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FAMILIA: UMA PONTE PARA A SUPERACAO DA CRIANCA AUTISTA
FAMILY: A BRIDGE TO THE OVERCOMING OF AUTISTIC CHILDREN
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RESUMO: O estudo teve como objetivo compreender o surgimento do autismo bem
como os impactos e implicagdes na familia da crianca diagnosticada com transtorno do
espectro autista (TEA). Nesta pesquisa adotou-se a abordagem qualitativa bibliogrifica
através da leitura de documentos como Leis, livros, revistas e artigos cientificos, buscando
conhecer do ponto de vista tedrico, como os estudos tém abordado as expectativas da familia
em relagio a um membro com o diagndstico de autismo, as implicagdes psicossociais do
autismo na vida da mide, além da busca e identificacdo das estratégias de enfrentamentos das
dificuldades vivenciadas por esses individuos. Diante do analisando, conclui-se que o
autismo apesar de virios avancos, é de dificil diagnéstico, pois cada caso tem suas
peculiaridades. Por isso precisa-se conhecer as caracteristicas comuns do mesmo (individuo)
para que se possa ter o diagnéstico e tratamento especializado. Dessa forma, apoiar a familia
no enfrentamento dos impactos e das dificuldades enfrentadas por todos os membros faz-se
necessdrio. Pois, a adaptacdo familiar a este contexto depende de muitas varidveis, nio
ocorrendo de maneira linear e progressiva. Assim, o desenvolvimento de préticas
interventivas, a fim de conscientizar as familias da importincia da aceitagio do diagnéstico
de autismo é de fundamental importincia para, assim, ajudar a familia a ter uma convivéncia
mais harmoniosa, buscando o enfretamento e superacio das diferentes dificuldades
existentes.
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ABSTRACT: The study aimed to understand the onset of autism as well as the impacts and
implications on the family of children diagnosed with autism spectrum disorder (ASD).
This research adopted the qualitative bibliographic approach through the reading of
documents such as Laws, books, journals and scientific articles, seeking to know from a
theoretical point of view, how the studies have addressed the expectations of the family in
relation to a member with the diagnosis of autism, the psychosocial implications of autism
in the mother's life, in addition to the search and identification of coping strategies of the
difficulties experienced by these individuals. In view of the analysis, it is concluded that
autism despite several advances, is difficult to diagnose, because each case has its
peculiarities. Therefore, it is necessary to know the common characteristics of the same
(individual) in so that one can have the diagnosis and specialized treatment. Thus,
supporting the family in coping with the impacts and difficulties faced by all members is
necessary. Therefore, the family adaptation to this context depends on many variables, not
occurring in a linear and progressive way. Thus, the development of interventional
practices, in order to make families aware of the importance of accepting the diagnosis of
autism is of fundamental importance to help the family to have a more harmonious
coexistence, seeking to face and overcome the different existing difficulties.

Keywords: Autism. Family. Overcoming.
INTRODUCAO

Nas dltimas décadas, nota-se que a incidéncia de casos de autismo tem
crescido de forma significativa em todo o mundo. O autismo é definido pelo manual
de Diagnéstico e Estatistico de Transtorno mentais 5 (DSM-V) como transtorno do
Neurodesenvolvimento, sendo o Transtorno Espectro Autista (TEA) uma categoria
diagnosticada que pode ser classificada como leve, moderado ou severo.

O mesmo constitui-se em um conjunto de caracteristicas especificas que
afetam o desenvolvimento de diversas maneiras, causando comprometimentos
principalmente na 4rea de habilidades sociais, aos individuos portadores do autismo,
apresentando algumas formas de alteragdes severas e precoces, possibilitando
comprometimento qualitativo da interacio social, da comunicagio e do
comportamento.

Dessa forma, o presente trabalho aborda uma anilise das relacGes entre os
estudos sobre o autismo, o seu diagndstico, a aceitacdo da familia e os impactos na
crianca diagnosticada com transtorno do espectro autista (TEA), bem como os
marcos legais para a garantia de direitos a pessoa com autismo.

