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1. INTRODUCAO

O transtorno do espectro autista (TEA) constitui-se em um quadro complexo
exigindo mudancas na estrutura e no funcionamento familiar. A busca da melhoria
de qualidade de vida intensifica a utilizagcdo de recursos que possam auxiliar no
processo de desenvolvimento e apropriagdo da rotina estruturada, tanto no
ambiente familiar como nos espagos sociais.

De acordo com Bosa (2002), sdo denominadas autistas, aquelas criancas
gue tem inadaptacédo para estabelecer relagbes normais com o outro, assim como
atraso no desenvolvimento da linguagem e, quando tem a aquisicdo da
linguagem, ha incapacitacdo de comunicacdo. Para algumas criancas,
apresentam estereotipos gestuais, necessidade de manter imutavel seu ambiente
imutavel, entre outros.

Atualmente o Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais 52,
2014 (DSM-5) é classificada como "Um Transtorno Global do Desenvolvimento,
com diferentes niveis de gravidade (leve, moderado e severo).

O objetivo principal deste trabalho € apresentar o acompanhamento com trés
familias que receberam o diagnéstico de (TEA), que ocorreram no ambiente
familiar. O processo de observacdo no ambiente familiar objetiva apresentar uma
metodologia de ensino apoiada em acompanhamento nos espacos de vivéncia do
individuo com TEA.

2. METODOLOGIA

Este estudo trata-se de uma pesquisa cartografica, que vai além de uma
metodologia quantitativa ou qualitativa. Segundo Costa, requer também nesta
uma analise subjetiva de todo o contexto. Fez parte deste estudo de trés familias
gue tem filho que apresenta o TEA, ou seja, uma familia que tem um filho
frequentando a estimulagéo precoce, outra o filho frequentando a série inicial do
ensino fundamental e por ultimo um filho frequentando o ensino fundamental.
Alguns fatores foram levados em conta para selecdo inicial das familias. Fator
diagndstico, onde buscou-se criangcas com diagndstico precoce e criancas com
diagnodstico tardio. Outro fator foi criancas que tém redes de apoio publica e
também privada. Além da estruturacdo familiar, neste caso, pais casados e pais
separados. Foram utilizadas observagdes e entrevista semiestruturada. A coleta
de dados foi realizada através de trés entrevistas com as familias selecionadas,
ocorrendo nas residéncias das mesmas, seguindo um roteiro de
acompanhamento de uma vez por semana, onde cada familia foi acompanhada
na sua residéncia familiar. Também foram realizadas entrevistas com as redes de
apoio, Centro de Atendimento ao Autista Dr. Danilo Rolim de Moura, localizado na
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Rua General Argolo N° 1801. Telefone: (53) 3222-4711, Nducleo de
Neurodesenvolvimento da Universidade Federal de Pelotas (UFPel), Professor
Mario Coutinho (NND), situado na Rua Alm. Guilobel, 373 - Fragata, Pelotas —
RS. Telefone: (53) 3921-1179 e Associagdo de Amigos, Méaes e Pais de Autistas e
Relacionados com Enfoque Holistico (AMPARHO). A sede da associacdo esta
localizada na Rua 3 de maio N° 1060. Para a andlise de dados partiu-se para 0s
aspectos observados, as narrativas e 0s registros diarios realizados no campo
cartografico, que foi 0 momento de obter as respostas para a nosso objetivo, além
de compreender o discurso presente na vida das familias acompanhadas.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Do ponto de vista institucional, foi realizado um levantamento nas redes de
apoio as familias e individuos que apresentam o TEA oferecidos na cidade
Pelotas, onde identificou-se o Centro de Atendimento ao Autista Dr. Danilo Rolim
de Moura, o Nucleo de neurodesenvolvimento da UFPel e a AMPARHO.

