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PROCEDIMENTOS FAMILIARES ADEQUADOS PARA O
DESENVOLVIMENTO DA AUTONOMIA DE ADOLESCENTES COM
SINDROME DE ASPERGER

Claudio Neves Lopes'
Vera Lucia de Oliveira Ponciano®

RESUMO: O objetivo deste artigo ¢ fazer uma reflexdao sobre o envolvimento familiar e a
autonomia de uma pessoa com Sindrome de Asperger (S.A). Serao tratadas questdes que
abordam a relevancia da familia na construcdo da autonomia do adolescente com essa
sindrome. Sabe-se da importancia da autonomia em nossas vidas para que possamos fazer
nossas proprias escolhas, refletir sobre nossos atos, reconhecer erros e acertos e definir
nossas metas. Para alguém com S.A essa autonomia requer a ajuda de especialistas e o
apoio da familia. O desenvolvimento da autonomia envolve fatores culturais, sociais e as
caracteristicas pessoais. Para que a familia possa oferecer suporte para um adolescente com
S.A., na constru¢io de sua autonomia, deve-se ter iniciado um trabalho a partir do
momento em que se recebe o diagndstico, por isso a importancia do diagndstico precoce.
E de suma importancia para se dar apoio ao adolescente com S.A. que a familia busque
informagoes e auxilio profissional.

Palavras-Chave: Sindrome de Asperger. Adolescéncia. Familia. Autonomia.

ADEQUATE FAMILY PROCEDURES FOR THE DEVELOPMENT OF THE
AUTONOMY OF ADOLESCENTS WITH ASPERGER'S SYNDROME

ABSTRACT: The objective of this work is to reflect on family involvement and autonomy of a person
with Asperger's Syndrome (S.A). In this article issues will be addressing the importance of family in the
construction of autonomy of a teenager with this syndrome. We know the importance of antonomy in our
lives so that we can make our own choices to reflect on our actions recognize mistakes and successes and set
our goals. For someone with S A that autonomy requires the help of experts and family support. The
development of autonomy involves cultural social and personal characteristics. So that the family can provide
support to a teenager with S.A in the construction of their antonomy work should have started from the
moment it is diagnosed, so the importance of early diagnosis. It is of utmost importance to support the
teenager with S.A the family seek information and professional assistance

Key words: Asperger Syndrome. Adolescence. Family. Autonomy.

!Doutorando em Educag¢io pela UNR. Professor da Secretatia de Educagio do Estado de Sio Paulo, sala de

recurso. Contato: claudiooliveira.pedagogo@gmail.com

2Professora Doutora em Educacio do curso de Pedagogia e da Pés-graduagao em Psicopedagogia da UNISA.
Supervisora de Ensino na Secretaria de Educagdo do Estado de Sio Paulo. Contato:

veraponciano@gmail.com


mailto:claudiooliveira.pedagogo@gmail.com
mailto:veraponciano@gmail.com

100
ARTIGO

Introducgao

A pessoa com Asperger pode desenvolver-se. Todavia, é imprescindivel que todos
no universo familiar saibam lidar com as caracteristicas e fatores agregados a esta sindrome,
objetivando fomentar o desenvolvimento da autonomia do individuo com Asperger
(TEIXEIRA, 2008).

O presente estudo faz uma abordagem sobre os fatores historicos e defini¢oes
acerca da Sindrome de Asperger, enfatizando conhecimento acerca do diagnostico, bem
como das a¢Oes prognosticas e dos possiveis tratamentos.

O segundo momento trata da dimensdo familiar como o primeiro espago de
socializacdo e desenvolvimento da pessoa com S.A., ressaltando o papel da familia no
processo de desenvolvimento do sujeito com Asperger.

Apbs, foram levantados os conhecimentos acerca das principais caracteristicas e
comportamentos do adolescente com Asperger, articulando preceitos relativos ao seu
desenvolvimento e a participagio dos membros da familia no estimulo de acbes que
venham possibilitar, de maneira significativa, maior funcionalidade na vida diaria do
adolescente com esta sindrome.

A legislagao vigente com relagdo as politicas de atendimento especializado para os
individuos com S.A. dispoe de servigos de apoio a familia e ao adolescente, conduzindo,
assim, programas significativos, visando ao desenvolvimento integral e multiprofissional do
individuo com necessidades educacionais especiais.

A proposta deste artigo é trazer a tona a relevancia da participagao da familia no
desenvolvimento e constru¢ao da autonomia do adolescente com Sindrome Asperger e, do
envolvimento e colabora¢ao dos multiprofissionais envolvidos na area.

Autismo e Sindrome de Asperger: Histérico

Para se pensar no transtorno de espectro autista faz-se necessario conhecer esse
universo muito particular. O manual de treinamento ABA-Help us learn (2004) ajuda a
compreender a maneira como esses individuos pensam, sentem-se e comportam-se, pois o
autista constréi uma realidade prépria, ou seja, um mundo sé dele, dificultando assim sua
comunica¢do com as outras pessoas ao seu redor (mundo exterior) (RIBEIRO, 2010).

