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PENSAMENTO

Tudo. E simplesmente “tudo” que uma méie é capaz de dar, de fazer pelo seu filho.
A maternidade ndo se encontra no gerar, parir ou aleitar, mas primordialmente na imaterialidade de
franscender a si mesmo, e vestir-se do outro pela eternidade de cada segundo. Ser mée é tentar
fazer caber dentro de si a vontade de dar-se integralmente, sem conseguir questionar as
consequéncias de ndo ser mais de si mesmo. “Méae” ndo é um titulo perpétuo por si s6, mas um
exercicio diario de entrega. Conquista-se o “ser mde” nos cuidados basicos, no zelo para com seu
filho, mas também — e, talvez, sobretudo — nas entrelinhas de cada toque, cada cheiro, cada
compasso de um relégio que caminha em um tempo diferente. E, de tudo que digo, nem perto chego
de definir o que é ser mae, afinal é impossivel explicar “amor de mae” em palavras. Talvez
maternidade seja aquele tal e inexplicavel sexto sentido.

E eu, sua mae, gostaria de te preencher por inteiro. Colocar delicadamente em sua boca as
palavras que as vezes lhe faltam, os amigos que lhe s&o raros, a compreensdo de uma sociedade
ainda despreparada para receber toda sua pureza. Talvez mudar o mundo, ou mudar de mundo para
onde enfileirar bichinhos de brinquedo fosse o “normal”. Eu queria poder trocar de lugar com vocé,
para que eu é que tivesse as dificuldades que hoje sdo suas. Se eu pudesse, embalaria s6 para vocé,
em uma linda caixa verde com um lago azul, todas as minhas palavras, meus olhares, meus amigos,
meus sentidos, meu tempo, minha vida. Mas ndo posso! E, respondendo as minhas “maos atadas’,
esta vocé, com seu sorriso, lutando a sua forma toda prépria, mostrando-se simultaneamente forte e
delicada, amando-me mesmo em minhas fragilidades.

Cada superagéao sua revive em mim a lembranga de seus olhos se abrindo pela primeira vez;
suas maos recém-nascidas, tao frageis; teus pés pequeninos batendo sobre a agua na banheira,
espalhando-a por tudo mais; o jeitinho que vocé se aconchega quando dorme; o primeiro sorriso; o
primeiro passo; vocé de costas para mim, em seu uniforme, entrando para seu primeiro dia de aula.
Mas também guardo na memobria o dia de seu diagnéstico. Autismo. Guardo em mim os gritos de
medo que abafei enquanto sorria lhe passando seguranca. E, meu amor, entenda que, nesses
momentos, ndo foi vocé que me fez sofrer, mas sim meu desconhecimento, minha impoténcia. Eu
queria ser mais, eu queria ser tudo que vocé precisava, mas em vez disso eu era apenas.... Eu!
(HANNA BAPTISTA).
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RESUMO

O Transtorno de Espectro Autista (TEA), mais conhecido como autismo, se
representa enquanto disturbio do tipo comportamental, ja percebido entre 1 ano e 3
meses de idade. E caracterizado pela dificuldade que a pessoa possui em firmar
vinculos sociais, além de sua inabilidade de ficar frente a frente com outras pessoas.
Nesse sentido a presente pesquisa se classifica enquanto reviséo de literatura do
tipo narrativa que se propds a analisar as dificuldades vivenciadas por familiares de
pessoas com diagnodstico de TEA. Foi verificado a presencga de varias dificuldades
vivenciados por familiares de pessoas portadores do referido transtorno como por
exemplo, alteragcdes nos processos familiares, discriminagéo e exclusao por parte da
sociedade e ainda, fragilidade em relacdo aos dispositivos legislativos
disponibilizados para o apoio as pessoas com o referido diagnéstico.

Palavras chave: Transtorno autistico; Gerenciamento da doencga; Familia.

