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RESUMO

Esta dissertacdo, pautada na metodologia interdisciplinar em humanidades,
vinculada ao Mestrado Interdisciplinar em Humanidades da Universidade da
Integracdo Internacional da Lusofonia Afro-Brasileira — UNILAB tem como objetivo
geral pesquisar as experiéncias de trabalho para pessoas com autismo na cidade de
Fortaleza-CE. Especificamente dialogar com jovens adultos autistas que estdo se
preparando para entrar na universidade, universitarios ou recém formados, para, a
partir das memoérias de suas experiéncias de vida individuais e familiares,
compreender o percurso de alguém com Transtorno do Espectro Autista (TEA) ao
longo da vida e como tem sido seu acesso ao Mundo do Trabalho. O TEA é um
transtorno de natureza bioldgica, 0 que em si mesmo ja traz diversas limitacOes e
dificuldades para jovens que desejam comecar sua vida profissional, mas que
também traz grandes dificuldades sociais como acesso a educacdo, saude e
trabalho. E um Transtorno Mental que exige olhar sobre seus mais diversos
aspectos, visto que néo € possivel compreender e problematizar o autismo em
fronteiras disciplinares. E preciso pensa-lo como uma condi¢cdo biolégica, mas
também como uma condicdo que produz subjetividades e geram necessidades
sociais para o individuo e para a familia, colocando-o0 ndo so6 nos limites do cérebro,
em seus aspectos biolégicos, mas um cérebro inserido num contexto social, cultural
e histérico. A natureza do autismo e suas consequéncias para 0S sujeitos em
sociedade é mdltipla, e s6 podem ser entendidas de forma interdisciplinar. Busco,
portanto, nesta pesquisa, a partir do dialogo por meio de entrevistas com autistas e
instituicbes que os amparam, de um lado a descricdo neurobiolégica e
neuropsicolégica do TEA e por outro a problematizacdo sociolégica e psicoldgica
como forma de entender quem sdo esses jovens e como estdo relacionados ao
Mundo do Trabalho atual. Entendendo, deste modo, que em Saude Mental o método
investigativo deve incorporar os conceitos de totalidade, historicidade, complexidade
e contraditoriedade das formas materiais da vida em seus aspectos biopsicossociais.
A pesquisa de campo foi conduzida através de entrevistas ndo estruturadas
gravadas em audio e, as vezes video, e diario de campo, com base no referencial da
Pesquisa de Estudo de Caso, com jovens que relataram suas historias de
desemprego, subemprego e as diversas dificuldades em adentrar no mundo do
trabalho, revelando, como resultado através de historias de vida, que a maioria dos
jovens com TEA, ndo conseguem ter acesso ao mundo formal do trabalho e
emprego.

Palavras-Chave: Autismo. Trabalho. Juventude. Salude Mental. Interdisciplinaridade.



ABSTRACT

This study is part of the Master's in Humanities of the UNILAB (Universidade da
Integracéo Internacional da Lusofonia Afro-brasileira) in Ceard, Brazil. The objective
to research the work experiences for people with autism, in Fortaleza City.
Specifically, to dialogue with young autistic adults who are preparing to enter
university, students or newly graduated, to, from the memories of their individual and
family life experiences, understand the path of someone with Autism Spectrum
Disorder- ASD along of life and how it has been their access to the World of Work.
The ASD is a disorder of a biological nature, which brings the some limitations and
difficulties for the young people who hold the most professional life, but also bring
great social procedures such as access to education, health and work. It is a Mental
Disorder that Subject to Expectation about the Disciplinary, It is necessary to think of
it as a biological condition, but also as a condition that produces subjectivities and
generates social needs for the individual and the family, placing it not only in the
limits of the brain, in its biological aspects, but a brain inserted in a social, cultural
and historical context. The nature of autism and its consequences for people in
society are multiple and interdisciplinary. | therefore seek this research, from the
moment it is read with the same intentions and information about the psychological
and neuropsychological aspects of ASD and the other. How are they related to
current World of Work. Understanding, in this way, that is a method of investigation
that incorporates the concepts of vision, historicity, complexity and contradiction of
life forms in their biopsychosocial aspects. Field research was conducted through
non-audio and audio interviews, with work diaries, based on non-referential research,
with stories reporting their stories of unemployment, underemployment, and various
difficulties, evidencing that majority young people no longer have access to the formal
world of work and employment.

Keywords: Autism. Work. Youth. Mental health. Interdisciplinarity.



LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

CAPS - Centro de Atencéo Psicossocial
CAPSI - Centro de Atencéo Psicossocial Infantil

CDC - Centers for Disease Control and Prevention (Centro para Controle e
Prevencao de Doencas)

CID-10 - International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems (Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude)

CREAECE - Centro de Referéncia em Educacao e Atendimento Especializado do

Ceara
DELL/LE@ - Laboratorio de Educacao a Distancia para Pessoas com Deficiéncia

DSM-5 - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Manual Diagnostico

e Estatistico de Transtornos Mentais)

EAD - Educacao a Distancia

ECA - Estatuto da Crianca e do Adolescente

FEAC - Faculdade de Economia, Administracdo, Atuaria e Contabilidade
IBGE - Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

IHC - Interacdo Homem Computador

MIH - Mestrado Interdisciplinar em Humanidades

OMS - Organizacdo Mundial de Saude

PCD - Pessoa com Deficiéncia

SINEPE-CE - Sindicato dos Estabelecimentos Particulares de Ensino do Ceara
SEDUC - Secretaria da Educacao do Estado do Ceara

SUS - Sistema Unico de Salde

TDAH - Transtorno de Déficit de Atencao/Hiperatividade

TEA - Transtorno do Espectro Autista

UFC - Universidade Federal do Ceara

UNILAB - Universidade da Integracdo Internacional da Lusofonia Afro-Brasileira



SUMARIO

1. INTRODUGAO — DESCOBRINDO O MUNDO DO TRANSTORNO DO ESPECTRO

F U I 1 I PP PPPOTRUPR 8
2. PERSPECTIVA INTERDISCIPLINAR DO TEA — ENTRE O BIOLOGICO E O SOCIAL ..
................................................................................................................................................... 20
2.1. Etiologia, Epidemiologia E Determinantes BiolOQICOS .....c.cccoceevvirieriinienienienicnnn 22
2.2. Determinantes Psicoldgicos, Sociais E AmbientaiS........ccccccevvevviievieniecceeceee, 33
3. EXPERIENCIAS DE TRABALHO PARA JOVENS ADULTOS COM TEA .......cccoeuue.... 47
4. O MUNDO REDESCOBERTO DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA —
ESTUDO DE CASO ...ttt sttt ettt et e st e sttt esbe e e st e e s bt e e sbeeesabeeenaneesanes 57
5. CONSIDERACOES FINAIS- Diversos tons de azul ..........ccccceevvevveeeevevevesceeeeeenn, 744
6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ..ottt sssss s 766
APENDICE L ...ttt bttt 833
Comorbidades Mais FrequentesS dO TEA ...t 833
APENDICE 2 ...ttt 844
Termo de Consentimento Livre € ESCIAareCido ...........cccevieviiiiiiiicninieseeceecseceeee 844
APENDICE 3 ...ttt 855
Lobo Frontal, Sistema LimbICO E CeIEDEIO........eeeeeeeeeeeee e e e 855
APENDICE 4 ...ttt 866
Infografico — Niveis do TEA € SINTOMAS .....cccviiiiieiiieie ettt st vee e 866
APENDICE 5 ...ttt 867
Registro da Visita a Specialisterne em S80 Paulo .........cccccveevvieeiciieiiee e, 867
ANEXO L ettt e e sttt e et e e s st e e e e a b bt e e e s n b et e e e aabee e e e e bre e e e eanees 888
Critérios Diagndsticos do TEA — DSM-5 (APA, 2014)........ccovieiiiieeeeee e 888
ANEXO 2 .ttt ettt e et b e e e et e e e e b et e e e e bre e e e s aabe e e e earreee s 90

Niveis dO TEA — DSM-5 (APA, 2014)......oooiiieieeeeiieeeit ettt sttt 90



1. INTRODUCAO - DESCOBRINDO O MUNDO DO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

A primeira vez em que tive contato formal com o autismo, ainda com 0 uso
desse termo sem questionamentos politicos, académicos ou clinicos, foi em uma
aula da faculdade de psicologia, mais especificamente em uma da disciplina
Psicologia das Pessoas com Necessidades Especiais. Um resumo geral a partir dos
slides da professora, que, embora tinha e tem conhecimento técnico e experiéncia
profissional com o tema, ndo o aprofundou nem o tornou interessante para mim
naquele momento. Conquanto eu ja tivesse pesquisando o TDAH (Transtorno do
Déficit de Atencao/Hiperatividade) na época para o meu primeiro mestrado, condi¢cao
nao raro comorbida ao autismo, para mim ndo era até ali um tema que me

despertasse o espirito de pesquisador. Nem o de profissional de saude mental.

Com o passar do tempo naturalmente o autismo, ou mais especificamente
como hoje é chamado, Transtorno do Espectro Autista (TEA), foi se tornando mais
presente em minha vida académica e profissional. TDAH e TEA estdo dentro dos
chamados Transtornos do Neurodesenvolvimento, e por estar atuando em pesquisa
e como clinico de neuropsicologia nessa area, o mundo do autismo, por assim dizer,
foi se tornando parte do meu proprio mundo, inclusive modificando minha visao
acerca de ambos, visto que como diz uma das autistas mais famosas da atualidade,
além de especialista no assunto, Temple Grandin (2016) ', os autistas véem o
mundo de uma maneira diferente. O que nos faz de fato modificar nossa percepcéo

da realidade com eles.

Esse mundo do autismo, aqui entendido como contexto, nhdo como uma
realidade a parte, € representado por sua cor simbolo, o azul. E pensando a
respeito, vendo na verdade os diversos tons de azul dessa condicdo que afeta
pessoas de todos os lugares do planeta, além de suas familias, vejo que néo é
possivel se aproximar desses tons sem os diversos tons da multidisciplinaridade e,
sobretudo, da interdisciplinaridade, inclusive de campos diferentes, como por

exemplo entre ciéncias bioldgicas e sociais, experimentando essas tonalidades a

! Temple Grandin é uma celebridade mundial, tanto por suas contribuicdes ao campo da
Zootecnia, quanto por suas pesquisas e ativismo em relacdo ao TEA. O filme Temple Grandin, de
2010, produzido pela HBO, conta uma parte de sua trajetdria, sobretudo a académica, que vai do
diagnéstico médico de TEA na infancia, incluindo o progndstico de que nunca falaria, até sua entrada
no mestrado. Posteriormente Temple também obteve seu doutorado em Zootecnia (FRANCO, 2018).
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partir de suas fronteiras disciplinares, que € onde a interdisciplinaridade se alimenta
(PIMENTA, 2013). Sao diversas as areas do conhecimento em educacao e saude,
além de outras, que hoje pesquisam e desenvolvem recursos que possam ajudar
criancas, jovens e adultos dentro do espectro a tornar o mundo externo mais
acessivel. Além de nos ajudar, pesquisadores e profissionais das mais diversas
areas, a entrar nesse universo e ver o mundo também das pessoas com autismo, na

verdade mais além, com as pessoas dentro do espectro autista.

Ao ingressar no Mestrado Interdisciplinar em Humanidades (MIH) da
Universidade da Integragdo Internacional da Lusofonia Afro-Brasileira (UNILAB),
minha intencdo era continuar meus estudos sobre TDAH, que dei inicio no mestrado
anterior, em sociologia e politicas publicas, e também em minha graduacdo em
psicologia e especializacdo em neuropsicologia. Mas com um proposito especifico
gue agora me instigava, vé-lo numa perspectiva interdisciplinar, algo que ja pontuava
em meus trabalhos anteriores, mas que ainda nao tinha melhor evidenciado. Assim
como o TEA, o TDAH necessita de recursos das mais diversas areas do
conhecimento, dentro do que chamamos de perspectiva em saude biopsicossocial.
Porém, muitas vezes dentro das ciéncias humanas e sociais nos atemos as
guestdes psicossociais e, muitas vezes, esquecemos e até combatemos as

biologicas.

Tanto assim, que em meu artigo de conclusdo de curso, ensaiei uma
discussao que levasse a uma aproximacdo maior entre o biolégico e o social, como
chave de leitura do TDAH. Tendo como base a psicologia social critica de um lado,
mais alinhada as epistemologias francesas, consonantes com a sociologia e de
outro a neuropsicologia, alinhada as epistemologias americanas e as ciéncias
cognitivas (OLIVEIRA; WERBA, 2009).

Como membros da banca convidei um dos maiores expoentes do Brasil,
com reconhecimento internacional, da area da psicologia social (Aloisio Ferreira de
Lima) e uma também conhecida académica e clinica de neuropsicologia (Cybele
Ribeiro Espindola). Esta teceu elogios ao trabalho, inclusive a partir da prépria
interdisciplinaridade da neuropsicologia, que lhe é inerente. O outro, embora com
elogios e importantes consideragcbes acerca da proposta, avalia que o campo das
ciéncias sociais e das neurociéncias sdo irremediavelmente incompativeis. O que

me fez perceber que é nas ciéncias humanas e sociais, lembrando inclusive de

minha prépria trajetéria académica como também formado e mestre em ciéncias
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sociais que estd 0 maior entrave e até, por vezes, preconceito com as ciéncias
biolégicas. E embora haja, do lado das ciéncias biolégicas, também muitas vezes
ignorancia e preconceito com a area cientifica social, coexiste, atualmente, um

movimento de aproximagéo, como evidencio ao longo deste trabalho.

Porque se de um lado muitos discursos e producdes dentro das ciéncias
sociais, inclusive na area de saude mental, se atém somente as constru¢des sociais,
representacdes sociais e aos determinantes sociais da doenca, muitas vezes sem
didlogo com as Ciéncias Biomédicas; por outro, a area das ciéncias bioldgicas tem
se aproximado cada vez mais do conhecimento produzido por aquelas. Antbnio
Damésio (2011), um dos neurocientistas mais influentes da atualidade, diz que a
neurobiologia n&o se limita a compreender melhor a natureza humana, mas também
as regras de interacdo social. E que por isso mesmo, para realmente se dar essa
compreensao, € preciso uma abordagem mais ampla de pesquisa, juntando as
ciéncias cognitivas e neuroldgicas com as ciéncias humanas, em especial a

antropologia e a sociologia.

Ao ler isso alguns meses depois de minha defesa da graduacdo em
psicologia, em que eu estava particularmente frustrado com a viséo limitadora da
psicologia social, ou pelo menos desse pesquisador em particular, fiquei mais
instigado a juntar as questdes neurobiolégicas as questbes sociais do TDAH. E
encontrei no MIH o local mais adequado para isso. Estava trabalhando no CAPS
(Centro de Atencado Psicossocial) de Redencéo-CE e resolvi me candidatar a uma
vaga para o MIH, ainda com o tema TDAH. Ao ser selecionado e participando das
primeiras disciplinas percebi o quanto haveria abertura para trabalhar meu tema de
forma biopsicossocial, que tanto falamos no ambito profissional, sobre o olhar amplo
para o sujeito em sua totalidade e complexidade, em suas condicfes materiais de
vida, que procura 0s servicos de saude, sejam publicos ou privados, e também no
contexto escolar; mas que pouco praticamos e trazemos como questdo

epistemoldgica em salde mental.

A psicologia social nas dltimas décadas, tem constituido a saude mental
como area aplicada, mas como campo vago e difuso, contextual, nada avancando
para além do pantano conceitual, buscando tdo somente descobrir os limites das
capacidades sociais e tolerar desvios (SAMPAIO, 1998). Nao podemos, € claro,

pensar em corpos de sofrimento mental de forma a histérica, somente como fato
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biolégico individual, mas também precisamos compreender a realidade

cérebro/mente que produz fisicamente os transtornos.

Paralelamente, o autismo estava cada vez mais presente em minha prética
profissional como neuropsicologo, e, desafiado por meu orientador, Roberto
Kennedy, acerca do que eu ainda poderia produzir de novo sobre o TDAH, j& que
muito tinha falado e publicado a respeito, de diversos angulos, propus mudar para o
TEA, visto que também é um tema que pode e deve ser abordado de maneira
multidisciplinar e interdisciplinar e é também um transtorno do
neurodesenvolvimento 0s quais trabalho profissionalmente na clinica como
neuropsicélogo. Fui descobrindo que a interdisciplinaridade tem a ousadia de uma
abordagem diferente, que é a tentativa de fusdo do contraditorio, de se juntar
conhecimentos e transforma-los, de destruir novas evidéncias construidas pela
disciplinaridade (PIMENTA, 2013). Era o que eu estava procurando desde minha

pesquisa sobre TDAH e me disseram nao ser possivel.

Assim, no dia 2 de abril de 2017, Dia Mundial da Conscientizacdo do
Autismo, publiquei um blog no Tumblr (FRANCO, 2018), com meus primeiros textos,
sobre leituras de livros, eventos, filmes, séries, quadrinhos, tudo que eu estava
absorvendo sobre o TEA, o que também me ajudou a organizar meu conhecimento

sobre 0 assunto para esta dissertacao.

O Transtorno do Espectro Autista € um dos transtornos mais prevalentes na
préatica clinica e em instituicbes educacionais nos ultimos anos. E um dos que mais
vem ganhando destaque na imprensa, nas redes sociais, no mercado editorial e na
producdo audiovisual. Além de um intenso ativismo dos pais, com amplas
campanhas por visibilidade, financiamento de pesquisas e politicas para cuidados
em saude, educacéao e trabalho, comparavel em magnitude apenas ao ativismo no
auge da crise da AIDS (SOLOMON, 2013).

O TEA faz parte do grupo de Transtornos do Neurodesenvolvimento
elencados no Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — 52 Edicéo
(DSM-5, na sigla em Inglés), que sdo um grupo de condi¢des com inicio no periodo
do desenvolvimento, em geral antes da crianga entrar na escola, sendo
caracterizados por déficits que acarretam prejuizos no funcionamento pessoal,
social, académico ou profissional (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION [APA],

2014), permanecendo com seus efeitos por toda a vida adulta, em maior ou menor
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grau dependendo do acesso a diversas modalidades de intervengfes em saude

multiprofissional e acesso a educacéao inclusiva.

Apresenta dois grupos de sintomas caracteristicos, que sao os déficits
clinicamente significativos e persistentes na comunicacdo social e nas interacdes
sociais e padrdao de comportamentos repetitivos e estereotipados. Sendo que
mesmo as formas mais brandas do transtorno estdo associadas a prejuizos sociais,
0 que, somado a sua relativamente alta prevaléncia, cerca de 1% da populagédo em
geral, justifica a preocupacdo quanto a prevencao e elaboragdo de politicas publicas
de saude voltadas para a atencdo primaria {prevencao}, secundaria {diagndstico e
tratamento} e terciaria {reabilitacdo} (MUSZKAT; et. al., 2014) e também politicas

educacionais inclusivas, além de formagé&o para o trabalho, emprego e renda.

Quando Leo Kanner e Hans Asperger na década de 30, em paises
diferentes, mas quase simultaneamente, comecaram a identificar a sintomatologia
do autismo certamente nem imaginavam todo 0 movimento que se seguiria Nos anos
seguintes, desde interpretacfes erradas acerca da etiologia do autismo ser de
natureza familiar, isto é, maes distantes e frias € que causavam o autismo — teoria ja
superada —, até estudos modernos de imageamento cerebral, genéticos e bioldgicos.
Desde exclusdo social e encarceramento em instituicbes psiquiatricas até terapias
modernas e baseadas em evidéncia que contribuem para o desenvolvimento. De
desconhecimento total de como lidar com esse publico até inclusdo escolar, ainda

gue mesmo agora deficitaria, e ampla divulgacédo na midia, filmes e séries de TV.

O TEA, portanto, € um transtorno de natureza biologica que traz grandes
necessidades sociais de natureza familiar, educacional, de saude e trabalho. Um
tema que exige olhar sobre seus mais diversos aspectos, visto que nao € possivel
entender e problematizar o autismo em fronteiras disciplinares. E preciso pensa-lo
como uma condicdo bioldgica, mas também como uma condicdo que produz
subjetividades e geram necessidades sociais para o individuo e para a familia,
colocando-o ndo sé nos limites do cérebro, em seus aspectos neurobiolégicos, mas

um cérebro inserido num contexto social e cultural.

Por isso necessario também desconstruir o Ego-cogito (autonomia do eu, do
sujeito) cartesiano, o Penso, Logo Existo, fundamento das ciéncias modernas
ocidentais que criou o dualismo entre mente e corpo e entre mente e natureza,

proclamando um conhecimento ndo situado e universal, armando por muito tempo a
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ciéncia produzida posteriormente que privilegia a egopolitica do conhecimento em
desfavor da geopolitica do conhecimento (GROSFOGUEL, 2008). A ciéncia se
fragmentou em especializagdes e, consequentemente, fragmentou o ser humano,
bem como seu objeto de estudo ou objetivo de estudos, tendo em vista a mudanca
de perspectiva estrutural-econdmica que se desenvolveu a partir da colonizagéo-

industrializacao-globalizacdo-capitalizacao da vida.

Por essa razdo temos de questionar profundamente sobre a realidade
desigual de familias que lidam com o TEA em uma condi¢cdo de classe subalterna,
por exemplo. Sendo uma condi¢do bioldgica, a condi¢cdo de classe ndo torna pior 0
diagnéstico, tratamento e reabilitacdo? Quem, atualmente, tem melhor
acompanhamento e clareza sobre estas questdes, visto que o conhecimento € um
capital de privilégios? Como tratar os subalternos, sendo que as condi¢cdes de

tratamento medico exigem realidades privilegiadas?

Além do que, o conceito de Habitus de Bourdieu (2003) nesse meu lugar das
ciéncias sociais (psicologia € uma disciplina essencialmente social, falarei disso na
terceira parte desta dissertacdo), pode ser usado para conciliar a oposicao aparente
entre realidade exterior e as realidades individuais. Habitus € definido por um saber
social incorporado pelo individuo em sociedade, que passa a ser introjetado,
expresso pelos atores sociais, sendo a relacdo entre as condicfes de existéncia do
individuo e suas formas de acdo e percepcdo, dentro ou fora dos grupos
(BOURDIEU, 2003).

Capaz de expressar o dialogo, a troca constante e reciproca entre o mundo
objetivo e 0 mundo subjetivo das individualidades. Habitus € concebido como um
sistema de esquemas individuais, socialmente constituido de disposicdes
estruturadas (no social) e estruturantes (nas mentes), adquirido nas e pelas
experiéncias praticas (em condicbes sociais especificas de existéncia),
constantemente orientado para funcdes e acdes do agir cotidiano (SETTON, 2002).
E nessa tens&o que se situa o individuo com autismo, suas relacdes familiares e

sociais, e suas especificidades cerebrais (e/ou mente, falarei disso mais a adiante).