Verifica-se que segundo Pereira (2009), o autismo foi empregado na literatura
médica por Eugen Bleuler em 1911, para classificar pessoas que apresentavam

dificuldades na comunicagio e interacio social com tendéncia ao isolamento,
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resultando em um importante e categérico trabalho sobre esquizofrenia do adulto e
adolescente.

De acordo com Schmidt (2013), o termo autismo atravessa a literatura ora
como um tipo especifico do TEA, ora como conjunto de sinais e sintomas. Esse autor
aponta que historicamente as primeiras publicacdes sobre o autismo sio dos
psiquiatras infantis Hans Asperger (1944) e Leo Kanner (1943), ambos respaldados
dos casos que observavam juntamente com suas suposi¢des tedricas a respeito da
desconhecida sindrome.

Os estudos realizados por Kanner (1943), trataram o autismo como transtorno
emocional, onde os pais seriam os responséiveis pela crianca apresentar os ditos
sintomas. Esta explicagdo se baseava na relacdo afetiva e simbdlica entre mie e bebé,
pois as dificuldades interacionais, principalmente nessa relacdo, facilitariam o
desenvolvimento de um caso grave e psicético na crianca. O mesmo usa o termo
“autismo infantil precoce”, pois os sintomas ji eram evidentes na primeira infincia,
e observava que essas criancas apresentavam comportamentos repetitivos, além de
repertério limitado de interesses.

O doutor Hans Asperger também anunciou casos de criangas com “psicopatia
autistas” atendidas por ele no Departamento de Pedagogia Terapéutica na
Universidade de Viena. Ele publicou suas préprias observagdes no artigo “Psicopatia
autista na Infincia”. Nele foram destacadas as mesmas caracteristicas observadas por
Kanner.

Asperger (1944) aborda o “transtorno fundamental dos autistas” como sendo
caraterizado por limitagdes acerca das relacGes sociais, onde toda a personalidade
dessa crianga (individuo) estaria determinada por essa limitagio. Ele também
observou estranhos padrdes de expressio e comunica¢do dos autistas, como uso
limitado dos instrumentos de comunica¢do, limitagio, natureza compulsiva e
obsessiva dos pensamentos, a¢des e tendéncia.

Todavia, além destas semelhancas, havia também algumas diferencas entre o
enfoque do artigo de Kanner e a perspectiva de. Asperger, podemos mencionar como
exemplo uma das diferencas sendo a preocupagio com a educagio da crianga autista.
No contexto da ideia da pedagogia terapéutica, tal como era entendida pela equipe da
Clinica Universitiria de Viena: como uma espécie de sintese entre ideias educativas
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e outras provenientes da biologia ou medicina.

Para Asperger, o autismo era um transtorno de personalidade que
representava um desafio muito complexo para a Educagio especial: como educar
criangas que carecem dos requisitos motivacionais que levam a estabelecer profundas
relacGes afetivas e identificar-se com seus membros adultos. Kanner, como ji
mencionado, definiu o autismo como entidade clinica dentro de um grupo de
perturbacdes emocionais graves, causadas por um déficit no vinculo parental. Esses
pais apresentavam um compromisso afetivo, que por vez foi considerado pelo autor
como um dos desencadeantes da sindrome.

Diante dessas questdes tedricas e de reflexdes, principalmente acerca dos
impactos que o diagndstico do autismo traz ao convivio familiar, o objetivo maior
dessa anélise é compreender como a familia pode superar os desafios enfrentados
pela crianga portadora do transtorno do espectro autista (TEA).

A metodologia utilizada foi 4 pesquisa qualitativa bibliogrifica através de
leituras de Leis, revistas, livros e artigos cientificos, buscando conhecer do ponto de
vista tedrico, como os estudos tém abordado as expectativas da familia em relagio a
um membro apds o diagnéstico de autismo, as implicacdes psicossociais do autismo
na vida da mie, além de buscar identificar as estratégias para o enfrentamento das
dificuldades vivenciadas.

Tendo em vista que temas no tocante ao autismo tém sido abordados por
alguns autores, é relevante e cabe ainda estudar para aprofundar e verificar os
avangos na 4rea, enquanto um processo que atende a diferentes propdsitos, mas que
deve estar ao alcance de todos em funcio da busca continua de informacio e pelos
avancos cientificos apresentados na area.