Imagine chegar em um pais onde vocé nio entende a lingua e nido conhece os
costumes — e ninguém entende o que vocé quer ou precisa. Voce, na tentativa de se
organizar e entender esse ambiente, provavelmente apresentard comportamentos que Os
nativos achardo estranhos.

O autismo foi determinado por Leo Kanner, um psiquiatra infantil, em 1943, sendo
chamado a priori de Disturbio Autistico de Contato Afetivo. Foi percebido, pelo
profissional, 11 casos de meninos com caracteristicas como: maneirismos motores
estereotipados, respostas incomuns ao ambiente, resisténcia a mudanca, perturbacao das
relagoes afetivas e inabilidade do uso da linguagem para comunicagdo (KLIN, 2000).
Porém, na ocasido, o autismo foi analisado, por ele, mais como um sintoma de um quadro
de psicose infantil do que como uma entidade nosoldgica por si s6 (TAMANAHA et al.,
2008).

Comentam Assumpgao e Pimentel (2000), que o psiquiatra Kanner descrevia o
quadro como uma “psicose”, indicando que todos os exames clinicos e laboratoriais
haviam sido incapazes de fornecer dados consistentes sobre sua etiologia, mas o
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diferenciava dos quadros deficitarios sensoriais, como a afasia congénita, ¢ dos quadros
ligados as oligofrenias.

Ainda, segundo Klin (2006), durante as décadas seguintes, muito foi discutido sobre
os critérios de defini¢ado do autismo, havendo inclusive a hipétese de que seria proveniente
de pais nao responsivos emocionalmente aos filhos, por exemplo, das chamadas “mae
geladeira”. Porém, tal hipotese foi descartada apds mais estudos.

Posteriormente, em 1978, o pesquisador Michael Rutter definiu quatro critérios
para o diagndstico autistico, sendo: atraso e desvios sociais, nao s6 como fungao de retardo
mental; problemas de comunica¢do; comportamentos incomuns, tais como maneirismo e
movimentos estereotipados; e inicio antes dos 30 meses de idade.

Assim, o diagnoéstico do autismo ainda causa discussio entre os especialistas. Ha a
abordagem de que os transtornos do espectro autista sa0 0Os transtornos que mais estao
associados a fatores genéticos, sendo muito frequente a presenca de vulnerabilidade e
rigidez social em familiares de autistas (MOREIRA, 2005). Alguns pensadores defendem
que o autismo é mera condigao patoldgica, descartando a possibilidade de alteragdes
organicas, uma vez que nao existem exames em que se note alguma variagao significativa.
Ha, ainda, a hipdtese da possivel predisposicio do individuo para o autismo (CUNHA,
2012).

Nao por acaso, foi somente em 1980, que o autismo foi reconhecido pelo DSM-III
e colocado em wuma classe nova de transtornos: Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento (TIDs).

Muito falou-se posteriormente sobre uma “epidemia” de autismo e um grande
aumento na incidéncia geral; porém, isso deu-se devido a uma gama maior de informagdes
para o diagnéstico. Orra (2012) explica que foi a adogdao de defini¢des mais amplas de
autismo, a maior conscientizaciao sobre diferentes formas de manifestacao de autismo ¢ a
maior detec¢ao de casos sem retardo mental, o incentivo para que se determinasse um
diagndstico e servigos proprios para sua compreensao e identificagao precoce, aumentando
a possibilidade do desfecho positivo e da investigacao com base populacional.

Hoje sabe-se que o autismo esta entre os transtornos de desenvolvimento mais
comuns, sendo 1 caso em cada 200 individuos (ROTTA, 2007).

Assim sendo é preciso destacar que o estudo trata-se da sindrome de Asperger, pois
nao tem como nao abordar a questio do autismo sem cita-lo, tendo em vista que foi por
meio do estudo sobre o transtorno do espectro autista que conseguimos compreender e
estudar a S.A. Segundo Brasil (2013), a sindrome de Asperger, por sua vez, foi descrita em
1944 por Hans Asperger, um pediatra austriaco. Este descreveu o caso de quatro criangas
com transtorno de personalidade estavel e grande dificuldade de interacao social. Asperger
denominou primeiramente de psicopatia autistica, sem ao menos conhecer a denominacio
de Kanner, feita apenas um ano antes. Por tal expressio, a sindrome recebeu o nome do
pediatra austriaco passando a ser denominada sindrome de Asperger.

