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RESUMO- O presente texto aborda, de maneira breve, alguns desafios enfrentados por mées e
familiares de criancas com Transtorno do Espectro Autistas, refletindo sobre a postura da
sociedade em relacdo a maneira de trata-los, bem como demonstra a importancia das politicas
estabelecidas pelo Estado, para que haja a garantia dos direitos destes individuos.
PALAVRAS-CHAVE: Dinamica familiar. Transtorno do Espectro Autista. Direitos.

ABSTRACT- This paper intends, in a brief way, to relate some challenges faced by mothers
and relatives of the children with Autism Spectrum Disorder, describing the attitude the society
has, concerning the way of treating them and to demonstrate the importance of policies
established by the government in order to guarantee the rights of these subjects.
KEYWORDS: Familiar relationship. Autism Spectrum Disorder. Rights.

1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicdo do desenvolvimento
neuroldgico, caracterizado por uma alteracdo da comunicacdo social e pela presenca de
comportamentos repetitivos e estereotipados. Ha também a falta de reciprocidade social,
incapacidade de desenvolver e manter relacionamentos com seus pares ao seu nivel de
desenvolvimento, aderéncia a rotinas e padrdes de comportamentos ritualizados e interesses
restritos(DSM-V).

No Brasil a situacdo das pessoas com deficiéncia (aqui incluidas as pessoas com TEA),
passa por um processo de reconhecimento, aceitacdo e principalmente respeito por parte da
populacdo. Muitas familias sentem-se excluidas do convivio social, discriminadas. Diante disso
torna-se necessario que sejam tomadas medidas eficazes e apropriadas para promover na
sociedade o respeito pelos direitos e pela dignidade da pessoa autista, com a intengé@o de gerar,
também nas familias, o conhecimento sobre suas condi¢des e seus direitos, para que elas possam
sair da condicdo de invisiveis e entdo assumir o comando de suas vidas.

Ao refletirmos sobre a realidade enfrentada pelas familias de autistas, verificamos que
h& uma viséo distorcida da sindrome, baseada em crencas pre-concebidas, 0 que acaba gerando
situacBes que ndo favorecem a inclusdo. A falta de conhecimento estd em todos os lugares,
sejam estes publicos ou privados, causando constrangimento e sofrimento.

O presente Estudo pretendeu relatar os desafios enfrentados por mées de criangas com
Transtorno do Espectro do Autismo na inclusdo social dos seus filhos. Pretendeu-se também
refletir sobre a condicéo da pessoa com deficiéncia na sociedade e contribuir para a proposicéo
de acdes que ajudem a superar as barreiras existentes em relacdo a inclusdo social de pessoas
com deficiéncia e a convivéncia destas na sociedade. Por fim, espera-se que 0s conhecimentos
sistematizados possam contribuir para o esclarecimento em relacdo aos direitos sociais das
pessoas com TEA e seus cuidadores.
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A SOCIEDADE E A PESSOA COM TEA: ENFRENTAMENTOS E A LUTA POR
DIREITOS

Ser mée de uma crianca autista é uma tarefa ardua que provoca desgastes fisicos e
emocionais. Tendo em vista as dificuldades inerentes a prestacdo de cuidados continuados
direcionados a pessoas com autismo, estudos tém demonstrado a existéncia de altos niveis de
estresse parental, principalmente nas mées, o que esta bem descrito em Bosa (2002) e Schmidt
e Bosa (2007).

A sobrecarga de tarefas, a demora para conseguir atendimento especializado, despesa
com diversos profissionais, pouco espaco para cuidados pessoais e das suas outras relacdes séo
alguns dos elementos constitutivos destes desgastes fisicos e emocionais apontados por Bosa
(2002). Em relacdo a ocupacdo do par parental em relacdo aos cuidados com os filhos, podemos
destacar o excesso de responsabilidades concentrado nas méaes como aspectos frequentemente
presentes nos relatos dessas familias, evidenciando, por um lado a cultura de género em nossa
sociedade que delega os cuidados aos filhos ainda centrados na figura feminina e, por outro
lado, a necessidade de intervencdes que levem em consideracdo toda a unidade familiar (BOSA,
2002).

Buscaglia (1993) afirma que a sociedade torna a pessoa com deficiéncia incapaz, ja que
é ela (a sociedade) que, por muitas vezes, definird a deficiéncia como uma incapacidade. Tais
atitudes acabam fazendo com que essas familias se isolem cada vez mais, pois as maes sentem-
se na obrigacdo de proteger seus filhos das atitudes discriminatérias e opressivas presentes na
sociedade em relacdo as pessoas com deficiéncia. A atitude de isolamento ocorre porque as
pessoas com autismo ndo correspondem aos padrdes de normalidade estipulados pela
sociedade.

