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INTRODUCAO

O presente artigo refere-se aos resultados de um estudo, cujo objetivo visava
compreender o posicionamento de familiares de criancas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), encaminhados ao Nucleo de Estudos e Pesquisas em Psicopedagogia
Diferencial/ NEPPD, da Universidade Federal do Amazonas/UFAM, para atendimento
pedagogico/psicopedagdgico. Os mesmos foram encaminhados ao setor por parte da escola
com queixa de “dificuldade de aprendizagem”. A amostra utilizada, assim como os dados para
andlise deste trabalho, constituiu-se da observacdo de Relatérios de Atendimento
Pedagogico/Psicopedagogico e da Entrevista Familiar de quinze familiares, cujos filhos
encontravam-se e/ou encontram-se em atendimento neste setor, no periodo de fevereiro de
2017 a julho de 2018, seguido de investigacdo em oOrgdos publicos que atendem,
especificamente, criancas e adolescentes com TEA, sendo tratadas mediante a técnica de
analise de conteudo. Os resultados do estudo apontaram um alto indice de estresse por parte
de pais e/ou responsaveis das criancas autistas; frustracbes e medos ante a realidade
vivenciada; pouca expectativa ante ao futuro dos sujeitos, o que os impedem de perceber
avancos e aprendizagens em processo que 0s sujeitos com TEA, em atendimento ja
manifestam, tanto em relacdo as atividades adaptativas e de vida diaria, como a demandas
escolares. A inquietude diante do exposto, nos remeteu a conhecer e compreender elementos
relacionados a dindmica familiar destas criangas; 0 modo como os familiares se organizaram
e se posicionaram ante a relagdo de um filho com TEA; a auséncia de politicas e programas
relacionados a orientac6es de familiares ante aos desafios que se inscrevem junto a educagdo
de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista e outros. Ante a isto, destacamos a falta
de efetivacdo de politicas e programas por partes de orgaos/instituicbes que se proponham a
trabalhar junto a pessoas com TEA, assim como estudar as particularidades e experiéncias
vivenciadas no contexto familiar.

METODOLOGIA

O estudo ora apresentado orientou-se pelo método qualitativo de pesquisa, que
conforme Minayo (2010, p. 57) procura “desvelar” processos sociais que ainda sdo pouco
conhecidos e que pertencem a grupos particulares, sendo seu objetivo e indicagdo final,
proporcionar a construcao e/ou revisao de novas abordagens, conceitos e categorias referentes
ao fendbmeno estudado.

O publico-alvo com quem se trabalhou para levantamento de dados refere-se a quinze
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familiares/responsaveis de alunos com Transtorno do Espectro Autista, matriculados em
classes comuns das redes publica e privada de ensino da cidade de Manaus-AM, encaminhados
e atendidos (ou em atendimento) no Nucleo de Estudos e Pesquisas em Psicopedagogia
Diferencial- NEPPD/UFAM, no periodo de fevereiro de 2017 a julho de 2018.

Os dados obtidos constam de conteudos presentes na fala de familiares/responsaveis,
mais precisamente de mées, analisados em documentos acima mencionados, tais como,
entrevista inicial (de natureza aberta), a qual objetiva conhecimento prévio da realidade dos
sujeitos encaminhados para atendimento. Utilizamos ainda a analise de dados de entrevistas
padrao denominada “Entrevista Familiar”, trabalhada no processo inicial de avaliacdo no
NEPPD, na qual se faz levantamento de informacgOes a respeito do cotidiano do sujeito
encaminhado, sua relacdo com a familia, com a escola e com os pares; seguida da observacédo
e analise das Entrevistas Especificas para Pais de Alunos com TEA, objetivando o
conhecimento de realidades individuais. Apds, entramos em contato com trés érgdos pablicos
que atendem criancas autistas na cidade de Manaus, a fim de sabermos se h& o
desenvolvimento de um trabalho voltado ao atendimento social e/ou psicol6gico junto as
familias.

Os dados foram analisados a partir, da metodologia de anélise de dados, que segundo
Bardin (2012) pode ser definida como um conjunto de técnicas de anélise das comunicagdes
“visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do contetdo das
mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicoes
de producdo e recepcdo destas mensagens”. Caracteriza-se, assim, como um método de
tratamento da informacdo contida nas mensagens, que se utiliza da criacdo de categorias
relacionadas ao objeto de pesquisa, as quais sao responsaveis pela identificacdo das questdes
relevantes contidas no conteudo das mensagens.

Todo o processo foi realizado com o consentimento dos participantes e autorizado
mediante Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, contidos nos documentos analisados.