DIFFICULTIES ALLEGED BY FAMILIES OF PEOPLE WITH DIAGNOSIS OF
AUTISTIC SPECTRUM DISORDERS: NARRATIVE REVIEW

ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder (ASD), better known as autism, is represented as a
behavioral disorder, already perceived between 1 year and 3 months of age. It is
characterized by the difficulty that the person has in establishing social bonds, in
addition to his inability to stay face to face with other people. In this sense, the
present research is classified as a literature review of the narrative type that
proposed to analyze the difficulties experienced by relatives of people diagnosed with
ASD. It was verified the presence of several difficulties experienced by relatives of
people suffering from this disease, for example, changes in family processes,
discrimination and exclusion by society and also, fragility in relation to the legislative
provisions made available to support people with said diagnosis.

Keywords: Autistic disorder; Disease management; Family.
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O termo autismo vem do grego, “autés” que significa “de si mesmo” e “ismo”,
ou seja, “um lugar ocupado pelo individuo”, sendo que a referida designacao é
conceituada enquanto sendo um aspecto ou circunstancia em que a pessoa possui
esta enfermidade e, aparentemente esta fechada em si mesma (CUNHA, 2010;
GAUDERER, 1997). Em 1911, o Dr. Eugen Bleuler (30/04/1857-15/07/1939),
psiquiatra suico, utilizou o termo pela primeira vez, evidenciando se tratar de
pessoas que viviam fora da realidade, ocasionando dificuldade natural em se
relacionarem (CAVALCANTI et al., 2007; GADIA et al., 2004).

Desta forma, o Dr. Bleuler propds a viabilidade de interagdo e linguagem ao
autista, pressupondo a existéncia de uma pessoa, na qualidade de ser humano
(CUNHA, 2010). Para este autor, existem dois universos criados pelos sinais
autisticos (CAVALCANTI et al., 2007). Institivamente, para se proteger dos
“‘padecimentos psiquicos”, a pessoa portadora desta enfermidade, constréi um
mundo particular, ou seja, existe um mundo “real” € um universo “proprio” em que
ele se fecha para a criacdo de lagcos na modalidade afetiva, comunicativas, dentre
outras (CUNHA, 2010; CAVALCANTI et al., 2007; GADIA et al., 2004).

O Dr. Leo Kanner (13/06/1894-04/04/1981), psiquiatra austriaco e radicado
nos Estados Unidos (EUA), considerava esta enfermidade enquanto um disturbio do
contato afetivo e um estado com peculiaridades comportamentais bem distintas, tais
como, pessoas habitualmente sistematicas, relutantes as transmutagdes, com
comportamentos ritualisticos, presenga de boas potencialidades cognitivas, inabeis
no uso da linguagem para comunicagao, solidao autistica extrema, de inicio precoce
e incidéncia predominante no sexo masculino (KANNER, 1943; ORTEGA, 2009).

Ainda em relacdo a Kanner, o mesmo enfatizou que portadores deste
transtorno, previamente foram denominados enquanto “esquizofrénicos” ou ainda
enquanto “débeis mentais”. Entretanto, apesar das semelhancas, ele descreve as
diferencas em inumeros pontos. Segundo ele, no autismo, as criangas
demonstravam seu isolamento desde os primeiros meses de vida, ndo interagindo
com o meio externo, diferentemente com o que ocorria na “esquizofrenia infantil”,
quando as alteragées no comportamento ocorriam de forma mais gradual (KANNER,
1943).



Outro importante pesquisador para a questdo dos transtornos identificados
na infancia foi o Dr. Johann Hans Friedrich Karl Asperger, psiquiatra e pesquisador
austriaco. Em 1944, utiliza a expressao “Psicopatia Autistica”, definindo o “Autismo
Infantil”, como um modelo familiar distorcido que influenciava diretamente no
desenvolvimento psicoafetivo da crianga em virtude de as mesmas possuirem pais
de carater altamente intelectual, apesar de que a existéncia de fatores bioldgicos
também tenha sido mencionada pelo pesquisador (ORTEGA, 2009; GADIA et al.,
2004).

Na atualidade, o autismo € designado como Transtorno de Espectro Autista
(TEA), se representando enquanto disturbio comportamental percebido a partir de 1
ano e 3 meses de idade, posteriormente a uma fase de crescimento completamente
normal, perdurando por toda a vida (AIRES, 2012). E caracterizado por uma
incompeténcia de firmar vinculos sociais e pela inabilidade de ficar frente a frente
com outras pessoas, podendo se revelar das mais variadas formas no decorrer dos
anos, atingindo qualquer pessoa, independente da raga, cultura, e gerando
comportamentos e situagdes inalteraveis (AIRES, 2012; ORTEGA, 2009; PLIMLEY;
2007; KLIN, 2006; GAUDERER, 1997).

