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RESUMO

Considerando a importancia em se estudar algumas caracteristicas do Autismo Infantil bem
como as dificuldades e possiveis mudancas ocorridas na dindmica das familias que possuem
um membro com Autismo, o trabalho de pesquisa intitulado “Gente estranha: entrando em
contato com o mundo da familia autista” busca investigar quais as estratégias desenvolvidas
pelos pais de um sujeito autista frente ao diagnostico do filho. A fundamentacido teorica
elaborada teve como principais aspectos as diferentes relacdes, condutas e sentimentos que se
fazem presentes em familias que possuem um membro com algum tipo de doenga mental, a
descoberta inicial do Autismo Infantil na década de 40 e as evolu¢do e contradi¢cdes obtidas
ao longo dos anos, bem como os tratamentos possiveis e disponiveis a esta parcela da
sociedade. E importante salientar que este trabalho teve o intuito de identificar se, apds o
recebimento do diagnoéstico de autismo do filho, as familias relatam alguma modificacdo em
sua dinamica ou identificam algum sentimento despertado. Verificou-se também as diferentes
estratégias desenvolvidas entre os pais (pai/mae) e se o diferente nivel de conhecimento
acerca desta doenca interferiu na formagdo destas. Sendo assim, através de entrevistas
realizadas com cinco pais de criangas autistas que freqiientam a Associacdo de Amigos do
Autista (AMA) da cidade de Criciuma/SC, pode-se identificar alguns aspectos que norteiam
estas familias no que diz respeito a posi¢do das mesmas frente a esta condicdo de familia
possuidora de um membro com Autismo, sendo eles: o conhecimento do transtorno antes do
recebimento do diagnostico do filho e o conhecimento que possuem hoje, a percep¢do que
estes pais tinham do filho antes do diagnostico, por quem foi dado este diagnoéstico, os
sentimentos despertados apos o diagnostico, as atitudes tomadas, as mudancas na rotina
familiar, o dia-a-dia da familia atualmente, as estratégias desenvolvidas por eles para lidarem
com as particularidades desta doenga mental, as maiores dificuldades encontradas bem como
as preocupagdes com o futuro deste sujeito com Autismo. Ao final e, a partir deste
procedimento realizado, pode-se constatar que as narrativas trazidas pelas familias
corroboram em grande parte com o contedo trabalhado pelos autores que tratam do Autismo
Infantil, bem como das questdes que falam da familia contemporanea envolta por uma doenga
mental.

Palavras-chave: Autismo Infantil. Familia. Diagnostico. Estratégias desenvolvidas.

Associagdo de Amigos do Autista (AMA).
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1. INTRODUCAO

O presente estudo caracteriza-se como um uma pesquisa para o Trabalho de
Conclusado de Curso (TCC) do Curso de Psicologia da Universidade do Sul de Santa Catarina
- UNISUL. Esta pesquisa esta diretamente vinculada ao Nucleo Orientado em Psicologia da
Saude, juntamente com o estdgio curricular e com o Projeto Time da Mente, que atua com
estagiarios de Psicologia na atencdo basica, especificamente, em Saude Mental. O projeto
Time da Mente realiza atendimento psicologico individual bem como atividades em grupo
com usudrios inseridos no Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS II) do municipio de
Palhoga/SC. Dentre estas atividades propostas estdo a Oficina Terapéutica, o Projeto Bem
Estar, o Projeto Manutengdao do Bem Estar, o Grupo de Insercao e o Grupo de Leitura. As
atividades acontecem semanalmente e visam aliviar o sofrimento psiquico destes usudrios
que, por algum motivo, encontram-se nesta condi¢ao.

A partir do contato com os prontudrios disponiveis no CAPS II, verificou-se que,
dentre a populagdo atendida, ndo se encontram pessoas com Transtorno Autista
especialmente, o que despertou o interesse em pesquisar esta tematica, € mais
especificamente, sobre as estratégias desenvolvidas pelos pais frente ao diagndstico do filho
com Autismo. Levantam-se assim, indagacdes acerca dos espagos em que pessoas com
Transtorno Autista buscam atendimento, bem como o porqué de as mesmas ndo estarem
freqiientando o CAPS II, uma vez que este local ¢ publico e de um modo em geral visa a
satide como um todo e a todos.

Assim, esta pesquisa tem como tematica as estratégias desenvolvidas pelos pais de
criangas com Autismo e ¢ apresentado da seguinte forma: o primeiro capitulo consiste na
introdugdo, tema, problematica e justificativa, objetivo geral e objetivos especificos. O
segundo capitulo compreende a fundamentagdo tedrica que embasa a pesquisa, O terceiro
capitulo trata-se do método e de toda a descri¢do do processo de coleta de dados e o quarto

capitulo contém a apresentacao e a analise dos dados obtidos.
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1.1 PROBLEMATICA

Em 1948, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) definia a satde como
completo bem estar no ambito fisico, mental e social, ndo se configurando apenas como
auséncia de doenca. Esta idéia se confirma com Kahhale (2003), quando este coloca que a
saude sera sempre um processo de busca por um equilibrio, embora nao seja possivel se falar
em saude plena, ou seja, ¢ uma busca constante do sujeito, levando-se em conta todos os
aspectos de sua existéncia.

Na historia da doencga mental, a responsabilidade pelo adoecimento, inicialmente,
era considerada exclusiva do individuo portador de algum transtorno mental, onde o unico
recurso de tratamento oferecido a estes sujeitos e suas familias era a internagdo. Com isso,
mesmo com uma familia estruturada, o sujeito que sofria de algum tipo de transtorno mental
era encaminhado aos hospitais psiquiatricos. A familia e a comunidade ndo tinham
participagdo no processo tratamento do adoecimento. Assim, antes do inicio da Reforma
Psiquiatrica, que comegou no final dos anos 70, permeava em torno da familia um sentimento
de perda e culpa em fun¢do da internacdo de seu integrante. Ao contrério, atualmente, apos a
Reforma Psiquiatrica, Espiridido (2001 apud NAVARINI; HIRDES, 2008) assinala que
comega a surgir um grande interesse pelos aspectos sociais e familiares relacionados a doenga
mental. E foram estas mudancas nas relagdes entre familiares e doenca mental que
possibilitaram alterar a visdo de ser, o doente, o Unico responsavel pela sua doenca, o que veio
a contribuir para a compreensdo e recuperacdo destas pessoas. A saide entdo passou a ser
considerada um equilibrio entre o ser humano, seu ambiente natural, familiar e social,
havendo a necessidade de a familia aprender a conviver com o paciente com sofrimento
psiquico. (BOCK, 2003).

Ainda na década de 80, pode-se observar que essas familias ja estavam
conseguindo prestar cuidados na alimentagdo, administragio dos medicamentos e na
manutencdo de conforto para com o seu familiar doente, o que, anteriormente, era realizado
por instituicdes estatais, ou seja, as proprias familias comecaram a buscar respostas as suas
necessidades para poder cuidar do seu integrante doente. (NAVARINI; HIRDES, 2008).

A familia é uma instituicdo social que vem se modificando através da historia.
Mesmo quando carregada de conflitos internos, a familia possui um papel singular no que diz

respeito ao desenvolvimento da sociabilidade, da afetividade e do bem-estar fisico dos seus
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integrantes, principalmente durante a infincia e a adolescéncia. (PITTA, 2001 apud
NAVARINI; HIRDES, 2008).

E por este motivo que ndo se pode desvincular o individuo do meio em que vive,
uma vez que a familia, como grupo, podera ajudéd-lo na prevengdo, aceitagdo ou mesmo
correcdo de seus problemas de satde. Desse modo, ndo ¢ adequado separar o doente do
contexto familiar e, por ser um elemento indispensavel, a familia deve ser compreendida
como uma aliada da equipe de saude, atuando como um recurso na promocao do conforto,
para o paciente adquirir confianga e, assim, investir na sua recuperacao (KAPLAN; SADOCK
e GREBB, 2007 apud NAVARINI; HIRDES, 2008). Hoje, ja se identifica um maior interesse
dos profissionais e sociedade no que diz respeito ao envolvimento da familia do doente neste
processo de adoecimento e cura.

Gauderer (1993) afirma assim que, a existéncia de tabus, preconceitos,
desinformagdes, emogdes, vergonha, raiva, inveja e fatores econdomicos podem tornar um
assunto interessante ou nao, de facil compreensao ou nao, de destaque nos meios intelectuais
e na midia ou ndo. Curiosamente, segundo esse autor, o tema Autismo consegue como poucos
outros assuntos, mexer com quase todas essas questoes.

Apods a primeira descricdo de Kanner, em 1943, sobre o quadro de Autismo
Infantil Precoce, diversos estudos sobre o Autismo comegaram a ser produzidos e a
preocupacao em relagdo ao modo como os pais percebiam a crianga com Autismo também foi
enfoque de muitos desses trabalhos. O Autismo ¢ uma sindrome descrita na década de 40,
sendo, ainda hoje, pouco conhecida ndo s6 pelo publico em geral, mas também por quem
deveria ser a fonte para a orientagdo, como médicos, professores, psicologos, e profissionais
que cuidam da satde e da educagdo. (FALKAS, 2008).

De acordo com Nikolov; Jonker e Scahill (2009) o Transtorno Autista, comeca
antes da idade de trés anos, sendo que as principais caracteristicas encontradas na crianga com
este transtorno sao a falta de interagdao social e comunicagcdo, a0 mesmo tempo em que se
evidenciam interesses restritos e padrdes estereotipados do comportamento. Os déficits
sociais também se manifestam como a falta de interesse espontaneo em dividir alegria, a
incapacidade de utilizar-se de meios ndo-verbais de comunicagdo nas relagdes sociais
(linguagem corporal, gestos, expressao facial, contato visual) e a incapacidade de desenvolver
relacionamentos com os pares apropriados a idade e ao nivel de desenvolvimento. Os autores
colocam ainda que o disturbio de comunicagdo torna-se evidente pela falta de linguagem
verbal ou por linguagem atrasada ou desviada, podendo ocorrer uso estereotipado, repetitivo

ou idiossincratico da linguagem, sem intencao comunicativa. Caso exista capacidade de
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linguagem adequada, havera a falta de interesse em iniciar ou manter uma conversagao, ao
mesmo tempo em que o brincar estd comprometido e brincadeiras imaginativas e imitativas
apropriadas para o nivel de desenvolvimento estdo ausentes ou retardadas.

A partir disso, ndo hd como negar que uma crianca com Autismo interfere
diretamente no grupo familiar que passa a viver com ela e vice-versa. Estas caracteristicas
refletem-se no ambiente familiar, uma vez que a familia geralmente passa a viver em fungdo
do doente e de suas exigéncias, exigéncias estas que incluem a dificuldade de adquirir
autonomia, gerando uma dependéncia permanente por parte da crianga. (SPROVIERI;
ASSUMPCAO, 2001). Os autores colocam que nio se pode deixar de avaliar tal situagio
como estressante e dificultadora das relagdes, uma vez que o sujeito com Autismo faz parte de
um processo de exclusdo social, pois conforme Goffman (1982 apud SPROVIERI;
ASSUMPCAO, 2001) a familia passa a sofrer pressdo da sociedade a partir do momento em
que um de seus integrantes ndo corresponde as expectativas sociais.

Tal fato explica-se, pois, geralmente, as pessoas sdao avaliadas primeiramente por
sua competéncia, € uma familia com uma pessoa que ndo cumpre com seu papel,
conseqiientemente ndo atenderd as exigéncias sociais e tera dificuldades de se organizar.

(SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001). De acordo com Tengan e Maia (2004, p.7):

A presenca de uma crianca doente em uma familia quase que inevitavelmente acaba
levando a um desequilibrio nas relagdes familiares, principalmente quando se trata
de doenca mental. Muitas vezes, um ser doente acaba mobilizando sentimentos
variados, como culpa, raiva, medo, vergonha, fracasso, entre outros, os quais
necessitam ser trabalhados.

Nesta logica, o integrante com Autismo contribuird para uma possivel
desestruturagdo na familia na medida em que interromperd as atividades sociais até entdo
consideradas habituais, transformando assim o clima emocional em que vivem. (SPROVIERI;
ASSUMPCAO, 2001). Os autores complementam dizendo que: “A familia se une a disfungio
de sua criancga, sendo tal fator determinante no inicio de sua adaptagdo. Paralelamente, torna-
se invidvel reproduzir normas e valores sociais e, conseqiientemente, manter o contexto
social”. Cohen (1985 apud SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001) admite que a familia sente-se
entdo frustrada e diminuida frente ao meio, passando a crianga € 0s pais a serem
desvalorizados pela sociedade.

Indiscutivelmente, as familias que se encontram nestas circunstancias especiais,
ainda que promotoras de mudancas nas atividades de vida didria e no funcionamento psiquico

de seus membros, deparam-se com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias em func¢ao do filho
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com Autismo que podem suscitar situagdes bastante indutoras de estresse e tensdo emocional.
(FAVERO; SANTOS, 2005).

Segundo Koegel e cols. (1992 apud FAVERO; SANTOS, 2005) os prejuizos e
atrasos lingiiisticos e cognitivos das criangas ¢ um dos principais focos de estresse dos pais
em relacdo aos filhos, que revelam também um nivel alto de preocupacdo quanto ao bem-estar
de suas criancgas, principalmente a partir do momento em que os pais nao puderem mais

fornecer cuidados as mesmas. Sprovieri e Assumpgao (2001, p.2) afirmam ainda que:

A familia constitui instituicdo social significativa, da qual buscamos entender a
interagdo ¢ a dinamica frente ao autismo, uma vez que a sindrome traz
conseqiiéncias para o portador, interferindo na sua posi¢do social e no seu estilo de
vida, em seus relacionamentos internos e nos vinculos com o mundo externo. (grifo
do autor).

Como conseqiiéncia deste contexto, o Autismo do filho coloca os pais frente a
emocdes de luto pela perda da crianca saudavel que aguardavam, apresentando por isso,
sentimentos de desvalia por terem sido elegidos para viver essa experiéncia geralmente tdo
frustrante e dolorosa. (KRYNSKI, 1969 apud SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001).

Tendo em vista o exposto sobre algumas caracteristicas do Autismo Infantil bem
como as dificuldades e possiveis mudangas ocorridas na dindmica dessa familia, surge a
seguinte indaga¢do: Quais as estratégias desenvolvidas pelos pais de um sujeito com Autismo

frente ao diagndstico do filho?

1.2 JUSTIFICATIVA

Alguns assuntos ou temas sdo especialmente mais dificeis de serem tratados do
que outros, como ¢ o caso do Transtorno Autista. Desde 1867, quando pela primeira vez o
psiquiatra Henry Maudsley observou criangas com transtornos mentais graves, atrasos e
distor¢des importantes no desenvolvimento, “[...] poucas doengas mobilizaram mais o ser
humano do que o autismo.” (GAUDERER, 1993, p. 17). Gauderer (1993) afirma ndo ter nada
mais perturbador do que visualizar uma crianga bonita, sem sinais de perdas significativas,
mas que em contra partida ndo fixa nos olhos das pessoas, se esquiva, ndo responde € ndo

interage mesmo quando solicitada.



15

Em 1943, Léo Kanner, criou o termo Autismo Infantil, apresentando de uma
forma clara e abrangente esta sindrome da primeira infancia. Descreveu criangas que exibiam
isolamento autista extremo, falha em assumir uma postura antecipatoria, desenvolvimento da
linguagem atrasado, com ecolalia e inversdo pronominal (vocé, em vez de eu), repetigdes
mondétonas de ruidos ou expressdes verbais, memoria de habito excelente, atividades
espontaneas limitadas, estereotipias, maneirismos, manuten¢do da uniformidade e medo de
mudangas, contato visual pobre, relacionamentos interpessoais anormais ¢ uma preferéncia
por objetos e figuras inanimados. (SADOCK & SADOCK, 2007).

Antes de 1980, criangas com Autismo, eram comumente diagnosticadas com
Esquizofrenia, mas, com o passar do tempo, foi se distinguindo o Autismo e a Esquizofrenia
como dois transtornos psiquiatricos distintos. O Autismo classifica-se pelo DSM-IV como o
mais conhecido dos Transtornos Globais do Desenvolvimento. Estes incluem um grupo de
condi¢des que se caracterizam por possuirem atrasos ou desvio no desenvolvimento de
habilidades sociais, linguagem, comunicacdo e repertdério comportamental, mostrando
interesses intensos em uma estreita parcela de atividades e nao respondendo adequadamente
ao ambiente social, resistindo a mudangas. (SADOCK & SADOCK, 2007).

De acordo, ainda, com Sadock & Sadock (2007, p.1290), acredita-se que

[...] o transtorno autista ocorra a uma taxa de 5 casos por 10 mil criangas (0,05%),
pois os relatos dessas taxas tém variado de 2 a 20 casos por 10 mil. Por definigao, o
inicio dos transtornos ocorre antes dos 3 anos de idade, ainda que possa ndo ser
reconhecido até a crianga ser muito mais velha.

Ele ¢ 4 a 5 vezes mais comum em meninos do que em meninas, a0 mesmo tempo
em que meninas t€ém maior probabilidade de apresentar um retardo mental mais grave. Os

autores afirmam ainda que

[...] estudos anteriores sugeriram que uma condi¢do socioecondmica alta era mais
comum em familias com criangas autistas; entretanto, ¢ provavel que estes achados
tenham se baseado em tendéncias de encaminhamentos. Nos ultimos 25 anos
nenhum estudo epidemioldgico demonstrou uma associag@o entre transtorno autista
e qualquer condig@o econdmica (p.1290).

O Transtorno Autista ¢ um problema comportamental do desenvolvimento e
abrange uma gama de hipoteses para sua causa. Segundo Sadock & Sadock (2007, p.1290-
1291) Kanner, a principio, postulou que a condi¢do para o transtorno eram fatores

psicossociais e familiares, encontrando-se maes emocionalmente irresponsaveis, ndo amaveis
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e, em sua maioria, preocupadas com “abstragdes intelectuais”, o que até hoje ndo se
confirmou. Fatores bioldgicos também foram cogitados uma vez que a “[...] alta incidéncia de
retardo mental em criangas com transtorno autista e as taxas mais altas do que o esperado de
transtornos convulsivos sugerem uma base bioldgica para o transtorno autista.”. Outras
hipdteses também surgiram, acreditando-se que os fatores genéticos poderiam explicar o
Transtorno Autista, onde “[...] hd pouco tempo pesquisadores examinaram o DNA de mais de
150 pares de irmdos com Autismo e encontraram evidéncias bastante fortes de que duas
regides nos cromossomos 2 € 7 contém genes associados ao transtorno.”. Ao mesmo tempo,
também se falou em fatores imunoldgicos, bem como hipdteses de incidéncias de
complicagdes perinatais, fatores neuroanatomicos e fatores bioquimicos.

Assim, por mais que existam muitas teorias desenvolvidas acerca deste tema,
nenhuma ¢ suficiente, ou seja, ndo da conta de explicar o Transtorno Autista como um todo. E
a partir dai que surgem os maiores problemas em relagdo a familia autista. Isso porque se
demanda sempre um responsavel ou um culpado. Passam-se anos e a cura ndo se manifesta.
Com isso, culpam-se os pais no que diz respeito a ndo terem participado como deveriam, ndo
estavam suficientemente motivados, ndo foram adequadamente afetivos com o seu filho com

Autismo, assim como nos aponta Ledoux (1991):

A falta de trocas autenticas e de um sentimento compartilhado, bem como a falta de
palavras consonantes com as emocdes experimentadas — o infans precisa de
elementos que fagam sentido para um outro — acarretam uma auto-simbolizagdo da
crianga num c6digo estranho e pessoal. (p.134, grifo do autor).

Este cddigo pessoal, nada mais ¢ do que a forma de a crianga com Autismo se
relacionar com os outros ou com o mundo, configurando uma forma isolada, um relacionar-se
sem afeto. Os pais sofrem com este quadro, uma vez que o mesmo nao ¢ passivel de uma
explicagdo concreta no que diz respeito a sua causalidade. Os profissionais de saude, por sua
vez, freqiientemente, alimentam este quadro, encaminhando o sujeito com Autismo ou sua
familia para outros profissionais da area vendo-se livres do “problema” ou ainda negam e
minimizam o quadro da crianca, afirmando nao ser nada grave, € que com o tempo tudo se
resolverd. Assim, a familia j& desgostosa e cansada, passa também a censurar e descartar
possibilidades diagndsticas. (GAUDERER, 1993). Acabam entdo, mantendo seu filho com
Autismo em uma rotina posta e aceita pela sociedade, ou seja, levam-nos para espagos que
acolhem a crianga e sua familia, como por exemplo, as Associagdes de Pais ¢ Amigos dos

Autistas (AMA) e Associagoes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).
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De acordo com Gauderer (1993), a deficiéncia mental', historicamente, sempre
despertou pouco interesse cientifico, social, economico ou educacional. Por conseqiiéncia
disto, sdo poucos os profissionais que se envolvem nessa area e, quando o fazem, ¢ de forma
parcial, dividida entre neurologistas, psicologos, fonoaudidlogos, e ndo de forma abrangente,
global, uniforme, como por exemplo, um especialista em atrasos do desenvolvimento. “E
claro que nao ¢ bonito ou atraente ver uma crianca babar no prato e nao conseguir comer a
comida que ndo lhe ¢ dada na boca [...]” (p.17), mas, a0 mesmo tempo, o autor deixa claro
que ¢ decisiva na area da satde, uma atitude de humildade por parte do profissional, bem
como uma aceitagdo das emocgdes apresentadas pelos pais, trabalhando ele como um
verdadeiro “para-raios” destes sentimentos, destes mal entendidos, acusagdes, frustragoes e
desarmonias surgidas apds o nascimento do filho com Autismo.

As dificuldades, infelizmente, ndo param por aqui. Primeiramente porque o Brasil,
como um todo, possui um sistema de satde precario até para os casos mais simples e de facil
tratamento, o que conseqiientemente recai sobre os transtornos mais especificos, como o
Autismo. E também porque a defasagem cientifica na 4rea psicoldgica e psiquidtrica mostra-
se muito grande em termos de mentalidade de pesquisa, atualizacdo cientifica, intercambio
tecnologico e implementacdo de programas de prevengdo, tratamento ¢ acompanhamento de
pessoas com disturbios psicoldgicos, psiquiatricos ou atrasos de desenvolvimento em geral.
(GAUDERER, 1993).

Mas, em contrapartida temos sim alguns sinais do progresso, evolugdo e
democratizagdo do conhecimento acerca deste tema. “O paciente ou seu responsavel ja tem,
pelo Codigo de Etica Médica, em vigor, ndo s6 o direito a ter um prontuario médico, como
também explicacdes detalhadas e em linguagem que possa entender de todo o seu processo
médico, seu diagnostico, tratamento e evolucdo [...]”, a0 mesmo tempo em que as
Associagdes de Amigos do Autista (AMA) ja sdao “[...] aceitas como entidades sérias, uteis e
capazes de congregar construtivamente pai, familiares, amigos e profissionais diversos para
um bem comum: a melhoria no nivel de funcionamento do individuo lesado.” (GAUDERER,
1993, p.18).

Através de pesquisas realizadas nas bases de dados online Scielo e Bireme, bem
como leituras realizadas em obras que tratam do Autismo Infantil constatou-se que existe um
nimero consideravel de trabalhos referentes a este assunto, como por exemplo, as seguintes
pesquisas e obras: “Enfrentando o autismo: a crianga autista, seus pais e a relacao terapéutica”

(AMY, 2001) que, com um discurso nao dirigido apenas a profissionais, mas voltado também

1 Optou-se por usar o termo deficiéncia mental com o intuito de ser fidedigno ao autor.
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aos pais e familiares da crianga autista, discorre sobre o profundo desconhecimento que ainda
existe acerca do autismo, ao mesmo tempo em que indica caminhos a serem adotados para um
tratamento adequado; “Autismo infantil e estresse familiar: uma revisdo sistemdtica da
literatura” (FAVERO; SANTOS, 2005) que fala sobre os impactos psicossociais em familias
de criangas portadoras do transtorno autista; “Dinamica familiar de criancas autistas”
(SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001) que avalia a dindmica familiar, visando relacionar os
sintomas do Transtorno Autista com o funcionamento de familias autistas; “Uma breve
revisdo historica sobre a constru¢do dos conceitos do Autismo Infantil e da sindrome de
Asperger” (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI, 2008) que tem como objetivo principal
revisar historicamente os conceitos de Autismo Infantil e da Sindrome de Asperger.

Foram encontrados ainda os trabalhos: “Autismo infantil” (ASSUMPCAO;
PIMENTEL, 2000) que discorre sobre questdes referentes ao Autismo como a etiologia, o
tratamento, o diagnostico diferencial, desenvolvimento cognitivo e epidemiologia; “A familia
do portador de transtorno mental: identificando recursos adaptativos” (NAVARINI; HIRDES,
2008) que visa compreender o significado de vivenciar a doenga mental na familia com vistas
a identificar os recursos adaptativos da mesma; “Autismo: tratamentos psicofarmacologicos e
areas de interesse para desenvolvimentos futuros” (NIKOLOV; JONKER; SCAHILL, 2006)
que revisa e destaca as farmacoterapias que tem o potencial de melhorar as opgodes de
tratamento de pacientes com transtornos invasivos do desenvolvimento; “Autismo e outros
atrasos do desenvolvimento: uma atualizagdo para os que atuam na area: do especialista aos
pais” (GAUDERER, 1993) que visa situar melhor as patologias que causam os atrasos do
desenvolvimento e, em especial, o Autismo, ajudando a desfazer mal-entendidos e equivocos
que ocorrem nesta area; “Compéndio de Psiquiatria: ciéncia do comportamento e psiquiatria
clinica” (SADOCK & SADOCK, 2007); “Autismo e Psicose infantil” (TUSTIN, 1975) que,
por meio da exposi¢do de um caso clinico, a autora relata um estudo sobre o autismo e sobre a
psicose infantil; “Familia e doenca mental: repensando a relagdo entre profissionais da saude
e familiares” (MELMAN, 2006) que fala das dificuldades passadas pelos familiares de
pessoas que apresentam doenga mental bem como propde intervengdes para ajuda-los a lidar
com a complexidade de seus problemas e conflitos.

