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Prefácio




Prefaciar uma obra que trata de um tema tão importante como o Transtorno do Espectro Autista, no que diz respeito ao contexto sociofamiliar, é contribuir com um trabalho de pesquisa que se mostra social e politicamente engajado. Isso me traz alegria e uma responsabilidade enorme, talvez em proporções iguais. 




Para o leitor que irá enveredar por estas linhas, saiba que encontrará um texto potente e uma obra muito bem estruturada, de um tema que ainda não encontrou pesquisas suficientes no Brasil, a julgar por sua complexidade e importância, tanto no contexto familiar quanto escolar e social. 




Marco Antonio Figueiredo Guedes, autor dessa contundente obra, nos apresenta uma obra que perpassa a história e as descobertas relacionadas ao transtorno do espectro autista, suas características, as questões que se dão na busca do diagnóstico, as relações entre família e escola e, no coração da obra, as questões familiares. As dores, dificuldades, erros, acertos, alegrias, desafios e a resiliência, em um contexto em que as mães são figuras centrais para que seus filhos tenham seus direitos de vida e autonomia conquistados e mantidos. 




Não posso afirmar que se trata de uma leitura permeada por histórias românticas e com finais felizes. Não! Pelo contrário, os relatos aqui trazidos nos mostram o quanto ainda precisamos avançar no que diz respeito ao atendimento, ao cuidado e à atenção as famílias de filhos com TEA. E, é justamente por isso, que a obra deve ser lida!




Vivemos em um país em que todas as questões sociais encontram-se, sempre, em discussão, com poucas soluções, principalmente para as pessoas mais pobres. Esta obra articula, também, esta questão. A relação entre a estrutura financeira familiar e as dificuldades advindas dos serviços públicos no cuidado das pessoas com TEA. 




Estamos falando de um estudo em uma cidade interiorana e com poucos moradores, o que deveria ser um facilitador para políticas públicas educacionais, sociais e de saúde, mas, infelizmente, não é o que encontramos nesta obra, que nos aponta para um contexto nacional com problemas ainda maiores. 




No intuito de apenas introduzir o que pode ser lido nessas páginas, anuncio: ainda necessitamos de muitas obras como essa apresentada por Marco Guedes. Ainda sabemos pouco sobre o Transtorno do Espectro Autista e suas inúmeras características, comorbidades, e os modos de ser e estar no mundo das pessoas que têm o transtorno, mas que não são o transtorno, são pessoas!




Esta leitura, necessária, nos invade e nos faz refletir sobre questões que vão além do TEA. Questões que dizem sobre família, sobre cuidado, sobre amor e, sobretudo, sobre força e resiliência. 




Boa leitura!




Nayara Rios Cunha Salvador




Mestre em Educação pela Universidade Federal de Juiz de Fora - UFJF









Introdução




O Manual Diagnóstico e Estatístico das Perturbações Mentais, na sua 5ª edição, propôs a denominação de Transtorno do Espectro Autista (TEA), trazendo a seguinte definição:






	A perturbação do espectro autista caracteriza-se por déficits persistentes na comunicação social e na interação social em múltiplos contextos, incluindo déficits na reciprocidade social, em comportamentos não verbais de comunicação usados para interação social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos. Além dos déficits na comunicação social, o diagnóstico do transtorno do espectro autista requer a presença de padrões restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (APA, 2014, p.75).







Cumpre elucidar que o TEA se manifesta de forma heterogênea nos primeiros anos de vida com causas multifatoriais, embora o estudo de Taylor et al. (2020) afirme que 93% dos casos são genéticos. Sua constância acompanha o indivíduo acometido por toda sua trajetória. Tais condições vêm se constituindo como desafios na inclusão escolar (D’Antino, Brunoni e Schwartzman, 2015; Vargas e Schmidt, 2017).




Segundo o relatório do Centers for Disease Control and Prevention (CDC, 2021), 1 a cada 44 crianças nos Estados Unidos da América, nascem com TEA. A Organização Mundial de Saúde (OMS) estima que existam, atualmente, 70 milhões de crianças com TEA no mundo, número diferente da Organização das Nações Unidas, cuja estimativa de indivíduos com TEA seja de 1% da população. Considerando os números da ONU (2013), teríamos no Brasil em média dois milhões de indivíduos com TEA, sendo que não há distinção de raças ou etnias e a proporção entre homem e mulher é de 4 para 1 (Paiva Junior, 2019).