De acordo com a Associagdo Americana de Psiquiatria, o TEA atinge o
desenvolvimento normal da crianca, sendo definido enquanto sindrome
neurocomportamental, com origem a partir de falhas do sistema nervoso central
(SNC), que afeta os trés (03) dominios, o da comunicagéo, a interagdo social e o
comportamento, tendo sua sintomatologia presente nos primeiros trés (03) anos de
vida (APA, 2014). Mais recentemente, passou-se a utilizar a designacao “Espectro
autista”, devido ao fato de uma crianga ter um espectro, ou seja, um autista pode ter
diversos graus desses comportamentos especificos (OLIVIER, 2011; LEAR, 2004).

No Brasil, medidas vem sendo implementadas no sentido de apoiar a pessoa
portadora desta enfermidade, além de sua familia e sociedade, como por exemplo, a
Promulgacdo a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu protocolo facultativo, assinados em Nova York, em 30/03/2007, por
meio do Decreto n® 6.949, de 25/08/2009 (BRASIL, 2009). Ja pelo Decreto de
numero 7.612, de 17/11/2011, € instituido o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa

com Deficiéncia, Plano Viver sem Limite (BRASIL, 2011).



Pela Lei de numero 12.764, de 27/12/2012, ¢é instituida a Politica Nacional de
Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL,
2012). Nesse sentido, se constituiu enquanto objetivo da presente pesquisa, analisar
as dificuldades vivenciadas por familiares de pessoas com diagnéstico de

Transtorno de Espectro Autista (TEA).

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo de literatura do tipo narrativa e que se propés a
analisar as dificuldades vivenciadas por familiares de pessoas com diagndstico de
Transtorno de Espectro Autista (TEA). Para a aquisigao de subsidios necessarios da
construgcédo da presente pesquisa, foram desenvolvidos levantamentos bibliograficos
eletrbnicos junto a base de dados informatizados nacionais e internacionais, sendo
as mesmas a Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Cuiden, Google Académico,
Repositorio Institucional da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (LUME-
UFRGS), MINERVA-UFRJ, SABER-USP, TESES-FIOCRUZ, adquirindo desta forma
artigos de periddicos cientificos, documentos oficiais e legislagdes correlatas.

Foram utilizados os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) da BVS,

conforme descrito na figura 1:

Figura 1 — Descritores, numero de registro e identificador unico utilizados na

pesquisa (n=05):

Descritor NUmero do registro Identificador unico
Cuidado da crianca 2700 D002654
Familia 23905 D005190
Gerenciamento clinico 33209 D019468
Relacdes familiares 5299 D005195
Transtorno autistico 1327 D001321

Fonte: Extraidos, organizado e adaptado pelos autores do estudo junto ao DeCS
/BVS, 2018.




Para desenvolvimento do processo de conjugagcdo dos descritores
selecionados, foram utilizados os operadores booleanos légicos de pesquisa, sendo
os mesmos “and”, “or” e “and not”. Os critérios de inclusdo definidos para elaboracao
deste estudo se constituiram de referéncias no formato de artigos de periddico
cientifico, produgbes académicas, legislagdo correlata e manuais oficiais, tanto no
idioma “inglés” como no “portugués”. Ja nos critérios de exclusao, referéncias que se
encontravam em duplicata, que nao fosse encontrado em sua integralidade, ou
apenas, o resumo da publicagdo. Para esta revisdo nao foi fixado periodo para

inclusdo dos artigos.

3 DESENVOLVIMENTO

3.1 Espectro Autista

Uma pessoa com autismo traz um grande impacto e gera muitas modificagcoes
no ambiente familiar. A reduzida compreensao da sociedade, a solidao autistica nas
atividades de vida diaria (AVD), o déficit na comunicacdo da crianga e o
comportamento contribuem para um elevado nivel de estresse (SIVBERG, 2002). Na
vida social, estas pessoas sofrem grande prejuizo e tendem ao isolamento,
colaborando para um declinio do status, diferente daquele gozado antes do
diagndstico (BARBOSA et al., 2009).