No entanto, apenas duas destas pesquisas tratam especificamente das estratégias
desenvolvidas pelos pais do sujeito com Autismoa frente ao diagnostico do filho, sendo elas:
“Dinamica familiar de criangas autistas” (SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001) e “Autismo
infantil e estresse familiar: uma revisdo sistematica da literatura” (FAVERO; SANTOS,

2005). Em suma, hd uma expansao consideravel de pesquisas sobre os aspectos fisiologicos
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do Autismo, a0 mesmo tempo em que aparece uma defasagem quanto aos aspectos sociais,
cognitivos e psicologicos desta area. Por esse motivo uma interpretagdo unica e final do
conhecimento acumulado ao longo dos anos permanece dificil, pois os diferentes achados
ainda ndo cobrem toda a problematica acerca do Autismo.

Sao necessarios mais estudos que investiguem nao somente este transtorno em si,
mas também as questdes sociais em que estes individuos e suas familias encontram-se
implicados. Pensa-se que um conhecimento maior sobre o Autismo e as estratégias
desenvolvidas pelos pais possa ajudar na identificagdo precoce da sindrome, bem como a
maneira de os pais lidarem com esta situacdo. Ainda que a interagdo desses diferentes
processos como os afetivos, biologicos, cognitivos e psicologicos tenham sido indicados para
se entender melhor o tema, seu manuseio ainda constitui um grande desafio para a area da
saude. Esfor¢os devem ser concentrados na desafiadora tarefa de integrarem-se os achados
das diferentes areas a fim de compreenderem-se os mecanismos através dos quais diferentes
facetas do comportamento combinam-se para formar o intrigante perfil que caracteriza o
Autismo.

Sendo assim, conhecer quais as estratégias desenvolvidas pelos pais frente ao
diagnostico do filho com Autismo torna-se fundamental para que os profissionais da saude ¢
também a sociedade como um todo saibam como lidar e ajudar de alguma maneira essas
pessoas envoltas nas questdes referentes ao Transtorno Autista. E preciso entender
detalhadamente quais os principais sentimentos e acdes desencadeados na familia que possui
um sujeito com Autismo a partir do momento em que a mesma passa a conviver com esta
situagdo especifica. Distinguir as estratégias utilizadas pelas familias podera colaborar
também para uma maior aproximacdo dos profissionais da psicologia em relacdo a esta
populacdo a fim de se elencar melhorias na forma de intervengao a estas pessoas, diminuindo
assim o sofrimento psiquico delas.

Cumpre ressaltar, portanto, a necessidade de que sejam investigados junto aos
principais interessados nesta temdtica, que seriam as familias dos sujeitos portadores do
Transtorno Autista, oportunizando a estes falarem sobre suas necessidades e enigmas que
envolvem esta situag¢do, buscando assim identificar as demandas referentes ao Autismo no
contexto familiar, bem como as dificuldades em lidar com o problema dentro da sociedade
atual.

Levando-se em consideragdo o acima apresentado, pretende-se desenvolver mais
consideragdes sobre a tematica familia e Autismo, pois, como ja citado, além de ser um

assunto ainda pouco tratado na atualidade, ¢ grande, no Brasil e no mundo, o numero de
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familias que necessitam de atendimento e ateng@o especializados. Torna-se relevante o estudo
referente as estratégias desenvolvidas pelos pais de um sujeito com Autismo frente ao
diagnodstico do filho uma vez que, um maior conhecimento acerca desta tematica podera
ajudar na compreensdo da situacdo atual das familias que tém, como um de seus membros,
uma crianga portadora do Transtorno Autista.

Uma pesquisa que investigue as dificuldades e estratégias desenvolvidas por essa
familia ¢ de grande relevancia para a Psicologia, seja no dmbito social e/ou cientifico. Esta
area do conhecimento podera contribuir para que a sociedade comece a considerar as pessoas
com Transtorno Autista ¢ sua familia de um modo diferente, vislumbrando as questdes
relativas a vida em sociedade, permitindo assim, difundir a no¢do de que estes sujeitos
também possuem desejos, expectativas, questionamentos, colaborando assim com a
desmistificagdo da visdo equivocada que as pessoas tém acerca desta populagao.

Composta de tais preceitos, a proposta desta pesquisa visa contribuir para a
iniciacdo de discussoes, fazendo com que as politicas publicas se voltem para esta parcela da
sociedade, vendo-os como pertencentes e integrantes desta, sendo necessarias agdes em saude
que contemplem esses individuos. Acredita-se ser este um tema de fundamental importancia
para a saude publica, servindo como parametro para as agdes, bem como para os futuros

estudos nessa area.

1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo geral:

Caracterizar as estratégias desenvolvidas pelos pais frente ao diagndstico do filho
com Autismo.
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1.3.2 Objetivos especificos:

Identificar se as familias relatam alguma modificacdo em sua dinamica apds o
diagnodstico de Autismo do filho.

Listar os sentimentos identificados pelos pais apés o diagnostico de Autismo do
filho.

Identificar as diferentes estratégias desenvolvidas entre os pais frente ao
diagnédstico de Autismo do filho.

Verificar se o diferente nivel de conhecimento das familias sobre o transtorno

interfere nas estratégias desenvolvidas.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

A seguir apresenta-se a fundamentacao tedrica da presente pesquisa. Inicialmente,
faz-se uma breve contextualizacdo da historia da familia no Brasil e no mundo € o modo com
que esta vem lidando com a doenga mental e/ou Autismo. Ap0s, sdo descritas consideracdes
de diversos autores acerca das caracteristicas do Autismo Infantil, incluindo também neste
capitulo informagdes sobre as Associacdes de Amigos do Autista (AMAs) bem como os

tratamentos possiveis para uma pessoa com Autismo.

2.1 FAMILIA E DOENCA MENTAL

Entender o lugar especial da familia na sociedade atual e conhecer o processo
historico e social que resultou numa estrutura familiar com uma série de caracteristicas e
funcionamentos pode contribuir para uma andlise mais rigorosa sobre as vivéncias dos
familiares de pacientes com transtornos mentais na atualidade. (MELMAN, 2006).

Melman (2006, p.39) afirma que “[...] a estrutura familiar atual, centrada na
afeicao e na intensificagdo das relagdes entre pais e filhos na privacidade de suas casas, ¢ uma
inven¢do relativamente recente na histéria do homem ocidental”. Isso porque, conforme a
autora, na sociedade medieval ndo existia condi¢des para a constru¢do de uma privacidade e
intimidade entre os individuos em suas casas. As familias eram grandes grupos integrados nao
apenas por parentes consangiiineos, mas também pelos criados e protegidos que viviam em
grandes casas rurais ou urbanas abertas a visitagdo de amigos, clientes, padres e visitantes,
nao havendo separacdo entre vida profissional, vida privada e vida social.

Nos séculos XVI e XVII, os grandes casardes, sempre cheios de gente e de
comodos, configuravam-se como o0s principais lugares para a sociabilidade, sendo que, as
pessoas se alimentavam, dormiam, namoravam, dancavam, trabalhavam e recebiam visitas
sempre nestes mesmos lugares. (MELMAN, 2006).

A falta de privacidade nesses espagos tornava praticamente impossivel uma

postura mais reservada, tanto por parte dos mais ricos como das camadas mais pobres, pois
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como nos coloca Melman (2006, p.40) “[...] independentemente da classe social, o isolamento
em espacos privados ndo existia enquanto valor”.

Assim como na Europa Medieval, ndo havia na familia colonial brasileira
qualquer preocupagdo especial com intimidade ou privacidade. (MELMAN, 2006). Do
periodo colonial até metade do século XIX, a familia brasileira residia em grandes casardes
rurais, onde conviviam os filhos, legitimos e naturais, agregados, parentes, velhos e
encostados, rodeados de escravos por todos os lados que eram responsaveis por todo o
funcionamento da habitacdo. Nessa grande familia, dificilmente era possivel distinguir o
comego ¢ o término das obrigacdes do dia-a-dia, dos servigos domésticos de manutencio e
subsisténcia bem como da diversao e do lazer. (LEMOS, 1976 apud MELMAN, 2006).

Segundo Melman (2006), a familia no Brasil organizava-se em torno da figura do
senhor, que ocupava as fungdes de pai, marido, chefe e comandante. Os outros membros da
familia ligavam-se a ele de modo inteiramente passivo e os interesses da organizagdo estavam
completamente vinculados a sobrevivéncia e ao fortalecimento do grupo e da propriedade.

Com o passar do tempo e com o avancgo da urbanizagdo, da industrializacdo e da
modernizacao dessas sociedades, a familia passou a ndo ser mais considerada, em geral, como
unidade de produgdo, pois as atividades econdmicas pautadas em relagdes familiares
perderam o grande valor que tinham até entdo, ainda que pequenas agriculturas, industrias
caseiras e empresas domésticas continuaram existindo. (CARVALHO; ALMEIDA, 2003).
Segundo Carvalho e Almeida (2003, p.4):

O declinio do poder patriarcal e de principios e controles religiosos e comunitarios
mais tradicionais traduziu-se em mudancas nas relacdes de género, na ampliagdo da
autonomia dos diversos componentes da familia e em um exercicio bem mais aberto
e livre da sexualidade, dissociada das responsabilidades da reproducdo. A presenga
de mulheres no mercado de trabalho passou a ser crescente, assim como a difusdo e
a utilizagdo de praticas anticoncepcionais e a fragilizagdo dos lagos matrimoniais,
com o aumento das separacdes, dos divorcios e de novos acordos sexuais.

Apesar de, na sociedade atual, o modelo padrdo da familia ser conjugal
tradicional, constituida pelo casal e seus filhos, que residem em um domicilio independente,
algumas delas j4 fogem desse modelo familiocéntrico.

Segundo Melman (2006), a multiplicagdo de formas diferentes de agregacao,
convivéncia, conjugacao e familiaridade que as pessoas estdo cada vez mais experimentando
em nossos dias, constitui um dos fendomenos sociais que evidenciam a relatividade desse lugar

central desempenhado pela familia contemporanea.
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Essas formas alternativas associam-se a uma significativa reducdo da fecundidade,
transformando a grandiosidade das familias em arranjos mais tradicionais, com menos
integrantes, constituindo assim novas relagdes a partir da diminuicdo dos controles sociais
sobre o comportamento dos conjuges e também o deslocamento da importancia do grupo
familiar para a importancia individualizada de seus membros. (CARVALHO; ALMEIDA,
2003). Segundo estes autores, a primeira vista, essa nova realidade pode dar a impressao de
que as familias estdo desestruturadas, ameacadas, ou, at¢ mesmo, em destrui¢do, mas de
acordo com Delgado (2005, p.2), fala-se que a familia estd em crise, mas sua identidade nao
chega a dissolver-se e nem ser perturbada, pois “[...] da mesma forma que no passado, hoje, a
familia vem sofrendo importantes transformagdes em sua estrutura, fungdes e relagdes intra e
extra-familiares”.

Delgado (2005, p. 6) segue afirmando que modos de ser vao definindo e
diferenciando a familia de acordo com a fase de evolu¢do desta, estruturando assim, os modos
de relacionamento que sdo compativeis com as suas caracteristicas naquele momento. Mas,
mesmo com as transformacdes e evolugdes da familia ao longo dos anos, as atividades
desenvolvidas por ela normalmente encontram-se de acordo com o que a sociedade espera
daquele grupo, embora, as vezes, ndo consiga satisfazer plenamente essas expectativas, ou
seja, “[...] os membros da familia se encontram submetidos a modos de viver cotidiano
dominados por rotinas, tradigdes, regras, rituais [...]” e a partir deste modo de socializar-se,
vao sendo construidos sentimentos, valores e atitudes que promovem essa unidade de
relagdes. Sendo assim, a vivéncia e a experiéncia de viver em familia proporcionam dados
que colaboram para estruturar, em cada um, uma representagcao e um significado de familia.

A sociedade ainda confere grande importancia a familia. Isso porque ela se tornou
instrumento determinante para o funcionamento social, responsabilizando-se, quase que
totalmente, pela educagdo, desenvolvimento, formagdo, felicidade e bem-estar das pessoas
que a compdem. A partir disso, alimenta-se a questao de que o fechamento da familia nuclear
sobre si mesma, juntamente com a supervalorizacdo, intensificagdo e idealizag¢do das relagdes
familiares, tem estreita relacdo com os processos de culpabilizacdo dos membros que desta
fazem parte. As caracteristicas objetivas e subjetivas dos integrantes de uma familia, assim
como as maneiras de lidar com as dificuldades, sdo definitivamente influenciadas pelos
valores e representagdes acerca da loucura presentes em um determinado momento historico.
Cada individuo, familia ou comunidade apresenta maneiras de contemplar os fendmenos do
mundo, que sdo a representacdo de contextos culturais, religiosos, ideologicos, econdmicos,

entre outros. (MELMAN, 2006).
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E importante destacar que a sociedade atual idealiza fortemente o niicleo familiar,
pois como coloca Melman (2006, p.38), “[...] ja que a familia ¢ tudo, também ¢ responsavel
por tudo. Se tudo se remete a familia, tudo ¢ culpa da familia”. Por esse motivo, pode-se dizer
que a familia tem assumido a responsabilidade por qualquer anormalidade que possa acabar
com a esperanga de se criar filhos fortes, saudaveis, preparados para o mercado de trabalho e

para viver em comunidade. De acordo com o Melman (2006, p.35):

O filho doente parece representar, para muitos genitores, uma dentincia das falhas do
sistema familiar, que ndo conduziu com sucesso sua missdo de formar os filhos. A
ferida no narcisismo dos pais expde fragilidades e conflitos, estimulando
questionamentos  relativos a eventual responsabilidade na origem e
desencadeamento do quadro psicético.

Pensando que o mundo da familia ¢ um ambiente de construgdo de significados,
fica dificil desvincular um individuo do meio em que vive, uma vez que segundo Navarini e
Hirdes (2008) a familia, sendo um grupo, previne, aceita e corrige problemas de saude, ndo
sendo possivel separar a doenca do contexto familiar.

O adoecimento de um membro da familia representa, em geral, um forte impacto.
Para a maioria das pessoas que se encontram as voltas do doente, a enfermidade significa uma
grande ruptura no andamento existencial, pois acaba abalando as formas habituais de lidar
com as situacdes do dia-a-dia. (MELMAN, 2006).

E importante pontuar que, de acordo com Navarini e Hirdes (2008), a doenca
significa mais do que um conjunto de sintomas, pois compreende também representacoes de
ordem simbolica, moral, social ou psicoldgica para o doente e sua familia. Sendo assim, a
presenca de uma pessoa com doenga mental na familia acaba atingindo também outros
membros desta, tendo em vista que, os familiares ficam sobrecarregados por demandas que
envolvem a fun¢ao de acompanhar seus membros adoecidos e cuidar deles. De acordo com as
autoras, “[...] essa sobrecarga familiar ¢ sentida ndo somente nos aspectos emocional e fisico,
mas também nos encargos econdmicos [...]” (p.4). Isso porque, em geral, os pacientes
psiquiatricos apresentam grandes limitacdes para produzir economicamente, o que provoca
uma situacdo de dependéncia em relagdo a familia.

Ainda segundo Navarini e Hirdes (2008), a partir do convivio com a pessoa portadora
de Transtorno Mental, o familiar vai se desgastando, acarretando sobrecarga fisica e
emocional, privando-se da sua vida para poder prestar um cuidado adequado a este. O
comportamento imprevisivel do doente mental consome as expectativas sociais e acarreta

incertezas e dificuldades no grupo familiar e na sociedade como nos aponta a narrativa a
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seguir: “Tem sido dificil. Freqlientamos a igreja, mas encontramos pressdo até na igreja,
porque nos sentimos envergonhados por nao conseguir controlar nosso filho. As pessoas nao
entendem porque ele ndo consegue compreender instrugdes simples ou ficar quieto. E muito
constrangedor. Vocé se sente alienado do resto da sociedade porque ainda ¢ uma doenca de
minorias”. (Mée de uma crianga com Autismo) .

Do ponto de vista emocional, o estresse, as vivéncias de instabilidade, inseguranga
e os conflitos freqiientes na relacdo com este doente fazem parte do cotidiano da familia e,
além disso, ¢ comum que ela se distancie das atividades sociais em funcdo da vergonha,

cansag¢o ou frustracdao. Assim, Melman (2006, p.31) fala que:

O forte abalo na vida de todos os integrantes da familia desencadeia mudancas
significativas na forma de ver e estar no mundo e balanca certezas e estabilidades,
na procura de respostas para se adaptar & nova realidade. Para compreender o
fendmeno do adoecer mental, talvez seja preciso levar em conta a vivencia de
catastrofe no meio que lhe é proprio. Doenga é desestabilizacdo e ameaga a
existéncia.

Um dos fatores que possivelmente aumentam ainda mais o nivel de ansiedade e
confusdo dos parentes responsaveis pelo tratamento de um paciente esta ligado ao fato de que
o campo da saide mental é sucessivamente envolto por discussdes, antagonismos e
polémicas, que repercutem no conjunto da sociedade. (MELMAN, 2006).

“Houve momentos em que eu ndo gostava dela. Eu a amava, mas ndo gostava dela.
Pensava: o que fiz para merecer isto? Serd que nossa vida vai ser sempre tao dificil? Vai ficar
mais facil? Vamos poder sair em publico? Vamos poder sair para jantar com nossos filhos?”
(Mae de crianca com Autismo). A partir desta narrativa, percebe-se que a doenca mental afeta
a vida familiar, o clima emocional, aumentando as ansiedades e as responsabilidades sobre a
familia, com conseqiiéncias danosas sobre o seu funcionamento bem como alteram a
dindmica familiar. (NAVARINI; HIRDES, 2008). Entretanto, segundo as autoras, a familia
também se mostra como um lugar de afeto, de cuidado, ainda que muitas vezes passem a
existir sentimentos contraditdrios, proprios da frustragao.

E preciso cuidado no que diz respeito & idéia de que alguém é culpado pelo
surgimento do Transtorno Mental do sujeito. Este preconceito também dificulta o
relacionamento com uma pessoa doente, com os membros da familia e com a sociedade. De

acordo com Melman (2002 apud NAVARINI; HIRDES, 2008), a culpa, estimulada ou nao

2 E valido ressaltar que, durante a composi¢do deste ¢ dos proximos capitulos, serdo utilizados trechos de
narrativas de pais ou pessoas envolvidas com as questdes que cercam o Autismo Infantil retirados de dois
documentarios referenciados ao final deste trabalho que tratam exclusivamente deste tema.
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pelas teorias psicoldgicas existentes, revela-se como um dos sinais mais visiveis na vida
dessas pessoas. As autoras afirmam que, de um modo um tanto quanto consciente, o familiar
culpado costuma procurar incessantemente possiveis erros do passado, buscando
esclarecimentos e sentidos que possam suavizar seu sofrimento.

Este sentimento de culpa possui relagdo direta com uma realidade de preconceito
e exclusdo que se vive hoje. Isso porque, de acordo com Melman (2006), aproximar-se de
familias que possuem um doente mental implica ter contato com sentimentos de muita dor e
sofrimento. A familia se sente adormecida, desprovida de informagdo qualificada, perdida e
isolada, obrigando-se a direcionar grande parte de seu tempo para o cuidado do parente
doente.

A complexidade dessa experiéncia além de mexer com sentimentos de culpa e
impoténcia, também mobiliza sentimentos de fidelidade e compromisso, onde os envolvidos
se juntam a fim de proteger a familia das dificuldades advindas do doente mental, assim como
coloca Melman (2006, p. 20): “Como seres tribais, fomos projetados para vivermos e
aprendermos juntos, e para nos ajudarmos nas situagdes dificeis. O poder grupal tem a fungao
de proteger seus integrantes das forcas ameagadoras”. E o que mostra a fala de uma
educadora: “A convivéncia entre os pais é um fator chave para que eles continuem sdos. E
bom porque eles podem dividir seus sucessos, € quando visitam a casa de alguém, quando os
pais se visitam ¢ maravilhoso, porque ndo precisam explicar o comportamento dos filhos”.
(Educadora de criangas com Autismo).

Diante disso, pode-se afirmar que nossa sociedade ndo estd preparada para o
desafio de acolher e cuidar das pessoas que adoecem mentalmente com gravidade,
predominando ainda uma visdo preconceituosa em relacdo ao fenomeno do Transtorno
Mental, o que acaba produzindo conseqiiéncias na exclusdo afetiva e social de muitas pessoas
que necessitam de atenc¢do psiquiatrica. O funcionamento das institui¢des, a rigidez das
regras, o isolamento, as medidas excessivas de seguranca, parecem justificar e confirmar a
pretensa periculosidade dos doentes mentais. (MELMAN, 2006).

De acordo com Waidman e Eslsen (2005), o cuidado em saude mental no Brasil, a
partir 1980, passou por algumas alteragdes e, dentre elas, encontra-se a mudanga da
institucionalizacdo para a desinstitucionalizagdo. Em meio a estas caracteristicas da
desinstitucionalizagdo estdo a mudanca da relacdo terapéutica paciente-profissional e
paciente-instituicao e o carater inter e transdisciplinar do Transtorno Mental, que ndo pode ser
reduzido ao tratamento de um unico profissional. No entanto, de acordo com Rotelli (1990

apud WAIDMAN; ELSEN, 2005, p.2), “[...] cuidar da familia dentro da perspectiva de
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desinstitucionalizagdo significa dar espaco para que ela expresse e trabalhe esses sentimentos
e descubra caminhos para viver melhor”. Esta dindmica envolve também a importancia do
cuidado familiar desenvolvido dentro e fora da familia bem como o compartilhar do saber do
profissional com o saber familiar. Sobre isso, Waidman e Elsen (2005, p.3) afirmam que:
“Um cuidado ético preocupa-se com tudo que envolve o ser humano, com tudo que o rodeia,
ou seja, com a sua singularidade, igualdade, desigualdades, harmonias e conflitos. Nao pode
ser baseado numa Unica estratégia; deve ser livre, criativo e ndo pode ter medo de inovar”.

A partir dos pressupostos da desinstitucionalizagdo, ¢ plausivel colocar que para esta
ocorrer de fato € preciso preparar a comunidade para a convivéncia com o portador de
Transtorno Mental. (WAIDMAN; ELSEN, 2005). Como afirma Melman (2006), na sociedade
prevalece uma visdo de receio e rechago frente a qualquer experiéncia humana que se afaste
dos padrdes de racionalidade e normalidade, sendo que a doenga mental ¢ muito associada a
uma dimensao negativa, estranha, que intimida, desestabiliza. As narrativas a seguir ratificam

esta condi¢ao:

Sim, ¢ frustrante, eles sdo tratados como aberragdes. Fazer parte disso ¢ o que
fascina o publico. E como estar na multidio vendo um acidente de trafego. Isso
desvia sua atengdo dos problemas reais que sdo a comunicagdo, a interagdo social,
saber conviver com as outras pessoas. (Mae de crianga com Autismo).

Durante um bom tempo, no comego, ndo podiamos leva-la a festas infantis porque
ela tinha acessos na hora de cantas o parabéns e apagar as velas. Ela corria, tapava
os ouvidos e gritava por causa do barulho e da agitagdo das outras criangas. Era uma
cena horrivel. (Pai de crianga com Autismo).

De acordo com Sprovieri e Assumpgao (2001), ultimamente, essas idéias que se
formaram sobre familias de sujeitos com Autismo, por exemplo, com interagdes negativas e
conseqiiéncias danosas, tém sido tdo desafiadas a ponto de motivar modificagdes nos
conceitos sobre elas. A discordancia da culpabilidade dos pais relacionada ao Autismo
ocasionou o reconhecimento destes como parceiros imprescindiveis para o tratamento e
desenvolvimento das criangas. Essas novas premissas resultam de uma nova visao de familia
e maior apreciagdo do seu papel no norteamento das dinamicas pessoais de criangas, incluindo
as com Autismo. Nessa nova visdo, verifica-se ou reconhece-se a contribui¢do positiva das
pessoas deficientes® para suas familias, afirmando que “[...] criangas deficientes contribuem
positivamente para as suas familias, e que, algumas familias ndo somente sobrevivem com a

experiéncia da deficiéncia, mas também apresentam um crescimento em fungdo dessa

3 Utilizou-se o termo “deficiéncia” com o intuito de ser fidedigno as palavras do autor.
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vivéncia”. (SUMMERS; BEHR e TURNBUL, 1989 apud SPROVIERI; ASSUMPCAO,
2001, p.2).

Waidman e Elsen (2005) acreditam que a desinstitucionalizagdo ¢ um processo
lento, mas que precisa ser planejado e defendido por toda a sociedade, como as familias,
usuarios, profissionais e comunidades juntamente com os interesses politicos, visando a
melhoria da qualidade de vida da populagdao, com a implantacao de leis e decretos que

assegurem uma assisténcia adequada e digna ao portador de Transtorno Mental e sua familia.

2.2 AUTISMO INFANTIL

A cultura se refere aos padrdes divididos do comportamento humano, onde as
normas culturais interferem diretamente na maneira com que as pessoas pensam, comem, se
vestem, trabalham, dentre tantos outros aspectos essenciais das interagdes humanas. (KWEE;
SAMPAIO; ATHERINO, 2009). O Autismo, logicamente, ndo se configura uma cultura.
Contudo, como nos aponta Mesibov (2007 apud KWEE; SAMPAIO; ATHERINO, 2009),
este interfere igualmente na maneira com que as pessoas se alimentam, se vestem, percebem
seu mundo e se comunicam, ou seja, de alguma maneira, o Autismo funciona como uma
cultura, uma vez que causa modelos de comportamento peculiares e previsiveis nas pessoas
que se encontram nesta condigao.

De acordo com Cavalcanti e Rocha (2001), o termo Autismo foi usado pela
primeira vez por Bleuler em 1911, para descrever um dos sintomas da Esquizofrenia no
adulto. Mas foi na década de 40, que o psiquiatra Leo Kanner, propds uma nova sindrome na
psiquiatria infantil que denominou primeiramente de “Distarbio Autistico do Contato
Afetivo” e mais tarde de “Autismo”. A criacao deste quadro nosografico surgiu a partir de sua
observagdo clinica de algumas criangas que ndo se enquadravam em nenhuma classificacao
psiquiatrica existente na psiquiatria infantil da época. Kanner entendeu que, o diagndstico de
debilidade mental e deficiéncia auditiva eram comuns nestas criangas, incluindo também a
impossibilidade de constituir vinculagdes com pessoas e situagdes, além de estabelecer uma
relacdo particular com as palavras, sendo que “[...] qualquer mudanca introduzida na rotina,
na disposicdo dos moveis, nas normas, na ordem que rege a atividade cotidiana os desespera”.

