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A FAMILIA

As familias de criangas com autismo enfrentam grandes desafios.

O primeiro desafio é a busca de um diagndstico para o filho/a que
tem um comportamento diferente em relagao as criangas da sua
idade e que s6 é dado depois da criangca passar por varios
profissionais da area da salide. Sera necessario fazer exames
clinicos, pois o autismo nao é diagnosticado através de exames
laboratoriais. Se for pelo SUS (Sistema Unico de Satide), as familias
esperam em longas filas. Durante esse tempo sentem-se
angustiadas e ficam ansiosas por respostas que tardam a chegar. As
vezes, apds uma longa caminhada entre médicos, consultas e
exames, os pais ainda saem com um diagnostico indefinido, sendo
encaminhados para algum tipo de terapia, até que se descubra o
verdadeiro transtorno que a crianga apresenta.

O segundo desafio é apds o laudo, encontrar um tratamento
adequado que atenda as necessidades da crianga. As dificuldades
sao imensas, além do tempo de espera, ha o grave problema da falta
de profissionais qualificados para atender a crianga com o
transtorno, principalmente se o atendimento for publico. Alguns
pais precisam recorrer a justica para ter seu direito assegurado e
muitas terapias ainda ndo sao acessiveis no Brasil.
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LAUDO CONFIRMADO: O QUE FAZER?

O laudo é o primeiro passo de um processo que sera para a vida toda.

Ao receber um laudo de autismo, as reagoes sao muito diferentes.
No decorrer da caminhada, os pais conseguem entender que é algo

que nao pode ser mudado e que a aceitagao € o primeiro passo a ser
dado.

Para muitos existe o periodo de negacao. O tempo de aceitacao da
realidade varia muito. Alguns levam pouco tempo para aceitar,
outros um tempo um pouco maior, outros passam a vida toda sem
saber como agir com o filho autista e sem buscar ajuda.

Apds a negacgao vem o periodo do luto, que também vai durar mais
ou menos tempo, de acordo com a forma com que a familia encara
0 problema.

E dificil aceitar que o seu filho é diferente do padréo que a sociedade
espera e que ele sofrera ao longo da vida direta ou indiretamente, a
rejeicao dos iguais.

No entanto, quanto mais rapido os pais passarem por esse periodo
de negacao e luto, mais seu filho sera beneficiado, principalmente se
for um diagndstico precoce, quando a crianga tenha por volta dos
dois anos e possa ser estimulado durante as podas neuronais.

Os pais nao precisam necessariamente esperar um laudo para
comegcar a estimulacao do seu filho nas dreas que ele apresentar
atraso. Se seguirem as orientagoes da carteira de vacinagao do filho
e observarem atentamente o desenvolvimento da crianga, poderao
identificar onde o filho estd apresentado dificuldades e buscar um
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profissional nessa area para fazer o acompanhamento da crianga e
0 possivel tratamento.

Por exemplo:

1. Se vocé fala com a crianca e ela ndo se volta para vocé, parece
que nao ouve, busque um otorrino e tire a divida.

2. Se a crianga chega aos sete (7) ou oito (8) meses e ainda nao
consegue sentar, pode ser algo relacionado ao tonus muscular;
leve essa queixa ao pediatra que podera encaminhar ao
especialista a ser consultado.

3. Se por volta de dezoito (18) meses a crianga nunca balbuciou
e até agora nao diz as primeiras palavras, leve-a a um
fonoaudidlogo.

Assim, vocé vai buscando contornar os possiveis atrasos da crianga,
e comegar as intervengdes necessarias para que a ela consiga se
desenvolver mais adequadamente, antes que tenha um laudo
fechado de autismo.

Os professores sao os primeiros a hotar que a criancga é diferente das
demais e orientar aos pais para que busquem ajuda profissional o
quanto antes, pois o laudo é super importante para o
desenvolvimento da crianga.

Os parentes muitas vezes também passam por essa fase de negac¢ao
e as vezes dizem que “autismo virou moda” ou que a crianga “nao
tem cara de autista”, mas, lembre-se: autismo ndo tem cara. E um
transtorno diagnosticado clinicamente, exatamente por nao ter
marcos visiveis. Essas opinides de fora tendem a influenciar os pais
e acabam atrapalhando a busca pelo tratamento adequado em
tempo habil.
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Negar e viver o luto po6s laudo é normal, mas os pais devem
ultrapassar essa barreira o quanto antes for possivel e comegar as
intervencgoes, evitando assim que a crianga sofra ainda mais.

A IGREJA E O DESAFIO DE ACOLHER

A igreja, desde o seu inicio tinha como base o acolhimento e o
cuidado. Ninguém passava dificuldades e os enfermos eram
tratados com carinho e alguns até eram curados, tanto por Jesus e
posteriormente por alguns discipulos.