A sociedade acaba definindo o comportamento da pessoa que apresenta deficiéncia, ao
mesmo tempo que se exime de responsabilidades na assun¢do de condutas inclusivas e de
aceitacdo das pessoas consideradas diferentes. A qualidade de vida das maes que tém um filho
com diagndstico de autismo ndo é das melhores pois o transtorno acaba afetando a dindmica
familiar. Segundo Marques (2000) é evidente o aumento do estresse nessas familias, bem como
a falta de uma rede de apoio social.

No Brasil a crianca com TEA muitas vezes € vista pela sociedade como um individuo
sem capacidade de desenvolvimento e de interacdo social, o que revela um certo equivoco em
relacdo ao conhecimento deste tipo de transtorno e acaba por reforcar atitudes discriminatorias.

E, assim, necessario, estimular um maior debate sobre o autismo, visando ampliar o
conhecimento sobre o tema, para que haja uma sensibilizagdo por parte da sociedade, no
sentido de se tornarem aptos a aceitarem e a conviverem com as diferencas e a se engajarem,
na proposta da inclusao social, para que o direito a cidadania por parte desses individuos sejam
garantidos.

2 MATERIAL E METODOS

O interesse em desenvolver estudo a respeito dos enfrentamentos diante do diagnostico
de autismo, nos leva a escolha do método qualitativo de investigagdo cientifica, uma vez que o
objeto de nossa investigacdo estudo comporta elementos subjetivos, ndo mensuraveis
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quantitativamente, relacionados a uma experiéncia e um processo vividos por sujeitos sociais —
no caso a vivéncia das familias de pessoas com TEA.

Tomamos como referéncia os autores Kauark, Manhé&es e Souza (2010) para justificar a
opcao pela abordagem qualitativa, que a consideram como:

[...] uma relagcdo dindmica entre 0 mundo real e o sujeito, isto é um vinculo
indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito que ndo pode ser
traduzido em nimeros. A interpretagdo dos fendmenos e a atribuigdo de significados
s80 basicas no processo de pesquisa qualitativa. N&do requer o uso de métodos e
técnicas estatisticas. O ambiente natural é a fonte direta para coleta de dados e o
pesquisador é o instrumento chave. E descritiva. Os pesquisadores tendem a analisar
seus dados indutivamente. O processo e seu significado sdo os focos principais de
abordagem (KAUARK; MANHAES; SOUZA, 2010, p. 26).

Trata-se portanto de uma pesquisa descritiva, bastante utilizada em estudos realizados
na area de Ciéncias Humanas e Sociais. O método descritivo utilizado nessas areas se dirige a
observacdo, registro, andlise e correlacdo de fatos ou fendbmenos sociais € humanos, sem
manipuléa-los, segundo referem Cervo e Bervian (2002). Sua preocupacdo ndo é com a
explicacdo, mas com a apresentacao dos fatos e fendmenos sob estudo, de modo a descrevé-los
em suas caracteristicas intrinsecas, segundo descreve Vergara (2005).

Neste estudo buscou-se estudar um fendmeno humano e social estando este relacionado
as vivéncias de mées de criangas com autismo diante da busca de inclusdo social de seus filhos,
desvelando os modos de enfrentamento desenvolvidos por estas maes, na busca da garantia dos
direitos sociais e da inclusdo social. Assim, o objeto de pesquisa nos conclama a adog¢ao de um
método de pesquisa que se dirija ao estudo de experiéncias e vivéncias humanas em um dado
contexto. Por isso é feita opcao pela utilizacdo do método fenomenoldgico de pesquisa.

A aproximacdo da pesquisadora com as mées permitiu o envolvimento no fenémeno
pesquisado e a instalacdo da interexperiéncia e da intersubjetividade no processo de busca e
compreensdo do fendbmeno em questdo — os desafios enfrentados por mées de criangas com
TEA na inclusdo social dos seus filhos. A experiéncia pessoal da pesquisadora (que é mée de
autista) também se constituiu como fato importante, pois aproximou ainda mais a diade
pesquisador-pesquisado, facilitando a criagdo de vinculos e o estabelecimento de uma relacdo
de confianca, uma vez que tanto pesquisadora quanto mdes trazem consigo Vvivéncias
semelhantes.

Em meio a diversidade dos métodos fenomenoldgicos conhecidos, optou-se pelo
método descrito por Forghieri (2001) que se revela como um modelo compreensivo da vivéncia
humana.

LOCAL DE REALIZACAO DA PESQUISA E PARTICIPANTES

A pesquisa foi realizada na Associacdo dos Amigos dos Autistas do Espirito Santos
(AMAES), localizado no municipio de Vitoria, estado do Espirito Santo.