(MELO et al., s/ano, p.1).
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Durante as primeiras décadas do século passado o Autismo era considerado uma
disposicao do esquizofrénico de viver isolado, colocar-se fora do mundo social, num mundo a
parte, e em func¢do disso, Amy (2001, p.32) coloca que Kanner buscou diferenciar o Autismo

Infantil Precoce da Esquizofrenia Infantil, entendendo-o como:

O excepcional, o patognomoénico, a desordem fundamental ¢ a inaptiddo das
criangas a estabelecer relagdes normais com pessoas € a reagir as situacdes desde o
inicio da vida. Os pais referem-se a eles como tendo sempre sido auto-suficientes,
como em uma concha, agindo como se ninguém estivesse presente, perfeitamente
esquecidos de tudo ao seu redor, dando a impressdo de uma sabedoria silenciosa,
faltando desenvolver a quantidade habitual de consciéncia social, agindo como se
estivessem hipnotizados... H4, desde o inicio, uma extrema soliddo autistica que,
sempre que possivel, despreza, ignora, exclui tudo aquilo que chega do exterior a
crianga. O contato fisico direto, tal movimento ou tal barulho sdo vividos como uma
ameaca de romper sua soliddo e ou sdo tratados ‘como se ndo estivessem 14’ ou, se
nao possuem duracdo suficiente, ressentidos dolorosamente como uma interferéncia
desoladora.

Cavalcanti e Rocha (2001) apontam que foi a partir desta descrigdo de Autismo
que a psicanalise passou a ter um interesse grande pelas relacdes mae - bebé e pela clinica da
primeira infancia, ou seja, essa distingdo entre a Esquizofrenia Infantil ¢ o Autismo Infantil
precoce puderam contribuir para o entendimento de que, neste ultimo, os sinais de isolamento

extremo e desapego ao ambiente surgem desde o inicio de vida do bebé.

Mas, segundo alguns autores, Kanner acabou criando um campo de controvérsias.
Isso porque, como coloca Amy (2001, p.32-33), embora a descri¢ao de Kanner (no que diz
respeito ao Autismo) permaneca valida, suas hipoteses quanto a origem deste transtorno
variaram muitas vezes ao longo dos anos. A autora segue afirmando que, no artigo de 1943,
Kanner registra: “Nos podemos, portanto supor que essas criancas vieram ao mundo com a
incapacidade inata de constituir biologicamente o contato afetivo habitual com as pessoas”.
No entanto, fazendo referéncia as onze criangas observadas por ele, afirma: “Um outro fato se
sobressai de maneira importante: em todo o grupo, s6 havia um niimero muito pequeno de
pais e maes que os amassem”. Em 1956, relata que Kanner fala de uma “[...] total desordem
psicobiolédgica... Sendo necessario um estudo compreensivo da disfun¢do a cada etapa da
interrogacao biologica, psicologica e social”. Em 1958, ressalta o escrito por ele: “[...] a falta
de calor materno sincero ¢ normalmente observada a primeira vista a clinica... Eles (os pais)
sdo aparentemente amigaveis... Observando objetivamente, mas raramente descem de seu
pedestal de adulto para se abandonar aos jogos infantis”. Em 1968, encontra-se em suas

escrituras: “[...] é reconhecido pelos observadores, exceto por um pequeno nimero que esta
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atrasado por um distanciamento doutrinario, que o autismo ndo ¢, em sua origem, algo
adquirido ou uma doenga criada pelo homem [...]”. E em 1971, escreve ainda que, de acordo
com Kanner, “[...] as exploracdes bioquimicas realizadas vigorosamente em um passado
recente podem trazer novas visdes sobre a natureza fundamental da sindrome autistica”.
Kanner, mais tarde, ainda acrescenta o desejo de imutabilidade e a patologia referente a
linguagem, que quando estd presente (estima-se que cerca de 50% das criancas autistas nao
adquirem a linguagem) ndo possui, muitas vezes, valor de comunicagdo. Sobre essas varias
vertentes de Kanner acerca do Autismo Infantil, Gérard Berques (s/ano apud CAVALCANTI;
ROCHA, 2001, p.40) diz que:

O que faz a riqueza do conceito de AIP de Kanner ¢ também a sua falha
metodologica. Com efeito, o autismo ¢, em momentos diferentes, uma sindrome
clinica e uma sindrome psicopatologica, um disturbio bioldgico inato e uma
disfungdo biologica total, psiquica e social, cuja origem pode ser psicogenética ou
inata. Do ponto de vista noso6logico, a AIP pode ser considerada como fazendo parte
da esquizofrenia infantil ou, ao contrario, ser considerada uma sindrome especifica.
Tudo isso com uma e Unica descri¢do clinica, que ndo variou ao longo destes
ultimos trinta anos....

A partir destas descricoes de Léo Kanner, muitas explicagdes e caminhos
contraditorios foram surgindo com o intuito de tentar dar conta das questdes que envolvem o
Autismo. Bernardino (2004) afirma que, no que se refere ao corpo tedrico psicanalitico, o
amplo campo de pesquisas sobre psicoses infantis ¢ Autismo ainda possuem muitas questdes
em aberto. Ela segue afirmando que desde Melanie Klein (1930), passando por Margaret
Mahler (1952), Maud Mannoni (1967), Bruno Bettelheim (1987), Rosine e Robert Lefort
(1991), até tedricos mais contemporaneos como Marie-Christine Laznik (1991), Alfredo
Jerisalinsky (1993) e Jean-Jacques Rassial (1997), muitos psicanalistas tém apostado no
progresso quanto ao diagndstico, o tratamento e o progndstico destas criangas.

Bernardino (2004) fala que muitos psicanalistas que trabalharam este tema
enfatizam a dificuldade de estabelecer quadros nosologicos claros e precisos da psicose e
Autismo na crianca bem como questdes referentes ao tratamento destes. Frances Tustin, por
exemplo, seguindo as idéias de Melanie Klein, descreve os estados autisticos em criancas
psicoticas e neuréticas, mas diferentemente desta, ¢ favoravel a um modo educativo e
adaptativo, propondo abertamente que: “Temos que ajudar a crianca a desenvolver esta
capacidade para ajustamento e adaptacgdo [...] o objetivo principal devera ser ajudar a crianga
a sentir-se segura em maos firmes e compreensivas, de modo que estruturas internas possam

comecar a se desenvolver”. (p.197).
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Para Tustin, é possivel se pensar na “reversdo do autismo patoldgico”,
descrevendo inclusive oito passos para se chegar a tal objetivo, contando que o profissional
tenha dedicacdo, paciéncia e habilidades muito grandes. (BERNARDINO, 2004). Pinho
(2007) afirma que Frances Tustin acreditava estar lidando com situacdes diferentes daquelas
com as quais Melanie Klein se deparou e, por esta razdo, julgava necessitar de conceitos
diferentes. O Autismo seria, para Tustin, um distarbio determinado por dois estagios:
primeiro por uma experiéncia de unido/fusdo patologica entre o bebé e a mae, prejudicando de
modo marcante os limites entre self e ndo self, ou seja, a mae e o bebé seriam experimentados
como sendo um so e, segundo, por um rompimento desta unido, levando a crianga a conhecer
a separagao corporal como profundamente traumatica. Tao traumatica que Tustin a apresenta
como a vivéncia do “buraco negro”. Sendo assim, Pinho (2007, p.267) coloca que: “Tal
angustia primitiva determinaria o surgimento de varias manobras defensivas radicais que, se
por um lado protegeriam contra a angustia, por outro deformariam o desenvolvimento da
crianga”.

Bernardino (2004, p.24) fala que para Margaret Mahler (1952, p.44), descritora de
quadros de psicose especificos a infancia como a sindrome simbidtica e sindrome autistica, o
que ocorre ¢ “[...] a falta ou perda da capacidade de utilizar o objeto simbidtico (gratificador
de necessidades), o que vem prejudicar a integracdo, a sintetizacdo e a organizagdo das
fungdes do ego”. Sendo assim, sua proposta de tratamento baseia-se na corre¢do desta falta ou
perda, através da “[...] restauracdo, tdo completa quando possivel, da primitiva unidade dual
mae-filho [...]”. (BERNARDINO, 2004, p.24). Margaret Mahler considera crucial o momento
em que a crianga sai de sua posi¢do autistica e comeca a distinguir sua propria fei¢ao e a dos
objetos do mundo externo. (SALVADOR, 2001).

Para Meltzer, o Autismo seria o mais primitivo dos transtornos obsessivos. E
importante advertir que este autor considera a contribuicdo do ambiente como simplesmente
acidental, sendo “nuclear” a constitui¢do obsessiva, juntamente com outras caracteristicas de

personalidade. (PINHO, 2007). Meltzer (1975 apud GEISSMANN, 1993, p.55), afirma que:

Achamos que o autismo ¢ um tipo de atraso do desenvolvimento que afeta criangas
de eclevada inteligéncia, tendo elas disposi¢des para amabilidade ¢ uma grande
sensibilidade emocional quando sdo confrontadas, no primeiro ano de vida com
estados depressivos na pessoa maternante.

Bruno Bettelheim, outro psicanalista, também teve seu foco na reeducacao de

psicoticos visando “criar um ambiente que favorecesse a reconstrucdo da personalidade”
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trabalhando no reparo das experiéncias vividas anteriormente pela crianga, ou seja, “[...] criar
para ela um mundo totalmente diferente daquele que, em desespero, abandonou e, além disso,
um mundo do qual possa fazer parte de imediato, tal como ela ¢ [..]". (BRUNO
BETTELHEIM, 1987 apud BERNARDINO 2004, p.24-25). A causa inicial do retraimento
autistico, diz Bettelheim (1952, apud GEISSMANN, 1993, p.197) é,

[...] sobretudo a interpretacdo correta, por parte da crianca, dos afetos negativos,
com 0s quais os personagens mais significativos de seu meio se aproximam dela [...]
propomo-nos, pois, considerar o autismo infantil como um estado mental que se
desenvolve como reacdo ao sentimento de viver numa situacdo extrema e
inteiramente sem esperanca.

Salvador (2001) fala que, na década de 50, na Francga, o conceito de Esquizofrenia
Infantil foi substituido pelo de Psicose Infantil, passando o Autismo, portanto, a ser
considerado uma psicose. Ja os psiquiatras da Europa Oriental asseguravam a persisténcia do
processo psicotico, independente das circunstancias clinicas do momento.

Na década de 80, na Suécia, Christopher Gillberg, conduziu um grupo especial de
pesquisadores, que abragaram com suas pesquisas todas as areas de manifestagdo do Autismo,
deixando como maior contribui¢do o estudo dos fatores neurobioldgicos. (GILLBERG, 1988
apud SALVADOR, 2001). Salvador (2001) afirma ainda que Edward Ritvo, um estudioso do
Autismo, considerava que a Sindrome autistica era um transtorno do desenvolvimento
causado por uma patologia do Sistema Nervoso Central, sendo também um dos primeiros a
salientar a importancia que os déficits cognitivos tinham no que diz respeito a este transtorno.

Assumpg¢ao, membro do Grupo de Estudos e Pesquisas do Autismo e Outras
Psicoses Infantis, também trouxe consideragdes colocando que o Autismo Infantil Precoce era
uma sindrome bem delimitada, passivel de ser observada, que sua natureza principal estava
intensamente relacionada com a Esquizofrenia Infantil e ainda que, o Autismo Infantil poderia
ser uma manifestacdo precoce da Esquizofrenia Infantil. (ASSUMPCAO 1995 apud
SALVADOR 2001).

A partir de todas essas possibilidades e, de acordo com Cavalcanti e Rocha (2001,
p.25) torna-se de fundamental importancia estabelecer uma distin¢cdo entre o Autismo e a
Psicose Infantil uma vez que como resume Cristina Kupfer “[...] o autista esta fora do campo
da linguagem, enquanto o psicdtico esta na linguagem, mas fora do discurso”. Além de todas
as contribuicdes acerca do Autismo trazidas por esses diversos autores, outras novas

perspectivas continuam sendo estabelecidas.
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O Autismo Infantil, atualmente, é considerado uma doen¢a mental distinta da
Esquizofrenia com inicio na infancia, nao apenas por questdoes conceituais, mas também com
base na fenomenologia, genética, correlacdes biolodgicas e quadros neurologicos associados
(MCKENNA; GORDON; RAPOPORT, 1994 apud TENGAN; MAIA, 2004). A
Classifica¢ao de Transtornos Mentais e de Comportamento (CID-10, 2007) inclui o Autismo
Infantil nos Transtornos Globais do Desenvolvimento (F84). Segundo a CID-10 (2007,
p.267), individuos afetados por esses transtornos apresentam “[...] alteragcdes qualitativas das
interagdes sociais reciprocas e modalidades de comunicagdo e por um repertério de interesses
e atividades restrito, estereotipado e repetitivo [...]”. O Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM), j& considerou o Autismo um quadro de “Esquizofrenia de inicio
na infancia” (DSM-II), bem como um “Distarbio Pervasivo do Desenvolvimento” (DSM-III).
Hoje, no DSM-IV (2002) encontramos o Transtorno Autista no quadro dos Transtornos
Invasivos do Desenvolvimento (TIDs) que também abrangem o Transtorno de Rett, o
Transtorno Desintegrativo da Infancia, o Transtorno de Asperger e o Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo.

Salvador (2001) aponta que o TID caracteriza-se por um grande e agressivo
prejuizo em distintas areas do desenvolvimento como, por exemplo, nas habilidades da
interacao social reciproca e habilidades de comunicacdo, a0 mesmo tempo em que oOS
prejuizos qualitativos dizem respeito ao grau de desenvolvimento ou idade mental da crianca.
Os TIDs sao lembrados algumas vezes como pertencentes a varias outras condi¢des médicas
gerais como anormalidades cromossomicas, infeccdes congénitas e anormalidades estruturais
do sistema nervoso central. Este autor ainda coloca que, de acordo com o DSM-IV, embora
termos como “psicose” e “Esquizofrenia Infantil” j& tenham sido usados com referéncia a
pessoas com Autismo, evidéncias consideraveis dao a entender que os TIDs sdo diferentes da
Esquizofrenia (embora uma pessoa com Transtorno Invasivo do Desenvolvimento
ocasionalmente possa desenvolver Esquizofrenia). Desta forma, estando o Autismo dentro dos
TIDs, podemos dizer que ele se caracteriza por prejuizos severos e invasivos em diversas
areas do desenvolvimento, ou seja, habilidades de interagcdo social reciproca, habilidades de
comunicacdo, ou presenga de comportamento, interesses e atividades estereotipados. (MELO
et al, s/ano).

Nikolov; Jonker e Skahill (2009) afirmam que o Autismo ¢ considerado um
transtorno neuropsiquiatrico que se desenvolve na infancia. Concordam com os manuais em
relacdo a este fazer parte de um grupo de condigdes definidas como TIDs, geralmente

mencionado também como transtornos do “espectro do autismo”. Uma caracteristica comum
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dos TIDs ¢ o comprometimento de varias areas do funcionamento como a interagdo social, a
comunicacao e a presenga de comportamentos repetitivos e interesses restritos. Esses déficits
se desenvolvem com relacdo a idade mental do individuo e, geralmente, tornam-se evidentes
no terceiro ano de vida, estando normalmente acompanhados por algum grau de retardo
mental.

O Autismo e os outros TIDs existentes sdo as principais causas de incapacitagao
do desenvolvimento. A condicdo possui graves conseqiiéncias socioecondmicas, pois tem
inicio na inféncia, € cronica e a incapacitacao pode ser substancial. Os custos para a sociedade
sd0 expressivos no que concerne aos programas de educacgdo especial, servigos de apoio,
instituigdes residenciais, e principalmente no que diz respeito a perda de produtividade para
os individuos afetados e também para os familiares. Isso porque ndo existem tratamentos
especificos para estes sujeitos, ficando estes apenas com sistemas de apoio limitados ou
tratamentos alternativos sem qualquer énfase cientifica. O carater incapacitante da doenga ¢ a
falta de tratamentos suficientemente eficazes continuam a despertar o interesse publico,
incentivando muitas vezes novos tratamentos ndo comprovados que acabam gerando
entusiasmo e a espera de resultados imediatos por parte dos usuarios destes servicos.
Infelizmente, o entusiasmo inicial na maioria das vezes leva ao desapontamento de muitos
pacientes esperancosos € dedicados. (NIKOLOV; JONKER; SKAHILL, 2009).

O Autismo, no DSM-IV (2002), ¢ relatado como quadro iniciado antes dos trés
anos de idade, com prevaléncia de quatro a cinco criangas em cada 10.000, com predominio
maior em individuos do sexo masculino (3:1 ou 4:1) e decorrente de vasta gama de condigdes
pré, peri e pos-natais. Nikolov; Jonker e Skahill (2009) confirmam que o Transtorno Autista
comeca antes da idade de trés anos e seu diagnostico requer a presenca de caracteristicas
incomuns em relacdo a interagcdo social e comunicagdo bem como apresentam interesses

restritos e padrdes estereotipados do comportamento. Os déficits sociais se manifestam como

[...] falta de interesse espontineo em partilhar alegria, incapacidade de utilizar meios
ndo-verbais de comunicagdo (linguagem corporal, gestos, expressdo facial, contato
visual) para regular as interagdes sociais e a incapacidade de desenvolver
relacionamentos com os pares apropriados a idade ¢ ao nivel de desenvolvimento.
(NIKOLOV; JONKER; SKAHILL, 2009, p.2).

O retardo na comunicagdo ¢ demonstrado através da “[...] falta de linguagem
verbal ou por linguagem atrasada ou desviada [...]” (NIKOLOV; JONKER; SKAHILL, 2009,
p.2). Os autores colocam ainda que, caso exista linguagens adequadas, havera, em

contrapartida, falta de interesse em iniciar ou manter uma conversagao.
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Partindo-se da premissa de que a comunicacdo advém da interagdo, nao ¢ dificil
entender porque a linguagem esta bastante comprometida em pessoas com Autismo, 0 que se
configura como uma conseqiiéncia dos problemas que estas t€ém com relacdo a interacdo
social e comportamental. Tais dificuldades geram muitas alteragdes na forma de constituir
contato com o mundo externo, criando em torno do individuo um contexto carregado de
estereotipias, ecolalias, comportamentos rotineiros e hiperativos, dificuldades graves de
generalizacdes, reacdes inusitadas as mudangas de rotina, além de uma comunicagdo verbal e
nao-verbal sem contexto. (FERNANDES, 2003; PROBST; LEPPERT, 2008; MESIBOV,
2006 apud KWEE; SAMPAIO; ATHERINO, 2009). O discurso de uma pessoa diagnosticada

com Autismo nos confirma tais condigdes:

Meu filho foi morto. Tinha 19 anos [...] Umas 300 pessoas compareceram ao enterro
dele. Era um dia chuvoso, um ambiente tipicamente funebre. Sombrio. As pessoas
estavam do lado de fora e Matthew estava dentro do caixdo. Tinha sido decorado
com fotos pelos irmdos e irmas, com coisas que Matthew amava. Mas as pessoas
estavam do lado de fora e eu tentei ser socialmente sensivel. Ndo achava certo que
as pessoas ficassem na chuva. Estavam 14 para comemorar a vida de Matthew. Entdo
fiquei de pé em frente ao caixdo e disse: Ei pessoal! Ele estd morto, ndo vai morder!
Entrem!. [...] eu achei que fosse palavras sabias (Sujeito com Autismo).

Logo, fica claro que as brincadeiras imaginativas espontineas e brincadeiras
sociais imitativas apropriadas para o nivel de desenvolvimento também estdo ausentes ou de
alguma maneira retardadas. Interesses e atividades tém relagdo, geralmente, com um ou varios
focos ou fixacdes que podem variar na intensidade, como por exemplo, horarios de trens,
nimeros especificos, imagens, ruidos, entre outros. Movimentos estereotipados e
maneirismos, tais como agitar as maos, balancar o corpo ou encarar as pessoas, estao
comumente presentes (NIKOLOV; JONKER; SKAHILL, 2009) como confirma a narrativa:
“Ele esta muito zangado. Quer pegar as folhas [...] quer pega-las, segura-las, mas s6 gosta de
certos tipos. Nao sabemos quais, mas ele sabe. Entende? Entdo, as vezes, quando damos uma
folha a ele, ele a recusa. Tem alguma coisa errada com a folha. E dificil entender o que &,
mas...” (Mae de crianca com Autismo).

Sprovieri e Assumpgao (2001) colocam que o sujeito com Autismo tem como
caracteristica a dificuldade na interacdo social configurada pela inabilidade em relacionar-se
com o outro, caracteristica que traz também problemas de conduta. Esse fator reflete-se no
ambiente familiar, desorganizando-o ¢ impedindo-o de ultrapassar de modo satisfatorio suas
fases evolutivas. Assim, a familia passa a viver em fun¢do do doente e de suas exigéncias,

como a dificuldade de adquirir autonomia e a dependéncia permanente.
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Gilberg (1990 apud SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001) certifica que o Autismo
¢ considerado atualmente como uma sindrome comportamental com etiologias multiplas,
sendo caracterizado por déficit na interagdo social visualizado pela inabilidade em relacionar-
se com o outro, comumente combinado com déficits de linguagem e alteragdes de
comportamento.

Geissmann (1993, p.182) fala das controvérsias de alguns autores em razao das
causas do Autismo trazendo, por exemplo, a idéia de Escalona (apud BETTELHEIM 1967,
p-490) de que “[...] as discussdes para saber se o autismo infantil ¢ ‘devido’ a uma
maternagem inadequada ou se ¢ ‘devido’ a um déficit inato ndo tem mais razao de ser [...]”
(grifo do autor), ou mesmo as falas de Tustin (1972, p.138) afirmando que “[...] o debate que
opoe os defensores das causas orginicas e os das causas psicogénicas ¢ freqiientemente
falso”. Traz ainda a opinido de Koupernik (1982, p.57) que discursa sobre a “batalha do
autismo”, afirmando que “[...] uns querem a qualquer prego atrelar este grande drama da
psiquiatria infantil ao organico, fazendo as coisas se misturarem numa grande confusao:
antecedentes, hereditariedade, teorias modernas [...]”.

Winnicott, fala da nogdo de Autismo, como também de outros conceitos, como
sendo uma inven¢ado, construido em um determinado contexto que induziu a concretizagao de
teorias que, transformadas em sistemas de pensamento, dificultaram ou impediram, a
producdo de novas narrativas sobre esses sujeitos que muito cedo tiveram de enfrentar
grandes sofrimentos psiquicos e encontraram solugdes muito particulares para sobreviver
diante deles. (CAVALCANTI; ROCHA, 2001). Os autores falam ainda que “Winnicott
obrigar-nos a interrogar até que ponto, ao desenvolver teorias sobre o autismo, ndo criamos
sistemas de pensamento que impediram uma abordagem mais matizada das criangas assim
diagnosticadas, em sua singular trajetoria de desenvolvimento e constitui¢ao [...]” (p.38).

De acordo com a Associagdo de Amigos do Autista (AMA), o Autismo ¢ um
disturbio do desenvolvimento humano que vem sendo estudado pela ciéncia ha seis décadas,
mas sobre o qual ainda permanecem, dentro do proprio campo da ciéncia, divergéncias e
grandes questdes por responder. Lorna Wing definiou o Autismo como uma sindrome que
apresenta comprometimentos em trés importantes dominios do desenvolvimento humano: a
comunicacgao, a sociabiliza¢do e a imaginagdo. A isto, ela deu o nome de triade. Assim, “[...] o
autismo ¢ uma sindrome definida por alteragdes presentes desde idades muito precoces,
tipicamente antes dos trés anos de idade, e que se caracteriza sempre por desvios qualitativos

na comunicagio, na interagio social e no usa da imaginac¢ao”. (ASSOCIACAO..., 2009).
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Por conseqliéncia a estas caracteristicas, os sujeitos com Autismo acabam
apresentando problemas comportamentais, sendo que muitas vezes o simples fato de nado
conseguir comunicar ao outro algum desejo seu, pode ocasionar auto-agressdes ou agressoes
aos outros. “Ninguém entende o que significa viver com um filho autista, a ndo ser que tenha
um. Vocé pode ser condolente, ler livros e assistir a programas, mas ndo pode sentar a mesa e
dizer: tive um dia dificil. Eles ndo sabem o que ¢ um dia dificil” (Mae de crianga com
Autismo). Entende-se assim que, criangas com Autismo raramente mostram suas emogoes,
exceto quando bravas ou agitadas, comportam-se como se o mundo externo ndo existisse,
olham para as pessoas como se as mesmas ndo estivessem lad e muitas vezes nao reagem
quando alguém chama ou fala com elas. Embora parte delas na medida em que vao crescendo,
desenvolvam algumas habilidades sociais, outras permanecem indiferentes, ndo mostrando
interesse em relagdio ao que se passa na vida social. (ASSOCIACAO..., 2009).

Por fim, uma das mais recentes contribuigdes que envolvem o Autismo, baseada
na Gestalt-terapia, nos ¢ dada por Marcos e Rosane Muller-Granzotto, que possuem uma
leitura dos “ajustamentos psicoticos” a luz da teoria do self e de suas fungdes
fenomenologicas apresentados por Perls, Hefferline e Goodman. Muller-Granzotto (2008)
denominam o Autismo como “ajustamento de auséncia de fundo” ou “autismos”, acreditando
se tratar de um ajustamento que partilha com outras formas de psicose a “criatividade
aleatéria”, uma vez que a fungdo id* encontra-se bastante comprometida e, nos dois casos,
“[...] podemos testemunhar agdes desprovidas de metas que pudessem ser reconhecidas no
lago social [...]” (p.7). Os autores acreditam que “[...] tenha acontecido uma falha na operacgao
de retencdo de formas relativas as vivéncias primitivas de interagdo intercorporal da crianga
no meio [...]” (p.7), configurando o isolamento um tipo de satisfacdo sem objeto e sem corpo,

e colocam ainda que:

Independentemente dos grupos sociais em que esteja inserido, as pessoas que se
ajustam de modo autista sempre se comportardo de modo autista; coisa que ndo
verificamos noutros ajustamentos psicoticos: quem se ajusta de maneira alucinatéria
(esquizofrénica), por exemplo, nem sempre responde de maneira alucinatoria,
podendo, inclusive, responder de maneira manipuladora (ajustamento neurdtico).