Nobert Elias, que também utiliza o conceito de Habitus (com algumas

diferencas)?, através da Sociologia, foi o primeiro a se colocar contra a ideia de

2 As principais diferencas estdo em que em Bourdieu o habitus € incorporado pelo agente ao
longo de sua trajetdria em um ou mais campos, em Elias € introjetado a partir da participagdo numa
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natureza externa do mundo versus aspectos internos do sujeito, dizendo que na

verdade o individuo é parte de uma rede complexa de interelagbes (ARENDT, 2004).

Elias (1994) diz que:

Nao existe um grau zero da vinculabilidade social do individuo, um
“‘comego” ou ruptura nitida em que ele ingresse na sociedade como que
vindo de fora, como um ser ndo afetado pela rede, e entdo comece a se
vincular a outros seres humanos. Ao contrario, assim como 0s pais Sao
necessarios para trazer um filho ao mundo, assim como a mée nutre o filho,
primeiro com seu sangue e depois com alimento vindo do seu corpo, 0
individuo sempre existe, no nivel mais fundamental, na relagcdo com os
outros, e essa relacdo tem uma estrutura particular que € especifica de sua
sociedade. Ele adquire sua marca individual a partir da histéria dessas
relacbes, dessas dependéncias, e assim, num contexto mais amplo, da
histéria de toda a rede humana em que cresce e vive. Essa histéria e essa
rede humana estdo presentes nele e sdo representadas por ele, quer ele
esteja de fato em relacdo com outras pessoas ou sozinho, quer trabalhe
ativamente numa grande cidade ou seja um naufrago numa ilha a mil milhas
de sua sociedade (ELIAS, 1994, p. 31).

O conceito de configuracdo social criado por Elias supera a dicotomia entre
individuo e sociedade. Ele defende que sO por meio das relagcbes sociais 0s
individuos adquirem caracteristicas humanas. Para ele, configuracdo social é a teia
de relagcbes de individuos interdependentes que estéo ligados de diversas maneiras

e niveis que perpassam também por relacdes de poder (ELIAS, 1994).

Nessa perspectiva, portanto, fui cada vez mais me aproximando do TEA,
tendo como base de aprendizagem tanto os diversos materiais a que fui tendo
acesso, quanto minha pratica em neuropsicologia em clinica privada. Além disso,
tive uma transicdo em meu trabalho publico, sendo remanejado do CAPS de
Redencdo para um espaco de atendimento na mesma cidade chamado Casa
Encantada: Espaco de Atendimento Integral a Infancia e a Adolescéncia,
equipamento da Secretaria de Educacédo em parceria com a Unilab. L4 desenvolvo
atividades de psicologia no contexto educacional, de saude mental nas escolas, o0
gue me trouxe a perspectiva de atendimento e contexto especifico de estudantes

criancas e pré-adolescentes em vulnerabilidade social com diagnéstico de TEA.

dada configuragdo. O primeiro é macro-sociolégico, o segundo macro e também micro. Bourdieu se
preocupa com as questdes de poder (simbdlico) e como é repartido de forma desigual nos grupos,
Elias com o devir histérico. O socidlogo francés ndo se preocupa com a questao histérica, o aleméo
se preocupa em relaciona-lo ao desenvolvimento sécio-histérico. Por fim, o primeiro se preocupa com
a dindmica dos jogos nos grupos a medida que acontecem e a disputa entre os participantes, Elias se
preocupa com o resultado do jogo, o que seja prevalecente a partir da dindmica social (LANDINI,
2007).
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Paralelamente passei em uma selecdo para pesquisador da Dell
Computadores, no Le@d, (Laboratoério de Educacédo a Distancia para Pessoas com
Deficiéncia), que desenvolve tecnologias Assistivas para pessoas com deficiéncia,
sobretudo fisicas. Juntando engenheiros, programadores, designers, académicos
etc., no desenvolvimento dessas ferramentas. Mais recentemente o laboratério
passou a pesquisar deficiéncias intelectuais e eu entrei na linha de pesquisa sobre
autismo como neuropsicologo. O foco do laboratério é oferecer cursos a distancia
(EAD) e tecnologias mediadoras da aprendizagem para adultos, na area de
formacédo para o trabalho em Tecnologia da Informacdo, com base em Interacao
Homem Computador (IHC)3, o que me fez ter contato com adultos autistas
universitarios, que participam de pesquisas experimentais das tecnologias

desenvolvidas e de pesquisas de outras naturezas.

Tenho, desse modo, contato clinico, publico e privado de contextos
diferentes com pessoas com TEA, além também de seus familiares. E pensando que
publico seria o retrato de minha pesquisa sobre autismo, se criancas e adolescentes
ou adultos, optei por entrar no universo dos jovens adultos, visto que ja passaram
por enfrentamentos relacionados ao contexto da saude e ao contexto educacional
com as suas implicacbes, presentes nas discussfes de minha dissertacdo. E os
enfrentamentos das questbes biologicas e sociais a que o0 transtorno esta
relacionado e provoca, estando agora confrontando-se com um novo grande desafio,
a preparacao para o mercado de trabalho, area em que os autistas estdo quase que

invariavelmente fora.

Tive, portanto, como objetivo geral pesquisar as experiéncias de trabalho
para pessoas com autismo, mais especificamente na cidade de Fortaleza-CE.
Especificamente dialogar com jovens adultos autistas que estdo se preparando para
entrar na universidade, universitarios ou recém formados, para, a partir das
memoarias de suas experiéncias de vida individual e familiar, compreender o percurso
de alguém com Transtorno do Espectro Autista (TEA) ao longo da vida e como tem
sido seu acesso ao Mundo do Trabalho. Nesse sentido, € importante ressaltar que é
um campo pouco explorado em pesquisas, porém como diz Leopoldino (2015) é
uma importante nova questdo de pesquisa a ser respondida, visto que ndo ha no
Brasil obras seminais, seja na Psicologia, Administracdo e areas afins sobre inclusdo

de autistas no mercado de trabalho.

3 Area interdisciplinar que relaciona ciéncia da computacdo, artes, design, ergonomia,
psicologia, sociologia, semidtica, linguistica, e areas afins (BARBOSA,; SILVA, 2010).
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Em minha pesquisa, acompanhei, via estudo de caso, sujeitos com TEA que
estdo tanto em fase de educacao universitaria, ja concluida e mesmo quem estava
se preparando para entrar na faculdade. Jovens adultos que tém diagndstico de
autismo, cujas familias dependeram em parte de atendimentos publicos e escolas
publicas, embora ndo exclusivamente. Além do didlogo com 0s jovens autistas,
dialoguei direta ou indiretamente com pais, atores amplamente participantes nessas
trajetorias de vida e também ativistas do TEA, contudo, muitas vezes funcionam
como impedimentos a total autonomia dos filhos com autismo. Terapeutas dos
entrevistados também foram ouvidos ou consultados quando necessério, ja que em
alguns casos os pais s6 permitam o acesso a seus filhos, mesmo adultos, se a

psicologa ou psicologo permitissem.

Quanto a métodos e procedimentos conduzi a pesquisa de campo atraves
de entrevistas ndo estruturadas gravadas em audio e, as vezes video, e diario de
campo, com base no referencial da Pesquisa de Estudo de Caso, uma das mais
habituais maneiras de se realizar estudos dentro das ciéncias sociais, quando se

guer entender fenbmenos sociais complexos (YIN, 2015), caso do TEA.

Pessoas com autismo, no final do dia, ttm as mais diversas implicacdes
pessoais, seja em educacdo, saude, trabalho, pessoais, familiares. Tanto as
provocadas pelas limitacbes bioldgicas do transtorno, quanto pelas consequéncias
dos estereotipos, preconceitos e representacdes sociais que interferem no contexto
de saude, educacional e de trabalho, além de muitos outros. O que evidencia a
necessidade de olhar interdisciplinar sobre esses sujeitos, para entrar em seu
préprio mundo e contribuir para seu acesso ao mundo exterior, que muitas vezes
nao esta preparado, e mesmo nem motivado, para recebé-los e inclui-los. Logo, &
preciso superar a deficiéncia das ciéncias humanas que nao tém consciéncia dos
caracteres fisicos e biologicos dos fenbmenos humanos e das ciéncias naturais que
nao tém consciéncia de sua inscricdo numa cultura, numa sociedade, numa historia
(MORIN, 2013).

Assim, ao se pensar uma pesquisa interdisciplinar o pesquisador fincado na
dimensdo de sua  disciplinaridade/especialidade @ busca em  outras
disciplinas/especialidades e até em outros campos do conhecimento (caso da
relacdo que aqui estabeleco entre o biologico e social) subsidios para enriquecer
seu objeto de estudo (GUIMARAES, 2002), no meu caso, o TEA.
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Temos muito a aprender com o0s autistas, em muitos aspectos. Essa
dissertacdo € uma tentativa de aprendizagem junto a eles, a partir de meu
conhecimento disciplinar em psicologia e neuropsicologia*, que agrega toda a nocéo
epistemoldgica construida com base na disciplinaridade e na nog¢do de poder e
colonialidade que isso representa e a minha abertura para a interdisciplinaridade e a
desconstrucdo da fragmentacdo do individuo, que responde a experiéncia histérica
ocidental imposta ao mundo: o capitalismo mundial, que incorpora diversas e

heterogéneas histdrias culturais a um Unico sistema-mundo (QUIJANO, 2005).

Desse modo, enfrento no campo da psicologia as contradi¢cdes que Ihes sao
inerentes aos seu proprio nascimento com um pé epistemoldgico, por assim dizer,
nas ciéncias naturais e outro nas ciéncias sociais, influenciando as abordagens dos
temas ora tendendo as questbes anatdmicas e fisioldgicas ora tendendo a questdes
socioldgicas (LEONTIEV, 2004), embora hoje ndo se conceba pensar questdes de
subjetividade humana sem pensar nas condi¢des socio-historica que a produzem
e/ou modifiqguem. Por isso, essa aparente dicotomia desaparece quando exposta a
concretude dos fenémenos sociais como o TEA, e, para Leontiev (2004) em quem
agora me situo, esse problema de isolamento das abordagens da psicologia s6 pode
ser resolvido sobre a base do mundo filosofico que estenda a explicacao cientifica e
materialista tanto aos fendbmenos naturais como aos fendbmenos sociais, que para
ele seria 0 materialismo dialético. Para alguns autores, inclusive, a
interdisciplinaridade € o novo nome da dialética (SOUSA FILHO, 2002), o que pode

ser considerado com ressalvas.

Busco, portanto, nesta pesquisa, a partir do dialogo por meio de entrevistas
com autistas (todos os nomes usados sao ficticios) e instituicbes que os amparam,
de um lado a descricdo neurobiolégica e neuropsicolégica do TEA e por outro a
problematizacdo socioldgica e psicolégica como forma de entender quem séo esses
jovens e como estdo relacionados ao Mundo do Trabalho atual. Entendendo, deste
modo, que em Saude Mental o método investigativo deve incorporar 0os conceitos de
totalidade, historicidade, complexidade e contraditoriedade das formas materiais da

vida em seus aspectos biopsicossociais.

4 A neuropsicologia € uma das 12 especialidades da psicologia. De carater multidisciplinar,
sustenta-se em embasamentos das neurociéncias e da psicologia, e visa ao tratamento dos distirbios
cognitivos e comportamentais decorrentes de alteracdes no funcionamento do SNC (FUENTES; et.
al., 2008).
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De todo modo, acredito que tenho aprendido mais com eles sobre a vida em
sociedade para quem nao a pode acessar nos modelos padronizado e impostos pelo
Capitalismo de divisédo social do trabalho, saude e educacao, do que posso oferecer.
Porém, se puder contribuir com pesquisadores e profissionais que lidam com o TEA
e seus diversos tons de azul, além de melhorar minha propria préatica profissional ao

compreender melhor a totalidade desses sujeitos, jA& me sentirei realizado.

Em resumo, essa dissertacdo esta dividida em quatro partes. No primeiro
capitulo, chamado de INTRODUGCAO - DESCOBRINDO O MUNDO DO
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA, mostro como o TEA chegou até mim,
relacionado as minhas pesquisas académicas e atuacao profissional em psicologia,
mostrando as limitacdes disciplinares que abordam a tematica do autismo, inclusive
as contradi¢cdes da propria psicologia como area do conhecimento que se situa entre
as ciéncias naturais e ciéncias sociais, a minha descoberta das possibilidades
interdisciplinares e como ela pode ampliar o entendimento do que chamamos de
transtorno mental, inserindo o individuo numa totalidade complexa e material da

vida.

No segundo capitulo, que chamei de PERSPECTIVA INTERDISCIPLINAR
DO TEA — ENTRE O BIOLOGICO E O SOCIAL, abordo o TEA a partir de sua
classificacdo internacional no DSM-5, trazendo, no subitem 2.1, ETIOLOGIA,
EPIDEMIOLOGIA E DETERMINANTES BIOLOGICOS, achados de diversas
pesquisas sobre causas bioldgicas predisponentes, tanto genéticas quanto
neurofisiologicas associadas, além de dados sobre sua prevaléncia no Brasil e no
mundo. No subitem 2.2, DETERMINANTES PSICOLOGICOS, SOCIAIS E
AMBIENTAIS, trago os achados sobre fatores sociais associados ao TEA, tanto
predisponentes e precipitantes, quanto mantenedoras da condicdo, limitadas
sobretudo ao contexto econémico e favorecidas pelas constru¢cdes socioculturais
acerca do processo saude-doenca e seus esteredtipos e preconceitos associados.
Embora para efeito de forma esteja assim subdividido, o contelddo de ambos se
entrelacam, dado que mesmo no plano dissertativo ndo € possivel separar a
totalidade e complexidade do individuo tido como doente na sociedade, ja que se

relacionam e se tencionam reciprocamente.

Na terceira parte, EXPERIENCIAS DE TRABALHO PARA JOVENS
ADULTOS COM TEA, dialogo mais especificamente com as vozes de fato a serem

ouvidas, a dos jovens adultos com TEA, com base em suas historias de vida em
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todas as suas implicacdes, limites e enfrentamentos intrapessoais e interpessoais, a
partir de suas familias até a chegada ao mundo do trabalho, as ofertas de servigos
de saude e educacionais e como esses seu acesso e/ou impedimentos de aceca-los
afetam sua condicdo bioldégica e consequentemente possibilidades de entrada no
mercado de trabalho. Dialogo feito em pesquisa de campo, através de entrevistas e
analise de discurso, com os referenciais da pesquisa qualitativa de estudo de caso.
Além de efetivamente aproximar os referenciais da psicologia aos da sociologia nas
discussdes com os determinantes e marcadores biol6gicos e genéticos em dialogo
real com 0s sujeitos reais que vivem essas contradicdes em sua totalidade,

complexidade e historicidade.

Na dltima parte intitulada- O MUNDO REDESCOBERTO DO
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA — ESTUDO DE CASO, discutirei a partir
da finalizacdo da pesquisa de campo, com sujeitos de carne e 0SSO e suas
interelacdes, inclusive comigo como pesquisador, de que maneiras o sistema-mundo
capitalista pode afetar o chamado mundo do autismo, entendido aqui como contexto
e na propria no¢ao preconceituosa e superada de que os autistas teriam um mundo
préprio, vivendo em seu proprio “eu”, “autos” em Grego. Outrossim, entendendo
saude mental como algo que se forma ndo somente no cérebro, mas em um cérebro
inserido em uma sociedade, dialogar com os que se situam nesses lugares/saberes
chamados disciplinarmente de biologico e social € fundamental para a sua real

compreensao.



2. PERSPECTIVA INTERDISCIPLINAR DO TEA — ENTRE O BIOLOGICO E O
SOCIAL

O autismo® é causado pela interacdo entre miltiplos fatores de natureza
genética e componentes ambientais — estes como agravantes, hdo como causas,
ainda nédo totalmente determinados (HARMON, 2011; DETH; et. al., 2008). Seus
efeitos abrangem a comunicagdo social e os comportamentos manifestados, com
padrdes restritivos e estereotipados de comportamento, interesses e atividades
(APA, 2014). No nivel mais extremo do espectro autista, as limitacdes sdo téo
drasticas que os que tém a condicdo perdem muito do contato com o mundo
exterior. Por isso mesmo a nomenclatura hoje usada, espectro, que se refere as
diversas nuances a que alguém com autismo esta sujeito. Isto €, embora os
sintomas sejam universais, sua topografia é diferente em cada individuo, do mais
leve ao mais severo. Assim sendo, ndo ha duas pessoas com autismo que sejam
iguais (SACKS, 2008). O que mostra que, embora de origem biolédgica, as condi¢des
materiais de existéncia, como 0s acessos a terapias, ambiente educacional
adequado e estrutura familiar que propicie estimulos positivos, podem mudar o curso

do desenvolvimento desses sujeitos.

O TEA faz parte dos chamados Transtornos do Neurodesenvolvimento, do
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais — 52 Edi¢cdo, usado como
critérios diagndsticos por psiquiatras e por extensado outros profissionais de saude
mental. As categorias elencadas no DSM-5 (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION [APA], 2014), séo:

e Deficiéncias Intelectuais (ou Transtorno do Desenvolvimento
Intelectual, antes chamado também de Retardo Mental, que sé&o

déficits funcionais, tanto intelectuais como adaptativos).

e Transtornos da Comunicacdo (déficits na linguagem, na fala e na

comunicacao).

SEmbora o termo oficialmente usado hoje seja Transtorno do Espectro Autista, autismo ainda é
bastante usado, portanto usarei aqui como sinénimo. Um termo mais antigo e hoje em desuso é
Esquizofrenia Infantil (Até os anos 1970). Além disso, ha hoje também a discusséo sobre o emprego
de “pessoa autista” ou “pessoa com autismo”, que tem sua origem no debate se o TEA € ou ndo uma
doencga e uma deficiéncia. A posicdo mais aceita é a de que de fato ndo € uma doenca ou deficiéncia,
mas uma condi¢do, até mesmo uma identidade, sobretudo quando se fala de pessoas com autismo
leve. Mas para efeitos legais e acesso a direitos 0 uso do conceito de deficiéncia tem sido mantido.
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e Transtorno do Espectro Autista — TEA (transtorno de dificil
diagnéstico, dado que dentro do espectro da doenga, sdo inUmeros 0s

sintomas, de acordo com cada caso).

e Transtorno de Déficit de Atencao/Hiperatividade — TDAH (pode ser

misto ou prevalecer déficit de atencao ou hiperatividade).

e Transtorno Especifico da Aprendizagem (dificuldade na aprendizagem
e no uso de habilidades académicas) e Transtornos Motores (ligados

aos movimentos).

Além  desses, existem as categorias de  Transtornos do
Neurodesenvolvimento Especificados e N&ao Especificados, que contemplam

diversos transtornos que nao satisfazem os critérios para os citados anteriormente.

Outra classificacdo mundialmente usada é a CID-10 (Classificacéo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude — 102
Edicdo), da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) que, enquanto escrevo esta
dissertacao, junho de 2018, publicou a versao 11 para discussao de profissionais do
mundo inteiro, com data prevista da publicacdo oficial para 2022. A CID-10 trazia
varios diagnosticos dentro dos Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD), sob
0 codigo F84, como Autismo Infantil (F84. 0), Autismo Atipico (F84.1), Sindrome de
Rett (F84.2), Transtorno Desintegrativo da Infancia (F84.3), Transtorno com
Hipercinesia Associada a Retardo Mental e a Movimentos Estereotipados (F84.4),
Sindrome de Asperger (F84.5), Outros TGD (F84.8) e TGD sem Outra Especificacéao
(F84.9).

A nova versdo da CID une — a exemplo do DSM-5 que também unificou no
espectro varios tipos de autismo quando substituiu a sua versao anterior, o DSM-IV
—todos esses diagndsticos no Transtorno do Espectro do Autismo num dnico codigo
(6A02), em inglés: Autism Spectrum Disorder — ASD), as subdivisbes passaram a
ser apenas relacionadas a prejuizos na linguagem funcional e deficiéncia intelectual.
A intencao é facilitar o diagnostico e simplificar a codificagdo para acesso a servicos
de saude (VER ANEXO 1). O termo Transtorno do Espectro do Autismo da CID ficou
ligeiramente diferente do DSM que chama de Transtorno do Espectro Autista, mas

ainda podendo ser abreviado por TEA.
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A CID é uma classificacdo internacional de doencas gerais, ndo s6 de
Transtornos Mentais, diferentemente do DSM. No Brasil € amplamente usada para a
comunicagdo entre os profissionais da saude. No entanto, em termos de saude
mental, sobretudo na pratica clinica e na literatura da terapia cognitivo-
comportamental (Tanto na psicologia quanto na psiquiatria) e da neuropsicologia,
minhas especialidades como Psicdlogo, o DSM é mais utilizado, sobretudo por sua
integracdo com as recentes pesquisas em neurociéncias, tanto que o que antes era
chamado de Transtornos Globais do Desenvolvimento, passou a ser chamado de
Transtornos do Neurodesenvolvimento, em que o TEA, como disse anteriormente,
esta inserido. Usarei, portanto, ao longo do texto, a classificacdo do DSM-5,
inclusive por este estar consolidado, e a nova versdo da CID ainda estar em

discussao, prevista para entrar em vigor somente daqui ha alguns anos.

2.1. Etiologia, Epidemiologia E Determinantes Biologicos

A pesquisa genética acerca de transtornos do desenvolvimento, como o0
autismo, é relativamente recente, em torno das ultimas duas décadas. Por muito
tempo as causas do TEA estiveram associadas a questdes ambientais, sobretudo
por associacdo a genitores frios e distantes (PLOMIN; et. al., 2011). A partir dos anos
1969 essa nogao tomou forma, através da ideia de “mae-geladeira” do psiquiatra e
psicanalista Bruno Bettelheim, para quem o autismo seria adquirido, através da falta
de contato com a mae, embora, desde a sua identificacdo, o transtorno tenha sido
considerado inato (DACHEZ; CAROLINE, 2017). A teoria da “mae-geladeira” ja foi

amplamente refutada.

A genética ainda ndo era importante nos estudos sobre autismo, visto que
nao haviam casos relatados de criancas com TEA gue tivessem um genitor autista e
porque o risco entre irmaos era em torno de 5%. No entanto, com o0 avanco da
pesquisa em genética do comportamento, as estimativas de herdabilidade do
autismo ultrapassaram 90%. Porém, ainda que existam mais de 100 genes
candidatos nos estudos realizados, ainda nédo foi encontrado nenhum gene ou
associacao consistente, sobretudo porque, os trés componentes necessarios para

um diagnostico de autismo diferem geneticamente, que sdo o0s problemas com a
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interacdo social, déficits na comunicacdo e interesses restritos (PLOMIN, et. al.,
2011).

Pode-se perguntar aqui se a forma como agimos (literalmente sobre a teoria
da acdo, do habitus) uns com os outros ja vem, de alguma maneira, em maior ou
menor escala, escrita biologicamente, ou prevalece a nog¢ao disto como construcao
social e apenas como processo de relacdes. Para a sociologia, a interagdo social se
desenvolve em sentido bioldgico, incorporado pelo organismo, pelo fato da interacéo
social, ndo estando determinada sendo pela interagcdo. Ou seja, Ao nascemos com
estruturas biolégicas que determinam comportamento/acdes/formas de interagir,

adquirimos em relagéo social com os outros.