Desde há vários anos, a investigação sobre TEA tem chamado a atenção de pesquisadores, professores e pessoas envolvidas com esse transtorno do neurodesenvolvimento. Sabemos que indivíduos com TEA apresentam algumas características, como: dificuldade na interação social, na área cognitiva e comportamental, com estereotipias variadas prejudicando a comunicação, a socialização e a autonomia. Existem também outras manifestações que podem acompanhar o autismo, como dificuldades relacionadas com o sono, hiperatividade, distúrbios alimentares, autoagressividade (Obadia, 2016).




Apesar do avanço na investigação sobre autismo nas últimas décadas, ainda identificamos a carência de conhecimento da família e das demais pessoas envolvidas com esse transtorno, gerando complicações tanto para o diagnóstico quanto para o tratamento. Tal situação dificulta a trajetória de vida da criança com TEA, além de afetar diretamente a família que convive com essa realidade (Machado, Londero e Pereira, 2018; Ribeiro et al., 2017).




De acordo com Machado, Londero e Pereira (2018), as repercussões de ter um filho com TEA são extremamente negativas, visto que os cuidadores (pais) veem o seu próprio desenvolvimento ameaçado. O convívio com o filho pode desencadear sentimentos de fracasso frente às adversidades vivenciadas perante a criança. Já os autores Portes e Viera (2020) elencam as dificuldades na comunicação, interação social e comportamentos manifestados pelas crianças como podendo ser os principais stressores familiares.




O estudo aqui apresentado, a priori, baseou-se na necessidade de entender e identificar as dificuldades das famílias no enfrentamento das demandas no meio social e familiar dos seus filhos com Transtorno do Espectro Autista (TEA), tendo como pergunta de partida: “Quais são as dificuldades enfrentadas pelas famílias com crianças com TEA nos diferentes contextos sociais no município de Rio das Flôres?”.




Partindo desse questionamento, surgiu como objetivo principal deste trabalho entender e analisar as dificuldades das famílias com filhos com TEA, na faixa etária entre os 11 e os 13 anos de idade, no enfrentamento da demanda social que o transtorno exige.




No que tange aos objetivos específicos, buscamos identificar as per­cepções das famílias relacionadas às seguintes questões: trajetória do diagnóstico do TEA; relacionamento do filho com TEA no contexto familiar; questões escolares e educacionais; eventos sociais; e, por fim, compreender os fatores de resiliência das famílias com filhos com TEA.




Para alcançar os objetivos elencados, foi conduzida uma pesquisa de base exploratória e qualitativa, usando como instrumentos o questionário sociodemográfico e a entrevista semiestruturada. Os dados obtidos foram submetidos à análise de conteúdo do discurso e os resultados discutidos à luz da revisão da literatura sobre a temática.




No que se refere à estruturação deste livro, apresentam-se duas partes: Parte I, referente ao referencial teórico, composto por vários subcapítulos e, Parte II, reporta ao estudo empírico, com os vários subcapítulos contendo o enquadramento metodológico, a apresentação e discussão dos resultados e, por último, as considerações e reflexões finais.













PARTE I
REFERENCIAL TEÓRICO









Capítulo 1. Compreendendo o Autismo




1.1. O Transtorno do Espectro Autista




A palavra autismo tem origem grega “autos” e quer dizer “voltar para si mesmo”, sendo o termo utilizado pela psiquiatria com intuito de denominar um determinado comportamento humano (Orrú, 2016). O autismo é citado pela primeira vez em 1911, pelo psiquiatra suíço Eugen Bleuler, apontado como um dos critérios para diagnóstico da esquizofrenia, ou seja, o indivíduo alheio ao mundo social, distante da realidade e com problema na comunicação e comportamento (Cunha, 2017). Em 1943, Léo Kanner, psiquiatra austríaco, pesquisou 11 crianças com comportamentos estranhos, experiência que resultou no artigo “Autistic Disturbance of Affective Contact”, que, em português, significa “Distúrbio Autístico do Contato Afetivo” (Obadia, 2016). Essas crianças tinham como características o isolamento extremo, mantinham-se alheias ao mundo, dificuldade em fazer amizades com seus pares, dificuldade de linguagem, atividades ritualizadas, obsessão por determinado objeto, comportamentos esses observáveis nos primeiros anos de vida.