Assim, foram percebidas caracteristicas semelhantes entre o autismo infantil e a
Sindrome de Asperger os prejuizos na interagao social e os interesses restritos. O que os
diferem ¢ o fato de a Sindrome de Asperger nio ser acompanhada, em geral, de deficiéncia
mental e ndo pode ser diagnosticada no inicio da infancia, ja que as principais caracteristicas
estao relacionadas ao intelecto, tais como: fala levemente formal e precocemente evoluida,
fala prolixa e em mondétono, empatia pobre e interesses que ocupam total foco da pessoa,
além de nao serem tao retraidas quanto as criangas citadas por Kanner (SILVA, 2012).

Segundo Teixeira (2005), essa sindrome foi identificada em 1944, porém sé foi
reconhecido oficialmente pelo DSM-IV em 1994. Ainda segundo o autor, por conta dessa
demora no reconhecimento do transtorno, muitas criancas foram erroneamente



102
ARTIGO

diagnosticadas com autismo infantil, com perturba¢iao obsessivo-compulsivo, entre outras
coisas.

O termo Psicopatia Autistica foi desutilizado apos a tradu¢ao para a lingua inglesa,
entre as décadas de 70 e 80, passando a ser chamado de Sindrome de Asperger. Dois
critérios passaram a ser imprescindiveis para o diagnéstico desta Sindrome: o periodo de
aquisicao da fala e a idade de identificagdo do diagnéstico (TAMANAHA et al., 2008).
Enquanto no autismo infantil é apresentado certo grau de déficit cognitivo, na Sindrome de
Asperger nao ¢ verificado disturbio na linguagem ou cogni¢ao. Porém, o DSM-V faz
mencao a dificuldade de comunicagdo social nestra Sindorme, como: incapacidade de
reconhecer regras de convivéncia social e uso restrito de sinais ndo verbais, por exemplo,
contato visual (LIMA, 2007, apud BRASIL, 2013).

Quando as criangas com Sindrome de Asperger entram para a escola, ou mesmo
antes, elas mostrardo interesse obsessivo numa determinada 4drea como a matemdtica,
aspectos de ciéncia, leitura (alguns tém historico de hiperemia — leitura rotineira em idade
precoce) ou algum aspecto de historia ou geografia, querendo aprender tudo quanto for
possivel sobre o objeto e tendendo a insistir nisso em conversas e jogos livres (TEIXEIRA,
2005).

Para Peterson e Wainer (2011), o DSM-IV, as caracteristicas principais para o
diagnoéstico sao: comportamento nao-verbal peculiar para regular a interacao social, falha
do desenvolvimento de relagio com pessoas da mesma idade, falta de interesse em
compartilhar experiéncias, falta de reciprocidade emocional e social, padroes de interesse
restritos e estereotipados, maneirismos motores estereotipados e repetitivos e
inflexibilidade a rotinas nao funcionais.

5

A Sindrome de Asperger: diagnostico

O diagnostico precoce é primordial para proporcionar, aos individuos com
Sindrome de Asperger, os recursos necessarios, ¢ a que tém direito, para que possam
desenvolver o seu potencial, que na maioria das vezes é excelente, sobretudo no caso de
individuos inclusos verdadeiramente na sociedade (SILVA, 2012).

Assim como no autismo, nao existem exames clinicos que identifiquem a Sindrome
de Asperger. O diagnostico ¢ feito por meio da observacao dos comportamentos. Os
critérios do diagnostico oficial da Sindrome de Asperger estio enumerados no DSM-IV
(PETERSON E WAINER, 2011) e atualizados no DSM-V (2014). Alguns pesquisadores
acreditam que a Sindrome de Asperger seja a mesma coisa que autismo de alto
funcionamento, isto ¢, com inteligéncia preservada.

O diagnostico da Sindrome de Asperger traz sempre sofrimento para a familia. Por
isso, as pessoas envolvidas precisam conhecer as caracteristicas da sindrome e aprender
técnicas que facilitem a autossuficiéncia e a comunicagdo da crianca e o relacionamento
entre todos que com ela convivem (ROZEK, 2009).

Devido as diversidades dentro do Transtorno do Espectro Autista, e de muitas
caracteristicas serem “percebidas” mesmo em pessoas com nenhuma sindrome, o
diagnéstico é demorado (ORRU, 2011).

O diagnostico nao pode ser dado apds uma unica sessao com um psicélogo (o que
muitas vezes acontece), fazendo com que o individuo com outras necessidades especificas
seja tratado como autista. Para se chegar a um diagnostico é necessario que o individuo seja
avaliado por uma equipe de multiprofissionais (psicologo, fonoaudidlogo, terapeuta
ocupacional, entre outros.).
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No Brasil, o governo investiu até o final de 2014, R$ 911milhSes no Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Mesmo assim, as familias
enfrentam longas filas de espera para atendimento e esbatram no numero
restrito de profissionais especializados (BRASIL, 2014, p. 24)

Referente ao diagndstico, na S.A, assim como no autismo, ele é feito clinicamente.
Como ja dito anteriormente, ndo ha exames que comprovem a existéncia da sindrome;
porém, ela deve ser feita mais tardiamente, quando a crianga tem de 6 a 8 anos, pois é a
partir dessa faixa etiria que se tornam mais claras as caracteristicas comportamentais da
S.A. Até entdo, geralmente, a crianga ¢ diagnosticada com autismo classico’.