Assim, nesta pesquisa, o intuito é contribuir e evidenciar a importincia da
familia no processo de integracdo da crianga com autismo, e pensar em estratégias

praticas para melhorar o convivio com a mesma, e ajudi-la a superar as suas

dificuldades.

Desenvolvimento
Desconstrugdo da Teoria Mae-Geladeira
Segundo Bruno Bettelheim (1944), o autismo teria como causa principal um

problema de matriz relacional da familia, atribuindo categoricamente a culpa a maie,
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denominando-a “mie-geladeira”, a qual é responsabilizada pelo autismo em seus
filhos. Seguindo as causas provéveis ji divulgadas por Kanner e as dificuldades de
interacdo e trocas afetivas entre a famfilia, concluiu que uma mae fria, um pai ausente
e a ineficiéncia nos cuidados com a crianga resultariam nos comportamentos
autisticos (Bettelheim, 1967/1987).

No entanto ao decorrer dos anos, cresceram as evidéncias sugerindo que o
autismo se apresentava como sendo um transtorno cerebral presente desde a infincia
e encontrado em todos os grupos socioecondmicos e étnico-raciais, mas ainda hoje, a
relacio culpa e maternidade é presente na vida das mies, em especial aquelas cujos
filhos possuem algum transtorno ou deficiéncia, embora se expressem de diferentes
modos e com diversas porta-vozes.

Nota-se que tais teorias hoje sio consideradas essencialmente falsas, mas que
eram altamente influentes nos primeiros vinte anos de estudo sobre o autismo e que
deixaram uma longa trilha de mitos que persistem até hoje na “visio popular” dessa
sindrome. Ademais, as mesmas trouxeram um grande prejuizo ao conhecimento do
autismo, pois pais e mies de criangas autistas sentiam-se culpados e chegavam até
esconder seus filhos. E este preconceito precisa ser combatido, para que se possa
trilhar os caminhos adequados no atendimento a crianga com autismo.

Verifica-se que a mie é a que mais apresenta fatores estressores, assumindo os
cuidados do filho em tempo integral. Além de exercer diversas outras funcdes da
casa, também tem uma carreira profissional o que gera uma sobrecarga, fazendo com
que reste pouco tempo para que a mesma possa ter um momento de lazer, de realizar
o seu trabalho secular. Muitas mies chegam a deixarem os seus empregos para
viverem exclusivamente cuidando dos seus filhos e outras chegam a ter a sua carreira
profissional e sua vida social prejudicada.

Ao decorrer dos anos foi abandonada a hipétese de os pais serem culpados na
medida em que se demonstrava a falta de justificagdo empirica para isso e que se
encontravam os primeiros indicios claros da associagdo do autismo com transtornos
neurobiolégicos. As teorias cognitivas, que surgiram na década de setenta e a
modificacdo comportamental deram origem a uma nova investigacdo e intervengio
mais controlada.

Dessa forma, o autismo tem aumentado de forma significativa nas criangas, e
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a maioria das familias ao receberem o diagnéstico, sente-se frustradas e demonstram
sentimentos conflituosos por terem que adaptar-se a essa nova realidade.

Isso faz com que surjam questionamentos que contribuem na nio aceitagdo de
que o filho tenha algum transtorno. Isso ndo quer dizer, que a mie nio ame o seu
filho, ou que seja uma pessoa fria sem sentimentos, como foi denominada de “m3e-
geladeira”, mas, por toda a expectativa que foi criada com a chegada desse filho,
tendo em vista que os pais anseiam pela crianca “perfeita” e saudédvel, esperam do
filho a idealizacdo real de seus sonhos e projetos. E quando descobrem que o filho
possui alguma limitacdo significativa, o seu mundo desmorona, e assim toda a
estrutura familiar é abalada, demonstrando comportamentos conflituosos por terem
que adaptar-se a essa nova realidade.

E neste momento que nio sé a mie mais toda a familia precisa de apoio, pra

entender como lidar com essa crianga e o que precisa ser feito pra que a mesma possa

conviver em familia e na sociedade.

