalhadores a autora e a Assistente Social Katty Evelyn Mehlan, sua supervisora de campo
de estagio, propuseram alteragbes tendo em vista os objetivos propostos. A principal delas foi
a realizacdo de 6 reunides onde, exceto a primeira, todas as outras contaram com palestrantes
envolvidos com o tema em discussdo. As reunides ocorreram no segundo semestre de 2019,
sendo a primeira em julho onde foi apresentado o projeto aos participantes; posteriormente
aconteceram duas reuniées no més de setembro, uma em outubro, uma em novembro e uma
em dezembro.

Sendo assim, através das técnicas escolhidas conseguiu-se coletar as informacdes
desejadas e que compordo o conjunto de dados empiricos que serdo abordados no item que

segue.
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4. D'ADOs DO PROJETO DE INTERVENC}AO ENQUANTO POSSIBILIDADE DE
ANALISE

Considerando o contexto de desenvolvimento do Projeto de Intervencéo, vislumbrou-
se a possibilidade de elaborar uma proposta de uma andlise mais aprofundada de tematica,
partindo do registro da perspectiva dos participantes do Projeto de Intervencdo. Para tanto a
autora, durante a execucdo do PI, desenvolveu concomitantemente o projeto de pesquisa
(apéndice 06) que consistia em um “levantamento de informag¢des” via questionario ¢ teve
como objetivo geral “analisar 0s impactos causados na vida cotidiana dos trabalhadores da
Eletrosul, vinculados ao Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD), que
possuem dependentes diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista”. Os objetivos
especificos abrangem o levantamento das principais dificuldades apresentadas pelos
trabalhadores que participam das agcbes do Programa PAPD (pais/maes) com dependentes
autistas; como também a identificacdo, a partir da andlise dos questionarios, o impacto
provocado nas familias quando do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista,
contribuindo no processo de autoidentificacdo dos trabalhadores que participam do referido
Programa.

O levantamento de dados teve inicio no més de julho de 2019, quando foi realizado o
convite para os trabalhadores inseridos no PAPD com dependentes autistas a participarem do
Pl da autora. Na ocasido foi enviado juntamente com o convite de participacdo, um conjunto
de perguntas que versava sobre a tematica. Ao todo 23 trabalhadores receberem o convite e as
questdes formuladas. Destes, 10 trabalhadores responderam as questdes e aceitaram participar
das acBes propostas no Pl. Porém, quando convidados a participarem da referida pesquisa,
somente 8 trabalhadores permitiram o uso dos dados empiricos aqui registrados. Dessa forma,
os dados aqui sistematizados correspondem as informacdes dos questionarios “I” e “II”
(conforme roteiro registrado do PI).

A metodologia escolhida foi a abordagem “qualitativa” que Se preocupa,
prioritariamente, com aspectos da realidade que ndo podem ser quantificados, centrando-se na
compreensdo e explicagdo da dindmica de elementos que compde o conjunto das relacGes
sociais.

Entende-se que a pesquisa qualitativa relne mais caracteristicas para abordagem da
questdo aqui discutida, uma vez que a mesma tem perspectivas de analise social do cotidiano
em que estdo inseridos os trabalhadores e seus dependentes.

Segundo a autora Minayo,
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A pesquisaqualitativarespondea questdes muito particulares. Ela se preocupa, nas
ciéncias sociais, comumnivel de realidade que ndo pode serquantificado. Ou seja,
ela trabalha como universode significados, motivos, aspirac@es, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a umespaco mais profundo das rela¢des, dos processos
e dos fendbmenos que ndo podemser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis.
(2001, p.21)

Como técnica de analise dos dados, tomou-se como referéncia os elementos indicados
pelo procedimento de andlise de contetdo. Segundo Minayo (1994) apud Bardin (1979) para
definir andlise de contetdo enquanto

[..] conjunto de técnicas de andlise de comunicacdo visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos dedescri¢do do conteldo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitema inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepcao destas mensagens. (MINAYO 1994
APUD BARDIM 1979, p. 42)

Bardin (2016) registra que a analise de conteldo passa por trés etapas basicas, tais
como a pré-andlise, a exploragdo do material e o tratamento dos resultados obtidos e
interpretacéao.

Na pré-analise, conhecida também como a fase da organizacdo do material, foi feita a
leitura de todas as respostas dos questionarios de cada trabalhador que aceitou participar da
pesquisa, para melhor apropriar-se do contetdo escrito.

Na segunda etapa foi realizada a organizacdo das informacdes, identificando as
respostas de cada participante por pergunta e agrupando em quadros descritivos de registro
das respostas (apéndices 04 e 05), proporcionando uma melhor visualizagdo de cada resposta
por participante. Com essa organizacao foi possivel separar a “ideia geral da resposta” de cada
trabalhador, originando assim as “palavras chave” de cada resposta.

Para Bardin (2016), na terceira etapa é onde os resultados brutos sdo transformados de
maneira a serem significativos (“falantes™) e validos, permitindo estabelecer quadros de
resultados, os quais condensam e pdem em relevo as informagdes fornecidas pela analise.

O registro dos dados foi organizado em quadros sinteses de cada resposta dada por
cada participante, onde através das palavras chave levantadas na etapa anterior, foi possivel
indicar a concentracdo de trés eixos de analise, em que foram concentrados os dados
coletados.

A pesquisa seguiu as referidas etapas, sistematizando as respostas dos questionarios
realizados quando do desenvolvimento do PI da autora.

Considerando os referidos procedimentos, com relagdo aos 8 trabalhadores que
participaram do levantamento de dados, pode-se registrar a idade e sexo do dependente,

conforme quadro que segue.
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QUADRO 01 — Cddigo dos trabalhadores e dependentes

CODIGO DEPENDENTE: SEXO/IDADE
B MASCULINO /10 ANOS

C FEMININO/ 14 ANOS
D MASCULINO /5 ANOS
E
F

MASCULINO/ 11 ANOS

MASCULINO/ 18 ANOS
G* MASCULINO/ 6 ANOS
H MASCULINO /27 ANOS

| FEMININO/ 22 ANOS

Fonte: Banco de dados do PI (2019). Elaboragéo propria da autora.

Conforme indicado anteriormente, as respostas dos participantes foram organizadas na
modalidade de quadros por perguntas (apéndices 04 e 05), tanto do questionario | como do
questionario 11 (apéndices 02 e 03). Essas respostas foram norteadoras para a elaboracdo/
mapeamento de “palavras chave” que foram entdo indicadoras dos eixos articuladores da
analise.

Na primeira questdo do questionario I — “Em que momento percebeu que seu filho/a
possuia um transtorno? Como e quando foi que isto aconteceu?” (quadro 1, apéndice 04), as
palavras chave levantadas na analise de dados foram: colégio; socializagcdo; sentimentos; nao
andava; relacionamento com os pares; desenvolvimento; ndo emocdes; diagndstico tardio;
negacdo do diagndstico; esteriotipias; palavras soltas.

Na segunda questdo do questionario | (quadro 2, apéndice 04) — “Qual foi a reagdo que
0 diagndstico do transtorno do Espectro Autista (TEA) provocou na familia?”, as palavras
chave levantadas foram: desespero; susto; dificil; diagndstico tardio; terapias; tristea;
incertezas; davidas;comorbidade; alivio; terapias.

A quinta questdo do questionario | (quadro 5, apéndice 04) — “Seu filho/a esta
recebendo tratamento? Se sim quais?”, trouxe como palavras chave: psicOloga;
psicopedagoga; fonoaudidloga; psiquiatra, neuropsicopedagoga; refor¢co escolar; terapia
ocupacional; terapia comportamental; educador fisico; treino cognitivo; fisioterapia;
musicoterapia; neurologista; profissional de analise de sistemas.

No questionario I a oitava questdo abordava sobre “Quais seus maiores medos em

relacdo ao seu filho/a?” e, na andlise do conteudo, as palavras chaves em destaque foram:

? Durante o desenvolvimento do Pl da autora, este trabalhador teve o seu dependente mais jovem, também
diagnosticado como Transtorno do Espectro Autista. No levantamento das respostas dos questionarios, o
referido trabalhador fez mencédo apenas as situacdes enfrentadas como seu dependente mais velho.
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futuro; estudar; profissdo; independéncia; mercado de trabalho; discriminagdo; preconceito;
autonomia; independéncia; familia.

Ja no questionario Il, na quinta questdo (quadro 5, apéndice 05) — “Gostou de escutar
outros trabalhadores que se encontram na mesma realidade quanto ao TEA?”, as palavras
chaves levantadas na andlise foram: troca; experiéncias; contato; pais; encontros; solucdes;
caminho; colaboracdo; informacgdes; entendimento; duvidas; ideias.

Assim foi possivel registrar de forma sintética (conforme quadro que segue) a relacdo
das palavras chave das referidas questdes.

QUADRO 2 - Palavras Chave

12 questao/Ql 22 questdo/Ql | 5* questdo/Q| 8 questdo/Q1 | 5* questdo/ Qll
Colégio Desespero Psicologa Troca
Socializacdo Susto Psicopedagoga Estudar Bxperiéncia
Sentimentos Dificil Fonoaudidloga Profisséo Contato
N&o andava Psiquiatra Independéncia | Pais
Relacionamento Impactos Fonoaudidloga Encontros
Desenvolvimento | Triste Psicologa BExperiéncia
Relacionamento Incertezas Neuropsicopedagoga Solucgoes
N&o emogdes Duavidas Psiquiatra Independéncia | Caminho
Estereotipias Reforco escolar Experiéncia

Fonoaudidloga Colaboragéo
Socializacdo Comorbidade Terfilhos Informacdes

Alivio Discriminagdo | Experiéncia
Preconceito Entendimento

Palavras soltas Psicopedagdgico Independéncia | Davidas

Psicologo Troca

Pedagogo Independéncia | Informagdes

Fisioterapia Ideias

Musicoterapia Independéncia

Psicopedagoga

Neurologista

Profissionalanélise de

sistemas Independéncia

Psiquiatra

Psicopedagogo

Psicologo

Fonoaudidlogo

Psicomotor

Reforgo escolar

Fonte: levantamento de dados (2019). Elaboragéo propria da autora

A partir deste quadro € possivel identificar repeticGes/frequencias de determinadas
palavras, que foram entdo agrupadas em idéias/sentidos agragadores, o que indicou a
delimitacdo de “eixos articuladores da analise™.

Com base nos quadros sinteses, e no levantamento das palavras chave, pode-se
também identificar como um conceito central presente foi o de familia e 0 que pode acarretar

no seio familiar ter um membro diagnosticado com TEA, j& que todo seio familiar sofre
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mudangas em suas rotinas com a chegada de um membro autista. Dessa forma tomou-se como
referéncia o parametro referencial a seguir.

Segundo Rosset (2005) “familia ¢ uma unidade, ou um organismo, em que todas as
partes estdo ligadas e interagem, onde ha um movimento continuo, circular, de trocas entre o
sistema familiar e a estrutura individual”. O autor também comenta que:

A familia passa por ciclos e, de diferentes maneiras, busca manter umeaquilibrio.
Duas ideias sdo importantes comrelacdo aosciclos vitais. Uma delas é de que cada
ciclo traz uma aprendizagemespecifica, alao que precisa ser conquistado ou aloo
que precisaserdeixado de lado. Essa compreensdo leva a ver a entrada e saida nas
fases de desenvolvimento realmente como etapas de aprendizagens, como niveis a
serem alcancados. A outra ideia é de que as familias estdo em constante
transformacdo; entdo, sempre havera pessoas emfases diferentes. Portanto, a familia
€ 0 espaco especial para as aprendizagens necessarias em cada etapa. (ROSSET,
2005, pp.47-64)

Nesse sentido, a familia € uma instituicdo social significativa que deve proporcionar
suporte emocional, econdmico e social, possibilitando assim o desenvolvimento e a insercéo
do individuo na sociedade.

Logo o impacto psicossocial do TEA na familia € muito grande, haja vista que nao
somente os pais e familiares influenciam o desenvolvimento intelectual de uma crianga, mas
também a crianca influencia o desenvolvimento de sua familia.

Segundo Silva (2009) “um membro permanentemente sintomatico, como o autista,
ocasiona a familia, algumas consequéncias, sendo isso um fator relevante para estudos. [...]
leva a familia a se disfuncionar, evidenciando a relacdo entre o autismo infantil e o estresse
familiar” (p.45).

Mello (2007) comenta que o autismo intriga e angustia as familias nas quais se impde,
pois a pessoa autista, geralmente, tem uma aparéncia harmoniosa e ao mesmo tempo perfil
irregular de desenvolvimento, com bom funcionamento em algumas areas enquanto outras
encontram-se bastante comprometidas.

Beltran e Soliz (2006), falam que a vida junto a pessoa autista, independente do grau
do espectro, € bem desgastante, principalmente nos primeiros anos de vida. Significa trabalhar
sem pausas durante longos periodos, ter noites de sono incompletas porque todas as
interrupcdes noturnas precisam ser monitoradas, resolver birras imprevisiveis diarias e, em
caso de autismo grave, alimenta-los, vesti-los, e cuidar de tudo o que necessitam para viver,
além de tomar conta de suas préprias necessidades. A familia tem que ter muita paciéncia,
dedicacdo, persisténcia para ensinar as minimas atividades, ndo se deixar vencer pelo
desanimo e, principalmente, muito amor por este ser humano que possui uma vida cheia de

incognitas.
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Beltran e Soliz acrescentam ainda que:

O tempo e a energia necessarios para viver comuma pessoa autista causam muita
tensdodentrodo nicleo familiar, uma vez que haincerteza quanto a se essa crianga
com necessidades especiais encontrara um lugar dentro da familia e da sociedade.
(BELTRAN; SOLIZ, 2006, p 22).

Praticamente todas as familias passam por um ciclo padréo de sofrimento e dor. Como
podemos identificar abaixo no ciclo de Gayhard.

Ciclo do sofrimento e da dor-padrdo de Gayhard

DIAGNOSTICO

ESPERANCA DEPRESSAO

RALV. CULPABILIDA

VERGONHA

PANICO
ISOLAMENTO

Fonte: Pereira, 2005, p.17
Neste ciclo, o choque leva os pais/mdes a sentirem-se perdidos, aonde por muitas

vezes vem a depressdao — como um luto pelo que perdeu, ou seja, o filho que ndo é o que se
esperava, os planos de vida que terdo de sofrer mudangas entre outros; onde a negacgéo e
isolamento aparecem como mecanismo de defesa por ndo quererem compreender ou entender
0 diagnostico — muitos culpam-se tentando entender onde erraram, o que fizeram para que seu
dependente nascesse com este transtorno; sentem vergonha, pois a sociedade ndo entende esta
condi¢do; isolam-se para ndo terem que enfrentar muitas vezes a cobranga da sociedade;
sentem panico por ndo saberem lidar com o diagnostico; logo vem a raiva como revolta e
questionamentos: Por que isso aconteceu comigo? Por que eu?; tentam negociar ganhos e
perdas para adiar seus temores, onde se faz comum encontrar promessas para Deus ou para 0s
profissionais da saude. O sentimento de esperanca vem quando come¢am a entender melhor
as condicdes do transtorno e como poderdo lidar com seus dependentes, sendo que o0s
profissionais sdo de grande importancia rumo a este esclarecimento, possibilitando uma
melhor aceitacdo do diagnostico e maior tranquilidade diante do fato, tornando os

responsaveis mais sensiveis e expressivos quanto a seus sentimentos, emocdes e dificuldades.
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Guzman, Henrique, Gianoto, Bedin e Duart (2002) apontam que 0 medo e o
constrangimento sdo emogBes comuns aos pais da criangca-problema, uma vez que a
experiéncia, a compreenséo e as informagdes sobre essa sindrome ainda séo limitadas.