Conforme citado por Araujo et al. (2012), a rotina e as bases familiares, sado
afetadas com o nascimento e a aceitacdo de uma crianga portadora de uma
deficiéncia. Devido a uma destruicdo de perspectivas, a familia confusa tem
dificuldades de agir e enfrentar a nova realidade. E importante frisar, que para suprir
as limitacdes deste autista, todos deverdo passar por uma fase de adaptacéo,
podendo haver a necessidade de modificar severamente as funcdes tanto dos pais
quanto também dos demais membros que ndo possuem o mesmo problema.

As adequacdes as muitas transformacdes dependem de recursos que variam
conforme cada pessoa, no momento da identificagdo do transtorno. Certamente os
familiares de uma crianga autista se veem em situagdes bem distintas, causadoras
de alteragbes do cotidiano e no estado psicoldgico. Estes vao ao encontro de um

“tributo” de afazeres e imposigdes, que desencadeiam uma conjuntura incitadora de
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estresse e inquietude emocional, nada mais sendo que uma manifestagao
psicolégica, a qual pode ser causada por eventos externos e internos. E oportuno
frisar que o futuro é mais temido nas familias em que os filhos autistas sdo mais
dependentes de cuidados por apresentarem uma sintomatologia mais severa, e
também naquelas em que ha uma caréncia de recursos financeiros e maior
dificuldade ao acesso dos servigos (FAVERO et al., 2005).

O nascimento de um filho é motivo de imensa alegria a toda familia. E normal
que os pais passem por um periodo dificil, sdo muitas noites em claro e pouco
tempo para si préprios, porém, a chegada de um filho supera todas essas
intempéries. Os anos que se seguem é como o esperado, sendo normal o
sentimento de fragilidade, incapacitagcdo em realizar tudo que se espera nas
atividades diarias com a crianga. Porém, este sentimento € potencializado quando
se descobre que a crianga tem alguma doenga ou transtorno (SOUZA et al., 2016).

A chegada dessa crianga gera muitas expectativas, pois, os membros da
familia sonharam com a vinda de um filho perfeito e cheio de saude, todavia, essas
perspectivas foram abaladas quando a familia se viu de frente com a noticia de que
esse filho imensamente desejado foi diagnosticado com autismo. Os pais seréo
conscientizados que suas vidas serao transformadas, porque a tdo sonhada crianga
nao correspondera inteiramente as expectativas e desejos gerados e que sera
necessario encontrar um meio de lidar com essa nova realidade (SMEHA et al.,
2011).

3.2 Diagnéstico

O sentimento de uma familia ao se deparar com o diagnéstico de transtorno
autista varia de acordo com grau, a cultura familiar e a idade com a qual a crianca
comecga a manifestar as caracteristicas inerentes ao autismo. Este momento pode
se tornar dificultoso visto que os pais enfrentam o luto pela idealizagdo do filho
perfeito concomitante a noticia de um filho imperfeito (LOPES, 2015). Para Glat e
Duque (2003), mostrar um significativo acontecimento e a urgéncia em reestruturar
um contato cuja criangca € o ponto central, trata-se da perda da identidade dos
membros da familia. Pais deixam de ser apenas pais, e se tornam “pais do autista”,

assim como, os demais membros da familia, que a partir dessa configuragcéo
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passam a ter seus espacgos singulares reorganizados. As familias melhores
estruturadas anteriormente ao nascimento do filho, ou mesmo antes do surgimento
do “transtorno”, geralmente resignam-se melhor, do que aquelas cujas relagdes
eram empobrecidas (SIEGEL, 2008).

Quando isso ocorre a frustracdo é enorme, uma vez que todas as
expectativas geradas na gravidez foram desfeitas abruptamente. Todos os temores
que os pais normalmente sentem sobre suas capacidades de criar uma crianga
saudavel, sdo aumentados quando existe uma criangca que necessita de cuidados
especiais. Quando é oferecido a eles um aporte psicoldégico, ndo somente com
relagdo aos cuidados necessarios com a crianga, como também nas mudangas que
vao ocorrer na vida cotidiana da familia, ha uma possibilidade de sucesso no
desenvolvimento desta pessoa (ZANATTA et al., 2014).

