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RESUMO

A presente pesquisa tem como tema as primeiras evidéncias do TEA em criangas na
perspectiva materna, cujo objetivo geral é analisar como o diagnéstico Transtorno do Espectro
Autista (TEA) pode influenciar no cotidiano da familia. Para a elaboracdo dos dados
recorremos a pesquisa bibliogréfica e retomamos o acervo da Biblioteca Brasileira de Teses e
Dissertagbes (BDTD), utilizando como descritores: Transtorno do Espectro Autista, mée e
sobrecarga materna, utilizando o recorte temporal de 2013 - 2019. A partir dos materiais
coletados construimos um didlogo com os registros realizados no diario de campo da
pesquisadora diante as necessidades do seu filho diagnosticado com TEA. Os dados permitem
indicar que muitas vezes, o diagndstico é complexo, dificil, mas necessario para o acesso ao
atendimento educacional e as terapias, pois as mesmas permitem uma melhor qualidade de
vida para a crianca e o adulto com TEA. Entretanto, constata-se que a familia, mas
especialmente a mde ao assumir as responsabilidades do processo educacional, terapias e
cuidados, tem uma sobrecarga de trabalho e stress. Para tanto, fazem-se necessarias politicas
publicas que assegurem o0 acesso das criangas, jovens e adultos a salde, servicos (terapias) e

educacéo.

Palavras-chave: Autismo; TEA; Méae de TEA; Maternidade; Espectro Autismo.



ABSTRACT

The present research has as its theme The First Evidence of ASD in Children in the Maternal
Perspective, whose general objective is to analyze how the diagnosis of Autism Spectrum
Disorder (ASD) can influence the family's daily life, we resorted to bibliographic research and
resumed the collection of the Brazilian Digital Library of Theses and Dissertations (BDTD),
using as descriptors: ASD, diagnosis and maternal burden using the time frame of 2013 -
2019. From the collected materials, we built a dialogue with the records made in the
researcher's field diary because of the needs of her child diagnosed with ASD. The data
allows us to indicate that the diagnosis is often complex, and difficult, but necessary for
access to educational care and therapies. Because they allow a better quality of life for the
child and adult with ASD, however, the family, but especially the mother, when assuming the
responsibilities of the educational process, therapies, and care, has an overload of work and
stress. To this end, public policies are needed to ensure children, youth and adults have access
to health, services (therapies), and education.

Keywords: Autismo; ASD; ASD’s Mother; Maternity; Autistic Spectrum.
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1 INTRODUCAO

Escrever e refletir sobre educacao, exige um olhar atento para a sociedade, pois, 0 ser
humano é um ser social e para tanto é preciso olhar para o entorno para compreender questées
peculiares. A pessoa com deficiéncia, com transtorno ou com dificuldades de aprendizagem,
encontra maior ou menor dificuldade dependendo da realidade em que esta inserido.

Neste sentido, quando defini como objetivo geral do meu Trabalho de Concluséo de
Curso (TCC), analisar como o diagndstico Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode
influenciar no cotidiano da familia, tinha clareza que buscava refletir sobre as maes que como
eu, buscam assegurar o direito de acesso a educacdo, salde e qualidade de vida para seus
filhos. A presente pesquisa tem também como objetivos especificos: descrever 0s processos
histdricos de identificacdo do transtorno; discorrer sobre a necessidade e a possibilidade, das
familias em buscar o diagnéstico; retomar direitos assegurados que visam 0S processos
inclusivos como o Atendimento Educacional Especializado e a presenca do professor
bidocente.

Como mée de uma crianga diagnosticada precocemente com TEA, vejo me em
situacBes que muitas vezes preciso refletir, buscar amparo e agir. Por tudo isso, fazia se
necessario também descrever algumas caracteristicas do transtorno e de como proceder para
chegar ao diagndstico, numa tentativa de ajudar outras familias. Da mesma forma, analisar as
acOes, praticas pedagogicas necessarias no contexto da escola, servigos oferecidos nas
instituicdes escolares e garantias de acesso diante o diagnostico e ainda discorrer sobre o
papel da familia e a sobrecarga da mée na tentativa de garantia a inclusao escolar e acesso as
terapias. Estes objetivos especificos guiaram as minhas leituras e minhas escritas.