Mello (2007), em seu Guia Pratico sobre Autismo, comenta que algumas familias
agarram-se a fé, outras a ciéncia, outras tentam fugir da realidade a qualquer custo, e a
maioria passa por todas essas formas de enfrentamento da situacdo. Diz ainda que a
experiéncia da Associagdo de Amigos dos Autistas (AMA), uma associacdo de pais e de
educadores de pessoas com autismo, constatou a importancia de trés caminhos a serem
conscientemente buscados pelas familias que se deparam com a questdo do autismo em suas
vidas: CONHECER a questdo do autismo; ADMITIR a questdo do autismo; BUSCAR
APOIO de um grupo de pessoas que também estejam envolvidas com a mesma questao e que
procuram conviver com ela da melhor maneira possivel.

Comumente diversas questdes permeiam a pessoa com TEA, sendo elas relacionadas a
como o diagnostico influencia a vida destas familias e o que muda com a chegada desta
noticia; quais profissionais procurar e terapias oferecidas; e quais as possibilidades para o
futuro dessas criancas.

Decorrente dos elementos aqui registrados foi delimitado trés eixos de analise:
Quanto ao diagndstico; Quanto as terapias e profissionais; Quanto ao futuro dos
dependentes.

No primeiro eixo — Quanto ao diagnostico, sera abordado sobre o diagndstico e seu
impacto na familia, sendo ele tardio ou ndo e quais sentimentos apareceram com 0O
diagnostico.

O segundo eixo — Quanto as terapias e profissionais, abordaremos os tipos de
terapias mais usadas e os profissionais que se envolvem com o tratamento do TEA. Sendo
importante ressaltar que abordaremos sobre os mais citados pelos trabalhadores no tratamento
com seus dependentes.

Quanto ao futuro dos dependentes, que é o terceiro eixo a ser discutido,

abordaremos sobre a independéncia, a autonomia, mercado de trabalho.

4.1 - Eixo 1 — Quanto ao Diagndstico
Para diagnosticar o0 TEA, ndo existem testes laboratoriais especificos, uma vez que o

autismo ndo apresenta um marcador bioldgico. O diagnéstico é feito basicamente através da
avaliacdo do quadro clinico. Dessa forma a realizagdo do diagndstico é um grande desafio,

que pode ocorrer de forma imediata e ainda nos primeiro anos de vida, como também mais



55

tarde, ao longo do desenvolvimento, 0 que podera ser até na vida adulta. O que a literatura
indica € que quanto mais precocemente for realizado, mais rapidamente sera possivel
encaminhar orientagdes, procedimentos do circulo familiar, evitando ou até amenizando
“desespero”, “medo” ou até “possiveis traumas”, situacdes essas que ficaram bem evidentes
nas respostas apresentadas pelos participantes.

Alguns sistemas utilizados para diagnosticar e classificar o autismo sdo: a
Classificacdo Internacional de Doencas da Organizagdo Mundial de Saude (CID-10), o
Manual de Diagnostico e Estatistica de Doencas Mentais da Academia Americana de
Psiquiatria (DSM-1V), e a Classificagdo DSM-V que é o mais recente Manual Diagnéstico e
Estatistico da Associacdo Americana de Psiquiatria, que defende a designacdo dada a
perturbacdo de “Transtorno do Espectro Autista”, seja em menor ou maior grau. Isso causou
polemica para alguns especialistas, incluindo a Associacdo Nacional Autista do Reino Unido,
que defende nomes especificos como os usados no DSM-IV, incluindo “Sindrome de
Asperger”. Algumas linhas do DSM-IV continuam em vigor e por esta razdo foram citadas
neste estudo, como a Sindrome de Asperger e 0 Autismo CIassico.

Segundo os Critérios do Diagnostico do CID-10, para se diagnosticar o Transtorno do
Espectro Autista, faz-se necessario identificar pelo menos seis sintomas como déficits na
interacdo social (contato ocular, expressbes faciais, posturas e gestos); déficits no
relacionamento com outros, na partilha de interesses, atividades e emogdes; falta de
reciprocidade socioemocional; desinteresse em partilhar emocg@es, interesses ou eventos; Uso
estereotipado e repetitivo da linguagem; obsessdo por padrdes, atividades estereotipadas ou
rotinas; pouca ou nenhuma linguagem falada e ndo compensada por gestos; entre outros.

Existe certo tempo entre os pais notarem que existe algo “diferente” com a crianga € o
diagnéstico em si. Muitos médicos demoram em dar o diagndstico, trazendo muito sofrimento
e angustia — pois muitos profissionais da saude acham que ¢ “s6 uma fase que a crianga esta
passando ¢ que vai acabar”, e frustagdo e raiva — poisS pensam gue poderiam ter comecado a
intervir mais cedo, caso houvesse diagndstico precoce.

Como constatado nas respostas da primeira questdo do questionario | (quadro 1,
apéndice 04), dos oito trabalhadores participantes do estudo, seis deles receberam um
diagnostico tardiamente, o que deixou implicito muitas dificuldades para compreender e
relacionarem-se com seus dependentes. O trabalhador B relatou que “Classificagdo mais leve
do transtorno, o colégio indicou procurar um profissional para avaliagdo. Dificuldades na
socializacdo, na comunicacdo e ndo expressava naturalmente os sentimentos. Neste caso o

dependente ja estava em idade escolar quando recebeu o diagndstico”; o trabalhador E -
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“Quando tinha 7 anos”; trabalhador G comenta que “Ao0s seis meses, como ainda ndo sentava
esse pediatra nos indicou um neuropediatra e solicitou uma ressonancia, mas o diagnéstico so
foi fechado com quatro anos e sete meses”.

Diante do registrado, identifica-se que o TEA afeta as pessoas da familia de forma
variada e a resposta destas pessoas também causa um efeito na crianca, gerando varios niveis
de estresse. Como referenciado pelos autores Sprovieri & Assumpg¢ao Jr. (2001) “Ao
vivenciar as dificuldades frente ao autismo, a familia entra num estado de desequilibrio pelas
situagbes de tensdo, onde passa a refletir nas suas relagdes familiares dificultando a saude
emocional de seus membros” (p. 236).

Os mesmos autores também comentam que as familias que possuem dependentes com
TEA passam por maiores dificuldades em estabelecer um vinculo com os mesmos, pois em
muitos casos 0 comprometimento na comunicacdo e fala da crianca é grande, o que em
familias que possuem dependentes com outras enfermidades como, por exemplo, a Sindrome
de Down, néo se faz tdo presente.

Depois que passa pelo momento do chogue inicial do diagndstico, a familia entra em
uma fase de adaptacdo na vida quotidiana, pois € necessario aceitar e compreender a crianca
que ndo ¢ aquela idealizada e sim uma que pensa e procede diferente do dito “normal”.

“Ao se confrontarem com o diagndstico de autismo ou com outro tipo de deficiéncia,
0s pais experimentam um sentido de perda, muitas vezes comparada ao falecimento de um
filho” “...” “sentem a perda da crianga sonhada ou desejada” (MARQUES; CASTANHEIRA,
2000, p. 114).

Entdo vem a pergunta de como lidar com uma pessoa autista, pois possuem um mundo
particular, muitas vezes tornando-se dificil penetrar, e onde a convivéncia tende a traduzir-se
num constante desafio e, um desafio solitario, pois geralmente a troca com o individuo autista
ndo é possivel. Cada passo no crescimento e desenvolvimento de um autista € bem demorado
e 0 medo de acabar retrocedendo € muito grande. Muitas vezes vem o sentimento de culpa, de
nao se ter feito a coisa certa, de que a responsabilidade é dos pais por esta crianca ter nascido
autista, e isto tem que ser tratado na vida dos pais, como Aquino cita:

Entre as diversas questbes tratadas no decorrer do acompanhamento, busca-se
reduzir os sentimentos como a culpa e a responsabilidade, que podem ocasionar
apatiano que dizrespeito & participacéo efetiva dos pais na aprendizagemda crianga
portadora de autismo e quedevemser revertidos. Essa reversdo pode ser alcancada
por meio da valorizagdo tanto do papel de pais, quanto das suas ac¢6es, quando
voltadas parao desenvolvimentode seus filhose o envolvimento de toda a familia,
ematividades de seu grupo social. (AQUINO, 2002, p. 10)
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Mello (2007) em seu guia pratico do Autismo comenta que os pais devem informar-se
ao maximo, procurando entender o diagnéstico de seu dependente; devem permitir-se sofrer;
devem reaprender a administrar o tempo; identificar quais os objetivos de curto prazo para seu
dependente; e também evitar todos que lhe acenarem com curas milagrosas ou que atribuirem
a culpa do autismo aos pais, assim como profissionais desinformados ou desatualizados.

Por esta razdo é de grande relevancia falar sobre as terapias e profissionais que sdo
recomendados no tratamento de uma pessoa diagnosticada com TEA. Este serd o foco do
proximo eixo apresentado pela autora, baseando-se nos relatos dos trabalhadores e de autores

que discutem o assunto com propriedade.

4.2 — Eixo 2 — Quanto as Terapias e Profissionais
A possiblidade da realizagdo de possiveis “terapias” e a necessidade de contar com a

intervencdo de Profissionais foram muito referenciados pelos trabalhadores em suas respostas.
As situacdes aparecem na forma de duvidas, de necessidade de didlogo e até mesmo enquanto
possibilidade da realizacdo de encaminhamentos. Nesse sentido, foram abordadas as formas
de terapias utilizadas para lidar com o TEA. De forma sintética é possivel registrar:

> TEACCH - Tratamento e educacdo para criangas com autismo e com
disturbios correlatados da comunicacao

Desenvolvido nos anos 60 nos Estados Unidos, atualmente é muito utilizado em varias
partes do mundo.

O TEACCH se baseia na organizagdo do ambiente fisico através de rotinas-
organizadas emquadros, painéis ou agendas - e sistemas de trabalho, de forma a
adaptar o ambiente para tornar mais facil paraa criangca compreendé-lo, assim como
compreender o que seesperadela. Através daorganizacdo do ambiente e das tarefas
dacrianca, 0 TEACCH visa desenvolver a independéncia da crian¢a de modo que
ela necessite do professor para o aprendizado, mas que possa tambémpassar grande
parte de seu tempo ocupando-se de forma independente. (MELLO, 2007, p. 36)

Alguns criticam este método, pois consideram que ele “robotiza” as criangas. Com
relacdo as criancas com alto nivel de funcionamento, comentam que usando de forma
adequada estdo conseguindo resultados acima do esperado, sendo um trabalho demorado e
voltado sempre para as caracteristicas individuais de cada crianca.

> ABA — Anélise aplicada do comportamento

Considerada um método caro, fazendo com que muitos pais busquem serem treinados
por especialistas em grupo, para que assim tratem com seus filhos sem a necessidade do
profissional.

O tratamento comportamental analitico do autismo visa ensinar a crianga habilidades
que ela ndo possui, através da introducdo destas habilidades por etapas. Cada
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habilidade é ensinada, emgeral, em esquema individual, inicialmente apresentando -
a associadaauma indicacdo ou instru¢do. Quando necessario, é oferecido algum
apoio (como por exemplo, apoio fisico), que devera ser retirado tdo logo seja
possivel, parandotornara crianca dependente dele. A respostaadequada da crianca
tem como consequénciaaocorréncia de algoagradavel para ela, o que na pratica é
uma recompensa. Quandoa recompensa é utilizada de forma consistente, a crianca
tende a repetir a mesma resposta. (MELLO, 2007, p. 37)

Este tipo de terapia apresenta como ponto importante a repeticdo, assim como o
registro exaustivo de todas as tentativas e seus resultados, tendo como critica principal
também a robotizacdo da crianca. O trabalhador E “refere que seu dependente participa do
método Denver que é baseado nos principios do ABA”.

> PECS - Sistema de comunicacao através da troca de figuras

Muito aceito no mundo todo, pois ndo necessita de materiais caros ou complexos,

sendo ainda de facil aprendizagem e podendo ser aplicado em qualquer ambiente.

Suacriagdo se deu paraajudar criangas e adultos ndo so autistas, mas com outros
distarbios de desenvolvimento, com a intengdo de adquirirem habilidades de
comunicacdo. [..] O PECS visa ajudar a crianca a perceber que através da
comunicacdo ela pode conseguir muito mais rapidamente as coisas que deseja,
estimulando- a assim a comunicar-se, € muito provavelmente a diminuir
drasticamente problemas de conduta. (MELLO, 2007, p. 39)

Outras terapias sdo recomendadas para TEA, conforme o proprio Ministério da Saude:

A psicoterapia que tem um papel essencial nos tratamentos desses quadros e
recomenda-se, principalmente, o uso de abordagem relacional, com énfase no
controle emocional, na modificacdo de comportamento e na resolucdo de
problemas;a terapia ocupacional que é um recurso auxiliar aos trabalhos de
habilitacdo, pois se dirige a estimulacao das habilidades da criangapara as atividades
davidadiaria, como a alimentagdo, o vestir-se, 0s habitos de higiene e o controle
esfincteriano (coco e xixi);e a equoterapia, hipoterapia ou equitacio terapéutica, que
¢ a utilizagdo terapéutica do cavaloemum tratamento complementar de reabilitacdo
fisicae mental. Esse trabalho é feito por uma equipe multidisciplinar, formada por
profissionais de saude, educacdo e equitacdo. (MINISTERIO DA SAUDE, 2000)

Enfim, é possivel registrar diferentes formas de tratamento. Estes dependem dos
objetivos e da perspectiva de intervencdo profissional adotada, resultando assim em diferentes
abordagens.

No que se refere ao acesso as terapias ou a atencdo de diferentes profissionais,
constatou-se que todos passaram pela atengdo de varios profissionais, sendo que 0s mais
procurados sdo o fonoaudidlogo — onde cinco dos trabalhadores referiram a busca por este
profissional, tendo como objetivos basicos do tratamento o contato visual e o relacionamento,
a compreensdo auditiva, a imitagdo ndo verbal, o jogo vocal, a imitacdo verbal, a fala
expressiva e a fala comunicativa. Em seguida, com quatro referéncias foi o psicélogo, com a

finalidade de entender os comportamentos e as fungGes mentais do autista, identificando
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traumas, medos e receios. Aparece aqui também a possibilidade da atuagdo de um
psicopedagogo, enguanto profissional que faz a investigacdo na relagdo da crianca com a
aprendizagem e suas dificuldades. Este profissional é solicitado com a finalidade de orientar
comportamentos, mediar ages, compreender o processo de desenvolvimento do individuo. E,
também foi identificado trés referéncias de acompanhamento de psiquiatra, com a funcdo de
avaliar as capacidades e necessidades do individuo com TEA.

Assim quando solicitado na quinta pergunta do questiondrio I “Seu filho/a esta
recebendo tratamento?” (quadro 5, apéndice 04) todos citaram algum tipo de tratamento
como por exemplo na fala do trabalhador B “Semanalmente o dependente é atendido por
psicologa, psicopedagoga e fonoaudidloga e uma vez no més por uma psiquiatra”; bem como
0 trabalhador D “Sim, atualmente faz fonoterapia, terapia ocupacional, terapia
comportamental e faz aulas com um educador fisico também”; ¢ na fala de G “Atualmente o
dependente faz fisioterapia, participa do método Denver com a Assistente Terapéutica que €
uma pedagoga e faz musicoterapia”.