Familia, superando os Desafios

Sabe-se que a familia se constitui no primeiro contexto relacional de um
individuo. Por esse motivo, possui importante influéncia na determinacio do
comportamento humano e na formagio da personalidade (Buscaglia, 1997). Nela, a
participacdo de cada membro, com suas particularidades, afeta todos os outros, bem
como ¢ afetada por eles, numa relagio de interdependéncia. Assim, toda mudanca
exerce influéncia em cada membro individualmente e no sistema como um todo
(Fiamenghi e Messa, 2007). Segundo Minuchin (1990), algumas situagdes de
mudanca do sistema familiar podem ser acompanhadas por estresse. Assim, a
dificuldade em pontos de transicdo da familia caracteriza-se por mudangas inerentes
ao ciclo de desenvolvimento familiar, por exemplo, quando nasce uma nova crianga.

Dessa forma, o nascimento de uma crianga com transtorno do espectro autista
¢ um acontecimento inesperado e dramitico, que pode afetar fortemente a
organizacdo estrutural da familia, especialmente na vida da mde, a principal
cuidadora, a qual sente diretamente os impactos e a sobrecarga desta
responsabilidade, resultantes da dependéncia constante do filho, tornando-se alvo de
maior estresse. £ ela que na maioria das vezes assume toda a responsabilidade pela
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crianca.

Esta sobrecarga tem vérias consequéncias destrutivas para o grupo familiar. O
pai muitas vezes se afasta da convivéncia familiar e os demais filhos sentem-se em
situagio de abandono, sem ter a quem recorrer. Mas, tudo isso pode ser
transformado, se a familia contar com um suporte terapéutico, onde devem ser
trabalhados os sentimentos de cada membro familiar e os padrGes de relacionamento
entre eles.

Assim, a participa¢do da familia no desenvolvimento da crianga autista deve
ser bem compreendida por todos. A familia deve perceber que para cumprir o papel
de provedora necessita, além dos recursos institucionais, do preparo e do apoio dos
profissionais como: psiquiatra e neurologista, assim como atendimento psicoldgico.

Entdo a partir da verificagio de alguns sintomas surgem os primeiros desafios,
as maiores dificuldades, para se ter um diagnéstico. A busca por atendimento a esta
crianca é um dos desafios que os pais enfrentam, pois o mesmo passa por vérios
profissionais até realizar o diagndstico. Muitas mies fazem verdadeiras
peregrinacdes as institui¢Ses para conseguir marcar a primeira consulta com os
profissionais responsiveis. Este diagnéstico requer a presenca de padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, atividades e interesses e muitas vezes sdo necessarias
vérias terapias pra se chegar i conclusio de um laudo que ateste que a crianga é
portadora de autismo.

Nota-se que as informagdes sobre o transtorno ainda sdo vagas e os pacientes
tém dificuldades em obter diagnédstico. A dificuldade de comunicacdo e de interagio
da crianca autista gera impoténcia diante da situagio, e produz intimeros desgastes
relacionais entre as pessoas envolvidas no convivio familiar.

Outra situagdo que pode ocorrer é a familia deixar os demais filhos para se
dedicar quase que exclusivamente a essa crianga. Isto acontece, na maioria das vezes,
por conta dos compromissos que vdo sendo assumidos para tratamento desse filho.
Esta situacdo pode influenciar negativamente no grupo familiar. Por esta razdo é
importante a familia ser cuidada tendo a garantia de apoio psicolégico para a mie e
todos familiares. Se os pais e irm3os dessa crianca enfrentarem a situagdo de
maneiras mais sauddveis, haverd um maior envolvimento participativo de todo o
grupo familiar e as dificuldades serdo superadas.
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E valido ressaltar que a legislacio determina que a crianca tem o direito ao
acesso a um diagndstico precoce, tratamento, terapias e medicamento pelo Sistema
Unico de Satde, assim como a educagio e a protecio social, ao trabalho e a servicos
que propiciem a igualdade de oportunidades. Pois, o autismo se constitui em um
quadro cuja gravidade implica em uma maior demanda de cuidados e diante de tudo
isso, a familia é convocada a mobilizar-se e se adaptar as necessidades emergente
para conseguir efetivar o aceso a esses direitos.

