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Introducao

Desde que foi descrito pela primeira vez, em 1943, pelo Dr. Leo Kanner,
o autismo na infancia tem sido objeto de muito estudo e pesquisa no mundo
inteiro, principalmente pelas incégnitas que ainda persistem.

Se naquela época os pais chegaram a ser responsabilizados pela causa
desse grave transtorno na vida de seu filho, hoje se tem uma situagéio
diferente: os pais precisam ser ajudados, pois sofrem juntos e fazem parte
da complexidade que é o autismo.

Esses pais quando chegam para uma avaliagéo de seu filho, geralmente
estdo angustiados e cheios de diividas, principalmente porque a maioria
deles ja passou por virios profissionais sem ter de alguma forma compreen-
dido o que seu filho tem. Esperam, pois, mais uma vez, esclarecer o que até
entdo nio foi possivel.

Nesse percurso de procurar um médico, ser encaminhado para outro,
fazer um exame e ir para casa sem resposta e nao sabendo como lidar com
um filho que, embora normal em seu aspecto fisico, tem um comportamento
incompreensivel, o estresse familiar é apenas uma das conseqiiéncias.

"0 aconselhamento dos pais é eficiente quando visa lidar com as dificul-
dades decorrentes de cuidar dos autistas, e quando objetiva aliviar a sensa-
¢do de culpa e perda de auto-estima que os pais e responsduveis desenvolvem.
Eles devem receber ajuda apropriada, pois, se orientados correta e constru-
tivamente, tornar-se-do o grande trunfo no tratamento dessa criancas"
(Gauderer, 1980)1.

Em func&o disso, e baseados em informacoes sobre os aspectos positivos
das experiéncias com grupos de pais, decidiu-se trabalhar com casais,
favorecendo assim o contato entre eles, o que propicia a troca de experiéncia
e a identificagéio por vivéncias semelhantes.

Dindmica de Funcionamento do Grupo

Antes de iniciar o Grupo de Pais de Criancas Autistas foi feito um
planejamento das reunides, discutindo-se desde o nimero de pessoas a
participar do grupo, até os objetivos dos coordenadores em relacio a este
trabalho.

Assim, optou-se por convidar cinco casais, considerando-se este o niimero
ideal de pessoas para a dinamica de grupo. Estes casais foram selecionados
entre a clientela até entdo atendida na DOMINIO CLINICA DE DESEN-
VOLVIMENTO, levando em conta o nivel de interesse, a necessidade e a
disponibilidade destes pais. Tomou-se o cuidado de excluir casais com algum
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tipo de psicopatologia que pudesse, de alguma forma,
interferir no andamento do grupo. Entre os casais sele-
cionados, a idade dos filhos com autismo variou de dois
a onze anos.

O contato realizado com o grupo abrangeu itens con-
siderados importantes para o seu bom funcionamento,
tais como: a participagdo do casal; a assiduidade nas
reunides (uma vez gue elas se realizavam somente uma
vez por més); o ntimero fixo de participantes (para evitar
a quebra do processo grupal com a entrada de novos
elementos); a duragio de seis meses, como um tempo
minimo, para posteriormente se discutir sobre o futuro
do grupo; o tempo de reunido estabelecido em 1:30hs.

A atuacio dos coordenadores foi no sentido de facilitar
a interacio entre 0s membros do grupo, fornecer informa-
¢des tedricas e bibliograficas sempre que solicitadas, levar
o préprio grupo a refletir sobre o assunto levantado tirando
conclusdes, esclarecer diividas ou questdes (quando o grupo
néo conseguia chegar a um consenso), pontuar efou inter-
pretar contetidos implicitos nas colocagbes dos pais, assim
como os mecanismos de resisténcia e negacéio apresentados
frente aos problemas do filho autista.

A expectativa dos coordenadores era de que, com o
amadurecimento do grupo, este se fortalecesse criando
lagos afetivos e sociais que o habilitasse a "andar sozi-
nho", chegando, inclusive, a criacdo de uma Associagio
de Pais de Autistas.