Segundo o Ministério da Salde, musicoterapia

é uma modalidade terapéutica que utiliza a misica, enquanto some movimento, para
(re)estabelecerumcanalde comunicacéo e, desta forma, possibilitar a prevencao,
tratamento e/ou reabilitacdo de problemas e necessidades fisicas, mentais,
emocionais, cognitivas e sociais. (MINISTERIO DA SAUDE, 2000)

Pode-se observar que essa rotina com terapias e atencdo de diferentes profissionais
apresentam significativos elementos para inferir acerca das significativas mudancas e
adaptacOes provocadas no dia a dia de cada um. T&o logo se pode verificar o envolvimento
destes pais trabalhadores e o desgaste que passam para poder conciliar sua atividade laboral
com as terapias e acompanhamentos de seus dependentes, tendo em vista que cada uma se da
em dias diferentes e sempre em horarios comerciais, onde em via de regra o trabalhador teria
que estar na Empresa, como demonstrado quando os trabalhadores foram questionados na
quarta pergunta do questionario I (quadro 4, apéndice 04) sobre “quais adaptacdes se fizeram
necessarias depois do diagnostico”? O trabalhador C “Nos trabalhamos fora o mais dificil foi
nos enquadrar nos horérios das terapias”; G comenta: “Na minha carga horaria no trabalho
para poder acompanhar suas terapias. Disponibilidades para poder suprir as necessidades de
cada um e principalmente um planejamento financeiro para poder dar conta. Uma
comunicagao alternativa, o dependente ainda nao fala”.

Diante do registrado, no que se refere aos sentimentos presentes nas familias em

relacio ao seu dependente diagnosticado com TEA, como os desafios da alterar
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significativamente a sua rotina de organizacdo familiar, buscando diferentes apoios (em
terapias e diferentes profissionais) que demanda tempo, organizacdo, acdo familiar, dentre
outras situacdes anteriormente indicadas, tornou-se evidente a grande preocupacao quanto ao
futuro destes dependentes — como se verifica nas respostas dadas na oitava pergunta do
questionario I (quadro 8, apéndice 04) quando questionados sobre “quais seus maiores medos
em relacdo ao seu filho/a?, onde trouxeram o futuro (autonomia, independéncia, mercado de
trabalho) como o principal deles. A partir desta incognita que se delimitou o terceiro e Gltimo

eixo de andlise, voltado entdo a registrar as referidas questdes.

4.3 — Eixo 3 — Quanto ao Futuro dos dependentes
Conforme indicado anteriormente, neste eixo serdo registradas as principais questdes

apresentadas pelos trabalhadores e que envolvem as situagdes voltadas as preocupacoes,
angustias, ansiedades vinculadas ao futuro de seus filhos. VVamos encontrar aqui suas
angustias, medos, dificuldades, insegurancas em relacdo a possibilidade da conquista de
autonomia, independéncia e o possivel ingresso no mercado de trabalho.

N&do se pode confundir autonomia com independéncia. A autonomia esta ligada as
relacBes familiares e sofre com fatores externos como Silva (2015) refere, e a independéncia
vincula-se a capacidade de decisdo que o individuo possui.

A palavra autonomia deriva da lingua grega, sendo autos (préprio) e nomos (norma,
lei). Esta designacéo remete-nos para a capacidade do individuo “assumir decisdes sobre a sua
propria vida”. Para tanto, este processo de autonomia deve comecar nos primeiros anos de
vida. Ter maior ou menor autonomia significa que a pessoa com deficiéncia tem maior ou
menor controle nos varios ambientes fisicos e sociais que ela queira e/ou necessite frequentar
para atingir seus objetivos. Por esta razdo o diagnostico tardio no autismo traz muitas
insegurancas e medos aos pais, pois as experiéncias dos primeiros anos de vida assumem uma
grande importancia nos anos seguintes.

Com base no que Silva (2015) nos traz em sua tese de mestrado:

Aceitando que a autonomia se vai desenvolvendo pela imposicdo dos valores
culturais e das relages sociais nas caracteristicas pessoais do individuo, acontece,
porém, que o grau de autonomia alcangado por diferentes pessoas sujeitas aos
mesmos valores culturais e as mesmas relagdes sociais €, também, diferente devido
as caracteristicas pessoais. Uma das caracteristicas pessoais que mais influencia

(negativa ou positivamente) a aquisicao de autonomia é a autoconfianca que esta na
base da concretizacdo das atividades. (SILVA, 2015, p.23)

Silva (2015) refere que autonomia ndo € algo com que se nasce, € adquirida ao longo
do processo de crescimento, através do treino e da interiorizacdo de mecanismos e estratégias.

Portanto, os pais devem dar condicGes para que seus dependentes crescam e adquiram
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autonomia, incentivando a autoestima e autoconfianga do dependente, ndo reprimindo
constantemente quando os mesmos fazem suas escolhas.
Silva (2015) acrescenta que

Durante o processo de desenvolvimentoda criangaautista ou néo, se a familia tiver
consciéncia daimportancia da promoc¢do da sua autonomia através de atividades
diversificadas que visemo desenvolvimento das varias areas de desenvolvimento
dela, esta atingira um nivel de autonomia mais satisfatério do que aquelas cuja
familia sobreprotege, condicionaas suas vivéncias. Uma crianca temde vivenciar
experiéncias que lhe permitamaprender e tornar-seauténomo, pois dissodepende a
sua socializagdo. (SILVA, 2015, p.24)

Para Sassaki (2002) o conceito de vida independente compreende movimento,
filosofia, servicos, equipamentos, centros, programas e processo, em relacdo aos quais as
figuras centrais sdo os cidaddos portadores de deficiéncia que se libertaram ou estdo em vias
de se libertar da autoridade institucional ou familiar.

Logo, segundo o mesmo autor, “independéncia” significa nao-dependéncia em relagdo
a autoridade institucional e/ou familiar. E ter oportunidades para tomar decisbes que afetam a
propria vida, realizar atividades de prépria escolha.

Desta forma, por serem as maes as mais envolvidas com o acompanhamento dos seus
dependentes no dia a dia, mostram uma nitida preocupacdo com o acolhimento social,
principalmente quando ponderam que ndo estardo presentes na vida do dependente
eternamente.

Diante desta situagdo, buscam investir — e muito, almejando o melhor
desenvolvimento integral possivel do dependente, sendo de grande importancia o0s
profissionais e meétodos que foram tracados no eixo anterior, para que consigam alcancar
autonomia e independéncia e se possivel o0 mercado de trabalho.

Os trabalhadores referem preocupacdo em seu dependente ter uma vida independente
no futuro. Por isto é de grande importancia, que o dependente seja estimulado a realizar suas
proprias escolhas, ja que muitos devido aos tratamentos tendem a repetir o que foi passado. O
autista possui uma forma de pensar diferente da que a sociedade chama de “normal”, por isso
deve ser incentivado a tomar suas decisGes, fazer suas escolhas e assumir as consequéncias de
cada uma independente se boas ou ruins.

Por esta razdo o diagndstico precoce faz-se tdo importante, pois desta forma os pais
poderdo tracar estratégias permitindo que seus dependentes consigam cumprir atividades da
vida diaria (AVD’s) comuns e rotineiras sem que haja necessidade de superviséo. Pode ser
pouco atraente para o autista, por exemplo, saber vestir-se, despir-se, alimentar-se, banhar-se,

organizar o quarto, escovar dentes, por esta razdo os pais devem encoraja-los e, se necessario,
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até recompensa-los quando assim fizerem, para que sejam estimulados. Tudo isto é de grande
importancia para o futuro do dependente, pois quanto mais autonomia tiver, melhor vai poder
lidar com o dia a dia longe de seus pais.

Outra preocupacdo que esta presente nos registros apresentados é de como vao viver
depois que seus pais falecerem, pois como podemos identificar nas respostas da oitava
pergunta do questionario | (quadro 8, apéndice 04) sobre os seus medos, obteve-se respostas
como do trabalhador B “Quando recebi o diagndstico meu principal receio era pensar como
seria o futuro, se seria capaz de estudar, ter uma profissdo, uma vida independente”; G
comenta: “Se sera independente e de como viverd quando os pais ndo estiverem mais vivos”;
a preocupagéo de | “A sua condi¢do de se manter sozinho, ja que ndo temos outros filhos”.

Para que o dependente alcance o mercado de trabalho é de grande importancia que os
pais coloquem o autista na escola desde pequeno, para que ele possa socializar com outras
criancas. Além disso, ndo somente a reabilitacdo fisica, mas também entender qual o desejo
de seu dependente para, a partir disto, melhor desenvolver suas habilidades e poder assim se
qualificar para o mercado de trabalho.

Hoje podemos ver empresas que trabalham com a incluséo de pessoas deficientes,

como Sassaki comenta:

No Brasil, ainclusdo vemsendo praticada empequena escala por algumas empresas,
mesmo semsaberemque estdo na realidade adotando uma abordagem inclusivista.
[...] adaptacdes especificamente no posto de trabalho e/ou nos instrumentais de
trabalho, como apoio daqueles empregadores compreensivos que reconheciama
necessidade de a sociedade abrir mais espagos para pessoas deficientes com
qualificacdo para o trabalho e desejam sinceramente envolver suas empresas no
esforco de emprega-las modificando suas empresas. (SASSAKI, 2002, p.65)

Segundo o mesmo autor, inclusdo social € “o processo pelo qual a sociedade se adapta
para poder incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais e,
simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papé€is na sociedade”.

Sassaki (2002) diz que a pratica da inclusdo social repousa em principios até
considerados incomuns, tais como: a aceitacdo das diferencas individuais, a valorizacdo de
cada pessoa, a convivéncia dentro da diversidade humana, a aprendizagem através da
cooperacao.

Segundo o site “Autismo em dia” dados do IBGE (2019), apontam que 85% dos
autistas brasileiros estdo fora do mercado de trabalho. E possivel que este nimero tdo baixo
seja pela ideia de imprevisibilidade dessas pessoas. O empregador, muitas vezes, ndo sabe o

gue esperar em termos de resultados e comportamentos.
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Esta visdo de um ser diferente, que ndo se encaixa nos padrdes vigentes, acaba por
excluir o autista do mercado de trabalho, mas é importante entender que € possivel esta
inclusdo principalmente se o empregador adaptar o local e o modo de trabalho, minimizando
as dificuldades naturais da condicdo de um autista. Devem-se disseminar informacdes Uteis
sobre a condicdo do autista, respeitando possiveis situacbes de isolamento e dificuldade de
expresséo.

Empresas no ramo da tecnologia sdo as que mais contratam autistas. Isso se deve as
caracteristicas mais comuns quando se trata da formacdo profissional de um autista, pois
possuem caracteristicas logicas, matematicas e artisticas com grande desenvoltura.

Como visto acima, pode-se entender a preocupacdo dos trabalhadores em relagdo ao
mercado de trabalho, pois muitos autistas possuem estereotipias e formas de se relacionarem
que foge do convencional, o que acaba trazendo certa estranheza para muitas pessoas que por
ndo conhecerem ou ndo entenderem o autista, tendem a julgar que estes ndo serdo capazes de
exercer algum tipo de atividade. Por estas razbes que a preocupagdo quanto ao mercado de
trabalho, se conseguiriam ingressar e serem aceitos pelos demais, fez-se presente como um
dos medos referidos por certos trabalhadores.

Assim, a partir dos relatos feitos pelos trabalhadores nas respostas da quinta questéo
do questionario 1l (quadro 5, apéndice 05): G “o contato com os pais foi 0 mais enriquecedor
dos encontros”; B “a troca de experi€éncias; conseguimos colaborar com os outros € os demais
colaboram conosco”; D “ajuda a entender e a ver que as duvidas sdo perfeitamente normais”;
H “troca de informacdes e ideias sempre ajuda a encontrar outros caminhos”; logo, pode-se
identificar a importancia dos encontros realizados, pois proporcionou aos trabalhadores a
oportunidades de trocas, ndo s6 entre eles mas com os palestrantes envolvidos.

Como falas oriundas dos préprios trabalhadores, quando em resposta as perguntas dos
questionarios através do levantamento e andlise dos dados, a autora deixa para o programa
PAPD, uma contribuicdo significativa para a continuidade das abordagens aos trabalhadores
com dependentes autistas; trazendo um olhar mais direcionado para este grupo, onde ficou
evidente, que passam por grandes dificuldades para darem conta de suas demandas familiares

e seu trabalho laboral.
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CONSIDERACOESFINAIS
O referido Trabalho de Conclusdo de Curso, aqui apresentado teve como objetivo

geral “analisar os impactos causados na vida cotidiana dos trabalhadores da Eletrosul,
vinculados ao Programa de Atendimento a Pessoa com deficiéncia (PAPD), que possuem
dependentes diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista”.

Tomando como referéncia o objetivo delimitado, tornou-se possivel levantar as
principais dificuldades que os trabalhadores encontram no seu dia a dia. Dentre os diferentes
elementos levantados, identificou-se que o primeiro grande desafio/inseguranga se coloca ja
no momento do recebimento do diagnostico. Este chega provocando muitas incertezas, medo,
susto, desespero, ou como referenciado na fala de um participante dos encontros “lito pelo
filho que morreu”, pois o idelalizado ndo chegou. Segundo Prado (2004), o impacto é grande
diante da descoberta de que um de seus membros tem necessidades especiais e a aceitacao do
fato depende da histéria de cada familia, de suas crencas, preconceitos e valores. Estas
familias também sofrem um impacto financeiro, pois a quantidade de profissionais e terapias
que se fazem necessarias e que ndo sao baratas, acarretam um aumento no orcamento familiar.
Também se faz necessario um ajuste para poderem manter seus compromissos laborais (de
um lado) e a rotina de organizacdo das demandas emergentes em seu contexto familiar,
envolvendo principalmente questdes como: oferta e participacdo em terapias, acessos e
frequéncia a profissionais que trabalnam com os dependentes para uma melhor condicdo de
vida, autonomia e independéncia, onde se véem frente ao desafio de ajustar seus planos e
expectativas quanto ao futuro, as limitagdes desta condi¢do. Logo, diante das mobilizagbes
que as familias participantes da proposta aqui registrada vivenciaram, percebe-se as
consequéncias que um membro permanentemente sintomatico, como o autista, ocasiona a
familia, sendo um fator relevante para estudos. Pois, muitas vezes a familia como comentam
Favero e Santos (2005) precisam vivenciar constantes adaptacdes para descobrir qual a
melhor maneira de ajudar o filho autista onde [...] deparam-se com uma sobrecarga de tarefas
e exigéncias especiais que podem suscitar situagdes potencialmente indutoras de estresse e
tensdo emocional. (FAVERO E SANTOS, 2005).

A tensdo que estes trabalhadores da Eletrosul vivem em relacdo a sua vida laboral e
familiar, ou seja, as rotinas que se fazem necessarias o que dificulta por vezes o cumprimento
de suas cargas horarias de trabalho foi muito presente nas falas emitidas durante os encontros
realizados, como também identificado nas respostas dos questionarios preenchidos.

O trabalho também contribuiu para o processo de auto-identificagdo, pois nos relatos
feitos pelos trabalhadores nas respostas do quetionario I, encontram-se falas como: “a
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experiéncia de cada envolvido, ajuda a encontrar solugdes e o caminho a seguir”; “ajuda a
entender € a ver que as davidas sdo perfeitamente normais”; “o contato com outros pais ¢ o
mais enriquecedor dos encontros”.

