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ResuMo: O objetivo deste artigo ¢ fazer uma reflexdo sobre o envolvimento familiar e autonomia de uma pessoa com Sindrome
de Asperger (SA). Nesse artigo serdo tratadas questoes que abordam a importincia da familia na construgao da autonomia de um
adolescente com essa sindrome. Sabemos 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 SA 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 SA, na construgao de sua autonomia, deve-se ter ini-
ciado um trabalho a partir do momento em que se recebe o diagnéstico, por isso a importancia do diagnéstico precoce. E de suma
importincia, para se dar apoio ao adolescente com SA, que a familia busque informagées e auxilio profissional.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Asperger. Adolescéncia. Familia. Autonomia.

AsASTRACT: The objective of this work is to reflect on family involvement and autonomy of a person with Asperger’s Syndrome
(SA). 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 autonomy 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 AS 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 sup-
port to a teenager with SA in the construction of their autonomy, 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 SA, the family seek information and
professional assistance

KEy worDs: Asperger Syndrome. Adolescence. Family. Autonomy.

INTRODUCAO

A pessoa na condigio de Asperger muito pode se desenvolver, todavia é imprescindi-
vel que todos no universo familiar aceitem a essa condigao e saiba a lidar com as caracteristicas

e fatores agregados a esta sindrome, como forma de fomentar o desenvolvimento da autonomia
do membro na condigao de Asperger (TEIXEIRA, 2008).

O presente estudo faz uma abordagem sobre os fatores histéricos e defini¢oes acerca
da Sindrome de Asperger, enfatizando conhecimento acerca do diagnéstico bem como das
agoes prognosticas e possiveis tratamentos.

O segundo momento trata da dimensio familiar enquanto o primeiro espaco de
socializacio e desenvolvimento da pessoa com S.A, ressaltando o papel da familia no processo
de desenvolvimento do Asperger.

Apés foram levantados conhecimentos acerca das principais caracteristicas e com-
portamentos do adolescente na condigiao de Asperger, articulando preceitos relativos a seu
desenvolvimento e participagio dos membros da familia no estimulo de agoes que venham
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possibilitar de maneira significativa maior funcionalidade na vida didria do adolescente com
esta sindrome.

A legislacio vigente com relagio as politicas de atendimento especializado para os
individuos com S A disp6e de servicos de apoio a familia e ao adolescente, conduzindo assim
programas significativos visando o desenvolvimento integral e multiprofissional do individuo
com necessidades educacionais especiais.

Considera-se que o adolescente com Asperger pode-se desenvolver de maneira mais
significativa, se este se sentir assistido e apoiado pela familia, esta que também inicialmente
necessita de apoio especializado, como forma de melhor aprender a lidar com as diferentes e
muitas vezes atipicos comportamentos associados a Sindrome de Asperger.

AUTISMO E SINDROME DE ASPERGER: HISTORICO

A citagao a seguir, retirada do Manual de Treinamento ABA — Help us learn — Ajude-
-nos a aprender pode ser utilizada para compreender a maneira de uma crianga portadora do
Transtorno de Espectro Autista pensar, sentir ¢ se comportar. Muitos dizem realmente que o
autista constroi para si uma realidade paralela, alheia a nossa, e por viver “l4 dentro” nao conse-
gue se comunicar com os outros que vivem no mundo “real”. Serd verdade? (RIBEIRO, 2010).

“Imagine chegar em um pais onde vocé nio entende a lingua e nao conhece os cos-
tumes — e ninguém entende o que vocé quer ou precisa. Vocé, na tentativa de se organizar e
entender esse ambiente, provavelmente apresentard comportamentos que os nativos acharo
estranhos.”

O autismo foi determinado por Leo Kanner, um psiquiatra infantil, em 1943, a prio-
ri chamado de Distdrbio Autistico de Contato Afetivo. Foi percebido pelo autor 11 casos de
meninos com caracteristicas como: maneirismos motores estereotipados, respostas incomuns
ao ambiente, resisténcia & mudanga, perturbacio das relagoes afetivas e inabilidade do uso da
linguagem para comunicagao. (KLIN, 2006).

Porém, para Kanner, o autismo estava mais para um sintoma de um quadro de Psi-
cose infantil, do que para uma entidade nosolégica por si s6 (TAMANAHA et. e al., 2008).

Em trabalho de 1956, Kanner continua descrevendo o quadro como uma “psicose”,
referindo que todos os exames clinicos e laboratoriais foram incapazes de fornecer dados consis-
tentes no que se relacionava a sua etiologia, diferenciando-o dos quadros deficitérios sensoriais,
como a afasia congénita, e dos quadros ligados as oligofrenias, novamente considerando-o uma

verdadeira psicose. (ASSUMPCAO e PIMENTEL, 2000).

