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COTIDIANO DE CRIANCAS DIAGNOSTICADAS COM AUTISMO: OS SENTIDOS
ATRIBUIDOS PELAS FAMILIAS!

Suelen Ruiz Guisolffi2

Zuleica Pretto?

Resumo: Teve como objetivo com essa pesquisa, compreender a percepcdo das familias sobre
0 cotidiano vivenciado junto as criangas diagnosticadas com autismo. Como procedimento
metodologico foram realizadas entrevistas semiestruturadas com quatro familias de criancas
com diagnostico de autismo. A pesquisa foi de abordagem qualitativa, corte transversal e seu
delineamento foi estudo de caso. Para a discussdo dos dados obtidos realizou-se a analise de
contelido. Conclui-se, que dentre as dificuldades encontradas pelas familias as mais
frequentes foram as mudancas no cotidiano familiar, a falta de preparo dos profissionais de
ensino, os limites encontrados no processo de incluséo social e escolar, bem como a busca por
tratamentos, tanto pela falta de acesso a rede publica quanto por suas proprias dificuldades
financeiras. Foi possivel identificar a necessidade das familias em obter suporte das redes
sociais e dos demais familiares, pois a mudanca na rotina, os aspectos financeiros, e 0s
atendimentos diversos que a crianga precisa realizar, sdo muitas vezes um obstaculo nos
cuidados com as criangas, pois a demanda € intensa. Quanto a inclusdo, ha passos largos a
serem dados, visto que a sociedade ainda ndo esta preparada para o diferente, aquilo que foge
a regra. Da mesma forma, ha necessidade de reformular o ensino pedagdgico, em busca do
ensino para todos.

Palavras-chave: Autismo. Familia. Incluséo. Cotidiano. Criancas.

1 INTRODUCAO

Nesta pesquisa, que refere-se ao trabalho de Conclusédo de Curso (TCC) realizado pelo
curso de Psicologia da Universidade do Sul de Santa Catarina (Unisul), sera abordado por
meio da Otica dos familiares, como se d& o cotidiano de criangas diagnosticadas com autismo
especialmente no que se refere as praticas de cuidado, as dificuldades e o processo de inclusdo
social e escolar das criangas.

A palavra autismo € de origem grega (autos) e significa “por si mesmo”. Esse termo ¢
utilizado na psiquiatria para falar de individuos que tém comportamentos voltados para si
(ORRU, 2012).
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No Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), a gravidade estd relacionada aos
padrdes de comportamentos repetitivos e aos prejuizos na comunicacdo social, conforme
DSM-V langado em maio de 2013:

“As caracteristicas essenciais do transtorno do espectro autista sdo prejuizo
persistente na comunicagdo social reciproca e na interacdo social (Critério
A) e padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades (Critério B). Esses sintomas estdo presentes desde o inicio da
infancia e limitam ou prejudicam o funcionamento diario (Critérios C e D).
[...] O transtorno do espectro autista engloba transtornos antes chamados de
autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de
alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento
sem outra especificagéo, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de
Asperger” (DSM V, 2014, pg. 53).

Léo Kanner foi um médico do instituto de psiquiatria infantil do Hospital Johns
Hopkins, dos Estados Unidos, que dedicou-se aos estudos sobre criangas que demonstravam
comportamentos peculiares, dificuldades na fala e no estabelecimento de vinculo. Kanner foi
0 primeiro a publicar estudos mais detalhados sobre o autismo. Os estudos iniciais
compreendiam que o autismo estava relacionado com a esquizofrenia, mas para Kanner,
apesar do autista se isolar do mundo, da mesma forma que o esquizofrénico, h4 uma grande
diferenca entre ambos (ORRU, 2012).

Segundo estatisticas de Rossi et al. (2018), estima-se em média 1 para 58 o nimero de
pessoas autistas no mundo, conforme pesquisa realizada no ano de 2014 divulgada em abril de
2018, tendo um aumento de quase 15% referente a pesquisa realizada em 2012. No Brasil
existem poucos estudos sobre as estimativas desta tematica, um deles aponta uma prevaléncia
maior nos Estados de Santa Catarina e Sdo Paulo (ROSSI et al., 2018).

E importante salientar que o autismo é compreendido de diferentes maneiras. No
ambito legal e médico o autismo € visto predominantemente como uma deficiéncia, aquilo
que limita as agdes do individuo. Ja para o modelo social da neurodiversidade, o autismo é
visto como uma forma particular de ser e estar no mundo. Embora haja essas duas concepgoes
sobre a deficiéncia, cabe destacar que o autismo € considerado pela ONU (Organizacao das
Nacdes Unidas) como pessoa com deficiéncia (NIETSCHE, 2011). Portanto, para entender o
lugar que os autistas' foram inseridos é preciso compreender a histéria e a concepgdo de
deficiéncia.

! Foi escolhido utilizar a palavra autismo para que a leitura do artigo ficasse mais fluida.
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Existe um percurso historico relacionado as pessoas com deficiéncia desde a Idade
Média, quando a deficiéncia era considerada como um castigo divino aos pais pecaminosos e,
desse modo, as pessoas com deficiéncia eram excluidas do convivio social (BARBOSA e
PIMENTA, 2018). Dentro do rol dessas deficiéncias, a deficiéncia intelectual, por muito
tempo foi confundida com doenca mental e a partir disso 0 seu tratamento era exclusivo da
medicina, que priorizava a institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia, retirando-as do
convivio social, como uma forma de protecdo ou até mesmo de educa-las (GARGHETTI et
al, 2013). Os estudos sobre a deficiéncia de fato s6 emergiram na década de 70 e 80,
inicialmente por uma perspectiva histérico-materialista e a partir da década de 90 com a
contribuicdo da epistemologia feminista (MELLO e NUERNBERG, 2012).

Com a publicagéo oficial da nova Constituicdo Brasileira de 1988, se concretizam 0s
avancos relacionados a esta temética, fazendo com que as pessoas com deficiéncia passassem
a ser asseguradas pelas normas da Constituicdo (ORRU, 2012). Deste modo, para garantir que
0s acessos e direitos das pessoas com deficiéncia fossem iguais ao dos demais cidadaos, foi
necessaria uma reorganizacao da sociedade, dando origem ao Paradigma de Suporte. Este tem
como principal funcdo auxiliar no processo de interacdo social e no desenvolvimento do
individuo, buscando criar condi¢des que possam garantir “a participagdo da pessoa na vida
comunitaria, por meio da provisdo de suportes ou apoios” (GARGHETTI et al, 2013, pg.
111).