Quanto ao acompanhamento com as trés familias, verificou-se que cada
familia, sofre interferéncia de acordo com sua composi¢éo familiar. A familia I: o
filho de trés anos recebeu o diagndstico por volta do primeiro ano. A estruturacao
de rotina desta familia, onde a mée relata da seguinte forma: ao acordar a mae
prepara o filho para leva-lo as terapias; apés as terapias a mae leva o filho para
gue os avoés paternos cuidem do mesmo em quanto a mae esta no trabalho; a
noite ao retornar do trabalho, a mae busca o filho na casa dos avos e retornam
para a sua casa,; ao chegar em casa a mae deixa o filho vendo programas infantis
na televisdo, enquanto ela prepara o jantar e o almoco do dia seguinte;
Costumam jantar juntos e ap0s a organizacdo da cozinha, vao para o quarto;
costumam ter esse momento da brincadeira antes de dormir; aos finais de
semana, costumam dormir até mais tarde e usam o sabado para ficar em casa e
os domingos para ir visitar a familia da mae. A familia Il: o filho de sete anos
recebeu o diagnostico por volta de quatro anos. A estruturacéo de rotina desta
familia, onde a méae relata da seguinte forma: ao acordar a mae prepara o filho
mais velho e a filha mais nova para leva-los a escola; o pai € responsavel de levar
o filho de sete anos as terapias; ao retornar das terapias o pai e a mae se
organizam para o almo¢o e costumam tomar chimarrdo antes do pai sair para o
trabalho (tarde e parte da noite); a mae busca os filhos na escola, e retornam para
casa; almocam juntos, neste horario sem a presenca do pai; apos o almoco a méae
retorna para levar o filho de sete anos para a escola; fica a tarde fazendo suas
atividades em casa e cuidando dos outros filhos; ao retornar da escola, tomam um
café em familia, sem a presenca do pai, que retorna por volta das vinte trés horas;
aos finais de semana, procuram usar o0 sabado para fazer compras e pagar
contas; nos domingos procuram diversificar, indo para sitios de parentes, pracas,
casa de festas infantis. Ja a familia Ill, receberam o diagnéstico por volta dos trés
anos. A estruturacao de rotina desta familia, onde a mae relata da seguinte forma:
ao acordar a méae prepara o filho para leva-lo as terapias; apos toda a manha com
acompanhamento das terapias a mae, retorna para casa, € no intervalo de uma
hora do meio dia, almogcam e leva o filho para a escola; a mae costuma aguardar
o filho sair da escola e depois vao para aula de natagéo; quando retornam para
casa, a mae deixa o filho com a tia e sai para trabalhar, onde trabalha uma noite e
folga duas; em noites que néo trabalha, costumam jantar juntos; procura dar
tarefas no momento de cozinhar, o filho adora 0 momento de culinéria; aos finais
de semana, costumam ir ao supermercado aos sabados e aos domingos, vao
para o tio que mora na zona rural.
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De acordo com Schmidt e Bosa (2003) com a descoberta do diagnostico e
0s acréscimos das caracteristicas proprias aos comportamentos autistas,
adicionando a magnitude deste transtorno, podem desencadear fatores
estressores para a familia, sendo estes ainda potencializados pela fragilidade em
gue se encontram. Segundo os autores, 0 aparecimento de estresse em familias
com TEA, tem como uma das contingéncias o impacto do diagndstico de autismo
e 0 modo com que se apresenta sobre seus familiares, trazendo uma nova
dindmica de tempo e sobre tudo energia que € necessaria para dar conta da
demanda e sobrecarga exigidas nos cuidados que demandam essa nova
situacao.

Para Bosa (2006), uma das questdes relevantes para desenvolver com 0s
grupos de apoio para pais é principalmente ter em mente que cada familia é Unica
e que ira variar quanto ao tipo de rede de apoio e informagcdo de que ira se
beneficiar, pois mesmo dentro de uma composi¢cado familiar, cada membro tera
suas percepcles e expectativas de diferentes maneiras, tanto com relacdo a
crianca com TEA e as suas atuais necessidades e condicbes para 0 suporte
encaminhado.

4, CONCLUSOES

Diante do objetivo proposto neste estudo de entender como se da a
dindmica familiar com filho que apresenta TEA e como as redes de apoio
auxiliam. Esse sujeito ndo compde o mundo sozinho, existe uma teia, que faz as
mais diversas ligacdes. Nas saidas de campo, ao observar o sujeito e as
peculiaridades como um todo, a familia acaba construindo uma espécie de ritual
para suprir o que considera adequado para 0 mesmo. Observa-se no ambiente
familiar que a mesma tem dificuldade de deixar esse sujeito aprender a ser ele
mesmo, controlando seus movimentos estereotipados a seu ritual de rotinas e o
modo com que ele costuma se apresentar perante a sociedade. Uma forma
encontrada de protege-lo diante estes desafios.

Ao concluir a experiéncia vivenciada junto as familia e refletindo sobre
inimeros questionamentos que vivenciei, pude identificar e interpretar problemas
da vida diaria de uma familia autista, e muitas das solu¢cdes para enfrentamento
dos problemas estavam bem préximo ao cotidiano da minha profissdo. Descobrir
as potencialidades de cada uma das familias, as metas de cada uma com relacao
a busca pela qualidade de vida e também um aprendizado que ndo seria possivel
se fosse realizado fora deste contexto familiar.

O universo da dimensdo ética e cultura e a forma com que elas se
apresentam, faz com que surja, do ponto de vista da elaboracdo de politicas
publicas, voltadas para atender este publico. Atualmente séo criadas diversas
estratégias, de modo a facilitar a maneira de articulagdes entre as instancias do
poder publico, sendo ele no seu ambito municipal, estadual ou federal. Além de
prestar esclarecimento e orientacdo quanto a responsabilidade das esferas
citadas, mas infelizmente constata-se que se tem muito a fazer.
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