Na primeira reunido, em 15/06/89, com a presenca de
cinco casais, foi exposta a proposta de trabalho, os obje-
tivos, a forma de funcionamento, o desejo de receber
sugestdes (propostas de temas), e fechou-se o contrato
com 0 grupo.

Nesta reuniéo fai realizada a apresentacio dos mem-
bros do grupo, utilizando-se uma técnica que estimulava
a colocagao de cada um enquanto pessoa (e néo enquanto
pai/mée de uma crianga autista). A partir dai passon-se
ao relato de cada um sobre o problema do filho (como
surgiu, como vivenciaram).

Houve um consenso do grupo no sentido de que, para
a proxima reunifio, houvesse a leitura de um texto para
discussio.

A partir dai foram mantidas reunides mensais. No
ano de 90 houve apenas trés reunides, passando o grupo
por algumas dificuldades quanto a sua continuidade ou
néo em detrimento da saida de dois casais, e posterior-
mente foi retomada a ﬁ"equenma anterior, mcluswe com
a entrada de novos casais.

A dltima reunifo, até a presente data, aconteceu em
junho de 1991 na casa de um dos pais, com o objetivo de
conhecer a familia toda (os outros filhos que néo o autis-
ta) dos demais casais.

Discusséo sobre o Grupo de Pais

Percebeu-se no decorrer desta experiéncia que as fa-
milias de criangas com autismo vivem algumas situacées

peculiares, uma delas pelo fato de a maioria das criancas
ter o aspecto fisico normal, outra porque ainda se conhece
pouco sobre o autismo, o que causa muita duvida e
frustragiio para as familias, gerando com isso um nivel
de estresse muito grande.

Depois de dois anos acompanhando este grupo, detec-
tou-se momentos distintos vividos pelas familias, que
serdo descritos como: etapa inicial (Diagnéstico); etapa
intermediéria (Realidade); e etapa posterior (Futuro).

Etapa inicial: Diagnéstico

Essa etapa é referida como Diagnéstico, porque trata-
se do tempo decorrido entre a suspeita de que o filho
tenha algum problema, até a constatacéio do diagnéstico.

E um momento muito desgastante para os pais, pois
passam a frequientar consultérios de pediatras e de ou-
tros profissionais, sem receberem uma resposta concreta
sobre o que o filho tem realmente.

A suspeita inicial costuma ser vaga pois geralmente
é a mae que intui que algo de errado esta acontecendo
com a seu bebé, principalmente se ela j4 teve outros filhos
e pode fazer uma comparacgio com o desenvolvimento.
Outras vezes o casalnega o problema e alguém da familia
comeca a instiga-los para buscar recursos. Infelizmente
estas primeiras consultas em busca de um parecer se
tornam um pouco vagas pelas respostas dadas pelos
profissionais, o que resulta num atraso no tratamento
especializado. Nao é raro que os pediatras digam aos
pais: "Ele ndo fala ainda porque é preguicoso, vamos
aguardar mais um pouco”. Uma pediatra chegou a falar
para um dos casais. "Eu mesma com cinco anos nao
falava, portanto vamos aguardar, que com o tempo pode
melhorar”.

As duvidas vao se tornando crescentes, principalmen-
te porque a maioria dessas criangas apresenta um aspec-
to fisico saudavel, e como néo existe um exame de labo-
ratério que dé o diagnéstico - mesmo os mais sofisticados
como tomografia computadorizada, ressonincia magné-
tica - os prdprios pediatras esgotam os seus recursos
clinicos e muitas vezes tem dificuldades em como enca-
minhar a familia dali em diante.

Outras vezes as familias sdo encaminhadas para neu-
rologistas, psiquiatras infantis, fonoaudislogos e otorri-
nos, quando recebem a constatagao do diagndstico de
autlsmo mas mesmo assim a diuvida permanece. E co-
mum nessa etapa buscarem-sc opinides ndo médicas,
como religiosas e misticas, na expectativa de uma solugao
magica para o problema.