Além da familia a escola € um dos espacos que mais possibilitam a inclusdo e a
interacdo social, sendo esse espaco fundamental para o desenvolvimento da crianca. Segundo
Orru (2012, pg. 43), “’as politicas educacionais t€ém apresentado a educacdo como uma
condicdo basica para o desenvolvimento humano’’. Porém, existe um dilema em relagdo as
escolas de ensino regular, existindo uma critica no que se refere ao despreparo dessas redes de
ensino em relacéo as criancas diagnosticadas com algum tipo de deficiéncia (GARGHETTI et
al, 2013).

Da mesma forma, ocorre com as criangas diagnosticadas com autismo, pois também
foram sendo encaminhadas para instituicdes, passando a serem segregados e reduzidos a
propria “deficiéncia”, o que ndo colaborou para o desenvolvimento dessas criangas, nao se
tornando um ambiente desafiador para elas (GARGHETTI et al, 2013). Assim, a Educacéo
Inclusiva vem sendo repensada, pois € necessario “respeitar a heterogeneidade de capacidades
e de comportamentos dos sujeitos envolvidos na acdo de educar, procurando reorientar o
trabalho do educador” (ORRU, 2012, pg. 53).
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Para a construcdo dessa pesquisa foram realizadas buscas em base de dados como,
Scielo? Bireme®com as seguintes palavras chave: autismo, familia, cotidiano e inclusdo. As
pesquisas foram identificadas com base nas publicagOes realizadas entre os anos 2000 e 2019.
Durante a pesquisa foram encontrados mais de quinhentos artigos sobre o tema autismo,
porém apenas dois deles falavam sobre o cotidiano de criangas autistas e seus familiares, 0s
dois com énfase na inclusdo escolar; um deles foi produzido pela area da enfermagem e o
outro pelo programa de P6s-Graduacdo em Terapia Ocupacional na Universidade Federal de
Sao Carlos. Notou-se também, que a maior parte das pesquisas sobre o Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA), sdo realizadas por profissionais das areas de educacdo e
enfermagem.

Dessa forma, pensando nas dificuldades que permeiam as familias dessas criangas, em
descobrir e lidar com o autismo e por muitas vezes ndo terem acesso as informacGes
necessarias, com essa pesquisa buscou-se compreender qual a percepcao das familias sobre o
cotidiano de criancas autistas, identificar a concepcdo das familias sobre o autismo; analisar
como se da a rotina familiar, destacando as praticas de cuidado e atividades dirigidas as
criangas; analisar como se d& a rotina familiar, destacando as dificuldades encontradas pelas
familias; identificar como a familia percebe o processo de inclusdo escolar da crianca;
verificar como a familia percebe o processo de inclusdo da crianga nos contextos sociais mais
amplos, como espagos publicos e de lazer e verificar se a familia conhece as politicas publicas
brasileiras voltadas para o autismo, com a intencdo auxilid-las a melhor lidar com uma
realidade, geralmente, ndo planejada.

Portanto, negar a relevancia desse tema é colaborar para que as familias tenham ainda
mais dificuldades em lidar com seus filhos diagnosticados como autistas e de promover a
inclusdo dentro dos espagos publicos, de lazer e nas redes de ensino. Discutir e pesquisar
sobre o cotidiano de criancas autistas pode ser o inicio desse processo de transformacéo, que
comeca na academia e se estende para a realidade social. Portanto, para o curso de Psicologia
é cada vez mais relevante falar e pesquisar sobre este tema, visto que a/o psicologa/o esta
inserido no meio educacional e da saude, clinico, dentre outros contextos nos quais 0 autismo
aparece com frequéncia.

Dessa maneira, visto que a producdo cientifica tem por objetivo analisar as

informacbes para posteriormente produzir transformacdes na sociedade, foi possivel

2 https://scielo.org/

% https://bvsalud.org/
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identificar a importancia de compreender o cotidiano dessas criancas, ndo s6 no ambito
escolar, mas também familiar e social. Trazer o autismo para o centro das discussGes pode
auxiliar as familias das criangas com o diagnostico a lidarem melhor com a situagdo e a

munir-se de informagdes que as ajudem a ter uma maior compreenséo sobre o tema.

2 METODO

A presente pesquisa, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Unisul (CEP) sob
0 registro 17046819.0.0000.5369, tem carater descritivo e exploratorio, pois visa conhecer a
populacdo estudada e construir pressupostos por meio de levantamento bibliografico. Quanto
ao seu delineamento foi definido como estudo de caso, que é caracterizado por Yin (2001,
apud GIL, 2002, pg. 54) como o “delineamento mais adequado para a investigacdo de um
fendmeno contemporaneo dentro de seu contexto real, onde os limites entre o fendmeno e o
contexto ndo sdo claramente percebidos”. A pesquisa possui abordagem qualitativa, na qual,
segundo Minayo (2009), o pesquisador atua com a matéria-prima das experiéncias e se
aprofunda no mundo dos significados, das crencas e a das atitudes, compreendendo o0s
fendmenos a partir de suas especificidades.

Para a obtencdo dos dados foram realizadas entrevistas semiestruturadas, pois esta
técnica possibilita a flexibilizacdo das perguntas, dando ao entrevistador a liberdade para
realizar adaptacGes caso ache necessario e também contribui para uma maior aproximacdo
entre o entrevistador e o entrevistado (LAVILLE e DIONNE, 1999). Por fim, a pesquisa teve
corte transversal, pois foi realizada em um Unico momento com cada entrevistado, sem haver
continuidade.

Participaram dessa pesquisa, quatro familias que tinham uma crianga diagnosticada
como autista, com idades entre 0 e 12 anos de idade, moradoras da Regido da Grande
Floriandpolis, pertencentes a camadas populares e/ou médias. Como forma de selecdo das
familias foi adotado o método bola de neve, tendo como ponto de partida, uma familia de
conhecimento da pesquisadora. Este método consiste em “uma forma de amostra nio
probabilistica que utiliza cadeias de referéncia, sendo Gtil para estudar determinados grupos
dificeis de serem acessados” (VINUTO, 2014, pg. 203).

Apols a selecdo dos/as participantes foram realizadas entrevistas semiestruturadas
individuais, elaboradas a partir dos objetivos especificos da pesquisa. A primeira entrevista

foi realizada na casa da pesquisadora, por preferéncia da familia, a segunda e a terceira
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entrevistas foram realizadas no local de trabalho dos participantes, conforme preferéncia dos
mesmos, ja a quarta e Ultima entrevista foi realizada no Servigo de Psicologia da Unisul.
Participaram desta pesquisa apenas um dos responsaveis pela crianga, sendo trés mées e um
pai.