Ainda segundo Klin (2006), durante as préximas décadas, muito foi discutido sobre
critérios de defini¢ao do autismo, inclusive houve a hipétese de que seria proveniente de pais
nao responsivos emocionalmente aos filhos, a chamada “mie geladeira”, porém foi descartada
ap6s mais estudos. Em 1978, o pesquisador Michael Rutter definiu quatro critérios para o diag-
ndstico autistico: atraso e desvios sociais, nao sé como fun¢io de retardo mental; problemas de
comunicagdo; comportamentos incomuns, tais como maneirismo e movimentos estereotipa-
dos e; inicio antes dos 30 meses de idade.
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A causa do autismo ainda causa discussao entre pesquisadores. H4 o conceito de que
os transtornos do espectro autista sao os transtornos que mais estao associados a fatores gené-
ticos, inclusive, é muito frequente a presenca de vulnerabilidade e rigidez social em familiares
de autistas (KLIN, 2006).

H4 também o pensamento de que o autismo é mera condi¢do patoldgica, descartan-
do a possibilidade de alteracoes orginicas, uma vez que nio existem exames em que se note
alguma variagao significativa. A autora ainda fala da hipétese de uma possivel predisposi¢io da
crianga para o autismo. (TAMANAHA et. e al, 2008).

Em 1980 o autismo foi reconhecido pelo DSM-III e colocado em uma classe nova
de transtornos, Transtornos invasivos do desenvolvimento (T1Ds).

Muito se falou posteriormente sobre uma “epidemia” de autismo e um grande au-
mento na incidéncia geral, porém isso se deu devido a um gama maior de informagoes para o
diagndstico. Segundo Klin (2006) sio: adogao de defini¢oes mais amplas de autismo; maior
conscientizagao sobre diferentes formas de manifesta¢io de autismo; maior detec¢io de casos
sem retardo mental; o incentivo para que se determine um diagndstico para, assim, servicos
préprios sejam proporcionados; a compreensio de que uma identificagio precoce aumente a
possibilidade de desfecho positivo; e a investigagao com base populacional.

Hoje se sabe que o autismo estd entre os transtornos de desenvolvimento mais co-
muns, sendo 1 em cada 200 individuos (KLIN, 2006).

Segundo Klin (20006), 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 estdvel e grande dificuldade de interagdo social. Asperger denominou primei-
ramente de psicopatia autistica, sem ao menos conhecer a denominacio de Kanner, feita apenas
um ano antes.

Prejuizos na interago social e interesses restritos sdo caracteristicas semelhantes entre
o autismo infantil e a Sindrome de Asperger, o que os difere é o fato de a Sindrome de As-
perger nio ser acompanhada, em geral, de deficiéncia mental e nio pode ser diagnosticada no
inicio da infincia, j& que as principais caracteristicas estdo relacionadas ao intelecto, tal quais:
fala levemente formal e precocemente evoluida; fala prolixa e em monétono; empatia pobre e

interesses que ocupam total foco da pessoa; além de nio serem tao retraidas quanto as criangas
citadas por Kanner (KLIN, 20006).

Segundo Teixeira (2005), essa sindrome foi identificada em 1944, porém s6 foi reco-
nhecido oficialmente por DSM-VI em 1994.

Ainda segundo o autor, por conta dessa demora no reconhecimento do transtorno,
muitas criangas foram erroneamente diagnosticadas com condigdes como autismo infantil,
perturbagdo obsessivo-compulsivo, entre outros.

O termo Psicopatia autistica foi desutilizado apés a tradugao para a lingua inglesa,
entre as décadas de 70 e 80; passando a ser chamado de Sindrome de Asperger. E dois critérios
passaram a ser imprescindiveis para o diagndstico: o periodo de aquisigao da fala e a idade de

identificagio do diagnéstico (TAMANAHA et. e AL, 2008).

Enquanto no autismo infantil é apresentado certo grau de déficit cognitivo, na Sin-
drome de Asperger nio ¢ verificado distirbio na linguagem ou cognicio. Porém o DSM IV
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faz mengio a dificuldade de comunicagio social, como: incapacidade de reconhecer regras de
convivéncia social e uso restrito de sinais nao verbais, por exemplo, contato visual. (TAMA-

NAHA et. e AL, 2008).

Quando as criangas entram para a escola, ou mesmo antes, elas mostrarao interesse
obsessivo numa determinada drea como a matemdtica, aspectos de ciéncia, leitura (alguns tém
histérico de hiperemia — leitura rotineira em idade precoce) ou algum aspecto de histéria ou

geografia, querendo aprender tudo quanto for possivel sobre o objeto e tendendo a insistir nisso
em conversas e jogos livres (TEIXEIRA, 2005).

Segundo Teixeira (2005), para 0 DSM-VI, as caracteristicas principais para o diag-
néstico sao: comportamento nao-verbal peculiar para regular a interagio social; falha do desen-
volvimento de relagio com pessoas da mesma idade; falta de interesse em compartilhar experi-
éncias; falta de reciprocidade emocional e social; padroes de interesse restritos e estereotipados;
maneirismos motores estereotipados e repetitivos e; inflexibilidade a rotinas nio funcionais.