Essa falsa expectativa ¢ alimentada por leigos, que
passam a relatar casos de criancas que eram assim e
falaram com tantos anos ou pelo pracesso de negacio dos
pais que vivem numa espera pelo momento em que o filho
ira falar. Uma das mées relatou ter encontrado o marido
junto ao filho, dizendo: "Fala meu filho, tu és perfeito, &
s6 falar". Um dos pais acreditava que era s6 questdo de
ligar um bot&ozinho 14 dentro da cabega e o filho falaria.
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Das caracteristicas do autismo, a auséncia da falaé a
que mais chama a atencéo da familia e dos profissionais,
comecando em geral por ai a ivestigagéo, pois uma das
primeiras hipéteses é a deficiéncia auditiva.

Entre a duvida, a expectativa e a frustragéo, o estres-
se familiar é a conseqiiéncia maior. E nessa situacio que
as familias costumam chegar aos profissipnais especiali-
zados, depois de um tempo que eles mesmos, como que
se deram, para preparar-se para enfrentar o que estd por
vir.

Etapa intermediaria: Realidade

A primeira confronta¢io do grupo de pais com o pro-
blema do filho foi quando receberam o diagnéstico de
autismo, mas de uma certa forma sempre ficou uma
expectativa de solu¢do e principalmente uma divida.
Mas a confronta¢do maior ocorreu apés a primeira reu-
nido quando foi dado um texto de Lorna Wing ("Criangas

& parte: o autista e sua familia"), para leitura, do livro:

"Autismo - década de 80".

A maioria dos pais relatou ter levado um choque e o
sentimento maior foi de depressao. "E um texto cruel".
Pela primeira vez parecem convictos de que o filho real-
mente tem autismo pois o texto é espelho do que o filho
tem. "Até entdo tinhamos uma certa duvida, mas agora
estd muito claro”.

Embora um momento dificil, foi a partir dai que
comecou a emergir uma gama de sentimentos relaciona-
dos com culpa, raiva, negacio, ambivaléncia, e também
busca de alternativas.

Um sentimento de raiva presente se d4 pela cobranga
social como um todo, "pois pelo fato do filho ter uma
aparéncia fisica normal, as pessoas podem atribuir o seu
comportamento & mé educacao".

Como nao hd uma compreensio do problema do filho
nem pelos familiares mais préximos, a familia ao ser
cobrada passa a se isolar. Uma das mées relatou que sua
sogra lhe sugeriu deixar o filho com ela, que o ensinaria
afalar... Uma vez que a familia se sente incompreendida,
e até com vergonha pelo que o filho faz na rua, supermer-
cado ou restaurante, a conseqiiéncia é uma restricdo dos
seus hébitos sociais e visitas a familiares e amigos, numa
espécie de conduta autistica familiar.

Em relagéo a escola, a situagéo chega a ser deprimen-
te muitas vezes, pois raramente esses pais conseguem
matricular o filho numa escola regular, e quando conse-
guem, cada vez que sdo chamados na escola, vao prepa-
rados para ouvir que "ndo d4 mais para ficar com o seu
filho". Na realidade é a escola cobrando dos pais uma
solucdo para aquilo que na verdade o sistema educacio-
nal nédo estd preparado para dar conta, muito menos o
professor.

Por outro lado, os pais se véem sem saida, pois as
escolas especiais, geralmente voltadas para as criangas
com deficiéncias mentais (APAE), ndo se acham habili-
tadas para atender essas criangas.

E lamentavelmente, o problema do autismo é muito
pouco conhecido pelas pessoas em geral e mesmo por
profissionais. Muita gente sequer ouviu falar em autis-
mo. Os exemplos a seguir, embora cémicos, traduzem
esta realidade. Numa das reunides, quando se falava que
a sociedade ignora o problema, até por desconhecimento,
um dos pais relatou que ao falar para uma senhora que
seu filho era autista, ela prontamente lhe falou: "Eu sei,
eu sei, é esses meninos que sobem morro, né?", numa
referéncia a alpinismo. E uma mée, ao falar para uma
colega universitaria que seu filho era autista, fica cons-
trangida quando a mesma lhe pergunta: "Mas que altura
ele tem?"