DESENVOLVIMENTO

Sabemos que o conceito de familia tem mudado ao longo dos Gltimos tempos, estando
longe da aceitacdo que girou em torno do ideério de base nuclear, sacralizada, ou seja,
daquela formada tdo somente por uma pessoa do sexo masculino (pai), outra do sexo
feminino (mée) e filho (s). Hoje, encontramos familias com caracteristicas matrimonial
formada pelo vinculo do casamento; familia informal formada pela unido estavel; familia
monoparental, na qual qualquer um dos pais assume e se responsabiliza pelo filho; familia
anaparental, sem pais, formadas apenas pelos irmdos; familia reconstituida por pais
separados, com filhos, que comecam a viver com outro também com filhos; familia
unipessoal, apenas uma pessoa, como uma vilva, por exemplo; familia paralela, onde o
individuo mantém duas relacGes ao mesmo tempo, por exemplo, casado que também possui
uma unido estavel; “familia eudemonista, formada unicamente pelo afeto e solidariedade de
um individuo com o outro, buscando principalmente a felicidade”. (PETRO, 2018).

Independente do modelo familiar, quando se resolve ter um filho, todos tém em
comum, o desejo de ter criancas saudaveis e independentes. Assim, planejar uma gravidez (ou
ndo) e ao esperar pelo nascimento de um filho, a familia é envolvida por expectativas, tais
como, preferéncia pelo sexo do bebé, sua forma fisica, personalidade e outros. Ou seja, “a
crianga ja é depositaria de uma série de expectativas, tanto do subsistema casal quanto das
familias de origem dos respectivos pais”. (SERRA, 2010, p. 43).

Tais expectativas muitas das vezes vém acompanhadas de frustragdes diante do
nascimento do filho com “necessidades desconhecidas”, ou seja, com algum tipo de
deficiéncia, sindrome ou outras situagdes adversas, afinal, “a deficiéncia ndo ¢ algo desejavel,
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e ndo ha razbes para se crer no contrario. Quase sempre causara sofrimento, desconforto,
embaraco, lagrimas, confusdo e muitos gastos financeiros”. (BUSCAGLIA,1993).

Quando uma familia percebe algo “de errado” no comportamento de seu filho e ao
procurar ajuda com especialistas, descobre que o mesmo enquadra- se no Transtorno do
Espectro Autista, por exemplo, inicia-se uma luta individual e/ou familiar, que vai desde a
vivéncia do “luto”, passando pela intensa busca pelo direito a inclusdo, a educacdo de
qualidade, a qual propiciara melhoria de vida social, emocional, independéncia para realizacdo
de atividades diarias, entre outras. Esse processo poderd culminar futuramente, no
aparecimento de sintomatologia, exteriorizada por um ou mais membros da familia e da forma
como estes reagirdo e se organizardo diante do recebimento dessa crianca com deficiéncia,
ocasionando assim, comprometimento e mudancas em relacdo aos aspectos afetivos-
emocionais dos pais e como consequéncia, prejuizos na dindmica familiar. Afinal,

Quando duas pessoas decidem ter um bebé, elas se envolvem emum ato de
“producao”, e o uso generalizado da palavra “reproducdo” para essa
atividade [...], ¢ na melhor das hipéteses um eufemismo para confortar os
futuros pais antes que se metam em algo que ndo podem controlar. Nas
fantasias subconscientes que fazem a concepgdo parecer tdo sedutora,
muitas vezes gostariamos de nos ver, a nés mesmos, vivendo para sempre,
e ndo a alguém com uma personalidade propria. Tendo previsto a marcha
para a frente de nossos genes egoistas, muitos de nos ndo estamos
preparados para filhos que apresentam necessidades desconhecidas.
(SOLOMON, 2013, p. 11).

Sabemos que o papel de familias, cujos filhos fazem parte do grupo de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista, historicamente, comprovam que muitos dos avancos até entdo
conquistados, se ddo a lutas travadas por estas, como mudancas nas politicas publicas,
surgimento de associagdes como a AMA, entre outras.

Os pais de autistas sdo ativistas. Desde o auge da crise da AIDS, ndo houve
uma campanha téo agressiva pelo financiamento e pela pesquisa, com um
grande numero de organizag®es [...] a procura de teorias de causalidade, do
desenvolvimento de tratamentos comportamentais, da escolarizacao
adequada, de subsidio de invalidez, de servicos de apoio e moradia
supervisionada. A pressao do grupo de pais Cura para 0 Autismo ja levou o
congresso a aprovar em 2006, a lei de Combate ao Autismo, que autorizou
uma verba de 1 bilhdo de délares, em cinco anos, para a pesquisa do
Autismo e distarbios afins. [...] Entre 1997 e 2011, o ndmero de livros e
artigos publicados anualmente acerca do Autismo cresceu mais de seis
vezes. (SOLOMON, 2013, p. 265).