Porém, no caso do TEA, entre outros transtornos mentais e neurolégicos
(sem fazer aqui necesséria distincdo entre mente e cérebro, acerca do que discutirei
mais adiante), a prépria estrutura fisiologica e assinatura genética parecem estar
comprometidas segundo os achados. Isso néo significa, por outro lado, que elas nao
possam ser modificadas, ou pelo menos amenizadas com acesso a tratamento e a
contextos educacionais especializados, além de um contexto familiar que favoreca a
insercao desse cérebro no ambiente, retomando a nocao de habitus, orientado para

funcdes e acdes do agir cotidiano.

Os estudos de genes candidatos sdo divididos em pesquisas de associacao
de genes e rastreamento de mutacdes, sendo que na maioria das analises hoje se
faz combinacdo de ambas as abordagens. O gene SLC6A4, por exemplo, tem sido
associado a um fator de risco para o autismo, pelo papel da serotonina nos
comportamentos repetitivos observados no TEA, bem como um maior nivel de
serotonina plaquetaria em um substancial subconjunto de individuos autistas
(SCHNEIDER; VELASQUES, 2014).

Outra associacdo genética mais consistente, entre os cerca de 100
candidatos, estd no gene EN2, que regula o desenvolvimento do cerebelo, dado que
a anormalidade deste em estudos patolégicos e de neuroimagem no autismo tem
sido evidenciada (SCHNEIDER; VELASQUES, 2014), como descrevo mais adiante.

Assim, do ponto de vista genético sabe-se que:
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(...) se um gémeo idéntico é autista, 0 outro terd comprometimento severo
do comportamento social ou de linguagem de 60 a 92%. Ja em gémeos nao
idénticos esse risco é de 10%. Para uma crianga com TEA, 0 risco no irmao
subsequente é de pelo menos 5 a 10%. Isso significa um risco de 30 a 50
vezes maior do que a populagdo em geral. Ha predominancia no sexo
masculino. Com uma relagéo de 4:1 em relagdo ao sexo feminino. A relacdo
€ de um menino para uma menina em subgrupos com QI abaixo do normal.
Geneticamente, existe um fenétipo “amplo” em parentes (FORNER; ROTTA,
2016, p. 316).

O substrato organico para o autismo €é hoje ponto comum entre
pesquisadores, com excecéo de alguns grupos de psicanalistas®. As pesquisas em
neurofisiologia, neuroimagem, neuropatologia, neuroquimica e neurogenética tém,
cada vez mais, reforcado as propostas dos componentes neurobioldégicos nos
Transtornos do Neurodesenvolvimento, como o TEA (GADIA, 2006).

Os achados das pesquisas mostram que no cerebelo’ existe uma diminuicéo
significativa de células de Purkinjie?, de 60 a 90% e que a ligacdo dos neurénios dos
nucleos olivares® e das células de Purkinjie que ocorrem entre a 282 e a 302 semana
de gestacdo, ndo acontece nas criancas com TEA. Além disso, fisiologicamente o
cérebro de uma crianca com TEA é mais pesado do que de uma crianca tipica,
sendo o inverso na idade adulta. E no sistema limbico, area mais relacionada as
emoc0des, 0s neurbnios s&o menores € em maior nUmero nas pessoas com autismo,
nao estando claro porque isso ocorre, visto ndo estar relacionado a perda de
neurdnios ou lesdo cerebral (FORNER; ROTTA, 2016).

Essas alteracbes estruturais no sistema limbico e cerebelo tém sido
amplamente observadas, embora, dado a heterogeneidade das situacdes clinicas de
cada autista, os resultados das pesquisas de neuroimagem e neuroanatémicos

sejam, muitas vezes, conflitantes.

Quanto aos aspectos neuroquimicos envolvidos no TEA, o achado mais
frequente envolve o aumento de serotonina nas plaguetas de criancas autistas,

como citado acima, relacionado ao gene SLC6A4. E nos aspectos neurofisiolégicos,

6 Em 2011 foi langcado um polémico documentario na Franga chamado Le Mur ou la
psychanalyse a I'épreuve de l'autisme (O Muro, ou a psicanalise a prova do autismo), em que varios
psicanalistas entrevistados se posicionam radicalmente contra as abordagens neurobioldgicas do
autismo e as linhas de tratamento em terapias cognitivas e comportamentais. A polémica na Franca
permanece, com pais de autistas tentando que o sistema publico de salde adote as novas
abordagens psicopatoldgicas e as terapéuticas comportamentais.

7 Chamado assim pelos primeiros anatomistas, significa pequeno cérebro. E responsavel pela
coordena¢do muscular, movimentos e manutengédo do equilibrio.

8 Neurdnios presentes no cerebelo.

9 Area envolvida no controle motor, se liga ao cerebelo.
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exames de eletroencefalograma (EEG), que medem as ondas eletromagnéticas do
cérebro, mostram atividade atipica no cérebro de autistas com variancia de 13 a
83% dos casos (GADIA, 2006).

Os estudos de neuroimagem tém revelado que ocorrem padrdes atipicos de
desenvolvimento em regides como o cerebelo e as estruturas limbicas, como ja
citado, e também no lobo frontal, mais especificamente no cortex pré-frontal (VER
APENDICE 3). Essas areas estdo relacionadas as habilidades sociais e
comunicativas que estdo comprometidas no autismo (SCHNEIDER; VELASQUES,
2014). Assim como as questdes motoras e de fungcbes executivas como controle
inibitério de impulsos e capacidade de planejamento e execucdo de tarefas e metas.
Por outro lado, a neuroplasticidade!® e a epigenétical, ambas da area das ciéncias

naturais, ttm mostrado o quanto as bases neurais séo influenciadas pelo ambiente.

Aqui vale salientar a revolucédo que foi para os estudos da mente/cérebro, o
imageamento cerebral, possivel com a interdisciplinaridade entre fisica e ciéncias
médicas. Ja que nao é possivel ver todos os aspectos do cérebro a olho nu em seu
funcionamento, a representacdo matematica da neuroanatomia e neurofisiologia se
torna importante para o entendimento do cérebro e seus desdobramentos
somaticos, alids, para observar a mente como fazendo parte do corpo, como ja
pressupunha Spinoza ainda a partir da filosofia, do qual falarei adiante. Imagem por
Ressonancia Magnética (IRM), Eletroencefalograma (EEG), Tomografia por Emissao
de Positrons (TEP), Optogenética, entre outros, estdo conduzindo uma revolucéo no
entendimento do cérebro (KAKU, 2015).

Além do cérebro, outra area que tem sido l6cus de pesquisas acerca do TEA
€ o0 intestino, considerado o segundo cérebro. No aparelho digestivo (eséfago,
estdbmago, intestino delgado e célon) existe um sistema nervoso autbnomo, formado
por milh6es de neurdnios que estdo em constante comunicacdo com o cérebro. E o
desequilibrio na flora intestinal esta associado a varias condicbes médicas e
psicolégicas (ALMODOVAR, 2015).

10 As células do sistema nervoso ndo sdo imutaveis, mas dotados de plasticidade. Os
neurénios podem modificar, de modo prolongado ou permanente, sua fungdo e a sua forma, em
resposta a agfes do ambiente externo. A plasticidade € maior durante o desenvolvimento, declinando,
mas sem se extinguir, na vida adulta (LENT, 2010).

11 A epigenética se refere a alteracGes do DNA, feitas e desfeitas por ligacdes quimicas de
longa duracd@o reguladoras dos genes, ocorrendo com frequéncia em resposta ao ambiente, a
alimentacdo, aos poluentes a que se € exposto e até as interagdes sociais. Os processos
epigenéticos ocorrem na interacdo entre ambiente e genes (FRANCIS, 2015).
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Existem sdlidas evidéncias cientificas que sustentam o papel das alteracdes
na microbiota intestinal como importante fator no autismo (PERLMUTTER; LOBERG,
2015). Pesquisas em ratos demonstraram que sintomas como comportamento
repetitvo e problemas gastrointestinais, comuns em autistas, parecem estar
associados a molécula 4-SPE (substancia polimérica extracelular), que é produzida
em excesso no microbioma alterado. Administrando entdo uma mostra probidtica de
Bacteroides fragilis (B. bragilis), os sintomas séo revertidos (KNIGHT; BUHLER,
2016).

E possivel, portanto, que uma colecdo diferente de micro-organismos no
intestino possa estar ligada ao autismo. A microbiota intestinal tem sido relacionada
a diversos transtornos mentais, os efeitos de virus, bactérias e fungos sobre o
comportamento humano tem sido amplamente divulgados (COLLEN, 2016). No
entanto, mais pesquisas precisam ser conduzidas, embora muitos pais no anseio de
achar terapéuticas para os seus filhos estejam administrando probidticos e dietas
especificas sem evidéncias de resultados cientificos significativos na maioria dos

grupos de autistas.

Assim, é inegavel o quanto as ciéncias tém conduzido uma significativa
melhora no padrdo e qualidade de vida das pessoas, incluindo criangcas. A
mortalidade infantil hoje é a menor de todos os tempos, menos de 5%, no chamado
mundo desenvolvido menos de 1% (HARARI, 2016). E claro que embora todos
tenham tido ganhado, pelos proprios niumeros citados vemos a discrepancia entre os
gue tém acesso econdmico a essas tecnologias e quem nao tem, caso do préprio
TEA, como discuto adiante. E ndo obstante possamos discutir a patologizacdo e
medicalizacdo da vida, os avancos no acesso a uma maior qualidade de vida e
consequente maior expectativa de seu prolongamento “se deve as conquistas sem
precedentes da medicina no século XX, que nos proveu de vacinas e antibidticos,
com higiene e infraestrutura médica muito melhores” (HARARI, 2016, p.20). Médicos
e pesquisadores tém acumulado conhecimento significativo ao longo dos ultimos
anos, utilizados para projetar medicamentos e tratamentos eficazes (HARARI, 2016).
No entanto, por outro lado, 0 acesso a esse desenvolvimento em saude esbarra,
frequentemente, na barreira econdbmica, em classes com poucos recursos

financeiros.

Claro que quando falamos de saude mental e ndo do corpo, discorrerei

sobre essa divisdo mais a frente neste capitulo, os questionamentos todos sobre
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patologizacdo e medicalizagdo, com consequente avanco da industria farmacéutica
se agravam nos muitos questionamentos e posicionamentos epistemologicos das
diversas disciplinas envolvidas. E a prépria definicdo de patolégico vem sendo

guestionada, modificada e ampliada.

O médico e fil6sofo francés Georges Canguilhem que nos anos 1966
publicou a obra seminal O Normal e o Patoldgico, aplicando questionamentos
filoséficos aos modos de fazer da medicina, ja trazia essa questdo, mostrando que
os fenbmenos patolégicos no seu todo sdo idénticos aos fendmenos normais
correspondentes, sendo que suas diferencas sdo apenas de ordem quantitativa,
opondo-se a visdo positivista e mecanicista dominante na medicina de entéao.

Segundo ele:

A identidade real dos fenbmenos vitais normais e patologicos,
aparentemente tdo diferentes e aos quais a experiéncia humana atribuiu
valores opostos, tornou-se, durante o século XIX, uma espécie de dogma,
cientificamente garantido, cuja extensdo no campo da filosofia e da
psicologia parecia determinada pela autoridade que os bidlogos e os
médicos lhe reconheciam (CANGUILHEM, 2017, p.12).

Desde entdo as definicbes de normalidade vém se ampliando e se
reinventando a medida que avancamos na producdo de conhecimento, sobretudo
nas ciéncias humanas aplicadas a saude. Os varios critérios hoje de normalidade e
anormalidade em medicina e psicopatologia e sua adocdo por parte dos
profissionais dependem de opcdes filosoficas, ideoldgicas e pragmaticas de cada um
(DALGALARRONDO, 2008).

Foucault, contemporaneo de Ganguilhem, 22 anos mais jovem, ampliou o
debate com a ideia de medicalizacdo. Para ele as sociedades modernas estao
submetidas continuamente a um processo de medicalizacdo. Nao sendo codigos
gue regem a sociedade, mas a distincdo permanente entre normal e patolégico. As
condutas, o comportamento e o corpo humano sdo integrados ao sistema de
funcionamento da medicina que vai para além das enfermidades, que inclui a saude
no campo da macroeconomia e suas fung¢des politicas, excluindo os mais pobres,
convertendo a doenca num campo de lutas politicas (CASTRO, 2016). Se os
subalternos ja séo estigmatizados pelos privilegiados e elites, agrava-se no caso dos

subalternos adoecidos ou com condi¢gfes biolégicas como o TEA. E se incluirmos
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outros marcadores como o de raca-etnia, género, origem, a situacdo se complica

ainda mais (algo do qual falaremos em didlogo com os participantes da pesquisa).

Assim, mesmo do ponto de vista genético uma mutagdo € apenas “‘uma
entidade estatistica, e ndo patolégica ou moral” (MUKHERJEE, 2016, p. 316).
Isoladamente uma mutacdo ndo pode oferecer informacdo verdadeira sobre uma
doenca ou transtorno, dado que precisam girar em torno de incapacidades
especificas causadas por uma incongruéncia entre a dotacdo genética de um
individuo e seu ambiente, ndo sendo a mutacdo que causa a doenca, mas sua

incompatibilidade nas circunstancias de vida desse individuo (MUKHERJEE, 2016).

No caso do TEA, o autor continua dizendo que:

Uma crianca com a variante mais severa de autismo, que passa os dias
balancando-se monotonamente em um canto ou cocando a pele até ulcera-
la, possui uma dotacdo genética desafortunada, incompativel com qualquer
ambiente ou quaisquer objetivos. Mas outra criangca com uma variante de
autismo diferente — e mais rara — pode ser funcional na maioria das
situacdes (...). Sua doenca € situacional; reside mais evidentemente na
incongruéncia entre seu genoétipo especifico e suas circunstancias
especificas. Até a natureza da incompatibilidade é mutavel: como o
ambiente € sempre sujeito a mudanca, a definicdo de doenca precisa mudar
com ele (MUKHERJEE, 2016, p. 316-317).

A psicopatologia como campo do conhecimento desde o seu nascedouro e
sob influéncia dessas muitas discussdes tem incorporado uma multiplicidade de
abordagens e referenciais teéricos (DALGALARRONDO, 2008), sendo duas delas
as mais importantes para mim no desenvolvimento desta dissertacdo. Que sao a
psicopatologia bioldégica e a psicopatologia sociocultural. A primeira “enfatiza os
aspectos cerebrais, neuroquimicos ou neurofisiolégicos das doencas e dos sintomas
mentais”. A segunda, em contraposi¢ao, “visa estudar os transtornos mentais como
comportamentos desviantes que surgem a partir de certos fatores socioculturais,
como discriminacdo, pobreza, migracdo, estresse ocupacional, desmoralizacao
sociofamiliar etc.” (DALGALARRONDO, 2008, p. 37).

Para a psicopatologia biologica, “a base de todo transtorno mental sao
alteragcdes de mecanismos neurais e de determinadas areas e circuitos cerebrais”
(DALGALARRONDO, 2008, p. 37). Ja a psicopatologia sociocultural diz que os

transtornos devem ser estudados:
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no seu contexto eminentemente sociocultural, simbdlico e histérico. E nesse
contexto de normas, valores e simbolos culturalmente construidos que os
sintomas recebem seu significado, e, portanto, poderiam ser precisamente
estudados e tratados. Mais que isso, a cultura, em tal perspectiva, é
elemento fundamental na propria determinagdo do que é normal e
patolégico, na constituicdo dos transtornos e nos repertorios terapéuticos
disponiveis em cada sociedade (DALGALARRONDO, 2008, p. 37).

A condicdo de nascenca/biologica influi diretamente nas nossas relagfes
socioculturais, por meio dos nossos padrdes de higienizagdo, normalidade,
discriminagdo, competicdo. Assim como as socioculturais influenciam e tencionam
de diferentes formas as condicbes biolégicas, podendo ou ndo as facilitar,
dependendo dos acessos no sistema capitalista. Na totalidade da vida, no cotidiano
onde se desenrolam as relacbes entre pessoas, ndo tem como Separar essas
dimensdes, porque tudo acontece ao mesmo tempo, em efeito borboleta, do
passado pressionando o presente e o futuro, numa complexidade sem fim (CAPRA;
LUISI, 2014).

Assim, se projeta em todas as oportunidades a brecha social da objetividade
médica em relacdo as patologias/mutacdes/condi¢des, ja que a doenca sO é doenca
porque socialmente elegemos o0 saudavel, discriminamos o ndo padréo,
racionalizamos a vida, pensando no seu prolongamento que nem compreendemos
como biolégica, porque s6 a enxergamos concretamente na relacdo com o outro,
nao pelo funcionamento genético. Por outro lado, € preciso reconhecer que 0s
transtornos mentais tém uma existéncia objetiva, uma especificidade psicopatologica
geradora de sofrimento e paralisia, ndo é um desejavel estado alternativo do ser, ou
uma pura construcdo ideoldgica de interesses postos em conflito e, tampouco,

fatalidade inescapavel de um bioldgico cristalizado para sempre (SAMPAIO, 1998).

O Transtorno do Espectro Autista em minha concepcao se situa entre essas
duas perspectivas. Nao da para separa-lo do biolégico, mas também néo é possivel
isola-lo das questdes sociais envolvidas. Por isso mesmo, essa proposta de
aproximacao entre neurociéncias e ciéncias sociais, entre determinantes biolégicos
e determinantes sociais do TEA para mim é fundamental para o seu entendimento e
das pessoas que o vivem e com as quais aqui dialogo, ja que as duas areas juntas é
que trazem impedimentos por um lado ao mercado de trabalho e por outro

vantagens que podem ser utilizadas no mundo organizacional como discuto adiante.
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Foucault parece concordar que haja essa possibilidade de dialogo, quando
diz ndo haver um marco conceitual comum para a patologia organica e patologia
mental. Na primeira aparecer4d a importancia do sistema hormonal e suas
perturbacdes e na segunda a alteracdo da personalidade em sua totalidade
(CASTRO, 2016). Segundo ele:

A patologia mental exige métodos de analise diferentes dos da patologia
organica, sendo apenas por um artificio de linguagem que se pode atribuir o
mesmo sentido as «doencas do corpo» e as «doencas da mente». Uma
patologia unitaria que utilizaria os mesmos métodos e 0s mesmos conceitos
no dominio psicolégico e no dominio fisiolégico é actualmente da ordem do
mito, mesmo que a unidade do corpo e da mente seja da ordem da
realidade (FOUCAULT, 2008).

Curiosamente, ele diz que atualmente, época dele, ndo era possivel, isto €,
em meados do séc. XX, ha mais de 60 anos, quando publicou a obra citada, Doenca
Mental e Psicologia. Sera que ja podemos dizer que agora o é, se levarmos em
conta as novas possibilidades interdisciplinares? Outro ponto importante, ele diz que
a unidade do corpo e da mente sdo da ordem da realidade, entdo porque nao trata-

los de forma unificada?

Segundo ele as razdes de tal impossibilidade sao varias, a saber, a
coeréncia psicologica seria diferente da coesdo organica; diferentemente da
medicina, na psiquiatria a nocdo de personalidade tornaria singularmente dificil a
distincdo entre normal e patolégico; na patologia mental ndo é possivel isolar o
enfermo da realidade, do meio no qual ele se encontra (CASTRO, 2016).
Evidentemente concordo com a noc¢ao do individuo concretamente em seu contexto
sociocultural e historico, e de como isso afeta o0 que chamamos/entendemos por
transtorno mental, por autismo. Mas a concretude e a realidade objetiva desses
transtornos esta posta. Podemos questionar a objetividade e até mesmo os objetivos
do conhecimento cientifico (WEBER, 1979), mas negar achados concretos das
ciéncias naturais e neurociéncias é contraproducente. Afirmar nossa validade
epistemoldgica e sempre nominar as demais como positivistas € olhar para o
desenvolvimento das ciéncias em geral de modo limitado. Afinal, existem objetivos
em toda construcdo cientifica, em todas as disciplinas que produzem conhecimento

gue de alguma forma geram um saber poder.
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Ao largo dessas discussdes, mas ndo imunes a elas, tem-se o DSM, muitas
vezes criticado por ser uma classificagéo universal, o que, muitos dizem, contribuiria
para a patologizacdo e medicalizacdo dos individuos, traz sempre as questdes
diagnosticas relativa & cultura como ponto a ser considerado. No DSM-5 o texto diz
que haverd diferencas culturais em relagdo as normas de interacdo social,
comunicacdo nao verbal e relacionamentos, aspectos importantes para o
diagnéstico, entretanto, independentemente das diferencas culturais, os autistas
apresentam prejuizos em relacdo ao padrdo de seu contexto cultural de qualquer
forma. Fatores socioecondmicos também podem influenciar acerca da idade de
identificacdo e diagndstico, citando o exemplo nos EUA de que criancas afro-
americanas tém mais diagnosticos tardios ou subdiagnésticos (APA, 2014), dado as
préprias condi¢cdes historicas ja conhecidas dos negros nos EUA, inclusive o menor

acesso as condi¢des da producao capitalista.

O TEA no DSM-5 esta classificado entre os Transtornos do
Neurodesenvolvimento sob o cédigo 299.00, com cinco itens de critérios
diagnosticos (VER ANEXO 1), principalmente déficits persistentes na comunicacao
social e na interacdo social e padrGes restritos e repetitivos de comportamento,
interesse ou atividade. Sendo importante a especificacdo da gravidade e de se com
ou sem comprometimento intelectual concomitante, e se com ou sem
comprometimento da linguagem concomitante. Associado a alguma condicéo
médica ou genética conhecida ou a fator ambiental ou associado a outro transtorno

do neurodesenvolvimento, mental ou comportamental (APA, 2014).

O DSM-5 descreve trés niveis de autismo dentro do espectro (VER ANEXO
2), sendo o nivel um o mais leve e o trés, consequentemente 0 mais severo. Os
sintomas podem estar presentes nos trés niveis, mas a intensidade de sua topologia

muda de acordo com a situacao do individuo no espectro.

O TEA é frequentemente associado com comprometimento intelectual e
transtorno estrutural da linguagem, isto €, incapacidade de compreender e construir
frases gramaticalmente corretas (APA, 2014), duas coisas que estdo associadas a
dificuldades de aprendizagem na escola formal que ndo esteja preparada para
receber criancas com autismo. Além de transtornos mentais, comorbidades de
outras condi¢cdes médicas também se apresentam, conforme descrevo no infografico
gue produzi para a pesquisa na Dell da qual participei, como narro na introdugéo
(VER APENDICE 1).
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Dados epidemiologicos americanos, que podem ser extrapolados com boa
probabilidade de semelhanca no Brasil (cujos dados estatisticos ndo sao precisos),
dizem que uma em cada 59 pessoas tem autismo (segundo indicadores americanos
do Centro para Controle e Prevencdo de Doencas — CDC na sigla em inglés) *?,
chegando a quase 1,5% de prevaléncia. O DSM-5 traz como prevaléncia nos EUA e
em outros paises onde existem dados, em torno de 1% da populacdo, com
estimativas similares em amostras de criancas e adultos (APA, 2014). Porém, diz
que “ainda ndo esta claro se taxas mais altas refletem expansido dos critérios
diagnésticos do DSM-IV, de modo a incluir os casos sublimiares, maior
conscientizacdo, diferencas na metodologia dos estudos ou aumento real na
frequéncia do transtorno” (APA, 2014, p. 55).