A SINDROME DE ASPERGER: DIAGNOSTICO

O diagnéstico precoce ¢ essencial para proporcionar aos portadores da Sindrome de
Asperger, os recursos necessdrios e a que tem direito que lhes permitam atingir o seu potencial,
o qual muitas vezes ¢ extraordindrio, como pessoas verdadeiramente integradas na sociedade.

Assim como no autismo, no existem exames clinicos que identifiquem, a Sindrome
de Asperger e o diagndstico ¢ feito através da observagio dos comportamentos. Os critérios do
diagnéstico oficial da Sindrome de Asperger estao enumerados no DSM-IV. Alguns pesquisa-
dores acreditam que Sindrome de Asperger seja a mesma coisa que autismo de alto funciona-
mento, isto é, com inteligéncia preservada.

O diagnéstico 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 facilitam a autossuficiéncia e a comunicagao da crianca e o relacionamento entre todos que
com ela convivem.

Devido as diversidades dentro do TEA, e de muitas caracteristicas serem “percebi-
das” mesmo em pessoas com nenhuma sindrome, o diagnédstico ¢ demorado.

O diagnéstico ndo pode ser dado apds apenas uma sessao com um psicélogo (o que
muitas vezes acontece), fazendo com que criangas com outras necessidades sejam tratadas como
autista. Para se chegar a um diagndstico é necessdrio que a crianga seja avaliada por uma equipe
de profissionais (psicélogo, fonoaudiélogo, terapeuta ocupacional, etc.).

No Brasil, segundo o Ministério da Satde, o governo investiu até o final de 2014,
R$ 911milhées no Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Mesmo assim, as
familias enfrentam longas filas de espera para atendimento e esbarram no niimero restrito de
profissionais especializados.

Referente ao diagndstico, na SA assim como no autismo este ¢ feito clinicamente.

omo ja dito anteriormente, no existem exames que cO ovem a existéncia da sindrome;
Com dito anteriormente, n istem exam mprovem isténcia da sindrom

porém ela ¢ feita mais tarde, quando a crianga tem de 6 a 8 anos, pois ¢ a partir dessa faixa
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etdria que se tornam mais claras as caracteristicas comportamentais da SA, até entdo geralmente
a crianca ¢ diagnosticada com autismo cldssico. (Idem).

Segundo Rodrigues (2013), em 1989, Christopher Gillberg, um cientista sueco, de-
finiu uma escala de caracteristicas para o critério de diagndstico de Sindrome de Asperger.
Nessa lista contém caracteristicas relacionadas a vdrios aspectos como: comunicagao nao-ver-
bal; comportamentos rotineiros, interesses limitados; défices de comportamento social; dentre
outros “sintomas” encontrados em portadores da sindrome. Porém, na atualidade, os clinicos
recorrem a0 DSM-IV ou CID-10. Posteriormente o paciente é encaminhado a um especialista,
o qual utiliza questiondrios e escalas de avaliagio, como por exemplo a Escala Diagnéstica de
Sindrome de Asperger de Myles, Bock e Simpson (2001).

Ainda segundo a autora, portadores da sindrome podem apresentar outra patologia
em conjunto, como por exemplo, défice de atencio e hiper ou hipoatividade. E também co-
mum observar distdrbios do sono, tiques e maneirismos; comportamentos obsessivos ¢ com-
pulsivos e medos injustificdveis, como som muito alto. Na vida adulta, as pessoas que possuem
a Sindrome de Asperger podem apresentar quadros de depressao, ansiedade ou perturbagoes
psiquidtricas, decorrentes da dificuldade com a vida social.

PROGNOSTICO E TRATAMENTO

Quando falamos de tratamento, visualizamos centros especializados, profissionais
também especializados, porém, além disso, deve-se incluir o treinamento da familia (pais ou
cuidadores, como avds, tios, irmaos, babds etc.) o que trard grande beneficio para a construgio
e o progresso da autonomia de uma crianga com SA.

Referente ao tratamento, Rodrigues (2013) cita que ndo hd um s tratamento para
todos os portadores da 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. Assim como as familias e eventuais
cuidadores devem receber informagoes suficiente para auxiliar no tratamento e intervengao da
crianga ou adolescente.