Finalmente quando a familia consegue ter em mios o diagnéstico, o paciente e
sua familia enfrentam mais barreiras. A busca pelo tratamento, sobretudo na falta de
profissionais preparados para lidar com o transtorno, sobretudo na rede publica.

Portanto, tendo em vista todas essas dificuldades e apat¢des que precisam ser
enfrentadas, nota-se a necessidade da propagagio de informacdes e conhecimento a

todos, tendo em vistas marcos legais que buscam a garantia de direitos.

Marcos Legais: Um Caminho para Garantia de Direitos

A Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) considera a estimativa global de
que aproximadamente 1% da populagio pode ter autismo no mundo todo. A mesma
chama aten¢io para a importincia de conhecer e tratar o Transtorno do Espectro
Autista, criando no final do ano de 2007, o Dia Mundial da Conscientizacio do
Autismo. A data serve para trazer mais conhecimento e principalmente mostrar a
origem do autismo, os niveis que a sindrome atinge e como a sociedade reage a ela.
Em 2018, o 2 de abril passou a fazer parte do calendirio brasileiro oficial como Dia
Nacional de Conscientizag¢do do autismo.

E assegurado por Lei, que os alunos com autismo, ou outro transtorno que
exija tratamento especial, tenham acesso 4 escola. Além disso, a institui¢do deve
promover adaptagdes que favorecam o desenvolvimento da crianga ao espaco em
questdo. E também o fornecimento de material gratuito caso seja necessirio. BRASIL
(2017). Todavia, “na pratica a realidade é outra”.

Este atendimento na maioria das escolas nio é garantido, pois a escola alega
nio ter em seu quadro de funciondrios, um profissional para dar esse suporte a
crianca com autismo. Sendo necessirio os pais recorrerem 2 justica para terem o
direito a educagio garantido.
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O Estatuto da crianga e do Adolescente - Lei 8.069/1990, em seu artigo 14,
pardgrafo 59, dispde da obrigatoriedade da “aplicacdo a todas as criangas, nos seus
primeiros 18 meses de vida, de protocolo ou instrumento construido com a finalidade
a deteccido, em consulta peditrica de acompanhamento da crianga, de risco para o
seu desenvolvimento psiquico”. A jurisprudéncia anterior foi alterada a Lei 13. 438.
BRASIL (2017).

Tudo isso é importante porque permitiu abrigar pessoas com TEA nas leis
especificas de pessoas com deficiéncia, como o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia -
Lei 13.438, bem como normas internacionais assinadas pelo Brasil, como a Convencao
das Nag¢des Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (6.949/2000).

Apesar de ser sancionada a Lei n? 12.764, que instituiu a Politica Nacional de
Protecdo dos direitos da pessoa com Transtorno do Espectro autista, onde a mesma
passa a ser considerada para todos os efeitos legais como uma pessoa com deficiéncia.
BRASIL (2012). E o poder publico responsivel quanto & informagdo relativa ao
transtorno e suas implicagdes, todavia, ainda hé falta de informagio, o que atinge a
maioria da populagio. Sendo assim precisa haver uma maior divulgagio desses
direitos.

Além dessas politicas publicas mais abrangentes, vale destacar algumas
legislacdes que regulam questdes mais especificas do cotidiano. Entre elas, a Lei
13.370/2016 a qual, reduz a jornada de trabalho de servidores publicos com filhos
autistas. A autorizacio tira a necessidade de compensacio ou reducio de
vencimentos para os funcionirios publicos federais que sio pais de pessoas com
TEA. Também temos a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), Lei n® 8.742/93
que garante o Beneficio da Prestagio Continuada (BPC). Além disso, para ter direito
a um saldrio minimo por més, o TEA deve ser permanente e a renda mensal per
capita da familia deve ser inferior a 4 (um quarto) do saldrio minimo.

Ademais, a Lei mais recente aprovada foi a Lei 13.977/2020 que cria a carteira
de identificagio da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea). O texto
altera a Lei 12.764/2012, que instituiu a Politica Nacional dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista. De acordo com a nova Lei, a Ciptea deve assegurar
aos portadores atencdo integral, pronto atendimento e prioridade no atendimento e
no acesso aos servigos publicos e privados, em especial nas 4reas de satide, educacio e
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assisténcia social.