Percebe-se que o ajustamento de uma familia com uma crianga autista esta
diretamente ligado ao nivel e a intensidade do comprometimento, pois, o autismo &
tido como um transtorno sem cura conhecida, consequentemente, um estado
singular que exige um trato especial. Por isso ha uma sucess&o de elementos
pertinentes e que levam a adequagédo a uma patologia crénica, como por exemplo,
doutrinas sobre saude, sistemas de saude, critérios de convivio familiar, critérios de
participacao familiar e destes com a saude em geral (RODRIGUES et al., 2008).

“.. 0 autismo é tido como um fator de mudanga dentro do contexto de uma
familia. Requer um processo adaptativo novo, resiliéncia, e exige um grau de
responsabilidade consideravelmente grande de todas as partes. Pais sempre
almejam filhos normais, criam perspectivas, e ho momento que esbarram com o
inverso, as relagcbes familiares sdo alteradas pelo surgimento de emocgées. No
entanto, o diagnéstico de autismo encontra no amor de um pai e de uma mae pelo
seu filho um suporte para superagdo. A pessoa autista necessitara de cuidados
especiais e apoio da familia para que tenha um desenvolvimento saudavel que lhe

proporcione chegar melhor a fase adulta, usufruindo das melhores possibilidades
para uma vida com maior independéncia” (SOUSA, 2014, p.54).

Ainda segundo o autor, a familia se reestrutura no seu dia a dia, € mesmo
com todas as dificuldades, encontra equilibrio para lidar com a nova condi¢do. Ainda
que hajam receios, situagcdes de conflitos e problemas, a familia pode enfrentar
melhor as situacdes inesperadas se estiver unida. E de fundamental importancia

que o autista seja encarado e tratado como uma “pessoa qualquer”, sem distingéo
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de qualquer natureza, e que tenha seus direitos respeitados pela sociedade
(SOUSA, 2014).

Entretanto, a maneira com a qual os pais sdo informados sobre o transtorno
interfere nas atitudes da familia, no que diz respeito a aplicagdo de recursos que
ofertam a crianga, com vistas ao seu desenvolvimento e tratamento. Pais que
demonstraram um alto nivel de estresse relativo ao autismo tiveram filhos que
responderam insatisfatoriamente as relagdes sociais, causadas por uma clara
deficiéncia em suas potencialidades evidenciando suas limitagdes (FAVERO et al.,
2005).

A relutancia por parte da familia gera uma inesgotavel busca por pareceres e
indicagdes que os levem a cura de seus filhos, tendo em vista a dificuldade em
assimilar o diagndstico de autismo, evidenciando a necessidade de se abordar n&o
s6 a crianga autista, mas também sua familia. Muitos pais preferem a superprotecao
e o isolamento, ndo lembrando que as estimulagcbes adequadas, tornardo seus
filhos mais autbnomo e independente (SERRA, 2010).

Ainda nesta linha de raciocinio, Hebert e Koulouglioti (2010) afirmaram que
pais observadores apontaram como uma das causas fatores genéticos. Também
para eles, os ambientes com alguma “toxicidade”, reagdo vacinal, estavam
associadas ao desenvolvimento do transtorno. Outras causas como riscos
gestacionais, idade materna, tabagismo e uso de entorpecentes, uso de
medicamentos, imuniza¢des e patologias maternas, também foram mencionados.
Foi enfatizado também, que ainda é desafiador o futuro dos filhos, influenciando
diretamente no otimismo dos pais, apesar dos servigos de saude terem apresentado

uma significativa melhora no tratamento de criangas com autismo.

3.3 A sintomatologia autistica no contexto familiar

Os sintomas clinicos do transtorno influenciam diretamente nos aspectos
fisicos e mentais da crianga, necessitando assim de cuidados, ocasionando uma
dependéncia dos pais e familiares. Com isso, a familia se sente incapaz diante da
necessidade de ajustamento das rotinas, planos e expectativas futuras,

condicionadas a patologia, além da necessidade de se acostumar a intensa
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dedicagdo e prestagdo de cuidados das necessidades agora especificas
(SCHIMIDT, 2003).