Porém, existem terapias (terapia ocupacional, fisioterapia, fonoaudiologia, atendi-
mento psicopedagdgico, atendimento psicoldgico etc.) que de certa forma sao relevantes para a
maioria dos portadores da Sindrome de Asperger, sio elas a Terapia de Competéncias Sociais, ¢
uma terapia em grupo que ensina e ajuda as criangas e adolescentes a compreenderem emogoes,
expressoes e interacio social como ¢ esperado; Terapia Cognitiva Comportamental ajuda a pes-
soa a conduzir melhor suas emogoes, para aquelas mais explosivas, e também reduzir a rotina
repetitiva e os interesses obsessivos, tais que podem causar depressao ou ansiedade; e também o
Treino de Apoio aos Pais, que os auxiliam em relacio a técnicas comportamentais que podem
ser utilizadas em casa para ajudar no tratamento. (RODRIGUES, 2013)

Para aqueles que possuem comorbidades coexistentes hd também o tratamento far-
macoldgico, para casos de depressdo e ansiedade; fisioterapia e terapia ocupacional, para aqueles
que tém dificuldade de integragao sensorial coordenagio motora e; terapia fonoaudiéloga espe-
cializada, para criangas com dificuldade na pragmdtica do discurso (Idem).
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E importante ressaltar que, mesmo sendo uma sindrome, ou seja, um conjunto de
sintomas, nem todos os portadores possuem exatamente as mesmas caracteristicas. A maioria
apresenta dificuldade de socializacio e rotinas e comportamentos repetitivos, porém, cada um
possui um grupo de sintomas e suas préprias peculiaridades.

Intervengdes Terapéuticas e Comportamentais podem auxiliar no tratamento da Sin-

drome de Asperger.
A anilise de comportamento aplicada, ou ABA (Applied Behavior Analysis, na sigla

em inglés), ¢ um método de interven¢io comportamental com o objetivo de promover com-
portamentos socialmente desejdveis.

O ABA analisa o ambiente, para que essa investigagao 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, é necessdrio entdo que se investigue qual elemento, ou mudanca ocorrida naquele
ambiente (que o aluno frequenta regularmente) provocou essa reagio. E muito importante a
intervengao correta, nao simplesmente retirar o aluno do local e esquecer o ocorrido. Uma vez
que o comportamento ¢ analisado, pode-se tragar um plano, uma estratégia para mudar aquele
comportamento. O ABA se estrutura em virios elementos, sempre focados na andlise compor-
tamental (causas, respostas e consequéncias) (RIBEIRO, 2010).

Os elementos da estrutura do método sao: Contingente, Estimulos, Comportamen-
to Resposta, Estimulo reforcador (positivo e negativo).

Contingéncia, segundo o diciondrio tem os seguintes significados:
1 - Qualidade do contingente;
2 - Eventualidade, possibilidade de que alguma coisa aconte¢a ou nio.

3- Incerteza se algo acontecerd ou nao.

Contingéncia, entio ¢ a relagio que se estabelece entre o ambiente a consequéncia e
a resposta, e a consequéncia depende do comportamento. Entdo é necessdrio analisar as con-
tingéncias para entendermos a relacio (e se hd relagio) entre os elementos envolvidos em uma
determinada situagio, para entio, a partir de um conhecimento (o porqué ocorreu determina-
do comportamento) possa-se fazer, ou programar a intervengio correta ¢ necessaria.

Estimulos podem ser palavras ou agoes, materiais, itens que sio utilizados para es-
timular um comportamento, uma resposta, como por exemplo: figuras de animais, cartdes,
palavras (listas), blocos de montar etc. e ambientais como clima, temperatura etc.

Comportamento ¢ a relagio entre as pessoas e o ambiente. O comportamento estd
inserido num contexto (algo que ocorreu) e ird produzir uma consequéncia (o que aconteceu
depois). Por exemplo: se uma crianga grita porque quer algo, a mae, ou a pessoa responsivel
pela crianga naquele ambiente (casa / escola), quando entender esse comportamento, ird dar-
-lhe o item desejado. Depois de algum tempo, toda vez que a crianga gritar a mie entregard
o item desejado pela crianca. Entao podemos perceber que a mudanga ocorreu na mae e na
crianga.

Além do ABA, existem outros métodos para auxiliar a crianca com autismo e pode
ser aplicado com os asperger. O Tratamento e Educag¢ao de Autistas e Criangas com Limitagoes
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relacionadas a Comunicagao, ou TEACCH (7reatment and Education of Autistic and Commu-
nication Handicapped Children, na sigla em inglés) é um método de organizacio do ambiente
fisico com rotinas adequadas e painéis. O TEACCH ¢ um programa estruturado, com prin-
cipios e recursos que visa proporcionar a pessoa com autismo, uma vida mais independente,
através da rotina, da previsibilidade e uma organizacio visual e tem o objetivo de promover a
méxima independéncia a partir da criagio de ambientes estruturados de acordo com as neces-
sidades individuais, ou seja, é um método para auxiliar a aprendizagem. O autista aprende o
que deve ser realizado de acordo com cada situacdo encontrada e sio estimulados a tomarem

decisoes proprias (RIBEIRO, 2010).

No método TEACCH sio usados estimulos visuais (fotos, figuras, cartdes etc), esti-
mulos corporais (apontar, gestos, movimentos corporais etc) e estimulos auditivos (sons, pala-
vras ETC.). A prética do método ¢ estruturada no uso de agenda com rotinas individuais que
trabalham a nogio de inicio, desenvolvimento e fim. Usa-se bastante a visio em atividades com
objetos, figuras e palavras, dependendo da fase do método em que a crianga estd.