Os dados da Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia estima que no Brasil existam cerca de 1 milhdo e 200 mil autistas
(MELLO; et. al, 2013). No entanto, se levarmos em conta a atual populagéo
brasileira segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) %3, que é
de cerca de 209 milhdes e a porcentagem de prevaléncia epidemiolégica do CDC,
teriamos cerca de 3 milhbes de autistas no Brasil (incluindo os ainda né&o

diagnosticados).

Em relacdo ao diagnostico de TEA, ndo existem testes laboratoriais ou
exames de neuroimagem especificos, contudo, para melhor instrumentalizar e
uniformizar os diagnésticos clinicos, foram criadas escalas, critérios e questionarios
especializados (SCHNEIDER; VELASQUES, 2014), que sédo usados por clinicos,
sejam neuropediatras, psiquiatras infantis e psicoélogos/neuropsicologos. O TEA
ainda apresenta muitas controvérsias, ja que engloba em seu espectro uma ampla
diversidade de condicdes, embora apresente dois grupos de sintomas
caracteristicos, que sdo os déficits na comunicacgéo social e nas interacdes sociais e
os padrées de comportamentos repetitivos e estereotipados. Meu foco nos didlogos
com 0s autistas estara sobretudo nas questées de comunicacdo social e interacbes
sociais, déficits que fazem parte do que chamamos de cogni¢do social e que mais

compromete a capacidade de convivéncia organizacional.

12 Autism Spectrum Disorder (ASD), disponivel em:
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html .
13 Disponivel em: https://www.ibge.gov.br/apps/populacao/projecao/.
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O termo cognicdo social foi usado primeiramente pela psicologia social
americana (curiosamente) no inicio dos anos 1970, e associado a uma ampla
perspectiva tedrica que se concentra na forma como as pessoas processam as
informacgdes no contexto social, o que envolve a percep¢do do outro, atribuicdes
causais de si e do outro, julgamento social para tomada de decisdao e outros
elementos As possibilidades de dividir experiéncias com outras pessoas,
compartilhar a atencdo, compreender 0 que 0 outro esta sentindo (empatia) e
reconhecer expressdes faciais constituem expressdes de cognicdo social
(MUSZKAT; et. al., 2014). Hoje essa abordagem é utilizada sobretudo pela

neuropsicologia do autismo e ndo mais tanto pela psicologia social.

2.2. Determinantes Psicolégicos, Sociais E Ambientais

A identificacdo do TEA comecou nos anos de 1930, época pré Reforma
Psiquiatrica em que os que eram considerados anormais eram trancafiados em
manicomios. Em 1938, o psicologo infantil austriaco, radicado nos EUA, Leo Kanner,
testando pela primeira vez 11 criancas, percebeu caracteristicas em um deles em
particular que ndo se enquadrava nas definicbes até entdo de psicopatologia em
saude mental. Seu nome era Donald Triplett, conhecido como o primeiro paciente
identificado como tendo autismo. Quase paralelamente, Hans Asperger, psiquiatra
também austriaco, mas que nunca teve contato com Kanner, descreveu através de
pesquisa com quatro meninos, caracteristicas semelhantes as identificadas por
Kanner, mas com o que chamamos hoje de altas habilidades, ou de alto
funcionamento (DONVAN; ZUCKER, 2017; SUSKIND, 2017).

O termo autismo, contudo, foi cunhado por Eugen Bleuler, psiquiatra suico
para descrever um grupo de sintomas relacionados a esquizofrenia. A palavra tem
raizes no Grego “autos” (eu). E o termo Asperger (ou Sindrome de Asperger), foi
proposto por Lorna Wing em 1981, psiquiatra inglesa e mae de uma crianca autista
em homenagem a Hans Asperger. Hoje, ambos estdo dentro do chamado espectro
autista (Transtorno do Espectro Autista no DSM-5 e Transtorno do Espectro do
Autismo na CID-11), embora alguns grupos de autistas e de profissionais da saude
prefiram manter o termo Asperger ou Sindrome de Asperger, para 0s que estédo
dentro do Nivel 1 do DSM-5.
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As mudancas nos termos, definicbes e classificagcbes empregados
historicamente, acompanham a luta de movimentos sociais por politicas de saude e
educacionais, que efetivamente contribuiram também para o avango das ciéncias da
saude e as ciéncias da educacdo. Em salude mental a partir da Reforma Psiquiatrica
e na area educacional e escolar a partir da Educacao Inclusiva, ambas interligadas
em muitos aspectos, sobretudo na valorizacdo do sujeito em sua singularidade,
totalidade e em sua diversidade, embora muitas vezes com ruidos de dialogos, do
tipo em que muitas vezes se fala da mesma coisa, mas de cantos opostos, que, ndo
raro, atrapalham a interdisciplinaridade académica e profissional. Apesar de ha um
tempo consideravel no ambito académico termos aproximacfes dos saberes e na
esfera profissional a intersetorialidade . Esses ruidos advém, muitas vezes,
inclusive, da separacdo entre educacdo e saude, campos que estdo, a meu ver,

alinhado a muitos estudos e autores, interligados,

Em geral, na academia ainda predomina a configuracdo de disciplinas e
departamentos, um recorte histérico que se toma por epistemologico, provocando o
corporativismo das especialidades e o controle burocratico que dificultam as praticas
interdisciplinares (CARVALHO; CECCIM, 2015). E na pratica profissional ainda sao
apontadas muitas fragilidades e desafios na implementacdo de acdes intersetoriais,
tais como auséncia de comprometimento igualitario entre os setores, fragmentacao
das acbOes e predominio de abordagens setorizadas e biomédicas (SOUZA;
ESPERIDIAO; MEDINA, 2017).

A Reforma Psiquiatrica parte da ideia de desinstitucionalizacdo no ambito da
loucura e da saude mental e propde novas estratégias de cuidados em atencao
psicossocial, tendo surgido no Brasil no contexto da redemocratizacdo (AMARANTE,
2011). Nesse sentido:

O principal objetivo da reforma psiquidtrica é a possibilidade de
transformacéo das relagcdes que a sociedade, os sujeitos e as instituicdes
estabeleceram com a loucura, com o0 louco e com a doenca mental,
conduzindo tais relagbes no sentido da superacdo do estigma, da
segregacdo e da desqualificacdo dos sujeitos ou, ainda, no sentido de
estabelecer com a loucura uma relagdo de coexisténcia, de troca, de
solidariedade, de positividade e de cuidados (AMARANTE, 2011, p. 758).

14 Acdo ou parceria em que todos os setores (por exemplo salde, educacdo e assisténcia
social) irdo compartilhar tecnologias e desfrutar dos beneficios diretamente. Deve ser o eixo
estruturador das politicas publicas, possibilitando uma abordagem geral dos problemas sociais.
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J& a Educacao Inclusiva amplia a ideia de assisténcia educacional, que era
voltada para pessoas com necessidades especiais, por vezes com énfase nas
deficiéncias fisicas, para pessoas com necessidades educacionais especiais, com
deficiéncia ou nao, considerando que todos o0s sujeitos tém potencial de
aprendizagem, cabendo a escola utlizar seus recursos humanos, técnicos,
estruturais para desenvolver um processo educativo baseado na interacdo e na
diversidade (FREIRE; BENCZIK; ESTANISLAU, 2014). Portanto:

E preciso que a diversidade seja vista como algo benéfico ao homem, que
contribui para o seu crescimento pessoal e para a construcdo da identidade
do sujeito que em relacdo com o outro se reconhece, mas ao mesmo tempo
se vé como diferente (RIBEIRO; BEZERRA; HOLANDA, 2015, p. 38).

Cabe dizer que apesar das questbes biolégicas nos construimos a
diferenciacao socialmente, pois a sociedade esta estruturada para os “normais”, nao
para as disparidades, inclusive no campo educacional. A ndo ser que as condi¢des
biologicas sejam totalmente limitantes ao aprendizado formal, dentro da logica de
educacéo para o trabalho (caso de alguns perfis de TEA), nas relagdes uns com 0s
outros, desenvolvemos técnicas que aprimoram o aprendizado dos diferentes,
incluindo-os. Contudo, isso depende também das condi¢cbes materiais de vida,
sendo mais acessivel a aplicacao de politicas de aprendizagem aos “diferentes” em
familias com capitais culturais, econébmicos e sociais mais extensos, nas quais o

suporte é privilegiado.

Todos os Transtornos do Neurodesenvolvimento tém alta prevaléncia,
sobretudo TDAH e TEA, que tem gerado dificuldades para profissionais da educacéo
e da saude, em seu manejo no ambiente escolar e terapéuticas. Sobretudo por
serem transtornos com multiplicidades de causas, tanto de natureza bioldgica,
guanto psicolégicas e socioculturais. O TEA se insere na area de cuidados em saude
mental, mas ndo se limita a ela, sendo necessario atendimento em saude integral. E,
embora ndo seja mais considerado uma deficiéncia, requer atendimento educacional

especial.



36

E por que os Transtornos do Neurodesenvolvimento, mais especificamente o
TEA, interessam as ciéncias humanas e sociais numa perspectiva interdisciplinar?
Em grande medida porque fatores que de alguma maneira influenciam em alguém
ser diagnosticado como tendo o transtorno, sdo de natureza social e cultural, afinal,
como diz Foucault (2000) a doenca s6 tem realidade e valor de doenca no interior de
uma cultura que a reconhece como tal. Sintomas observados s&o, em muitos casos,
reflexos da pressdo e do estresse crescentes que ameagam as criangcas e
adolescentes contemporaneos, isto €, uma aceleracdo cada vez maior da vida, o
efeito esmagador da tecnologia da informacdo, falta de atividade fisica, ma
alimentacdo e desgastes e problemas na vida familiar em suas diversidades de
modelos.

No paradigma biomédico, o olhar somente sobre a questdo biologica
conseguiu medicalizar a hiperatividade e a inatencdo infantis, como no caso do
TDAH — que € uma comorbidade frequente do TEA —, em vez de atentar para as
causas sociais e multiculturais dos sintomas observados (GIDDENS, 2005). Além de,
no caso do TEA, eliminar possibilidades subjetivas (DELIGNY, 2015) que podem

estar presentes nas manifestacdes topograficas dos sintomas.

Isso posto, é evidente o quanto o TEA € um transtorno multifatorial, sendo
necessario uma investigacao a luz de Weber (1979), isto €, de sua multiplicidade de
causas e ndo da causa eficiente, além de, questdes sociais relacionadas. Por isso
mesmo o DSM, considerada a “biblia” dos transtornos mentais, é insuficiente para
dar conta de todos os aspectos em suas classificacdes, sobretudo porque intenciona
ser universal, o que é inviavel dado toda a diversidade e multiculturalismo que
influenciam as visdes acerca do processo saude/doenca. Além dos fatores de
vulnerabilidade social que impedem inUmeras pessoas de receberem tratamentos
adequados. Por outro lado, uma aproximacdo apenas psicossocial, sem levar em
conta as questdes neurobioldgicas e genéticas, se torna insuficiente para podermos
de fato entrar no mundo do TEA e compreendé-lo em sua totalidade, complexidade e

realidade histérica e cultural.

E importante a compreens&o de que os conceitos de salde e doenca foram
se modificando ao longo do tempo e dos avancgos cientificos e filosoficos. Por muito
tempo a doenca foi compreendida apenas em razdo de suas propriedades
bioquimicas. Por conseguinte, muitos profissionais incluiam no conceito de saude

somente o bem-estar fisico do doente, menosprezando o0s aspectos mentais e
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sociais. Isso se justifica pelo fato de n&do saberem lidar, nem considerar todos os
aspectos do individuo, apoiando-se apenas no conhecimento acerca da doenca e da
técnica (MITRE, 2000). Em outras palavras, ndo se fazia relagdo desta com os

fatores sociais e multiculturais, inerentes ao bem-estar do individuo.

Assim, levar em consideracdo somente o lado fisioldgico do doente é realizar
tratamento de forma superficial, deixando de lado causas psiquicas e outras
decorrentes de problemas sociais e relativos a cultura. Para se chegar a essa visao
mais ampla de salde, muito se teve de luta de movimentos sociais e discussfes
cientificas, que ampliou o entendimento sobre os processos de saude/doenca e
visbes acerca do corpo e do biopoder exercido sobre eles, que produziram e
distribuiram conhecimento em busca de desvendar os complexos processos
biolégicos e sociais envolvidos. “No centro desse processo, estad o conceito da
saude como uma complexa producéo social, em que os resultados para o bem-estar
da humanidade sdo cada vez mais o fruto de decisdes politicas incidentes sobre os
seus determinantes sociais” (CARVALHO; BUSS, 2011).

Por sua vez, o processo de constituicdo social e cientifica do TEA néo se
resume a interrogacéo sobre sua natureza real e biologica. Ele € formado por outras
guestdes de carater politico, ético, econdbmico e moral que dialogam com as
exigéncias da economia (CALIMAN, 2009). O processo saude-doenca €, assim,
também resultado dos modos de organizacdo da producdo, do trabalho e da
sociedade dentro de um contexto historico e da racionalidade biomédica, atrelada ao
modo de pensar capitalista ( WARSCHAUER; CARVALHO, 2014).

Por isso, o TEA se insere institucionalmente nesse saber/fazer que enfoca o
fendbmeno social complexo sob a perspectiva epistemoldgica hibrida, dado que sé

um campo do conhecimento ndo consegue dar conta de apreendé-lo.

A literatura recente sobre autismo diz que a genética é claramente um fator
predisponente, mas € o ambiente que o desencadeia. Varios fatores ambientais
estdo associados ao autismo, entre eles infec¢Bes virais da mae, alcoolismo e

estresse pré-natal maternos, acidentes pré, peri e neonatais, uso de determinados



38

medicamentos durantes a gravidez, vacinas infantis!® e infeccGes a exposicédo de
metais pesados/toxicos (SCHNEIDER; VELASQUES, 2014).

O TEA, por sua natureza bioldgica e implicagdes sociais permite o hibridismo
da interdisciplinaridade, criando nessas interlocucdes disciplinares além do sujeito,
um entendimento de que o transtorno ndo esta somente no individuo, porque para
um individuo nascer ele precisa de pelo menos mais dois para concebé-lo e gera-lo,
criando uma bola de neve genética e de vulnerabilidade social se pensarmos as
redes (ELIAS, 1994) de interdependéncia entre as pessoas bioldgicas e sociais

envolvidas com o autismo.

E também permite uma proposta metodolégica e epistemoldgica de
compreensao multipla do fenbmeno dos Transtornos do Neurodesenvolvimento.
Hibridismo no sentido que lhe atribui Latour (2013), com a mistura de disciplinas que
abordam um mesmo tema, jA& que ndés mesmos, em seu dizer, somos, nas

instituicdes cientificas meio engenheiros e meio fildsofos.

Isto €, por um lado busco a descricdo neurobioldgica e neuropsicolégica do
TEA e por outro a problematizacdo sociolégica e psicolégica como forma de
entender quem sao esses jovens e como estao relacionados ao Mundo do Trabalho
atual. A partir do diagnéstico médico (precoce ou tardio, do qual falarei acerca dos
sujeitos que dialogaram nesta pesquisa) e fazer a reconstrucdo das disposicbes
sociais (habitus), buscando, desta forma, o encontro da totalidade, ja que em saude
mental o método investigativo deve incorporar 0s conceitos de totalidade,
historicidade e contraditoriedade (SAMPAIO, 1998). Nisso, redescobrir a vida e as
condicBes sociais do grupo familiar e das rela¢des sociais, incluindo a dificuldade de
cognicao social, como descrito acima, revela as potencialidades do ambiente, que
proporcionam as condicfes para o autismo e as condicfes presentes para seu
agravamento pela realidade de classe ou seu acompanhamento efetivo e
neutralizacdo, quando as condi¢cdes materiais ndo sao determinantes dos limites das

pessoas com TEA.

15 Citei vacinas aqui por causa da fonte usada, mas h& muito tempo a pesquisa publicada em
1998 na revista inglesa The Lancet pelo britanico Andrew Wakefield associando a vacina VASPR
(contra 0 sarampo, a parotidite (papeira) e rubéola) ao autismo foi refutada. O norte-americano Jeff
Bradstreet associou todas as vacinas ao autismo. As afirmac¢des até hoje permeiam o imaginario dos
pais, mas os escandalos associado os dois a pagamento de propinas continua. O primeiro médico foi
impedido de exercer a medicina, o segundo se suicidou.



39

Compreendo, assim, que o autismo estd além das visGes dicotbmicas e
estanques acerca do individuo e suas relagdes sociais e bioldgicas, por iSso mesmo
demanda uma leitura para além do sujeito, que contemple efetivamente todas as
areas associadas ao transtorno, ou pelo menos algumas delas, dado que nao

podemos dar conta do todo, mesmo que interdisciplinarmente.

A discussao ambiente/genética ou cultura/natureza € antiga, mas agora ha
uma aceitacdo de que os dois sdo determinantes na formac¢do dos individuos e da
sociedade e na construcdo da subjetividade. O cérebro em seus aspectos
anatdomicos e fisiolégicos esta hoje em alta, assim como antes estiveram o
"fantasma na maquina" (a mente é diferente do corpo), "o bom selvagem" (0 homem
[mente] é produto do meio) ou a “tdbula rasa” (a mente € um papel em branco), e,
ainda, a "alma/espirito” (a mente tem livre arbitrio), para citar Descartes, Rousseau,

Locke e as correntes religiosas (PINKER, 2004).

E preciso, portanto, superar as visées dicotdmicas e estanques acerca do
individuo e suas relacdes sociais e fatores biolégicos, procurando interlocucdes para
além do sujeito e para além das fronteiras disciplinares (sociais e biomédicas),
tentando contribuir para a compreensao desses importantes transtornos que tém
sido o diagnostico de milhdes de criancas e adolescentes, muitas vezes
estigmatizados por toda a vida, causando sofrimento para si e para a familia.
Entendendo, nesse sentido, 0 sujeito em sua totalidade visto que o ser humano é
evidentemente biolégico e, a0 mesmo tempo, um ser evidentemente cultural,
metabiolégico e que vive num universo de linguagem, de ideias e de consciéncia.
Porém, erroneamente, estas duas realidades, a realidade biologica e a realidade
cultural, sdo estudadas separadamente, o biolégico no departamento de biologia,
como um ser anatdmico/fisiologico e o cultural nos departamentos das ciéncias
humanas e sociais, estudando-se o cérebro como 6rgao biolégico e a mente como

funcao ou realidade psicoldgica (MORIN, 2007).

Ha& um forte apelo em nossos dias, da comunidade cientifica e também da
sociedade, em desvendar os mistérios da mente e do cérebro, tanto em seus
aspectos normais quanto nos patoldgicos. A neurociéncia tem conduzido o debate
acerca de nossa constituicdo neurofisiolégica e neuroquimica, a neurologia tem
buscado no préprio cérebro a explicacdo para os distarbios e a psiquiatria mais

tradicional em grande medida vem categorizando e patologizando os individuos e
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colocando-os em critérios diagnésticos®. A psicofarmacologia rapidamente tem
criado medicamentos !’ para todas as psicopatologias, prometendo alivio de

qgualquer sofrimento mental.

Em relacdo a essas categorizacbes e medicalizacdo dos transtornos
mentais, o principal critico do DSM-5, o psiquiatra americano Allen Frances, que foi
um dos lideres da elaboracdo da 42 edicdo, diz que os critérios diagnosticos do
TDAH, por exemplo, foram afrouxados para aumentar artificialmente a epidemiologia
e com isso alavancar as vendas da industria farmacéutica. Ele faz um mea culpa de
gue néo previu e nem evitou 0 que ele chama de trés novas falsas epidemias de
distarbios mentais, do TEA, do TDAH e do Transtorno Bipolar. Diz que devido a
imprecisao e a inflagdo diagnostica, uma excessiva quantidade de individuos passou
a se valer de comprimidos (FRANCES, 2016).

Oitenta por cento das prescricdes sdo dadas por clinicos gerais com pouco
treinamento em seu uso adequado, sob presséo intensa de vendedores ou

de pacientes mal-informados, depois de apressadas consultas de sete
minutos, sem exames sistematicos (FRANCES, 2016, p. 16).

A psiquiatria tem se afastado do campo psi e se vinculado ao campo bio,
neuro, sustentando a normatizacdo e patologizacdo do que antes seria pertencente
ao campo da diversidade humana. Com isso vem se reforcando nas sociedades
modernas, a ideia de que seus conflitos e dificuldades devem ser postos em termos
médicos, mais especificamente psiquiatricos, que, com explicacdes neurobioldgicas
terdo como terapéutica predominante a prescricdo de medicamentos psicotropicos
(CAPONI, 2014).

A psiquiatria alargou suas fronteiras para integrar pequenas alteracdes de
comportamento e anomalias menores ao seu campo de ingeréncia (CAPONI, 2014),
no entanto, diz Frances (2016), a psiquiatria ndo deve transformar em pacientes

agueles que sao essencialmente normais. E acrescenta:

16 |mportante dizer que isso ndo se aplica a todos os profissionais psiquiatras. H4 um forte
movimento dentro da psiquiatria de olhar para os transtornos mentais de forma mais ampla, dentro de
seu contexto social e cultural (FRANCES, 2016).

A Ritalina (Metilfenidato) é o medicamento mais usado no mundo para TDAH. E o Concerta,
também Metilfenidato. Outro medicamento disponivel, mas menos usado é o Venvanse
(Lisdexanfetamina).

No TEA o mais utilizado é o Risperidona, para controle de sintomas de agressividade e
agitacdo (CORDIOLI, et al, 2015).
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Transtornos psiquiatricos reais exigem pronto diagndstico e tratamento ativo
— eles ndo melhoram sem cuidados médicos e se tornam mais dificeis de
tratar quanto mais tempo tiverem para persistir. Em contraste, a melhor
solugédo para os problemas do dia a dia sdo nossa resiliéncia natural e
poderes curativos do tempo (...). O cérebro e as estruturas sociais do ser
humano s@o adaptados para lidar com as circunstancias mais duras —
somos plenamente capazes de encontrar solu¢cbes para a maioria dos
percalcos sem intervencdo médica, a qual muitas vezes confunde e piora a
situagcdo (...) em raras ocasifes tomar um medicamento serd o melhor
caminho (FRANCES, 2016, p. 20).