As lutas vivenciadas por estas familias, as quais sem duvida, contribuem para 0s
avancos dos direitos de seus filhos, reforcam também a ideia de que “o deficiente ¢ um
problema da familia e ndo da sociedade e ¢ ela quem deve “carregar a cruz” (SERRA, 2010,
p. 41). Mesmo que néo seja esta a intengdo, acabam, muitas das vezes, favorecendo a omissao
do governo que pouco faz para o cumprimento efetivo das Leis a favor de pessoas com
deficiéncia.

As historias das familias que possuem um filho com Transtorno do Espectro Autista
sdo muito semelhantes. Ambas compartilham da dor e do medo pelo futuro desta crianga. A
falta de informac6es e orientagdes necessarias a estes pais para como lhe dar com o filho
autista, da necessidade e importancia das terapias precoces para o desenvolvimento dos
mesmos e sobretudo do fortalecimento emocional destes pais para um convivio harmonioso
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entre 0s membros das familias, sdo alguns dos problemas apontados como fatores que
deveriam ser trabalhados desde o momento da noticia da deficiéncia e sobretudo, durante o
processo de desenvolvimento do sujeito, os quais poderiam contribuir de forma positiva para
as fases vivenciadas por estas familias, que perpassam pelo estresse, a angustia, a rejeicdo e a
revolta, as quais costumam ocorrer logo apos a noticia. Segundo Serra (2010, p. 43),

E importante ressaltar [..] que, normalmente, quando a noticia da
deficiéncia é dada aos pais, a criangca € encaminhada para 0s servigos
médicos de genética ou de estimulacdo precoce, mas 0s pais ndo costumam
ser encaminhados para lugar algum, a fim de receber atendimento
psicolégico. Além da dor, experimentam a soliddo. Os grupos de apoio que
existem sdo aqueles formados pelos préprios pais, na maioria leigos, nao
profissionais e que se predispdem a ajudar os outros que ainda nao
atravessaram o luto simbdlico.

Assim, ndo pretendemos neste trabalho nos deter, exclusivamente, na discussdo dos
direitos legais de pessoas deficientes e sim, compreender como se d& a dinamica familiar da
crianca com Transtorno do Espectro Autista, identificando deste modo, as alteracfes
afetivo/emocionais dos pais e as relagcdes decorrentes desde o processo do recebimento da
noticia e/ou diagndstico até os dias atuais.

Para isto, nos apropriamos em analisar documentos assinados por pais de criangas com
TEA que se encontram em atendimento pedagdgico/ psicopedagdgico no Nucleo de Estudos
e Pesquisas em Psicopedagogia Diferencial/NEPPD, dentre os quais, Entrevista Familiar,
Entrevista Para Pais de Criangas Autistas, Relatdrios oriundos dos atendimentos individuais
as familias, quando no momento de orientacdes pedagdgicas; seguido de investigacdo em
alguns orgaos publicos que atendem, especificamente, criancas e adolescentes com TEA,
objetivando, deste modo, investigar tais vivéncias, as relagdes familiares decorrentes das
mesmas, a identificacdo de problemas que podemos trazer a luz e sobretudo, discutir de que
maneira algumas intervencgdes poderiam contribuir com estas familias.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Baseado na analise documental dos documentos, percebida por meio do
posicionamento apresentado pelos familiares/ responsaveis de alunos com Transtorno do
Espectro Autista, participantes neste estudo, obtivemos resultados distintos, os quais apos
interpretacdo foram compilados e organizados em categorias de anélise, a saber: participantes
das entrevistas (pai ou mée); se vivem juntos ou ndo; se receberam ou recebem algum tipo de
acompanhamento psicoldgico por parte de 6rgaos publicos; se exercem atividade profissional;
se possuem ajuda de outros membros da familia nos cuidados com a crianga autista e se houve
mudanca nas relacdes familiares como um todo.

Sobre as duas primeiras categorias, percebemos que dos quinze casais convidados a
Entrevista Familiar, apenas dois pais (do sexo masculino) compareceram. Nas demais,
observamos a participacdo de treze mées. Destes, quatro casais sdo separados/divorciados,
onze permanecem casados.

Na categoria seguinte, relacionada ao atendimento psicoldgico, dois pais afirmam ter
recebido esclarecimentos e orientacdes breves a respeito da “condi¢do do filho”, ou seja, a
respeito do Autismo. Treze afirmam nunca terem recebido algum tipo de acompanhamento
psicoldgico/orientacBes por parte de 6rgaos publicos.