A partir dessa etapa "mais depressiva", os pais se
mobilizaram e passaram a buscar algumas mudancas.
Primeiro trouxeram dois representantes de uma escola
para autistas de Joinville, para uma troca de experién-
cias e saber como funcionava. Um casal de pais reprodu-
ziu um dos textos e distribuiu entre os familiares, para
que-eles conhecessem mais sobre o seu filho. Outro casal
passou a visitar mais os familiares, numa forma de
enfrentamento da realidade, ou entdo, almocar mais
vezes em restaurantes. Outros dois casais, solicitaram
uma entrevista junto com os professores, para se discutir
mais sobre o seu filho. E por fim, foi sugerido um contato
entre as familias, onde se teria a oportunidade de conhe-
cer os outros filhos também. Um relato comum é o de que
se da tanta atencéo ao filho com autismo, pela prépria
exigéncia da situagio, que o filho normal é deixado de
lado, como se néo tivesse necessidade também.

Etapa posterior: Futuro

Fica claro por um lado, que se os pais precisam enca-
rar a realidade de frente, por outro, as dificuldades e
incertezas sdo muitas em relagéo ao futuro.

Como o referencial de educacédo que utilizavam com
os outros filhos nao serve para o que tem autismo, os pais
se sentem inseguros, angustiados, e uma queixa constan-
te é a falta de apoio institucional com servi¢os especiali-
zados para atender a criang¢a com autismo.

A expectativa pelo futuro do filho chega a ser angus-
tiante. Uma das mais freqtientes é: "E se nés morrermos,
o que vai ser de nosso filho?" Como uma das dificuldades
maiores do filho com autismo estd na falta de comunica-
¢do e no isolamento, a expectativa se volta para que ele
venha a falar e que haja uma escola profissionalizante
que possa permitir um dia sua integragio social.

Conclusao

Embora durante um periodo desse trabalho se tenha
contado apenas com dois casais, ficou clara a necessidade
que eles tém de discutir seus problemas com quem os vive
de maneira similar. A prova se deu na continuidade do
grupo e na entrada de novos casais.
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Falar do lado "normal" do filho, de suas aquisicbes,
representa um ponto de apoio para que eles possam
enfrentar as adversidades de ter um filho com autismo.

Existia uma espécie de "egocentrismo do problema”,
onde cada casal acreditava que sé ele tinha esse proble-
ma. A partir do momento em que perceberam nos outros
situagbes idénticas, passaram a trocar experiéncias e
com isso se fortaleceram muito, num processo de grupo
continente. Um dos pais relatou o fato de ter descoberto
novos valores, através de seu filho com autismo, onde os
valores sociais sobrevalorizados pelo lado material pas-
saram para um plano inferior.

Finalmente, se por um lado nés como coordenadores
tinhamos a expectativa inicial de que esse pais, num
processo de fortalecimento pelo grupo, criassem uma
Associac¢ao de Pais de Autistas (e isso néo aconteceu, pelo
menos até o presente momento), por outro, fica a certeza
de que uma das formas mais eficazes de ajudar a crianca
com autismo é trabalhar com seus pais. Trabalhar tera-
peuticamente, onde possamos suportar seus sofrimentos,
levando-os a elaborar seus conflitos, propiciando, dessa
forma, que eles encontrem novos caminhos e se permitam
mudangas que os tornem mais felizes.

SUMMARY

The authors relate their experiences as the co-ordinators of a group of
parents of autistic children. The objective was to establish contact between
the families and develop a group dynamic, to enable the exchange of
experiences and to identify problems in common, in order to decrease
stress within the family. Distinct phases where evident among the couples,
namely: Initial stage - Questioning and seeking of a diagnosis; intermediate
stage - Confrontation with reality; Subsequent stage - Future expectations.
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