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Objetivo Geral: Analisar as demandas de familiares com jovens diagnosticados com
autismo, em relacdo a inclusdao em ambientes publicos. Objetivos Especificos: Identificar os
ambientes publicos frequentados pelo jovem com TEA e sua familia; Analisar as
necessidades e as adequacdes necessarias para que seja possivel estar com o jovem com TEA
em ambientes publicos; Discutir os sentimentos da familia em relagdo as situagdes em que o

jovem com TEA frequenta ambientes publicos.

Breve descri¢do sobre o projeto

E interessante destacar a auséncia de caracterizagio do autismo no tempo da
adolescéncia. Segundo o DSM-5 (APA, 2013), em criangas pequenas o transtorno se
apresenta claramente com déficits na reciprocidade socioemocional e dificuldade nas
interagdes sociais. Nos adultos, sem deficiéncia intelectual ou atrasos de linguagem, os
déficits na reciprocidade socioemocional podem aparecer mais em dificuldades de
processamento e resposta a pistas sociais complexas. Conforme apontado, ndo ha qualquer
mencao a adolescéncia, o que demonstra a necessidade de mais estudos e pesquisas

especificas sobre esse periodo do desenvolvimento em jovens autistas.



Com o passar dos anos, os familiares vao se adaptando a convivéncia com a crianca
autista, mas a adolescéncia pode trazer modificagdes na dinamica familiar devido as
mudangas que ocorrem neste periodo da vida. (SEGEREN, 2014)

Em relacdo a importancia da inclusdo e circulagao de sujeitos diagnosticados com
autismo em ambientes publicos, destaca-se a relevante contribuicdo da filésofa Hannah
Arendt (2005). A autora ja evidenciava que uma vida exclusiva na esfera privada, como a
familia, significava destituir a pessoa de uma vida verdadeiramente humana. Ser privado do
fato de ser visto e ouvido por outros em um mundo comum e “privado da possibilidade de
realizar algo mais permanente que a propria vida” (ARENDT, 2005, p. 68).

Trata-se de uma pesquisa de cunho qualitativo, transversal, a partir de entrevistas
semiestruturadas com dois familiares, escolhidos através do método bola de neve, de
adolescentes ou jovens com diagndstico de autismo, entre 15 e 20 anos. Os dados coletados

foram analisados utilizando-se a Analise de Contetido Tematico, proposta por Bardin (2011).
Resultados

Foram coletados dados com a entrevista de duas méae, M1 44 anos, mae do autista F1
de 18 anos, e M2 48 anos, mae do autista F2 de 16 anos. Dentro do espectro autista F1 tem
diagnostico de grau moderado/severo e F2 grau leve/moderado.

Os resultados foram organizados a partir de eixos de discussdes presentes em ambas
as entrevistas, sendo eles: Experiéncias Escolares, as maes relataram experiéncias negativas
em escolares regulares, dizendo que a inclusdo social nessas escolas regulares ndo acontecia
de maneira adequada e que seus filhos sofriam agressdo por parte dos outros alunos, além de
ndo notarem avangos no desenvolvimento académico. E imprescindivel que haja uma
mudanga de paradigmas educacionais, suprimindo a divisdo entre ensino regular e especial, o
que ja estd prevista em lei, de forma que o sistema educacional efetivamente atenda as
diferengas de todas as criangas, sem discriminar, comparar ou hierarquizar.