(-8).

Como visto, o conhecimento acerca do Autismo tem sofrido uma série de

mudangas ao longo do tempo, onde sua defini¢do e, simultaneamente, seu diagnostico tém

4 Na funcdo id, de acordo com a Gestalt-terapia, o self ndo ¢é diferente das vivéncias proprioceptivas,
interoceptivas e exteroceptivas, ou seja, todas as sensagdes que experimento, a0 mesmo tempo em que S3o
minhas, sdo inseparaveis do meio em que ocorrem.
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variado a partir da busca de uma maior elaboragdo conceitual, resultado do grande aumento
de pesquisas nesta area. (FERNANDES, 2004 apud COELHO; IEMMA; LOPES, 2008).
Sendo assim, de acordo com Salvador (2001), o Autismo caracteriza-se como
sendo uma doenca comportamental com multiplas etiologias. O Autismo ¢ “multimodal”,
tornando a concepg¢ao integrativa indispensavel para uma melhor compreensao dele num todo,
ou seja, um conceito “multidimensional” ¢ o que pode melhor explicar a complexidade desta
patologia. Todas essas evidéncias conduzem para um entendimento de “multicausalidade” da
doenga, pois, de acordo com o autor, ndo ha provas consistentes de que fatores emocionais
causem, isoladamente, o Autismo, ao mesmo tempo em que se da cada vez mais destaque a
inclusdo de fatores biologicos na origem da doenca, ou seja, ndo existe uma explicacao

concreta e especifica para os casos de Autismo como um todo.

2.2.1 Associacdo de Amigos do Autista (AMA)

Uma vez que ndo foram encontrados artigos e obras que trouxessem contribui¢des
sobre as Associacdes de Amigos do Autista (AMA), optou-se por construir este subcapitulo a
partir de dados disponiveis no site nacional desta associa¢do. Vale destacar entdo que algumas
citacOes literais retiradas do site ndo contém referéncia completa. Ressalta-se ainda que,
verificando-se a necessidade de informacdes e dados gerais (como por exemplo, a
prevaléncia, funcionamento e localidade), sobre as Associacdes de Amigos do Autista e dos
sujeitos com Autismo propriamente ditos no que diz respeito ao ambito nacional, realizou-se
pesquisas em livros, periddicos, sites governamentais (ONU, ABRA, Ministério da Saude) e
até mesmo sites sem cunho cientifico que tratassem do assunto, ndo se obtendo sucesso em
nenhum deles, ou seja, pode-se enfatizar que ndo existem, ao menos disponiveis, censos ou
até mesmo pequenos levantamentos acerca das particularidades desta parcela da populagao.

No Brasil, a partir de 1954, a Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), instituicdo prestadora de servicos, que visa o bem estar das pessoas portadoras de
deficiéncia, era a unica alternativa para o atendimento de pessoas com Autismo. Mas, ha
mais de 20 anos, surgiu entdo a primeira associagdo especializada no atendimento de pessoas

portadoras deste transtorno.



40

A historia das Associacdes de Amigos do Autista (AMAs) comega no ano de
1983. Na época, o Autismo, que hoje muitos tratam com familiaridade, era totalmente
desconhecido. A palavra Autismo, definida em 1943/44 por Leo Kanner e Hans Asperger,
fazia parte do vocabulario de apenas alguns psicologos e psiquiatras, e ainda assim s6 0s
especializados na area. “Nao havia qualquer pesquisa ou tratamento na cidade, no estado ou
no pais que pudesse ser utilizado para ajudar aquelas criangas. Os atendimentos para criangas
excepcionais ndo eram adequados e nem mesmo aceitavam pessoas com autismo”. Foi entdo
que esses pais decidiram se juntar com o intuito de instalar no contexto atual algo que
ajudasse seus filhos, proporcionando a eles maior independéncia e produtividade. Fundaram
entdlo a AMA - Associacdo de Amigos do Autista — e a partir dai instalou-se uma luta
incessante para manter-se financeiramente, uma vez que, por seu carater de pesquisa na area
do Autismo e por haver uma populagdo carente a ser atendida, a institui¢do tornou-se
beneficente e sem fins lucrativos. (ASSOCIACAO..., 2009).

Hoje, esse quadro mudou. Mudou no que diz respeito a palavra Autismo que nao
¢ mais desconhecida, envolvendo pessoas na causa que acabaram por fundar associacdes
semelhantes para a educagdo de pessoas com Autismo, por todo o Brasil. (ASSOCIACAO...,
2009). Hoje, existem Associacdes de Amigos do Autista na maioria dos estados brasileiros,
havendo uma maior concentracdo destas em Sao Paulo, Rio de Janeiro, Santa Catarina,
Parand, Rio Grande do Sul e Minas Gerais. Em Santa Catarina estas associagdes permanecem
independentes apenas nas cidades de Joinville, Florian6polis e Criciima, a0 mesmo tempo em
que nas cidades de Jaragua do Sul, Joacaba e Lages encontram-se AMAs vinculadas & APAEs
ou mesmo diretorias que tratam do assunto, formadas por pais de sujeitos com Autismo.

As Associagoes de Amigos do Autista tém como objetivos proporcionar ao sujeito
com Autismo uma vida digna, incluindo as questdes referentes ao trabalho, saude, lazer e
integracao em sociedade, oferecer a familia do sujeito com Autismo instrumentos para a uma
boa convivéncia no seu proprio lar e em sociedade, a0 mesmo tempo em que promove €
incentiva pesquisas sobre o Autismo, difundindo conhecimentos. Enfatiza-se ainda que
encontros regionais € nacionais, cursos € congressos sdo continuamente realizados com
profissionais altamente qualificados, provocando assim maior conhecimento acerca do tema
bem como o reconhecimento da mesma como instituigdo de utilidade publica.
(ASSOCIACAO..., 2009).

Atualmente, embora o Autismo seja bem mais discutido e conhecido apds esses
investimentos, ainda surpreende pela variedade de caracteristicas que pode apresentar e pelo

fato de, muitas vezes, a crianga com Autismo possuir as mesmas caracteristicas fisicas de uma
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sem Autismo. Frente ao enorme mistério que ainda encobre as causas deste transtorno,
acredita-se que se estd longe de chegar a um consenso sobre quais as abordagens de
tratamento realmente efetivas. A multiplicidade de sintomas e de fatores que interferem no
desenvolvimento de uma pessoa com Autismo ¢ o motivo de haver tantas linhas diferentes de
tratamento para este transtorno. Na experiéncia da AMA, os trabalhos que fazem mais
sentido, que possuem principios alinhados com os da associacdo e que se mostraram mais
efetivos com pessoas com Autismo sdo os métodos TEACCH e ABA. Faz-se necessario
lembrar que o uso destas duas abordagens combinadas como pilares do tratamento nao
descarta outras abordagens terapéuticas, uma vez que muitos recursos diferentes podem ser
usados em uma interagdo produtiva. (ASSOCIACAO..., 2009).

Para fins desta pesquisa, o0 método ABA ndo serd minuciosamente explicado uma
vez que foram encontradas apenas duas obras cientificas que discorram sobre as
caracteristicas desta abordagem.

De acordo com Cooper; Heron & Heward (1989 apud CAMARGOS JR, 2005) a
Andlise Comportamental Aplicada (ABA) utiliza-se de métodos baseados em principios
cientificos do comportamento para construir repertorios socialmente relevantes e reduzir
repertorios problematicos. O método ABA oferece instrumentos valiosos para a educacdo
especial. Isso porque, comumente, a populacao recomendada para ganhar servigos oferecidos
pela educacdo especial apresenta condutas fracassadas, ou seja, possuem uma deficiéncia em
comportamentos considerados relevantes no que diz respeito as demandas sociais (contato
visual, conversagdo, verbalizagdes espontaneas), académicas (leitura, escrita, matematica), ou
mesmo atividades do dia-a-dia (higiene pessoal). Esta gama de pessoas apresenta ainda,
condutas demasiadas, visto que realizam comportamentos agressivos, estereotipias, auto-
lesdes, agressdes verbais e fugas. (CAMARGOS Jr., 2005).

O método ABA baseia-se em quatro passos fundamentais que se configuram
como a avaliacdo inicial, a defini¢do dos objetivos a serem alcancados, a elaboracao de
procedimentos e a avalia¢do do progresso. (CAMARGOS Jr., 2005). Este, se propde a ensinar
a crianca com Autismo pré-requisitos fundamentais para a aprendizagem, para o contato
visual. Ensina a prestar atengdo, responder quando chamada pelo nome, treina habilidades
comunicativas, lingiiisticas, sociais, ludicas, pré-académicas e académicas mais complexas,
bem como aquelas necessarias a realizagdo de atividades didrias de sobrevivéncia. (SILVA,
s/ano).

Uma das propostas do método ABA ¢ aproximar relagdes entre comportamentos

problematicos a episddios ambientais especificos, ou seja, quais fatos e varidveis sustentam
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tais comportamentos. Desta forma visa-se ensinar maneiras diferentes de comunicacdo e,
portanto, maneiras mais plausiveis de se obter as mesmas conseqiiéncias que o
comportamento inadequado gerava. Este método permite identificar desacertos, procurando
retifica-los através de mudangas no ambiente. O intuito ¢ registrar todos os comportamentos
da crianca semanalmente, transformando-os em graficos dispondo-se de uma visdo mais
precisa do progresso da crianga. (CAMARGOS Jr., 2005).

Para garantir o sucesso do método, torna-se fundamental analisar a melhor tatica
possivel, adaptando-se as necessidades de cada aluno individualmente, uma vez que alguns
deles terdo uma evolugdo maior em tarefas individuais, outros em pequenos ou mesmo em
grandes grupos. E importante salientar que os alunos sé passardo a realizar atividades em
grupo ap6s adquirirem habilidades bésicas como sentar, obter contato visual, esperar a vez e
responder a instru¢des simples. A finalidade serd sempre incluir o aluno naquele ambiente que
se aproxima muito do seu cotidiano fora daquele contexto, no caso a escola regular.
(CAMARGOS Jr., 2005).

Acreditando na validade da Analise Comportamental Aplicada, muitas escolas
acabaram seguindo seus principios basicos como o ensino de habilidades simples e complexas
em pequenos passos, o uso de reforcamento positivo, a relevancia da fung¢do do
comportamento emitido, etc. Basicamente, a pratica da ABA se caracteriza pela apresentacao
de uma instru¢do ou dica dada do professor ao aluno, podendo existir o auxilio a crianca.
Assim, as respostas corretas dadas pela crianca sdo seguidas por conseqiiéncias refor¢adoras,
ou seja, que aumentam a freqiiéncia do comportamento, ao contrario das respostas erradas/nao
adequadas (agressoes, destruicdes do ambiente, auto-lesdo, estereotipismo etc.) que nao sao
reforgadas, o que exige uma habilidade e treino especial por parte do profissional. “E muito
importante fazer com que o aprender em si torne-se gostoso (reforgador) [...] As tentativas de
ensino s3o repetidas muitas vezes, até que a crianga atinja o critério de aprendizagem
estabelecido (geralmente envolve a demonstracdo de uma habilidade especifica por repetidas
vezes, sem erros)”. (CAMARGOS JR, 2005, p. 150).

Para oferecer uma educagdo baseada na Andlise Comportamental Aplicada essas
escolas partem do pressuposto de que todo comportamento é passivel de ser modificado, ao
mesmo tempo em que a emissao de comportamentos inadequados nao configura um sintoma
de uma doenc¢a nem algo imutavel. (CAMARGOS JR., 2005).

De acordo com Silva (s/ano), a partir da intervencao intensa e precoce baseada na
Anélise Comportamental Aplicada, muitas criangas com Autismo passam a se tornar capazes

de trabalhar em niveis intelectual e educacional mais adequados, sdo incluidas com sucesso na
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educacdo regular uma vez que demonstram avangos sucessivos sem a necessidade de
assisténcia adicional, evidenciam avangos significativos em habilidades sociais € emocionais,
progridem no que diz respeito ao desenvolvimento e comportamento, bem como tornam-se
participativos na familia, escolas ou grupos sociais.

Vale destacar que o envolvimento dos pais e de todas as pessoas que participam
da vida da crianga ¢ fundamental durante todo processo, a0 mesmo tempo em que ¢ preciso
ter em mente que o tratamento ¢ lento e ndo milagroso, embora seja considerado, hoje, o mais
eficaz.

O método TEACCH também se faz presente no tratamento de criangas especiais.
Este foi criado em 1966, na Escola de Medicina da Universidade da Carolina do Norte
(EUA), por Eric Shopler e colaboradores, através de um projeto de pesquisa que buscou
discorrer sobre a pratica clinica daquela época, quando se acreditava que o Autismo tinha uma
origem emocional. (PROBST; LEPPERT, 2008 apud KWEE; SAMPAIO; ATHERINO,
2009). De acordo com Mesibov (2007 apud KWEE, SAMPAIO; ATHERINO, 2009, p.2),

O TEACCH, ou Tratamento e Educacdo para Autistas e Criangas com déficits
relacionados a Comunicagdo, ¢ um programa que envolve as esferas de atendimento
educacional e clinico, em uma pratica com abordagem psicoeducativa, tornando-o
por defini¢do, um programa transdisciplinar.

De acordo com Kwee; Sampaio e Atherino (2009), as bases tedricas deste método
sao a Teoria Behaviorista e a Psicolingiiistica, onde a valorizacdo das descrigdes das
condutas, a utilizacdo de programas passo a passo € o uso de reforcadores, evidenciam as
caracteristicas comportamentais, a0 mesmo tempo em que a psicolinguistica mostra as
estratégias para compensar os déficits comunicativos como a utilizacdo de recursos visuais,
proporcionando interagdo entre pensamento € linguagem e imagem visual € comunicagdo. A
individualizagdo ¢ um conceito chave nos programas educacionais baseados no TEACCH,
pois, apesar das caracteristicas autisticas que muitos tém em comum, os alunos sdo
extremamente diferentes uns dos outros, em termos de competéncias, areas de dificuldade e
“idiossincrasias”.

De um modo geral, este método abrange principios fundamentais como promocao
da adaptag@o dos sujeitos com Autismo; colabora¢cdo mutua em nivel de trabalho ativo, sendo
que os profissionais aprendem com os pais € usam as experiéncias particulares destes relativas
a seu proprio filho e, em contrapartida, os profissionais oferecem aos pais seu conhecimento

na area e sua experiéncia; favorecimento de uma avaliagdo que permita a compreensdo de
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quais sdo as habilidades atuais da crianca, as habilidades emergentes ¢ o que ajuda a
desenvolvé-las; conhecimento dos sistemas teodricos, as teorias cognitivistas e behavioristas
que guiam tanto a pesquisa quanto os procedimentos desenvolvidos pelo TEACCH; e por
ultimo a atuagdo dentro de um modelo generalista e transdisciplinar, no qual os profissionais
de qualquer disciplina, interessados em trabalhar com esta populacdo, sdo capacitados como
Generalistas, permitindo que os mesmos tenham uma habilidade funcional de lidar com toda a
ampla gama de problemas provocados pelo Autismo, independentemente de sua area de
especializa¢dao. (KWEE; SAMPAIO; ATHERINO, 2009).

Amy (2001, p.53) fala que “[...] o objetivo ¢ levar a criancga, através de interagdes
sucessivas, a comportamentos cada vez melhor adaptados [...]”, permitindo assim que a
crianca entenda seu contexto dando-lhe competéncia para agir sobre ele. Essas estratégias
educativas focam entdo na percep¢do, na imitacdo e na motricidade, assim como nos
comportamentos, na autonomia, na competéncia verbal e na sociabilidade, a0 mesmo tempo
em que os exercicios sao progressivos e analisados de acordo com a idade mental da crianga.

E importante ressaltar que, diante das dificuldades e complexidades que envolvem
este método e as pessoas envolvidas, trabalhar com individuos com Autismo requer do
profissional, profundo conhecimento sobre as diferentes caracteristicas autisticas bem como
administra-las a favor do trabalho e do sujeito com Autismo. (KWEE; SAMPAIO;
ATHERINO, 2009). As parcerias formadas entre as diferentes especialidades tornam a equipe
coesa e fundamentam os objetivos no trabalho com os alunos, pois, embora existam
formagoes e caracteristicas distintas de cada membro da equipe, o foco de atua¢do ¢ comum e
compartilhado com todas as pessoas da institui¢ao, inclusive com os pais, refletindo na
uniformidade do trabalho.

Sendo assim, como nos aponta Kwee; Sampaio e Atherino (2009, p.9), o trabalho
terapéutico com sujeitos com Autismo pede um olhar o mundo através dos olhos deles,
ensinando-os a funcionarem inseridos na cultura da maneira mais auténoma possivel.
“Enquanto ndo se podem curar os déficits cognitivos subjacentes ao Autismo, ¢ pelo seu
entendimento que planejamos programas educacionais efetivos na fun¢ao de vencer o desafio

deste transtorno do desenvolvimento tdo singular”.
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2.2.2 Outros tratamentos possiveis

Ainda ndo se tem conhecimento de tratamentos que curem o Autismo, no sentido
de extinguir os sintomas da doenca e proporcionar ao sujeito com este transtorno um
desenvolvimento normal. Algumas praticas voltadas ao Autismo, na melhor das hipoteses,
diminuem a amplitude das reagdes que a doenga ocasiona na crianga, ou seja, as intervengdes
podem até melhorar, mas nunca eliminar os sintomas. (GAUDERER, 1993).

Hoje, apesar de as pesquisas médicas dominantes procurarem causas
neuroldgicas, bioquimicas e genéticas, deixando de lado aquelas consideradas psicodinamicas
ou relacionadas aos pais, determinam o Autismo como sendo um transtorno cognitivo,
privilegiando assim, o tratamento medicamentoso e comportamental como terapéutica.
(MELO et al., s/ano).

Ainda que as causas desta doenca sejam desconhecidas, ultimamente, muitos
tratamentos medicamentosos disponiveis vém prometendo o alivio dos comportamentos mais
comprometedores associados a este Transtorno Invasivo do Desenvolvimento, como as
agressdes, automutilagdes, destrui¢do de propriedade ou crises de ira. Os antipsicoticos
atipicos (AAPs), por exemplo, que incluem a clozapina, a risperidona, a olanzapina, a
quetiapina, a ziprazidona e o aripiprazol, sdo farmacos desenvolvidos para tratar a psicose,
mas também bastante utilizados no Autismo e em outros TIDs visando tratar graves
comportamentos a0 mesmo tempo em que substituir os antipsicéticos tradicionais (tipicos),
como o Haloperidol e a Clorpromazina. Tendo em vista que os compostos mais modernos
aliviam os sintomas “negativos” da Esquizofrenia (abulia, afeto embotado), acredita-se na
informacao de que os AAPs possam também ajudar no retraimento social e na falta de
interacdo dos sujeitos com Autismo, a0 mesmo tempo em que sdo eficazes para o tratamento
das estereotipias associadas aos TIDs. (NIKOLOV; JONKER; SKAHILL, 2009).

Gauderer (1993) afirma que em relagdo a educacdo da crianca com Autismo, as
graves perturbagdes de linguagem e comunicagdo exigem o uso de técnicas especiais por
parte da equipe profissional. Para tal, ¢ importante que os profissionais conhecam métodos
alternativos de comunica¢do, como linguagem de gestos e, em nivel mais simples,

comunicagao por figuras, por exemplo. Ainda de acordo com Gauderer (1993, p.86):
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A educac@o, usando técnicas de ensino baseadas, em primeiro lugar, na compreensio
clara dos padrdes dos transtornos e das habilidades da crianga e, em segundo, nos
conhecimentos do desenvolvimento normal da crianga, pode ajudar uma crianca
autista a desenvolver ao maximo quaisquer habilidades que possua e a encontrar
formas de compensar suas deficiéncias.

A educacao fisica, para o desenvolvimento da coordena¢ao motora, também deve
fazer parte do programa educacional, a0 mesmo tempo em que o uso da musica, pois esta
podera atrair a atencdo da crianga e facilitar sua aprendizagem nos mais diferentes niveis, uma
vez que a maioria das criancas com Autismo € receptiva a musica. Sabe-se que a educagao
ndo pode curar os problemas referentes ao Autismo, mas pode proporcionar habilidades
importantes e aumentar a capacidade da crianca com este transtorno de lidar e ter prazer com
a vida, tornando o dia-a-dia um pouco mais acessivel para ela. E importante salientar que pais
e professores possuem diferentes informagdes da rotina do sujeito com Autismo que podem e
devem ser trocadas e valorizadas por ambas as partes. (GAUDERER, 1993). Portanto, como
nos coloca Burigo (2009, p.3):

[...] € com grande cautela que devemos levantar a bandeira da inclusdo escolar de
criancas com graves problemas de desenvolvimento. Ao invés de tomarmos o
assunto partindo de um ideal, do que diz a lei, ¢ mais apropriado levar em
consideracdo a propria crianga, verificar o problema que ela apresenta e a partir dai
avaliar a maneira de ingressa-la numa ou noutra sala de aula.

Sendo assim, as pessoas encarregadas de cuidar da crianga com Autismo devem
interagir com ela com tranqiiilidade, confianga, de forma serena e afetuosa. Os ruidos devem
ser mantidos no menor nivel possivel e a programacao habitual deve ser formulada de uma
forma simples, previsivel e conhecida pelo sujeito e, se necessario for, mudangas devem ser
sempre inseridas com muito cuidado. (GAUDERER, 1993).

A psicoterapia para os pais de criangas com Autismo também ¢ aconselhavel. Esta
poderd ajudar-lhes no manejo das condutas dificeis, na diminui¢do da culpa bem como na
reestruturacdo da auto-estima fortemente abalada. (MELO et al., s/ano). De acordo com
Navarini e Hirdes (2008, p.2), profissionais de satide comegaram a entender a necessidade de
reconhecer a familia como um membro importante no cuidado do familiar doente, o que
implica favoravelmente no prognostico da doenca e, seguem afirmando que “[...] os modelos
de terapia familiar [...] t€m envolvido os membros da familia no tratamento com a improvavel
premissa de que os sintomas da esquizofrenia ou de desordens afetivas irdo desaparecer
mediante a manutencdo da homeostase de um ambiente familiar disfuncional”. Assim, as

abordagens atuais de psicoterapia destinada aos pais abdicaram por inteiro as tentativas de veé-
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los como causa da doenga dos filhos e descobriram que, com a orientagdo € apoio necessarios,
eles serao fundamentais no tratamento e manejo do filho com Autismo. (MELO et al., s/ano).

A psicoterapia, que implica o uso do discurso, destinada a criangca com Autismo
s6 ¢ recomendavel para aquelas que atingem um bom nivel de desenvolvimento da fala e
pode, muitas vezes, ajudar a melhorar o baixo nivel de auto-estima que essas criangas, as
vezes, possuem. (GAUDERER, 1993). As particularidades de um atendimento com criangas
com Autismo vém sendo alvo de muitas pesquisas a partir das contribui¢des da psicanalise. O
tempo todo, afirma Carneiro Ribeiro (2001 apud Melo et al., s/ano, p.4), “[...] essa ¢ a clinica
em ato, de tal modo que o menor movimento - um desvio de olhar, um comentério qualquer -
pode desencadear desde uma crise de furia até o inicio do contato possivel”. Desde Tustin
(1984) o Autismo ¢ visto como um dos quadros mais complicados de serem tratados em
psicoterapia. As intervencdes adotadas e recomendadas por ela advertem que o terror, por
exemplo, necessita ser colocado em palavras pelo terapeuta, assessorando a crianga a
experimenta-lo, destacando sempre a importancia do uso da palavra neste processo. Neste
sentido, para Tustin, as interpretagdes sdo possiveis na medida em que, mesmo ndo falando,
essas criangas sdo donas de uma linguagem interna. Assim sendo, nestes casos “[...] a clinica
surge do inesperado, da surpresa, do real que emerge a cada instante [...]” (MELO et al.,
s/ano, p.5).

O nivel de eficacia das técnicas de modificagdo do comportamento em sujeitos
com Autismo também ¢ bastante varidvel. Uma das principais técnicas utilizadas com estes
sujeitos diz respeito aos métodos TEACCH e ABA ja discorridos anteriormente. Como ocorre
com a psicoterapia, “[...] a modificagdo do comportamento ¢ adequada para determinadas
criancas autistas, com determinados sintomas, num determinado nivel de desenvolvimento”.
Embora criangas mais faceis de serem manejadas ndo sejam menos autistas, elas se tornam
mais aceitas pela familia e melhoram sua socializagdo. (GAUDERER, 1993, p.114).

Terapias de familia, psicoterapia e aconselhamento para os pais, psicoterapia para
a crianga com Autismo, modificacdo do comportamento, terapia da fala e linguagem,
modalidades de educacdo especial, centros para tratamento ambulatorial, tratamento em
regime de internato, e tratamento medicamentoso com drogas psicotropicas e vitaminas sao
algumas das abordagens terapéuticas que foram e ainda sdao usadas atualmente. Mas ¢ valido
lembrar que, a eficdcia do tratamento ¢ determinada primariamente pelo nivel de intensidade
das caracteristicas do transtorno de cada crianga, ou seja, a melhor estratégia de intervengdo ¢é
uma abordagem flexivel em que o tratamento possa ser constantemente adaptado a mudancgas

que ocorram ao longo do tempo e ao longo do desenvolvimento dela. (GAUDERER, 1993).
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Kwee; Sampaio e Atherino (2009) alertam que, no caso da crianga com Autismo,
o modelo dos atendimentos multidisciplinares ou interdisciplinares reforca uma das principais
caracteristicas da doenga, pois com a falta de generalizagdo, aumenta o tempo de investimento
na obtencdo de vinculo com os profissionais, j& que a crianca com Autismo possui sérias
dificuldades de interagao.