Segundo Rodrigues (2013), em 1989, Christopher Gillberg, um cientista sueco,
definiu uma escala de caracteristicas para o critério de diagnoéstico de Sindrome de
Asperger. Nessa lista contém caracteristicas relacionadas a varios aspectos como:
comunicagio nao-verbal, comportamentos rotineiros, interesses limitados, déficit de
comportamento social, dentre outros “sintomas” encontrados em individuos com a
sindrome. Porém, na atualidade, os clinicos recorrem ao DSM-V (2014) ou CID-10 (1993).
Posteriormente a verificagdo desse quadro, o paciente é encaminhado a um especialista, que
utiliza questionarios e escalas de avaliagdo, como, por exemplo, a Escala Diagnéstica de
Sindrome de Asperger de Myles, Bock e Simpson (2001).

Ainda, para Rodrigues (2013), os individuos com a sindrome podem apresentar
outra patologia em conjunto, como, por exemplo, déficit de atengio e hiper ou
hipoatividade. E também comum observar distirbios do sono, tiques e maneirismos,
comportamentos obsessivos, compulsivos e medos injustificaveis, como som muito alto.
Na vida adulta, as pessoas que possuem a Sindrome de Asperger podem apresentar
quadros de depressao, ansiedade ou perturbagdes psiquiatricas, decorrentes da dificuldade
com 2 vida social.

Prognoéstico e Tratamento

Quando se fala de tratamento, visualiza-se centros especializados, profissionais
também especializados; porém, além disso, deve-se incluir o treinamento da familia (pais ou
cuidadores, como avés, tios, irmaos, babas entre outros.) o que trara grande beneficio para
a construgao e o progresso da autonomia do individuo com SA (FARRELL, 2008).

Referente ao tratamento, Rodrigues (2013) cita que ndao ha um sé tratamento para
todos os individuos com a sindrome. Como cada um desenvolve um grupo de
caracteristicas, o tratamento deve ser feito de acordo com cada pessoa, com o objetivo de
proporcionar melhor qualidade de vida dentro de suas especificas limitagoes. Familias e
eventuais cuidadores também devem receber informagdes suficientes para auxiliarem no
tratamento e intervenc¢ao na crianca ou adolescente.

Porém, existem terapias (terapia ocupacional, fisioterapia, fonoaudiologia,
atendimento psicopedagogico, atendimento psicoldgico, entre outros.) que, de certa forma,
sao relevantes para a maioria dos individuos com a Sindrome de Asperger. A Terapia de
Competéncias Sociais, que se realiza em grupo, ensina e ajuda as criangas ¢ adolescentes a
compreenderem emogoes, expressoes e interacido social como ¢é esperado. Por sua vez, a

SCLASSIFICACAO DE TRANSTORNOS MENTAIS E DE COMPORTAMENTO DA CID-10.
Descrigdes clinicas e diretrizes diagnésticas. Porto Alegre: Artes Médicas. 1993
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Terapia Cognitiva Comportamental ajuda a pessoa a conduzir melhor suas emoc¢oes para
aquelas mais explosivas e, também, reduz a rotina repetitiva e os interesses obsessivos, que
podem causar depressio ou ansiedade. Ha ainda o Treino de Apoio aos Pais, que os auxilia
em relacdo a técnicas comportamentais que podem ser utilizadas em casa para ajudar no
tratamento (RODRIGUES, 2013).

Para aqueles que possuem comorbidades coexistentes, ha também: o tratamento
farmacolégico para os casos de depressao e ansiedade; fisioterapia e terapia ocupacional,
para aqueles que tém dificuldade de integraciao sensorial e coordenag¢ao motora; e, terapia
fonoaudidloga especializada, para criangas com dificuldade na pragmatica do discurso.

E importante ressaltar que, mesmo sendo uma sindrome, ou seja, um conjunto de
sintomas, nem todos os individuos possuem exatamente as mesmas caracteristicas. A
maioria apresenta dificuldade de socializacdo e rotinas e comportamentos repetitivos; no
entanto, cada um possui um grupo de sintomas e suas proprias peculiaridades (BOSA,
2013).

Intervencbes Terapéuticas e Comportamentais podem auxiliar no tratamento da
Sindrome de Asperger. A analise de comportamento aplicada ou a ABA (Applied Behavior
Analysis, na sigla em inglés) é um método de intervengao comportamental com o objetivo
de promover comportamentos socialmente desejaveis (KEARNEY, 2008).