E importante que a familia tenha conhecimento do funcionamento dos métodos de
intervencio, sejam eles comportamentais ou ambientais, pois o trabalho realizado nas escolas
ou instituigoes especializadas deve ter uma continuidade no ambiente familiar. Pois o progresso
no desenvolvimento do convivio familiar e social do autista depende da eficdcia do papel da
familia na busca de uma qualidade de vida do autista e essa busca deve ser o tempo todo refor-
cada objetivando bons resultados.

Devemos procurar o antes possivel desenvolver: a autonomia e a independéncia
entre outras habilidades (a comunicagio nio verbal; as regras sociais). Ao mesmo tempo ¢é im-
portante: trabalhar na reducio dos problemas de comportamento; utilizar tratamento farmaco-
l6gico se necessdrio; que a familia receba orientagao e informagio; que os professores recebam
assessoria e apoio necessarios.

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 servirio de base para a construgao da vida social
do individuo e que dard suporte a sua autonomia.

Entre todos os grupos humanos, a familia desempenha um papel primordial na transmissao da
cultura. Se as tradicoes espirituais, a manutenc¢ao dos ritos e dos costumes, a conservacio das
técnicas e do patriménio sio com ela disputados por outros grupos sociais, a familia prevalece
na primeira educaco, na repressio dos instintos, na aquisicao da lingua acertadamente chama-

da de materna. Com isso, ela preside os processos fundamentais do desenvolvimento psiquico.

(LACAN, 1936, p. 13)

Como consequéncias das dificuldades dos portadores da Sindrome de Asperger,
quanto a: comunicagio, o relacionamento social e o pensamento abstrato acabam por se isolar
e limitar os seus interesses a determinados temas e assuntos, atitude que prejudica ainda mais
a sua relagio com o outro. E nesse momento que a intervengio da familia se torna ainda mais
necessaria.
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Ao receber o diagnédstico de SA, a familia entra num estado de luto. Nao sabe o que
realmente é, porque aconteceu e como agir. Por isso, as pessoas envolvidas precisam conhecer
as caracteristicas do TEA e aprender técnicas que facilitam a autonomia e a comunicagio da
crianga e o relacionamento entre todos que com ela convivem. A familia deve receber orienta-
¢ao e informacido. Criangas com autismo precisam de intervengoes e suas familias de apoio e
treinamento.

A familia dos autistas cabe buscar informacoes, ndo somente sobre os servigos dispo-
niveis, mas também orientagoes sobre os tratamentos adequados a pessoa com SA e a todos os
membros da familia.

Quando se fala em inclusdo, é necessirio que a familia perceba que esse processo
deve comegar em casa, iniciando pela aceitagdo, busca de informacoes e tratamento. A pessoa
com SA 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 SA,
possibilitando seu pleno desenvolvimento e a inclusio social.

Pessoas com SA precisam de tratamento e suas familias de apoio, informagio e trei-
namento.

O ADOLESCENTE COM SA

Os adolescentes com SA nio sao tdo inibidos como os autistas, podem demonstrar
interesse em fazer amizade, porém abordam os demais de maneira excéntrica e, se frustram
na tentativa, pois aparentam ser insensiveis com as intengoes e emogdes de terceiros, isso por-
que tém dificuldade em entender o contexto da interacio afetiva. Sao capazes de descrever as
emocgoes e atitudes esperadas das outras pessoas, mas como jd dito anteriormente, tendem a
formalizar suas emogoes, sendo assim, nio conseguem agir e demonstrar emogdes como o es-
perado, mesmo tendo nogio do que significam esses sentimentos. Por conta dessa dificuldade
na interago e de possiveis frustragoes, alguns individuos com a sindrome podem desencadear
transtornos de humor e de ansiedade, muitas vezes necessitando de tratamento medicamentoso

(KLIN, 2000).

Geralmente o assunto usado, por pessoas com Sindrome de Asperger, para a inte-
ragio sio os de seu préprio interesse, uma vez que estes guardam uma grande quantidade de
informagées factuais sobre assuntos muito especificos e, de forma bem intensa e extravagante,
dominando todo seu interesse. O tema de interesse pode variar de tempos em tempos ¢ a fa-
milia quase sempre estd totalmente envolta ao assunto. Quando criancas esse interesse intenso
pode nao ser muito notado, uma vez que criangas sao propensas a se interessar por temas espe-
cificos, por exemplo, dinossauros, porém, as com essa sindrome, tem os interesses mais bizarros
e com temas mais restritos. (Idem).

Ainda segundo Klin (2006), habilidades motoras se desenvolvem com certo atraso
nessa sindrome, habilidades como andar de bicicleta, abrir garrafas; podendo inclusive ser visi-
velmente desajeitados e com o andar arqueado ou bizarro.