A primeira entrevista foi com a familia Martins, tendo como interlocutora a mae. A
familia é composta por quatro membros, sendo eles, os pais, um filho de 2 anos e outro de 10
anos diagnosticado com autismo. A segunda entrevista ocorreu com a familia Souza, tendo
como participante também a méae, que estd gravida. A familia é composta por 4 pessoas,
sendo o pai, a méde, um filho de 3 anos e uma filha de 10 anos diagnosticada como autista. O
terceiro entrevistado foi o pai da familia Santos, composta por 3 membros, 0 pai a mée e o
filho de 5 anos, diagnosticado como autista. A quarta entrevista ocorreu com a mae da familia
Silva, composta por 4 membros, sendo eles a mae, o padrasto, uma filha de 10 anos e um filho
de 6 anos, sendo este diagnosticado como autista.

As entrevistas foram transcritas e seu contetdo submetido a analise de contetdo, que
possui duas fungdes. Uma delas, a verificacdo de hipoteses e/ou questBes, ou seja, por meio
dessa técnica podemos encontrar respostas para as questfes ja formuladas; a outra funcéo
seria a descoberta do que tem por tras dos contelldos manifestados pelos sujeitos da pesquisa,
ou seja, ir além daquilo que esta aparente (MINAYO, 2002). Apos realizar a transcricdo dos
dados das entrevistas foi realizada a construcdo das categorias, conforme o0s objetivos
especificos, a similaridade dos temas abordados e por fim, a teoria que fundamentou o estudo.

Os resultados da pesquisa foram divididos em trés eixos, sendo eles: concepcdo de
autismo; a familia, os cuidados e suas dificuldades; e inclusdo e politicas publicas para

pessoas com diagndstico de autismo, conforme descritos abaixo:

3 ANALISE DOS DADOS

3.1 CONCEPCAO DE AUTISMO

Silva (2009), aponta que o autismo por se manifestar de diferentes formas e em
diferentes momentos da vida de uma pessoa o seu conceito foi se modificando ao longo do
tempo, pois as pesquisas foram mostrando suas diversas caracteristicas, graus de intensidade e
causas diversas, pois existe uma série de explicagcdes para tal, podendo ser elas de ordem

organicas, neuroldgicas, bioldgicas, perinatais, fatores genéticos, dentre outras. Quando as
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familias foram questionadas sobre qual a sua concepcéo de autismo, uma delas falou o quanto
a nao explicacdo da causa especifica do autismo ¢é geradora de confusdao “nem sei se €
genético ou nado, provavelmente €, mas ndo sei com o que vem, da onde vem (risos) se é do
pai da mae [...] por que o meu outro filho é do mesmo pai e da mesma mée e ndo tem nada,
entdo isso me confunde bastante, porque né, da onde vem?” (Familia Martins). A falta de
certeza sobre a definicdo de autismo é um dos fatores que mais deixa a familia Santos também
confusa, “Olha, é um mistério né [...] o que me choca é toda essa incerteza em relagcdo ao
autismo, tanto a causa, se é genética, se € ambiental, se € uma combinacao de fatores, que me
parece ser o fator preponderante né, mas, a gente ouve falar de tudo né [...]".

Conforme Mesquita e Pegoraro (2013) no que diz respeito ao diagnéstico do autismo,
ele é dado quando se identifica um comprometimento na interagdo social, um atraso na
comunicacgédo verbal e comportamentos estereotipados ou repetitivos. Esses comportamentos
se expressam de forma heterogénea, pois existem tanto as criancas que se isolam do mundo,
ndo possuindo interacdo social relevante, e outras que desejam se inteirar socialmente, porém
ndo sabem de que forma fazer isso (SILVA, 2009). Nessa direcdo a familia Santos relatou:
“ele ndo fala com as outras criangas e tal, so que ele via os outros meninos brincando e ria
junto com eles, se aproximava, ficava junto, ele ia nas pessoas sabe, entdo ele tem uma
vontade de interagir, so que ndo consegue [...]”. Para esta familia, as criancas autistas
querem se relacionar, porém tem dificuldades em ter essa aproximagao com as pessoas e isso
acaba afetando as suas relagdes.

Essa heterogeneidade afirmada pelos autores, vai ao encontro do que as familias
entrevistadas dizem, a respeito de suas criangas, sendo que a familia Martins conta a
dificuldade inicial de seu filho em manter contato afetivo com outras pessoas, até mesmo com
0s membros da familia. J& para as familias, Souza, Santos e Silva, seus filhos ndo possuem
dificuldade no relacionamento afetivo. Desse modo, fica evidente que cada crianga € Unica,
pois elas apresentam diversas nuances dentro das caracteristicas descritas na literatura, como:
isolamento, a falta de interacdo social e dificuldade na comunicacdo verbal, dentre outras
(MESQUITA e PEGORARO, 2013; SILVA, 2009).

Segundo Silva (2009), no que se refere a comunicagéo verbal, considera-se uma das
areas de maior impacto na vida de pessoas com diagndstico de autismo, pois eles possuem um
prejuizo no desenvolvimento e na aquisi¢do da linguagem falada, sendo que de fato, duas das
quatro criancas da pesquisa, ainda ndo desenvolveram a linguagem. Conforme relata a familia

Santos “ele ndo fala né, mas entdo ele se comunica pedindo as coisas, entdo ele pega a
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maozinha da gente e guia até onde ele quer [...]". A familia Silva assim descreveu a situacao
“Uma época ele falava, agua assim sabe, mas agora ele ndo fala mais [...] entdo se ele quer
alguma coisa ele me pega na méo, me leva na geladeira, sabe”. Essa caracteristica também
varia conforme o grau de intensidade do autismo, pois as criancas de duas familias
entrevistadas ndo apresentam dificuldade da comunicacéo verbal, tendo desenvolvido a fala
normalmente.

J& no que diz respeito aos comportamentos estereotipados ou repetitivos conforme
Gaiato (2018), os autistas costumam realizar alguns gestos estereotipados ou repetitivos,
possuem também estereotipias motoras, realizando movimentos continuos com as maos, tais
como balancar objetos e bater com as méaos, caracteristicas estas que apareceram na fala das
quatro familias participantes. A familia Martins retratou: “/...J ele brincava assim com 0s
brinquedos em movimentos circulares, em filinha, era um pouco diferente do que os que eu
via nos amiguinhos dele e nos meus sobrinhos que tinham a mesma idade que ele”.