A ABA analisa o ambiente para que essa investiga¢ao possa dar dicas sobre a causa
de um comportamento “estranho”. Por exemplo, o aluno entra na sala de aula e comeca a
gritar e se debater. Nesse caso, seria necessario, entdo, investigar qual elemento ou
mudanga ocorrida naquele ambiente (que o aluno frequenta regularmente) provocou a
reagdo. Assim, ¢ muito importante a intervengdo correta, e nao simplesmente retirar o
aluno do local e esquecer o ocorrido. Uma vez que o comportamento ¢ analisado, pode-se
tracar um plano, uma estratégia para mudar aquele comportamento. A ABA estrutura-se
em varios elementos, sempre focados na analise comportamental (causas, respostas e
consequeéncias) (RIBEIRO, 2010).

Os eclementos da estrutura do referido método sio: contingente, estimulos,
comportamento resposta, estimulo reforcador (positivo e negativo).

“Contingéncia”, segundo o dicionario Bechara (2011, p. 36) tem os seguintes
significados: “1 - Qualidade do contingente; 2 - Eventualidade, possibilidade de que alguma
coisa aconte¢a ou nao. 3 - Incerteza se algo acontecera ou nao”.

Contingencia ¢ a relacado que se estabelece entre o ambiente, a consequéncia e a
resposta, e a consequéncia depende do comportamento. Entdo, é necessario analisar as
contingéncias para se entender a relacdo (e se ha relagao) entre os elementos envolvidos em
uma determinada situacdo para, entao, a partir desse conhecimento (o porqué ocorreu
determinado comportamento), poder fazer ou programar a intervencao cotrreta e necessaria
(KEARNEY, 2008).

Estimulos podem ser palavras ou agOes, materiais, itens que sao utilizados para
estimular um comportamento, uma resposta, como por exemplo: figuras de animais,
cartoes, palavras (listas), blocos de montar, e ambientais como clima, temperatura entre
outros.

Comportamento ¢ a relagdo entre as pessoas e o ambiente. O comportamento esta
inserido num contexto (algo que ocorreu) e ird produzir uma consequéncia (0 que
aconteceu depois). Por exemplo: se uma crianga grita porque quer algo, a mae ou a pessoa
responsavel pela crianca naquele ambiente (casa / escola), quando entender esse
comportamento, ira dar-lhe o item desejado. Depois de algum tempo, toda vez que a
crianga gritar a mae entregara o item desejado pela crianga. Entdo, pode-se perceber que a
mudanga ocorreu na mae e na crianga (SILVA, 2012).
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Além da ABA, existem outros métodos para auxiliar a crianga com autismo e pode
ser aplicado com os Asperger. O Tratamento e Educacio de Autistas e Criangas com
Limitagdes relacionadas a Comunicagao, ou TEACCH (Treatment and Education of Autistic
and Communication Handicapped Children, na sigla em inglés) é um método de organizacio do
ambiente fisico com rotinas adequadas e painéis.

O TEACCH ¢é um programa estruturado, com principios e recursos que visam
proporcionar a pessoa uma vida mais independente, através da rotina, da previsibilidade e
uma organiza¢ao visual e tem o objetivo de promover a maxima independéncia a partir da
criagao de ambientes estruturados, de acordo com as necessidades individuais, ou seja, é
um método para auxiliar na aprendizagem. O individuo aprende o que deve ser realizado
de acordo com cada situagdo encontrada e ¢é estimulado a tomar decisbes proprias
(RIBEIRO, 2010).

No método TEACCH sao usados estimulos visuais (fotos, figuras, cartoes, entre
outros), estimulos corporais (apontar, gestos, movimentos corporais, entre outros) e
estimulos auditivos (sons, palavras, entre outros). A pratica do método ¢ estruturada no uso
de agenda com rotinas individuais que trabalham a no¢ao de inicio, desenvolvimento e fim.
Usa-se bastante a visao em atividades com objetos, figuras e palavras, dependendo da fase
do método em que a crianca estda (NICOLAS et. al., 2003).

E importante que a familia tenha conhecimento do funcionamento dos métodos de
intervengao, sejam eles comportamentais ou ambientais, pois o trabalho realizado nas
escolas ou institui¢oes especializadas deve ter uma continuidade no ambiente familiar, visto
que o progresso no desenvolvimento do convivio familiar e social do sujeito depende da
eficacia do papel da familia na busca de sua qualidade de vida. Essa busca deve ser o tempo
todo reforcada, objetivando bons resultados.

Deve-se procurar o quanto antes desenvolver no individuo: a autonomia e a
independéncia entre outras habilidades (a comunicacido nao verbal, as regras sociais). Ao
mesmo tempo, ¢ importante: trabalhar na redu¢io dos problemas de comportamento;
utilizar tratamento farmacoldgico, se necessario; dar a familia orientacio e informagao;
oferecer aos professores assessoria e apoio necessarios (FARRELL, 2008).