Nota-se a dificuldade em realizar movimentos precisos, assim como a falta de coorde-
nagio entre os membros superiores e inferiores, o que, por muitas vezes, faz com que o porta-
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dor da Sindrome de Asperger desista ou nem mostre interesse em praticar esportes e exercicios

fisicos no geral (RODRIGUES, 2013).

O ADOLESCENTE COM SA, A FAMILIA E A CONSTRUCAO DA AUTONOMIA

Na adolescéncia vdrias regras familiares sofrem a necessidade de reajuste, desenca-
deando conflitos que poderio ser resolvidos através de negociagdes de transi¢ao, acarretando
crescimento a todos os seus membros.

Para um portador da Sindrome de Asperger, chegar a adolescéncia pode ser mais difi-
cil do que para outras criangas, isso porque interagir com outros da sua idade ¢ trabalhoso, uma
vez que os portadores da sindrome muitas vezes no conseguem agir como o esperado para sua
idade; segundo Klin (20006), alguns conseguem conversar, mas geralmente a conversa gira em
torno do tema de interesse e obsessdo deste, causando afastamento dos demais ou até mesmo
hostilizagao; o que pode levar esse adolescente a desenvolver depressao ou ansiedade, patologias
fortemente encontradas nesses casos.

A origem da palavra “autonomia” vem do grego e ¢ derivada de duas outras palavras:
autds, que significa “préprio, si mesmo” e nomos, que tem o significado de “nomes”, porém
pode ser traduzido como “normas, regras”.

Refletindo sobre o significado da palavra, concluimos que uma pessoa que tem au-
tonomia ¢ aquela que assume decisoes sobre a sua prépria vida e, voltando a analisar as dificul-
dades motoras de uma pessoa com SA (habilidades motoras se desenvolvem com certo atraso
como andar de bicicleta, abrir garrafas, amarrar cadargos, vestir-se etc.), concluimos que a
familia deverd participar efetivamente do dia a dia dessa pessoa, seja ela crianca, adolescente
ou adulto.

E importante que a familia observe o adolescente, converse com ele, ou melhor, saiba
escutd-lo, incentive-o fazer pequenas tarefas (enxugar louga, varrer um comodo da casa etc),
descubra atividades que ele goste de realizar, trabalhe sua autoestima, autorrespeito e autoco-
nhecimento, respeitando seu tempo, sempre.

Para descobrir nossas habilidades ou talentos cometemos erros e acertos o que nos
ajuda a aprimorar e escolher aquilo que nos dard resultados satisfatérios. Ajudar um adoles-
cente com SA a entender seus talentos ¢ primordial para o processo de construcio da sua au-
tonomia. Fazer com que ele perceba que toda a pessoa tem tarefas que gostam de realizar, que
lhe trazem satisfagao e felicidade no resultado, que tem facilidade em fazer e fazer bem, que
provoca elogios, que sao féceis de explicar ou ensinar a outros, que prende a atencio etc. Po-
rém, forgd-lo a fazer algo tornard a atividade em obrigagao e consequentemente o adolescente
perderd a vontade de realizd-la.

A familia, ao apoiar, fard a diferenga na vida do adolescente com SA. Para que esse
apoio seja efetivo e essa diferenca realmente ocorra é necessdrio que a familia seja calorosa,
aprenda com ele, o respeite, deixe claro seus limites e expectativas, seja coerente, desenvolva es-
tratégias para superagdo das dificuldades e dos desafios, promova atividades apropriadas & idade
e a0 comportamento, que irdo auxilid-lo na autonomia e habilidades para a vida, deixe-o fazer
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escolhas, dar opinido, expressar-se, enfim. A familia deve educar-se, aprender sobre a sindrome,
estar aberta a aprendizagem.

A familia deve trabalhar junto com os profissionais que atendem o adolescente com
SA, pois pais bem informados sio grandes parceiros de médicos e terapeutas. A abordagem em
equipe, para o tratamento, é benéfica para a obtencdo de progressos na construgio da autono-
mia.

Reforgar comportamentos adequados, ensinar e elogiar, solicitar ou oferecer tarefas,
comunicar-se com clareza, modificar o ambiente sdo atitudes e agoes que ajudam na tarefa de
construcao da autonomia de um adolescente com SA.

Muitas vezes a obsessao da crianga com SA poderd transformar-se em uma carreira
ou profissao. E importante que a familia incentive dentro de suas habilidades e explique o diag-
néstico para auxilid-la na auto aceita¢io, compreensio e questionamentos.

Ao conversar com um adolescente com SA, deve-se usar palavras adequadas para sua
faixa etdria e pensar sobre o assunto através do ponto de vista dele, para que aja uma comuni-
cagao entre as partes.

Outro cuidado que devemos ter ¢ sobre a denominacio que utilizamos para falar

sobre o sujeito, pois muitas vezes o transformamos em caso (o autista, o SA etc.), e temos a

impressao que quando hd um diagndstico (nomeando o desconhecido) podemos colocé-lo em

um grupo classificatério e ainda, temos a ideia de que conhecemos melhor o sujeito apés o

diagnoéstico (excluindo o sujeito e apagando seus desejos: “cle gosta”... “ele quer”). Ignoramos
a sua linguagem ou as suas vontades e preferéncias.