Para Silva (2009) e Gaiato (2018), os autistas também possuem uma grande
dificuldade em alterar sua rotina ou incrementar novos habitos em seu dia a dia, conforme
afirma a familia Martins, o filho “tem dificuldade pra se adaptar e dificuldade pra sair
daquela rotina, ele tem que viver aquela rotina [...] entdo quando ele saiu da creche e migrou
pro primeiro ano, foi bem resistente, porque ele queria levar os amigos junto [...] 7. Ainda
para os autores citados acima, existe também uma dificuldade dos autistas em brincar de
forma criativa, 0 que também aparece na fala da familia Santos ““/...J ele ndao sabe brincar de
maneira imaginativa, pegar carrinho essas coisas pra brincar ele ndo faz, ta certo, pegar
carrinho e imaginar assim, ele ndo sabe fazer”. As criangas diagnosticadas com autismo
tambem possuem uma grande sensibilidade ao barulho, cheiros e texturas ou um interesse
extremo por luzes e objetos que giram (SILVA, 2009; GAIATO, 2018). Porém, a dificuldade
relacionada ao barulho apareceu somente no filho da familia Martins “nos primeiros anos na
escola ele teve bastante resisténcia a ficar sentado na carteira, do barulho dos amigos, da
“falacada’, varias vezes ele tentava fugir da sala de aula [...] .

Para Silva (2009), o autismo € uma patologia que atinge os individuos independentes
de raca, etnia ou classe social, sendo caracterizado como uma desordem persistente e
duradoura, ou seja, as criancas autistas serdo adolescentes e adultos autistas. Porém, aqui cabe
a discussao sobre o normal e o patologico levantada inicialmente por Canguilhem (2009),
tendo em vista que € uma questdo gque leva a constantes debates. Para este autor, € um grande

equivoco limitar tais conceitos as variantes quantitativas, pois nessa perspectiva o normal é
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aquilo que esta relacionado a média, aquilo que vemos com mais frequéncia, e o anormal seria
0 evento atipico que foge a regra, mas essas definicdes sdo dadas pela prépria sociedade,
quando se cria um padrdo normativo no qual as pessoas precisam se encaixar
(CANGUILHEM, 2009). Para canguilhem (2009, pg. 53) a “diversidade ndo ¢ doenga, o
anormal nao ¢ patoldgico™.

Essa concepgédo corrobora com Ortega (2008), quando este aponta que o autismo se
trata de uma diferenca humana, chamada de neurodiversidade, e que deve ser respeitada assim
como todas as outras diferencas. Para ele, essa diferenca apresentada pelos autistas ndo é uma
doenca que pode ser tratada, e sim, uma parte constitutiva do que eles sdo, conforme dito pela
familia Souza “[...] € uma condig¢do do meu filho, como se ele ndo tivesse uma perna, como se
ele fosse diabético, como se ele fosse sei 14, com qualquer outra condicdo, ah nasceu loiro,
nasceu autista” ou seja, o autismo ndo é uma doenca que se tem, mas sim algo que se €.

Dessa maneira, € possivel identificar que o fato de ndo existir uma causa especifica
para 0 autismo faz com que as familias sintam-se angustiadas. Percebe-se também que as
criangas com diagndstico de autismo possuem condicBes particulares em seu
desenvolvimento, assim como nas relagdes com o outro e com 0 ambiente, exigindo de seus
cuidadores, formas também particulares de lidar com as situacdes cotidiana. Visto que é na
interacdo com 0 outro que a crianca vai constituir sua subjetividade e se desenvolver no
mundo. A familia e a escola sdo os principais grupos de socializagdo das criancas, € por isso
¢ tdo importante que ambas estejam abertas para a forma diferente que as criancas
diagnosticadas com autismo possuem, assim como qualquer outra crianca, que também possuli

suas especificidades.

3.2 AFAMILIA, OS CUIDADOS E AS DIFICULDADES

Quando se descobre o diagndstico, algumas familias buscam formas de se reorganizar,
visto que essa descoberta pode modificar toda a configuracdo familiar, podendo interferir a
nivel emocional todos os membros dessa familia, pois 0s mesmos muitas vezes nao esperam
por esse diagndstico. Dessa forma, os integrantes dessa familia buscam reconquistar o
equilibrio e quando ocorre uma modificacdo em apenas um membro da familia, todo o resto
sofre com essa alteracdo (SALES, 2017).

Para Sales (2017), a noticia do diagndstico resulta em uma espécie de “luto” para

algumas familias, j& que geralmente hd uma alta expectativa em relacdo a crianca que esta
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chegando. Essa idealizacdo do filho ocorre durante todo o processo de gestacédo, periodo em
que a familia ndo enxerga a crianca em sua totalidade, relacionando-se com ela,
predominantemente a partir dos aspectos idealizados (SALES, 2017). Ainda para o autor
anteriormente mencionado, a crianca ja chega ao mundo com toda sua vida planejada no
imaginario dos pais e dos familiares. O que nem sempre ocorre, tendo em vista que a familia
Souza relata que em nenhum momento idealizou o filho/a perfeito e que por isso, acredita que
tenha sido menos doloroso “/...J a gente ndo era um casal que tinha uma expectativa, ah o
meu filho vai ser isso, meu filho vai ser médico, meu filho vai casar entdo € menos ruim, do
que tu ter que desconstruir para construir uma outra expectativa, mas o que dava medo é
pensar em tudo que vai enfrentar né, ninguém quer que um filho sofra, embora saiba que isso
faz parte (risos)”.

Todas as familias participantes da pesquisa relatam as mudangas que ocorrem no
cotidiano familiar, pois conforme relata a familia Santos “muda muito o foco da vida da
gente, 0 autismo passa a tomar uma parcela muito grande da tua vida, a gente fica muito em
fungdo disso [...] 7. O fato de a familia ser considerada a unidade basica do individuo, a torna
responsavel por dar suporte no desenvolvimento de seus (as) filhos (as), auxiliando-os na
construcdo de vinculos, pois a familia € a primeira responsavel pelo desenvolvimento
cognitivo, emocional e social da crianca, ou seja, € na familia que a crianca inicia a
construcdo da sua subjetividade (BUSCAGLIA, 2006). Ainda para Buscaglia (2006), a
crianca aprende sobre 0 mundo e a vida principalmente através dos membros da familia,
mesmo que de modo inconsciente.