A Familia e a Sindrome de Asperger

Sendo a familia o primeiro grupo social na vida de qualquer pessoa, é nesse grupo
que se aprende os valores sociais e morais que servirdo de base para a construcio da vida
social do individuo e que dara suporte a sua autonomia.

Entre todos os grupos humanos, a familia desempenha um papel
primordial na transmissio da cultura. Se as tradi¢des espirituais, a
manuten¢ao dos ritos e dos costumes, a conservacio das técnicas ¢ do
patrimonio sao com ela disputados por outros grupos sociais, a familia
prevalece na primeira educacio, na repressao dos instintos, na aquisi¢ao
da lingua acertadamente chamada de materna. Com isso, ela preside os

processos fundamentais do desenvolvimento psiquico (LACAN, 2002, p.
13)

De acordo com Fonseca (2011), como consequéncias das dificuldades dos
individuos com a Sindrome de Asperger — a comunicacao, o relacionamento social e o
pensamento abstrato -, o individuo acaba por se isolar e limita os seus interesses a
determinados temas e assuntos, atitude que prejudica ainda mais a sua relagio com o outro.
E nesse momento que a intervencio da familia torna-se ainda mais necessaria.
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Ao receber o diagnéstico de S.A, a familia entra num estado de luto. Nao sabe o
que realmente ¢, porque aconteceu e como agir. Por isso, as pessoas envolvidas precisam
conhecer as caracteristicas do transtorno do espectro autista e aprender técnicas que
facilitem a autonomia e a comunica¢ao da crianga e o relacionamento entre todos que com
ela convivem. A familia deve receber orientacio e informacio. Criangas com autismo
precisam de intervengdes e suas familias de apoio e treinamento (FONSECA, 2011).

A familia dos autistas cabe buscar informacdes, nio somente sobre os servicos
disponiveis, mas também orientagdes sobre os tratamentos adequados a pessoa com S.A e
a todos os membros da familia.

Para Campbell (2009), quando se fala em inclusio, é necessario que a familia
perceba que esse processo deve comegar em casa, iniciando pela aceitagdo, busca de
informagoes e tratamento. A pessoa com S.A tem o direito de ser acolhida e auxiliada por
sua familia em todos os momentos da sua vida e a familia deve ser fortalecida e instruida
para defender os direitos das pessoas com S.A, possibilitando seu pleno desenvolvimento e
inclusao social.

O Adolescente com S.A., a Familia e a Construg¢iao da Autonomia

Na adolescéncia, varias regras familiares carecem da necessidade de reajuste,
desencadeando conflitos que poderao ser resolvidos através de negociagdes de transicao,
acarretando crescimento a todos os seus membros (CAMPBELL, 2009).

Para uma pessoa com Sindrome de Asperger, chegar a adolescéncia pode ser mais
dificil do que para outras criangas, isso porque interagir com outros de sua idade ¢é
trabalhoso, uma vez que o sujeito muitas vezes nao consegue agir como o esperado para
sua idade. Segundo Klin (2000), alguns conseguem conversar, mas geralmente a conversa
gira em torno do tema de interesse e obsessao deste, causando afastamento dos demais ou
at¢ mesmo hostilizagdo, o que pode levar esse adolescente a desenvolver depressao ou
ansiedade, patologias fortemente encontradas nesses casos.

Para que se possa entender a palavra “autonomia”, precisa-se recorrer a etimologia
da palavra. A palavra tem origem grega e derivada de outras duas palavras: autos, que
significa “proéprio, si mesmo” e nomos, que significa “nomes”, porém pode ser traduzido
como “normas, regras” (BECHARA, 2011, p. 14).

Refletindo sobre o significado da palavra, conclui-se que uma pessoa que tem
autonomia ¢é aquela que assume decisoes sobre a sua propria vida e, voltando a analisar as
dificuldades motoras de uma pessoa com S.A (habilidades motoras se desenvolvem com
certo atraso como andar de bicicleta, abrir garrafas, amarrar cadarcos, vestir-se, entre
outras), ¢ fundamental ressaltar que a familia devera participar efetivamente do dia a dia
dessa pessoa, seja ela crianga, adolescente ou adulto, para o seu desenvolvimento.

E importante que a familia observe o adolescente, converse com ele, ou melhor,
saiba escuta-lo, incentive-o a fazer pequenas tarefas (enxugar louca, varrer um comodo da
casa, entre outras) e a descubrir atividades que tenha prazer em realizar, que trabalhe sua
autoestima, seu autorrespeito e seu autoconhecimento, respeitando seu tempo, sempre
(BRASIL, 2013).

Ajudar um adolescente com S.A a entender seus talentos ¢ primordial para o
processo de construgio de sua autonomia. F fundamental fazer com que perceba que toda
a pessoa tem tarefas que gosta de realizar, que lhe trazem satisfagdo e felicidade no
resultado, que tem facilidade em fazer e fazer bem, que provoca elogios, que sao faceis de
explicar ou ensinar a outros, que prende sua atengao, entre outros. Porém, forca-lo a fazer
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algo tornara a atividade uma obrigacdo e, consequentemente, o adolescente perdera a
vontade de realiza-la.