Constituiram-se participantes desta pesquisa 3 (trés) mées de criangas com Transtorno
do Espectro do Autismo, inseridas na AMAES, que gentilmente aceitaram colaborar com o
estudo, cedendo seus depoimentos, a respeito de como vivenciam os desafios relacionados a
incluséo social dos seus filhos com TEA.

TECNICAS E PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS
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A coleta de dados foi realizada a partir da utilizagdo de dois instrumentos, sendo: 1)
questionario de dados sociodemogréaficos; 2) coleta de depoimentos.

Em relacéo aos aspectos éticos, a pesquisa seguiu 0s preceitos da ética em pesquisa com
seres humanos, estabelecidos na resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS) e
suas complementares, mantendo-se o carater confidencial e sigiloso das informac@es obtidas,
bem como protecdo a identidade das maes que participaram da pesquisa. Os dados foram
coletados somente ap0s a provacio da pesquisa pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP), e a
devida concordancia das participantes da pesquisa que, estando devidamente esclarecidas da
sua participagdo, consentiram em participar livre e voluntariamente, pelo Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

A anélise dos dados foi realizada mediante a utilizacdo do método de Giorgi que,
segundo Moreira (2002), é um método especifico de interpretacdo de dados em pesquisa
fenomenoldgica.

Em primeiro momento procedeu-se a leitura recorrente do material registrado para
identificacdo das unidades de significacdo, que sdo aquelas que carregam sentido para os
objetivos da pesquisa e reveladoras da esséncia do fenébmeno investigado. Num segundo
momento, as unidades de significado foram agrupadas conforme suas semelhancgas, compondo,
assim, as categorias de analise

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Muitas familias relatam que apesar de todo o movimento favoravel a conscientizacdo
do autismo, elas ainda sofrem com o desconhecimento, com o despreparo, com 0 preconceito
das pessoas nas ruas. Para ilustrar essa realidade recorrermos aqui a alguns depoimentos de
mdes de criangcas com TEA, obtidos em contexto de atendimento a mées de criangas com
autismo, por meio de grupo terapéutico.

[...] Preciso desabafar. Hoje a escola do meu filho me ligou e disse que a estagiaria
dele ndo vai mais acompanha-lo. Ela falou que ndo se sente mais a vontade com ele por causa
do dltimo episédio que aconteceu l4. Disse que tem medo dele e pediu remanejamento.
Perguntei a escola se eles ja tinham uma solucéo e claro que eles ndo tinham. O pior € que
falaram para o meu filho que a estagiaria estava indo embora por causa dele. Ele ficou
nervoso, chateado, ndo quis assistir aula. Sabe como eu estou me sentido? Sinto que mais uma
vez meu filho esta sendo prejudicado, estd sendo discriminado, € como se estivessem me
falando: mais uma pessoa desistiu do seu filho, mais uma pessoa nédo acredita no seu filho. E
todos 0s momentos ruins que ja passamos juntos voltam a me angustiar [ ...]

Ao analisar a fala da mae, percebemos que a crianga foge as regras da escola; possui um
comportamento agressivo, caracteristico em algumas criangas com TEA. O que nos faz refletir,
¢ a falta de manejo da escola, ao culpar o aluno pelo comportamento inapropriado dele, gerando
um sofrimento tanto para ele, quanto para a mée.

Para Stainback; Stainback (1999, p. 21) “O ensino inclusivo ¢ a pratica da inclusdo de
todos — independentemente do seu talento, deficiéncia, origem socioeconémica ou origem
cultural — em escolas e salas de aula provedoras, onde todas as necessidades dos alunos sao
satisfeitas”.

Em um momento distinto, escutamos o relato de outra mae:
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[...] Meu anjo hoje agrediu os coleguinhas na escola com mordidas, arranhou o rosto
de outro e bateu. A direcéo da escola veio me falar para eu coloca-la na Apae porque eles nao
sabem o que fazer. Fiquei muito triste com isso [...]

O fracasso em ajudar as criancas deficientes e suas familias a compreenderem a natureza
e as implicacOes da deficiéncia, frequentemente proporciona a todos os envolvidos mais dor e
sofrimento do que a prépria deficiéncia em si.

Uma escola que queira se constituir como modelo de educagéo inclusiva tem que se
comprometer com: a melhoria da qualidade de ensino; a integridade das relacdes interpessoais;
a oferta de adequadas condigdes de aprendizagem para todos os alunos; o reconhecimento de
que as limitagdes e diferencas dos alunos deficientes devem ser tratadas como um desafio, para
a constituicdo de uma pratica pedagogica competente e compromissada (POKER, 2001).