Outro médico, Marco Bobbio, cardiologista italiano, diz que:

A medicina cientifica, aturdida pelo crescimento continuo de sua producao,
mostra algumas falhas estruturais, uma vez que ndo ha tempo de verificar a
adequacdo de um farmaco, de uma dieta, ou de um procedimento
diagnostico. Sempre um novo instrumento ou um novo tratamento — que por
necessidade de mercado suplantard aquele em uso — esta batendo a porta.
Ofuscada pelo progresso, pelos bons resultados e por lucros econémicos
importantes, a medicina perdeu o controle e ndo consegue determinar
quando € necessario parar para ndo causar mais danos que vantagens
(BOBBIO, 2014, p. 24).

A psicologia, por seu turno, como ciéncia social e éarea cientifica e
profissional neuro/psi em saude mental, tem a preocupacdo com o individuo em
seus aspectos biologicos, psicolégicos e sociais promovendo o debate acerca da
multiplicidade de causas para os transtornos mentais e ajudando a desvendar,
consequentemente, ndo sG o cérebro per se, mas também individuos e grupos

sociais.

Infelizmente, por questbes epistemoldgicas e politicas académicas, muitas
vezes a psicologia sé se interessa pelos aspectos psicoldgicos e sociais dos
transtornos mentais, esquecendo-se e até negando os bioldgicos, algo dito em
minha banca de graduacdo, como narrei na introducdo. Sao varias as abordagens e
matrizes psicologicas, que vao da psicologia social (varias correntes) a
neuropsicologia, sendo a primeira, em parte das correntes, demasiadamente critica
as questdes neurocientificas, o que € reciprocamente verdadeiro em alguns casos. A
psicologia nasceu com um pé na ciéncias naturais e outro na filosofia, dai talvez
suas contradi¢des, sendo seu problema de vida ou morte para Foucault, saber em
gue medida ela chegard efetivamente a dominar as contradicbes que a fizeram

nascer (FOUCAULT, 1999). Isto é, a psicologia seria contraditéria porque ela quer
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ser uma ciéncia objetiva como a biologia, mas entende que a realidade humana nao
€ simplesmente parte da objetividade natural (HORROCKS; JEVTIC, 2013). Para
Leontiev (2004), como ja disse anteriormente isso se resolveria através do método
dialético, ou, como podemos chamar, interdisciplinaridade.

Cabe, portanto, as ciéncias humanas e sociais, com sua especificidade de
conhecimento contribuir com o debate como bem postula os principios da atuacdo
em saude do Sistema Unico de Satde (SUS) — de promover o debate acerca da
multiplicidade de causas para 0s transtornos mentais e humanizar o atendimento
(BRASIL, 2009). Nesse sentido, Luz (2011) diz que se abre um grande desafio para
as ciéncias sociais e humanas. Pois compete a este grupo de disciplinas do campo
social como a sociologia, antropologia, politica, histéria, pedagogia, filosofia e, claro,
a psicologia, debrucarem-se sobre a "questdo da saude" na vida social

contemporanea.

De fato, cabe a essas disciplinas, com objetos e métodos proprios de
pesquisa, trabalhar as questdes relativas a vida humana em seu aspecto relacional
grupal, comunitario, coletivo. E pensar alternativas a classificacdo e medicalizacao
da vida, que ndo leva em conta aspectos sociais e multiculturais, mas, muitas vezes,

caso do autismo, padronizagGes advindas dos paises ditos centrais?®.

As disciplinas tradicionais da area da salude estéo ligadas umbilicalmente a
biologia, quando nédo a fisica classica, e por seu olhar ao mesmo tempo muito
especifico e técnico sobre a vida, tanto do ponto de vista metodolégico como
epistemoldgico, sédo incapazes de abarcar a totalidade da existéncia. Por estas
razdes, as ciéncias humanas e sociais vém sendo solicitadas a trabalhar em regime
de cooperacéo interdisciplinar de forma crescente, nas duas Ultimas décadas, no
campo da saude (LUZ, 2011).

O TEA tém sido um dos psicodiagndsticos a mais contribuirem com o
processo de patologizacdo de criancas e adolescentes, e também adultos,
sobretudo por sua origem bioldgica, que muitas vezes favorece a falta de discussao
sobre o0s aspectos psicologicos e sociais envolvidos no transtorno. Compete,
portanto, as ciéncias sociais e humanas, area em que a psicologia se insere

também, promover o debate ampliado sobre a sua etiologia, contribuindo com seus

Na Franca, como ja disse anteriormente, ha um forte movimento sobretudo da Psicanalise
gue faz uma leitura diferente e antagdnica da leitura americana do autismo.
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conhecimentos especificos e interdisciplinares, colaborando tanto para o
conhecimento cientifico na area, como também cumprindo seu papel de ajudar as
pessoas a diminuirem seu sofrimento mental e o sofrimento nas interelagfes, assim

como outros Transtornos do Neurodesenvolvimento promovem.

Morin (2013), diz que todas as ciéncias, incluindo as fisicas e bioldgicas, sdo
sociais. E tudo que é antropossocial tem uma origem, enraizamento e componentes
biofisicos. Nesse sentido é preciso buscar suas rela¢cdes, sem reduzir umas as
outras. Contudo, as ciéncias humanas ndo tém consciéncia dos aspectos fisicos e
biolégicos dos fenbmenos humanos e as ciéncias naturais ndo tém consciéncia da
sua inscricdo numa cultura, numa sociedade, numa historia. Essa cegueira para
outras abordagens epistemolégicas da realidade muitas vezes limitam o
entendimento do todo, ou pelo menos uma compreensao mais ampla de fenémenos

sociais, mesmo o0s que se iniciam em questdes bioldgicas, como o TEA.

De um lado se defende os fatores biolégicos, os quais se tem ampla
evidéncia cientifica, limitando as questdes sociais e apenas, muitas vezes,
medicalizando a vida e as subjetividades. Do outro se defende o social, se prega
contra a medicalizacdo e patologizacdo da vida, mas se esquece da necessidade
de, embora ndo se excluindo a critica as construcdes e representacdes sociais
acerca do processo saude-doenca, de se utilizar do conhecimento biomédico para
se entender os transtornos mentais, assim como se percebe esse mesmo

conhecimento para se falar de doencas fisicas.

A nossa propria divisao filosofica e epistemolégica da mente e do corpo,
seguindo a tradicdo cartesiana, produz essas contradices. Embora, possamos nos
apoiar em Spinoza (2016), e entender a mente (cérebro) e o corpo como um sé, o
gue reduziria visdes dicotbmicas entre ciéncias biomédicas e neurociéncias e
ciéncias sociais, que impedem o entendimento do ser por inteiro. Nao se pode,
portanto, pensar em interdisciplinaridade sem romper com a fragmentacdo herdada
do cartesianismo e nem se assumir a complexidade da producdo dos fenbmenos
gue nos rodeiam (SOBRINHO, 2002).

Spinoza, na segunda parte de sua obra Etica, A Natureza e a Origem da
Mente, demonstra, nas Proposicbes 12 e 13, que “a mente esta unida ao corpo
porque este é objeto daquela” (SPINOZA, 2016, p. 115). Para Spinoza a mente nao

€ diferente do corpo como propunha Descartes, ideia até hoje presente na
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academia, na pratica profissional em saude e também em educacdo, que
normalmente sO enfatiza a parte cognitiva, raramente a parte sensério-motora como

parte de um sujeito integral, e também esté presente no senso comum.

Nesse sentido, seguindo o pensamento de Spinoza (2016):

(...) Compreendemos ndo apenas que a mente humana esta unida ao
corpo, mas também o que se deve compreender por unido de mente e
corpo. Ninguém, entretanto, podera compreender essa unido
adequadamente, ou seja, distintamente, se ndo conhecer, antes,

adequadamente, a natureza de nosso corpo (SPINOZA, 2016, p. 97).

A natureza do corpo tem sido cada vez mais desvendada pelas ciéncias, até
em seus niveis moleculares. No entanto, sempre diferenciamos mente e corpo,
subjetividade e bioquimica, impulsos elétricos neuronais e ambiente, o que influencia
fortemente em nossas praticas profissionais em saude, criando multidisciplinaridade,
mas raramente interdisciplinaridade. O que dificulta enormemente a superacdo do
modelo biomédico. Além disso, a légica capitalista da divisdo social do trabalho
também tem emperrado 0 avango para que 0s sujeitos € que sejam a figura central
nos atendimentos em saude e ndo o meédico, a industria farmacéutica e os demais

profissionais de saude.

A afirmacédo de Spinoza de que mente e corpo Sao processos mutuamente
correlacionados e a sugestdo de que o corpo molda os conteddos da mente mais
gue o inverso, embora 0s processos da mente também influenciem o do corpo séo
altamente importantes para a superacdo do problema mente-corpo (DAMASIO,
2009). E, consequentemente, um bom ponto de partida para juntar os
conhecimentos produzidos acerca do autismo, que tem lugar nas questbes

biologicas e sociais.

Portanto, um modelo interdisciplinar de entendimento do autismo provoca
um juizo maior de nossas proprias contradices epistemolégicas e fronteiras
interdisciplinares, ja que o autismo por si s6 é um desafio para o que chamamos de

identidade, subjetividade e alteridade e como isso se manifesta como psicopatologia.

Curiosamente, 0 neurocientista Eric Kandel, ganhador de um prémio Nobel,

disse que se conseguirmos entender o autismo, entenderemos o0 cérebro
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(SOLOMON, 2013). Sera que entenderemos também seu funcionamento social? O
maior obstdculo dos autistas é a cogni¢do social, isto é, capacidade de interacdo

social, alteridade e empatia e linguagem.

N&o se trata, no entanto, como diz Damasio (2018) de reduzir:

(...) os fendbmenos culturais as suas raizes biologicas, nem (...) explicar
através da ciéncia todos os aspectos do processo cultural. Sem a luz das
artes e das humanidades, as ciéncias ndo podem iluminar sozinhas a
totalidade da experiéncia humana. Muitas discussfes sobre a formacéo de
culturas engalfinham-se em torno de duas interpretacdes conflitantes: uma
na qual o comportamento humano resulta de fenémenos -culturais
autbnomos e outra na qual o comportamento humano € consequéncia da
selecdo natural dirigida por genes. Contudo, ndo é necessario preferir uma
interpretagdo a outra. Em grande medida, o comportamento humano resulta
de ambas as influéncias, em proporcées e ordem variadas (DAMASIO 2018,
p. 15).

Descobrir Damasio foi para mim significativo no entendimento do TEA, ja
gue desde a pesquisa com TDAH venho percebendo que é impossivel dar conta dos
transtornos mentais de forma disciplinar. E, embora haja uma rejeicdo por parte de
muitas das ciéncias sociais as ciéncias biomédicas, e vice-versa, muitos autores
hoje vem superando essa divisdo, tais como Morin e Latour, também ja citados. E
ver neurocientistas como Damasio mostrar a necessidade de aproximagdo entre
neurociéncias e ciéncias sociais, mostra 0 quanto eu ndo estava errado ao seguir
por esse caminho, como aprendi com os professores do préprio MIH, diferentemente
do que disse o membro da minha banca na graduacéo em psicologia como narrei ha

introducéo.

A natureza do autismo e suas consequéncias para 0s sujeitos em sociedade
€ multipla, e s6 podem ser entendidas de forma interdisciplinar. Por exemplo, nessa
discussdo toda sobre aspectos de construcdo social e saber poder médico, o
diagndstico na infancia é contestado como patologizacdo da vida. No entanto, vi,
através da minha pesquisa com sujeitos com autismo, descrita e narrada no Capitulo
3 a importancia que foi para alguns o diagndstico precoce e, para outros o
diagndstico tardio. No final de 2017 a Lei 13.348, tornou obrigatorio no SUS o exame
de diagnodstico precoce em criancas até 18 meses através de pediatras, para

possiveis riscos no desenvolvimento psiquico, como o autismo (BRASIL, 2017). O
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Conselho Federal de Psicologia se posicionou contra, dizendo que a norma reforca a
patologizacdo da infancia. O debate segue intenso e polarizado (CFP, 2017).

E em meio aos debates epistemoldgicos da fragmentacao x totalidade estédo
0S sujeitos com autismo na complexa concretude de seu cotidiano, sdo com eles e
entre eles que pretendo me certificar se essa abordagem interdisciplinar é valida.
Suas vozes, através de suas historias e contexto de vida estardo no proximo

capitulo.

Assim, escutaremos suas narrativas que abrangem todas as dificuldades de
ter nascido com TEA, com esse cérebro atipico®® que se insere em um mundo feito
para pessoas tipicas e que somente aos poucos tem se adaptado a
neurodiversidade. Além de suas experiéncias de trabalho ou de auséncia de trabalho
gue dé conta, por assim dizer, dessas caracteristicas especificas, tanto de incluséo
delas, quanto de aproveitamento do que eles tem de diferente e possivel para
oferecer ao mundo do trabalho.

Por esse motivo, pensando esse ceérebro atipico, neurobiologico, mas
também inserido socialmente e sujeito a todas as construgcbes sociais, a
interdisciplinaridade se faz necessaria em todas as areas, desde o cuidado em
saude, até a abertura das empresas para esses individuos. Ganham eles, ganham

a sociedade, cada vez que respeita mais, acolhe e aprende com a neurodiversidade.

19 Abolindo-se em Salde mental o uso de normal e anormal, para se referir as pessoas que
tem Transtornos Mentais, dado que desde Foucault, entre outros, na ciéncia, € mesmo Machado de
Assis, bom lembrar, na Literatura, caso do seu conto O Alienista, esses conceitos tem sido
relativizados dentro de sua formulagdes historicas e culturais, hoje se usa, preferencialmente, os
termos tipicos, para os que tem o funcionamento neurobiolégico dentro da curva estatistica padréo do
neudesenvolvimento, e atipicos para designar os neurodiversos.



3. EXPERIENCIAS DE TRABALHO PARA JOVENS ADULTOS COM TEA

Dados epidemiologicos americanos, que podem ser extrapolados com boa
probabilidade de semelhanc¢a no Brasil (cujos dados estatisticos ndo sao precisos),
dizem que uma em cada 59 pessoas tem autismo (segundo indicadores americanos
do Centro para Controle e Prevencédo de Doencas — CDC na sigla em inglés, de
2018) ?°, chegando a quase 1,5% de prevaléncia. Os dados epidemioldgicos
brasileiros, assim como de outros paises com menos monitoramento epidemiologico
de transtornos mentais, tendem a seguir os dados do CDC, que também realiza

estudos de psicopatologia transcultural.

Os dados da Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia estima que no Brasil existam cerca de 1 milhdo e 200 mil autistas
(MELLO; et. al, 2013). No entanto, se levarmos em conta a atual populagéo
brasileira segundo o IBGE, que € de cerca de 209 milhdes e a porcentagem de
prevaléncia epidemioldgica do CDC, teriamos cerca de 3 milhdes de autistas no

Brasil (incluindo os ainda nao diagnosticados).

Considerando por inferéncia estatistica, levando em conta o censo do IBGE
2010, que diz que existem em torno de 51 milhBes de jovens de 15 a 29 anos,
podemos especular que ha 750 mil autistas nessa faixa etaria. O IBGE diz que
53,5% dos jovens nessa faixa trabalham e 36% estudam?l. Nimeros baixissimos, e

0S que estdo em situacédo de vulnerabilidade social sofrem ainda mais.

Quanto aos autistas, estudos americanos mostram que cerca de 80% estéo
fora do mercado de trabalho (RICHLER, 2017), uma grande forca de trabalho em
potencial, sobretudo pelo que tém a oferecer, levando em conta suas caracteristicas
gue podem agregar valor as empresas, para que sejam Vvistos ndo como uma
contratacdo “social’, dado a exigéncia da legislacdo, mas como uteis e

imprescindiveis no desenvolvimento organizacional.

Por exemplo, em geral, os de alto funcionamento tém boa memoria,

facilidade de raciocinio logico e inteligéncia visual. Capacidade de manter atengéo e

20 Autism Spectrum Disorder (ASD), disponivel em:
https://www.cdc.gov/nchddd/autism/data.html.

21 populagdo Jovem no Brasil, disponivel em:
https://ww?2.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/populacao_jovem_brasil/default.shtm .
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foco prolongados, inclusive e sobretudo usando computador, smartphone, tablet, etc.
Perseveranca, honestidade (por alguma questdo neurofuncional ainda né&o
desvendada, autistas sao incapazes de mentir e dissimular), entre outras habilidades
e competéncias comuns as pessoas com TEA.

O aumento do entendimento do TEA (em seus aspectos neurobiolégicos) e
consequentes diagndsticos mais precisos e natural aumento de sua prevaléncia tem
estimulado a reformulacdo das politicas publicas adotadas, mas gerou novos
desafios, como por exemplo a necessidade de contratagcdo de profissionais
especializados (LEOPOLDINO, 2015) para o treinamento e acompanhamento de

pessoas com autismo.

O estudo de Cimera e Cowan (2009) mostrou que 0S custos no suporte
vocacional a autistas adultos nos Estados Unidos estdo entre os mais altos, em
comparacdo com outras formas de deficiéncia, drenando os recursos disponiveis
com o0 aumento da procura. Entretanto, o suporte a inclusdo de autistas no mercado
de trabalho oferece meios para a diminuicdo dos gastos em relacdo ao suporte
assistencial tradicional, uma vez que apresenta potencial para custos menores
(MAVRANEZOULI; et. al.,, 2013), podendo ser adotado como politica publica

inclusiva, inclusive em outros paises como o Brasil.

Mundialmente, o grande marco para o reforco das politicas publicas foi a
publicacdo em 2007 da Convencédo de Direitos das Pessoas com Deficiéncias
(UNITED NATIONS, 2007). Assinada por diversos paises, inclusive o Brasil, esta
convencao reconhece direitos e abre espaco para a formulacéo e aprimoramento de

politicas associadas a inclusdo de autistas no mercado de trabalho.

No Brasil, a lei n° 12.764/2012, também conhecida como Lei Berenice
Piana??, autora da Lei, estabelece a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2012). Este marco legal
estabelece que os autistas devam ser considerados deficientes para todos os efeitos
legais. Em termos neuropsicolégicos e médicos, todavia, e também entre o0s
movimentos de pais e de pessoas com TEA, como ja dissemos anteriormente, ndo é

uma deficiéncia, mas uma condi¢cdo. A generalizacdo dos autistas como deficientes

22 Berenice Piana é mae de autista e ativista pelos direitos das pessoas com TEA. O ativismo
dos pais, com amplas campanhas por visibilidade, financiamento de pesquisas e politicas para
cuidados em salde e em educacdo, € comparavel em magnitude apenas ao ativismo no auge da
crise da AIDS (SOLOMON, 2013).
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€ em si uma questao controversa, mas que nao diminui a importancia deste marco
legal na salvaguarda de direitos e na promocdo da inclusdo laboral dos autistas
(LEOPOLDINO, 2015).

A lei 12.764/2012, reconhece a necessidade de “estimulo a insercédo da
pessoa com transtorno do espectro autista no mercado de trabalho, observadas as
peculiaridades da deficiéncia”, de acordo com o Estatuto da Crianga e do
Adolescente — ECA (BRASIL, 2012). Entretanto, ndo foram estabelecidos
formalmente o0s recursos e as estruturas de servicos para a implantacdo das
politicas, o que limita os resultados a serem obtidos ao garantimento de direitos
relacionados a atuacédo profissional. O efeito da lei 12.764 ja se faz sentir na forma
de legislacdes estaduais e municipais, que comegam a ser discutidas e implantadas
por todo o pais, cumprindo papel de regulacdo e operacionalizacdo da Lei Federal
(LEOPOLDINO, 2015).

Todavia, o0 capitalismo efetivamente € para o dinheiro, ndo para as pessoas,
automaticamente explorando trabalhadores e excluindo aqueles que nado podem ser
explorados. Muitos autistas conseguem ingressar na faculdade, mas sdo os que
estdo no espectro leve do transtorno e que tém apoio familiar. Politicas de inclusao
de autistas na educacao superior sdo inexistentes no Brasil. Os autistas ndo sao
corpos para o trabalho. Em Fortaleza, foco da minha pesquisa, com alguns casos
pontuais como descreverei no capitulo seguinte, ndo existe nenhuma politica publica
ou iniciativa privada que dé suporte a autistas que queiram ingressar no mercado de
trabalho, como bem confirma Claudio Leopoldino, chefe do departamento de
administracdo da FEAC da UFC, autor de dois dos artigos sobre autismo e mercado

de trabalho, aqui referenciados, com quem estive em uma de minhas idas a campo.

N&o a toa os movimentos sociais que lutam pelos direitos dos autistas por
legislacdo e politicas publicas de saude e de educacdo (que contribuiram para
melhorias nas condi¢des e politicas de trabalho), tém feito barulho e trazido grande
exposicao ao tema. Cabe as ciéncias, sejam biomédicas ou sociais, contribuir com o
debate e ampliar o entendimento do Transtorno do Espectro Autista em sua
totalidade. Percebendo-o como um transtorno, mas também fazendo a critica a esse
modelo de transtorno e ampliando o seu entendimento para além do individuo,

estendendo-o para as bases sociais que o compoe.
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Curiosamente, um dos neurologistas e neurocientistas mais respeitados da
atualidade, Anténio Damasio (2011), diz que a neurobiologia ndo se limita a nos
ajudar a compreender melhor a natureza humana, mas também as regras de
interacdo social (algo tdo importante para os autistas que sao deficitarios nessa
area). No entanto, diz que para realmente se compreender iSso € necessaria uma
abordagem mais ampla de pesquisa, que junte ciéncias cognitivas e neurologicas as
ciéncias humanas, especialmente a antropologia e a sociologia, o que reforgca o
esforco que fiz nesse sentido nessa busca do entendimento do TEA

interdisciplinarmente.

7

Nesse sentido, é importante ter em mente que as ciéncias da saude
trabalham fortemente com a referéncia dos processos biolégicos como central, no
entanto existem outras referéncias historicamente construidas, existindo, portanto, a
possibilidade de desenvolvimento de linhas de investigagdo interdisciplinar (e
transdisciplinares) que articulem diversos saberes para dar conta de compreender
guestdes complexas como a saude (AKERMAN; FEUERWERKEN, 2015), além é

claro, de educacéo e, consequentemente, trabalho.

Alids é preciso considerar que as proprias ciéncias da salude também partem
de subjetividades cientificas, discursos, construcdes culturais e ideologias
(HELMAN, 2009). Por outro lado, ndo €& possivel conceber qualquer coisa
psicologica ou social sem um cérebro bioldgico, inclusive o autismo. Longe de serem
excludentes bioquimica cerebral e experiéncia social estdo ligadas, o Transtorno do
Espectro Autista € uma prova disso, inclusive quando percebemos caracteristicas
neurobioldgicas como as descritas acima e como isso interfere nas relacdes sociais
de um autista e, mesmo, sua entrada no mercado de trabalho e convivéncia

organizacional.