A familia, ao apoiar, fara a diferenca na vida do adolescente com S.A. Para que esse
apoio seja efetivo e essa diferenga realmente ocorra, é necessario que a familia seja calorosa,
aprenda com ele, respeite-o, deixe claro seus limites e expectativas, seja coerente,
desenvolva estratégias para superagdao das dificuldades e dos desafios, promova atividades
apropriadas a idade e a0 comportamento que irdo auxilia-lo na autonomia e habilidades
para a vida, deixe-o fazer escolhas, dar opinido, expressar-se. Enfim, a familia deve estar
sempre pronta a escuta-lo (MELLO, 2007).

A familia necessita trabalhar junto com os profissionais que atendem o adolescente
com S.A., pois pais bem informados sio grandes parceiros de médicos e terapeutas. A
abordagem em equipe para o tratamento ¢ benéfica para a obten¢io de progressos na
construcdao da autonomia.

Para Petersen e Wainer (2011), é preciso reforcar comportamentos adequados,
ensinar e elogiar, solicitar ou oferecer tarefas, comunicar-se com clareza, modificar o
ambiente sao atitudes e agoes que ajudam na tarefa de constru¢io da autonomia de um
adolescente com S.A.

De acordo com Ramos (2011), ao conversar com um adolescente com S.A, deve-se
usar palavras adequadas para sua faixa etiria e pensar sobre o assunto através do ponto de
vista dele para que haja uma comunicagao entre as partes.

Outro cuidado que se deve ter é sobre a denominagao utilizada para falar sobre o
sujeito, pois muitas vezes ele é transformado em um “caso” (o autista, o S.A), dando a
impressio que, quando ha um diagndstico (nomeando o desconhecido), é possivel se
colocar o sujeito em um grupo classificatorio. Ainda, tem-se a ideia de que se conhece
melhor o sujeito apos o diagndstico, excluindo o individuo e apagando seus desejos (“ele
gosta”... ”ele quer”). Ignora-se a sua linguagem ou as suas vontades e preferéncias (SILVA,
2012).

O que ¢é um sujeito? Sera alguma coisa que se confunde, pura e
simplesmente, com a realidade individual que esta diante de seus olhos
quando vocés dizem sujeitor Ou serd que, a partir do momento em que
vocés o fazem falar, isso implica necessariamente outra coisa? (...)
“quando ha um sujeito falante, nio hd como reduzir a outro,
simplesmente, a questio de suas relacdes como alguém que fala, mas hé
sempre um terceiro, o grande Outro, que é constitutivo da posicio do
sujeito enquanto alguém que fala.” (LACAN, 1999, p. 186).

O progresso da crianga com S.A depende muito da familia; porém, a tarefa nao é
ficil. E necessario, entio, que esta tarefa seja aceita como um desafio. Os pais de uma
pessoa com Sindrome de Asperger precisam ser mais tolerantes, necessitam pedir e aceitar
ajuda, procurar especialistas, conversar com outras familias de autistas e partilhar vitorias e
fracassos para que possam aprender e crescer junto com o filho. Os pais necessitam ser
dinamicos e flexiveis, terem a mente aberta para conseguir colocar-se no lugar do filho, nao
trabalhar sozinho, mas em conjunto com especialistas (RAMOS, 2011).

Para funcionar como um verdadeiro apoio ¢ preciso que a familia seja estavel e
consistente, com limites claros, possibilitando um acordo entre regras, tarefas, direitos e
deveres para preservar uma boa relagiao entre todos os membros do grupo familiar.
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A famfilia precisa, além de aceitar as dificuldades apresentadas por uma pessoa com
S.A, ndo se preocupar em nega-las, nem mesmo minimiza-las, nem maximiza-las. Essas
familias, na verdade, precisam saber, conhecer e aceitar suas dificuldades, compreendendo a
extensao dessas dificuldades e respeitando seus limites sem fazer exigéncias além de suas
capacidades. Assim, a familia necessita ser um apoio emocional para a pessoa com S.A,
pois, desde crianga, elas enfrentam frustragdes, preconceitos e rejeicao. A familia, entdo,
deve ser esse apoio constante para que o individuo possa superar suas crises. Ajudando a
potencializar suas habilidades, a familia estara colaborando para, de alguma forma,
compensar suas dificuldades (FARRELL, 2008).

O Transtorno do Espectro Autista e a Legislagido

O autismo foi definido por Kanner em 1943 e a Sindrome de Asperger, por sua
vez, fol descrita em 1944, por Hans Asperger, porém sé foi reconhecida oficialmente por
DSM-VI em 1994. Contudo, sabe-se que os diagnésticos nao realizados, a falta de
informac¢ao e muitas outras barreiras auxiliaram na demora para a elaboragio de leis que
garantissem os direitos dos autistas (RODRIGUES, 2013).