Assim, o reconhecimento de que o autista é uma pessoa que tem uma
deficiéncia e a mesma é reconhecida em um documento putblico oficial é a garantia de
ter os direitos basicos respeitados, em especial, o acesso a acdes e servigos de satide
com vistas i atencdo integral as suas necessidades de sadde por meio de
atendimentos multiprofissional. O Poder Publico, ao reconhecer a condi¢do de pessoa
com deficiéncia, concederd ao autista uma maior visibilidade social, permitindo
acesso facilitado aos espacos e servigos publicos.

Portanto para que a garantia desses direitos ocorra, é preciso mais do que a
aprovacdo de leis. Devem-se aplicar as politicas publicas de modo a garantir aos

autistas e suas familias uma melhor qualidade de vida.

CONSIDERACOES FINAIS

O Transtorno do Espectro Autista, é de dificil diagnédstico, por isso precisa-se
conhecer as caracteristicas comuns do Autismo. Lembrando que a presenca de alguns
sintomas nio significa que a crianca tenha o transtorno. Portanto é importante que a
familia ndo desista em procurar realizar o diagnéstico. Temos conseguido alguns
avancos significativos mediante a compreensio do Transtorno do Espectro Autista,
porém ainda temos um longo caminho a percorrer.

Apesar de ser a mie na maioria das vezes quem participa das terapias e
consultas realizadas com a crianca autista, nio deve ser excluida a responsabilidade
dos demais membros da familia no processo, e medir esforco para compreender as
particularidades em cada proposta de tratamento desta crianga, que nio deve ser
tratada como coitada, mas, amada e respeitada em suas especificidades.

Dessa forma, a familia, ao se deparar com o diagnéstico de TEA, tende a
buscar e coletar mais informacdes sobre o diagnéstico estabelecido. Entende-se que,
quanto mais cedo a crianca for diagnosticada e iniciar o tratamento, maiores serio as
possibilidades de desenvolvimento dentro de suas capacidades fisicas e mentais.

Assim, precisa-se reconhecer que tudo isso é fundamental na superacdo de
cada desafio enfrentado pela crianga autista, pois ndo é uma tarefa ficil. Diariamente
sio testados os seus limites. E preciso coragem, determinacio persisténcia e acima de
tudo amor.
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Muitos pais desistem das terapias e até dos medicamentos, por acharem que
os resultados estdo demorando demais para aparecer, mas isso é um erro muito triste
que pode causar prejuizo ao desenvolvimento da crianga autista. Cada terapia é
importante para o contexto geral da evolu¢io do autista e os resultados podem
demorar, mas com regularidade e constincia eles aparecerio.

Sendo assim, é importante que os pais nunca permitam que seus filhos
abandonem as terapias. Os avancos podem parecer invisiveis, lentos demais mesmo,
mas eles estio 14 e estdo crescendo e a cada dia estario superando cada desafio.
Porém, sem o acompanhamento certo ai sim algumas dessas conquistas jamais
acontecerdo, ou demorardo ainda mais tempo para acontecer.

Ademais, o profissional de satide que atua com familias em que haja algum
membro com Autismo deve ter em mente, em primeiro lugar, que a participagio da
familia no tratamento é fundamental para o desenvolvimento da crianca. A partir do
momento em que nascemos jid nos encontramos inseridos nessa estrutura social
bésica, em que interagdes primdirias s3o estabelecidas para garantir nossa
sobrevivéncia. Além disso, sabe-se que, apesar da forte influéncia dos aspetos
genéticos, o ambiente se constitui em fator decisivo na determinagio das
caracteristicas comportamentais da crianga.

Por fim, os direitos garantidos por leis devem ser efetivados para a garantia de
diagnéstico, terapias, consultas e medicagio da crianga com Transtorno do Espectro
Autista e o atendimento a familias. Para que assim crie-se uma verdadeira rede de
suporte abrangendo diversos dmbitos, acarretando assim melhorias e uma verdadeira

inclusio e superacio
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