Com o passar dos anos, a igreja tem olhado com indiferenca as
pessoas com deficiéncia. Mas diante desse cendrio de 45 milhdes de
deficientes no Brasil, a igreja nao pode fechar os olhos e, em se
tratando de deficiéncia em criangas, € ainda mais dificil para os pais.

Hoje é realidade a presenca de criangas e adolescentes com os
transtornos mais diversos na igreja. Seus pais chegam a igreja, em
muitos casos, apresentando um quadro de stress, de crises conjugais
e pessoais e de sintomas depressivos. Estao totalmente
desestruturados e desesperados. E, as vezes a Igreja é o ultimo
reflgio para a familia, o seu lugar de esperanca.

Os recursos financeiros ja foram gastos para diagnosticar o seu filho.
Arrasados, com medo do futuro e sem perspectiva, muitos maridos
abandonam o lar e as maes tém de cuidar sozinhas da crianga que,
por vezes, recebe uma pensao irrisoria que nao cobre as despesas.
Na maioria das vezes, os gastos com uma crianga autista chegam a
45% a mais do que com uma crianga tipica.
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Pensando especificamente na crianga com TEA, os pais as vezes
veem a igreja como seu Ultimo reduto para receber o conforto que
estao precisando. Se aigreja os tratar friamente ou com indiferenca,
eles nao voltarao e pode ser que esse coragao se feche para sempre
em relagao a uma conversao a Cristo.

Portanto, a igreja deveria ser um abrigo seguro para a crianga com
TEA e sua familia. As igrejas devem assumir esse papel de
acolhimento e cuidado, pois foi essa a igreja que Jesus edificou, uma
igreja que ama, busca, identifica o problema e da assisténcia.

CONSCIENTIZAGAO DA MEMBRESIA

A igreja deve conscientizar seus membros a respeito da inclusao dos
autistas na igreja. Organizando eventos, palestras e nas proprias
mensagens, a tematica deve ser abordada constantemente. A igreja
é um organismo vivo e sempre tera um novo membro que devera ser
avisado a respeito do ministério de inclusdo, evitando assim o
preconceito e a indiferenca.

O Ministério de inclusao é um ministério da lgreja e nao uma agao do
Ministério Infantil apenas. Todos os membros precisam ser
orientados e informados sobre o comportamento das criangas
autistas, quando estiverem no templo, para evitar olhares de
repreensao ou indiferenca para com a familia da crianga com TEA.

Jesus, em muitos momentos do seu ministério, nos mostrou como
agir com pessoas com deficiéncia. Nem todas ele curou, mas a
todas, indiferente da raga, cor ou género, ele devolveu dignidade.
Suas curas e sinais, muitas delas para pessoas com deficiéncia visual,
de mobilidade ou leprosos, eram um sinal do Reino de Deus — do qual
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a igreja é representante em nosso mundo. A igreja foi instituida
sobre a égide do amor cristdo e para demonstrar esse amor,
precisamos devolver a dignidade das pessoas, pois 0 seu diagndstico
ndo é o seu destino, nem uma sentenca de morte. E preciso olhar
para a pessoa além da sua deficiéncia e vé as suas possibilidades.

ACOES CONCRETAS

Segue uma relagao pratica de agdes multidisciplinares e
multiministeriais que qualquer igreja, independentemente do seu
tamanho ou recursos financeiros, pode fazer em relagao as familias
com criangas autistas:

1.

Pode recebé-las com amor e dignidade;

. Propiciar um ambiente adequado para as criangas autistas;

. Capacitar uma equipe para atender a crianga e apresentar

Jesus Cristo para elas de uma forma que ela entenda (através
de materiais adaptados);

. Conhecer as demandas dessa familia e ter um olhar de

misericordia, buscando ajuda-los ao invés de condena-los ou
critica-los pelo comportamento “errado” da crianga;

. Criar um espago com encontros periddicos para compartilhar

experiéncias entre os pais de autistas, bem como um momento
de alivio para 0s pais - que ha tempos nao tém momentos de
descanso e lazer, as vezes nem para cuidar de si
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mesmaos;

6. Durante esses encontros, a igreja deve disponibilizar a equipe
deinclusao, que ficara desenvolvendo alguma atividade coma
crianga para que os pais sejam atendidos;

7. Equipar uma sala sensorial para atender as criangas em crise;

8. Manter canais de comunicagao aberto com as familias de
autistas, para compartilhar as dificuldades, bem como
compreender qual é o papel da igreja em relacdo a crianca e a
familia;

9. Orientar a familia nas questoes legais em relagdo ao
Transtorno, principalmente se for uma familia sem condigoes
de ir atras dos seus direitos como cidadao ou que sequer
conhece seus direitos.

Os desafios da lgreja sao grandes, mas talvez ndo tao grande quanto
o da familia. Frequentemente, a familia € uma mae solo, pois 80%
dos casamentos acabam em divorcio no primeiro ano apods o laudo e
a situacao sé complica.

A igreja precisa aprender urgentemente acolher as familias de
autistas, pois, elas também fazem parte da grande comissao.
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