Diante dos relatos fica evidenciada também a importancia da troca de experiéncias
entre os trabalhadores e pessoas envolvidas nesse processo, agregando a vida de cada um,
onde muitos puderam entender melhor como lidar ndo s6 com o dependente autista, mas com
as dificuldades que se apresentam.

Sabe-se que cada autista é diferente do outro, mas as dlvidas dos pais se
assemelham, logo tendo os trabalhadores envolvidos na pesquisa dependentes de faixa etaria
diferente, 0s encontros proporcionaram uma troca maior de experiéncias, onde muitos
puderam tirar suas duvidas com os procedimentos que devem ser tomados com o passar dos
anos.

Diante do que foi registrado, registra-se que o trabalho desenvolvido pelo programa
PAPD é de relevancia, caracterizado principalmente pelo acolhimento das demandas
proporcionando ndo sé momentos de troca entre os trabalhadores, mas também de
acolhimento, pois muitas vezes quando os pais recebem o diagndstico de um filho com o
transtorno, ficam desorientados sem saber o que fazer e onde buscar a ajuda necessaria.

Amorim e Lucio (2016) falam que para lidar com o TEA, € indispensavel que o
assistente social procure compreender as especificidades dessa expressdo da questdo social,
bem como as particularidades de cada individuo, tornando, assim, o seu trabalho mais
qualificado.

Sendo assim, devido a complexidade que envolve o TEA, o Servico Social como
profissdo deveria discutir mais sobre esta expressao da questdo social, que tem cada vez mais
repercutido na vida de familias com membros autistas, e que por muitas vezes as politicas
estdo validadas apenas nas Leis, mas quando se faz necessario 0 acesso, ndo se consegue 0O
atendimento esperado, como exemplo, o direito do autista de ter um segundo professor em
sala, e que geralmente é negado principalmente nas escolas particulares.

Em relacdo as politicas publicas brasileiras para o TEA, pode-se identificar politicas
de assisténcia, da salde, da educacdo entre outras, ainda € pouco ou quase nenhuma o
envolvimento de todos, para realmente fazer valer ndo s6 os direitos das pessoas com TEA,
mas também de “[...] promover a articulagdo e o alinhamento entre os campos da reabilitagao
e da atencdo psicossocial para qualificacdo da atengdo as pessoas com Transtornos do
Espectro do Autismo no ambito do Sistema Unico de Saude” (BRASIL, 2013, p.1).

A Lei 8.662/1993:
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[...] afirma que compete aos Assistentes Sociais, dentre outras competéncias,
orientarindividuos e grupos de diferentes camadas sociais, identificando e fazendo
uso de recursos; defender seus direitos e trabalhar no planejamento, organizagéo e
administracdo dos beneficios e servigos sociais. Nessesentido, mesmo se 0 Usuario
comautismo ndo possuir autonomia devido as suas especificidades, os profissionais
de Servico Social devem intervir de modo que eles caminhem em busca de
conquista-la, através da socializagdo de informacdes, da inser¢do dos mesmos em
programas e servigcos e da conscientizagdo de seus direitos. (AMORIM, LUCIO
2016, p.10)

Diante disto a autora como contribuicdo ao PAPD registra que deve ser considerada a
necessidade de “abordar os trabalhadores com dependente autista de forma especial ou
diferenciada”, j4 que as demandas em relagdo ao dependente envolvem grande parte da rotina
dos trabalhadores, trazendo significativo desgaste emocional. Sendo assim, um nimero maior
de encontros com pessoas envolvidas com a tematica para esclarecerem dividas e até mesmo
indicarem possiveis novas abordagens de tratamentos. A luta pelo reconhecimento e
efetivacdo da jornada de trabalho reduzida, como ja é previsto por lei para os servidores
pablicos, sendo estendida aos demais trabalhadores, independente de seu vinculo
empregaticio. E, por fim, a afirmacdo da necessidade de “reembolsos” ou estabelecimento de
subsidios com gastos vinculados aos tratamentos com profissionais especializados e/ou
terapias, pois sdo questdes que afetam significativamente a vida financeira da familia desse

trabalhador.
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APENDICE 01
PROJETO DE INTERVENCAO

1-JUSTIFICATIVA

1.1 — Contexto Institucional

O presente projeto de intervencdo serd executado no atual campo de estagio,
localizado na Eletrosul Centrais Elétricas S.A., iniciado em 2019.1. Deste modo, cabe
salientar um breve histérico da instituicdo, as motivagdes para a escolha do tema e o
Transtorno do Espectro Autista.

A Eletrosul é uma instituicdo subsidiaria da Eletrobras, ao lado da Chesf e Furnas, que
se encontra vinculada ao Ministério de Minas e Energia. Criada em dezembro de 1968 para
fortalecer a geracdo e transmisséo da energia elétrica do sul do Brasil sendo uma sociedade de
economia mista, 0 controle acionario e a maior parte das acfes sdo do Estado, sendo seu
capital formado por recursos publicos e privados. “Atua nas areas de geracdo, transmissdo,
comercializacdo de energia, ¢ ainda em telecomunicagdes” (ELETROSUL, 2017), em Santa
Catarina (SC), Parana (PR), Rio Grande do Sul (RS) e Mato Grosso do Sul (MS).

A Eletrosul Centrais Elétricas foi protagonista de significativos momentos da
historia do setor elétrico no Brasil. Criada, a principio, para fortalecer a geragédo e a
transmissdo de energia no Suldo paisa partirdo comando estatal, a Eletrosul viveu
uma fase de expansdoe pujanca, experimentou o sabor amargo da crise econdmica
dos anos 1980 e tornou-se uma experiéncia Unicade privatizagdo de empresa federal
do setor, quando teve seu parque gerador vendido. (CABRAL, 2008, p.10).

Sua origem aconteceu no cenario do projeto holding, na esséncia de fortificar o papel
de coordenadora de planejamento, ampliacdo, operacdo e correlacdo dos sistemas elétricos
brasileiros. Desta forma, a Eletrosul tinha como finalidade desenvolver estudos e projetos,
construir e operar usinas e linhas de transmissdo de energia elétrica, promover a integracao de
seu sistema da regido sul as demais regides do Brasil.

Referente ao projeto holding

As holdings sdosociedades ndo operacionais que tem seu patrimdnio composto de
acOes de outras companhias. Sdo constituidas ou para o exercicio do poder de
controle ou paraa participagdo relevante emoutras companhias, visando nesse caso,
constituir a coligagdo. Emgeral, essas sociedades de participacdo acionaria ndo
praticam operagdes comerciais, mas apenas a administragcdo de seu patrimbnio.
Quando exerce o controle, a holding temuma relacdo de dominagdo comas suas
controladas, que serdo suas subsidiarias. (CARVALHOSA, 2009, p. 14).

O Servico Social esta inserido na Empresa desde sua criagdo em 1968, mas segundo a
Assistente Social Cristiane Spricigo, a origem e as fungdes do Servigo Social mudaram desde
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a sua insercdo. Primeiro as Assistentes Sociais trabalhavam com os trabalhadores e familiares
nas vilas operarias no entorno das obras realizadas pela Eletrosul, também atuava com a
comunidade proxima as construcdes. Atualmente, o papel das profissionais de Servico Social
possui como foco a melhoria das condigGes e relacdes de trabalho, voltado ao trabalhador e os
seus dependentes. A profissdo esta inserida no Departamento de Gestao de Pessoas (DGP), na
Divisdo de Seguranca do Trabalho e Sadde Ocupacional (DVSS), no Setor de
Acompanhamento Social e Funcional (SEASF). O enfoque das Assistentes Sociais é a saude
do trabalhador, considerando e atendendo as variadas demandas e questdes que atingem a

qualidade de vida e seguranca dos mesmos.
Nas Ultimas décadas, a atuacdo do assistente social ocorre emconjunto comos
profissionais do Servico Especializado de Medicina e Seguranca do Trabalho,
buscando construir um trabalho interdisciplinar. Inicialmente no Setor de Sadde
Ocupacional da Divisdode Segurangado Trabalhoe Satude Ocupacional e a partir de
2008, o Servico Social passoua integrare coordenar o Setor de Acompanhamento
Social e Funcional. (SPRICIGO, 2015, p. 11).

O atual campo de estagio € um ambiente privilegiado que possibilita a insercdo do
estudante na organizagdo institucional, reforcando a aprendizagem tedrica e conhecendo o
exercicio profissional por meio da atuacdo das cinco assistentes sociais da empresa.

A escolha pelo tema surge pela aproximacdo da autora com o autismo e devido ao
nimero de trabalhadores dentro do Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia
(PAPD) que possuem dependentes com Transtorno do Espectro Autista, chegando a 20%.

O PAPD é desenvolvido desde 1990, e tem como objetivo oportunizar a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com deficiéncias e de seus familiares. Desenvolve acgdes de
Assisténcia a Reabilitacdo, Educacional e Especial.

As reunides com o grupo de pais e/ou demais empregados participantes do Programa
acontecem mensalmente com objetivo de troca de experiéncia e a reflexdo de tematicas
relacionadas a Pessoa com Deficiéncia.

Por ter este nimero de casos de autismo no programa, e ter-se verificado a dificuldade
dos trabalhadores em se relacionar com seus dependentes autistas, se faz necessario a
execucdo de um projeto que abranja melhor as necessidades destes trabalhadores que

apresentam esta demanda.
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1.2 - Caracterizacdo da proposta

1.2.1 - Um breve Historico sobre a Evolucdo do Transtorno do Espectro Autista (TEA)

A palavra autismo advém do grego, originada das palavras autos e ismo, onde “autos”
possui seu significado “em si mesmo” e “ismo” significa “voltado para”. Assim, o termo
autismo significa “voltado para si mesmo”. Uma crianga com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) possui o seu préprio mundo. (ONZI E GOMES, 2015, p.189).

Logo, como entender este mundo? Como lidar com ele? Como os pais, familiares e
cuidadores vdo conseguir entrar neste mundo? Onde buscar a ajuda necessaria? Como saber
quais sao seus direitos como familia e os direitos do autista?

Tratando-se de um espectro, as pessoas com TEA podem ser classificadas em
diferentes niveis como: Autismo Classico, Sindrome de Asperger, Autismo Atipico, Autismo
de Alto nivel funcional; sendo que cada nivel possui caracteristicas especificas.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), Autismo é:

Uma sindrome presente desde 0 nascimento ou que comega quase sempre durante 0s
trinta primeiros meses. Caracterizando-se por respostas anormais a estimulos
auditivosou visuais, e por problemas graves quanto a compreensao da linguagem
falada. A fala custa aparecer e, quando isto acontece, nota-se ecolalia, uso
inadequado dos pronomes, estrutura gramatical, uma incapacidade na utilizagcdo
social, tanto dalinguagemverbal quanto corpdrea. (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 1998, s/p).
Os cuidados gque se fazem necessarios a uma pessoa com TEA, acabam por exigir
muito das familias, pois sdo permanentes periodos de dedicacdo, diminuindo muitas vezes os
momentos de lazer e de cuidados pessoais dos membros da familia.

Entre as diversas questfes tratadas no decorrer do acompanhamento, busca-se
reduzir os sentimentos como a culpa e a responsabilidade, que podemocasionar
apatiano que dizrespeito a participacéo efetiva dos pais na aprendizagemda crianca
portadora de autismo e quedevemser revertidos. Essa reversdo pode ser alcancada
por meio da valorizacdo tanto do papel de pais, quanto das suas a¢0es, quando
voltadas parao desenvolvimentode seus filhos e 0 envolvimento de toda a familia,
ematividades de seu grupo social. (AQUINO, 2002, p. 10).

A importancia dos pais terem acompanhamento de profissionais qualificados se faz
necessario, pois o profissional ajuda os pais a compreenderem melhor o que esta acontecendo,
além de trazer a tona sentimentos presentes em todos aqueles que possuem filhos com
deficiéncia.

Beltran e Soliz (2006), falam que a vida junto a uma pessoa autista que se encontra em
algum grau do espectro é bem desgastante, principalmente nos primeiros anos de vida,
significa trabalhar sem pausas 24 horas por dia, ndo conseguir dormir em paz porque todas as

interrupcdes noturnas precisam ser monitoradas; resolver “birras” imprevisiveis diarias e em
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caso de autismo grave, alimenta-los, vesti-los, e tudo 0 que necessitam para viver, além de
tomar conta de suas proprias necessidades. A familia tem que ter muita paciéncia, dedicacao,
persisténcia para ensinar as minimas coisas e ndo se deixar vencer pelo desanimo, e
principalmente muito amor por este ser que possui uma vida cheia de incgnitas.

Mello (2007), em seu Guia Pratico sobre Autismo, comenta que algumas familias se
agarram a fé, outras a ciéncia, outras tentam fugir da realidade a qualquer custo, e a maioria
passa por todas essas formas de enfrentamento da situacdo. Ela fala que a experiéncia da
Associacdo de Amigos dos Autistas (AMA), que é uma experiéncia de pais e de educadores
de pessoas com autismo, constatou a importancia de trés caminhos a serem conscientemente
buscados pelas familias que se deparam com a questdo do autismo em suas vidas:
CONHECER a questdo do autismo; ADMITIR a questdo do autismo; BUSCAR APOIO de
um grupo de pessoas que tambem estejam envolvidas com a mesma questdo e que procuram
conviver com ela da melhor maneira possivel.

Para diagnosticar o TEA, ndo existem testes laboratoriais especificos, este diagndstico
é feito basicamente através da avaliacdo do quadro clinico. Desta forma se diz que o autismo
nao apresenta um marcador biologico
1.2.2 — Aimportancia do Assistente Social na relacdo com os trabalhadores da Eletrosul
com dependentes Autistas

A Lei 8.662/1993 que regulamenta o Servigo Social como profissdo, afirma que dentre
outras competéncias, compete aos Assistentes Sociais, orientar individuos e grupos de
diferentes camadas sociais, identificando e fazendo uso de recursos; defender seus direitos e
trabalhar no planejamento, organizacdo e administragdo dos beneficios e servigos sociais.

Amorim e Lucio (2016) falam que para lidar com o TEA, € indispensavel que o
assistente social procure compreender as especificidades dessa expressdo da questdo social,
bem como as particularidades de cada individuo, tornando, assim, o seu trabalho mais
qualificado.

Desta forma os Assistentes Sociais devem intervir quando se fizer necessario para que
Usuarios com autismo busquem sua autonomia, através da socializagdo de informagdes, da
insercdo dos mesmos em programas e servicos e da conscientizacdo de seus direitos e da
familia.

Nietsche considera:

[...] que o acessodas pessoas comautismo a seus direitos pode abrir espaco paraque
elas conquistem a sua autonomia. Chama a atencdo para o fato de que é
imprescindivel que se analise a qualidade e a permanéncia nos mesmos espagos, ou
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seja, a intervencdo profissional ndo deve se esgotar a mera inclusdo. (NIETSHE,
2011, p.10).

Logo, para que a intervengdo profissional do Assistente Social seja qualificada em um
espaco onde um autista estd inserido, se faz necessario que o mesmo busque entender a
expressao da questdo social, suas particularidades enguanto sujeito e qual sua demanda.