E ha muito tempo a luta contra a doenca e a busca da saude mobilizam
refinados saberes, produzindo conhecimentos cientificos e tecnolégicos em busca
de desvendar os complexos processos biolégicos e sociais envolvidos (CARVALHO;
BUSS, 2011), que por sua vez afetam as possibilidades da realidade material da
vida, sobretudo quem ainda esta alienado além das condi¢cBes histéricas, alienado
de si mesmo, no transtorno mental, ndo sendo, assim, alienado porque esta doente,
mas doente porque esta alienado (HORROCKS; JEVTIC, 2013).
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O poeta Fernando Pessoa (1968), diz “que a unica realidade social € o
individuo, por isso mesmo ele é a Unica realidade. O conceito de sociedade é um
puro conceito; o de humanidade uma simples ideia. S6 o individuo vive, s6 o
individuo pensa e sente”. Na verdade, a Unica realidade é a social. Nao séo sO os
individuos com Autismo que sofrem a partir da condicdo bioldgica. O sofrimento esta
nas relacdes familiares, escolares e sociais. E € também nessas relagcées que estdo
0os elementos para a promocdo da saude, da educacdo inclusiva e para o pleno
desenvolvimento de autistas em sociedade, inclusive via trabalho, condicao
ontolégica?® do ser humano, para assim também contribuir com a sociedade e

tornando-a melhor.

Nesse sentido, quase invariavelmente o diagndstico de uma crianga com
TEA, é visto como um momento de crise e de luto na familia, dado que ocorre um
desequilibrio entre a qualidade de ajustamento necessaria e 0S recursos
imediatamente disponiveis para lidar com a nova realidade familiar. Tenho visto isso

constantemente em minha propria pratica profissional na psicologia.

O impacto da condicdo do filho ou filha sobre a familia provoca uma
demanda sistematica de ordem emocional e relacional, um fato além do que ela
pode dar conta sem que seja preciso recorrer a ajuda externa. A familia necessita
fazer um rearranjo do sistema familiar e construir um novo nivel de equilibrio
(SPROVIERI, 2015). Por outro lado, o impacto da familia, que ja preexiste e esta
inserida na realidade, em diversas condi¢cbes materiais de existéncia, na lida com
um novo membro, marcado por uma condi¢éo bioldgica é significativo. E uma via
dupla porque na realidade complexa as coisas acontecem simultaneamente, a
dicotomizacdo e compartimentacao é feita artificialmente pela ciéncia, para fins de

objetividade que na realidade dos fenbmenos sociais desaparece.

Essa ajuda externa séo todos os cuidados em saude e acompanhamento em

educacdo necessarios ao melhor desenvolvimento e reducdo dos déficits das

23 Antes de tudo, o trabalho € um processo de que participam o homem e a natureza, processo
em gque o ser humano com sua propria acdo impulsiona, regula e controla seu intercambio material
com a natureza. Defronta-se com a natureza como uma de suas forgcas. P6e em movimento as forcas
naturais de seu corpo, bracos e pernas, cabeca e maos, a fim de apropriar-se dos recursos da
natureza, imprimindo-lhes forma Gtil & vida humana. Atuando assim sobre a natureza externa e
modificando-a, ao mesmo tempo modifica sua propria natureza. Desenvolve as potencialidades nela
adormecidas e submete ao seu dominio o jogo das forcas naturais. Ele ndo transforma apenas o
material sobre o qual opera; ele imprime ao material 0 projeto que tinha conscientemente em mira, 0
qual constitui a lei determinante do seu modo de operar e ao qual tem de subordinar sua vontade
(MARX, 2008, p. 202).
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funcdes sociais, comportamentais e de linguagem que a crianga enfrenta e,
futuramente, de educacdo e trabalho. A socializacdo se incorpora a condicao
biolégica, porque o sujeito nasce e se insere em lugares concretos, ndo existindo
isolado neurofisiologicamente e neuroquimicamente. Socializacdo que se da na
condicao de classe inclusive e seu acesso aos bens produzidos pela medicina e pela
educacéo e perpassa a complexidade-totalidade dos sujeitos com TEA.

Os cuidados em saude, que sédo feitos por profissionais multidisciplinares
sdo, em geral, impeditivos para familias de baixa renda visto que o custo financeiro
de terapias necessarias com psicologos, fonoaudidlogos, neurologistas,
neuropediatras, terapeutas ocupacionais € outros servicos ultrapassam
sobremaneira a renda anual média de cerca de 80% dos brasileiros, considerando

os dados do IBGE?* acerca do rendimento nacional.

Em média per capita em 2016, ainda segundo o IBGE, o salario mensal foi
de R$ 1.226,002°. Valor que nédo cobre nem o valor médio mensal de uma das
terapias mais comuns e com mais evidéncias de resultados, a ABA (Analise do
Comportamento Aplicada, na sigla em Inglés). Ha uma luta judicial nesse momento
para que os planos de saude cubram esse tipo de atendimento, porém nem todos
podem arcar nem mesmo com as mensalidades dos planos de saude e muitos
profissionais ndo atendem via planos, jA que o pagamento por consulta € muito
baixo. Nos servi¢cos publicos de saude especializados em criangcas como os CAPSI
(Centro de Atencdo Psicossocial Infantil), a grande demanda e a caréncia de
profissionais em numero e muitas vezes em especializacdo em criangcas com
autismo (e outros transtornos) impedem que muitos tenham atendimento adequado

e eficaz.

Além do que, no lado educacional, a legislacdo obriga as escolas a
matricularem estudantes com necessidades especiais, incluindo os autistas, mas
boa parte ainda ndo esta pronta para receber esses alunos e alunas em suas
amplas diferencas de caracteristicas, fazendo com que a inclusdo néo se efetive de
fato. Escolas privadas tentam barrar, convencendo os pais que nao tem condi¢des,

embora sejam obrigadas por lei, e escolas publicas embora em geral recebendo,

24 Censo Demografico 2010: educacio e deslocamento, disponivel em:
http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/censo2010/educacao_e_deslocamento/ .

%5 Renda Domiciliar Per Capita, disponivel em:
http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/indicadores/trabalhoerendimento/pnad _continua/default _renda

percapita.shtm .
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n&do tem os recursos humanos e estruturais necessarios para lidar com criangas com
autismo, ou mesmo com outras necessidades educacionais especificas, sejam

mentais ou fisicas.

Com os diagnosticos mais frequentes, fruto de um maior entendimento do
TEA por parte da medicina e das demais areas da saude, uma ampla oferta de
servicos é hoje oferecida. Porém, dado o nivel de especializacdo dos profissionais e
consequente valores dos atendimentos e terapias, 0s tratamentos sao acessiveis
somente para os que tém familias com alto poder aquisitivo, visto que as principais
instituicdes com profissionais mais renomados sao do setor privado. Em Fortaleza as
clinicas mais conhecidas sao a Conviv Neurociéncias e Reabilitacdo, Instituto

Semear, Neuropsicocentro e Imagine.

No rede publica de atendimento psicossocial sabe-se que sdo poucas as
ofertas no Ceara, que conta com somente cinco CAPSI, sendo dois em Fortaleza, e
os demais em Barbalha, Iguatu e Maranguape. Embora os CAPS gerais possam
atender criancas, sdo os especializados em atendimento de criancas e adolescentes
gue podem oferecer tratamento mais adequado a essa faixa etaria e suas

especificidades.

Na area educacional publica em Fortaleza existe o Centro de Referéncia em
Educacdo e Atendimento Especializado do Ceara (CREAECE) que integra a
estrutura organizacional da Secretaria da Educacédo do Estado do Ceara (SEDUC).
O CREAECE atende ao publico-alvo da educacédo especial e oferece servicos
educacionais complementares e suplementares, consolidando praticas pedagogicas
inclusivas, além de promover formacdo continuada para profissionais da educacéo.
No setor publico, mas na area da assisténcia social existe o Laboratério de Inclusao
gue promove a inclusdo de pessoas com deficiéncia e vulnerabilidade social no
mercado de trabalho, porém, como narro no capitulo seguinte, s6 trés jovens com

TEA passaram por atendimento nesta instituicao.

Além disso, somente escolas com profissionais da educacdo que tenham
conhecimento do manejo do TEA, conseguem oferecer educacdo inclusiva de
gualidade. Na educagéao privada a inclusao tem sido uma questéo frequente, visto
que as escolas ndo podem por lei negar matricula, mesmo a crianca ndo tendo

diagnostico. No entanto, o despreparo dos profissionais tem sido uma ténica nos
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atuais debates segundo o presidente do SINEPE-CE (Sindicato dos
Estabelecimentos Particulares de Ensino do Ceara), Airton Oliveira.

Na area de formacdo para o trabalho e acesso a universidade sao
virtualmente inexistentes. Em S&o Paulo existe a Specialisterne (a qual visitei em
setembro de 2018, sendo recebido por seu diretor, o psicélogo Marcelo Vitoriano —
ver APENDICE 5), empresa dinamarquesa com atuacdo em 15 paises, no Brasil tem
escritérios em Sao Paulo e Sdo Leopoldo, que contrata, treina e insere pessoas com
TEA no mercado de Tecnologia da Informacdo. Além da Specialisterne, a Dell
Computadores, como eu disse na introducdo, vem buscando desenvolver
tecnologias de educacao a distancia para autistas na area de educacéao profissional

em tecnologia da informacgéo, area de pesquisa na qual trabalhei.

Em Fortaleza tem uma das mais conhecidas instituicoes especializadas em
autismo no Brasil, a Casa da Esperanca, entidade de natureza privada, mas que
atende gratuitamente pelo SUS. Assim como nos CAPSI, a fila de espera para

atendimento € gigantesca.

Organizacdes de natureza civil e movimento de pais e amigos de autistas o
Cearéa tem varias, como a Fortaleza Azul, Pintando o SeTEAzul, Milagre Azul entre
muitas outras, que por vezes, inclusive, brigam entre si por aparecimento na midia,

cursos e palestras, e por agregar os “melhores” profissionais em saude.

Nacionalmente, a Unica pesquisa com dados concretos dessa rede de
atendimento publico e privado € a Retratos do Autismo no Brasil da Secretaria
Nacional de Promocédo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (MELLO; et. al.,
2013). Segundo a pesquisa existem 106 instituicdes no Brasil especializadas em
atendimento de pessoas com autismo, incluindo publicas, privadas (com vagas
gratuitas para atendimento) e filantropicas. A maior parte localizada no Sul/Sudeste

com 79 instituicbes. No Norte/Nordeste somente 19.

Essas instituicdes no Norte/Nordeste na época da pesquisa atendiam 566
pessoas com TEA, mas segundo estimativa das pesquisadoras, nessa mesma
regido teria mais de 400 mil autistas (MELLO; et. al., 2013), nUmero imensamente
superior ao numero de vagas para atendimento na rede de atendimento em saude.
Provavelmente a maioria dessas criancas e jovens estdo na escola, dado a
obrigatoriedade do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), mas de forma

precarizada e pouco ou nada inclusiva. E sem atendimento em salude o quadro
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desses milhares de vidas se complica ainda mais, tornando impeditivo sua entrada

no mercado de trabalho mais tarde.

Curiosamente, os autistas de alto funcionamento, que estdo no nivel 1 do
espectro, de acordo com o DSM-5, também conhecidos como aspergers, segundo
pesquisas, sdo os que mais tém risco de desemprego (STRICKLAND; COLES;
SOUTHERN, 2013), embora as caracteristicas que descrevemos acima possam
estar presentes. Isso se deve sobretudo as dificuldades de comunicagéo social, o
gue tem levado varias pesquisas a mostrar a importancia de programas de treino de
habilidades sociais para insercdo no mercado de trabalho. Embora muitas vezes
haja competéncia na area e mesmo formacdo académica, falta, nesses jovens

habilidades como se submeter adequadamente a uma entrevista de emprego.

Adultos com TEA frequentemente tem caracteristicas valiosas que sé&o
procuradas no ambiente de trabalho. Alguns individuos demonstram competéncia
I6gica e matematica, excepcional habilidade no uso do computador ou memoria
eidética, popularmente conhecida como memodria fotografica. Eles também podem
possuir importantes tragcos pessoais que promovem a produtividade no local de

trabalho, como honestidade, confiabilidade e perseveranca (GENTRY; et. al., 2015).

A literatura internacional em boa medida tem se preocupado mais com a
guestdo da inclusdo escolar que com a inclusdo no mundo do trabalho de autistas.
Pesquisa em indexadores académicos faltam dados consistentes e em maior
guantidade sobre o assunto. No Brasil ndo tem sido diferente, a pesquisa sobre
inclusdo escolar é substancial, mas sobre o ambiente laboral € um assunto
praticamente intocado (LEOPOLDINO, 2015).

Em minhas buscas em indexadores acerca de pesquisa brasileiras so

encontrei seis pesquisas que efetivamente relacionam autismo e mundo do trabalho.

o Monografia de graduacdo em direito de 2017 de uma faculdade de
Salvador-BA. Foco na questéo legislativa acerca dos autistas e seus direitos
inclusivos (NASCIMENTO, 2017).

o Artigo de 2014 de uma graduanda de direito publicado na revista
Alethes, da UFJF, cujo corpo editorial € de graduandos e os artigos
publicados também. Foco na questdo legislativa acerca dos autistas e seus
direitos inclusivos (SALGADO, 2014).
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o Dissertagdo de mestrado em direito de uma faculdade de Recife. Foco
na questéao legislativa acerca dos autistas e seus direitos inclusivos (SILVA,
2013).

o Um artigo de 2016 de uma doutoranda em Antropologia Social na
revista Horizontes Antropologicos, Qualis A Internacional, da UFRGS.
Trabalho etnogréafico sobre processos de subjetivacdo de pessoas com
deficiéncia no mercado de trabalho, com estudo de caso de um autista
(AYDOS, 2016).

o Dois artigos de um professor da UFC, da area de gestao, que explora a
inclusdo no mercado de trabalho de autistas. Ambos amplamente usados
como referéncias em minha dissertacdo. De 2015 do periddico Gestdo &
Sociedade e de 2017 do periodico Economia & Gestdo (LEOPOLDINO,
2015; 2017).

Nos EUA existem alguns programas de apoio para autistas adultos que
iniciam em geral na faculdade e acompanham até o mercado de trabalho e oferece
acompanhamento até estabilizacdo completa no ambiente organizacional
(VOLKMAR; WIESNER, 2018). No Brasil, com excec¢éo da Specialistern desconheco

outros programas que treinem e insiram autistas no mercado de trabalho.

Para efetiva inclusédo de autistas no mercado de trabalho seria necessario se
ater a dimensdes como preparacdo para a atuacao profissional como preparacdo
técnica e acompanhamento de profissionais como psicologos, incentivo a
contratacdo, fomento a producdo cientifica, aquisicdo de informacfes precisas
(LEOPOLDINO, 2017), algo que ndo temos ainda no Brasil, dados concretos sobre

0S autistas.

Obstaculos seriam preconceito de potenciais empregadores, discriminacéo
por parte de colegas, falta de suporte/ adaptacédo no trabalho, oferta de vagas de
baixa qualidade, falta de preparo vocacional, falta de formacéo técnica/ profissional,
falta de incentivos financeiros a contratacdo (LEOPOLDINO, 2017), que, em grande
medida, vemos também pelos relatos dos sujeitos que participaram direta e

indiretamente na pesquisa COmo narro a seguir.
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4. O MUNDO REDESCOBERTO DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA -
ESTUDO DE CASO

Eu sorri quando ao bater na porta da sala de experimentos do Le@d, a
recepcionista, ao me avisar que Felipe (nome ficticio) havia chegado, baixando mais
o tom da voz meio que cochichou dizendo que achava que ele ndo era autista. O
tema estava posto em todo o laborat6rio, visto que era a primeira vez em que |14 se
pesquisavam transtornos mentais. A expertise do laboratério até entdo era
deficiéncias fisicas, cujos sujeitos que a experienciavam ja estavam la todos os dias
em todas as suas nuances e ja se relacionavam com o0s profissionais.
Evidentemente, muito do fascinio e curiosidade acerca do autismo sdo preenchidos

pelo senso-comum e consequentes estereodtipos da nao-convivéncia.

Felipe faz parte do nivel 1 de 3 elencados no DSM-5 (VER ANEXO 2). E
verbal, sociavel no que se refere as regras nao escritas de convivio e olha nos olhos.
Longe do que muitos pensam a respeito dos autistas. Somente familiares,
terapeutas e amigos muito proximo de Felipe sabem da condicdo de TEA, embora
ele diga que os que ndo sabem do diagndstico, sabem que ha algo de “estranho”
nele. Ao conhecé-lo na DELL/Lea@d tive imediata simpatia por ele, sobretudo
porque dos participantes da pesquisa experimental que eu conduzia no laboratério,
foi 0 que mais perguntou sobre o experimento e o que mais deu feedback sobre os

procedimentos usados.

Por isso mesmo foi 0 primeiro que convidei para participar da pesquisa desta
dissertacdo, além de ser do nivel 1, cuja capacidade de se comunicar em nivel de
sintaxe possibilita entrevista-lo aos moldes classicos da pesquisa qualitativa. Os
Niveis 2 e 3 necessitam de apoio de terceiros e outras formas de comunicacéo
especifica para cada individuo. E, embora as dificuldades e limitacbes do autismo
estejam presentes nos trés niveis, a gravidade e intensidade dos sintomas sao
diferentes, conforme infografico que desenhei para o Le@d (VER APENDICE 4).
Para o desenho desta pesquisa de mestrado trabalhei com autistas de nivel 1, dado

as dificuldades de comunicacdo com os niveis 2 e 3.
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E ali sentado diante de mim em meu consultério particular e me falando
sobre sua historia de vida meses depois de té-lo conhecido no laboratério, lembrei
do que disse a recepcionista, que nem imaginava todo o esfor¢co de Felipe para
parecer “normal” em publico. Formado em oceanografia pela Universidade Federal
do Ceard (UFC), e chegando aos 25 anos, nunca teve um trabalho aos moldes
capitalistas. Teve o diagndstico confirmado tardiamente, h4& menos de um ano, o
gue, segundo ele, foi importante, dado que se desde crianga tivesse sido visto como
autista, teria tido uma vida completamente diferente, segundo sua propria

autorreflexao.

No caso de Felipe, de familia de classe média baixa, a efetivacdo do
diagnostico teve de ser parcelado quanto ao pagamento, tanto a avaliagdo
psicoldgica, quanto a consulta psiquiatrica. Tanto que o recebimento dos laudos
demorou para que a familia pudesse efetivar o pagamento das parcelas, o que
exemplifica o que falei no capitulo anterior sobre a dificuldade de acessar todo o

desenvolvimento em medicina e saude sobre autismo, em geral, com altos valores.

Em minha pesquisa, acompanhei, via estudo de caso, sujeitos com TEA que
estdo tanto em fase de educacao universitaria, ja concluida e mesmo quem estava
se preparando para entrar na faculdade. Jovens adultos que tém diagnostico de
autismo, cujas familias dependeram em parte de atendimentos publicos e escolas
publicas, embora ndo exclusivamente, caso do Felipe, que estudou em escola
privada com bolsa e conseguiu parcelar pagamentos de seu atendimento
diagnostico. As familias, mesmo as que pertencem a classe trabalhadora, oscilam
entre 0s servicos publicos precérios e os privados, ainda que, muitas vezes, fazendo
enormes sacrificios financeiros na ansia de ver algum progresso, pequeno que seja,

de seus filhos.

Além do didlogo com os jovens autistas, dialoguei direta ou indiretamente
com pais, atores amplamente participantes nessas trajetorias de vida e também
ativistas do TEA, contudo, muitas vezes funcionam como impedimentos a total
autonomia dos filhos com autismo. Terapeutas dos entrevistados também foram
ouvidos ou consultados quando necessario, ja que em alguns casos 0S pais sO
permitam o acesso a seus filhos, mesmo adultos, se a psicologa ou psicologo
permitissem. Curiosamente nenhum dos que entrevistei teve total autonomia, todos
tiveram ajuda e/ou interferéncia dos pais. O que por si sO, no mercado de trabalho

pode ser um forte obstaculo & entrada nas organizacdes, além de outros citados no
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capitulo anterior, visto que esse é um comportamento visto como nao favoravel a

autonomia e proatividade desejaveis nesses ambientes.

Quanto a métodos e procedimentos conduzi a pesquisa de campo através
de entrevistas ndo estruturadas gravadas em audio e, as vezes video, e diario de
campo, com base no referencial da Pesquisa de Estudo de Caso, uma das mais
habituais maneiras de se realizar estudos dentro das ciéncias sociais, quando se

guer entender fendmenos sociais complexos (YIN, 2015), caso do TEA.

As entrevistas presenciais foram feitas em meu consultério na cidade de
Fortaleza-CE. Outras, foram feitas via internet, visto que alguns autistas preferiram
se comunicar desta forma, dado a dificuldade de conversas presenciais. Todos 0s
contatos foram feitos inicialmente via WhatsApp, por meio de texto. Vale dizer que
autistas tém, nao raro, predilecdo por comunicac&do por meio de texto e ndo via voz.
Conversar com eles atraves de ferramentas de comunicacgéo instantanea na internet
facilita sobremedida o contato e 0 engajamento deles. No caso das entrevistas
presenciais, dado a dificuldade de deslocamentos todos que foram ao meu

consultorio eu propiciei a viajem de Uber.

No total fiz contato com 12 jovens, 11 homens e uma mulher. Como disse no
capitulo dois, a prevaléncia de autismo € maior em homens. Desses, sete
responderam efetivamente. Cinco nunca responderam, mesmo visualizando os
pedidos de participacdo na pesquisa. Quatro foram as maes que visualizaram e nao
responderam, mesmo com a explicacdo sobre do que se tratava a pesquisa e seus
propoésitos. Outro foi o proprio autista que nunca respondeu. E a unica mulher,
mesmo ja me conhecendo no Le@d e aceitando inicialmente participar da pesquisa,

depois ndo consegui mais contato.

Esse comportamento ja era por mim esperado, visto que mesmo em
pesquisa com pessoas tipicas isso acontece, embora eu mesmo nunca tenha tido
problemas assim em outras pesquisa académicas que realizei usando essa
metodologia. Mas ja era esperado por mim que alguns autistas ndo participariam
dado a propria topologia de seus sintomas, sobretudo em dificuldade de
comunicacdo e interacdo social, quando mais graves. Esse inclusive é outro
obstaculo nas organizacdes em termos de mercado de trabalho. Atipicos tem

dificuldade em participar de entrevistas de emprego.
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As entrevistas foram conduzidas por mim de forma n&o estruturada, também
chamadas de entrevistas em profundidade. A entrevista ndo estruturada procura
saber onde, como, quem, quando e por que algo ocorre em lugar de determinar sua
frequéncia do fendomeno (RICHARDSON, 2010). Assim, tanto na sociologia, como na
psicologia, entres outras ciéncias sociais, se parte do desejo de produzir uma
compreensao profunda e detalhada de um anico caso, ou de um pequeno numero
deles (YIN, 2015).

A pesquisa de campo:

Permite a aproximacdo do pesquisador da realidade sobre a qual formulou
uma pergunta, mas também estabelecer uma interagdo com os “atores” que
conformam a realidade e, assim, constroi um conhecimento empirico
importantissimo para quem faz pesquisa social (MINAYO, 2007, p. 61).