Estudos desenvolvidos na area de Educacdo Especial demonstram que professores e
demais profissionais da escola demonstram certo receio, principalmente com relacdo a
agressividade das criancas com TEA; o que deixa claro a falta de conhecimento sobre o tema,
uma vez que a agressividade ndo € um comportamento caracteristico e quando se faz presente,
existem procedimentos que podem ser adotados visando preservar tanto a crianga quanto 0s
demais individuos que convivem com ela.

Para Bosa (2000), grande parte do conhecimento sobre autismo se faz com base no
comprometimento e ndo sobre suas potencialidades, criando um espaco propicio para 0
surgimento de ideias rotuladas acerca desses individuos. A melhor maneira de prevenir surtos
é compreender 0 que esta desencadeando as reacdes agressivas e procurar conhecer o lado de
dentro do autismo, para saber como agir de maneira apropriada, e assim contribuir para se evitar
situacOes de estresse e livrar a crianca de pressdes, evitando que ela possa interpretar tais
situacGes como rejeicdo ou injustica. Se os surtos sdo frequentes, pode ser um indicio de que
ndo estdo sabendo lidar corretamente com a crianga. Isso acaba expondo tanto a crianga, quanto
a familia

Fora do contexto escolar, as mdes também costumam partilhar momentos
constrangedores com seus filhos:

[...] Hoje eu fui ao centro da cidade com meu marido e meu filho e estacionamos na
vaga para deficientes. Quando saimos do carro, o guarda nos abordou, mostramos o cartdo e
explicamos gque tinhamos direito de estacionar na vaga. Ele disse que vaga pra deficiente é pra
cadeirante. Eu ndo sabia se ria ou se chorava. Meu filho comegou a ficar nervoso, meu marido
tambeém, eu comecei a entrar em desespero [...]

Um municipio acessivel a todos precisa contar com cidadaos preparados, que pratiqguem
acOes concretas, que promovam de fato a acessibilidade dos que necessitam. No relato da mae,
fica claro a falta de informacé&o por parte do agente de transito, que deveria estar garantindo o
direito desta familia e que, por falta de conhecimento, acabou gerando um situacéo
constrangedora, causando sofrimento e transtornos para todos.

O direito ao estacionamento preferencial estd garantido por lei a partir das resolugdes
303 e 304/08, do Conselho Nacional de Transito (Contram) e todas as pessoas com deficiéncia
ou dificuldade de locomocéo e idosos tém direito a essas vagas. Para usufruir do beneficio, é
preciso ter credencial, cujo uso é obrigatério. E através deste documento que a fiscalizacio
identifica se o usuario da vaga tem ou nao esse direito.

Ao analisarmos os relatos das mées percebemos que a falta de informacéo esta presente
em varios ambientes da sociedade e que € preciso maior visibilidade da legislacdo vigente para
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que seus integrantes participem do processo de inclusdo, garantindo os direitos destes cidad&os.
As acdes devem ser permanentes, com politicas efetivas de inclusdo que viabilize a promogéo
da salde, da educacdo, do esporte, do lazer, da cultura, resguardando o direito desses
individuos.

A deficiéncia é seguida de olhares curiosos, discriminacdo e preconceito. A mée ou 0
pai percebem os olhares diferentes e ficam incomodados e pressionados pelo meio social. O
meio social, portanto, exerce forte pressdo sobre a pessoa com deficiéncia e a familia. O
preconceito ainda perpassa muito em nossa sociedade, mostrando que a populacdo esta
despreparada para lidar com pessoas deficientes, e comumente sdo associadas a elas
significacOes de desvantagem e de descrédito social (OMOTE, 1994)

Nesse sentido, é necessario que todos se comprometam, tem que haver uma
sensibilizacdo por parte da sociedade, no sentido de se tornarem aptos a aceitarem e a
conviverem com as diferencas e a se engajarem, na proposta da inclusdo social, para que o
direito a cidadania por parte desses individuos sejam garantidos.

4 CONCLUSAO

A sociedade tem dificuldade em conviver com diferencas e deixara isso claro, de muitas
formas sutis, dissimuladas e mesmo inconscientes, através do modo como isola as pessoas
deficientes, olhando-as abertamente em publico e evitando o contato com elas sempre que
possivel. O preconceito social, de parte da comunidade em relacdo a um ou todos 0s membros
da familia, impora seu peso. O preconceito se constituird em uma forca potente e influente no
comportamento da familia.

E preciso acompanhar e auxiliar as familias neste processo de construgéo de um espago
de convivéncia flexivel e saudavel, para que essa pessoa com deficiéncia possa ter seguranca
para encarar a “realidade”, para que ela possa desenvolver-se de forma segura e atingir 0s
objetivos propostos de modo que ela se torne um cidadao pleno, tendo seus direitos respeitados.
A familia precisa sentir-se segura, precisa estar consciente que esse individuo é um cidadédo de
direitos e como tal, merece todo o respeito e amparo da sociedade.
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