A fun¢ao do profissional que trabalha com Autismo ¢ parecida com a de um
intérprete, ou seja, alguém que entende a cultura autista e ndo-autista, sendo capaz de
desvendar e guiar as expectativas e procedimentos destes dois contextos. Porém, com grandes
dificuldades enfrentadas pelo individuo com Autismo, surgem diferentes tipos destes
intérpretes. Observa-se a propagacao de diferentes atuagdes dos profissionais envolvidos, que
deixam de olhar o sujeito para tratar apenas do transtorno em si. (KWEE; SAMPAIO;
ATHERINO, 2009).

Para Geissmann (1993) os tratamentos recomendados ou efetivamente
proporcionados a esta populacao e suas familias, na maioria das vezes, mostram com nitidez o
despreparo e o grau de preconceito existente entre os proprios profissionais, o que, muitas
vezes, acaba se transformando em grandes prejuizos, ja que na clinica infantil o tempo pode
ser algo determinante e decisivo. E o que nos confirma a fala de um sujeito com Autismo:
“Aos 17 anos [...] fui ao psiquiatra e ele perguntou se eu ouvia vozes. Eu falei que sim, mas
pensei: Que tolo! Todo mundo ouve vozes. Elas existem para serem ouvidas e respondidas”.
Ap0s este episodio, este sujeito, foi diagnosticado com esquizofrenia, pois 0 médico acreditou
que a mesma tinha alucinagdes, o que ocasionou sua ingestdo de remédios fortissimos durante
25 anos.

Assim, Gauderer (1993) confirma que, a criagdo de um contexto, o mais
satisfatorio possivel, ¢ o que poderd ajudar a reduzir a amplitude das respostas que surgem
quando uma crianga com Autismo tem de enfrentar o que, para ela, sdo cobrangas excessivas
e inadequadas. O manejo do ambiente também nao muda a condigdo da crianga com Autismo,
mas modifica as exigéncias impostas por ela. Compete advertir, porém que, justamente por se
tratar de um Transtorno Mental incurdvel, essa visdo terapéutica se estendera por longo
tempo, exigindo dos profissionais envolvidos e da familia monitoramento constante.

(ASSUMPCAO; PIMENTEL, 2000). Desta forma, como afirma Burigo (2009, p.6):



49

[...] os pais, ao optarem por certo tipo de intervengdo, precisam ter em mente que até
hoje ndo ha boas evidéncias de que um tratamento especifico seja capaz de curar o
autismo e também que tratamentos diferentes podem ter um impacto especifico para
cada crianga. Esse impacto depende da idade, do grau de déficit cognitivo, da
presenca ou ndo de linguagem e da gravidade dos sintomas gerais da crianga.

Mas “[...] embora dificil de suportar, ¢ importante apostar em um tratamento
possivel e ndo deixar essas criangas ao abandono, a deriva de qualquer lago social, presas no
pordo [...]” (MELO et al., s/ano, p.4). E importante destacar que a eficacia do tratamento vai
depender do conhecimento e da informagdo dos profissionais sobre o Autismo e,
principalmente, de sua capacidade de trabalhar em equipe e com a familia. (BURIGO, 2009).
Sendo assim, a interdisciplinaridade com relagdo a complexidade deste transtorno, se mostra
como sendo a possibilidade de se ir além do comando das disciplinas convencionalmente
estabelecidas, construindo um conjunto de relacdes entre o saber da ciéncia, da arte, da
politica, e de tantos outros contextos humanos, ou seja, a juncdo daquilo que estd ao mesmo
tempo em muitas, diferentes e quaisquer disciplinas. (KWEE; SAMPAIO; ATHERINO,
2009).
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3. METODO

Este capitulo refere-se ao método que foi utilizado na pesquisa e esta subdividido
da seguinte maneira: caracterizagdo da pesquisa, participantes, equipamentos e materiais,
situacdo e ambiente, instrumentos de coleta de dados e procedimentos de sistematizagdo e

analise.

3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Na constru¢do desta pesquisa foi necessario que a pesquisadora demarcasse os
meios utilizados para a realizagcdo desta, incluindo as questdes referentes a coleta de dados
bem como a andlise dos dados obtidos. De acordo com Gil (2002), toda pesquisa exige
do(a)pesquisador(a) agdes que ao longo do seu processo de desenvolvimento sejam
efetivamente planejadas, pois a pesquisa ¢ uma atividade racional e ordenada. A presente
pesquisa que abrange questdes referentes as estratégias desenvolvidas pelos pais frente ao
diagnodstico do filho com Autismo, caracterizou-se por ser exploratoria e de natureza
qualitativa.

Conforme Gil (1999), a pesquisa exploratoria pretende desenvolver, esclarecer e
modificar conceitos, permitindo a identificagdo de possiveis problemas e hipdteses a serem
futuramente estudadas de maneira mais aprofundada. Piovesan e Temporini (1995, p. 321),
acrescentam que “[...] a pesquisa exploratoria, ou estudo exploratorio, tem por objetivo
conhecer a variavel de estudo tal como se apresenta, seu significado e o contexto onde ela se
insere”.

Considerou-se que, para fins desta pesquisa, a natureza qualitativa veio a ser a
mais adequada na medida em que possibilitou conhecer melhor o problema a ser estudado,

permitindo o levantamento de hipoteses. Segundo Neves (1996), o estudo qualitativo € o mais
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utilizado nas ciéncias sociais e propde-se a descrever e compreender o fenomeno estudado a
partir do contexto em que ele se apresenta.

Desenvolveu-se o estudo baseando-se em cinco casais que possuem um filho
diagnosticado com Autismo e que, em fungdo desta condigdo, freqiientam a Associa¢do dos
Amigos do Autista (AMA) de Criciuma/SC. A Associacdo de Amigos do Autista da cidade de
Criciuma/SC, mais conhecida como AMA/REC/SC (Associagdo de Pais e Amigos dos
Autistas da Regido Carbonifera de Santa Catarina) com o objetivo de ser uma entidade sem
fins lucrativos, buscar proteger os direitos dos sujeitos com Autismo, garantir-lhes
atendimento e incentivar pesquisas e estudos na area, no dia 01/10/04, iniciou suas primeiras
atividades pedagogicas. Atualmente esta entidade conta com uma equipe multidisciplinar que
envolve a pedagogia, neurologia, psicologia, fisioterapia, enfermagem, terapia ocupacional,
assisténcia social e fonoaldiologia, que trabalha com 54 usudrios (de 2 a 45 anos de idade)
através do método TEACCH, realizando oficinas de pintura em madeira, oficinas de
reciclagem de papel, equoterapia e cinoterapia (em parceria com o 9° BPM).

Assim, tendo-se em vista que a AMA desta cidade conta, atualmente, com 54
sujeitos com Autismo, a delimitacdo de cinco casais de pais definiu-se em fungdo de se
entender que 10% desta populacdo configurou-se uma amostra significativa para fins desta
pesquisa, ao mesmo tempo em que se acreditou que, no caso de uma desisténcia, ou da
desisténcia de um casal, ainda assim haveria uma amostra expressiva para a realiza¢do desta.

Com base nestes dados e levando-se em conta que o intuito era realizar as
entrevistas na AMA e com as pessoas que a freqiientam, esta pesquisa, teve como
delineamento o Estudo de Campo. De acordo com Gil (2002), este tipo de delineamento
permite um maior aprofundamento do fendomeno que se pretende estudar, uma vez que se

estuda um Unico grupo ou comunidade, atentando para sua organizagao e interacao social.

3.2 PARTICIPANTES

Participaram desta pesquisa quatro maes de sujeitos com Autismo que freqlientam
as atividades dedicadas a elas, bem como aos pais, na Associagdo dos Amigos do Autista
(AMA) de Criciuma/SC. A escolha dos mesmos deu-se através da indicagdo da direcdo desta

Associagdo com a condi¢do de que, obrigatoriamente, freqiientassem as atividades dedicadas
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a eles nesta. Optou-se por estas condigdes uma vez que, a AMA de Criciuma/SC proporciona
aos pais dos 54 sujeitos com Autismo freqiientadores dela, atividades de suporte e amparo
como trabalhos em grupo, atendimento individual e reunides mensais com a equipe
multidisciplinar. De acordo com Navarini e Hirdes (2008, p.7), a familia normalmente se
beneficia quando recebe orientagdes, apoio emocional e conselhos sobre a doenca e seu
tratamento e, sendo assim, “[...] reunides com o paciente € com a familia também podem ser
uma boa fonte de orientacdo, e sdo especialmente uteis no aperfeicoamento das habilidades de
comunicagdo e para o aprendizado de estratégias uteis para enfrentar a doenga”.

As participantes da pesquisa sdo identificadas pelos nomes ficticios “Maria”,
“Estela”, “Tina” e “Karina”, respeitando a ordem em que as entrevistas foram realizadas bem
como a escolha dos nomes ficticios por parte das mesmas. Dentre os sujeitos previamente
estabelecidos para a realizacdo das entrevistas (cinco casais de pais de criangas com
Autismo), foi possivel notar uma maior disponibilidade da figura feminina, considerando
sempre 0s motivos de os pais ndo comparecerem as entrevistas (residir no exterior, estar em
horario de trabalho, bem como conflitos particulares). E possivel observar na tabela abaixo
que, dentre as entrevistadas, somente uma possuia um unico filho, sendo que, das restantes
uma delas tinha dois e as outras duas quatro filhos cada (incluindo sempre o sujeito com
Autismo). Percebeu-se que, apenas uma entrevistada ndo era natural de Criciuma/SC, ao
mesmo tempo em que a renda mensal das quatro familias variam entre R$ 600,00 ¢ R$
2.000,00. Vale ressaltar ainda que, apenas uma das entrevistadas possuia ensino superior

completo e tinham idades entre 35 e 64 anos. Segue abaixo o quadro com a identificacdo das

entrevistadas:
IDENTIFICACAO| MARIA ESTELA TINA KARINA
Sexo Feminino Feminino Feminino Feminino
IIdade 64 anos 35 anos 44 anos 39 anos
[Escolaridade Pos- Ensino Ensino Ensino
Graduada Fundamental Fundamental Fundamental
Incompleto Incompleto

Naturalidade Lages/SC Criciima/SC Criciima/SC Criciima/SC
[Renda Média R$1.500,00 | R$720,00 R$2.000,00 R$600,00

N de filhos Dois Um Quatro Quatro

Quadro 1: Caracterizagdo dos sujeitos
Fonte: Elaborada pela autora, 2010.
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3.3 EQUIPAMENTOS E MATERIAIS

Para a realiza¢ao da coleta de dados foram utilizados um roteiro de entrevista
previamente estabelecido, caneta, folhas A4, gravador e fitas gravéaveis, bem como dois
termos de consentimento livre e esclarecido para cada entrevista, sendo que uma copia ficava

com a entrevistadora e outra com a entrevistada.

3.4 SITUACAO E AMBIENTE

A maioria da entrevistas realizadas (trés delas) aconteceram nas residéncias das
participantes, ou seja, apenas uma delas aconteceu na sede da AMA na cidade de
Crictima/SC dentro do horério de funcionamento da mesma. As entrevistas foram realizadas
particularmente com made de crianca com Autismo, tendo uma duracio média de
aproximadamente 50 minutos. A sala utilizada na AMA foi reservada, visando a garantia do
sigilo, livre de ruidos externos, além de possuir uma iluminag¢do adequada. Nas entrevistas
realizadas nas residéncias das participantes, foi solicitado, igualmente, que a entrevista fosse
feita em local reservado, garantindo o sigilo e ainda que estivesse livre de ruidos externos.

Entendendo que, as entrevistas com estas maes poderiam, em certos momentos,
mobilizar sentimentos e/ou demandas referentes a esta condi¢do que as mesmas se encontram,
verificou-se a necessidade de realiza-las em um ambiente em que as mesmas ja estavam
habituadas a freqiientar e a tratar sobre as questdes acerca do Autismo, apostando entdo na
reducdo da ocorréncia destes.

Vale destacar que, independente do local da realizacdo das entrevistas, buscou-se
sempre evitar interrupgdes e a presenga de terceiros, para que ndo viesse a interferir na fala do

entrevistado.
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3.5 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Para a coleta de dados foi utilizada a entrevista semi-estruturada tendo como base
o roteiro da entrevista (apéndice A). Conforme Marconi e Lakatos (2003, p. 195), “A
entrevista ¢ um encontro entre duas pessoas, a fim de que uma delas obtenha informacgdes a
respeito de determinado assunto, mediante uma conversagao de natureza profissional.” No
que se refere a entrevista semi-estruturada, Gaskell (2003), que também a denomina de
entrevista qualitativa, nota que esta ¢ bastante disseminada nas ciéncias sociais, tendo como
finalidade compreender de forma minuciosa as relagdes entre os atores sociais € o contexto
social especifico em que estes se encontram. O roteiro de entrevistas conteve algumas
questdes acerca dos temas Autismo, familia autista e sociedade. Com a finalidade de verificar
se o instrumento de coleta de dados encontrava-se coeso com os objetivos da pesquisa, fez-se
uma entrevista piloto com o intuito de avaliar o roteiro de entrevista. Esta entrevista foi
realizada com um voluntario que possuia largo conhecimento acerca do assunto tratado,
podendo-se verificar assim a necessidade de reformular, suprimir ou mesmo conservar os
pontos a serem tratados, levando-se sempre em consideracdo os objetivos propostos nesta

pesquisa.

3.6 PROCEDIMENTOS

3.6.1 Procedimento de escolha dos participantes

A selecdo dos participantes se deu mediante a utilizacio de amostragem por
conveniéncia e amostragem intencional. Para Gil (1999), a amostra por conveniéncia

seleciona os participantes que se tem acesso, considerando que estes sdao representantes da
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populagdo a que se pretende estudar. Este estudo é usualmente utilizado em pesquisas
exploratorias e de natureza qualitativa, uma vez que nao exige um elevado grau de precisao.
A amostra intencional, por sua vez, caracteriza-se por selecionar um subgrupo da populacio a
ser estudada, considerando as informagdes disponiveis e representativas do contexto
envolvido no estudo. (GIL, 1999). Considerando as demarca¢des acima expostas, o critério
para a realizacao da escolha dos cinco casais de pais participantes compreendeu simplesmente
a disponibilidade dos mesmos em estarem comparecendo a entrevista e respondendo as
indagagdes feitas. Vale destacar que, esta selecdo contou com a ajuda e apoio da direcdo da
AMA de Cricitima/SC, que indicou os possiveis participantes, elucidando algumas

caracteristicas dos mesmos, concretizando assim a selegao.

3.6.2 Procedimento de contato com os participantes

O contato inicial com os participantes foi realizado via telefone, com o intuito de
explicar a finalidade da pesquisa e agendar previamente a entrevista. Os telefones dos
participantes foram disponibilizados pela direcdo da AMA e, entrando em contato, foram
respeitados os posicionamentos dos sujeitos contatados no que se refere a sua disponibilidade
e pretensdo em participar da entrevista. Neste contato inicial também foram pontuadas aos
participantes a garantia do sigilo das informa¢des fornecidas e de sua identidade, a
necessidade de gravar a entrevista, ¢ de se assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido (apéndice B) que continha todas essas informacdes. Vale ressaltar que as
entrevistas foram agendadas de acordo com a disponibilidade do participante e da
pesquisadora, respeitando a preferéncia do participante no que se refere ao local da entrevista,
que aconteceram nas dependéncias da AMA ou na residéncia do entrevistado.

Torna-se importante salientar que, das cinco familias disponibilizadas pela direcao
da AMA para a realizagdo das entrevistas, uma delas ndo foi possivel contatar. Isso porque a
mesma nao possuia telefone residencial nem celular e, mesmo entrando em contato diversas
vezes com a vizinha e solicitando retorno destes pais, acredita-se que a condigcdo de pai

portador de deficiéncia mental € mae com esquizofrenia ndo permitiram este feito.
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3.6.3 Procedimento de coleta de dados e registro das informacoes

No inicio da entrevista foram explicados novamente os objetivos da pesquisa,
disponibilizando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para que os participantes
fizessem a leitura e a assinatura do mesmo. As entrevistas foram gravadas sem cortes e
posteriormente transcritas na integra pela pesquisadora. Cabe salientar que as entrevistas
tiveram duracdo média de 50 minutos. Apds as entrevistas, foram feitos registros por meio de
didrio de campo, com a finalidade de anotar as impressdes da pesquisadora, contemplando
questoes de ordem emocional, dificuldades percebidas, bem como as facilidades presentes no
desenvolvimento delas. Destaca-se que, das quatro entrevistas realizadas, em nenhuma delas
foi possivel contar com a participagcdo do pai da crianga, uma vez que, pelos dados fornecidos
pelas maes, estes, no momento da entrevista, encontravam-se afastados do pais, em horario e
trabalho ou ndo se conseguiu contato (em apenas um caso, o casal encontrava-se em processo
de separagdo). Vale lembrar ainda que, mesmo sendo enfatizado a necessidade de uma sala
sem interferéncias, no momento da entrevista realizada em uma sala da AMA, havia muitos

ruidos, o que acabou ndo favorecendo a gravacao da voz da participante.

3.6.4 Procedimento para organizacgao, tratamento e analise dos dados

ApOs a transcrigdo das entrevistas, foi realizada a analise de conteudo, que iniciou
com a leitura detalhada das mesmas, tendo como finalidade sistematizar os dados e construir
as categorias a posteriori, que foram originarias dos depoimentos das entrevistadas. Definidas
as categorias, foi realizada a analise desses depoimentos, tendo como pardmetro, além dos
objetivos da pesquisa, os registros de campo, que auxiliaram na interpretacao e analise dos

dados. Ao explicar o procedimento de sele¢do de categorias na analise de conteudo, Franco
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(1994, p. 176) comenta que as categoriza¢des se formam “[...] a medida que surgem nas
respostas, para depois serem interpretadas a luz das teorias explicativas.”.

Conforme Marconi e Lakatos (2003), a analise de contetdo possibilita descrever
de modo sistematico o conteudo que foi comunicado no decorrer do processo de
sistematizagdo das informagdes colhidas. Assim, identificando-se as idéias comuns no curso
da andlise dos depoimentos, buscou-se construir categorias e subcategorias de analise que
permitiram sistematizar o conjunto de informagdes, visando responder as indagagdes iniciais

dessa pesquisa com base no referencial tedrico também utilizado.



58

5. APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Neste capitulo serdo apresentados os dados coletados, seguidos de sua andlise de
acordo com os objetivos previamente estabelecidos nesta pesquisa. A partir da andlise dos
dados advindos das entrevistas realizadas, surgiram algumas categorias e subcategorias que
serdo apresentadas e discutidas no corpo do trabalho. E importante salientar que, cada

categoria elaborada diz respeito a uma pergunta da entrevista (Apéndice A) realizada com as

familias entrevistadas, a0 mesmo tempo em que as subcategorias fazem jus as respostas dadas

por elas. Segue abaixo as categorias e subcategorias identificadas.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
Conhecimento acerca Nenhum Pouco
Eo Autismo antes do conhecimento | conhecimento
iagndostico acerca do acerca do
Autismo Autismo
Percepgdo do filho antes| Conhecimento | Falta de Comparacdo Falta de Alerta da
Ko diagnéstico prévio do interagdo social | do filho com coordenacdo | escola
diagnostico de outra crianga motora regular
Autismo
Recebimento do Diagndstico Diagndstico Diagnéstico
Kiagnostico médico infantil adolescente
Sentimentos despertados| Nao aceitacdo | Situacdo de
lepos o diagnostico do diagnéstico | angustia
titudes tomadas apds o | Inser¢do na Busca por Dialogo
Kiagnostico AMA informagdes ¢ familiar
direitos do
autista
Mudancas na rotina Mudanca Afastamento do | Presentificagdo | Falta de
familiar pessoal/subjeti | emprego do pai ajuda
va familiar
Dia-a-dia familiar Assiduidade Assiduidade na | Apoio familiar | Sobrecarga Atengdo
na AMA escola regular emocional redobrada
Estratégias Atengao Desmistificagdo | Pratica de Cuidado
Kesenvolvidas redobrada do filho perfeito | passeios com
utensilios
domésticos
WMaior dificuldade Agitacao Realizagao de Manutencao do
encontrada intensa tarefas escolares | peso
em casa
Informacoes atuais AMA Estudos
sobre o autismo provedora de pessoais
informagoes
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Preocupacdo com o Receio perante | Inserc¢do social | Aspectos
futuro a segregacao financeiros
Quadro 2: Categorizacao e Subcategorizagao.
Fonte: Elaboragio da autora, 2010.

Nota-se que, da primeira categoria formulada, qual seja - conhecimento acerca do
Autismo antes do diagnodstico - foram identificadas as subcategorias “nenhum conhecimento
acerca do Autismo” e “pouco conhecimento acerca do Autismo”. Da segunda categoria
“percepgao do filho antes do diagnostico” pdde-se extrair as subcategorias “conhecimento
prévio do diagnostico de Autismo”, “falta de interacdo social”, “comparacdo do filho com
outra crianca”, “falta de coordenacdo motora” e “alerta da escola regular”. Da terceira
categoria “recebimento do diagndstico” construiu-se as subcategorias “diagnostico médico”,
“diagnéstico infantil” e “diagnéstico adolescente”. Da quarta categoria intitulada de
“sentimentos despertados apds o diagndstico” surgiram as subcategorias “ndo aceitagdo do
diagnostico” e “situagdo de angustia”. Da quinta categoria, “atitudes tomadas apds o
diagnostico” identificou-se as subcategorias “inser¢dao na AMA”, “busca por informagoes e
direitos do Autista” e “didlogo familiar”. Da sexta categoria, “mudancas na rotina familiar”
construiu-se as subcategorias “mudanca pessoal/subjetiva”, “afastamento do emprego”,
“presentificacdo do pai” e “falta de ajuda familiar”. Da sétima categoria “dia-a-dia familiar”
encontrou-se as subcategorias “assiduidade na AMA”, “assiduidade na escola regular”, “apoio
familiar”, “sobrecarga emocional” e “atencdo redobrada”. Da oitava categoria intitulada de
“estratégias desenvolvidas” pode-se identificar as subcategorias “aten¢do redobrada”,
“desmistificacdo do filho perfeito”, “pratica de passeios” e “cuidado com utensilios
domésticos”. Da nona categoria, “maior dificuldade encontrada” pdde-se extrair as
subcategorias “agitacdo intensa”, “realizacdo de tarefas escolares em casa” e “manutencdo do
peso”. Da décima categoria, “informacgdes atuais sobre o Autismo”, encontrou-se as
subcategorias “AMA provedora de informacdes” e “estudos pessoais”. E por ultimo, da
décima primeira categoria, “preocupagdo com o futuro” identificou-se as subcategorias
“receio perante a segregacao”, “inser¢do social” e “aspectos financeiros”.
Com o surgimento destas categorias e subcategorias apresentadas, o presente

trabalho seguird com a andlise das mesmas a partir dos conteudos trabalhados na

Problematica, Justificativa e Fundamentagao Tedrica deste.
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5.1 CONHECIMENTO ACERCA DO AUTISMO ANTES DO DIAGNOSTICO

SUBCATEGORIAS | CONHECIMENTO ACERCA DO AUTISMO ANTES DO DIAGNOSTICO

MARIA ESTELA TINA KARINA
Nenhum “Ndo, “Nunca, nao tinha
conhecimento acerca nenhum”. nenhuma no¢do ¢ o meu
do autismo marido também nao”.

“Fu tinha lido um | “Eu ja tinha
livro apenas [...] Eu | ouvido falar
encontrei na | da televisdo
biblioteca por acaso, | [...]".

Pouco conhecimento | sem capa sem nada e
acerca do autismo | li [...] em 82 fui fazer
um curso de saude

mental em
Florianopolis e ai me
interessei pelo

autismo [...] na época
eu trabalhava na
APAE”.

Quadro 3: Conhecimento acerca do autismo antes do diagndstico.
Fonte: Elaboragio da autora, 2010.

Até a primeira descri¢do de Kanner, em 1943, sobre o quadro de Autismo Infantil
Precoce, era minima a parcela da sociedade que sabia sobre este transtorno do
desenvolvimento. Mas foi exatamente a partir dai que diversos estudos sobre o Autismo
comegaram a ser produzidos e a preocupacao em relagdo ao modo como os pais percebem a
crianca Autista também foi enfoque de muitos trabalhos. Na medida em que surgiam novas
perspectivas ou teorias, parte da populagdo, geralmente a que possuia um membro com
Autismo, ia se apropriando e desenvolvendo discussdes acerca desta tematica.

Hoje, pode-se considerar que a palavra Autismo nao ¢ mais desconhecida pela
populagdo em geral (ASSOCIACAO..., 2009), mas, ainda assim, os fendmenos que envolvem
o Autismo sdo, ainda hoje, pouco sabidos pela sociedade. (FALKAS, 2008). Os depoimentos
dados pelas maes de criangas com Autismo confirmam esta tese, uma vez que quando foram
indagadas sobre o conhecimento que possuiam acerca do Autismo Infantil, duas delas
afirmaram taxativamente: ‘“Nao, nenhum” (Tina) e: “Nunca, ndo tinha nenhuma nocao e o

meu marido também ndo” (Karina). Em dois outros depoimentos, o que se pode perceber &
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que, apesar de ja terem ouvido falar sobre as questdes do Autismo, este conhecimento se
configurava como muito restrito, como nos aponta as narrativas que se seguem: “Eu tinha lido
um livro apenas [...]” e: “Eu ja tinha ouvido falar da televisao [...]".

Interessante retomar brevemente que, conforme descrito na Justificativa deste
trabalho, esta escassa apropriagdo das informagdes que envolvem o Autismo se da, pois, além
de o Brasil ndo possuir pesquisas cientificas que tratem do assunto, possui um sistema muito
precario sobre as acdes que envolvem a saude da populacdo, ou seja, se temos dificuldades de
nos apropriarmos até mesmo dos casos mais simples e de facil tratamento do nosso dia-a-dia,
0S casos mais graves ou mesmo aqueles com tratamentos e evolugdes incertas ficam num
segundo plano, ndo sdo tratados e absorvidos pela sociedade em geral. Desta forma, a partir
das narrativas trazidas pelas entrevistadas, podemos inferir que, além de existir poucos dados
sobre as questdes que envolvem o Autismo, a populagdo em geral também possui pouco
acesso as estas informacdes que estdo as voltas deste transtorno, verificando-se por
conseqiiéncia, a necessidade de investimentos cientificos que tratem deste tema, bem como
uma maior atencao dos 6rgdos competentes no que concerne a esta tomada de conhecimento

por parte dos familiares e até mesmo da sociedade em geral.