A pesquisa tem, portanto, natureza qualitativa, sendo que sua analise e
interpretacéo dialdgica sera feita com e através das historias de vida dos sujeitos
entrevistados, abordadas a luz do conceito de Habitus de Nobert Elias e de
Bourdieu, com suas semelhancas e dessemelhancas. Ambos consideram e
analisam as influencias que o individuo sofre dos outros individuos, assim como de
seu contexto socio-historico e, por extensado, cultural. No entanto, Bourdieu possuli
uma analise mais materialista, tendo as condi¢ces do individuo como um fator que
possui muita importancia na moldagem do seu habitus. Elias defende que as
relacbes sociais sdo esse fator de maior importancia por conta da relacdo de
interdependéncia que pauta a vida humana. Para se pensar o TEA, a partir do que ja
mencionei como acesso financeiro a educacao e terapia e a questdes de interacdes

sociais e organizacionais, ambos séo importantes.

Conceitos relacionados, como o de campo de Bourdieu e a configuracéo
social, ou figuracdo social de Elias sdo semelhantes. Em Bourdieu se tem o campo
como sendo um espaco de relacdes sociais e simbdlicas de poder, como o campo
religioso, cientifico, politico, econémico, etc. A partir desse campo e da interagédo
entre 0s campos se tem o0s habitus dos individuos aos quais compdem esses

campos. J& na obra de Elias se tem presente a ideia de figuragdo social, onde as
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relacdes sociais que o individuo possui em sua familia, no seu emprego, na sua

escola, etc. influenciam no seu habitus.

Habitus que trabalhei interdisciplinarmente com o conceito de cognicéo
social, que se refere as capacidades de identificar, manipular e adequar o
comportamento a partir das informagdes sociais percebidas e processadas em um
contexto especifico (MUSZKAT; et. al., 2014). Em autistas, déficits de cognicéo

social afetam a interacdo social e a comunicacédo social desses individuos.

Todos o0s entrevistados assinam Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (VER APENDICE 2), sendo o primeiro Felipe, aqui referenciado,
escolhido por mim dos jovens com quem tive contato na DELL/Le@d, e outros por

indicacao.

Felipe ndo assinou o termo na primeira entrevista, pois pediu que eu falasse
com sua psicologa primeiro, a pedido de sua mée. Embora ela ndo seja como muitas
maes de autistas, em minha experiéncia, comumente superprotetoras — termo usado
aqui ndo em sentido pejorativo, nem seja envolvida no ativismo, depois do
diagnaostico passou a ser mais cuidadosa, segundo Felipe, que diz inclusive que se 0
diagnostico houvesse sido precoce, o relacionamento com ela seria bem diferente. E
a escola o teria tratado de maneira diferente. Isto é, o veriam como “autista” e néo

como “pessoa”.

Falei com sua psicéloga pelo WhatsApp, infelizmente em um didlogo um
pouco desagradavel, visto que ela queria impedi-lo de participar, achando que o
resgate de memoarias de infancia e sua trajetoria até aqui poderia desestabiliza-lo
emocionalmente. Assegurei que por ser psicologo, antes de pesquisador, eu teria o
cuidado necessario para evitar que isso acontecesse. Em trés sessbes de

entrevistas, isso efetivamente ndo aconteceu.

O primeiro encontro durou duas horas e meia, Felipe fala com desenvoltura
e tem uma 6tima metacognicdo, que é a capacidade de pensar sobre o préprio
pensamento, além de ter uma oGtima inteligéncia intrapessoal. Interpessoal nem
tanto, tem dificuldade de interpretar os outros, diz. Felipe é bissexual e contou sobre
diversos relacionamentos, inclusive términos por ndo conseguir expressar melhor
sua condig&o. Por ser muito bonito, nos padrdes sociais vigentes, faz inclusive “bico”
de modelo as vezes. Relata que é alguém bastante assediado, mas diz que tem

dificuldades em perceber as intencdes de quem se aproxima.
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Felipe é o segundo filho de uma prole de trés, reside com o pais e 0 irmao
mais novo que tem transtorno bipolar. A irmd@ mora em outro pais. Segundo o seu
laudo neuropsicoldgico que me forneceu, sua mae nédo teve problemas de estresse
durante a gestacéo, parto e no decorrer do desenvolvimento neuropsicomotor tudo

ocorreu bem, sem 0s mais comuns determinantes sociais que descrevi no capitulo 2.

Diz que ingressou na escola aos dois anos sem dificuldades de adaptacgéo e
desenvolvimento escolar. Com relagdo ao seu desempenho académico, sempre foi
um aluno regular, com necessidade de maior empenho para conseguir ficar na
média. Em relacdo ao contato com outras criancas, mostrava-se mais timido que os

demais, tinha poucos amigos, gostava de desenhar e tinha interesse por jogos.

Felipe diz que sofreu episddios de bullying na escola por ser “diferente”. Diz
gue desde a 52 série tem sentido dificuldade para acompanhar as disciplinas,
realizar trabalhos e tem sido dificil levar a cabo ou realizar com éxito suas tarefas e
obrigacdes académicas. Conta que € ansioso e irritado, principalmente quando algo

nao se resolve como ele imaginou.

Atualmente percebe dificuldade para concentrar-se nas atividades, bem
como conclui-las. Felipe refere ainda menor eficiéncia da memoaria, muitas vezes
nao conseguindo relatar o que aconteceu no dia anterior. Estuda através de
esquemas e mapas mentais e muitas vezes com hiperfoco se perde nos estudos

indo cada vez mais fundo em um so6 aspecto de um tema.

Na infancia e adolescéncia participou ativamente da igreja, sua familia é
evangélica, o que segundo ele o ajudou a se adaptar e conviver em grupo. Tem um
bom circulo de amigos, mas se relaciona com eles mais frequentemente através das

redes sociais virtuais.

Teve acompanhamento psicopedagoégico na adolescéncia, o que soO foi
possivel por que sua mae conseguiu com uma amiga em comum com a
psicopedagoga que os atendimentos fossem gratuitos em uma clinica privada, nessa
época a hipotese de TEA ja estava presente. Precisa fazer psicoterapia de
abordagem cognitivo-comportamental, de acordo com recomendacdo médica, mas
atualmente ndo pode pagar. A psicologa atual é de outra abordagem e trabalha com
valores mais acessiveis. Porém, com o fim de sua bolsa de iniciacdo cientifica da
faculdade mesmo os valores mais baixos estdo pesando para a sua méae e ele vai

parar os atendimentos.
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Felipe ndo sabe dizer se estd desempregado por causa do curso que fez,
oceanografia, ter pouquissimas oportunidades em Fortaleza, se é pela atual
conjuntura ou por causa de suas dificuldades pessoais. Diz que tem dificuldades de

interpretar as intengdes dos outros e as vezes € enganado.

Autistas em geral tem dificuldade de cognicéo social, isto é, de fazer leitura
de outras pessoas e suas intengdes. Teve um convite para dar aula num curso, na
area de biologia marinha, e h4 meses se prepara para a aula, montando material e
slides, mas diz que a coordenadora do curso ndo mais entrou em contato e ele nao
tem interesse em ligar, ja que diz que se ela convidou a proposta era séria e quando

for o tempo ela o chamara.

As vezes ha uma certa ingenuidade presente na fala desses jovens, no
sentido de ndo parecer perceber que o mundo tem, por assim dizer, um lado mal,
mas provocada sobretudo pela sinceridade que eles tém, de ndo se comprometerem
com algo que nao fardo, de ndo prometerem o que nao podem cumprir. Acabam por
julgar os outros, dificuldade neurolégica de metacognicdo, por si mesmos. E se

decepcionam e se magoam.

Felipe esta pensando em fazer mestrado, acredita que a area académica é
mais favoravel para a sua condicdo do que a organizacional. Se sentiria melhor
como professor universitario, dado sua atipia causada pelo TEA, que trabalhando em
alguma empresa, visto todas as dificuldades do ambiente organizacional como
trabalhos em equipe, politicas muitas vezes ndo muito éticas, metas a cumprir para
responder a légica do lucro e ndo do sentido de um trabalho bem feito e de valor

social. Esse medo do ambiente organizacional € uma constante na fala dos autistas.

“As pessoas nao querem me dar uma oportunidade, se prendem ao

diagnéstico.” (Lucas — nome ficticio)

Lucas exemplifica uma das maiores dificuldades dos autistas, assim como
outras condi¢des mentais, o famigerado diagndstico, que tanto contribui para a
patologizacdo da vida, discutida no capitulo dois, e, constantemente, para 0s

esteredtipos e preconceitos relacionados.
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Embora eu ndo me oponha ao diagnoéstico, sendo que parte da minha
dissertacdo € a identificacdo bioldgica e médica do TEA, precisamos entender o
guanto esse diagnostico provoca de reacbes nas pessoas, inclusive a partir da
familia. Lembrando do que Felipe disse acima, que se o diagnéstico dele houvesse
sido desde criancga ele teria sido visto como “autista” a vida inteira, na escola, na

familia, em todos os lugares.

Lucas teve o diagnéstico na infancia, o que em seu caso favoreceu o
cuidado em salde necessério. E esse € um ponto importante que se relaciona ao
que venho discutindo até aqui sobre interdisciplinaridade. O espectro autista é
amplo. Muitas pessoas foram altamente beneficiadas com o diagndstico na infancia,

e, mesmo, com diagnodstico precoce na primeira infancia.

N&o podemos prescindir de uma discussdo dos efeitos sociais da
patologizacdo e medicalizacdo da vida, que muitas vezes tem provocado uma falasa
epidemia de transtornos mentais e, por vezes, deixando muitas pessoas sofrerem
rotuladas por transtornos que na verdade ndo possuem, como discutido
anteriormente. Porém € necessario reconhecer a importancia dos avancos no

diagndstico e tratamento, necessarios a inimeras pessoas.

Lucas diz ainda: “nos trés dias que trabalhei ndo foram claros nas tarefas,
nao me treinaram apesar de eu ja ter concluido meu curso profissionalizante de
mecanica”. Para autistas as regras do que vai ser feito precisam ser bem claras e
objetivas. Com sua dificuldade de interpretacdo subjetiva, leitura corporal,
interpretacdo de emocdes dos outros, se as instrugcdes ndo forem diretas eles se

perdem.

N&o podemos afirmar se houve nesse sentido um preconceito do instrutor
por causa do diagndstico ou se uma ma gestdo de pessoas por parte da empresa.
Fato € que nas poucas e raras experiéncias de trabalho dos entrevistados, o
ambiente corporativo sempre foi fonte de sofrimento de algum modo. Nenhum dos
entrevistados conhece alguém com TEA que esteja trabalhando, o que ja revela o
guanto dos numeros citados, de 80% estarem fora do mercado de trabalho, se

confirma.

Lucas continua seu relato dizendo que “quando sabem que tenho
dificuldades cognitivas ja me excluem do processo, mesmo sendo para vagas de

PCD (Pessoas com Deficiéncia), isso ja aconteceu trés vezes em grandes
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empresas”. Como n&o ha programa nas empresas de acolhimento de pessoas com
TEA é virtualmente impossivel conseguir uma vaga. Sobre isso Lucas diz que “elas
nao respeitam nosso tempo de aprendizagem e nao colocam coaches pra nos

ensinarem as atividades”.

Autistas precisam em grande medida, uns mais outros menos a depender de
onde se encontram no espectro, de acompanhamento desde o treinamento inicial
para participar de entrevistas até o processo de adaptacdo nas organizacfes. Nesse
sentido ndo ha4 em Fortaleza programas dessa natureza. No Brasil, como dito,
somente na Specialistern, porém o foco deles sao autistas com altas habilidades,
também chamado de superdotacdo, no campo das tecnologias da informacéo.

Lucas esta com 20 anos, passou na faculdade mas néo continuou porque
nao teve assisténcia. Sua mae o acompanhou em algumas aulas, mas por falta de
preparacdo da faculdade para receber pessoas com TEA ele desistiu. Ele diz que as
faculdades nédo estdo preparadas para recebé-los, que deveriam proporcionar

tutores para acompanha-los em suas necessidades especificas quando necessario.

“Espero que eu consiga um trabalho que me aceite como sou”. (Daniel — nome

ficticio)

Daniel faz parte dos entrevistados que ainda ndo procuraram emprego, em
seu caso porque ainda esta com 16 anos. Cujas familias e eles proprios tém medo

do que pode acontecer ao se aventurarem no mercado de trabalho.

Ele diz, quando perguntei sobre o que diria para as empresas como
sugestdo, “que nos aceitem como somos, temos nossas limitacbes e muitas
habilidades.”. Sdo jovens que ndo querem ser admitidos nas organizacdes para
serem cotas sociais, mas para efetivamente contribuirem com a empresa. Daniel
embora ja tenha 16 anos ainda esta no primeiro ano do Ensino Médio. Teve
dificuldades na escola, de aprendizagem, e 0s pais nem sempre puderam pagar por
atendimentos especializados. Daniel vai terminar o Ensino Médio ja com atraso de

idade em relagdo aos jovens tipicos.

Ouro exemplo dessa realidade do mundo do trabalho, Jorge (nome ficticio),

20 anos, embora ja tendo concluido o Ensino Médio nunca procurou emprego. Tem
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pouca autonomia para realizar até mesmo tarefas diérias, sua comunicacdo é
deficitaria e tem poucas habilidades sociais. Sua cogni¢do social é deficitéaria, além
de ter problemas de atencdo e adaptacdo a ambientes novos. Seus pais néo
acreditam que ele va conseguir estar num ambiente corporativo, e ndo sabem o que
fazer. Familia de classe média baixa, que ndo pdde ter acesso a terapias de longo
prazo e que sabe que vai ter de sustentd-lo a vida toda, a ndo ser que aparecam
programas de treinamento e encaminhamento para o trabalho de pessoas com TEA.

Jorge ndo conseguiu responder as perguntas feitas sem auxilio de sua mae.

Pedro (nome ficticio), 17 anos, assim como Jorge e Daniel nunca trabalhou.
E assim como os dois, embora esteja no nivel 1 do espectro, tem pouca habilidade
verbal e de cognicédo social, o que dificultou a entrevista, realizada com respostas
curtas ou monossilabicas. E tiveram que ter ajuda dos pais. Esses sao perfis que
sdo comuns entre autistas, o que dificulta sobremedida a entrada no mundo

organizacional.

“O setor respeitava a singularidade em seu comportamento”. (Leidiane -

Laboratério de Incluséo)

Lidar com autistas ndo € facil. Afirmo a partir da minha prépria experiéncia
clinica com eles e também nas inUmeras tentativas de realizar as entrevistas para
esta dissertacdo, de ter de explicar objetivamente do que se tratava, marcar hora
exata, esperar o tempo deles. Um dos entrevistados disse inclusive, em sua
sinceridade marcante, que a logomarca do meu consultério ndo esta legal. Ainda

bem que eu ja achava isso, mas me ajudou a acelerar o processo de redesenho.

Esses comportamentos atipicos ndo sdo ma educacdo, esquisitice,
idiossincrasias, mas condi¢cdes determinadas biologicamente, como descrito no
capitulo dois. Por isso a identificacdo do TEA antes do entendimento de suas

demandas sociais como trabalho é tdo importante e requer a interdisciplinaridade.

Leidiane é pedagoga do Laboratério de Incluséo, vinculado a Secretaria do
Trabalho e Desenvolvimento Social (STDS), que promove a inclusdo de pessoas
com deficiéncia e vulnerabilidade social no mercado de trabalho. Recentemente eles
tiveram experiéncia de contato com trés autistas. Como ndo tinham tido contato

especificamente com o TEA, foram buscar informacgdes sobre o assunto para melhor
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atender os trés jovens. Ela lida com autistas que buscam se inserir no mercado de

trabalho e foi uma das profissionais que ajudaram no entendimento desse publico.

O primeiro teve forte engajamento nas atividades do laborat6rio e no estagio
em tecnologia da informagé&o oferecido. Com 43 anos fez duas faculdades, uma em
sistema de informacéo e outra em design. Mas nunca trabalhou, dado seus déficits

de comunicacdo. Tem pouca autonomia, sempre é acompanhado pelos pais nas

atividades.

O segundo tinha por volta de 30 anos, Leidiane ndo conseguiu precisar a
idade. Chegou ao laboratério com a mae, ja idosa. A preocupacdo dela era
justamente falecer e deixar o filho sozinho. S6 havia os dois. Nao tinha mais o pai.
Um vizinho é que ajudava as vezes. Ela disse que o jovem tinha muito interesse por
informatica, mas pouquissima habilidade social e autonomia. Entédo o laboratério o
colocou na oficina de A.V.A., que € aprender a viver com acessibilidade. Diz que ele
nao estava preparado para o mercado, teria que aprender questdes de socializacao

antes.

A oficina era esse preparo para jovens para mercado de trabalho, ele ainda
precisava trabalhar algumas coisas, comecou a faltar bastante ai ndo veio
mais, infelizmente, tentamos contatar a familia e ndo conseguimos éxito,
infelizmente a gente ndo tem mais nenhum contato com ele.

Infelizmente como ja falei da minha experiéncia profissional e de pesquisa
casos assim acontecem, de pais e filhos que somem sem dar nenhum tipo de
explicacdo, ndo respondem as tentativas de contato. Dado todos os problemas
familiares que um diagndstico trazem a familia € compreensivel comportamentos
como esse, mas seus motivos s6 podem ser especulados, visto que sem contato

Nao temos como ouvir 0S porqueés.

No Le@d inclusive, a titulo de exemplo, criei um formulario para os
desistentes justificarem sua saida. O Unico que respondeu disse que foi porque nao
gostou do tutor que o acompanhava. Comportamentos como esse que Sao
provocados por hipofuncdo no cértex pré-frontal, das fun¢des executivas, como

planejamento, controle de impulsos, empatia, sdo um forte empecilho ao mundo
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organizacional. Precisam de acompanhamento constante em um programa que

venha a oferecer acesso ao mercado de trabalho.

O terceiro caso relatado por Leidiane exemplifica problemas de
desestruturacdo familiar quando ha um diagnéstico de TEA. Por todas as
dificuldades financeiras e problemas de relacionamento causados pelas muitas
dificuldades e conflitos os pais estdo separados. O jovem estudou maior parte em
escola publica, mas devido as muitas dificuldades a familia se juntou para coloca-lo
numa escola particular de Fortaleza melhor preparada profissionalmente para lidar
com ele. Tanto que a comunicacdo e oralidade dele sdo 6timas. Mas tem severo
problema de ansiedade e pouca autonomia. E como a mae nem sempre pode
acompanha-lo ao laboratorio e o pai € distante, ele faltou muitas vezes e nao

concluiu com éxito a participagcao nas oficinas de preparacgéo para o trabalho.

N&o é nem de longe facil, como diz Leidiane, criar programa de adequacéao
profissional para autistas, visto suas particularidades e diferencas. E aqui estamos
falando de nivel 1, que sao verbais, conseguem se comunicar, tem alguma
autonomia, mas todos em gradacdes diferentes do nivel 1. Um programa
padronizado de maneira nenhuma contemplaria todos os autistas. Ela completa

dizendo que:

O autismo ele é uma incégnita grande, porque a cada dia nova
aprendizagem, a cada dia um novo desafio, como € a questdo da prépria
inclusdo, é a singularidade de cada um. Essas singularidade sdo muito
interessantes, porque ela perpassa por uma subjetividade, uma forma
diferencial de estruturas metais diferentes que a gente tem que a0 mesmo
tempo respeita-la certo, por que tem uma limitacéo ai, a gente sabe como o
autismo tem a sua questdo da aprendizado, ha uma lacuna, as suas
estruturas neurais sdo afetadas sim, entdo a gente respeita isso, mas ao
mesmo tempo a gente quer também o desenvolvimento dessa autonomia,
autonomia pra qué, pra que eles possam futuramente ter um trabalho.

by

No entanto, o respeito a singularidade dos comportamentos ajuda a se
aproximar deles, como diz Leidiane. No entanto o caminho ndo é facil, dado as

condicdes neurobioldgicas que afetam comportamentos e emocdes.

Tive contato com outras instituicbes que trabalham com autismo em
Fortaleza, tanto publica quanto privadas, como a Pestalozzi, que me recebeu muito

bem, mas nenhuma trabalha com autistas adultos com interesse para o mercado de
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trabalho. O foco estd nos cuidados em educacdo e saude de criangcas e pré-
adolescentes. E onde existem muitas publicacbes, especializagbes académicas
(Fortaleza tem dois cursos de pdés-graduacdo em autismo, na UNICHISTUS e na
Plus, nas quais sou professor), onde também hé forte investimento financeiro dos
pais e, portanto, mercado para profissionais. No entanto, é nitida a preocupacéo por
parte das familias com a idade adulta.

Como ja disse, a Unica instituicdo voltada para esse fim que tive contato é
em Sao Paulo, a Specialistern (que em Dinamarqués significa Os Especialistas), é
uma fundacdo presente em 20 paises, tendo como meta empregar um milhdo de
autistas. Segundo Marcelo, o diretor em Sao Paulo, 0s jovens passam por um
‘programa de formacdo onde os candidatos com TEA vivenciam diferentes
exercicios, tarefas e situacbes de trabalho. O programa ajuda o nosso staff a ver
mais além do diagnostico e a avaliar a personalidade real do candidato, o seu
conjunto de habilidades e o seu potencial real”. Existe possibilidade de abrirem um
escritorio em Fortaleza, mas somente através de parceria. Estou tentando articular
através do criador do Le@d e proprietario da BSQInova, Bruno Queiroz, essa

parceria. Quem sabe.

“Eu tenho um pouco de dificuldade organizacional sim, que eu acho que tem a
ver com o autismo, especialmente com a questdo de horério, dessas coisas,

entende?” (Tiago — nome ficticio)

Tiago demorou dias, as vezes semanas, para responder cada mensagem no
WhatsApp que eu lhe enviava. Faz parte da condicdo de muitos autistas, a
necessidade de fazer tudo em seu proprio ritmo, em seu tempo, sem pressao. Eu ja
sabendo dessa caracteristica nele, trabalhou comigo no Le@d, deixei tudo correr em
seus proéprios termos. Le@d inclusive foi o Unico local que trabalhou, onde se sentiu

bem adaptado. Mas numa instituicdo que trabalha com deficiéncias isso é esperado.

E estudante de psicologia em uma universidade privada. Familia classe
média com recursos financeiros para ter tido todo acesso a terapias. Casos assim
nao se enquadram exatamente no conceito de classe subalterna, mas, de forma
ampla, sim. Mesmo com recursos, ainda que néo vastos, familias desse tipo também
sofrem com os entraves da realidade material da vida. Sem servicos publicos de
gualidade para atendimento especializado a familia emprega quase todo seu ganho

de trabalho em atendimentos na saude e na educacao.
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Na realidade de Fortaleza a qual também participo como profissional clinico
vemos muitas familias de alto poder aquisitivo, que vem até de outros estados para
atendimento na cidade, polo de renomados profissionais da &rea no Norte e
Nordeste. Mas a grande maioria é de familias da classe trabalhadora, que se
esforcam sobremaneira para pagar pelos atendimentos. Inclusive varios
profissionais colegas meus, eu inclusive, tivemos de, em 2018, enquanto eu
realizava a pesquisa, de baixar os valores das consultas, dado o momento de crise
econbmica que o pais esta vivendo. Muitos pais tiveram de sair ou diminuir a
frequéncia dos atendimentos. Para manter uma clientela que também sustente as

clinicas, varios de noés baixamos os honorarios.