Na quarta categoria, relacionado ao exercicio profissional, dois casais (que estdo
divorciados) possuem emprego formal, ou seja, trabalham fora de casa. Em treze familias,
apenas o pai trabalha, nos levando a concluir e descobrir posteriormente, que treze mées

(83)3322.3222
contato@conedu.com.br
www.conedu.com.br




‘ >VI CONGRESSOe
@?Jm EDUCACAO

abdicaram seus empregos e estudos apos diagnoésticos dos filhos.
Das quinze familias, duas mées contam com a ajuda da avé materna, em um horério,
para ajuda nos cuidados do filho autista; treze ficam o dia todo com a crianca, se ausentando,
apenas, no momento em que estes estdo na escola ou em algum tipo de terapia.
Por fim, todos os entrevistados afirmaram ter ocorrido mudancas nas relacdes
familiares no que diz respeito a rotinas, alto indice de estresse e problemas conjugais.
Paralelo a escuta junto aos familiares, entramos em contato com trés instituicdes
publicas que atendem criancas e adolescentes com TEA na cidade de Manaus, as quais por
intermédio de e-mail, nos comunicaram ndo desenvolver nenhum tipo de
atendimento/acompanhamento especifico de cunho psicoldgico, junto aos pais das pessoas
autistas atendidas em seus respectivos 6rgaos.

CONSIDERACOES FINAIS

Percebemos que 0s posicionamentos apresentados neste estudo por familiares e
responsaveis dos sujeitos com Transtorno do Espectro Autista, apontam para a importancia de
se repensar as Politicas Publicas, no que se refere ao acompanhamento psicologico e
orienta¢Bes devidas ao publico-alvo aqui em evidéncia, a saber, as familias. Pois, sabemos da
real importancia do papel da familia no desenvolvimento cognitivo, sécio afetivo e motor da
pessoa com Autismo. Segundo Glat (2003),

A compreensdo da dinamica das relagcdes familiares é essencial para a
compreensao do individuo especial, e, para que as propostas pedagdgicas e
clinicas tenham éxito, é primordial que haja um trabalho paralelo com os
familiares, ja que as intervengdes promovem efeitos reciprocos em cada um
dos membros. [...] e por isso, o fortalecimento e a flexibilizacao da dindmica
familiar sdo indispensaveis para o desenvolvimento global e a inclusdo do
individuo com autismo.

Por isso, baseados nos dados até entdo coletados, acreditamos ser necessario a
discussdo em torno de “possibilidades” que possam ser utilizadas na intervencdo destas
familias, que comprovadamente, sofrem com o processo que vai desde a possibilidade de ter
um filho autista, perpassando, como ja mencionado, pelo processo de luto simbélico, angustia,
soliddo, revolta, entre outros sentimentos e posicionamentos distintos.

O estudo aponta ainda, que havendo apoio psicolégico e orientacbes quanto as
particularidades sobre o autismo, muito poderia ser feito, caminhos poderiam ser percorridos
de forma diferente, os quais culminariam em menor estresse familiar, principalmente por parte
das méaes, que comprovadamente, exercem a fungédo dos cuidados diarios e da busca incessante
por melhores condicOes de vida, ndo sé para o filho com TEA, mas para a familia como um
todo, abrindo mdo, inclusive, dos sonhos relacionados a continuidade de seus estudos e assim,
de suas profissdes. Para Glat e Duque (2003, p. 18 — 19),

N&o ha duvida de que a presenca da deficiéncia modifica a vida de todos 0s
que lhe sdo proximos e que o apoio dado a familia minimiza as ansiedades
frente ao filho e promove a busca de alternativas, e tais medidas deveriam
fazer parte dos programas de politicas educacionais e clinicas preventivas,
pois os profissionais devem possibilitar um espaco para o alivio das
frustracbes e ansiedades e, ao mesmo tempo, independentemente da
condicdo socioeconémica e cultural, fornecer informacBes precisas e
atualizadas, sobre a condicdo dos filhos daqueles que os procuram.

Deste modo, esperamos através deste estudo, abrir margem para discussdes em torno
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desta tematica e assim, contribuir para mudancas significativas em prol das familias de pessoas
com Transtorno do Espectro Autista, de maneira que possamos vislumbrar os devidos
acompanhamentos a serem exercidos a favor das mesmas, 0s quais, sem sombra de ddvidas
poderdo culminar em relagdes familiares mais harmoniosas e saudaveis.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Familia, Educacao.
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