A relevancia da intervengdo além de se dar pelo fato de que quando as familias
recebem o diagnostico de seu filho/a possuindo Transtorno do Espectro Autista, muitas vezes
nem sabem o que vem a ser o TEA, nem como lidar com este transtorno, ficam divididas no
como lidar, pois aceitar o diagndstico nem sempre é facil; ndo sabem onde ou como procurar
ajuda; quais sdo seus direitos; se faz necessaria e atualmente tem crescido muito diagnosticos
de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

Partindo destes conceitos, buscamos com esta intervencdo poder proporcionar aos
trabalhadores com dependentes portadores do Transtorno do Espectro Autista, momentos para
debaterem melhor sobre suas ddvidas em relagdo ao comportamento dos seus filhos, cuidados
que devem ter, mas principalmente os cuidados com os préprios trabalhadores e suas
necessidades. Como estdo lidando em suas vidas pessoais com a deficiéncia de seus

dependentes; como esta se dando o cuidado com o proprio trabalhador.

2- OBJETIVOS:

2.1 - Objetivo Geral:
Construir um espaco para a reflexdo sobre o impacto do diagnéstico do Transtorno do

Espectro Autista na vida dos trabalhadores com dependentes autistas na Eletrosul.

2.2 - Objetivos Especificos:

o Identificar os principais aspectos a serem abordados sobre o Transtorno do
Espectro Autista;
o Possibilitar acesso a informagdes e assuntos fundamentais relacionados ao

Transtorno do Espectro Autista;

o Buscar junto aos trabalhadores o que gostariam que fosse abordado pelo
Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD) em relacdo ao
Transtorno do Espectro Autista;

o Propiciar espaco de discussdes e reflexdes sobre os medos e dividas quando

recebem o diagndstico de Transtorno do Espectro Autista.
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3- METODOLOGIA
3.1 - Aspectos Metodoldgicos:

A intervencdo serd realizada através do Programa de Atendimento & Pessoas com
Deficiéncia (PAPD), na empresa Eletrosul onde a autora realiza estagio.

Sera feito reuni6es com Grupo de Pais (trabalhadores ativos e/ou aposentados), para
uma melhor aproximacdo dos trabalhadores que fazem parte do programa PAPD, que
possuem dependentes com Transtorno do Espectro Autista para refletir e identificar as
necessidades que os trabalhadores e familia encontram quando recebem o diagndstico de
TEA, levantados em primeiro momento através de um questionario.

3.2 - Participantes:

Serdo convidados a participarem deste projeto, os trabalhadores que possuem
dependentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA), que trabalham na grande
Floriandpolis e estdo ativos ou ja se aposentaram, mas participam do PAPD. A identificacdo
destes trabalhadores serd feita através do cadastro do PAPD. Os participantes serdo
esclarecidos dos objetivos da intervengdo e das condicdes da mesma.

A intervencdo serd realizada com trabalhadores (ativos ou aposentados) que possuem
dependentes com o Transtorno do Espectro Autista. O instrumental a ser usado serd a
aplicacdo de um questionario e, a realizacdo de quatro reunibes com Grupo de Pais.

As reunides com Grupo de Pais serdo realizadas durante o 2° semestre de 2019 em
uma sala dentro da Empresa, de facil acessibilidade e silenciosa. Terdo uma duracdo de no
maximo uma hora e trinta minutos, e terdo em média 11 participantes. As reunibes contardo
com a presenca dos pais, da estagiaria, da Assistente Social Katty, e de uma palestrante na
ultima reunido.

Os assuntos escolhidos para realizar a acdo, serdo desenvolvidos a partir de um
questionario gque sera entregue na 1° reunido, para os trabalhadores que aceitarem participar da
intervencé&o.

Os assuntos serdo tratados nas reunides com o Grupo de Pais, pela Assistente Social
supervisora de campo junto com a estagiaria e pela palestrante convidada.

Em relacdo aos sujeitos responsadveis pela execucdo da acdo, cabe a atuacdo da
assistente social coordenadora do PAPD em conjunto das a¢Bes da estagiaria, para viabilizar o
convite para as reunioes.

Na primeira reunido serd esclarecido sobre a intervencao e quais sdo seus objetivos.
Também sera entregue um questiondrio para 0s participantes, com o objetivo de levantar

quais 0s assuntos que serdo abordados nas proximas reunides.
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Na 2° e 3° reunides abordaremos os aspectos que foram mais apontadas pelos
trabalhadores no questionario, e o que gostariam que o PAPD viesse a oferecer para 0s pais
com dependentes com TEA.

Na Gltima reunido contaremos com a presenga de uma palestrante que trabalhara junto

aos pais 0s aspectos mais abordados durante as reuniées anteriores.

4 — RECURSOS

4.1 RECURSOS HUMANOS

NOME FORMACAO CARGA FINANCIAMENTO
HORARIA
Fernanda Rodrigues | ESTAGIARIA X
Mendonca
Katty Evelyn Mehlan | SUPERVISORA X
Suely PALESTRANTE X

4.2 - RECURSOS MATERIAIS

VALOR

ITEM UNIDADE | QUANTIDADE | ¥ "= | VALOR TOTAL
CELULAR 1 1
NOTEBOOK 1 1 X X
LIVROS 5 5 X X
CANETA
ESFEROGRAFICA | 10 10 X X
CANETA MARCA
TEXTO 1 1 X X
CADERNO DE
ANOTACOES . . X X
AGENDA 1 1
DATA SHOW 1 1 X X
SALA PARA
GRUPO FOCAL 1 1 X X

5- RESULTADOS ESPERADOS:

Referente aos objetivos propostos pretende-se propiciar espagos de discussdes e
reflexbes através das reunides de Grupo de Pais com dependentes com TEA. Pretendemos

abordar junto aos pais 0s temas levantados através do questionario, que possam ajudar na
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melhoria do relacionamento com seus dependentes com TEA, podendo assim contribuir com
uma melhor qualidade de vida destes trabalhadores; buscando um levantamento de quais
questbes sdo mais relevantes para serem abordadas dentro do programa PAPD em relacdo ao
TEA, para uma melhor contribuicdo da equipe de Servico Social e Psicologa.

Entre as atividades programadas, pretende-se garantir que todos os trabalhadores com
dependentes autistas sejam comunicados, convidados e que tenham acesso as reunifes de
Grupo de Pais. Ainda, realizar o monitoramento constantemente, avaliar e sistematizar as

acdes do projeto apds todo o processo realizado.

6 — MONITORAMENTO E AVALIACAO:

A avaliacdo coletiva sera feita de maneira escrita pelos trabalhadores, através dos
questionarios que serdo respondidos ao término de cada reunido de Grupo de Pais, podendo
assim ter uma melhor percepgdo de como os trabalhadores avaliaram o trabalho abordado na
reunido.

Também sera realizada uma avaliacdo individual pela estagiaria acerca do projeto
como um todo, e avaliar se as questdes abordadas permitiram constatar se 0 caminho adotado
foi adequado para a melhor aproxima¢do com o tema, a aproximacao da estagiaria com 0s
trabalhadores, as demandas, as necessidades, e o que foi proposto.

Ainda serdo avaliados os objetivos destacados no projeto, tempo para elaboracgéo,
contratempos encontrados, resultados, entre outros aspectos que podem surgir durante o
processo de execucao.

A avaliacdo é uma questdo importante e que permite se aproximar do resultado do que
foi planejado e executado durante a intervencdo, buscando um resultado positivo em

concordancia com o objetivo geral e os objetivos especificos do projeto.

7- CRONOGRAMA DE ATIVIDADES:

Semestre 2019.1 e 2019.2

Mai | Jun | Jul | Ago | Set| Out | Nov | Dez

Elaboracdo do Projeto de Intervencgéo

Elaboracdo do questionario

Convite para os trabalhadores

Primeira Reuniao
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Levantamento das respostas do

questionério.

Segunda Reunido

Terceira Reunido

Quarta Reunido

Avaliacédo das reunides

Avaliacéo individual
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APENDICE 02
QUESTIONARIO |

1. Em gue momento percebeu que seu filho/a possuia um transtorno? Como e quando foi

que isto aconteceu?

2. Qual foi a reacdo que o diagndstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA)

provocou na familia?

3. Encontrou alguma dificuldade quando recebeu o diagndstico? Se sim quais?

4. Quais adaptagbes se fizeram necessarias depois do diagndstico de Transtorno do
Espectro Autista (TEA)?

5. Seu filho/a esté recebendo tratamento? Se sim quais?

6. Como vocé define seu relacionamento com seu filho?
7. Quais atividades vocés costumam fazer juntos?

8. Quais seus maiores medos em relacdo ao seu filho/a?

9. Como vocé se sente hoje sendo pai/ méde de um autista?

10. O que gostaria que fosse abordado pelo Programa de Atendimento a Pessoa com

Deficiéncia (PAPD) em relacdo ao Transtorno do Espectro Autista?

Atenciosamente,
Fernanda Mendonca
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APENDICE 03
QUESTIONARIO 11

Este questionario faz parte do meu Projeto de Intervencdo de graduacdo em Servico Social na
Universidade Federal de Santa Catarina, sendo suas respostas de grande importancia para

sabermos se as reunides com Grupo de Pais estdo alcangando o objetivo proposto.

1. Considera que esta reunido contribuiu para a ampliagdo do seu conhecimento quanto
ao TEA?
()sim ()ndo

COMENLE: =mmmmm e e

2. O assunto contribuiu para esclarecer suas duvidas?
()sim ()ndo

COMENLE: =mmmmm e e

3. O palestrante conseguiu apresentar o assunto de maneira esclarecedora?
()sim ()néo
COMENLE. ===m=mmmmmmm e e e e e e e

4. Ja tinha escutado algo sobre o tema abordado na palestra?

()sim () ndo

COMENLE: === mm e e e e
5. Gostou de escutar outros trabalhadores que se encontram na mesma realidade quanto
ao TEA?

()sim ()néo
L0000 1< | (e

Grata pela participacéo

Fernanda Rodrigues Mendonga



APENDICE 04

QUADROS/QUESTIONARIO |

QUADRO 1 —analise da primeira questdo

1° Questdo: EM QUE MOMENTO PERCEBEU QUE SEU FILHO/A POSSUIA UM TRANSTORNO?

COMO E QUANDO FOI QUE ISTO ACONTECEU?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palavras Chawes

B2

Classificacdo mais leve do
transtorno, o colégio indicou
procurar um profissional para

avaliacdo. Dificuldades na

socializagdo, na comunicagioe néo
expressava naturalmente os
sentimentos.

Colégio
Socializacdo
Sentimentos

C2

Quando fezumano e seis meses e
ndo andava e tinha pouco
relacionamento comseus pares.

N&o andava
Relacionamento pares

D2

Desenvolvimento mais atrasado
que o normal. Ndo compartilhava
emocdo, pouco repertério de
palavras dificuldade emsocializar
comoutras criangas, esteriotipias e
ficava bastante tempo s6 fazendo
uma brincadeira. Pediatra e a
homeopata sempre negavam
qualquer relacdo com o autismo.
Procuraramoutro profissional que
diagnosticouquandotinha2anos e
3 meses.

Desenwolvimento
Relacionamento pares
Né&o emocgdes
Esteriotipias
Diagnostico tardio
Negacéo diagndstico

Quando tinha 7 anos.

Diagnosticotardio

F2

Foi durante a puberdade e
gradualmente com o aumento das
dificuldades sociais do
dependente...

Socializacédo

G2

Percebemos atraso aos seis meses
de idade, quando nédo sentou e era
muito mole. Comentamos como
pediatra na época e 0 mesmo nao
deu importancia. Aos 8 meses,
como ainda ndo sentava esse
pediatra nos indicou um
neuropediatra e solicitou uma
ressonancia.

Negagéo diagnostico

H2

Porvoltados seus 03 anos, pois 0
dependente néo fazia frases, eram
somente palavras soltas.

Palavras soltas

Desde bebé. Diagndstico de perda
auditivaseveraprofunda(lanoe 2
meses), comegcamos a estimulagédo
motora e fonoterapia, estimulandoa
linguagemoral e seu
desenvolvimento. E o diagnéstico
do TEA e rebaixamento cognitivo
com7 para 0s 8:anos.

Diagnostico tardio
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QUADRO 2 - analise da segunda questdo

2° Questdo - QUAL FOI A REACAO QUE O DIAGNOSTICO DO TRANSTORNO DO ESPECTRO

AUTISTA (TEA) PROVOCOU NA FAMILIA?

Entrevistado (a) - Codigo Ideia geral da resposta Palavras Chawes
A primeira reacao foi umpouco
B3 de desespero. e Desespero
Um susto, mas logo
compreendemos da importancia e Susto
C3 da familia para inserir o
dependente na sociedade como
umtodo.
Dificil, ¢ umdiagndstico duro Dificil
D3 que ninguém quer receber. Diagnéstico
Sentiram-se muito impactados e Impactados
E3 como diagnostico, e ficaram e Tristes
muito tristes.
Noinicio a incerteza foi grande,
principalmente por ser “TEA de e Incerteza
alto desempenho” semnenhum e D(vidas
F3 comprometimento cognitivo,

isso gerou dificuldades para um
diagnostico e muitas ddvidas.

Diagndstico de autismo €
secundario, ou seja, acredita-se
gue o dependente temalguma
comorbidade associada a

caracteristicas autisticas. .
G3 Diagnostico doautismo dado por
uma psiquiatra e ndo pelo
neuropediatra que 0
acompanha,foi uma confirmacao
de algo que desconfidvamos ha
bastante tempo e de certa forma
umalivio.

Diagnéstico tardio
Comorbidade
Alivio

Chegaramao resultado que o
dependente tinha Transtorno
Déficit de Atencdo - TDAH. Em
funcdo do diagnostico e
H3 tratamento anterior ndo estar .
surtindoefeito, somente com 11
anos, foramrealizados novos
exames e foi diagnosticado com
a Sindrome de Asperger.

Diagndstico tardio

No diagndstico do TEA, ndo
tivemos muitas surpresas, ja .
estdvamos buscando terapias
13 possiveis, comobjetivo de
estimular o seu desenvolvimento
cognitivo e global.

Terapias




QUADRO 3 - andlise da terceira questao

3% Questédo - ENCONTROU ALGUMA DIFICULDADE QUANDO RECEBEU O DIAGNOSTICO?

SE SIM QUAIS?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palavras Chawes

Buscar conhecimento e

B4 informacgdo baseados emfontes Informagéo
seguras e profissionais Profissionais
habilitados e capacitados. capacitados
Encontrar profissionais
C4 capacitados para ajudar na sua e Profissionais
inclusdo, principalmente escola. capacitados
Psicdloga para iniciarmos o
D4 tratamento e comegamos a ler e Informagéao
estudar tudo referente ao Profissional
autismo. capacitado
Problema, inesperado, e temos
que confiar em profissionais e Profissionais
E4 para tratar nosso dependente, e Duvidas
semsaber ao certo do que se
trata o TEA.
O préprio diagnoéstico. Lidar Diagnéstico
F4 como dia a dia. Rotina de vida
Dificuldades de procurar o
tratamento adequado. Até hoje,
todas asterapias que realizamos
no dependente fomos nés que
procuramos e ndo 0s médicos e Tratamento adequado
que indicaram. Nossa maior e Terapias
dificuldade é conciliar o trabalho e Trabalho e terapias
G4 e aforma de intervencéo de cada e ldade avancada
umdesses profissionais junto
como parecer médico.
Procuramos o Instituto Farol em
Floriandpolis e tivemos uma
negativa deles, pois disseram
que o dependente ja havia
passado daidade.Esse momento
foi muito dificil para nés. Logo
depois eles reviramsua posicao.
Com certeza tive dificuldade,
pois naquela época era dificil e Profissionais
H4 encontrar profissionais que
trabalhassem comesta
Sindrome.
A maior dificuldade foino
14 ambiente escolar, a falta de e [scola

material adaptado para a
inclusdo.