Para Rogers (1974), ha certas situacdes nas quais pessoas escolhem opgoes
positivas e construtivas, optando por veredas que permitam a sua formagao como
pessoa. Isso s6 € possivel devido a uma tendéncia inovadora que compreende
todas as perspectivas, vontades e impulsos humanos, sejam expressdes de uma
predisposi¢cao do ser para atualizagdo de suas capacidades e potencialidades. Isso
pode ser algo extremamente facil ou dificil pelo meio que se vive, porém, é algo
permanente e construtivo.

As vinculagdes sociais sao importantes para evolugdo humana, partindo do
pressuposto que uma crianga fabrica seus valores, a maneira como vé e interpreta o
mundo. Portanto, o convivio familiar €& fundamental para estas pessoas,
especialmente para portadores de alguma deficiéncia fisica ou mental. De acordo
com a teoria Rogeriana, a pessoa constréi uma percepg¢ao de si, partindo de uma

opiniao que recebe do outro (SOUZA et al., 2016).

3.4 Enfrentamento Familiar

Hebert e Koulouglioti (2010) tiveram o objetivo de investigar as convicgoes
paternas de criangas com autismo, do desenvolvimento dos filhos e as expectativas
que eles alimentavam. Admitiram que os principios culturais, a vivéncia individual,
assim como, elementos como familia, amigos, sociedade, a¢gbes e educagdo eram
os alicerces para o desenvolvimento dos filhos. A origem hereditaria ou genética,
vem como destaque no que diz respeito a etiologia do TEA. De mais a mais, se
notou que a responsabilidade dos pais sofre influéncia direta da trajetoria
diagndstica da crianga autista.

Para se proporcionar uma atmosfera terapéutica eficiente, € importante
salientar que os pais devem manifestar seus enfrentamentos mais profundos, como
angustias vividas que ndo sdo demonstradas dentro do lar, e que causam
transformagdes na maneira de agir frente aos obstaculos inerentes ao bom

funcionamento familiar. O equilibrio emocional familiar que ndo se omite a existéncia
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de empecilhos, tem maior chance de se ajustar aos desafios inerentes a criangca
portadora de autismo (FAVERO et al., 2009).

De acordo com Silva (2016), a familia enfrenta sua maior dificuldade na
discriminagao vivenciada no cotidiano e na sociedade numa conjuntura global e a
incapacidade do poder publico, de oferecer uma intervencéao inter e multidisciplinar.
Ja em Fonseca (2009), é referido que o autismo € incuravel, mas o alivio para as
inumeras dificuldades vivenciadas esta na educacido, destacando a clareza de

aspectos essenciais da informacao que se pretende passar a crianga.

Dessa forma, varias pessoas tém dificuldades de entender sobre o autismo,
porque nao recebe o conhecimento necessario. A familia tem o dever de cuidar e
educar os filhos para satisfazer aos propositos de um grupo social ao qual esta
inserida, este por sua vez, exige que as pessoas pertencentes a esta familia,

tenham competéncia para se comportar em sociedade (CAMARGOS, 2005).

3.5 Inclusao Social

Uma desigualdade social € gerada ao se diagnosticar uma pessoa com
autismo, afetando ndo somente a mesma, mas também sua familia. Os pais séo
equivocadamente responsabilizados pelas limitagdes de seus filhos. Desta forma, a
rotulagdo criada em torno de um diagndstico de TEA € capaz de ocasionar a
exclusdo de ambientes de livre ingresso e limitar o acesso aos servigos publicos
(BRASIL, 2015).

Atualmente, ndo existe uma vertente dogmatica ou um récipe completo e
efetivo para a cura do autismo. E sugerido pelos especialistas que quanto mais
precoce o diagnostico, mais eficiente sera a terapéutica e sua correspondente
reabilitagdo. Em alguns casos, algumas criangas se tornardo aptas ao convivio
social, entretanto na idade adulta ainda possuirao peculiaridades autistas. As que se
restabelecem ou que apresentam uma melhora significativa sdo caracterizadas por
seus familiares ou pessoas do seu convivio diario como pessoas inteiramente

dedicadas e meticulosas, porém, deficientes no convivio intimo (GAIA, 2013).
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A familia de uma crianga autista necessita estar preparada e orientada para
lidar de maneira adequada aos diferentes sinais e sintomas, com intuito de atenuar
dentro das possibilidades perturbagcdes comportamentais proprias do transtorno,
visto que sdo esses apertos que interferem consideravelmente no ajustamento
psicossocial dessa crianga, bem como, a saude mental de seus pais. As propostas
estruturadas de treinamento ainda s&o insuficientes se levando em conta a
realidade em que o Brasil se encontra (SILVA, 2016).