Segundo Assumpção e Kuczynski (2015), Kanner acreditava que essa agregação de distúrbios seria uma doença ligada especificamente com os fenômenos dos traços esquizofrênicos. Em 1944, em Viena, o psiquiatra Hans Asperger publica o artigo “A Psicopatia Autística na Infância”, após estudar quatro crianças com comportamentos semelhantes aos descritos por Kanner, sendo que esses se manifestavam a partir dos três anos de idade. As crianças observadas por Asperger, entretanto, apresentavam um grau de inteligência considerável e uma boa linguagem (Assumpção e Kuczynski, 2015). Já em 1948, Kanner revê o seu conceito sobre autismo, sempre destacando como características principais as dificuldades da criança em se relacionar com seus pares, a atenção por determinado objeto, a ligação à rotina e os distúrbios na fala (Orrú, 2016).




As décadas de 50 e 60 do século XX foram marcadas por aspectos negativos junto à sociedade, pois os psicanalistas consideravam que o autismo resultava de perturbações afetivas vivenciadas por crianças no ambiente familiar, como frieza e falta de sensibilidade. Sendo assim, culpava-se os pais pelo transtorno do(s) filho(s). Desse modo, o afastamento das crianças de seus familiares passou a ser usado como terapia (Roriz e Caniço, 2016). Somente por volta de 1976, Ritvo passa a considerar o autismo como uma síndrome relacionada ao défice cognitivo e não uma psicose, caracterizando um transtorno do desenvolvimento. Defende, ainda, a possibilidade de comorbilidade da síndrome com outras patologias (Assumpção e Kuczynski, 2015).




Nos anos 80, podemos observar algumas mudanças significativas, pois com as novas pesquisas, a American Psychiatric Association - APA - publica a terceira edição do Manual Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais - DSM III, o autismo surge pela primeira vez como representação escrita na qual utiliza-se a nomeação de “distúrbio autista”, sendo que grande parte compreende “distúrbios invasivos do desenvolvimento”, retirando o autismo do quadro de psicose. No final da década de 80, a psiquiatra Lorna Wing desenvolve o conceito de autismo como um espectro, acometendo a tríade, ou seja, as três áreas do desenvolvimento: comunicação, interação social e comportamento.




A mesma autora cunhou, ainda no mesmo período, o termo Síndrome de Asperger, em referência a Hans Asperger. Wing e seus colegas também esclareceram que o autismo era uma deficiência do desenvolvimento que dura toda a vida e não uma psicose da primeira infância, como Kanner divulgou (Orrú, 2016). Já na década de 90 do séc. XX, o DSM-4 (APA, 1991) apresenta o autismo caracterizado por prejuízo severo e invasivo em diversas áreas do desenvolvimento, considerado como um distúrbio global do desenvolvimento (Dias, 2015). A Austim Society of America (ASA) (como citado por Orrú, 2016), em 1999, coloca que o autismo é um distúrbio do desenvolvimento, permanente e severamente incapacitante.




A definição atual do TEA é publicada no século XXI, com o DSM-5 (APA, 2014). Nessa nova edição, intitulada Transtorno do Espectro do Autismo, abrange os Transtornos antes chamados de Síndrome de Asperger, autismo de Kanner, autismo precoce infantil, autismo infantil, autismo de alto funcionamento, autismo atípico, herdando os critérios de inclusão dos Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGDs) criando uma única categoria diagnóstica do autismo.




Segundo Orrú (2016), o TEA é considerado pela ASA uma patologia severa e incapacitante, dentre as mais diversas patologias do neurodesenvolvimento, surgindo nos primeiros anos de vida, afetando o convívio social no aspecto verbal e não verbal.




A seguir, a Tabela 1 elucida o histórico do TEA com base na American Psychiatric Association.