Material adaptado
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QUADRO 4 - andlise da quarta questao

4° Questao - QUAIS ADAPTACOES SE FIZERAM NECESSARIAS DEPOIS DO DIAGNOSTICO DE
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

B5

A primeira adaptacéo foi
conseguir realizar todos os
atendimentos. Outraadaptacdo
importante foi ir observando
as necessidades, para
adequarmos a vida familiar.

Adaptacao/terapias/trabalho
Adequacao familiar

C5

Nos trabalhamos fora o mais
dificil foi nos enquadrar nos
horarios das terapias.

Adaptacdo/terapias/trabalho

D5

O que mudou bastante foia
rotina de terapias.

Rotina/terapias

Adaptagéo darotina, mudanca
de comportamento.

Rotina/terapias
Comportamento

F5

A grande adaptacdo é dos pais
que tiveram que adaptar suas
mentes paratentar entender e
aceitar que vai ser diferente...

Pais/aceitacéo

G5

Na minha carga horaria no
trabalho para poder
acompanhar suas terapias.
Disponibilidades para poder
supriras necessidades decada
ume principalmente um
planejamento financeiro para
poder dar conta.

Uma comunicagdoalternativa,
0 dependente ainda nao fala.

Adaptacao/terapias/trabalho
Dinamica familiar
Planejamento financeiro

H5

Uso de medicacao (Concerta)
para a concentracdo. Mesmo
comacompanhamento o meu
dependente entrou em
depresséo.

Terapias
Uso de medicacdo
Depressao

As adaptacdes foram
necessarias, emfuncao de
todas as dificuldades e
limitagbes que o dependente
apresentava. Conversas
frequentes comprofessores e
coordenacdo, emcasa
adaptando os conteudos, de
forma mais concreta para sua
compreensao.

Adaptacao




QUADRO 5 - andlise da quinta questao

50 Questdo - SEU FILHO/A ESTA RECEBENDO TRATAMENTO? SE SIM QUAIS?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

Semanalmente o dependente é

atendido por psicologa, e Psicdloga
B6 psicopedagogae fqnoaud i6loga e Psicopedagoga
e uma vez no més por uma e Fonoaudiéloga
psiquiatra. e Psiquiatra
Sim, fonoaudidloga, psicéloga, e Fonoauditloga
C6 neuropsicopedagoga, reforco e Psicologa
escolar, psiquiatrico. e Neuropsicopedagoga
e Psiquiatra
e Reforgo escolar
Sim, atualmente fazfonoterapia,
terapia ocupacional, terapia e Fonoauditloga
D6 comportamental e fazaulas com e Terapiaocupacional
umeducador fisico também. e Terapia comportamental
e FEducador fisico
Sim, treino cognitivo, treino
comportamental, tratamento e Fonoaudiéloga
E6 fonoaudildgico, e Treino cognitivo
~_acompanhamento e Treino comportamental
pisicopedagogico e aulas e Psicopedagdgico
particulares de matematica.
Sim apoio psicolédgico e
F6 pedagogico, acompanhamento e Psicolégico
de médico especialista em TEA e pedagdgico
Atualmente o dependente faz
fisioterapia, Denver coma Fisioterapia
G6 Assistente Terapéutica que é Musicoterapia
uma pedagoga, musicoterapia . Assisténcia terapeutica
Psicopedagoga e profissional
da é&rea de andlise de sistemas. e Psicopedagoga
H6 Acompanhamento comum e Neurologista
neurologista. e Profissional anélise de
sistemas
Acompanhamento psiquiatrico,
psicopedagogico, psicoldgico, e Psiquiatra
fonoaudi6logo, psicomotor e e Psicopedagogo
16 reforco escolar. e Psicélogo
e Fonoaudidlogo
e Psicomotor

Reforco escolar
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QUADRO 6 - analise da sexta questao

6° Questdo - COMO VOCE DEFINE SEU RELACIONAMENTO COM SEU FILHO/A?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

Um relacionamento bem

B7 tranquilo, seguro e de muito Tranquilo
afeto. Seguro
Amor
Temos umbom relacionamento.
Cc7 Bom
Nosso relacionamento é muito
bom. Muito bom
D7
E/ Muito bom. Muito bom
Sempre foi muito bome agora
F7 melhorando a medida que vou Muito bom
entendendo como a mente do
dependente funciona...
Apesar de ser uma crianca nao
verbal, meu relacionamento
com o dependente € fantastico, Fantastico
nos comunicamos muito beme Entendimento
0 entendemos perfeitamente.
G7
H7 Muito bom.
Buscamos manter um
relacionamentonormal de pais e Normal
filhos, dando limites, carinho, Carinho
17 atencdo e responsabilidades.

Responsabilidade
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QUADRO 7 - andlise da sétima questédo

7° Questao - QUAIS ATIVIDADES VOCES COSTUMAM FAZER JUNTOS?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

Muitas brincadeiras como jogos

de tabuleiro, lego, futebol, etc. e Jogos
B8 Outras atividades que gostamos e Culinaria
de fazer juntos é culinaria e Shopping
(bolos, pizza, etc), ir ao e Cinema
mercado, shopping, cinema. o Supermercado
Também gostamos de ler antes e Ler
de dormir.
Ler, fazer as tarefas escolares,
C8 passeios, ver TV, cozinhar, etc. e Ler
e Tarefas
o TV
e cozinhar
As atividades normais de pais e
dependente, saimos para e Passear
D8 passear, ir a praia, shopping, e Praia
andar de bicicleta, ir a parque. e Shopping
e Bicicleta
e Parque
B8 Passeamos e brincamos. e Passear
e Brincar
Hipismo, assistir filmes, lazer e Hipismo
F8 baseado naquilo que for do e Filmes
interesse do dependente. e Lazer
Assistir aos seus desenhos e Verdesenhos
preferidos, ler livros, brincar na o Ler
G8 medida que consegue, jogar e Basquete
basquete, nadar, ir para escola, e Nadar
passear, ir para as terapias. o Terapias
e Brincar
Fizemos tudo juntos desde ir ao
restaurante, supermercado, e Restaurantes
cinema, passeios, festas e até ir e Supermercado
H8 no saldo (cortar cabelo e fazer e Cinema
unha). e Passeios
e Festas
Sempre estamos juntos, e e Viagens
fazemos vérias atividades. e Passeios
I8 Viagens, passeios, praia, e Praia
parques, caminhadas, cinema, e Parques
shopping, teatro etc... e Caminhadas
e Cinema
e Shopping

Teatro
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QUADRO 8 - andlise da oitava questdo

8% Questao - QUAIS SEUS MAIORES MEDOS EM RELACAO AO SEU FILHO/A?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

Quando recebi o diagndstico

meu principal receio era pensar e Futuro
como seria o futuro,se seria e FEstudar
B9 capaz de estudar , ter uma e Profissdo
profissdo, uma vida e Independéncia
independente.
Medo ndo, mas gostaria de mais
C9 tarde, incluir o dependente no e Mercado de trabalho
mercado de trabalho.
O meu maior medo é emrelacéo
D9 ao futuro, se o dependente e Futuro
conseguira ser independente. e Independéncia
Vida profissional, quanto ao
dependente ter filhos, e Mercado de trabalho
B9 discriminacdo e preconceito. e Ter filhos
e Discriminacéo
e Preconceito
Adaptacdo as condicbes
impostas pela sociedade no Independéncia
F9 futuro emque o dependente Autonomia
tenha que sobreviver sem 0s
pais
Se serd independente e de como
vivera quando os pais néo e Independéncia
G9 estiverem mais vivos. e Autonomia
Que o dependenteencontre uma
pessoaque 0 compreenda, aceite e Independéncia
H9 e 0 ame, como merece. Que e Mercado de trabalho
encontre umbomemprego e se Familia
realize e seja feliz.
A sua condicdo de se manter
19 sozinho, ja que ndo temos Autonomia

outros filhos.

Independéncia
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QUADRO 9 - andlise da nona questdo

9° Questao - COMO SE SENTE HOJE SENDO PAI/MAE DE UM AUTISTA?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

B10 Me sinto bemtranquila. e Tranquila
Cadadiaumdesafio, vejo que a
C10 evolugdo é boa entdo somos e Desafio
satisfeitos com0s progressos.
Tenho muito orgulho do meu
dependente. N&o € uma tarefa e Orgulho
D10 facil, € uma montanha russa de e Montanharussade emogdes
emoc0es e tenho sempre que e Paciéncia
estarme policiando para pensar
positivo e ter muita paciéncia.
Me sinto umpouco incapaz de
poder propiciar todos 0s e Incapaz
EL0 estimulos quenecessita, para se e Trabalho
desenvolver de uma forma mais
satisfatoria em funcéo de
viagens a servi¢o, e demais
demandas e preocupacéo que
tenho emminha vida.
Como qualquer outro pai, amo
F10 meu dependente mais que e Amor
qualquer outra coisa e espero
que seja muito feliz...
Desafiada diariamente como
mde, mulher, esposa e e Desafiada
profissional. Inicialmente, meu e Comparagio
maior desafio foi parar de e Pararde tentarrespostas
G10 comparar o dependente com e Amor
outras criangas. Outro desafio
foi parar de tentar encontrar
uma resposta para o que
enfrentamos, tentar parar de
entender o porqué de isso ter
acontecido.
Normal e abengoada porteruna
H10 pessoa especial na minha vida. Normal
Abencoada
Independente do diagnostico,
temos as mesmas preocupacdes e Preocupac0es
gue os pais témcomseusfilhos. e Aprendizado
Um filho com necessidades e  Crescimento pessoal
110 especiais € umgrande e Amor
aprendizadopara nossa vida. E e Gratido

uma oportunidade para

Crescermos como pessoas e
exercer o amor incondicional. E

entender que tudo temum
proposito, e que cadaobstaculo
pode ser superado com leveza,

quando olhamos a vida com
amor, fé, otimismo e gratidao.
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QUADRO 10 - analise da décima questdo

10° Questao - O QUE GOSTARIA QUE FOSSE ABORDADO PELO PROGRAMA DE
ATENDIMENTO A PESSOA COM DEFICIENCIA (PAPD) EM RELAGAO AO TRANSTORNO DO

ESPECTRO AUTISTA?

Entrevistado (a) - Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

Temumaspecto que me chama
a atencdo é que existem leis e

Leis e direitos

B11 direitos que as pessoas com
TEA podemusufruir e ndo sdo
divulgados.
Mais encontros comas familias
C11 comtrocas de experiéncias. e Encontros para troca de
experiéncias
Acho que poderia haver uma
roda de conversas ou e Roda de conversa com maes
D11 apresentacdo de maes de de autistas
autistas ja adultos.
Acredito que ja sdo realizadas
El1 algumas palestras de formacéo e Palestras
sobre o assunto.
Acho importanteque continuem
F11 comas palestras para que 0s e Palestras
pais possamentender melhor a
condicdo de um TEA.
Casos reais de autistas, relatos
de médes e pais de autistas
adultos, terapias e tratamentos e Relato de maes/pais
Gl1 alternativos que o plano de e Tratamentos alternativos
salde pode incluir (exemplo e Roda de conwersa
terapia ocupacional), terapias e
casos de sucesso, rodas de
conversa.
H11 Mercado de trabalho. e Mercado de trabalho
Palestra com profissionais da
area para nos manter e Palestras
111 atualizados, sobre tratamentos, e Tratamentos
programas e atividades para e Programas
[ ]

pessoas com autismo.

Atividades
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APENDICE 05
QUADROS/QUESTIONARIO I

QUADRO 1 — ANALISEDA PRIMEIRA QUESTAO

1° Questdo: CONSIDERA QUE ESTA REUNIAO CONTRIBUIU PARA A AMPLIACAO DO SEU
CONHECIMENTO QUANTO AO TEA?

Tema/Entrevistado (a) - Ideia geral da resposta Palavras Chawes
Codigo

DIREITOS DOS Ampliar o conhecimento

AUTISTAS sobre osdireitosquea lei ¢ Conhecimento

preveé paraas pessoas com
diagndstico de TEA.

N&o conhecia alguns direitos e Conhecimento
apresentados.

A troca de informagdes e Informacgdes
sempre fundamental.

AUTISMO E OS O préprio palestrante
GATILHOS DE (Autista) pode trazer de e Palestrante Autista
SUPERACAO forma tdo clara como
funciona a mente de um
Autista.

Interessante ouvir falar do
TEA sob o pontode vista de e Palestrante Autista/Mae
umautista e sua mae.

Muito bomescutar a historia

do Marcos e sua familia. e Familia
Ajuda a Eliminar ddvidas e
faz vocé repensar conceitos. e Himinar davidas
e Repensar

Opinido de umprdprio

autista. e Palestrante Autista
ONG AUTONOMIA Trouxeram pessoas de
destaque e que fazem e Pessoasde destaque
acontecer dentro desse e Uniwerso autista
universo.
Pretendo levar meu
dependente para e Aulas de natagdo

experimentar as aulas de
natacéo.




QUADRO 2 — ANALISE DA SEGUNDA QUESTAO

2° Questdo: O ASSUNTO CONTRIBUIU PARA ESCLARECER DUVIDAS?

Tema/Entrevistado (a) -
Codigo

Ideia geral da resposta

Palavras Chawes

AUTISMO E OS GATILHOS

O tema abordado esclareceu
muitos comportamentos que eu

Comportamentos

DE SUPERACAO nédo entendia por que aconteciam.
Entender o transtornosob o ponto Entender o autismo
de vista do préprio Marcos.
A pessoa adulta com autismo. Pessoaadulta autista
O fato de ouvirde um TEA ajuda Entender
a entender melhor. Palestrante autista
Confirmou o que ja era conhecido Confirmagéo
sobre o TEA.
Entender como a ONG
ONG AUTONOMIA Autonomia funciona. Entendimento

QUADRO 3 — ANALISE DA TERCEIRA QUESTAO

3% Questdo: O PALESTRANTE CONSEGUIU APRESENTAR O ASSUNTO DE MANEIRA

ESCLARECEDORA?

Tema/Entrevistado (a) -
Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

DIREITOS DOS AUTISTAS

Profissional trazer o
entendimento da Lei de forma
mais clara.

Entendimento
Lei

AUTISMO E OS GATILHOS

De maneira esclarecedora e

DE SUPERACAO baseado em conhecimentos Esclarecedor

experimentados por ele. Conhecimentos

Tanto a palestra da Mde como a

do Marcos foram muito boas. Muito boa
Sim de maneira perfeita. Perfeita
Totalmente. Totalmente
ONG AUTONOMIA Muito, ele é nota dez! Super
engajada coma causa, obstinada Muito boa

comseu trabalho que faza

diferenca.
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QUADRO 4 — ANALISE DA QUARTA QUESTAO

4° Questao: JA TINHA ESCUTADO ALGO SOBRE O TEMA ABORDADO NA PALESTRA?

Tema/Entrevistado (a) -
Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

DIREITOS DOS AUTISTAS

Alguns temas sim

Temas

Pouca coisa

Pouca coisa

AUTISMO E OS GATILHOS

InformacGes que os profissionais

DE SUPERACAO da area nos transmitem e Profissionaisda area
J4 tinhavistoalguns videos dele e Videos
no You Tube
O grande diferencial é a
superacdo do palestrante e Superacdo
ONG AUTONOMIA N&o conhecia o trabalho desta e Trabalho

ONG

QUADRO 5 — ANALISE DA QUINTA QUESTAO

5° Questdo: GOSTOU DE ESCUTAR OUTROS TRABALHADORES QUE SEENCONTRAM NA

MESMA REALIDADE QUANTO AO TEA?