Com a clareza do que pretendia assegurar com 0 meu trabalho de Conclusdo de Curso
(TCC), fazia-se necessario ainda encontrar uma metodologia adequada, dar o “tom” certo para
que de fato esse material possa contribuir na vida de outras familias. Mesmo diante as davidas
e questionamentos realizei nesta escrita, a busca pela mée, que se perde em tantas
necessidades do seu filho. Essas buscas intensas e as vezes, confusas, foram registradas no
meu Diéario de Campo.

Os registros realizados, ao longo de quase dois anos foram utilizados como fontes de
pesquisa, permitem apontar a necessidade de um diagnostico quando a crianca ndo alcanga o

desenvolvimento esperado para a idade em que se encontra. Permite-me dizer também que
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nos primeiros anos de vida do bebé, a familia precisa acompanhar mais de perto o
desenvolvimento da crianca.

E preciso refletir sobre as respostas aos estimulos da mée e do pai ou de algum outro
familiar, ou responsavel. Pois, todos 0s pais ou responsaveis por criangas recebem no
momento do nascimento, uma caderneta que orienta sobre as observagdes necessarias quanto
ao desenvolvimento. Ao mesmo tempo, uma crian¢a recém-nascida é acolhida no Sistema
Unico de saude ja com a caderneta de vacinacdo e dados essenciais como o peso, altura, a
medida do cranio e o resultado de alguns exames da triagem neonatal, como o teste do
olhinho, teste da orelhinha e o teste do coragcdozinho, o proximo passo é fazer o teste do
pezinho e as primeiras vacinas apds 7 dias de vida. Conseguinte é feito 0 acompanhamento
mensal da salde da crianca na UBS mais proxima com um pediatra do SUS. Ou seja, tem se
um parametro, um suporte, que quando necessario, precisa ser utilizado.

Como mée, observei nos primeiros meses de vida do meu filho algumas dificuldades
em seu desenvolvimento. Quando observei, busquei ajuda, que permitiu chegar a um
diagnostico precoce. Fomos a contramdo, diante tantas criancas com TEA que somente sdo
identificadas quando chega aos anos finais da Educacéo Infantil.

Neste sentido, vejo como primordial o diagnéstico precoce, e cabe aos pais e
responsaveis observar o desenvolvimento da crianca que estd sob sua responsabilidade. Pois,
¢ esse diagnostico precoce que indicara uma abordagem escolar e a metodologia as
necessidades da crianca TEA no espaco escolar.

O desenvolvimento das habilidades cognitivas e sociais, ocorre com mais facilidade
diante intervencgdes necessarias e adaptacdes no planejamento escolar, apesar de ser uma
grande preocupacéo para os pais. Assegura 0 mesmo, Uchoa (2015, p. 19), pois, para o autor

[...]Jmuitos profissionais ndo tém uma formagdo adequada para se trabalhar com
criancas autistas. As dificuldades que podem ser encontradas pelo professor é a
linguagem do aluno, a compreensdo, agressividade partindo da crianca, 0 medo por
parte do professor, dividas em relacdo as préticas pedagdgicas, a adequacdo do
espaco, falta de recursos ou insuficientes e inadequados para proporcionar um
melhor ensino. Apesar das dificuldades, o professor necessita incluir os alunos, de
forma que proporcione oportunidades da mesma maneira dos demais.

Neste sentido, apesar de o Transtorno do Espectro Autista ter sido identificado ha
pouco tempo pelo campo da medicina, muitas sdo as dificuldades que véo desde o diagndstico
inicial até o processo de escolarizagdo. Digo isso, por ter sentido e vivenciado no meu dia a

dia as dificuldades de identificacdo do transtorno no meu filho, lutar todos os dias para que ele
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seja respeitado na forma como se relaciona com 0s outros e com 0 meio, tenho lutado pelo
acesso as terapias e pelo direito ao suporte necessario na escola.

Mas, entendo, que muitas familias e professores, ndo tiveram a identificacdo e a
possibilidade de pensar em agOes e terapias, pois, simplesmente ndo tem clareza quanto ao
que a crianca tem. Assim, torna-se essencial olhar para as criangas e dizer para as familias,
para as escolas: podemos fazer mais, podemos auxiliar no desenvolvimento e no processo de
aprendizagem de cada crianca, mas, precisamos ter clareza e conhecimento de como e o que
fazer. E na educacdo de uma crianca com TEA ndo é diferente. Todos precisam saber o que
fazer no papel que ocupamos.