5.2 PERCEPCAO DO FILHO ANTES DO DIAGNOSTICO

PERCEPCAO DO FILHO ANTES DO DIAGNOSTICO
SUBCATEGORIAS

MARIA ESTELA TINA KARINA

Conhecimento prévio | “Mas eu ja sabia
sobre o autismo que era autismo”.

“Eu chamava ele | “[...] quando
pra brincar ¢ ele | perguntavam o
ndo vinha, ndo | nome dele ele
me dava bola”. tapava o rosto,
Falta de interacdo colocava a mao

social no olho, ndo
falava o nome [...]
me falaram
também que ele
estava muito
afastado da
turminha dele, no
canto dele”.
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Comparagdo com “Eu notei porque

outra crianga ela tem uma irma
gémea [...]".

“Tentei pegar o “[...] ndo conseguia

menino no colo e sentar, ela caia com

Falta de coordenacdo | caia a cabeca, nao a cabeca assim pra

motora andava [...]". frente, ela ndo

parava, ela era
totalmente diferente

[L.].

Alerta da escola “Ela aescolame | “E na escola que
regular alertou que ele | ele ia comegaram

era diferente das | a me alertar”.

outras  criangas

né”.

Quadro 4: Percepgdo do filho antes do diagndstico.

Fonte: Elaboragao da autora, 2010.

Como colocado anteriormente na Justificativa deste trabalho, alguns assuntos ou
temas sdo especialmente mais dificeis de serem tratados do que outros, e esse, ¢ o caso do
Transtorno Autista. Nao existe nada mais perturbador do que visualizar uma crianga bonita,
sem sinais de perdas significativas, mas que ndo fixa o olhar nas pessoas, se esquiva, nao
responde e ndo interage mesmo quando solicitada. A partir destes assinalamentos, podemos
entender as narrativas das maes que se seguem.

Quando indagadas sobre como percebiam seus filhos antes de receberem o
diagnodstico de Autismo, Estela colocou: “Eu chamava ele pra brincar e ele ndo vinha, ndo me
dava bola”. Nesta fala ¢ possivel perceber uma falta de interagdo social e conversagdo do filho
para com a mae. Corroborando com a fala de Estela e, conforme descrito anteriormente na
Problematica do presente trabalho, o Transtorno Autista, tem como principais caracteristicas
a falta de interagdo social e comunicagdo, a0 mesmo tempo em que os déficits sociais se
manifestam a partir da falta de interesse espontineo em dividir alegria, incapacidade de
utilizar-se de meios nao-verbais de comunicacdo nas relagdes sociais (linguagem corporal,
gestos, expressao facial, contato visual) e a incapacidade de desenvolver relacionamentos com
os pares apropriados a idade e ao nivel de desenvolvimento.

Isto também ¢ trazido por Tina: “[...] quando perguntavam o nome dele ele tapava
o rosto, colocava a mao no olho, ndo falava o nome [...] me falaram também que ele estava
muito afastado da turminha dele, no canto dele”. Ou seja, caso exista a capacidade de
estabelecer uma linguagem adequada, na maioria das vezes havera a falta de interesse em
iniciar ou manter uma conversacao, a0 mesmo tempo em que o brincar estard comprometido e
as brincadeiras imaginativas e imitativas apropriadas para o nivel de desenvolvimento estardo

ausentes ou retardadas, como podemos revisar na Problematica deste trabalho.
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Kanner explica que, existe no Autismo a impossibilidade de constituir vinculagdes
com pessoas ¢ situagdes, além de este sujeito estabelecer uma relagdo particular com as
palavras e as coisas. O sujeito com Autismo mantém uma rotina pré-estabelecida, ou seja,
mudancgas ocorridas no seu dia-a-dia poderdo desencadear certos incomodos e muitas vezes
até crises pela dificuldade de adaptagdo ao desconhecido. (MELO et al., s/ano, p.1). Os pais,
continua Kanner, costumam relatar sobre a idéia de certa independéncia dos filhos, pois estes
operam como se ndo existisse nada nem ninguém ao seu redor, atuam como se estivessem
entorpecidos.

Outras respostas dadas pelas maes no que concerne a percepg¢do do filho antes do
diagnostico diz respeito as questdes de coordenagcdo motora. Maria afirmou: “Tentei pegar o
menino no colo e caia a cabeca, ndo andava [...]” a0 mesmo tempo em que Karina narrou:
“[...] ndo conseguia sentar, ela caia com a cabega assim pra frente, ela ndo parava, ela era
totalmente diferente [...]”. Pode-se pensar assim que, algumas particularidades do transtorno
como, por exemplo, a rigidez ou fraqueza muscular, o atraso nas expectativas fisicas como
sentar, levantar, pegar objetos, a presenca de déficit na coordenagdo motora ou mesmo
quaisquer outras dificuldades percebidas pelos pais, podem configurar um atraso no
desenvolvimento da crianga em questio. E valido destacar que, num primeiro momento,
quando indagada sobre a percepcdo que tinha de seu filho antes do diagnodstico, Maria
afirmou: “Mas eu ja sabia que era Autismo”, o que deu origem a subcategoria “conhecimento
prévio sobre o Autismo”, uma vez que a mesma ja tinha trabalhado na APAE de sua cidade,
onde se apropriou de algumas informagdes acerca este transtorno. Apds esta narrativa entdo, a
mesma trouxe suas percepgoes acerca da coordenacao motora de seu filho colocadas acima.

Como se pode revisar no subcapitulo Autismo Infantil deste trabalho, partindo-se
da premissa da estreita ligagdo entre a comunicacdo e a interagdo, torna-se claro o porqué de a
linguagem estar bastante comprometida em pessoas com Autismo, em uma conseqiiéncia dos
problemas que estas t€ém com relacdo a interagdo social e comportamental. Isso dificulta ainda
mais o contato com o mundo externo, criando em torno do individuo um contexto carregado
de estereotipias, ecolalias, comportamentos rotineiros e hiperativos, dificuldades graves de
generalizagdes, reacdes inusitadas as mudancgas de rotina, além de uma comunicacdo verbal e
nao-verbal sem contexto.

Destaca-se ainda que, mesmo considerando a importancia das narrativas das maes
que deram origem a subcategoria “Alerta da escola regular”, estas ndo serdo aprofundadas,
uma vez que, dentre todos os assuntos tratados no corpo deste trabalho, nao se encontrou

conteudos que pudessem confirmar ou mesmo fazer mencao a estas narrativas de uma forma
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abrangente. Mas, mesmo diante deste dado, deve-se considerar a importancia do
estabelecimento de parcerias entre a familia de um sujeito com Autismo e a escola que este
passou a freqilientar, na medida em que tal conduta podera trazer beneficios para o sujeito com
este transtorno, como ¢ possivel perceber nas narrativas de Estela e Tina respectivamente: “E
la a escola me alertou que ele era diferente das outras criancas né”, “E na escola que ele ia

comecaram a me alertar”.

5.3 RECEBIMENTO DO DIAGNOSTICO

[L.]

cinco, quase seis

SUBCATEGORIAS RECEBIMENTO DO DIAGNOSTICO
MARIA ESTELA TINA KARINA
Diagnéstico médico | “Foi 1a em | “Dr. E. [...] me | “[...] Dr. E.eleme | “[...] quem deu o
Floriandpolis disse que era|deu o parecer | diagnéstico foi o
com a doutora | autismo [...]". completo”. Dr.E.[..]".
C.”.
Diagnostico infantil “Quatro anos | “[...] e foi com | “Acho que 8 meses

L]

anos”.

Diagnostico “Ele tava com 12,
adolescente 13 anos por ai”.
Quadro 5: Recebimento do diagnostico.
Fonte: Elaboragdo da autora, 2010.

Interessante retomar ligeiramente que, como colocado na Justificativa do presente
trabalho, a deficiéncia mental, historicamente, sempre despertou pouco interesse cientifico,
social, econdmico ou educacional. Poucos sdao os profissionais que se envolvem nessa area e,
quando o fazem, ¢ de forma parcial, dividida entre varios profissionais, os quais tentam dar
conta da quantidade de aspectos que detém esta condicdo, e ndo de forma abrangente como,
por exemplo, um profissional especifico que tivesse um vasto conhecimento em atrasos do
desenvolvimento. E decisiva na area da saude, uma postura ativa por parte do profissional que
se depara com uma situacdo que envolva algum tipo de Transtorno Mental, uma vez que
devera ser ele o norteador das primeiras atitudes que deverdo ser tomadas pela familia de um
membro com Autismo, bem como, muitas vezes, o apaziguador das emog¢des advindas da

situagdo em que esta familia se encontra.
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Diante disso, acredita-se que as narrativas das maes corroboram com esta falta de
interesse de outros profissionais em se engajarem nas questoes que envolvem um Transtorno
Mental uma vez que, no que diz respeito ao diagndstico dado as maes entrevistadas, Estela,
Karina e Tina receberam o diagndstico das maos de um mesmo profissional, no caso o
Neuropediatra Dr. E. (tendo-se em vista que todas residem em Cricitima ou cidade ao lado):
“Dr. E. [...] me disse que era Autismo [...]”, “[...] Dr. E. ele me deu o parecer completo” e,
“[...] quem deu o diagnéstico foi o Dr. E. [...]".

Pode-se notar também que, a maioria das entrevistadas, recebeu este diagndstico
precocemente, ou seja, Estela, Karina e Tina novamente, puderam identificar o referido
Transtorno Mental até os cinco anos de idade como informam as falas: “Quatro anos [...]”,
“[...] e foi com cinco, quase seis anos” e “Acho que 8 meses [...]".

E importante destacar na fala da entrevistada Maria a dificuldade em se chegar a
um diagndstico final de seu filho. A mesma destacou que se deslocou muitas vezes de sua
cidade para outras tentando receber um diagnostico compativel com as caracteristicas dele.
Esta situacdo vivida por Maria pode ser confirmada com o descrito na Justificativa deste
trabalho, pois, mesmo sabendo que o paciente ou, dependendo do caso, o seu responsavel
possui o direito de receber esclarecimentos sobre a situagdo diagnostica em questdo, os
profissionais de saude freqlientemente encaminham o sujeito com Autismo ou sua familia
para outros profissionais da area livrando-se do “problema” ou ainda minimizam o quadro do
sujeito, afirmando ndo ter gravidade, ou entdo, que com o tempo tudo se resolvera.

E valido pontuar que, nas narrativas de Maria foi possivel verificar a ndo
conformidade da mesma para com as devolu¢des dadas pelos médicos aos quais procurou. Em
consonancia com esta situagdo, acabou obtendo o diagnostico de Autismo Infantil do filho
apenas quando este ja possuia em média 12 anos de idade, o que acabou diferindo-a das

demais maes entrevistadas.

5.4 SENTIMENTOS DESPERTADOS APOS O DIAGNOSTICO

SENTIMENTOS DESPERTADOS APOS DIAGNOSTICO
SUBCATEGORIAS

MARIA ESTELA TINA KARINA
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Ndo aceitacdo do “[...] eu ndo “No comego eu
diagnéstico aceitava isso”. nao aceitava
mesmo [...]”.
“Ai foi bem | “Quando eu soube | “Fiquei bem
dificil [...] eundo | eu acho que o | preocupada, bem

Inquietacdao com o

sabia o que fazer,
foi muito dificil

chao abriu, minha
cadeira foi 14 pra

arrasada, bem pra
baixo [...]".

inesperado [...] fiquei com | baixo, e eu voltei
medo [...]". de wvolta (risos),

porque foi um

baque [...] ai

comecei a chorar

L]

Quadro 6: Sentimentos despertados apos o diagnostico.
Fonte: Elaboragao da autora, 2010.

Como descrito anteriormente no subcapitulo Familia e Doen¢ca Mental deste
trabalho, desde a primeira descri¢do de criangas com Transtornos Mentais graves ou com
atrasos e distor¢Oes importantes no desenvolvimento, o Autismo Infantil passou a mobilizar
muito as pessoas envolvidas com este transtorno. O adoecimento de um membro da familia
representa, em geral, um grande impacto, pois a enfermidade significa uma grande ruptura no
andamento existencial, o que acaba abalando as formas habituais de lidar com as situagdes do
dia-a-dia.

Diante do exposto podemos inferir que as narrativas “[...] eu ndo aceitava isso” e
“No comego eu nao aceitava mesmo [...]” revelam a presenca da ndo aceitagdo do diagndstico
de Autismo no que se refere aos pais. Melman (2006) acredita que isto acontece, pois, um
filho doente, muitas vezes representa, para algumas pessoas, possiveis falhas da familia, ou
seja, este pai e/ou esta mae nao souberam formar seu filho com plenitude, consequentemente
culpando-se e responsabilizando-se pelo desencadeamento do transtorno. A sociedade atual
idealiza fortemente o nucleo familiar, pois a figura da familia representando a base para as
pessoas que a compdem, consequentemente também representara as culpas, as falhas que ali
se instalarem. A partir das narrativas das maes colocadas acima, pode-se entender que estas
familias, no momento do diagnostico, se depararam com a dificuldades de lidar com a
frustracdo e a perda da idéia de se criar filhos fortes, saudaveis e aptos para conviver com a
sociedade.

Ainda de acordo com o subcapitulo Familia e Doen¢a Mental, a descoberta de um
Transtorno Mental na familia abala as certezas e estabilidade construidas até entdo naquele
contexto, uma vez que todos passam a procurar novas respostas, novos significados,
adaptando-se assim a nova realidade, pois, “doenca ¢ desestabilizagao e ameaga a existéncia”.

Isto se confirma com a fala de Tina quando esta coloca: “Quando eu soube eu acho que o



67

chdo abriu, minha cadeira foi 14 pra baixo, ¢ eu voltei de volta (risos), porque foi um baque
[...] ai comecei a chorar [...]”. Percebe-se assim que os pais sofrem com este quadro, até
porque o Transtorno Mental, mais especificamente o Autismo, até entdo, ndo possui uma
explicagdo concreta no que diz respeito a sua causalidade, tratamento e o conseqiiente
manejo.

Estela e Karina também narraram respectivamente: “Ai foi bem dificil [...] eu ndo
sabia o que fazer, foi muito dificil [...] fiquei com medo [...]”, “Fiquei bem preocupada, bem
arrasada, bem pra baixo [...]”. A partir destas narrativas pode-se inferir que a noticia do
diagndstico ocasionou angustia e sofrimento nestas maes, pois, ter uma crianga doente na
familia normalmente acaba gerando um desequilibrio nas relagdes familiares, o que faz
mencgdo ao citado anteriormente no subcapitulo Familia e Doengca Mental. Este subcapitulo
também nos ajuda a entender estas falas quando traz que, o Transtorno Autista, mobiliza
questdes referentes a existéncia de tabus, preconceitos, desinformagdes, emogdes, vergonha,
raiva, inveja, bem como fatores economicos.

Além do que, revisando ainda o subcapitulo Familia e Doen¢a Mental, um dos
fatores que possivelmente aumentam ainda mais o nivel de ansiedade e confusdo das pessoas
responsaveis pelo tratamento de um paciente estd ligado ao fato de que o campo da saude
mental ¢ sucessivamente envolto por discussdes, antagonismos € controvérsias que
repercutem na sociedade em geral. Conforme também descrito na Justificativa deste trabalho,
se torna decisivo para estes pais obterem a aceitacdo de suas emogdes, mal entendidos,
acusagoes, frustracdes e desarmonias surgidas apos o recebimento do diagndstico do filho
com Autismo para assim conseguirem lidar melhor com as dificuldades e particularidades

deste transtorno.

5.5 ATITUDES TOMADAS APOS O DIAGNOSTICO

ATITUDES TOMADAS APOS O DIAGNOSTICO

SUBCATEGORIAS
MARIA ESTELA TINA KARINA
“No comecoeuia | “E ai ele me
Insercdo na AMA todos os dias para | levou 14 na AMA
aAMA[...]". e disse: é aqui
mae”.
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Busca por informacaées
e direitos do autista

“Ai  comecei a
lutar por ele [...]
Escrevi fui pra
Joinville, fui pra
Bauru, pra
Curitiba [...] Eu

“[...] a primeira
coisa que eu
perguntei foi se
ele tinha algum
remédio pra eu
curar ele [...]”.

queria saber mais
do que era esse
autismo [...]".

“E eu falei, olha
minha filha, o
que a gente tem ¢
tudo teu. Mas se
Didlogo familiar ele tiver vocé vai
ter que repartir
com ele e como
vocé esta vendo
que ele tem
problema, vocé
nunca vai poder
abandonar ele
[...]".

Quadro 7: Atitudes tomadas apos o diagndstico.
Fonte: Elaboragao da autora, 2010.

Sabe-se que o Transtorno Mental gera nas familias situacdes incomodas, vergonha
e rechago por parte da sociedade ao mesmo tempo em que, desperta pouco interesse
cientifico, social, econdmico ou educacional. Desta forma, a busca por informagdes sobre o
Transtorno Autista com o intuito de se entender e se apropriar das caracteristicas que este
possui, torna-se ainda mais complicado e dificil. Quando a entrevistada Maria nos coloca que
“Ai comecei a lutar por ele [...] Escrevi fui pra Joinville, fui pra Bauru, pra Curitiba [...] Eu
queria saber mais do que era esse Autismo [...]” ¢ possivel verificar uma busca incessante por
dados, conhecimento, elementos que possam suprir esta falta deixada pela perda do filho
“perfeito”. Como se pode revisar na Justificativa deste trabalho, sdo poucos os profissionais
que se envolvem nessa area e, quando o fazem, deixam a desejar, uma vez que as condutas
esperadas pelas familias que possuem um membro portador de algum tipo de Transtorno
Mental vao além de uma simples informag¢ao ou encaminhamento.

A partir disso e complementado pelas falas “No comeco eu ia todos os dias para a
AMA [..]” e “E ai ele me levou 14 na AMA e disse: ¢ aqui mae” de Estela e Tina,
respectivamente, nota-se que as familias acabam mantendo seu filho com Autismo em uma
rotina imposta e aceita pela sociedade, ou seja, com o intuito de aliviar seu sofrimento e, ao
mesmo tempo, responder as demandas sociais, levam seus filhos para os poucos ambientes
que acolhem a crianga e sua familia de maneira humanitaria, como por exemplo, as

Associacdes de Pais e Amigos dos Autistas (AMA) e Associagoes de Pais e Amigos dos
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Excepcionais (APAE). Gauderer (1993) ratifica que as Associacdes de Amigos do Autista
(AMA) sdo entidades sérias, benéficas e capazes de unificar construtivamente pais, familiares,
amigos e profissionais diversos para um bem comum: a melhoria no nivel de funcionamento
do sujeito com Autismo.

Ressalta-se ainda a fala de Maria: “E eu falei, olha minha filha, o que a gente tem
¢ tudo teu. Mas se ele tiver voc€ vai ter que repartir com ele e como vocé esta vendo que ele
tem problema, vocé nunca vai poder abandonar ele [...]”. Podemos salientar nesta narrativa a
preocupacdo da mae para com o filho com Autismo no que diz respeito a relacdo que sua
outra filha (sem Autismo) estava prestes a estabelecer com aquele. A partir disso e,
corroborando com o trazido por Navarini e Hirdes (2008), percebe-se que, ao mesmo tempo
em que um Transtorno Mental muitas vezes afeta negativamente a vida e a rotina de uma
familia, este podera também desenvolver sentimentos de responsabilidade e, acima de tudo,
de preocupacgdo e cuidado para com o membro que possui o transtorno. Pensa-se que, o
pedido do ndo abandono do irmdo com Autismo caracteriza-se como um sentimento de
fidelidade, de compromisso, uma vez que, provavelmente, este precisara de amparo e auxilio

especiais ao longo de todos os anos de sua vida.

5.6 MUDANCAS NA ROTINA FAMILIAR

SUBCATEGORIAS MUDANCAS NA ROTINA FAMILIAR

MARIA ESTELA TINA KARINA

“Bom, encurtando
a historia, ele

mudou
radicalmente
Mudanca minha vida, fez eu
pessoal/subjetiva viver de novo. Me

fez desejar viver,
me fez esquecer
de mim, da minha
imagem fisica, das
cirurgias todas que
eu tinha que fazer
eu fazia por causa
dele”.
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“Eu tive que

parar de
trabalhar
Afastamento do emprego quando eu tive

ele né [...] agora
eu fico cuidando
o dia inteiro

dele mesmo”.
“[...] eu enchi a
casa com foto
Inclusao de pessoa do pai dele, de
distante foto de quando

ele era neném
[...] pra ele ndo
esquecer a
fisionomia
dele”.

“Mudou.
Principalmente a
respeito dos filhos
Falta de ajuda familiar porque quando eu
morava la ainda,
todo mundo se
reunia, ajudava a
cuidar [...]".

Quadro 8: Mudangas na rotina familiar.
Fonte: Elaboragdo da autora, 2010.

Dificil negar que, uma crianca com Autismo, interfira na dindmica familiar na
qual se encontra inserida, assim como desvincular o individuo do meio em que vive, do seu
contexto familiar. A familia, configurando-se como um grupo, deve ser aliada, ser um suporte
na promog¢ao da saude, conforto e confianca ao sujeito com Autismo, para que este adquira
uma boa evolugdao ou mesmo recuperacdo do seu estado atual. (KAPLAN; SADOCK e
GREBB, 2007 apud NAVARINI; HIRDES, 2008).

Partindo-se desta premissa, ¢ possivel dizer que na categoria “mudancgas na rotina
familiar” foi possivel verificar estes fatos. Isso porque quando indagadas sobre as mudancas
ocorridas na familia ap6s o recebimento do diagndstico de Autismo do filho, Estela e Karina
colocaram respectivamente que: “Eu tive que parar de trabalhar quando eu tive ele né [...]
agora eu fico cuidando o dia inteiro dele mesmo” e, “Mudou. Principalmente a respeito dos
filhos porque quando eu morava 14 ainda, todo mundo se reunia, ajudava a cuidar [...]".
Deparando-se com as falas destas maes podemos entender que, como comentado na
Problematica deste trabalho, o Autismo contribuird para uma possivel desestruturagdo no
grupo familiar uma vez que paralizara as atividades sociais até entdo consideradas habituais,
transformando assim o contexto em que vivem. A familia apegando-se a situagdo real em que

a crianca se encontra, configura-se como um aspecto decisivo para o inicio de sua adaptacao,
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uma vez que se tornara dificil reproduzir normas e valores sociais e, conseqiientemente,
manter o contexto social que se mantinha antes do diagnoéstico.

Outro ponto trazido por uma mae acerca das mudancas na rotina familiar diz
respeito a presentificacdo do pai que ndo se encontrava em condi¢des de acompanhar o dia-a-
dia da crianga com Autismo. Tina traz: “[...] eu enchi a casa com foto do pai dele, de foto de
quando ele era neném [...] pra ele ndo esquecer a fisionomia dele”. Melman (2006) nos aponta
que, hoje, existem diferentes formas de agregacdo, conjuga¢do, convivéncia e familiaridade
das pessoas que fazem parte de nossa rotina. Diante desta narrativa podemos identificar uma
forma ndo habitual de convivéncia, mas que tenta corresponder as demandas sociais (“ter um
pai”) bem como ajudar na familiarizagdo do filho com Autismo no que diz respeito ao pai que
se encontra em um outro pais.

Torna-se interessante retomar brevemente o subcapitulo Autismo Infantil do
presente trabalho, uma vez que este traz que, as maneiras de lidar e de ser dos grupos se
definem de acordo com as fases de evolugdo destes, ou seja, as modificagdes estardo sempre
de acordo com as caracteristicas € 0 momento em que estas ocorrerdo. Ao mesmo tempo,
ainda que com transformagdes e evolugdes ocorridas, as atividades desenvolvidas pelo grupo
geralmente encontram-se de acordo com o que a sociedade espera dele, uma vez que este se
submete a rotinas, regras e tradi¢des impostas pela sociedade em geral. Entende-se assim que,
atitudes como a de Tina, que visa a presentificagdo do pai que mora distante € ndo possui
contato fisico com o filho com Autismo, configura-se como um dado que colabora, sem
duvida, para estruturar, na crianga, uma representacdo e um significado de familia.

Em contra partida a todas as respostas trazidas pelas maes citadas acima, quando
Maria nos coloca que “Bom, encurtando a histéria, ele mudou radicalmente minha vida, fez
eu viver de novo. Me fez desejar viver, me fez esquecer de mim, da minha imagem fisica, das
cirurgias todas que eu tinha que fazer eu fazia por causa dele”, podemos entender que, o filho
com Autismo, trouxe algo positivo para sua vida. Navarini ¢ Hirdes (2008) corroboram com o
trazido por Maria quando afirmam que, na familia, além de sentimentos negativos que dizem
respeito & frustracdo desenvolvida por estes pais, também se pode encontrar muitas vezes o
afeto, o cuidado e a protecdo. Criangas com Autismo, muitas vezes contribuem para a
formacao de um bom contexto familiar uma vez que a experiéncia de se viver ao lado de um
membro com algum tipo de Transtorno Mental, muitas vezes podera ajudar também no
crescimento e evolugdo deste grupo. (SUMMERS; BEHR e TURNBUL, 1989 apud
SPROVIERI; ASSUMPCAOQ, 2001).
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DIA-A-DIA FAMILIAR

SUBCATEGORIAS
MARIA ESTELA TINA KARINA
Assiduidade na AMA | “Ele vem para a | “[...] nas 3as ¢ | “Ele vai segunda | “[...] quando ela ta
AMA comigo | Sas feiras ele | e quarta (na | na AMA parece que
todos os dias [...]". | vai pra AMA | AMA)[...]". ¢ uma bengdo [...]".
[...]".
“l...] e mnos| “[.] ele vai pra
Assiduidade na Escola outros dias para | escola todos os
Regular a escolinha | dias [...]".
normal”.
“Entdo assim, eu
tenho muito
apoio, tanto da
Apoio familiar minha familia
quanto dos meus
filhos, e pra mim
ele é igual aos
outros [...]".
“[...] eu ndo durmo
a noite, tudo por
causa dela, ela me
Comportamento agita demais [...] ela
incomodo me deixa pirada, ela

pega aquilo ali, joga
aquilo outro [..] E
aquilo ali vai me
deixando
impaciente [...]".