O que vai ao encontro do que afirma Vigotski (2000) de que o ser humano se constitui
através da relacdo com o outro e, dessa forma, o seu processo de aprendizagem estd em
constante transformacdo (apud, PIMENTA e CALDAS, 2014). E a partir da interagdo com o
meio que a crianga vai transformando as suas fun¢bes mentais, pois a mesma se desenvolve
psicologicamente a partir de dois fatores fundamentais, o desenvolvimento bioldgico e o
desenvolvimento historico-cultural, tendo inicio no processo biolégico e encontrando nas
relagOes sociais os fatores humanizadores (PFIMENTA e CALDAS, 2014).

Na perspectiva histdrico-cultural a origem das fungdes psicoldgicas superiores esta na
interacdo sociocultural, ndo sendo algo que depende de fatores internos (ORRU, 2012). Nesse
mesmo sentido “Vygotsky considera que o desenvolvimento e a aprendizagem se relacionam
desde 0 nascimento da crianca, isto €, a constituicdo do sujeito resulta de um movimento

dialético”, pois a crianga se desenvolve inicialmente em nivel social e depois em nivel
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individual, ou seja, para o autor, todas as funcGes superiores tém origem nas relacdes humanas
e a linguagem tem o papel mediador dessas relagdes (ZANELLA, 2001, pg. 93).

Porém, mesmo que a familia seja considerada como a primeira responsavel pelo
desenvolvimento da crianga, também necessita de suporte e do apoio das redes sociais para
que consigam encarar as dificuldades de forma menos dolorosa (ZANATTA et al., 2014).
Ainda para Zanatta et al. (2014, pg. 277) “esta consiste no conjunto de relagdes interpessoais
que o individuo percebe como significativas, podendo ser composta por amigos, familiares,
colegas de trabalho ou estudo, pessoas da comunidade e profissionais de satde”.

As familias entrevistadas relatam uma rotina intensa de cuidados com as criangas,
visto que elas necessitam de uma série de acompanhamentos. Precisam se deslocar para
médicos, neurologistas, psicologos, terapias ocupacionais, exames, dentre outras atividades,
vistas como necessarias para 0 progresso das criancas. Nesses momentos, 0 apoio dos demais
membros da familia se torna indispensavel, porém, nem sempre é encontrado. A familia
Martins refere que ndo podem contar com os demais familiares, e que todas as tarefas sdo
divididas entre o proprio casal. J& a familia Souza diz que pode contar sempre com a familia,
mas que prefere ndo ter que pedir ajuda, diz que ndo gosta de depender, mas que em
momentos eventuais, sabe que a familia estara ali. No caso da familia Silva, a mesma pode
contar apenas com os avés do filho, que levam o neto na fonoaudi6loga semanalmente.

Pensando sobre as redes de apoio, e tendo em vista que estes contribuem para o
processo de interacdo social do individuo, eles se tornam indispensaveis para o processo de
transformacéo e desenvolvimento das criancas (BRUSAMARELLO et al., 2011). Porém, nem
sempre as familias conseguem contar com essa rede de apoio, tanto com os membros da
propria familia, quanto com as redes sociais mais amplas, a exemplo do que conta a familia
Martins “/...] é bem dificil conseguir tratamento pra ele, é bem dificil, demora muito, tipo
fono e otorrino que ele precisa porque ele tem problema auditivo também na rede pablica é
bem dificil pra conseguir e apoio nenhum, nenhum, nenhum, nem familia, nem familia tem, é
eu e meu esposo mesmo/...J] ”.

Quando as familias foram questionadas se houveram mudancas no relacionamento do
casal apds a descoberta do autismo, apenas a familia Martins relatou que a relagdo mudou
significativamente, “afetou bastante sim, afetou porque ai a gente fica sobrecarregado né, e
ai a gente fica sobrecarregado porque a gente tem que cuidar dele, tem que levar pro médico
tem que ir ali na escola [...] entdo, isso balancou bastante na minha relacéo, sim [...]". Ja

para a familia Santos e Souza, a relagdo ndo mudou nem para melhor, nem para pior,
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conforme dito pelo pai da familia Santos “olha eu néo diria que mudou pra pior, s6 que muda
muito [...] eu acho que o autismo ele € extremamente cansativo, entdo acabam ocorrendo
brigas e discussoes em virtude disso [...] ”.

No que se refere as dificuldades encontradas ap6s o diagnostico de autismo, as
familias relatam que as maiores estdo relacionadas a adaptacdo da crianca na escola, a
dificuldade para desfraldar, a dificuldade na linguagem falada, as mudancas que ocorrem na
vida familiar e as dificuldades na busca por tratamentos, tanto pela falta de acesso da rede
publica, quanto por questdes financeiras. Assim, para as familias, € dificil dar conta de todos
0s acompanhamentos, que sao Vvistos, como essenciais para o desenvolvimento da crianca.

Segundo Mello et al. (2013) as criangas diagnosticadas com autismo, na sua
maioria, terdo algumas dificuldades durante toda a vida. Para dar assisténcia a elas séo
necessarios cuidados intensivos desde a descoberta do diagnoéstico até sua velhice. Com isso,
por vezes, 0 impacto causado pela descoberta do autismo nas familias € muito forte do ponto
de vista emocional, social e econémico, pois sdo poucas as familias que tém condicGes
econdmicas para “arcar com 0 custo do tratamento adequado e, para atender as necessidades
geradas pelo autismo todas elas dependerdo, em algum momento, de algum tipo de apoio
institucional (MELLO et al., 2013, pg. 37). A familia Martins, relata que esta tentando ha
mais de dois anos conseguir pelo SUS (Sistema Unico de Satde) os acompanhamentos
multiprofissionais para seu filho. Esta tendo dificuldades porque as institui¢fes relatam que é
preciso que a crianca tenha um grau mais severo de autismo para receber 0s
acompanhamentos. J& as familias Souza e Silva, relatam que sempre precisaram escolher
entre uma coisa ou outra, que ndo tinham condigdes de arcar com todos o0s custos dos
tratamentos dos filhos. A familia Santos descreve que precisou entrar Com um processo contra
um plano de saude para garantir os acompanhamentos para seu filho, pois o limite que o plano
libera é insuficiente para as necessidades da crianga.