Para tanto, apresento esta escrita que esta dividida em quatro capitulos e as
consideracdes finais, que busca em cada palavra, cada paragrafo e cada pagina evidenciar que
o diagnostico é o inicio de uma luta constante com 0 nosso eu e com 0s outros. Pois, 0s, pais e
mées sdo sujeitos com dificuldades econémicas, sociais e emocionais que buscam apenas
assegurar qualidade de vida para seus filhos, mas com isso buscam também assegurar uma

sociedade inclusiva.
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2 CONHECENDO O ESPECTRO

“O Autismo é um espectro com habilidades e limitagbes, mas se o
foco for as limitacdes, nunca enxergaremos as possibilidades. Abra a
sua mente!”

(Gretchen Stipp)

Ouviu-se falar sobre o autismo pela primeira vez em 1911. A expressdo, autismo
passou a ser utilizada pelo psiquiatra Eugen Bleuler. Em 1943 Leo Kanner observou 11
criancas e notou um comportamento peculiar nelas. Para o psiquiatra Austriaco o
comportamento dessas criangas correspondia ao conceito de comportamento autista.

Johann Hans Friedrich Karl Asperger, Austriaco, psiquiatra e pesquisador no ano de
1944 desenvolveu um estudo ao qual observou em algumas criancas 0 comportamento
semelhante ao comportamento denominado, na época, de uma pessoa autista. Nesse periodo
entendia se o autismo como a incapacidade que os individuos possuiam de manter relacdes
afetivas e relagGes interpessoais. Entendia se também que esses individuos se tratavam de
pessoas com pouca inteligéncia, além de ser considerado algo raro até 0 momento, devido ao
pequeno numero de diagndsticos.

Porém, ao prosseguir com a sua pesquisa Asperger, observou, em algumas criangas
gue o comportamento delas correspondia ao autismo, exceto a capacidade intelectual que se
mantinha intacta.

Enquanto Kanner e Leon Eisenberg (psiquiatra norte-americano) dedicavam suas
pesquisas e interesses a observacdo dos comportamentos e ao isolamento social, mediante a
dificuldade de manter relacionamento com outras pessoas, Eugen Bleuler (psiquiatra sui¢o)
descrevia o transtorno, no ano de 1911, como o desligamento da vida externa e uma atencéo
voltada para o seu interior.

Desde que Kanner, em 1943 descreveu o autismo como um “distarbio autistico” de
contato afetivo surgiram muitas pesquisas, estudos clinicos, a producdo de materiais como
artigos cientificos e livros sobre o autismo e suas caracteristicas. Pais de criangas com autismo
comecaram a se organizar enquanto grupos fazendo movimentos em prol de uma educacgéo
que os respeitasse em suas especificidades e rimos de aprendizagem. O autismo passa a ter
mais visibilidade e ganha espacgo na sociedade iniciando um processo de (re) conhecimento,

pesquisa e desenvolvimento de caracterizagdo do transtorno.
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As diferencas e as diferentes compreensdes elaboradas por estes medicos
pesquisadores, evidenciam o que hoje compreendemos melhor, a manifestacdo em cada
crianca do que denominamos hoje de Transtorno do Espectro Autista (TEA) € Unica e singular
em cada crianca, adolescente ou adulto com o diagndstico.

O histdrico de pesquisas, atencdo ao autismo e suas particularidades trazem novas
caracteristicas ao transtorno com as pesquisas realizadas pelo psiquiatra inglés Michael
Rutter. A pesquisa de Rutter em meados de 1978, baseava se em pesquisa bioldgica, na
realizacdo de analises de DNA e alguns exames de imagem. Para complementar a sua
pesquisa, Rutter fez avaliacBes sociais sobre a acdo das familias e do contexto escolar no
desenvolvimento da crianga autista. Surge entdo, com as pesquisas de Rutter a definicdo do
autismo como transtorno mental Unico.