No Brasil, devido a mobilizagdes de pais, pessoas autistas e amigos dos autistas nas
redes sociais e na midia, a tematica do autismo tem ganhado espaco. Em dezembro de
2012, a Presidente da Republica Dilma Rousseff decretou e sancionou a lei sobre a Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista
(BRASIL, 2012).

A lei 12.764, em seu artigo primeiro institui:

A Politica Nacional de Protecio dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecugio. (...)

Art. 30 Sio direitos da pessoa com transtorno do espectro autista:

I - a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da
personalidade, a seguranca e o lazer;

II - a protecao contra qualquer forma de abuso e explorac¢io;

III - o acesso a a¢des e servicos de saude, com vistas a aten¢io integral as
suas necessidades de saude, incluindo:

a) o diagnoéstico precoce, ainda que ndo definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutri¢cdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informacgoes que auxiliem no diagndstico e no tratamento;

IV - o acesso:

a) a educagio e a0 ensino profissionalizante;

b) a moradia, inclusive a residéncia protegida;

¢) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e a assisténcia social (BRASIL, 2012, art.1°).

Em 2008, foi decretado pela ONU (Organizacio das Nagdes Unidas) o Dia
Mundial da Conscientizacio do Autismo (fixado em 2 de abril), em que se pede mais
atengdo ao Transtorno do Espectro Autista, cujo numero de casos em criangas é mais
comum e maior que os casos de AIDS, cancer e diabetes, somados juntos. No Brasil, a
estimativa dos casos de T.E.A ¢ de 2 milhGes, sendo mais da metade nao diagnosticados.

Ha um movimento mundial chamado "Light It Up Blue", iniciado nos Estados
Unidos, em que, em varios paifses, os principais monumentos e os cartoes-postais sao
fluminados com a cor azul. O azul foi escolhido como a cor simbolo do T.E.A porque a
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sindrome ¢ mais comum nos meninos (na propor¢ao de quatro meninos para cada menina)
(SILVA, 2012).

Consideragdes Finais

Como consequéncias das dificuldades dos individuos com Sindrome de Asperger
quanto a comunicagao, ao relacionamento social e a0 pensamento abstrato, o sujeito acaba
por se isolar e limitar os seus interesses a determinados temas e assuntos, atitudes que
prejudicam ainda mais a sua relagdo com o outro.

Criangas com Sindrome de Asperger precisam de tratamento e suas familias de
apoio, informacio e treinamento. A pessoa com Sindrome de Asperger deve ter o apoio da
familia e a familia, por sua vez, precisa aceita-la e respeita-la e, para isso, ¢ necessario,
primeiramente, entendé-la para construir, assim, um ambiente saudavel e com
caracteristicas naturais.

A tarefa, para a familia do Asperger, nao ¢ facil devido a dificuldade de integracao
social do sujeito; contudo, torna-se ainda mais dificil quando a familia ndo busca ajuda
profissional, ja que o diagndstico precoce auxilia no tratamento que, consequentemente,
auxiliard na diminui¢do dos sintomas e na constru¢io da autonomia da pessoa com
Sindrome de Asperger.

Como o sujeito com Asperger tem muita dificuldade para se relacionar e apresenta
limitagoes em suas relagdes pessoais, ¢ fundamental que a familia o auxilie, adequando o
ambiente, criando estratégias, atividades, participando ativamente e efetivamente de sua
vida e facilitando, assim, sua autonomia e consequentemente a sua vida.

Independente da sindrome, das dificuldades e das deficiéncias que uma pessoa
apresenta, o mais importante é ela sentir-se respeitada, perceber que é aceita e amada pela
familia, seja essa familia formada de pai, mae, filhos e/ou tios, tias e ptimos e/ou avo, avo e
netos. O mais importante ¢ que essa inclusio deve comegar na familia, pela familia, com a
familia.

Porém, o mais importante para qualquer pessoa, seja ela crianga, adolescente ou
adulta, é ter a familia como seu porto seguro, seu abrigo, contar com seu amor
incondicional. Sentindo-se segura, no ambiente familiar, a crian¢a com S.A ird descobrir sua
forca para enfrentar os desafios que vivera em uma sociedade cheia de preconceitos e
intolerdncia. E com a familia que a crianga ira descobrir o valor dos sentimentos e o
respeito por si mesma e pelo outro. A unido da familia e a crenga nas suas capacidades sao
fundamentais para que ela possa desfrutar de uma personalidade tiao diferente e, muitas
vezes, desconcertante, porém, com muita sensibilidade e riqueza, como ¢ a de uma pessoa
com S.A, visto que isso é muito importante para a constru¢ao de sua autonomia e de uma
melhor qualidade de vida.
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