O que ¢ um sujeito? Serd alguma coisa que se confunde, pura e simplesmente, com a realidade

individual que estd diante de seus olhos quando vocés dizem sujeito? Ou serd que, a partir do

momento em que vocés o fazem falar, isso implica necessariamente outra coisa? (“...) quando hd

um sujeito falante, nio hd como reduzir a outro, simplesmente, a questdo de suas relages como

alguém que fala, mas hd sempre um terceiro, o grande Outro, que ¢ constitutivo da posicio do
sujeito enquanto alguém que fala.” (LACAN, 1957-58/1999, p. 186).

O progresso da crianga com SA depende muito da familia, porém a tarefa nao é ficil.
E necessirio, entio, que esta tarefa seja aceita como um desafio. Os pais de uma pessoa com
Sindrome de Asperger devem ser tolerantes e humildes, ou seja, pedir e aceitar ajuda procurar
especialistas, conversar com outras familias de autistas e partilhar vitérias e fracassos para que
possam aprender e crescer junto com o filho. Os pais devem ser dindmicos e flexiveis, terem a
mente aberta para conseguir colocar-se no lugar do filho, nio trabalhar sozinho, mas em con-
junto com especialistas.

Para funcionar como um verdadeiro apoio ¢é preciso que a familia seja estdvel e con-
sistente, com limites claros possibilitando um acordo entre as regras, limites, tarefas, direitos
e deveres nos quais consigam preservar uma boa relacio entre todos os membros do grupo
familiar. A familia deve, além de aceitar as dificuldades apresentadas por uma pessoa com SA,
nao se preocupar em negd-las, nem mesmo minimizi-las, nem maximizd-las. Essas familias,
na verdade, sabem, conhecem e aceitam suas dificuldades, compreendendo a extensio dessas
dificuldades e respeitando seus limites sem fazer exigéncias além de suas capacidades. A familia
deve ser um apoio emocional para a pessoa com SA, pois desde crianca enfrentam frustragoes,
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preconceitos e rejei¢io, a familia, entdo deve ser esse apoio constante para que se possam supe-
rar suas crises. Ajudando a potencializar suas habilidades a familia estard colaborando para, de
alguma forma, compensar suas dificuldades.

O TEA E A LEGISLACAO

O autismo foi determinado por Kanner em 1943 e a Sindrome de Asperger por
sua vez, foi descrita em 1944 por Hans Asperger, porém s6 foi reconhecida oficialmente por
DSM-VI em 1994. Porém sabemos que os diagndsticos nio realizados, a falta de informagio e
muitas outras barreiras auxiliaram na demora para a elaboragao de leis que garantem os direitos
dos autistas.

No Brasil, devido a mobilizagoes de pais, pessoas autistas e amigos dos autistas nas
redes sociais e na midia, a temdtica do autismo tem ganhado espaco. Em dezembro de 2012,
a presidente da Republica Dilma Rousseff decretou e sancionou a Lei 12.764 de dezembro de
2012 que Institui a Politica Nacional de Prote¢io dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista.

Art. 1o Esta Lei institui a Politica Nacional de Proteciao dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecucio. (...)

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

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

II - a protecio contra qualquer forma de abuso e exploragao;

III - o acesso a agoes e servigos de sadde, com vistas a atengdo integral as suas necessi-
dades de satde, incluindo:

a) o diagnéstico precoce, ainda que nio definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

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

d) os medicamentos;

e) informagées que auxiliem no diagndstico e no tratamento;
IV - 0 acesso:

a) 4 educagio e ao ensino profissionalizante;

b) 4 moradia, inclusive  residéncia protegida;

¢) ao mercado de trabalho;

d) a previdéncia social e 4 assisténcia social (BRASIL, 2011).

Em 2008 foi decretado, pela ONU (Organizagio das Nagoes Unidas), o Dia Mun-
dial da Conscientizagio do Autismo (2 de abril), onde se pede mais atencio ao TEA, cujo
nimero de casos em criangas ¢ mais comum e maior que os casos de AIDS, cincer e diabetes,
somados juntos. No Brasil, a estimativa dos casos de TEA ¢é de 2 milhoes sendo mais da metade
nao diagnosticados.
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Todo 2 de abril comemora-se o Dia Mundial da Conscientizacio do Autismo, data
decretada pela ONU (Organizacio das Nagoes Unidas), desde 2008, pedindo mais atengio ao
transtorno do espectro autista (nome “oficial” do autismo), cuja incidéncia em criangas é mais
comum e maior do que a soma dos casos de AIDS, cincer e diabetes juntos. No Brasil estima-se
que tenhamos 2 milhoes de autistas, mais da metade ainda sem diagnéstico.