Para se reduzir, dentro do contato social, as dificuldades encontradas pelo
autista, é valido elaborar cenarios que promovam a interagcdo, respeitando as
limitagdes deste individuo, ampliando o tempo para realizagcdo de atividades
propostas, com clareza de enunciados, informando sempre sobre modificacbes na
rotina com antecedéncia. Descobrir e explorar as potencialidades, € umas das
maneiras encontradas para aperfeigoar o convivio da pessoa com autismo dentro do
ambiente familiar, possibilitando assim o seu melhor desenvolvimento (FRANCA et
al., 2014).

Desta forma, sera mais dificil para o autista e seus familiares, vencer a
problematica enquanto existir preconceitos sociais contra pessoas portadores de
TEA. Assim sendo, € enxergada uma real necessidade da existéncia de uma
legislacao eficiente e politicas publicas que assegurem a essas pessoas, qualidade
de vida (QV) e dignidade humana, livres de qualquer preconceito, sendo dentro do
ambiente familiar, a melhor escolha para comecgar este processo (SOLOMON,
2013).

Em se tratando de um transtorno de neurodesenvolvimento com um
desempenho comportamental tdo limitado, aumentam as possibilidades de um
desajuste, uma vez que o ordenamento social de um ser humano é conduzido por
linguagens tacitas que requerem elevado grau de deducgado e inferéncia, limitado
consideravelmente nas pessoas com esta enfermidade (MOTA et al., 2011; MOTA,
2014).
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3.6 Politicas Publicas

Ha pouco mais de 4 anos, o TEA pelo prisma da legislagdo brasileira, é
entendido como uma deficiéncia (BRASIL, 2013). A Lei de numero 12.764, também
conhecida como a Lei Berenice Piana, sancionada no dia 28 de dezembro de 2012
pela entdo presidente Dilma Rousseff onde foi instituida a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA, reconheceu a pessoa com autismo
como portador de deficiéncia, e a partir dai os mesmos passaram a ser
beneficiados, obrigatoriamente, no ambito da saude, educacdo, moradia,
previdéncia social, trabalho, dentre outros. Assegura os direitos ao diagndstico
ainda que inconclusivo, o0 acesso ao atendimento multiprofissional, terapia
nutricional e nutricdo adequada, medicagdes e os esclarecimentos necessarios que
possibilitem o acesso ao diagnéstico e tratamento (BRASIL, 2012).

O Plano Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, Viver sem limite,
por meio do Decreto de numero 7.612 de 17 novembro de 2011, previu agdes com o
objetivo de assegurar os direitos referidos da pessoa com deficiéncia. Em
conjuntura a este plano o Ministério da Saude, no ambito do SUS, pela Portaria 793,
de 24 de abril de 2012, estabeleceu as Diretrizes de Cuidados a Saude da Pessoa
com Deficiéncia, entretanto, em 2013 é que foi apresentada a cartilha de Diretrizes
de Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa com TEA, com o objetivo de direcionar as
equipes multiprofissionais na atengado a pessoa com autismo e sua familia (BRASIL,
2013).

A questdo do TEA, se encontra em evidéncia em diversos ambientes, por
exemplo, nos meios de comunicagdo, como televisdo, radio, internet ou midia
impressa (FERREIRA, 2015). Segundo Rios et al. (2015), ocorreu um crescimento
significativo no numero de matérias jornalisticas que abordaram o tema autismo
entre os anos de 2000 e 2012. Grande parte dos assuntos abordavam sobre a
ciéncia e a neurociéncia relacionada a atividade cerebral da pessoa com TEA,
fatores ambientais e a genética, além de pesquisas que vao do diagnostico ao
tratamento.

A fé é o combustivel de quem tem uma relacdo pessoal com o TEA.