Uma das maiores dificuldades encontradas pelas familias esta relacionado ao tempo de
dedicacéo as criancas, e a necessidade, muitas vezes, de ter que abandonar o emprego para
poder cuida-las. As familias Souza e Santos relatam que precisaram pedir reducdo de carga
horéria no trabalho para ter mais tempo em casa com os filhos, pois a rotina intensa de
cuidados exige que pelo menos um dos membros da familia, acompanhe a crianga nas
atividades. A mée da familia Souza, conta que o esposo por muito tempo trabalhou somente
meio periodo e que, por ser professor, era possivel conciliar o trabalho e os cuidados com a

crianga, mas como agora ela conseguiu reducao de carga horéria no trabalho, o pai passara a
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trabalhar o dia todo e ela daré continuidade aos cuidados com a filha. Ja a familia Silva, refere
que pelo fato de o esposo estar desempregado ele que esta acompanhando a crianca nas
rotinas de cuidados, mas que por muito tempo ela teve que trabalhar no periodo tarde/noite
para ter a manha livre para realizar as atividades com seu filho.

Importante ressaltar o papel dos homens da pesquisa, no que diz respeito ao cuidado
com os filhos, e que apesar de ainda ser marcado o papel da mulher como cuidadora, alguns
pais tém se esforcado para também cumprir este papel. Conforme aponta Arruda e Lima
(2013, pg. 202) ““a fungdo paterna ndo é mais definida pelos parametros rigidos que moviam o
modo de vida patriarcal, no qual o0 homem era a cabeca da familia e Unico responsavel pelo
sustento financeiro”. O que mesmo assim, ainda causa estranhamento em algumas pessoas,
pois de acordo com a familia Souza “eu percebi foi a minha indignacdo em relacdo aos
outros, eu levava minha filha na consulta beleza, a mée leva na consulta ok, meu marido
levava era, ah que pai bom, que acompanha, que traz, ele deixou de trabalhar pra cuidar da
filha, que lindo, que ndo sei 0 que, como se fosse s6 obriga¢do minha”.

Outra dificuldade que aparece com frequéncia na fala das familias esta relacionada ao
futuro de seus filhos, especialmente quanto ao fato de eles lidarem com as adversidades da
vida, das suas relagdes, das coisas que podem sofrer ou passar quando eles, os pais, nao
estiverem mais aqui “[...] e até hoje eu me preocupo com o futuro dele, porque apesar de ele
mesmo ja estar sabendo lidar com as limitagdes dele ele tem ele tem essas limitacfes entédo
como € que vai ser la pra frente, que quando eu ndo tiver mais aqui [...] ” (Familia Martins).
Esses dados corroboram com as afirmacgOes de Pereira et al. (2017) de que a descoberta do
diagnostico, pode levar os pais a terem essa incerteza quanto ao futuro dos filhos, assim como
uma preocupacao referente a sua vida académica e social.

No que diz respeito a aprendizagem a familia Santos reflete ““/...] falta uma coisa mais
eficaz, assim de..., pra ensinar essas criangas, e eu tenho certeza que se os autistas tivessem
um tratamento um pouco mais intensivo eles teriam ganhos muito maiores na escola [...] ”
essa reflexdo vai ao encontro da visdo vygostskyana de que se houver uma pessoa que faga
essa funcdo de auxiliar a crianga, ela terd ganhos no seu processo de aprendizagem
(ZANELLA, 2001).

Sdo muitas as dificuldades encontradas pelas familias em decorréncia do diagnostico
de autismo, principalmente no que se refere a recursos financeiros para ter maior acesso aos
tratamentos, e ao cotidiano intenso junto as criangas, pois muitas vezes 0s pais nao possuem

apoio de outros membros da familia, e com isso a rotina se torna desgastante. No que
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concerne as redes de apoio mais amplas, alguns relaram a dificuldade em conseguir 0s
profissionais necessarios para 0 acompanhamento das criancas, principalmente se o grau de

autismo for considerado leve.

3.3 INCLUSAO E POLITICAS PUBLICAS PARA PESSOAS COM DIAGNOSTICO DE
AUTISMO

O autismo vem sendo discutido dentre os mais variados meios, porém quando se refere
ao Brasil essas iniciativas se desenvolveram tardiamente. Somente no inicio do século XXI é
gue passou a existir uma politica publica voltada para a saude mental de criancas e
adolescentes, pois antes disso 0s mesmos eram atendidos pelas APAEs (Associacdo dos Pais e
Amigos dos Excepcionais) e por instituicbes ndo governamentais, mantidas pelas familias de
criancas autistas (OLIVEIRA et al., 2017).

Foi esse fator, que fez com que as politicas publicas para o autismo fossem marcadas
por dois grupos distintos. Por um lado, o grupo é composto pelos partidarios da reforma
psiquiatrica, por gestores e profissionais da area de atencdo psicossocial e, do outro lado, a
associacdo dos pais e familiares de autistas, que por si s6s comecaram a construir estratégias
para enfrentar as barreiras que foram sendo encontradas pelo caminho, pois ndo existiam
recursos publicos destinados a pessoas com autismo (OLIVEIRA et. al, 2017). O que
conforme a familia Martins, ainda € um problema, “ndo tem portas pra isso, a gente nao
encontra muito ndo, ndo tem a facilidade, como eu falei de conseguir profissionais,
medicacdo, entdo tu se vé meia ta, o meu filho tem isso eu quero ajudar ele, mas o que eu
faco?”.

Dessa forma, com a caréncia em politicas publicas desenvolvidas pelo Estado, os
familiares passaram a engajar-se na divulgagéo de grupos, com o intuito de contribuir para
gue mais pessoas pudessem buscar conhecimento e compartilhar suas experiéncias sobre o
autismo. A AMA-SP (Associacdo dos Amigos dos Autistas do estado de S&o Paulo) foi a
instituicdo pioneira nessa busca pelos direitos, foi criada pelos pais de criangas autistas, no
ano de 1983 no Estado de S&o Paulo, com o intuito de fomentar oportunidades de
desenvolvimento para criangas de qualquer idade, raca ou condi¢do financeira. Tendo em
vista, que o Estado ndo possuia estratégias para o acolhimento das criancas com tal
diagnostico, a AMA foi em busca de conhecimento por meio de intercAmbios realizados em
instituicOes estrangeiras (OLIVEIRA et. al, 2017).
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Em contrapartida, iniciava-se no Brasil a reforma psiquiatrica, que tinha como
objetivo a desinstitucionalizacdo das pessoas ditas como “anormais”, promovendo o cuidado
em liberdade e o resgate a cidadania. Por influéncia desse movimento, foi criada a Lei n°
10.216/01 que “dispde sobre a protecdo e os direitos das pessoas portadores de transtornos
mentais e redireciona o modelo assistencial em saude mental” (BRASIL, 2001). Também,
denominaram os CAPS (Centro de Atencdo Psicossocial), como os principais locais, para
atender a salde mental. Porém, somente em 2001 foi implantado uma rede de atencéo,
exclusiva para criangas e adolescentes, o0 CAPSi ( Centro de Atengdo Psicossocial Infanto-
juvenil), por meio da portaria n°® 336/02 (BRASIL, 2002) que tem como funcdo, prestar
atendimento a psicoticos, autistas e usuarios de alcool e outras drogas (GUARESCHI et al. ,
2016). Mas seré esse o local ideal para o cuidado de criangas com diagndéstico de autismo?