Tema/Entrevistado (a) -
Codigo

Ideia geral da resposta

Palawras Chawes

DIREITOS DOS AUTISTAS | Muito importante paraatrocade Troca
experiéncias e compartilhar o Experiéncias
que cada umtemvivido emsua
realidade.
O contato comoutros pais € 0 e Contato
mais enriquecedor dos e Pais
encontros. e Encontros
A experiéncia de cada e Experiéncia
envolvido. Encontrarsolugdes, e e Solugdes
0 caminho a seguir. e Caminho
AUTISMO E OS GATILHOS A troca de experiéncias.
DE SUPERACAO Conseguimos colaborar comos Experiéncias
outros e os demais colaboram Colaboragao
€onosco.
Atrocade informacdes é sempre e Informacdes
muito rica e vélida.
Importante a troca de o Experiéncias

experiéncias.

Ajudaa entender e a ver que as
duvidas sdo perfeitamente
normais.

Entendimento
Duvidas
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APENDICE 06
PROJETO DE PESQUISA

TEMA: AUTISMO, TRABALHADORESE O PAPD.

PERGUNTA: Qual o Impacto do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista na
Vida Familiar dos trabalhadores da Empresa inseridos no Programa de Atendimento a
Pessoa com Deficiéncia?

1-JUSTIFICATIVA
A escolha do tema se deu por existir na Eletrosul — empresa onde a autora estagia — 0

Programa de Atendimento a Pessoas com Deficiéncia (PAPD), no qual 20% dos trabalhadores
beneficiados possuem filhos Autistas.

O atual campo de estagio € um ambiente privilegiado que possibilita a inser¢do do
estudante na organizagdo institucional, reforcando a aprendizagem tedrica e conhecendo o
exercicio profissional por meio da atuacdo das assistentes sociais da empresa, que atuam no
Departamento de Gestdo de Pessoas (DGP), na Divisdo de Seguranca do Trabalho e Saude
Ocupacional (DVSS). Desta forma, assim que me inseri no campo de estagio surgiu uma
identificacdo com o Programa de atendimento a Pessoa com Deficiéncia e o nimero de
trabalhadores que fazem parte deste programa e possuem dependentes autistas.

A relevancia da pesquisa esta no fato de que quando as familias recebem o diagndstico
de seu filho/a possuindo Transtorno do Espectro Autista, muitas vezes nem sabem o que vem
a ser o TEA, nem como lidar com este transtorno, ficam divididas no como lidar, pois aceitar
o0 diagndstico nem sempre € facil; ndo sabem onde ou como procurar ajuda; quais Sao seus
direitos. A importancia da pesquisa se da pelo crescimento que tem ocorrido em diagnosticos
de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

A palavra autismo advém do grego, originada das palavras autos e ismo, onde “autos”
possui seu significado “em si mesmo” e “ismo” significa “voltado para”. Assim, o termo
autismo significa “voltado para si mesmo”. Uma crianga com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) possui o seu proprio mundo. (ONZI E GOMES, 2015, p.189).

Logo, como entender este mundo? Como lidar com ele? Como os pais, familiares e
cuidadores vdo conseguir entrar neste mundo? Onde buscar a ajuda necessaria? Como saber

quais sdo seus direitos como familia e os direitos do autista?
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Tratando-se de um espectro, as pessoas com TEA podem ser classificadas em
diferentes niveis deste como: Autismo Classico, Sindrome de Asperger, Autismo Atipico,
Autismo de Alto nivel funcional; sendo que cada nivel possui caracteristicas especificas.

Segundo a Organiza¢do Mundial de Satde (OMS), Autismo é:

Uma sindrome presente desde 0 nascimento ou que comega quase sempre durante os
trinta primeiros meses. Caracterizando-se por respostas anormais a estimulos
auditivosou visuais, € por problemas graves quanto a compreensdo da linguagem
falada. A fala custa aparecer e, quando isto acontece, nota-se ecolalia, uso
inadequado dos pronomes, estrutura gramatical, uma incapacidade na utilizacéo
social, tanto dalinguagem verbal quanto corporea (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 1998).

A autora teve e ainda tém em sua vida pessoal muitas vezes dividas e medos em como
lidar com uma pessoa autista, pois possuem um mundo particular, onde muitas vezes se torna
dificil penetrar, onde a convivéncia por muitas vezes se torna um desafio, e um desafio
solitario, pois geralmente a troca com o individuo autista ndo é possivel. Cada passo no
crescimento e desenvolvimento de um autista € bem demorado e o medo de se ter um
retrocesso € muito grande. Muitas vezes vem o sentimento de culpa, de ndo termos feito a
coisa certa, de que a responsabilidade é nossa por esta crianca ter nascido autista, e isto tem
que ser tratado na vida dos pais, como Aquino cita:

Entre as diversas questdes tratadas no decorrer do acompanhamento, busca-se
reduzir os sentimentos como a culpa e a responsabilidade, que podem ocasionar
apatiano que dizrespeito a participacdo efetiva dos pais na aprendizagemda crianga
portadora de autismo e que devemser revertidos. Essa reversdo pode ser alcangada
por meio da valorizacdo tanto do papel de pais, quanto das suas ac¢des, quando
voltadas parao desenvolvimentode seus filhos e o envolvimento de toda a familia,
ematividades de seu grupo social. (AQUINO, 2002, p. 10).

Os cuidados que se fazem necessarios a uma pessoa com TEA, acabam por exigir
muito das familias, pois sdo permanentes periodos de dedicacdo, diminuindo muitas vezes 0s
momentos de lazer e de cuidados pessoais dos membros da familia.

A importancia dos pais terem acompanhamento de profissionais qualificados se faz
necessario, pois o profissional ajuda os pais a compreenderem melhor o que esta acontecendo,
além de trazer a tona sentimentos presentes em todos aqueles que possuem filhos com
dificuldades.

A Lei 8.662/1993 que fundamenta o Codigo de Etica do Servico Social, afirma que
dentre outras competéncias, compete aos Assistentes Sociais, orientar individuos e grupos de
diferentes camadas sociais, identificando e fazendo uso de recursos; defender seus direitos e
trabalhar no planejamento, organizagdo e administragdo dos beneficios e servigos sociais.

Desta forma os Assistentes Sociais devem intervir quando se fizer necessario para que

usuarios com autismo busquem sua autonomia, através da socializacdo de informacgdes, da
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insercdo dos mesmos em programas e servicos e da conscientizacdo de seus direitos e da
familia.
Nietsche considera:

[...] que o acessodas pessoas comautismo a seus direitos pode abrir espaco paraque
elas conquistem a sua autonomia. Chama a aten¢do para o fato de que é
imprescindivel que se analise a qualidade e a permanéncia nos mesmos espagos, ou
seja, aintervencao profissional ndo deve se esgotar a mera inclusdo. (NIETSCHE,
2011, p.10).

No que diz respeito aos espacos em que este profissional poderd trabalhar com
criancas e adolescentes autistas, temos a assisténcia social e previdéncia social; a educacao
especial; escolas regulares; a Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS), principalmente dentro
dos Centros de Atengdo Psicossocial (CAPS).

O CAPS éumdos servigos de referéncia para o cuidado as pessoas comtranstornos
do espectroautista, independentemente de sua idade. Também é funcdo do CAPS
ofertarapoio matricial as equipes de salde da familia e aos pontos de atengéo as
urgéncias, apoiando e subsidiando o processo diagnostico, 0 acompanhamento direto

das situacGes graves e se corresponsabilizando pela atencdo as urgéncias.
(MINISTERIO DA SAUDE, 2015, p. 98).

O Assistente Social, em seus campos de atuagdo, precisa cada vez mais estar se
atualizando quanto as demandas, pois sua area de trabalho vem se ampliando e muito.

Segundo lamamoto:
Nos diferentes espacos ocupacionais do assistente social, € de suma importancia
impulsionar pesquisas e projetos que favorecamo conhecimento do modo de vida e
de trabalho — e correspondentes expressdes culturais — dos segmentos populacionais
atendidos, criando umacervo de dados sobre 0s sujeitos e as expressées da questédo
socialque as vivenciam. O conhecimento criterioso dos processos sociais e de sua
vivénciapelosindividuos sociais podera alimentar agdes inovadoras, capazes de

propiciar o atendimento as efetivas necessidades sociais dos segmentos
subalternizados, alvos das a¢es institucionais. IAMAMOTO, 2008, p. 25).

Logo, para que a intervencdo profissional do Assistente Social seja qualificada em um
espaco onde um autista estd inserido, se faz necessario que o mesmo busque entender a

expressao da questdo social, suas particularidades enguanto sujeito e qual sua demanda.

2 - FUNDAMENTAGAO TEORICA.
Os estudos sobre o autismo sdo bem recentes, onde o termo foi usado pela primeira

vez por Blueler em 1911, para indicar a perda de contato com a realidade. (NIETSCHE, 2011,
p.19)

A principio o Transtorno do Espectro Autista (TEA) foi considerado uma sindrome,
que atinge as criancas nos trinta primeiros meses do nascimento. Atualmente conforme varios

estudos sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) fala-se em uma disfuncao neuroldgica,
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que tende a afetar a sociabilidade, a linguagem, a capacidade Iidica e a comunicagcdo®. Os
estudos ainda trazem muitas divergéncias, como Mello mesmo fala:

O autismo € um disturbio do desenvolvimento humano que vemsendo estudado pela
ciéncia ha quase seis décadas, mas sobre o qual ainda permanecem, dentro do
préprio &mbito da ciéncia, divergéncias e grandes questdes por responder. (MELLO,
2007, p.11).

Assim como cita Nietsche:

O termo neurodiversidade “neurodivesity” surgiu no final da década de 90, pela
socidloga australiana e portadora de Sindrome de Asperger, Judy Singer. Emseu
texto intitulado “Por que vocé ndo pode ser normal uma vezna sua vida? De um
sproblema sem nome™ para a emergéncia de uma nova categoria de diferenca”
(Singer apud Ortega, 1999). Assimcomo o termo foi cunhado por uma autista, o
movimento da neurodiversidade surgiu principalmente pelos portadores de
Sindrome de Asperger, os chamados autistas de “alto funcionamento”. Eles afirmam
que uma “conexio neuroldgica” atipica(ou neurodivergente) ndo ¢ uma doengaa ser
tratada. Trata-se de uma diferenca que deve ser aceita, assimcomo as diferencas

étnicas, sexual, entre outras. (NIETSCHE, 2011, p.19)

A neurodiversidade fala que os autistas sdo diferentes, e ndo doentes. Mas, 0 autismo,
sendo considerado um Transtorno Global do Desenvolvimento, pode vir acompanhado por
algum grau de deficiéncia intelectual, de outras doencas fisicas como epilepsia ou alteracGes
fisicas. Entretanto, portadores da Sindrome de Asperger — grau leve no espectro autista —
tendem a apresentar inteligéncia acima da média, mas mesmo assim sdo considerados pela
Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) como pessoas com deficiéncia®®.

Quando falamos do Transtorno do Espectro Autista (TEA), ndo podemos nos referir
apenas a uma caracteristica, pois existem varios sinais diferentes para que se possa determinar
0 diagndstico do autismo. Os sinais sdo: dificuldade de estabelecer o convivio social;
comunicacdo verbal prejudicada; movimentos repetitivos (estereotipia); entre outros. Por
muito tempo autores que estudavam estes sinais, falavam que os mesmos eram devido a
criacdo que as criancas recebiam de seus pais, ou pela ma educacdo, mas com o decorrer dos
anos, estes comportamentos foram reconhecidos como caracteristicas proprias do TEA.?’

Por serem varios os sinais relacionados ao TEA, podemos encontrar varias classes de
transtornos, dentro do espectro como: Autismo Classico, Sindrome de Asperger, Autismo

|28

Atipico, Autismo de Alto nivel funcional®. Veremos um pouco de cada:

e Autismo Classico

2% Transtornodo Espectro Autista. Orientag&o Técnicapara Terapias. Material preparado ao Comité de Satde
Suplementar de Curitiba 2018. (acesso: 21/05/2019).

*® Deficiéncia, autismo e neurodiversidade. Francisco Ortega (acesso: 18/05/2019)

770 que é o Autismo? (acesso: 14/05/2019).

%% Sindrome de As perger —Caracteristicas, diagndstico e tratamento. (acesso: 21/05/2019).
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O autismo classico é considerado o mais severo de todo o espectro autista. Presenca de mais
ou menos 6 entre 12 deficits envolvendo todos os trés dominios do comportamento que
definem o Transtorno Autista como déficits na sociabilidade, empatia e capacidade de
compreensdo ou percepcdo dos sentimento do outro; déficit na linguagem comunicativa e
imaginacdo; deficit no comportamento e na flexibilidade cognitiva.
e Sindrome de Asperger
Incapacidade de compreensdo ou percepcdo dos sentimentos dos outros; falta de
flexibilidade com interesse limitado; QI préximo dos 70, as pessoas afetadas podem ter
inteligéncia normal ou superior a média; ndo ha atraso na aquisi¢cdo de linguagem.?®
e Autismo Atipico
Variante do autismo que pode ter o inicio mais tardio, dos 3 ate os 12 anos de idade;
ndo desenvolve relacionamentos sociais normais e frequentemente desenvolvem maneirismos
bizarros e padrdes anormais de fala.*
e Autismo de alto nivel funcional
Possuem uma habilidade de raciocinio verbal mais baixa, comprometendo por muitas
vezes 0 desenvolvimento social; melhores habilidades visuais/espaciais, (possuem QI
de alto desempenho) do que pessoas com sindrome de Asperger.™
Conforme Amorim e Lucio além dos sinais principais existem outros sinais de grande
importancia para a realizagdo do diagnostico de um TEA:

Cada individuo com TEA apresenta caracteristicas proprias, mas alguns sinais
podem ser comuns, como: desinteresse no relacionamento comoutras pessoas,
auséncia ou pouca frequéncia no contato visual, dificuldade na fala, repeticdes de
palavras ou falas em lugar da linguagem comum (ecolalia), estereotipias
(movimentos repetitivos), utilizagdo das pessoas como meios para obter o que se
quer, poucoenvolvimentoafetivo comoutras pessoas, resisténcia a mudancas de
rotina, apego a alguns objetos, crises de agressividade ou auto agressividade.
(AMORIM, LUCIO, 2016, p.8).

Na familia o impacto psicossocial do TEA é muito grande, haja vista que ndo somente
os pais e familiares influenciam o desenvolvimento intelectual de uma crianga, mas também a
crianca influencia o desenvolvimento de sua familia.

Segundo Mello (2007), o autismo intriga e angustia as familias nas quais se impde,
pois a pessoa autista, geralmente, tem uma aparéncia harmoniosa e ao mesmo tempo um perfil
irregular de desenvolvimento, com bom funcionamento em algumas areas enquanto outras se

encontram bastante comprometidas.