Primeiramente, se alimenta a expectativa de que o olhar distante e a mudez sejam
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apenas um recato, que comportamentos inexplicaveis se definam apenas como
excentricidade e que opinides enganosas de médicos e profissionais de saude,
foram formuladas e embasadas em diagnésticos equivocados e produzidos sem
analises. Passado esse momento de dor os pais almejam se dirigir a pessoa amada
sem medo. A esperanga € abalada, e para a manté-la firme sdo necessarias muitas
batalhas. Os pais desejam respostas, querem ser ouvidos. Alimentam o desejo de
que os seus entes possuam as oportunidades de fazer parte do nosso mundo
(CAMINHA et al., 2016).

Ainda de acordo com Caminha et al. (2016), ha muita discriminagdo e
exclusdo. Causa revolta saber que portas sdo fechadas, porque sabemos que
oportunidades proporcionariam a uma pessoa com TEA se aproximar. Causa aflicao
saber que os autistas sdo destituidos da capacidade de se expressar, portanto, as
pessoas sao incapazes de discernir se 0os seus atos causam ou nao algum tipo de
sofrimento a estas pessoas. E espantoso perceber a perplexidade no olhar das
pessoas diante do diferente, revelando desumanidade e total ignorancia. Nao é facil
se atentar a realidade de que sdo muitos os que precisam ser olhados de maneira
individualizada. E dever do Estado e da sociedade em que vivemos dar protecao,
impor leis que favorecam e acdes e diminuam a vulnerabilidade desses individuos.
E necessario enfrentamento para se desvelar aquilo que esta diante dos olhos. As
vezes, é necessario reflexo, que aponte a trava nos olhos para que se enxergue

além.

4 CONSIDERAGOES FINAIS

O autismo foi definido pela primeira vez em 1943, porém até hoje, o nivel de
conhecimento que as pessoas tém sobre este transtorno é relativamente baixo,
talvez porque as mesmas acreditem na veracidade daquilo que a ciéncia pode tocar,
e a mente humana continua a ser um universo inexploravel. Ha muitas
especulagdes em torno das causas que levam uma pessoa a desenvolver o autismo
e porque este transtorno se desenvolve em uma idade tao precoce, porém, nada foi
comprovado, o0 que se sabe €& que o numero de casos vem crescendo

consideravelmente nos ultimos anos.
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Uma familia que recebe o diagnéstico de TEA sofre um impacto emocional
muito grande. E uma mistura de sentimentos, é o luto daquele sonho idealizado do
ser perfeito, € uma sensagao de incompeténcia, de fragilidade, de tristeza profunda
aliada a uma necessidade imensa de ser forte, porque ali existe uma pessoa que
embora fisicamente saudavel € naturalmente “incompetente” no relacionamento
normal com as outras pessoas. Portanto, € necessario um processo adaptativo que
atenda coerentemente as especificidades deste autista possibilitando uma interagao
social eficiente e inclusiva, permitindo que ele tenha uma vida normal.

Entretanto, ha de se atentar que este processo de inclusdo devera atender
nao somente a pessoa portadora de TEA, mas também sua familia, que sofrera com
os efeitos intrinsecos a este diagnodstico, se levando em consideragao que o autista
ainda nos dias de hoje, € estigmatizado pelos pré-conceitos que as pessoas fazem
sobre este transtorno. O isolamento social acaba sendo uma alternativa que as
familias encontram para “burlar” a discriminagdo que os seus entes sofrem em meio
a uma total ignorancia de uma sociedade que nao esta preparada para lidar e
conviver com as pessoas portadoras autismo.

O estresse ao qual estas pessoas estdo expostas é extremamente nocivo,
prejudicando a adaptacdo do autista ao meio em que ele vive. A familia desta
pessoa, no intuito de poupa-la, opta por evitar o convivio social, acreditando ser esta
a melhor maneira de se evitar o preconceito e a discriminagdo existente na
sociedade. O tratamento para o TEA deve se estender a familia, como forma de
amenizar os impactos inerentes a patologia, e possibilitando um ajuste social que
facilite a insercao e a busca de alternativas que proporcione a estas pessoas, um

estado pleno de dignidade humana.
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