Tanto a AMA-SP, quanto os CAPSi foram conquistando seus espac¢os politicos, sendo
protagonistas em um cenario em que se obtinha pouco recurso para o cuidado e atengdo com
as criancas. Com isso, a AMA-SP passou a estender-se por diversos estados do Brasil "sendo
hoje reconhecida por muitos como um espaco de producdo técnica e formacdo profissional,
influenciando ainda o surgimento de diversas associacGes similares, como a Associagdo
Brasileira de Autismo (ABRA), Associacdo Brasileira para Acdo por Direitos das Pessoas
com Autismo (ABRACA), Fundagdao Mundo Azul, entre outras” (OLIVEIRA et. al, 2017, pg.
710).

Essa mobilizacdo dos familiares na busca pelos direitos dos autistas, foi um dos
motivos da aprovagdo de uma Lei especifica para autistas, a Lei n® 12.764 que “Institui a
Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista”
(BRASIL, 2012). A aprovacdo dessa Lei garante ao autista 0 acesso a escolas regulares, a
beneficios financeiros e 0 acesso ao mercado de trabalho, dentre outros (OLIVEIRA et. al,
2017). Porém, nem sempre € possivel, pois a familia Silva ressalta que por trabalhar de
carteira assinada teve o BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada) negado, e que teve que
entrar com um advogado para tentar reverter o processo. A mae da familia Martins conta, que
desde que o filho obteve o diagnostico de autismo, e que passou a ganhar o beneficio, teve
que parar de trabalhar, pois quem recebe o beneficio ndo pode ter registro na carteira de
trabalho. A familia se mantém somente com o salario do esposo, e somente nesse Gltimo ano,
ela conseguiu comegar a vender roupa de forma autdnoma para contribuir com a renda

familiar.



16

Outra questdo em pauta, € a inclusdo de pessoas com deficiéncia nos sistemas de
ensino, pois “dizer que a pessoa com necessidades especiais tem direito a educagdo de
qualidade n&o significa dizer que esse direito serd garantido simplesmente ao se colocar uma
carteira a mais na sala de aula” (MELLO et al., 2013, pg. 98). Ou seja, ndo basta apenas
receber as criangas com deficiéncia no ensino regular, é necessario repensar 0 ensino como
um todo, no qual a pedagogia deve ter como ponto central, o estudante, garantindo uma
pratica pedagodgica que assegure a aprendizagem para todos, e ndo apenas a garantia de
acessibilidade (NUNES e MADUREIRA, 2015). Como analisa a familia Souza:

“incluir pra mim ¢ tu fazer com que todos tenham acesso a mesma coisa se
quiserem, e ndo estar soO junto [...], eu vejo que falta um pouco de esforgo,
ndo de todos, mas de alguns professores, pra que ela entenda melhor, se ela
entender melhor os outros vao entender melhor, eu sempre sou da opinido
gue o gue abunda ndo prejudica [...] a prova tem cinco questdes na mesma
pergunta, divide sabe, inclui o outro nesse negdcio, bota mais imagens que
fica mais fécil pra interpretar, ndo vai prejudicar o outro, pra mim isso é
inclusdo [...]".

Para Mello et al. (2013), quando o assunto se refere ao autismo, é ainda mais delicado.
Pois, o fato do mesmo possuir uma abrangéncia no que se refere as caracteristicas
comportamentais, essa discussdo vai além de apenas superar os limites da acessibilidade, pois
o0s autistas possuem um modo particular e isso faz com que seja necessario elaborar o plano
de ensino de forma individualizada e isso se torna um grande desafio para o ambiente escolar
(MELLO et al, 2013). Mas sera mesmo que o caminho é individualizar o ensino, ou bastaria
que a proposta pedagdgica fosse reformulada de uma forma que todos tivessem 0s mesmos
direitos, e que as caracteristicas de todos fossem igualmente acolhidas? Conforme sugerido
pela mée da familia Souza.

Quando se fala em inclusdo escolar, é importante pensar que ndo se trata apenas em
“aceitar as diferengas”, esse ¢ apenas o ponto de partida e ndo deve ser considerado como
como a meta final. A inclusdo também é um dever da escola, pois a mesma “deve garantir a
aceitacdo, lutar contra a estigmatizacao e o isolamento social do individuo com autismo pois,
caso contrario, fracassard em seu objetivo maior, que € o de educar todos os individuos,
inclusive aqueles com autismo” (MELLO et al, 2013, pg. 99). Ainda no que se refere ao
termo inclusdo, é importante salientar que quando se trata de pessoas diagnosticadas como

autistas, existem alguns aspectos relevantes para compreender as suas particularidades e



17

guando esses aspectos ndo sdo levados em conta, a inclusdo pode representar uma exclusao a
identidade autista (SERRA, 2010).

Na década de 50 e 60, quando se falava em autismo as pessoas ndo acreditavam que 0s
mesmos eram capazes de se desenvolver, porém com o passar dos anos foi constatado que 0s
autistas sdo sim, capazes de aprender, se desenvolver, mudar, e se adaptar a novos ambientes,
pois eles vivem no mesmo mundo que todos os demais individuos que possuem
comportamentos tipicos e por essas e outras razdes que a sociedade, os pais e profissionais
devem preparar esses individuos para interagir com o mundo da melhor forma possivel
(MELLO et al, 2013).

Segundo Serra (2010) é necessario que haja aprendizagem para haver a inclusao, e
para isso, se faz indispensavel a modificacdo nos programas Educacionais, reformulagdo no
curriculo na metodologia de ensino, nos recursos tecnoldgicos e principalmente no que se
refere a formacdo dos professores, pois em decorréncia da precariedade de formacao e
preparacdo dos professores para lidar com criancas autistas faz com que 0s mesmos passem a
ter uma atuacdo limitada, como aponta o pai da familia Santos “/...] eles colocam uma
pessoa, a pessoa que tava junto com ele, ndo era uma pessoa qualificada ta [...] mas o que
que eu quero dizer com isto, assim, eles basicamente colocam pra ficar junto com ele, como
acompanhante, uma moca que ndo € uma professora, que ta ali sabe, pra tentar pegar e, olha
vamos fazer assim [...] é uma pessoa sem treinamento pra lidar com crian¢a autista [...] ”.