** sindrome de As perger —Caracteristicas, diagndstico e tratamento. (acesso: 21/05/2019).
*% SheilaBorges daSilva, 2009, p.12.
*! SheilaBorges daSilva, 2009, p.12.
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Beltrdn e Soliz (2006), falam que a vida junto a uma pessoa autista que se encontra
em algum grau do espectro € bem desgastante, principalmente nos primeiros anos de vida,
significa trabalhar sem pausas 24 horas por dia, ndo conseguir dormir em paz porque todas as
interrupcGes noturnas precisam ser monitoradas; resolver birras imprevisiveis diarias e em
caso de autismo grave, alimenta-los, vesti-los, e tudo o que necessitam para viver, além de
tomar conta de suas proprias necessidades. A familia tem que ter muita paciéncia, dedicacao,
persisténcia para ensinar as minimas coisas e ndo se deixar vencer pelo desénimo, e
principalmente muito amor por este ser que possui uma vida cheia de incégnitas.

Beltran e Soliz acrescentam ainda que:

O tempo e a energia necessarios para viver comuma pessoa autista causam muita
tensdodentrodo ndcleo familiar, uma vezque haincerteza quanto ase essa crianga
com necessidades especiais encontrara um lugar dentro da familia e da sociedade.
(BELTRAN; SOLIZ, 2006).

Mello (2007), em seu Guia Préatico sobre Autismo, comenta que algumas familias se
agarram a fé, outras a ciéncia, outras tentam fugir da realidade a qualquer custo, e a maioria
passa por todas essas formas de enfrentamento da situacdo. Ela fala que a experiéncia da
Associacdo de Amigos dos Autistas (AMA), que € uma experiéncia de pais e de educadores
de pessoas com autismo, constatou a importancia de trés caminhos a serem conscientemente
buscados pelas familias que se deparam com a questdo do autismo em suas vidas:
CONHECER a questdo do autismo; ADMITIR a questdo do autismo; BUSCAR APOIO de
um grupo de pessoas que também estejam envolvidas com a mesma questdo e que procuram
conviver com ela da melhor maneira possivel.

Para diagnosticar o TEA, ndo existem testes laboratoriais especificos, este diagnostico
é feito basicamente através da avaliacdo do quadro clinico. Desta forma se diz que o autismo
ndo apresenta um marcador biol6gico.

Alguns sistemas utilizados para diagnosticar e classificar o autismo sdo: a
Classificacdo Internacional de Doengas da Organizacdo Mundial de Saude (CID-10), e o
Manual de Diagndstico e Estatistica de Doencas Mentais da Academia Americana de
Psiquiatria (DSM-1V).

Muitas vezes quando os pais recebem o diagnéstico de um filho com o transtorno,
ficam desorientados sem saber o que fazer e onde buscar a ajuda necessaria, sendo assim é de
grande relevancia buscar um profissional do Servigo Social para auxiliar neste caminho em
busca dos direitos ndo sé da crianca, mas dos proprios pais.

Amorim e Lucio (2016) falam que para lidar com o TEA, € indispensavel que o

assistente social procure compreender as especificidades dessa expressdo da questdo social,
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bem como as particularidades de cada individuo, tornando, assim, o seu trabalho mais
qualificado.

A Lei 8.662/1993 afirma que compete aos Assistentes Sociais, dentre outras
competéncias, orientar individuos e grupos de diferentes camadas sociais,
identificando e fazendo uso de recursos; defender seus direitos e trabalhar no
planejamento, organizacdo e administragdo dos beneficios e servicos sociais. Nesse
sentido, mesmo se 0 usuario comautismo ndo possuir autonomia devido as suas
especificidades, os profissionais de Servico Social devemintervirde modo que eles
caminhem em busca de conquista-la, através da socializacdo de informacdes, da
insercdo dos mesmos emprogramas e servigos e da conscientizacao de seus direitos.
(AMORIM, LUCIO 2016, p.10)

E dever do Estado criar politicas publicas, estimular programas e projetos, com
finalidade da busca pela garantia de direitos da populacdo. Dentro destas politicas publicas

estdo incluidas a politica de saude, educacdo, assisténcia, transporte, habitacdo entre outros.

2.1 - A atuacdo do Assistente Social frente as demandas das familias com integrantes
Autistas.

Um dos objetivos desta pesquisa € de saber como acontece a orientacdo do Assistente
Social aos trabalhadores da Empresa que possuem dependentes com Transtorno do Espectro
Autista dentro do PAPD. Por esta razdo se faz necessario vermos como pode se dar a atuacéo
deste profissional no ambito familiar de um autista, de que forma ele pode estar auxiliando
estes pais a buscarem seus direitos e como o Transtorno do Espectro Autista se encontra
dentro da politica de assisténcia social.

O Assistente Social esta inserido na politica de Assisténcia Social que € direito do
cidaddo e dever do Estado e possui a finalidade de assegurar os direitos do cidad&o, tais como:
convivéncia familiar e comunitaria, renda, estabelecer autonomia do individuo entre outros.
Com base no Art 2 da Lei Orgénica da Assisténcia, o Assistente Social tem 0s seguintes
objetivos:

Art.2 - O Assistente Social tem por objetivo:

| - a protecéo a familia, & maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice;
I - 0 amparo as criangas e adolescentes carentes;

I1l - a promocgdo da integracdo ao mercado de trabalho;

IV - ahabilitagdo e reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promogéo
de sua integragdo a vida comunitaria.

Amorim e Lucio (2016) comentam que S0 varios 0S espagos ocupacionais em que
este profissional podera trabalhar com criancas e adolescentes com TEA como, por exemplo,
na assisténcia e previdéncia social, na educacéo especial, ou mesmo em escolas regulares, e

nos Centros de Atencéao Psicossocial Infanto-juvenil.
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A instituicdo da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista, atraves da lei 12.764, de 11 de dezembro de 2012, estabelece que o
individuo com TEA seja considerado pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais.

A Salde Mental tem enfrentado desafios no que se refere ao acesso a servigos de
saude para atendimento a pessoas com TEA sendo este um dos fatores contribuintes para a
diminuicdo da qualidade de vida, o aumento do estresse dos cuidadores, a postergacdo da
definicdo diagndstica e do estabelecimento do tratamento adequado.
3-OBJETIVOS
3.1- Objetivo Geral

Analisar os impactos causados na vida cotidiana dos trabalhadores da Eletrosul,
vinculados ao Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD), que possuem

dependentes diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

3.2 - Objetivos Especificos
Levantar as principais dificuldades apresentadas pelos trabalhadores que

participam das acOes do Programa PAPD (pais e/ou mé&es) com seus
dependentes autistas;
Identificar, a partir da andlise dos questionarios, o impacto provocado nas
familias quando do diagnostico do Transtorno do Espectro Adutista;
Contribuir no processo de auto-identificagdo dos trabalhadores que participam
do Programa PAPD.

4 - METODOLOGIA

4.1 - Aspectos Metodoldgicos:

E uma pesquisa bibliografica, exploratoria, como explica Gil (2007) “tem como
objetivo proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais
explicito ou a construir hipoteses, envolvendo assim um levantamento bibliografico”, e
qualitativa, onde através das palavras chaves: Autismo e Familia, Servico Social e Autismo,
Direitos sociais e autismo, Saude Mental e o Transtorno do Espectro Autista; sera feita uma
busca dentre os autores que discutem o assunto utilizando pesquisa bibliografica através do
site de periddicos da biblioteca da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), bem
como na propria biblioteca. Também serd utilizada a biblioteca Setorial do Centro de Ciéncia
da Saude e do Esporte (CEFID) da Universidade do Estado de Santa Catarina (UDESC). Sera
utilizado também o levantamento de dados feito através do Projeto de Intervencdo realizado

pela autora em seu campo de estagio junto aos trabalhadores da Empresa.
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Segundo a autora Minayo,

A pesquisaqualitativarespondea questfes muito particulares. Ela se preocupa, nas
ciéncias sociais, comumnivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja,
ela trabalha como universo de significados, motivos, aspirages, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a umespaco mais profundo das relagdes, dos processos
e dos fenbmenos que ndo podemser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis.
(MINAYO, 2001, p.21).

4.2 - Participantes:
Serdo convidados a participarem os trabalhadores que participaram do Pl da autora em

seu campo de estagio na Eletrosul. Serd feito um convite através de e-mail solicitando aos
trabalhadores que participaram do Pl a autorizarem o uso dos dados do PI para o Projeto de
Pesquisa. Aos que se disponibilizarem a participar da pesquisa, sera entregue um Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.

4.3 - Instrumentos de coleta de dados:

O corte para o levantamento sera feito no més de julho de 2019, quando foi realizado o
convite para os trabalhadores inseridos no PAPD com dependentes autistas a participarem do
Pl da autora. Na ocasido eram vinte e trés (23) trabalhadores com dependentes autistas, onde
dez (10) trabalhadores responderam o questionario e aceitaram participar do PI.

Tomando como referéncia os dados coletados nos questionarios “I” e “II” do PI, a
metodologia escolhida para a referida pesquisa serd 4 abordagem ‘“qualitativa” que se
preocupa, portanto, com aspectos da realidade que ndo podem ser quantificados, centrando-se
na compreensao e explicacdo da dindmica das relagbes sociais, que é um conjunto de técnicas
de exploragdo de documentos, que procura identificar os principais conceitos ou 0s principais
temas abordados em um determinado texto.

Entende-se que a pesquisa qualitativa reline mais caracteristicas para abordagem da
questdo aqui discutida, uma vez que a mesma tem perspectivas de analise social do cotidiano
em que estdo inseridos os trabalhadores e seus dependentes.

Segundo a autora Minayo,

A pesquisaqualitativarespondea questdes muito particulares. Ela se preocupa, nas
ciéncias sociais, comumnivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja,
ela trabalha como universo de significados, motivos, aspirages, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a umespaco mais profundo das relagdes, dos processos
e dos fendmenos que ndo podemser reduzidos a operacionalizacdo de varidveis.
(MINAYO, 2001, p.21).

Como técnica de analise de dados objetivos, sera usado como referéncia os elementos
indicativos dos procedimentos de andlise de contetdo. Segundo Minayo (1994) apud Bardin
(1979) para definir analise de conteido enguanto
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[..] conjunto de técnicas de andlise de comunicacdo visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos dedescricdo do contetido das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitema inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepcao destas mensagens (MINAYO, 1994
apud BARDIN, 1979, p. 42).

Bardin (2016) fala que a analise de contelido passa por trés etapas basicas, tais como: a
pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados obtidos e interpretacéao.

Na pré-analise, sendo esta a fase da organizacdo do material, sera feita a leitura de
todas as respostas dos questiondrios de cada trabalhador que aceitou participar da pesquisa,
para melhor se apropriar do contetdo escrito.

Na segunda etapa, serd realizada uma analise mais aprofundada do material separando
as respostas de cada participante por pergunta e agrupadas em quadros, tendo assim uma
melhor visualizagdo do material escrito, € podendo separar a “ideia geral da resposta” de cada
trabalhador, separarando as palavras chaves de cada resposta.

Bardin (2016) na terceira etapa € onde os resultados brutos sdo transformados de
maneira a serem significativos (“falantes”) e validos, permitindo estabelecer quadros de
resultados, os quais condensam e pde em relevo as informacgdes fornecidas pela analise.

O registro dos dados sera organizado em quadros sinteses de cada resposta dada por
cada participante, onde através das palavras chaves levantadas na etapa anterior, serd possivel

concluir a reflexdo dos eixos a serem abordados na pesquisa.

5 - ORCAMENTO
5.1 - RECURSOS MATERIAIS

VALOR

ITEM UNIDADE | QUANTIDADE | |1 TARlo | VALOR TOTAL
CELULAR 1 1 1200.00
NOTEBOOK 1 1 X 1500.00
LIVROS 6 6 X X
CANETA
ESFEROGRAFICA | 10 10 X 20,00
CANETA MARCA
Al 1 1 X 20,00
CADERNO DE
ANOTACOES 1 1 X 30,00
AGENDA 1 1 2500
SALA PARA
ENTREVISTA 1 1 X X

5.2-SERVICOS
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Escolhado tem

Levantamento
bibliografico

ITEM QUANTIDADE VALOR VALOR TOTAL
UNITARIO

COPIAS X X 50,00
ENCADERNACOES 6 5,00 30,00

DESPESA X X 100,00
LOCOMOCAO

TOTAL X X 2975,00

6 —- CRONOGRAMA

MES/ETAPAS | MARCO [ ABRIL [MAIO[{JUNHO|JULHO |AGOSTO| SETEMBRO |OUTUBRO| NOVEMBRO |DEZEMBRO
2019 2019 2019 | 2019 2019 2019 2019 2019 2019 2019

Elaboracéo do
anteprojeto

Apresentacao
do projeto

Coleta de dados

Analise dos
dados

MES/ETAPAS

JANEIRO

2020

Redacéo do
trabalho

Reviséo e
redacao final

FEVEREIRO
2020

MARCO
2020

ABRIL
2020

MAIO
2020

JUNHO
2020

Entrega da
monografia

Defesa da
monografia
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APENDICE 07

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Fernanda Rodrigues Mendonca, sou graduanda do Curso de Graduagao
em Servigo Social da UFSC. Diante da necessidade de investigar o Autismo, Trabalhadores e
0 PAPD, estou desenvolvendo a pesquisa “A PERCEPCAO DOS TRABALHADORES DA
ELETROSUL EM RELACAO AO TRANSTORNO DPO ESPECTRO AUTISTA DENTRO
DO PROGAMA DE ATENDIMENTO A PESSOA COM DEFICIENCIA (PAPD)”.

Esta pesquisa segue as recomendacdes da Resolugdo do CNS n. 466/2012, e tem como
objetivo geral “analisar os impactos causados na vida cotidiana dos trabalhadores da
Eletrosul, vinculados ao Programa de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (PAPD), que
possuem dependentes diagnosticados com Transtorno do Espectro Autista”.

Para que se possa alcancar este objetivo, gostaria de utilizar o levantamento de dados
feitos através do Projeto de Intervencdo realizado no segundo semestre de 2019, pela autora
na Empresa. Para isto necessito da anuéncia dos dados levantados através dos questionarios
enviados durante i projeto.

Os participantes ndo terdo nenhum beneficio direto com a pesquisa, mas estardo
contribuindo para a producdo de conhecimento cientifico que poderad trazer beneficios de
maneira geral a sociedade.

Compromete-se também a manter o sigilo das informag6es fornecidas, e que ndo se
fara referéncia a identidade dos participantes em nenhum momento.

Os participantes tém garantia plena de liberdade para recusar-se a participar do estudo
ou retirar seu consentimento a qualquer tempo.

Caso tenha alguma ddvida em relacdo a pesquisa, neste momento ou posteriormente,
nos disponibilizamos a realizar os devidos esclarecimentos através dos seguintes contatos:
com 0 pesquisador Fernanda Rodrigues Mendonga, pelo telefone (048) 999986246 e/ou pelo
e-mail: fernanda.mendonca@eletrosul.gov.br , com a Assistente Social do DGP, supervisora
de campo Katty Evelyn Mehlan, pelo telefone 32317296 e/ou pelo e-mail
katty@eletrosul.gov.br .

Consentimento P6s-Informagéo

Eu, , fui esclarecido (a) sobre a
pesquisa “APERCEPCAO DOS TRABALHADORES DA ELETROSUL EM RELACAO
AO TRANSTORNO DPO ESPECTRO AUTISTA DENTRO DO PROGAMA DE
ATENDIMENTO A PESSOA COM DEFICIENCIA (PAPD)” e concordo que os dados por
mim fornecidos sejam utilizados na realizacdo da mesma.

Florianépolis, de de 20109.

Assinatura do pesquisador Assinatura do participante
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DECLARACAO DA ELETROSUL