Atencao redobrada

“E quando eu
to com ele em
casa eu fico
alerta o tempo
todo, pra ndo
deixar ele fazer
arte [...]".

Quadro 9: Dia-a-dia familiar.
Fonte: Elaboragao da autora, 2010.
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O trabalho terapéutico e educacional realizado com um sujeito com Autismo
possui caracteristicas proprias, pois € preciso ensinar, acolher, entender e olhar o mundo
através dos olhos dele. Isso porque, como nos aponta Kwee; Sampaio e Atherino (2009) ¢é
pelo entendimento deste mundo particular dos Autistas que poderemos planejar maneiras de
educar mais efetivas, tentando assim vencer as singularidades deste transtorno, alcangando a
inser¢ao deste na cultura e sociedade de maneira mais autdnoma.

Podemos pensar que, as Associacoes de Amigos do Autista (AMA), se
configuram como sendo as entidades que mais se aproximam deste modelo ideal de conduta
que deve se ter frente aos sujeitos com Autismo. Isto se confirma nas falas das maes
entrevistadas quando as mesmas colocam as atividades existentes no seu dia-a-dia. “Ele vem
para a AMA comigo todos os dias [...]”, “[...] nas 3as e Sas feiras ele vai pra AMA [...]”, “Ele
vai segunda e quarta (na AMA) [...]”, “[...] quando ela ta na AMA parece que ¢ uma bengao
[...]”. Assim, pode-se notar que, como entidade preconizadora da inclusdo social, a AMA,
realiza trabalhos que visam proporcionar ao sujeito com Autismo uma vida envolta pelas
questdes do trabalho, lazer e principalmente, integragdo a sociedade, a0 mesmo tempo em que
disponibiliza a familia instrumentos necessarios para conviverem com 0 membro com
Autismo no lar e em sociedade, passando a se configurar como um bom lugar para se manter
e conviver com o membro com Autismo. Kwee, Sampaio e Atherino (2009) relatam que os
métodos educacionais utilizados por estas associagdes (ABA e TEACCH) promovem a
adaptacdo do sujeito com Autismo em alguns espagos e situagdes, a0 mesmo tempo em que
existe uma troca entre pais e profissionais, onde estes oferecem seus conhecimentos e
experiéncia e aqueles apontam suas vivéncias particulares relativas a seus filhos.

Como citado anteriormente no subcapitulo Associagdo de Amigos do Autista
(AMA) do presente trabalho, trabalhando-se com estas vertentes, a crianga com Autismo
torna-se capaz de evoluir seus niveis intelectuais e educacionais, tornando-se mais adequada a
vida em sociedade, o que acaba proporcionando sua inclusdo na escola regular uma vez que,
muitas vezes, demonstram avangos importantes nas habilidades sociais, emocionais,
comportamentais, bem como evidenciam maior participagdo familiar, escolar e em grupos
sociais. Diante disso, podemos destacar que, nas entrevistas realizadas com as maes de
sujeitos com Autismo, o fato de as criancas freqiientarem a “escola regular” foi identificado
em metade das narrativas colocadas por elas. Estela afirma: “[...] e nos outros dias para a
escolinha normal” e Tina reforga: “[...] ele vai pra escola todos os dias [...]”.

O artigo 2° da Resolugdo n° 2 de 11 se setembro de 2001 do Conselho Nacional de

Educagao preconiza que “os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo as
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escolas organizarem-se para o atendimento aos educando com necessidades educacionais
especiais, assegurando as condigdes necessarias para a educagdo de qualidade para todos”.
Partindo-se do preceito de que toda crianga com Autismo tem o direito de receber educagdo
especial diaria oferecida por profissionais preparados para lidarem com as caracteristicas
deste transtorno, ¢ que podemos pensar na inclusdo destas em escolas especiais e regulares.
Mas, como ja discorrido anteriormente no subcapitulo Qutros Tratamentos Possiveis,
devemos ter cuidado ao falarmos de inclusdao de um sujeito que apresenta sérios problemas de
desenvolvimento, pois, além de buscarmos o que consideramos ser o ideal, devemos levar em
conta a propria crianga ¢ suas particularidades, avaliando a melhor e mais tranqiiila maneira
de ingressa-la em um ensino regular. E importante destacar que, as duas mies que apontaram
a freqiiéncia de seus filhos com Autismo na escola regular, consideram este fato muito
importante para a inclusdo destes em diferentes espacos, a0 mesmo tempo em que relataram
as dificuldades encontradas no inicio das aulas, uma vez que ndo encontrou na escola, até o
momento, nenhum outro aluno que tivesse as mesmas caracteristicas interacionais e
comportamentais de seus filhos. Diante destes dados, pensa-se que, uma escola regular que ja
possui alunos com algum tipo de comprometimento no desenvolvimento encontra-se mais
preparada para lidar com as especificidades destes no que diz respeito ao manejo, interacao,
conducao do sujeito e at¢ mesmo as informagdes adquiridas sobre o transtorno, que também
poderao ser repassadas as familias na medida em que se fizer necessario.

Mas, independente da forma encontrada para se adquirir a inclusdo do portador de
Transtorno Mental na sociedade e, como ja comentado no subcapitulo Qutros Tratamentos
Possiveis, o importante ¢ que se crie um contexto o mais adequado possivel com o intuito de
se reduzir a inadequagdo das respostas dadas por estes sujeitos quando se deparam com
demandas que consideram dificeis de lidar, inadequagdes estas ndo aceitas pela sociedade. E
importante destacar, porém, que, ainda de acordo com este subcapitulo, por ser este um
transtorno sem cura, este manejo terapéutico devera se fazer presente por longo tempo,
exigindo dos profissionais envolvidos e da familia um monitoramento e atencao constantes.

Podemos entender que este monitoramento constante foi trazido pelas maes e
encontra-se presente nas subcategorias “comportamento incomodo” e “atenc¢do redobrada”.
Quando Karina nos coloca que: “[...] eu ndo durmo a noite, tudo por causa dela, ela me agita
demais [...] ela me deixa pirada, ela pega aquilo ali, joga aquilo outro [...] E aquilo ali vai me
deixando impaciente [...]”, podemos pensar que hé, neste contexto, uma sobrecarga emocional
e fisica muito grande, uma vez que, neste caso em particular, esta mae ndo recebe ajuda de

outras pessoas para o cuidado deste filho. E importante retomar que, conforme revisado no
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subcapitulo Familia e Doenga Mental, os familiares ficam sobrecarregados por demandas que
envolvem a fun¢do de acompanhar seus membros adoecidos e cuidar deles em grande parte
do tempo. Pensando no lado emocional, tem-se a existéncia de estresses em funcdo das
instabilidades e dependéncia do filho, préprios do cotidiano da familia envolta por esta
condigao.

Este monitoramento constante citado anteriormente também se faz presente na
narrativa de Estela: “E quando eu to com ele em casa eu fico alerta o tempo todo, pra ndo
deixar ele fazer arte [...]”. Podemos perceber que Estela, a partir do momento em que se viu
implicada nas condi¢des de mae de um sujeito com Autismo, passou a viver em funcdo deste
e de suas exigéncias, uma vez que este transtorno traz consigo caracteristicas como a
dificuldade em adquirir uma maior autonomia como também a dependéncia permanente de
outras pessoas. Navarini e Hirdes (2008) corroboram com o exposto quando relatam que o
familiar, a partir do momento em que estabelece uma relagdo com um sujeito que possui
algum tipo de Transtorno Mental, acaba privando-se de sua vida para poder prestar um
cuidado adequado e ideal a este, aparecendo, muitas vezes, comportamentos imprevisiveis e
dificeis de lidar, consumindo ainda mais a energia dos cuidadores, o que pode gerar incertezas
e dificuldades no grupo familiar e na sociedade.

Outro ponto também trazido por uma das maes entrevistadas diz respeito ao apoio
familiar que esta possui. Tina coloca que: “Entdo assim, eu tenho muito apoio, tanto da minha
familia quanto dos meus filhos, e pra mim ele ¢ igual aos outros [...]”. Nota-se nesta narrativa
a importancia de um suporte advindo das pessoas que cuidam do sujeito com Transtorno
Mental. Pode-se inferir que, esta importancia dada ao suporte familiar, exacerba-se ainda mais
na medida em que estas pessoas pouco encontram na sociedade programas de educacdo
especial, servicos de apoio, instituigdes residenciais, entre outros, voltando-se para os espagos
onde recebem algum tipo de “tratamento” que os organizam, os orientam ao mesmo tempo
em que possuem um lugar para tratar de suas angustias e ansiedades. Mais uma vez, ¢
possivel se entender o porqué dos vinculos estabelecidos com as instituicdes que se
disponibilizam a ajudar quem se encontra nesta situacdo (AMA, APAE,...).

Diante de todas estas colocagdes, podemos entender que o Autismo Infantil em si
vai além de todos os sintomas recorrentes que este apresenta, ou seja, representacdes de
ordem simbolica, moral, social e psicoldgica também estdo presentes e configuram-se tdo ou
mais dificeis de serem trabalhados no sujeito com o Autismo assim como por todas as pessoas

que convivem com este.
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ESTRATEGIAS DESENVOLVIDAS

naquele filho que
morreu’”.

SUBCATEGORIAS
MARIA ESTELA TINA KARINA
“[...] Mas quando | “[...] a gente cuida
ele estd em casa | dele 24 horas [...]
Atencgdo redobrada tem que ficar de | entdo tudo a gente
olho o tempo todo | ta de olho”.
mesmo [...]”.
“Nao ficar
pensando nas coisas
Desmistificacdo do | perdidas, festa de
filho perfeito 15 anos, na
formatura etc. Nao
ficar apegado

Pratica de passeios

“[...] ela chega em
casa muito agitada
ai eu tenho que
sair pra dar uma
voltinha, a Ttnica
estratégia que eu
vi € sair na rua,
dar uma volta [...]
tem que  sair,
porque ela fica
nervosa, nervosa

L.]".
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“Ele mexe em | “[...] as facas
torneiras, adora | dentro de casa [...]
Cuidado com uma torneira né | tomada [...]
utensilios domésticos [...]". ventilador é um
caso sério, ele
bota o dedo no
ventilador [...]".

Quadro 10: Estratégias desenvolvidas.
Fonte: Elaboragio da autora, 2010.

Pensando que o mundo da familia ¢ um ambiente de construgdo de significados,
fica dificil desvincular um individuo do meio em que vive, uma vez que, como descrito no
subcapitulo Familia e Doen¢a Mental deste trabalho, a familia, sendo um grupo, previne,
aceita e corrige problemas de saude, ndo sendo possivel separar a doenca do contexto
familiar.

Pensando-se que o contexto familiar ¢ um espago que acarreta também a
construgdo de significados, torna-se bastante arriscado desamarrar o sujeito com Autismo do
meio em que este se encontra inserido. A frase dita por Maria “Nao ficar pensando nas coisas
perdidas, festa de 15 anos, na formatura etc. Nao ficar apegado naquele filho que morreu” que
diz respeito a uma estratégia desenvolvida por ela para lidar com as particularidades deste
transtorno, faz men¢do ao que Krinski (1969 apud SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001)
também traz. Este autor coloca que, em decorréncia deste contexto e deste transtorno que
passou a existir, os pais passam a se colocar frente a emocdes de luto pela perda da crianca
perfeita, da crianga saudavel e idealizada por eles o que pode gerar sentimentos de
infelicidade por terem que viver esta experiéncia tao frustrante e dificil de aceitar.

Mas, conforme citado no subcapitulo Familia e Doenga Mental, a complexidade
dessa experiéncia além de mexer com sentimentos considerados negativos, também pode
despertar sentimentos de fidelidade e compromisso, onde os envolvidos se juntam a fim de
proteger a familia e o doente das dificuldades advindas desta situagdo. Isto se confirma com
as falas identificadas nas subcategorias “aten¢do redobrada”, “pratica de passeios” bem como
“cuidado com utensilios domésticos”. Estela afirma: “[...] Mas quando ele estd em casa tem
que ficar de olho o tempo todo mesmo [...]” ¢ Tina confirma: “[...] a gente cuida dele 24 horas
[...] entdo tudo a gente ta de olho”. Percebe-se nestas duas narrativas o quanto estas familias
precisam se organizar e ficarem atentas em todas as condutas tomadas pelos filhos com
Autismo. Karina também aponta essa aten¢ao excessiva que precisa ter com a filha quando
narra: “[...] ela chega em casa muito agitada ai eu tenho que sair pra dar uma voltinha, a Gnica
estratégia que eu vi ¢ sair na rua, dar uma volta [...] tem que sair, porque ela fica nervosa,

nervosa [...]”. Estela e Tina, respectivamente, também comentam sobre o cuidado que as
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mesmas tém com os utensilio domésticos: “Ele mexe em torneiras, adora uma torneira né
[...]” e, “[...] as facas dentro de casa [...] tomada [...] ventilador ¢ um caso sério, ele bota o
dedo no ventilador [...]”. Nestas ultimas falas, encontra-se também uma forte mobilizagao das
familias no que diz respeito a atengdo dada a estes membros com Autismo. Mas ¢ importante
destacar que, independente do gasto de energia ¢ de tempo destas familias para com o
membro com o transtorno, percebe-se que a disposi¢cdo para tomarem todas estas atitudes vai
além de qualquer outra circunstancia que possa, ao contrdrio, prejudicar este integrante de
alguma maneira. Melman (2006) corrobora com as narrativas ao afirmar que como grupo, a
familia vive e aprende junto, apoiando-se e ajudando-se até nas situagdes mais complicadas e
inesperadas, ou seja, a forga de um grupo consegue proteger, resguardar seus membros de
quaisquer situacdes intimidantes.

Assim, Gauderer (1993) confirma também que quanto mais satisfatorio for o
ambiente criado para interagir com uma crianga com Autismo, menor serd a intensidade das
respostas inadequadas dadas por ela, o que consequentemente, diminuira o enfrentamento
desta com as cobrangas excessivas. Confirmando ainda os contetidos trazidos pelas maes,
Assumpg¢ao e Pimentel (2000) afirmam que, por se tratar de uma doenga mental cronica, o
manejo do ambiente ndo mudard a condigdo da crianga com Autismo, mas uma atencao
constante por parte das pessoas envolvidas podera alterar as constantes reivindicacdes e,

consequentemente, as respostas dadas por ela.

5.9 MAIOR DIFICULDADE ENCONTRADA

MAIOR DIFICULDADE ENCONTRADA

SUBCATEGORIAS
MARIA ESTELA TINA KARINA
“Na hora do banho | “[...] Ele ndo para | “[...] e ele tem | “Essa agitacdo ¢ o
ele gritava | pra ver televisdo, | muita que ta sendo mais
desesperadamente | ndo ¢ aquelas | ansiedade”. dificil, porque
[...] E ndo dormia. | criangas que ultimamente ela vem
Agitagdo intensa E fechando a porta | ficam assim, piorando ao invés de

ele batia, batia e
gritava”.

paradinhas, ele ta
sempre querendo
alguma coisa,
fazendo arte”.

melhorar”.
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“A minha
dificuldade ¢
ele fazer

Realizagdo de tarefas deveres.
escolares em casa Porque eu
acho que poe
assim na

cabega, como
ele faz deveres
na escola ele
ndo  precisa
fazer mais em
casa[...]”.

“I..] Ele
engordou

Manutencgdo do peso muito também
[...]JEu  acho
que foi por
causa da
medicagdo

[.]".

Quadro 11: Maior dificuldade encontrada.
Fonte: Elaboragdo da autora, 2010.

Sabe-se que uma crianga com Autismo apresenta caracteristicas consideradas
como “inadequadas” pela sociedade. Uma delas diz respeito aos aspectos comportamentais.
De acordo com as contribui¢des dadas pela Associacdo de Amigos do Autista (site nacional),
esta inadequacdo, muitas vezes, aparece com o intuito de preencher algum vazio existente na
crianga com Autismo como, por exemplo, apresentar comportamentos improprios quando nao
consegue expor ao outro suas vontades, desejos, anseios. Por conseqiiéncia desta falha,
acabam exibindo uma ansiedade muito grande que ¢ descarregada em condutas de auto-
agressao e também agressao ao outro.

Este fato pdde ser confirmado com todas as narrativas das maes entrevistadas
quando indagadas sobre suas maiores dificuldades encontradas nesta relagdo com o filho com
Autismo. Maria respondeu: “Na hora do banho ele gritava desesperadamente [...] E ndo
dormia. E fechando a porta ele batia, batia e gritava”, ao mesmo tempo em que Estela argiiiu:
“[...]1 Ele ndo péara pra ver televisdo, ndo € aquelas criangas que ficam assim, paradinhas, ele ta
sempre querendo alguma coisa, fazendo arte”. Tina e Karina também confirmam esta
caracteristica quando afirmam, respectivamente, que: “[...] € ele tem muita ansiedade” e,
“Essa agitagdo ¢ o que ta sendo mais dificil, porque ultimamente ela vem piorando ao invés
de melhorar”. Retomando brevemente o subcapitulo Autismo Infantil deste trabalho, entende-
se que, criangas com Autismo, por ndo conseguirem mostrar suas emocdes € sentimentos

através de palavras e condutas, que se configuram como as formas de respostas esperadas
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pelo meio, acabam desenvolvendo a irritabilidade, a agitagdo, as impetuosidades, tentando
assim, responder a estas demandas que lhe sdo impostas.

Concomitantemente a esta dificuldade comum a todas as maes, outras duas foram
colocadas por Tina. Esta mae narra que: “[...] Ele engordou muito também [...] Eu acho que
foi por causa da medicacgao [...]”, e também: “A minha dificuldade ¢ ele fazer deveres. Porque
eu acho que pde assim na cabega, como ele faz deveres na escola ele nao precisa fazer mais
em casa [...]”.

Podemos afirmar que, mesmo sabendo que as causas do Autismo Infantil ainda
sd0 pouco conhecidas, ultimamente, muitos tratamentos medicamentosos sao utilizados com o
intuito de conter alguns dos comportamentos mais comprometedores ligados a este transtorno,
como as agressdes, automutilacdes, dentre outros. Nikolov; Jonker e Skahill (2009)
confirmam que recentemente a medicagdo tem se tornado algo bastante freqiiente nos
tratamentos de criangas com Autismo, uma vez que anuncia a diminui¢do e/ou alivio das
condutas mais comprometedoras existentes neste transtorno como, por exemplo, as agressoes,
auto-mutilagdes, crises, destruicdo de objetos, entre outros. E importante destacar que, como
enfatizado por Tina, alguns medicamentos podem causar efeitos colaterais, como ¢ o caso de
alguns antipsicoticos atipicos como, por exemplo, a Clozapina que, segundo Ganguli (1999,
apud OLIVEIRA, 2000) pode ocasionar, em média, um aumento de 6 kg ou 9% do peso
corpdreo do usuario em apenas 16 semanas. Mas, o autor também concorda com a idéia de
que esta extensdo do ganho de peso faz jus ao resultado clinico adquirido, uma vez que os
beneficios s3o maiores que os maleficios.

Abreu; Bolognesi ¢ Rocha (2010) confirmam que o ganho de peso ocasionado
pelos antipsicdticos muitas vezes geram uma baixa adesdo ao mesmo. Por este motivo, o uso
de psicofarmacos deve ser feito visando-se sempre uma maior qualidade de vida ao usuério,
ao mesmo tempo em que pacientes e familiares devem estar conscientes, desde o inicio do
tratamento, de que ndo existe uma droga perfeita e que, a vantagem de um sintoma ou efeito
pode significar desvantagem de outro fator, ou seja, o importante € se fazer o tratamento com
um didlogo constante visando buscar a medida mais favoravel entre o controle de sintomas e
o bem estar do usuario.

E importante destacar ainda que, no que concerne a realiza¢io de tarefas escolares
no ambiente familiar, ndo se encontrou dados ou leituras que pudessem confirmar esta
dificuldade encontrada, o que nos faz ressaltar, mais uma vez, a escassa quantidade de obras e
literaturas acerca deste assunto em particular. Sendo assim, diante deste dado, pode-se supor

que, os comportamentos inadequados e as dificuldades encontradas pela familia no que diz
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respeito a falta de interagdo social e comunicagdo do sujeito com Autismo, dificultam o
manejo até mesmo nas situacdes mais simples do dia-a-dia como, por exemplo, a realizagdo

de tarefas escolares.

5.10 INFORMACOES ATUAIS SOBRE O AUTISMO

INFORMACOES ATUAIS SOBRE O AUTISMO
SUBCATEGORIAS

MARIA ESTELA TINA KARINA
“Hoje eu tenho isso | “Tudo o que eu | “Eu [...] trouxe | “A AMA. Eles 1la
tudo (AMA)”. sei eu aprendi na | um cartaz pra | sempre fazem
AMA né, elas | cdda AMA [...] | reunides [...] Eu sou
sempre explicam | Eu tenho a | uma freqiientadora
AMA provedora de tudo para a | camiseta da | assidua [..] eu
informacgoes gente”. AMA né, e | aprendi muita coisa
aonde eu vou | na reunido da AMA
eu levo ela|[..] o que eu
[...]". aprendo mesmo ¢ na
AMA, cada reunido
que tem ¢ um

aprendizado”.

“l...] E  tenho “[...] eu trouxe uma
estudado  sempre apostila do que ¢ o
Estudos pessoais sobre o assunto”. autista [...] leio a
cada dia um

pouquinho [...]”.

Quadro 12: Informacdes atuais sobre o autismo.
Fonte: Elaboragio da autora, 2010.

Comparando-se com algumas décadas atras, podemos considerar que, hoje, ainda
que as pessoas tenham um pouco mais de conhecimento acerca das questdes que
compreendem o Autismo Infantil, ainda € muito dificil tratar deste assunto em sociedade. Por
mais que tenhamos em maos alguns subsidios que nos dao suporte para entender um pouco
mais este transtorno como, por exemplo, os processos afetivo, bioldgico, cognitivo e
psicoldgico, versar com plenitude sobre as questdes que o envolvem ainda se constitui como
uma provocagao para os envolvidos.

Diante desta situagdo, quando indagadas sobre seus atuais conhecimentos no que
se refere ao assunto Autismo Infantil, as maes entrevistadas ponderaram que: “Hoje eu tenho
isso tudo (AMA)”; “Tudo o que eu sei eu aprendi na AMA né, elas sempre explicam tudo

para a gente”; “Eu [...] trouxe um cartaz pra ca da AMA [...] Eu tenho a camiseta da AMA né¢,
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e aonde eu vou eu levo ela [...]7; “A AMA. Eles 1a sempre fazem reunides [...] Eu sou uma
freqiientadora assidua [...] eu aprendi muita coisa na reuniao da AMA [...] o que eu aprendo
mesmo ¢ na AMA, cada reunido que tem ¢ um aprendizado”.

Frente a estas narrativas, podemos entender que, as Associacdes de Amigos do
Autista (AMA), possuem um papel importante no que diz respeito as informagdes que estas
maes e, at¢ mesmo todas as outras pessoas envolvidas, possuem e, podemos pensar também,
que colocam em pratica no seu dia-a-dia com este membro com Autismo.

Como comentado na Justificativa do presente trabalho, apesar de ja existirem
direitos do paciente como, por exemplo, prontudrio, diagnostico, evolugao e tratamento, as
Associacdes de Amigos do Autista conseguem como poucos, unificar construtivamente os
pais, familiares, amigos e profissionais multiplos visando alcangar um objetivo maior, que se
configura como sendo a evolugdo do sujeito com Autismo.

E importante ressaltar que, ainda de acordo com a Justificativa deste trabalho,
hoje, existem Associacdes de Amigos do Autista na maioria dos estados brasileiros e que
estas realizam encontros regionais € nacionais, cursos € congressos com profissionais
qualificados, bem como reunides e recreacdo com pais € usuarios, o que acaba provocando
este interesse de vinculagdo das pessoas envolvidas nestas associagdes, uma vez que este tipo
de conduta nao ¢ encontrado em outras esferas do poder publico.

Ainda sobre a busca de informacdes atuais sobre o tema em questdo, Maria e
Karina afirmaram respectivamente: “[...] E tenho estudado sempre sobre o assunto” e, “[...] eu
trouxe uma apostila do que é o Autista [...] leio a cada dia um pouquinho [...]”. Estas
narrativas nos apontam para uma procura incessante por respostas por parte destas maes e
que, por mais que elas tentem se apropriar a0 maximo dos contetidos fornecidos por terceiros
ou mesmo existentes em outros espagos sobre o Autismo Infantil, ainda permanecem, dentro
do proprio campo da ciéncia, grandes questdes por responder, o que acaba ocasionando tais
inquietagoes. Isto se confirma com o colocado na Justificativa do presente trabalho, que traz
informacdes sobre a grande defasagem cientifica que existe, ainda hoje, no campo da
psiquiatria e da psicologia, que recai, consequentemente, sobre a informagdo, prevengao,
tratamento e acompanhamento de pessoas com atrasos do desenvolvimento.

Em suma, nota-se que, uma explicagdo abrangente e final das informacdes
acumuladas ao longo de todas estas décadas permanece dificil, uma vez que as diversas
compreensdes adquiridas ainda ndo ddo conta de toda a problematica que faz parte do

Autismo Infantil.
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SUBCATEGORIAS

PREOCUPACAO COM O FUTURO

MARIA

ESTELA

TINA

KARINA

Receio perante a
segregacdo

“l...] E que nao
seja  sacrificado,
maltratado [...]
sem poder se
defender de
ninguém”.

“[...] mas eu tenho
medo de ele ser
discriminado sabe

L]

Inserc¢do social

“Eu pretendo nao
morrer sem
conseguir deixar a
AMA ideal [...] a
normalidade de
vida dele é dentro
de uma AMA [...]
Que ele tenha
entdo as horas de
atividades normais
que ele tem hoje
aqui”.

“I...] fico
preocupada se
ele vai
aprender
alguma  coisa
na escola, se
vai poder
trabalhar né”.

Aspectos financeiros

“Nossa, minha
maior preocupagao
[...] desde ja ¢é a
questdo financeira
€ eu penso muito
nisso [...] Sera que
eu vou conseguir
sobreviver eu e ela,
eu penso, com um
salario tdo baixo

L.]".

Quadro 13: Preocupagdo com o futuro.
Fonte: Elaboragio da autora, 2010.