Para Vygotsky € indispensavel apostar no desenvolvimento da inteligéncia de pessoas
com deficiéncia, pois a inteligéncia ndo € estatica, ou seja, com 0 tempo a mesma vai
evoluindo e, um dos objetivos da Educacdo é promover o desenvolvimento dessa inteligéncia.
Portanto, a escola tem um papel fundamental nesse desenvolvimento, tendo em vista que a
inteligéncia ndo € inata ao ser humano e necessita da interagdo com o0 meio para ser construida
(COSTA, 2006).

Ja no que se refere a inclusdo social, o conceito foi se modificando ao longo do tempo,

passando por diversas transformagdes, assim como aponta Sassaki (1997, pg. 16):

A sociedade, em todas as culturas, atravessou diversas fases no que se refere
as préticas sociais. Ela comegou praticando a exclusdo social de pessoas que
por causa das condicGes atipicas ndo lhe pareciam pertencer & maioria da
populacdo. Em seguida, desenvolveu o atendimento segregado dentro de
instituicOes, passou para a préatica da integracdo social e recentemente adotou
a filosofia da inclusdo social para modificar os sistemas sociais gerais (apud
BENTES et al., 2016, pg. 39).
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Apesar de todas as mudangas que ja ocorreram relacionadas a inclusdo, ainda
encontra-se a falta de compreensdo das pessoas. A mae da familia Martins aponta que no
inicio teve muita dificuldade para lidar com o julgamento das pessoas “/...] a gente parou de
ir em lugares que a gente ia, lugares publicos ou festa de familia, pra evitar que o meu filho
fizesse qualquer comportamento que constrangesse, a gente ou quem tava na festa, entdo no
comego mudou [...] ” assim como a mée da familia Silva “eu sinto dificuldade das pessoas, as
pessoas olham assim, porque meu menino grita, porque meu menino tem estereotipia na mao,
bate, e as pessoas ficam olhando, meu deus, sabe [...] .

Para Bentes et al. (2016), existem diversos fatores que impedem que a incluséo seja de
fato praticada, como a falta de apoio familiar, o preconceito, a falta de informacao conforme
apontado pela mée da familia Souza “o conhecimento seria a base dessa inclusdo”, e a mae
da familia Silva “[...] talvez ndo sabe o que que é né, hoje que ta vindo o autismo, tdo falando
mais as pessoas né, eu nem sabia o que era autista”. Ou seja, compreender 0 que € 0 autismo
é fundamental para que de fato, haja a incluséo. E fato de ndo haver clareza na definicdo do
autismo, ndo deve ser um motivo para que as criancas sejam segregadas, pois a sociedade
também precisa estar preparada para promover a inclusdo (BENTES et al., 2016). Conforme o

Estatuto da Crianga e Adolescente (ECA) apresenta em seu Art. 4:

“E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder
publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos
referentes a vida, a saude, a alimentacéo, a educacao, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria Art. 4.

Portanto, é necessario que a sociedade dé apoio para as familias e para as
escolas, para que de fato, haja a inclusdo das criangcas com diagnostico de autismo. A
participacdo de todos € fundamental nesse processo, ndo basta apenas ter uma carteira a mais
na sala de aula é necessario que haja uma reformulacdo pedagdgica, e capacitacdo constante

dos profissionais para atender a diversidade humana existente.

4 CONSIDERACOES FINAIS
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O objetivo que se teve com esta pesquisa, foi compreender a percepcdo das familias
sobre o cotidiano vivenciado junto as criangas diagnosticadas como autistas. Com a realizacao
desse estudo, foi possivel compreender as mudancas ocorridas no cotidiano familiar, as
dificuldades enfrentadas pelas familias, qual o conhecimento sobre as politicas publicas
voltadas para autistas, bem como a forma que as familias percebem o processo de inclusdo
escolar e social das criangas.

A discussdo sobre o autismo tem estado cada vez mais presente no cotidiano das
pessoas, conforme aponta a familia Martins “o autismo hoje é muito falado na televisao na
midia”, porém a falta de certeza sobre a sua origem ainda é causadora de sofrimento e
desconforto para as familias entrevistadas.

No que se refere ao cotidiano junto as criancas diagnosticadas com autismo, é possivel
constatar que as familias possuem uma rotina intensa de cuidados com os filhos, pois as
criancas estdo constantemente fazendo acompanhamentos multiprofissionais, o qual exige dos
pais, uma grande flexibilidade e disponibilidade de tempo. Mas na maioria das vezes 0s pais
ndo tém com quem contar, e acabam tendo que dividir entre eles as tarefas relacionadas aos
filhos. Porém, € imprescindivel destacar a importancia do apoio dos demais membros da
familia, visto que eles também estdo presentes no dia a dia das criangas.

Uma das maiores dificuldades encontradas pelas familias, esta relacionada a busca por
tratamentos, tanto pela falta de acesso a rede publica, quanto a falta de recursos financeiros
por parte da propria familia, considerando que a crianca necessita de acompanhamento
multiprofissional, vistos pela familia como fundamentais para a evolucao da crianca dentro do
quadro de autismo.

Ja no que tange a inclusédo escolar e social, apesar de todos os avancos relacionados a
esta tematica, ha passos largos a serem dados ainda. Pois mesmo que as familias entrevistas
tenham afirmado o quanto seus filhos sdo aceitos pela escola e pelos colegas, 0 ensino precisa
ainda de reformulacGes, de professores e auxiliares mais bem preparados para atuar com as
criancas. Ja no que se refere a inclusdo social, os pais relatam um despreparo dos
profissionais, principalmente nos estabelecimentos comerciais. Relatam ainda ter olhares que
julgam, que ndo compreendem, principalmente pelo autismo ndo ser algo fisico, algo que se
pode enxergar.

De fato, a sociedade ainda esta pouco preparada para o diferente, aquilo que foge a
regra. Sendo necessario a ampliacdo de producdo de conhecimento sobre o autismo, a fim de

acabar com o preconceito e a falta de informagéo. Por esse motivo, indica-se mais pesquisas
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sobre o tema, principalmente pela area da Psicologia, visto que os estes profissionais estao
cada vez mais presentes nas redes de ensino e as pessoas estdo mais abertas para que os filhos
sejam acompanhados por psicélogas/os. Sugere-se que com as proximas pesquisas explore-se
de modo mais detalhado o cotidiano dessas familias, gerando maior compreensao sobre essa

experiéncia que, como mostram os indices, faz parte da vida de muitas familias.
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