Tabela 1. Histórico dos Diagnósticos de TEA



	

					

					

					

					

					

					

	

	

		

				Documento

				DSM 1

				DSM 2

				DSM 3

				DSM 4

				DSM 5

		


		

				Data original

				1952

				1968

				1987

				1994

				2013

		


		

				Tradução no Brasil

				Não se aplica

				Não se aplica

				1989

				1995

				2014

		


		

				Classificação

				(300.8)

				295.8

				299.00

				299.00

				299.00
(F 84.0)

			

		


		

				Página 

				28

				35

				41 a 43

				66 a 67

				50 a 59

		


		

				Título

				Reação Esquizofrênica Tipo infantil

				Esquizofrenia tipo Infantil

				Distúrbio Autista

				Transtorno Autista

				Transtorno do Espectro Autista

		


	



	Fonte: American Psychiatric Association (APA, 1952-2013).






			






Considerando as explanações até aqui enunciadas, passaremos à revisão das definições e classificação do TEA.




1.2. Definição e Classificação do TEA




Focando-nos na definição do TEA, apresentamos alguns autores atuais, que nos permitem refletir os conceitos desse espectro que envolve todos os indivíduos com autismo. Porém, a definição a ser seguida neste livro será a mais recente e exposta no DSM-5 (APA, 2014).






	A PEA manifesta-se nos primeiros anos de vida, proveniente de causas desconhecidas, mais com grande contribuição de fatores genéticos. Trata-se de uma síndrome tão complexa que pode haver diagnósticos médicos abarcando quadros comportamentais diferentes. Tem em seus sintomas incertezas que dificultam, muitas vezes, um diagnóstico precoce (Cunha, 2017, p.19).







Complementando a definição apresentada, Cunha (2017), afirma que o TEA se manifesta precocemente trazendo prejuízos no desenvolvimento do sujeito. Com base em Palha (2015), podemos dizer que esses prejuízos causam graves dificuldades no desenvolvimento neurológico, acometendo a criança em diferentes graus nas áreas de interação social, comunicação e comportamento. Essas dificuldades externam-se em simples trocas de contato social, ou seja, dificuldade em compartilhar um pouco do seu interesse, em manter um diálogo, em corresponder a uma interação.




Ainda pautado em Palha (2015), entende-se que a comunicação não verbal seja mais um obstáculo na vida da criança com TEA.






	Os Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) são condições neurobiológicas, de início precoce (antes dos 3 anos de idade), com causas multifatoriais, e que acarretam prejuízos com níveis variados de severidade, afetando as áreas da interação social, da comunicação e do comportamento. Com grande frequência estão presentes, também, alterações sensoriais (D’Antino, Brunoni e Schwartzman, 2015, p.14).







Diante do exposto acima, compreende-se que o TEA acomete o desenvolvimento neurológico do indivíduo, e caracteriza-se por três impedimentos crônicos a ver: interação social, comunicação, além de padrões de comportamento repetitivos e, ainda, interesse restrito esclarecendo a complexidade do espectro, o que explica suas particularidades e dificuldade de diagnóstico, sendo ainda de caráter permanente, ou seja, não há cura, embora uma intervenção precoce possa aliviar os seus efeitos.




Os autores atrás referenciados estão em consonância com o DSM-5 (APA, 2014), que nos apresenta a seguinte definição: o TEA é um transtorno do desenvolvimento neurológico, que causa déficits permanentes na comunicação social, como na interação social em contextos variados, incluindo défices na reciprocidade social, em comportamentos não verbais de comunicação, usados para interagir socialmente e em habilidades para manter e compreender relacionamentos, ocasionando dificuldades em ajustar o comportamento, em compartilhar brincadeiras imaginativas e em fazer amigos.




Quanto à classificação em níveis de gravidade do TEA, o DSM-5 (APA, 2014) aponta critérios que consideram a intensidade de apoio necessário à criança com autismo. Assim, tem-se os seguintes níveis: Nível 3: “Exigindo apoio muito substancial”; Nível 2: “Exigindo apoio substancial”; Nível 1: “Exigindo apoio”, detalhados no Quadro 1.
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