A comunicacdo foi um tdpico de bastante oposicao de experiéncias das maes. M1
relatou que a adolescéncia melhorou muito a comunicagdo e foi uma “mudancas da dgua
para o vinho” , porém M2 relatou estar sendo mais dificil, devido a falta de comunicagao
verbal, “16 anos ja é uma idade complicado, autista, entdo, piora’; O topico comparacio
entre Infiancia e Adolescéncia, assemelhou-se e relacionou-se com o que foi referido da
Comunicacdo com os filhos. M1 relatou que a partir dos 16 anos, F1 deixou de apresentar

alguns movimentos estereotipados e parou de se auto agredir. Segundo M1, para a familia, foi



uma libertagdo, pois F1 estd mais desapegado da rotina e tem se expressado melhor. J4 M2
relatou passar por grandes dificuldades atualmente e que a adolescéncia trouxe mais agitagao,
nervosismos € comportamentos agressivos, apontando como maior das dificuldades a falta de
comunicagdo verbal entre eles e a dificuldade em compreender as necessidades e vontades de
F2. Segeren e Frangozo (2014), trazem em sua pesquisa, com maes de autistas, oS mesmo
sentimentos e dificuldades citadas por M2, quanto a adolescéncia, no qual, as maes
entrevistadas relatam ser a pior fase do desenvolvimento e atrelagdo essa dificuldade com a
questdo hormonal, que torna bastante comum os episodios de agressdes, comportamentos
repetitivos, autolesivos, e acentuada a exclusdo social vivida pela familia.

Sobre estarem em ambientes publicos, M1 percebeu grandes melhorias no
comportamento, quando comparado a infancia, resultando em: maior flexibilidade e
facilidade de estar em ambientes publicos. Atualmente conseguem se planejar para realizar
esses passeios uma vez por més. J4 M2 reduziu a frequéncia dos passeios em ambientes
publicos nessa fase da adolescéncia, realizando esses eventos aproximadamente uma vez a
cada trés meses. Se comparada a infincia, estd fase trouxe muito mais angustia familiar e
dificuldade para M2. Sobre as estratégias criadas pelas maes para realizar esses passeios
alguns pontos sdo comuns, como escolher horarios e dias da semana com menor
movimentagdo e locais mais silenciosos. Outras estratégias diferenciam-se de acordo com a
reacdo de seus filhos: M1 avisa F1 que fardo um passeio com dias de antecedéncia, buscando
facilitar a organizacdo pessoal de F1, no entanto, M2 relatou que avisa poucas horas antes de
irem para o local para ndo gerar ansiedade. Ao falarem sobre o Sentimento familiar, a
privacdo de frequentar ambientes publicos e o sofrimento que gera em sua familia, ambas
concordaram que o maior dos limitantes ¢ o julgamento das pessoas; “E pior o olhar das
pessoas do que a agitagdo dele” comentou M2, assim como M1 relatou “sinfo um
constrangimento interno mas ndo deixo transparecer para os outros, nem para meu filho”.
Os irmaos estiveram presentes durante todo o discurso das maes pois, tornaram-se
cuidadores também e gerou impactos em suas vidas pessoais. Cezar e Smeha (2016), em
entrevista com irmaos de autistas, relataram que a vivéncia com um irmao autista traz
impactos na vida pessoal e social, quando privam-se de estar com amigos, fazer passeios,
pois seus irmaos precisam de cuidados, e também pode trazer impactos em suas escolhas
profissionais. As autoras destacam que sdo pessoas que, desde cedo, sentem-se com grandes
responsabilidades, pois querem auxiliar as maes nos cuidados para nao sobrecarrega-las.

A Inclusdo social para as maes, ndo acontece efetivamente, e apontaram como

dificuldade o autismo ndo ter evidéncias fisicas para detecta-lo, como o uso de muletas,



aparelhos auditivos, cadeira de rodas, entre outros, como em outras condigdes. Ambas
concordaram que faltam pessoas capacitadas em estabelecimentos publicos e locais adaptados
para receber seus filhos.

Foram encontradas grandes divergéncias, entre as duas entrevistas, em relacdo a
transicao da infancia a adolescéncia, e também quanto a frequéncia e facilidade em estar em
ambientes publicos com eles, porém, o sofrimento familiar esteve presente de diferentes
formas no discurso dessas maes, que sentem-se isoladas da sociedade, pois a inclusdo social

ndo ocorre de maneira efetiva para sua realidade, inclusive em ambientes educacionais.
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