Como pode revisar na Problematica deste trabalho, a familia configura-se como

uma institui¢ao social de grande valor. A partir disto e, considerando-se o Autismo Infantil a

sua volta, busca-se uma maior apropriacdo acerca das interagdes e dinamicas desta, uma vez

que este transtorno ocasiona algumas conseqiiéncias para o portador, interferindo na sua

posicao social e no seu estilo de vida, em seus relacionamentos internos € nos vinculos com o

mundo externo.

Podemos considerar que, de acordo com a categoria “preocupacao com o futuro”

os vinculos que mais dificultam o andamento das relagdes de um sujeito com Autismo sdo os

externos. Maria, no que diz respeito a preocupacdo existente com relagcdo ao futuro de seu

filho diz que: “[...] E que ndo seja sacrificado, maltratado [...] sem poder se defender de
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ninguém”. Tina confirma: “[...] mas eu tenho medo de ele ser discriminado sabe [...]”. Estela
complementa: “[...] fico preocupada se ele vai aprender alguma coisa na escola, se vai poder
trabalhar né”.

Estas narrativas confirmam o trazido por Koegel e cols. (1992 apud FAVERO;
SANTOS, 2005) quando estes colocam que os prejuizos e atrasos no desenvolvimento
gerados pelo Transtorno Autista causam nos pais um grande nivel de preocupagao no que diz
respeito ao bem-estar de seus filhos, principalmente a partir do momento em que aqueles nao
puderem mais fornecer cuidados a estes.

Diante do exposto acima, podemos inferir que, em geral, um individuo com
Autismo vive um processo de exclusdo social. Torna-se interessante retomar ligeiramente
que, conforme o exposto na Problematica deste trabalho, a familia que possui um membro
com Autismo recebe pressao da sociedade no que diz respeito a um de seus membros nao
corresponder as expectativas sociais que lhe sdo impostas. Tais condutas acabam tornando o
relacionar-se da familia com o membro com Autismo ainda mais estressante e dificultador,
uma vez que o mesmo, sendo avaliado primeiramente por suas competéncias, quase que
inevitavelmente ndo cumprird rigorosamente com seu papel social, ou seja, ndo atendera as
exigéncias sociais 0 que consequentemente recaird sobre a familia, na medida em que esta
encontrara maiores dificuldades para se organizar e inclui-lo na sociedade.

Cohen (1985 apud SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001) corrobora também com o
exposto admitindo que a familia e o sujeito com Autismo, diante desta situagdo de
segregacdo, passam a ser desvalorizados pela sociedade, o que acaba gerando sentimentos de
frustragdo e diminui¢do frente ao meio em que vivem. Este sentimento de culpa possui
relacdo direta com uma realidade de preconceito e exclusdo que se vive hoje. Isso porque,
conforme descrito no subcapitulo Familia e Doenga Mental, aproximar-se de familias que
possuem um doente mental implica ter contato com sentimentos de muita dor e sofrimento. A
familia se sente adormecida, sem informag¢des qualificadas, perdida e isolada, obrigando-se a
direcionar grande parte de seu tempo para o cuidado do membro “doente”.

Gauderer (1993) também nos aponta varios aspectos que rondam o tema Autismo
Infantil e que considera interessantes. O autor fala da existéncia de tabus, dos preconceitos, da
desinformacao, das emocdes, da vergonha, raiva, inveja, dentre outros, até que nos coloca
diante dos fatores econdmicos que envolvem este transtorno e que também ¢ trazido na
narrativa de uma das maes entrevistadas. Karina afirma: “Nossa, minha maior preocupacao
[...] desde ja € a questdo financeira e eu penso muito nisso [...] Serd que eu vou conseguir

sobreviver eu e ela, eu penso, com um salario tao baixo [...]".
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Podemos pensar que isto se faz presente porque, conforme visto no subcapitulo
Autismo Infantil deste trabalho, a incapacitacdo que, na maioria das vezes, faz parte de um
sujeito com Autismo traz consigo conseqiiéncias socioecondmicas, uma vez que esta condicao
tem seu inicio na infancia e pode configurar-se como cronica. Desta forma, os custos para a
sociedade sdo grandes no que diz respeito aos programas de educagdo especial, servigos de
apoio, institui¢des residenciais, € principalmente no que concerne a perda de produtividade
dos individuos afetados e também dos familiares.

E valido destacar que, todas as preocupagdes trazidas pelas mies dos sujeitos com
Autismo deixam claro a consciéncia das mesmas em relagdo a cronicidade desta condi¢do, ou
seja, sabem que, diante do carater incapacitante do transtorno e da falta de tratamentos
eficazes, independentemente dos grupos sociais em que seus filhos estejam inserido, eles,
como sendo sujeito que se ajustam de modo Autista, sempre se comportardo de modo Autista.
(MULLER-GRANZOTTO, 2009).

A partir de todas estas colocacdes e das condicdes identificadas durante o
processo de coleta e andlise dos dados, pode-se inferir que as familias encontram-se
desamparadas, sem um suporte adequado, pois, a sociedade, parece ndo estar preparada para
lidar com as questdes que envolvem o Autismo Infantil. A literatura apresenta-se restrita. Os
estereotipos sdo reforgados a todo o momento pela sociedade. Alguns pais, principalmente a
figura masculina, muitas vezes evitam falar sobre o transtorno, ora por comodidade, ora por
sentirem-se culpados. E, acima de tudo, o sofrimento originado nestas pessoas, advindo desta

situacdo de possuir um membro com Autismo Infantil, € ignorado, deixado de lado.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como tema central o Autismo Infantil e a relacdes estabelecidas
pela familia que partilha deste transtorno. Para que o objetivo geral deste estudo, qual seja -
caracterizar as estratégias desenvolvidas pelos pais frente ao diagnoéstico do filho com
Autismo - pudesse ser respondido, buscou-se alcancar primeiramente os objetivos especificos
deste estudo realizando-se entrevistas com quatro casais de pais de sujeitos com Autismo,
sendo estes, freqlientadores da Associacdo de Amigos do Autista (AMA) da cidade de
Criciima/SC. Tais objetivos serdo contemplados a seguir.

Em relagdo ao primeiro objetivo especifico - identificar se as familias relatam
alguma modificacdo em sua dinamica apos o diagndstico de Autismo do filho - a partir da
analise dos dados obtidos, pode-se dizer que este objetivo foi alcancado e, em todas as
familias entrevistadas identificaram-se mudangas no que concerne ao manejo utilizado para
relacionar-se com o membro com Autismo, bem como no aproveitamento de maneiras mais
adequadas em cada situacdo. Houve mudangas nas atividades didrias da familia visando
adequar-se as reais necessidades do sujeito com Autismo, bem como a transformagao pessoal
que se pdde identificar a partir da situacdo de se ter um membro com Transtorno Mental
inserido na dinamica familiar.

Quanto ao segundo objetivo especifico - listar os sentimentos identificados pelos
pais apds o diagndstico de Autismo do filho - este se concretizou uma vez que, a partir da ndo
aceitacdo do diagnostico e das situagdes de angustia advindas das narrativas das maes
entrevistadas, identificou-se os mais freqiientes sentimentos despertados que dizem respeito
as preocupacdes, sensagdes de medo, as dificuldades, situagdes de choro, de ansiedade bem
como a dificuldade de enfrentar a situa¢do que lhe acabara de surgir.

No que se refere ao terceiro objetivo especifico - identificar as diferentes
estratégias desenvolvidas entre os pais frente ao diagnostico de Autismo do filho - considera-
se que este foi parcialmente obtido j& que foi possivel verificar somente as diferentes
maneiras de as maes (figura feminina) lidarem com as particularidades do filho uma vez que,
nenhum pai (figura masculina) se fez presente nas entrevistas realizadas. Sendo assim,
identificou-se que algumas maes acabam desenvolvendo uma atenc¢do redobrada, ou seja, um
cuidado maior para com o membro com Autismo, deixando de lado, muitas vezes, seus

afazeres e responsabilidades cotidianos, visando sempre o bem-estar do filho. Uma outra
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estratégia identificada foi a constante pratica da desmistificagdo do filho perfeito, ou seja, o
quao importante € saber que o filho diagnosticado com Autismo sempre tera as caracteristicas
e comportamentos de um sujeito com Autismo e, por ultimo, a estratégia da realizacdo de
passeios diarios com filho com Autismo, visando diminuir as ansiedades e agitagdes
provocadas pelo meio e, consideradas por esta mae, dificeis de serem sanadas de uma maneira
diferente. Torna-se importante pontuar que, ainda que as maes, durante as entrevistas,
elencassem apenas as estratégias desenvolvidas acima citadas, considera-se que a entrada do
sujeito com Autismo na AMA, as buscas por informagdes sobre o transtorno, o didlogo
familiar realizado bem como a presentificagdo do pai, caracterizam-se também como
estratégias desenvolvidas por estas familias na busca pelo conforto do sujeito com Autismo e
demais membros.

Quanto ao quarto e ultimo objetivo - verificar se o diferente nivel de
conhecimento das familias sobre o transtorno interfere nas estratégias desenvolvidas - este foi
alcancado na medida em que se analisou e comparou as estratégias desenvolvidas pelas maes
que, nas entrevistas, afirmaram ter, antes do recebimento do diagndstico, um pequeno
conhecimento sobre o Autismo Infantil (50% delas) com as estratégias desenvolvidas por
aquelas que colocaram ndo ter nenhum conhecimento sobre o transtorno antes de receber o
diagnostico (50% delas). Ao final, pode-se concluir que o diferente nivel de conhecimento
ndo interfere nas estratégias desenvolvidas uma vez que, das maes que possuiam pouco
conhecimento, uma delas, apos o diagnostico, continuou a procurar mais dados e informagdes
sobre o transtorno em todos os meios que estavam ao seu alcance, ao contrario da outra que,
até hoje, recebe informagdes apenas da Associagdo de Amigos do Autista (AMA), lugar
freqlientado por seu filho com Autismo. A mesma discordancia ocorreu com as maes que nao
possuiam nenhum conhecimento sobre este Transtorno Mental antes do diagndstico, pois,
enquanto uma delas mobilizou-se para adquirir todas as regalias e direitos que seu filho,
portador de um Transtorno Mental, possui perante a sociedade ao mesmo tempo em que
divulga, estuda e fala sobre este tema em todas as ocasides em que tem oportunidade, a outra
mae segue os padrdes aceitos por esta sociedade a medida que mantém seu filho com Autismo
na AMA todos os dias em tempo integral e também, grande parte das vezes, recebe
informagdes e noticias através apenas desta entidade. E importante ressaltar que, diante de
uma amostra composta por quatro sujeitos, os resultados obtidos dizem respeito Unica e
exclusivamente a esta populacao estudada, ndo sendo possivel se fazer uma generalizagao.

Portanto, a partir da efetivacdo dos objetivos especificos, pode-se sinteticamente

referir que o objetivo geral - caracterizar as estratégias desenvolvidas pelos pais frente ao
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diagnostico do filho com Autismo - foi alcangcado uma vez que se identificou as diferentes
condutas que cada familia possui para conseguir lidar com as especificidades deste transtorno
como, a assiduidade na AMA e na escola regular, a busca por informagdes e direitos acerca
deste transtorno, a pratica de passeios, a presentificagdo do pai e o cuidado com utensilios
domésticos. Também se verificou as facilidades encontradas ao longo da relagdo estabelecida
com o membro com Autismo como, por exemplo, apoio familiar, mudanga pessoal, AMA
como provedora de informagdes, bem como as dificuldades caracterizadas como, sobrecarga
emocional, inser¢dao social, segregacdo social, dificuldades financeiras, desmistificacdo do
filho perfeito, atencdo redobrada, afastamento do emprego, situagdes de angustia e
dificuldades em aceitar o diagnostico.

Enfatiza-se neste momento que, as facilidades encontradas durante a pesquisa
dizem respeito ao facil acesso a populagdo a ser investigada, uma vez que se pode contar com
a ajuda e parceria da Associacdo de Amigos do Autista (AMA) da cidade de Criciuma/SC
bem como com o interesse e receptividade dos sujeitos escolhidos para a presente pesquisa.
Ressalta-se também a dificuldade encontrada pela pesquisadora no que concerne a uma maior
exploragdo do material encontrado, no caso, as categorias e subcategorias identificadas,
primeiramente por se julgar que as narrativas e, consequentemente, as maes entrevistadas
falaram pouco sobre os assuntos tratados. E também por, mais uma vez, considerar-se a
pequena quantidade e qualidade dos artigos, livros e obras cientificas encontradas durante a
pesquisa e que embasaram a fundamentagdo tedrica, justificativa e problematica desta. O que
faz estas maes se “calarem™? Seria este um quadro ainda inquietador? Porque serd que nao
existem pesquisas na area do Autismo Infantil?

A partir do estudo realizado e diante de todas estas exposicdes e observacdes
desempenhadas, podemos afirmar que nossa sociedade ainda ndo estd preparada para o
desafio de acolher e cuidar de sujeitos com Autismo Infantil. H4, ainda hoje, o predominio de
um olhar preconceituoso em relagdo a todas as dificuldades e especificidades deste transtorno,
0 que, por conseqiiéncia, acaba produzindo mais exclusdo, tanto social quanto afetiva destes
sujeitos.

Pensa-se assim que, ¢ preciso investir esfor¢os para se obter uma compreensao
mais abrangente do Autismo Infantil em si e das condi¢des que este transtorno ocasiona nas
pessoas envolvidas. Sabe-se que milhdes de familias em todo o mundo sdo afetadas pelo
Autismo mas, embora algumas pesquisas tenham produzido grandes progressos na
compreensao desta condi¢do, a ciéncia ainda ndo sabe exatamente o que ocasiona estas

peculiares caracteristicas do transtorno somente em algumas criangas.
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Quanto ao Brasil, ¢ preciso alertar, sobretudo, as autoridades e governantes para a
criacdo de politicas de saude publica para o tratamento e diagndstico do Autismo, além de
apoio e subsidios para pesquisas cientificas na 4rea. Somente o diagndstico precoce, € a
consequente intervencao antecipada, podera oferecer mais qualidade de vida as pessoas com
este transtorno e suas familias. Vale lembrar que o Brasil ndo possui uma exata estatistica
sobre o Autismo Infantil. Sera entdo, a partir de todas estas condutas e transformagdes que
poder-se-4 buscar estatisticas na area com o intuito de ser ter idéia da dimensdo dessa

realidade no Brasil e, preferencialmente, muda-la.
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APENDICE A: Roteiro de Entrevista

ROTEIRO DE ENTREVISTA
Dados de identificagao:
Idade do pai: Idade da mae:
Escolaridade do pai: Escolaridade da mae:
Naturalidade do pai: Naturalidade da mae:

Renda do casal:
Numero de filhos do casal:

Perguntas:

1.

10.

11.

a) Vocés tinham conhecimento acerca das questdes do autismo antes do diagnostico de
seu filho?

b) O que sabiam sobre?

a) Quando vocés notaram algo diferente no desenvolvimento de seu filho pela
primeira vez?

b) Como percebiam seu filho antes do diagnostico?

a) Que idade a crianca tinha quando foi diagnosticada com autismo?

b)Quem deu o diagnostico?

¢)O que se lembram deste dia? Podem descrever a cena?

Quais os sentimentos despertados apds o recebimento do diagnostico?

Que atitudes tomaram diante do recebimento da noticia?

Algo mudou na rotina do casal ap6s o diagndstico de autismo?

Como ¢é o dia-a-dia da familia?

Quais as estratégias desenvolvidas por vocés para lidarem com as particularidades
desta doenga mental?

Qual a maior dificuldade encontrada por vocés no dia-a-dia?

a) Hoje, vocés tém acesso a informagdes sobre o autismo?
b) Quais os meios utilizados por vocés para adquirirem estas informagdes?

Qual a maior preocupagdo em relagdo ao futuro de seu filho?
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APENDICE B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

/i

R

UNIS UL
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro que estou ciente de que participarei da pesquisa intitulada “Gente
estranha: entrando em contato com o mundo da familia autista”, realizada pela académica da
10? fase do curso de Psicologia Maria Julia Burigo Trento, orientada pela professora Maria do
Rosério Stotz. O objetivo desse estudo € caracterizar as estratégias desenvolvidas pelos pais
frente ao diagnodstico do filho com Autismo. A coleta de dados sera feita através de entrevista
com casais de pais de criangas com Autismo, que freqiientam a Associacdo dos Amigos do
Autista (AMA) em fungdo desta condigdo. Sera necessario apenas um encontro de
aproximadamente 00h50min, onde estarei respondendo perguntas sobre ser pai/mae de uma
crianga com Autismo. Afirmo que recebi, de forma clara e objetiva, todas as explicagdes
pertinentes ao trabalho. Declaro também que: ( ) Concordo com a gravagdo da entrevista em
audio () Nao concordo com a gravagao da entrevista
em dudio

No entanto, tenho ciéncia de que todos os dados a meu respeito serdo sigilosos, e
apenas a pesquisadora e a orientadora terdo acesso a estas informagoes. Os dados poderdo ser
utilizados para publicagdes em congressos, palestras e periodicos cientificos, desde que
resguardada minha identidade. Estou ciente de que, para a realiza¢do do estudo, € necessario,
apenas, disposi¢ao para responder as perguntas da entrevista. Os riscos e desconfortos que
podem ocorrer nesse tipo de pesquisa sao minimos. Os beneficios e vantagens serdo, em
primeiro lugar, contribuicdo social para o desenvolvimento do conhecimento cientifico sobre
intervengdes em Psicologia e, em segundo lugar, reflexdo a respeito desse assunto.

Declaro ainda que fui informado (a) de que ndo sou obrigado responder a todas as
perguntas da entrevista que serd realizada na Associacdo de Pais e Amigos do Autista (AMA)
e que posso me retirar do estudo a qualquer momento.

Nome do entrevistado:
RG: Local e data:

Assinatura:

Contato da pesquisadora responsavel: Maria Julia Barigo Trento
Endereco: Rua Douglas Seabra Levier, 231, Serrinha, Floriandpolis/SC
Telefone: 8829-6009 - e-mail: mariajuliatrento@hotmail.com



mailto:mariajuliatrento@hotmail.com

	A presença de uma criança doente em uma família quase que inevitavelmente acaba levando a um desequilíbrio nas relações familiares, principalmente quando se trata de doença mental. Muitas vezes, um ser doente acaba mobilizando sentimentos variados, como culpa, raiva, medo, vergonha, fracasso, entre outros, os quais necessitam ser trabalhados.
	A família constitui instituição social significativa, da qual buscamos entender a interação e a dinâmica frente ao autismo, uma vez que a síndrome traz conseqüências para o portador, interferindo na sua posição social e no seu estilo de vida, em seus relacionamentos internos e nos vínculos com o mundo externo. (grifo do autor).
	[...] o transtorno autista ocorra a uma taxa de 5 casos por 10 mil crianças (0,05%), pois os relatos dessas taxas têm variado de 2 a 20 casos por 10 mil. Por definição, o início dos transtornos ocorre antes dos 3 anos de idade, ainda que possa não ser reconhecido até a criança ser muito mais velha.
	[...] estudos anteriores sugeriram que uma condição socioeconômica alta era mais comum em famílias com crianças autistas; entretanto, é provável que estes achados tenham se baseado em tendências de encaminhamentos. Nos últimos 25 anos nenhum estudo epidemiológico demonstrou uma associação entre transtorno autista e qualquer condição econômica (p.1290).
	A falta de trocas autenticas e de um sentimento compartilhado, bem como a falta de palavras consonantes com as emoções experimentadas – o infans precisa de elementos que façam sentido para um outro – acarretam uma auto-simbolização da criança num código estranho e pessoal. (p.134, grifo do autor).
	O declínio do poder patriarcal e de princípios e controles religiosos e comunitários mais tradicionais traduziu-se em mudanças nas relações de gênero, na ampliação da autonomia dos diversos componentes da família e em um exercício bem mais aberto e livre da sexualidade, dissociada das responsabilidades da reprodução. A presença de mulheres no mercado de trabalho passou a ser crescente, assim como a difusão e a utilização de práticas anticoncepcionais e a fragilização dos laços matrimoniais, com o aumento das separações, dos divórcios e de novos acordos sexuais.
	O filho doente parece representar, para muitos genitores, uma denúncia das falhas do sistema familiar, que não conduziu com sucesso sua missão de formar os filhos. A ferida no narcisismo dos pais expõe fragilidades e conflitos, estimulando questionamentos relativos à eventual responsabilidade na origem e desencadeamento do quadro psicótico. 
	O forte abalo na vida de todos os integrantes da família desencadeia mudanças significativas na forma de ver e estar no mundo e balança certezas e estabilidades, na procura de respostas para se adaptar à nova realidade. Para compreender o fenômeno do adoecer mental, talvez seja preciso levar em conta a vivencia de catástrofe no meio que lhe é próprio. Doença é desestabilização e ameaça à existência.
	Sim, é frustrante, eles são tratados como aberrações. Fazer parte disso é o que fascina o publico. É como estar na multidão vendo um acidente de trafego. Isso desvia sua atenção dos problemas reais que são a comunicação, a interação social, saber conviver com as outras pessoas. (Mãe de criança com Autismo). 
	Durante um bom tempo, no começo, não podíamos levá-la a festas infantis porque ela tinha acessos na hora de cantas o parabéns e apagar as velas. Ela corria, tapava os ouvidos e gritava por causa do barulho e da agitação das outras crianças. Era uma cena horrível. (Pai de criança com Autismo).
	O excepcional, o patognomônico, a desordem fundamental é a inaptidão das crianças a estabelecer relações normais com pessoas e a reagir às situações desde o inicio da vida. Os pais referem-se a eles como tendo sempre sido auto-suficientes, como em uma concha, agindo como se ninguém estivesse presente, perfeitamente esquecidos de tudo ao seu redor, dando a impressão de uma sabedoria silenciosa, faltando desenvolver a quantidade habitual de consciência social, agindo como se estivessem hipnotizados... Há, desde o inicio, uma extrema solidão autística que, sempre que possível, despreza, ignora, exclui tudo aquilo que chega do exterior à criança. O contato físico direto, tal movimento ou tal barulho são vividos como uma ameaça de romper sua solidão e ou são tratados ‘como se não estivessem lá’ ou, se não possuem duração suficiente, ressentidos dolorosamente como uma interferência desoladora. 
	O que faz a riqueza do conceito de AIP de Kanner é também a sua falha metodológica. Com efeito, o autismo é, em momentos diferentes, uma síndrome clínica e uma síndrome psicopatológica, um distúrbio biológico inato e uma disfunção biológica total, psíquica e social, cuja origem pode ser psicogenética ou inata. Do ponto de vista nosólogico, a AIP pode ser considerada como fazendo parte da esquizofrenia infantil ou, ao contrário, ser considerada uma síndrome específica. Tudo isso com uma e única descrição clínica, que não variou ao longo destes últimos trinta anos....
	Achamos que o autismo é um tipo de atraso do desenvolvimento que afeta crianças de elevada inteligência, tendo elas disposições para amabilidade e uma grande sensibilidade emocional quando são confrontadas, no primeiro ano de vida com estados depressivos na pessoa maternante.
	[...] sobretudo à interpretação correta, por parte da criança, dos afetos negativos, com os quais os personagens mais significativos de seu meio se aproximam dela [...] propomo-nos, pois, considerar o autismo infantil como um estado mental que se desenvolve como reação ao sentimento de viver numa situação extrema e inteiramente sem esperança.
	[...] falta de interesse espontâneo em partilhar alegria, incapacidade de utilizar meios não-verbais de comunicação (linguagem corporal, gestos, expressão facial, contato visual) para regular as interações sociais e a incapacidade de desenvolver relacionamentos com os pares apropriados à idade e ao nível de desenvolvimento. (NIKOLOV; JONKER; SKAHILL, 2009, p.2). 
	Meu filho foi morto. Tinha 19 anos [...] Umas 300 pessoas compareceram ao enterro dele. Era um dia chuvoso, um ambiente tipicamente fúnebre. Sombrio. As pessoas estavam do lado de fora e Matthew estava dentro do caixão. Tinha sido decorado com fotos pelos irmãos e irmãs, com coisas que Matthew amava. Mas as pessoas estavam do lado de fora e eu tentei ser socialmente sensível. Não achava certo que as pessoas ficassem na chuva. Estavam lá para comemorar a vida de Matthew. Então fiquei de pé em frente ao caixão e disse: Ei pessoal! Ele está morto, não vai morder! Entrem!. [...] eu achei que fosse palavras sábias (Sujeito com Autismo).
	Independentemente dos grupos sociais em que esteja inserido, as pessoas que se ajustam de modo autista sempre se comportarão de modo autista; coisa que não verificamos noutros ajustamentos psicóticos: quem se ajusta de maneira alucinatória (esquizofrênica), por exemplo, nem sempre responde de maneira alucinatória, podendo, inclusive, responder de maneira manipuladora (ajustamento neurótico). (p.8).
	O TEACCH, ou Tratamento e Educação para Autistas e Crianças com déficits relacionados à Comunicação, é um programa que envolve as esferas de atendimento educacional e clínico, em uma prática com abordagem psicoeducativa, tornando-o por definição, um programa transdisciplinar. 
	A educação, usando técnicas de ensino baseadas, em primeiro lugar, na compreensão clara dos padrões dos transtornos e das habilidades da criança e, em segundo, nos conhecimentos do desenvolvimento normal da criança, pode ajudar uma criança autista a desenvolver ao máximo quaisquer habilidades que possua e a encontrar formas de compensar suas deficiências. 
	[...] é com grande cautela que devemos levantar a bandeira da inclusão escolar de crianças com graves problemas de desenvolvimento. Ao invés de tomarmos o assunto partindo de um ideal, do que diz a lei, é mais apropriado levar em consideração a própria criança, verificar o problema que ela apresenta e a partir daí avaliar a maneira de ingressá-la numa ou noutra sala de aula. 
	[...] os pais, ao optarem por certo tipo de intervenção, precisam ter em mente que até hoje não há boas evidências de que um tratamento específico seja capaz de curar o autismo e também que tratamentos diferentes podem ter um impacto específico para cada criança. Esse impacto depende da idade, do grau de déficit cognitivo, da presença ou não de linguagem e da gravidade dos sintomas gerais da criança.