Sobre o ambiente de trabalho Tiago diz: “tenho um pouco de problema, no
primeiro momento, mas no primeiro momento, de lidar com colegas e tal, por causa
da questao de ansiedade, etc.”. E completa: “mas tem muitas pessoas que tem, com
TEA, eu digo, mais dificuldade ainda que eu tenho com trabalho em grupo, lidando

com outras pessoas, sabe”.

Perguntado sobre como acha que as empresas poderiam melhor receber
pessoas com TEA, Tiago diz que a primeira coisa é respeitar o espaco individual,
nao forcando a ter contato com outros empregados, mas diz que alguns estdo mais
dispostos a enfrentar, a aprender a se relacionar com colegas de trabalho. Mas néo

deve forcar quem ndo consegue.

Outra coisa que chama atencdo é para a sensibilidade sensorial dos
autistas. Ambientes com muita luz, como as florescentes brancas ou muito barulho
sdo inadequados. Além de recintos muito quentes ou muito frios. Curioso pensar
gue, embora em autistas a sensibilidade sensorial seja muito mais forte que em
pessoas tipicas, quantos trabalhadores sofrem com ambiente inapropriados de
trabalho como descrito por Tiago, mas ndo tem coragem, como ele, de se

manifestar. Por isso falo que precisamos aprender com os autistas.

7

Tiago conclui dizendo que: “eu acho que o mais importante € o dialogo
mesmo sabe, é o didlogo com a pessoa pra ver as habilidades dela”. Simples.
Verdadeiro, mas tao dificil no capitalismo que néo se importa com as pessoas, com

as classes subalternas, com os trabalhadores.
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“Sexta feira td marcado pra eu ir no ministério do trabalho pra poder eu

receber o seguro desemprego”. (Marcos — nome ficticio)

Marcos foi o Unico entrevistado que teve experiéncia formal de emprego.
Trabalhou num agéncia de publicidade como designer. Esta com 25 anos, formado
em publicidade e propaganda numa faculdade particular. Teve o diagnoéstico tardio,
jA depois de adulto, o que para ele explicou muito de suas particularidades, fez
sentido dentro de sua prépria subjetivacao e identidade.

Pais separados, morou com a mae, que o forcou a fazer um curso de
edificacbes numa escola técnica. Hoje mora com os pais. Assim como Felipe,
primeiro entrevistado, que foi quem me indicou Marcos, se define como bissexual,
embora hoje se vé mais como homossexual, mas ndo relatou nenhum problema
associado que tivesse relagdo com TEA. Otima comunicacéo verbal, vocabulario
amplo, caracteristica comum no Asperger. Tem dificuldade de olhar em meus olhos
sentado diante de mim no consultério, passando a maior parte do tempo

desenhando em seu caderno de esbocos.

Tem forte sensibilidade a luz, pedindo pra eu diminuir a luminosidade da
sala, diz que isso o atrapalhava nos lugares em que trabalhou. Desempregado
atualmente, trabalha como modelo em eventos pontuais. Diz que estd montando o
préprio negdécio de design de camisetas. Trabalhando por conta prépria, pontua, nao
precisara lidar com colegas. O mais insuportavel era, em sua concepcao, lidar com a
falsidade e fingimento. E com fofocas no ambiente corporativo. Ndo consegue lidar
com isso. Tem dificuldade de ler as inten¢des alheias, de entender as politicas nas

relaces de trabalho.

Marcos ndo tem envolvimento com o ativismo sobre TEA, diz que leu
algumas coisas, procura entender, mas ndo exageradamente. Acerca do diagndstico

diz que:

E importante, eu acho, agora s6 fico com medo de, por exemplo, que eu ja
vi que quando algumas pessoas tem o diagnoéstico elas comecam a falar
pros lugares que elas véao trabalhar, para as pessoas que elas véao ter que
ter relacionamento muito préximo, elas comecam a falar pra que a pessoa
entenda ela melhor, s6 que eu acho que a pessoas ainda tem muito
preconceito, ai eu fico com medo de ficar contando, muito medo, muito
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medo, por que j& aconteceu de me tratarem diferente, como aconteceu de
me tratarem totalmente diferente e depois se afastarem.

Perguntado se isso acontece no trabalho ele respondeu:

E por que as pessoas, tipo, tem varias, no trabalho principalmente, tipo, as
pessoas ficam falando que entendem que ndo sei qué, entende néo, elas
ndo entendem ndo, tem pouco empatia com isso, entendeu, tem
pouquissima empatia.

E continua:

Porque elas acham, elas pensam que é uma coisa de boa, ah se ele tem
perna, se ele tem braco, ele tem salde, ele é bonito ele tem tudo, ele ja se
formou. Eles ndo tem ideia do que se passa dentro da cabeca da gente, no
tem ideia, do qué que tipo, do que é viver dentro da cabeca, como a gente
tem que se organizar e precisa que tudo seja direitinho ao nosso redor, tem
gente que se perde muito facil, se eles soubessem que saber de tudo isso
tem um preco tdo grande, principalmente no meio social que a gente fica
mesmo, todo mundo consegue ter grupos e mais grupos de amigos e sair
por ai fazendo amizade, cumprimentando todo mundo e a gente que nao
consegue, a gente fica se sentindo um lixo, e as pessoas fazem a gente se
sentir um lixo por ndo conseguir ser, digamos normal.

Ouvir palavras assim, que escuto sempre no trabalho clinico, ndo s6 de
autistas, mas pessoas com varios transtornos mentais, mostra o quanto ainda ha
preconceito e ignorancia acerca de saude mental. Sobretudo por ser invisivel, por
estar “na cabega” € como se nao fosse concreto, como se nao existisse para muita
gente. E esse € um dos maiores obstaculos adequacdo do mercado de trabalho para

pessoas que sofrem com transtornos mentais.

E sobre essa realidade das empresas pouco adequadas pergunto sobre qual

sua maior dificuldade na hora de conseguir emprego.

Acho que a entrevista, pra eu falar, por que, por exemplo, tem aquela
entrevista que é coletiva, que tem que todo mundo ficar falando, nossa eu
travo, tem que falar, vocé tem que se apresentar e tal, ficar olhando, as
vezes eu travo real, naquele dia la que eu sai daqui da outra vez, eu fui pro
dia da animacao, la na Casa Amarela, ai l4 teve, também teve uma parte la
gue era pra vocé apresentar os trabalhos, tipo, 0s seus projetos, ai eu tava,
t6 com um projeto de animacéo ai eu fui la e apresentei, mas toda hora que
eu tava apresentando eu tava assim, olhando pra parede, olhando pra cara
de ninguém, ai s6 que meu amigo foi ele falou que eu falei muito bem, mas
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sO que eu nao olhei pra ninguém, meu amigo que foi me ver |4, ai ele falou
que eu tinha falado muito bem sobre tudo s6 que eu néo olhei pra ninguém.
Acho que é quando eu consigo, quando eu néo tenho que ficar encarando o
povo, ai consigo falar de boa, eu acho.

Cognicao social e habilidades sociais séo, frequentemente, as dificuldades
neurobiolégicas mais comuns que afetam autistas em seu desempenho na

sociedade e, consequentemente, suas possibilidades de trabalho em organizagoes.



5. CONSIDERACOES FINAIS- Diversos Tons de Azul

Embora possamos classificar o TEA em conjuntos de sintomas, a topografia,
isto é, como eles se manifestam em cada individuo é bem diferente. Por isso vemos
tantas diferencas nos entrevistados. Em suas reais dificuldades. Isso do ponto de
vista neurobiol6gico. Do ponto de vista social e familiar a experiéncia de cada um
também interfere na manifestacdo do TEA. Quem teve mais ou menos acesso a
servicos em saude, educacdo inclusiva, estimulos em casa, familias estruturadas,

relagBes saudaveis, no habitus. Além, de certo, acesso financeiro ou ndo a terapias.

Estar diante dos que de fato tém de conviver com essas condicoes
neurologicamente e geneticamente, numa sociedade feita para os tipicos, para 0s
normais, este, conceito em desuso, como dito, revela muito mais do que a simples
fascinacdo causada nas pessoas pelo universo autista exibido em livros, filmes,
guadrinhos e séries de TV e streaming. Torna visivel a necessidade que temos de
construir pontes juntamente com eles para 0 acesso a sociedade capitalista que
prima pela padronizacdo. Nesse sentido, o dialogo feito aqui com eles, tentou
contribuir para a construcdo dessa ponte, e, ao final, acredito ter sido cumprido esse

objetivo.

Além disso, o debate central que proponho sobre a natureza neurobioldgica
do autismo e suas consequéncias para esses sujeitos em sociedade, também
carece de dialogo interdisciplinar, o que, também acredito, foi evidenciado ao longo

do texto.

Transtornos do Neurodesenvolvimento como o TEA séo para a vida toda,
mas infelizmente o foco dos ultimos anos, quando se intensificaram os estudos e
interesse social pelo TEA, ficou nas criancas e adolescentes. Mas embora esses
transtornos sejam de fato identificados na infancia, por que se nasce com eles, seus
efeitos sdo por toda a vida. Nada mais justo entdo que 0 pensemos em sua
realidade adulta, inclusive na questdo do trabalho, condicdo ontolégica do ser

humano.

Infelizmente a maior parte dos autistas adultos estdo fora do mercado de
trabalho, que ainda ndo se adequou para eles. Evidenciamos isso inclusive através

dos sujeitos aqui entrevistados. E o proprio mercado de profissionais que trabalham
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com esse transtorno ainda nao oferece opc¢des nesse sentido, de trabalhar questbes
gue ajudem esses individuos a se habituarem no mundo do trabalho. Ndo ha nem
mesmo opc¢des de inser¢cdo na universidade. E o poder publico também néo tem
oferecido possibilidades. Ndo h& em Fortaleza politicas publicas nem iniciativa
privada que ofereca programas para acompanhar autistas na faculdade, ensino
profissionalizante, cursos técnico, nada, nem preparacao para entrada no mercado
de trabalho e adaptacdo organizacional. Algumas poucas tentativas tem sido feitas
de forma isolada, mas também ndo especificas para autistas, como descrevi no

capitulo trés.

Ouvi-los é um primeiro passo. Saber do que precisam esses jovens adultos.
Conhecer suas narrativas muito mais que descrevé-los. Tentei aqui ajudar nesta
fase. Muito ainda precisa ser feito. A academia se responsabiliza em ajudar nesse
sentido, nessa escuta de pessoas de carne e 0SSO (ue necessitam ser
compreendidas, sobretudo a partir delas, mas também com as chaves interpretativas
gue produzimos através da pesquisa no fazer académico diario. Foi o que fiz, trouxe
o didlogo interdisciplinar entre ciéncias biomédicas e sociais, como descricdo e a
escuta qualificada desses sujeitos, em busca da compreensédo de suas narrativas.
Juntando, neste trabalho, descricdo (ciéncia) e narracdo (histérias de vida), via

dissertacdo, completando, assim, meu objetivo.

Cientificamente a interdisciplinaridade € uma chave de interpretacdo dessa
realidade. Existem outras, mas é aqui que me situo. E, ouvindo as demandas desses
sujeitos, suas dificuldades em adaptar-se ao mundo produzido para as pessoas
tipicas, para serem corpos para o trabalho tipicos, vemos que essa chave
interpretativa se revela apropriada, dado que o TEA, como condi¢cdo neurodiversa, €,
por si sO, um fendmeno interdisciplinar, ndo sendo possivel isolar seus pontos-

chave.

O didlogo aqui por mim proposto e realizado, tanto interdisciplinar, quanto
com o0s proprios sujeitos, oferece subsidios para se pensar na ampliacdo desses
jovens no mundo do trabalho, que passa, necessariamente, por outras questdes,
como educacdo e saude. E esse dialogo precisa ser recorrente, conversa continua,

comunicacdo ampla.
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40%
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Fonte: Elaboragdo do Autor, DELL/Le@d
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jovens com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

O resultado da pesquisa sera a dissertagao de mestrado do aluno Marcelo Franco e Souza,
do Programa de Mestrado Interdisciplinar da Universidade da Integragao Internacional da
Lusofonia Afro-brasileira (UNILAB), sob orientagao do Prof. Dr. Roberto Kennedy Gomes
Franco.

Minha participagao envolve encontros para entrevistas em locais e horarios previamente
combinados e também a distancia, quando necessario, via ferramentas de Internet e Redes
Sociais. Também aceito a gravagdo em video e/ou audio de minha participagao na
pesquisa, bem como registros escritos.

A minha participagdo nesse estudo é voluntaria e se eu decidir nao participar ou quiser
desistir de continuar em qualquer momento, tenho absoluta liberdade de fazé-lo.

Na publicagao dos resultados desta pesquisa, em quaisquer meios e locais, inclusive da
propria dissertagao, minha identidade sera mantida no mais rigoroso sigilo. Serao omitidas
todas as informagoes que permitam me identificar.

Mesmo nao tendo beneficios diretos em participar, incluindo financeiros, indiretamente
estarei contribuindo para a compreensao do fenémeno estudado e para a produgao de
conhecimento cientifico.

Esse termo sera assinado por mim e pelo responsavel pela pesquisa em duas vias iguais.

Fortaleza, de de 2018

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador

1vi rar t m:
Marcelo Franco e Souza (Pesquisador): (85) 9 8620.5238 (Fone e WhatsApp)
Roberto Kennedy Gomes Franco (Orientador): robertokennedy @ unilab.edu.br

Mestrado em Humanidades (UNILAB): (85) 3332.1448
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APENDICE 3
LOBO FRONTAL, SISTEMA LIMBICO E CEREBELO

Coértex Pré-Frontal

Sistema Limbico
Cerebelo

Concepgdio do autor / llustrado por Anilton Freires




APENDICE 4
INFOGRAFICO — NIVEIS DO TEA E SINTOMAS

LEGD  TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

INTELIGENCIA E Cerca de 70% apressntam deficiéncia intelectual em algum nivel. Tém melhor
APRENDIZAGEM desempenho em tarefas que exigem memaorizagio ou processos mecanicos.
Dificuldade em atividades que exigem raciocinio, abstragic e interpretagéo.

Nivel 1

+Autismo Leve
+Alto Funcionamento

+Asperger Possuemn déficits na comunicagdo social. Dificuldade para iniciar
| . COGNICAO SOCIAL interagdes sociais e exemplos claros de respostas atipicas ou sem
Necessidade de Apoio sucesso a abertura sociais dos outros.

COMPORTAMENTO Inflexibilidade de comportarmento, dificuldade de trocar de atividade.

m Dificuldade em selecionar, manter e dividir atengdo, no entanto podem
1 ser hiperfocados e centrados em detalhes.
Nivel 2 P

Iedia Gravidade)
ecessidade de . .
Apoio Substancial Podem zpresentar alteragao na meméria de curto prazo (memoria de trabalho

ASPECTOS MOTORES Esterectipias, déficits no controle fino motor, dificuldade de imitagao.

i Hipo ou hipersensibilidade a estimulos como som e Uz,
Nivel 3 ASPECTOS SENSORIAIS P p J

(Alta Gravidade)

Necessidade de Apoio
Muito Substancia Fonte: DSM-5

FUNCOES (" Dificuldade no plangjamento de estratégias para resolugao de )
EXECUTIVAS problemas e execucfo de metas.
~ J

-
M

s N
Dificuldade em atender palavras e frases, sobretudo figurada, além de
compreensao do uso da linguagem em contexto social,

. oy

Fonte: Elaboragéo do Autor, DELL/Le@d
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APENDICE 5

REGISTRO DA VISITA A SPECIALISTERN EM SAO PAULO

Da direita para a esquerda, Marcelo Vitoriano, diretor da Specialistern, eu e minha namorada Natdlia
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ANEXO 1

CRITERIOS DIAGNOSTICOS DO TEA — DSM-5 (APA, 2014)
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50 Transtornos do Neurodesenvolvimento

Transtorno do Espectro Autista

Transtorno do Espectro Autista
Critérios Diagnésticos 299.00 (F84.0)

A. Déficits persistentes na comunicacdo social e na interagdo social em multiplos contextos, con-
forme manifestado pelo que segue, atualmente ou por histéria prévia (os exemplos sdo apenas
ilustrativos, e ndo exaustivos; ver o texto):

1. Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de abordagem social anor-
mal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a compartilhamento reduzido de
interesses, emogdes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a interagdes sociais.

2. Déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para interagdo social, va-
riando, por exemplo, de comunicagdo verbal e ndo verbal pouco integrada a anormalidade
no contato visual e linguagem corporal ou déficits na compreensao e uso gestos, a auséncia
total de expressdes faciais e comunicagédo ndo verbal.

3. Déficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando, por exemplo,
de dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a contextos sociais diversos a
dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de
interesse por pares.

Especificar a gravidade atual:

A gravidade baseia-se em prejuizos na comunicacao social e em padrées de compor-
tamento restritos e repetitivos (ver Tabela 2).

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, conforme manifes-
tado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por histéria prévia (os exemplos sao
apenas llustrativos, e ndo exaustivos; ver o texto):

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos (p. ex., estereoti-
pias motoras simples, alinhar brinquedos ou girar objetos, ecolalia, frases idiossincraticas).

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesao inflexivel a rotinas ou padroes ritualizados de com-
portamento verbal ou ndo verbal (p. ex., sofrimento extremo em relagdo a pequenas mu-
dancas, dificuldades com transigdes, padrdes rigidos de pensamento, rituais de saudagao,
necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir os mesmos alimentos diariamente).

3. Interesses fixos e altamente restritos que sdo anormais em intensidade ou foco (p. ex., forte
apego a ou preocupacao com objetos incomuns, interesses excessivamente circunscritos ou
perseverativos).

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos senso-
riais do ambiente (p. ex., indiferenga aparente a dor/temperatura, reagao contraria a sons ou
texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva, fascinacao visual por luzes
ou movimento).

Especificar a gravidade atual:

A gravidade baseia-se em prejuizos na comunicacao social e em padrdes restritos ou
repetitivos de comportamento (ver Tabela 2).

C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento (mas podem
nao se tornar plenamente manifestos até que as demandas sociais excedam as capacidades
limitadas ou podem ser mascarados por estratégias aprendidas mais tarde na vida).

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social, profissional ou
em outras areas importantes da vida do individuo no presente.

E. Essas perturbacdes nao sdo mais bem explicadas por deficiéncia intelectual (transtorno do de-
senvolvimento intelectual) ou por atraso global do desenvolvimento. Deficiéncia intelectual ou
transtorno do espectro autista costumam ser comoérbidos; para fazer o diagnéstico da comorbi-
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dade de transtorno do espectro autista e deficiéncia intelectual, a comunicacao social deve estar
abaixo do esperado para o nivel geral do desenvolvimento.
Nota: Individuos com um diagnéstico do DSM-IV bem estabelecido de transtorno autista, transtorno
de Asperger ou transtorno global do desenvolvimento sem outra especificacao devem receber o
diagnoéstico de transtorno do espectro autista. Individuos com déficits acentuados na comunicacao
social, cujos sintomas, porém, nao atendam, de outra forma, critérios de transtorno do espectro au-
tista, devem ser avaliados em relagao a transtorno da comunicagao social (pragmatica).
Especificar se:
Com ou sem comprometimento intelectual concomitante
Com ou sem comprometimento da linguagem concomitante
Associado a alguma condi¢cao médica ou genética conhecida ou a fator ambiental
(Nota para codificacao: Usar cddigo adicional para identificar a condicao médica ou genética
associada.)
Associado a outro transtorno do neurodesenvolvimento, mental ou comportamental
(Nota para codificacao: Usar codigo[s] adicional[is] para identificar ofs] transtorno[s] do neuro-
desenvolvimento, mental ou comportamental associado[s].)
Com catatonia (consultar os critérios para definicdo de catatonia associados a outro transtorno
mental, p. 119-120) (Nota para codificacao: usar o codigo adicional 293.89 [F06.1] de catatonia
associada a transtorno do espectro autista para indicar a presenca de catatonia comérbida.)




ANEXO 2

NIVEIS DO TEA — DSM-5 (APA,

2014)

TABELA 2 Niveis de gravidade para transtorno do espectro autista

Nivel de gravidade Comunicacio social Comportamentos restritos e repetitivos
Nivel 3 Déficits graves nas habilidades de comunicacio social verbal  Inflexibilidade de comportamento, extrema di-
“Exigindo apoio muito substancial” enao verbal causam prejuizos graves de funcionamento, ficuldade em lidar com a mudanca ou outros

grande limitacdo em dar inicio a interagdes sociais e res-
posta minima a aberturas sociais que partem de outros. Por
exemplo, uma pessoa com fala inteligivel de poucas pala-
vras que raramente inicia as interacdes e, quando o faz, tem
abordagens incomuns apenas para satisfazer a necessidades
e reage somente a abordagens sociais muito diretas.

Nivel 2 Déficits graves nas habilidades de comunicagéo social verbal e

“Exigindo apoio substancial” ndo verbal; prejuizos sociais aparentes mesmo na presenca
de apoio; limitagdo em dar inicio a interagdes sociais e res-
posta reduzida ou anormal a aberturas sociais que partem
de outros. Por exemplo, uma pessoa que fala frases simples,
cuja interacdo se limita a interesses especiais reduzidos e
que apresenta comunicagdo nao verbal acentuadamente

estranha.
Nivel 1 Na auséncia de apoio, déficits na comunicagio social causam
“Exigindo apoio” prejuizos notaveis. Dificuldade para iniciar interagoes so-

ciais e exemplos claros de respostas atipicas ou sem sucesso
a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar
interesse reduzido por interacdes sociais. Por exemplo, uma
pessoa que consegue falar frases completas e envolver-se na
comunicagio, embora apresente falhas na conversagao com
os outros e cujas tentativas de fazer amizades sdo estranhas
e comumente malsucedidas.

comportamentos restritos/repetitivos interferem
acentuadamente no funcionamento em todas as
esferas. Grande sofrimento/ dificuldade para mu-
dar o foco ou as agdes.

Inflexibilidade do comportamento, dificuldade de
lidar com a mudanca ou outros comportamentos
restritos/ repetitivos aparecem com frequéncia su-
ficiente para serem 6bvios ao observador casual e
interferem no funcionamento em uma variedade
de contextos. Sofrimento e/ou dificuldade de
mudar o foco ou as agdes.

Inflexibilidade de comportamento causa interfe-
réncia significativa no funcionamento em um ou
mais contextos. Dificuldade em trocar de ativida-
de. Problemas para organizagio e planejamento
sdo obstaculos a independéncia.
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