H4 um movimento mundial chamado “Light It Up Blue’, iniciado nos Estados Uni-
dos, onde em vérios paises, os principais monumentos e os cartdes-postais sio iluminados com
a cor azul. O azul foi escolhido como a cor simbolo do TEA porque a sindrome é mais comum
nos meninos (na proporgao de quatro meninos para cada menina).

MZEgtopo

A metodologia utilizada na constru¢io do estudo teve como principios a pesquisa
bibliografica, pesquisando diferentes acervos bibliograficos acerca das principais definigoes e
caracterizagoes da Sindrome de Asperger.

A principal ferramenta de pesquisa foram sites académicos, circunscrevendo ao longo
do processo informagées e conhecimentos cientificos sobre o desenvolvimento dos adolescentes
com S.A, bem como o papel da familia no que tange a estimulagao e apoio como forma de
alcangar melhores resultados no processo de ascensao de habilidades e autonomia da pessoa
com Sindrome de Asperger.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados da pesquisa bibliogrifica constatam que é no dmbito familiar a pri-
meira dimensio na qual a crianga com qualquer sindrome ou deficiéncia comega a estabelecer
suas relagoes. Desta forma a familia necessita de estruturagao e conhecimento para lidar com a

Sindrome de Asperger.

Como destacam as fontes bibliograficas a Sindrome de Asperger faz com que a crian-
¢a ou o adolescente se prive das relagoes sociais e interagio coletiva. Diante do exposto é im-
prescindivel oportunizar desde muito cedo situagdes onde a crianga com S A se sinta protegida
e segura, sendo no contexto familiar a primeira etapa onde serdo desenvolvidas formas de
estimulo A ascensio de habilidades e autonomia desses individuos.

Muitas familias ainda se encontram despreparadas e desinformadas acerca de como
lidar com a crianga com Asperger ou transtorno do espectro autista, sendo indispensdvel um
trabalho de apoio e assisténcia informativa para essas familias saberem de fato como melhor
estabelecer a relacdo do cotidiano familiar.

CCONSIDERACAO

Como consequéncias das dificuldades dos portadores da Sindrome de Asperger,
quanto a comunicagio, o relacionamento social e o pensamento abstrato acabam por se isolar
e limitar os seus interesses a determinados temas e assuntos, atitude que prejudica ainda mais
a sua relagdo com o outro.
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As causas do autismo e da Sindrome de Asperger ndo sio ainda totalmente compre-
endidas. Muitos especialistas acreditam que as alteragdes do comportamento que constituem o
SA podem nao resultar de uma tnica causa. Existe alguma informacao que leva a pensar ser a
SA provocado por um conjunto de fatores neurobiolégicos que afetam o desenvolvimento ce-
rebral, e ndo ser devida, como se chegou a pensar, a privagio de afeto, ou a crianca ter crescido
num ambiente demasiado austero.

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 deve aceitd-la e respeitd-la e para isso ¢ necessdrio, primeiramente, entendé-la, para cons-
truir, assim, um ambiente sauddvel e com caracteristicas naturais.

A tarefa, para a familia do Asperger, nao ¢é ficil devido a sua dificuldade de integragao
social, porém torna-se ainda mais dificil quando a familia ndo busca ajuda profissional, jd que o
diagndéstico precoce auxilia no tratamento que consequentemente auxiliard na diminuicao dos
sintomas e na construgio da autonomia da pessoa com Sindrome de Asperger.

Como o Asperger tem muita dificuldade para relacionar-se, e apresentam limitagdes
em suas relagdes pessoais, ¢ fundamental que a familia o auxilie, adequando o ambiente, crian-
do estratégias, atividades, participando ativamente e efetivamente de sua vida e facilitando,
assim, sua autonomia e consequentemente a sua vida.

Independente da sindrome, dificuldades, deficiéncia, que uma pessoa apresente, o
mais importante ¢ ela sentir-se respeitada, perceber que ¢é aceita e ser amada pela familia seja
essa familia formada de pai, mie e filhos; tios, tias e primos, avo, avé e netos. O mais impor-
tante € essa inclusao, que deve comegar na familia, pela familia, com a familia.

Porém, o mais importante para qualquer pessoa, seja ela crianca, adolescente ou
adulta, ¢ ter a familia como seu porto seguro, seu abrigo, contar com seu amor incondicional.
Sentindo-se segura, no ambiente familiar, a crianca com SA ird descobrir sua forga para enfren-
tar os desafios em uma sociedade cheia de preconceitos e intolerincia. E com a familia que a
crianca ird descobrir o valor dos sentimentos e o respeito por si mesma e pelo outro. A unido
da familia e a crenga nas suas capacidades para desfrutar de uma personalidade tao diferente e
muitas vezes desconcertante, porém com muita sensibilidade e riqueza, como ¢ a de uma pessoa
com SA, é muito importante para a construgio de sua autonomia e de uma melhor qualidade

de vida.
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