Posteriormente a essa observacdo tornou se necessario a diferenciacdo entre a
esquizofrenia e 0 autismo, concepcdo presente nas pesquisas anteriores, em virtude da
caracteristica de algumas criancas analisadas. A partir desse pressuposto conservou se 0
conceito de que as caracteristicas ou sinais do autismo deveriam ser observadas antes dos 30
meses de vida da crianca. Algumas caracteristicas tornaram se destaques para a observacdo do
quadro clinico do autismo e a diferenciagdo de autismo da esquizofrenia infantil. Segundo
Rutter (1978 apud MINISTERIO DA SAUDE, 2014, p. 12), as caracteristicas que se

destacavam no quadro clinico da crianga com autismo sao:

(@) problemas no desenvolvimento social que sdo peculiares e se manifestam de
inimeras formas e ndo condizem com o nivel de desenvolvimento intelectual da
crianca; (b) atraso e padrdo alterado no desenvolvimento de linguagem com
caracteristicas peculiares que ndo condizem com o nivel de desenvolvimento
intelectual da crianca; e (c) repertorio restrito e repetitivo de comportamentos e
interesses o que inclui alterages nos padrdes dos movimentos.

Esse quadro clinico de caracteristicas do autismo é importante ndo apenas para
diferenciar o autismo da esquizofrenia. Definir caracteristicas é importante para entender o
autismo e a sua complexidade para dar continuidade as pesquisas mais especificas. Os estudos
de Rutter foram importantes influenciadores para a construcdo da edicdo numero Ill do
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM 111) no periodo de 1980. O
autismo passa a partir desse momento a ter um conceito proprio. O distrbio deslocou se para
uma nova classe denominando se como TIDs (Transtornos Invasivos do Desenvolvimento), o

autismo ¢ pela primeira vez diferenciado da esquizofrenia infantil.
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As pesquisas feitas por Lorna Wing, médico psiquiatra inglés, que se dedicou muito a
pesquisar sobre o transtorno, com Judith Gould, apds o diagndstico de autismo da sua filha
primogénita Susie, mudou o conceito de autismo mais uma vez. Lorna e Judith passam a
trabalhar o conceito de autismo como um espectro, ao qual afeta os individuos dentro do
espectro em niveis diferentes. Segundo a pégina Autismo Realidade a médica estabelece

também,

uma nova base para o diagndstico a partir de seis pontos basicos: verbalizagdo
correta, mais estereotipada; comunicacdo ndo-verbal inadequada; auséncia de
manifestacGes convencionais de empatia; repeticdo e dificuldade de mudangas;
deficiéncias de coordenagdo motora; e boa memoria mecénica e limitados interesses
(LORNA WING E UMA DAS PIONEIRAS..., 2019).

Assim, a partir das pesquisas de Lorna e Judith, iniciou-se o conceito de autismo
conhecido atualmente como Transtorno do Espectro Autista. Mais ndo foi fécil para as
pesquisadoras, modelar o novo conceito de espectro, mesmo Lorna tendo participado na
elaboracdo de critérios do DSM. Pois, neste periodo, ainda estavam muito presente 0s
conceitos elaborados a partir das pesquisas de Asperger. Em seguida, o conceito de
Transtorno do Espectro Autismo ganhou forga em meados do ano 2000, até ser publicado no
DSM -5 no ano de 2013.

O conceito de Transtorno do Espectro Autista é o de que ndo se trata de uma Unica
patologia e sim de um distirbio de desenvolvimento complexo. Para Rotta, Ohlweiler e
Riesgo (2006, p. 423) o autismo é definido também pelo aspecto comportamental.

[...] que apresenta etiologias multiplas e que se caracteriza por graus variados de
gravidade. [...] Os comportamentos que definem o autismo incluem déficits
qualitativos na interacdo social e na comunicacdo, padrGes de comportamento
repetitivos e estereotipados e um repertorio restrito de interesses e atividades.

Ter apenas um novo conceito do autismo ndo era o suficiente para as pesquisadoras.
Os estudos de Lorna e Judith foram impulsionados pelo incomodo que elas tinham em relacao
aos critérios que eram utilizados para o diagnéstico do TEA. Para as pesquisadoras 0s
critérios utilizados no diagndstico do espectro ndo eram precisos. Segundo Introvertendo
(2020, p. 3) “foi por isso que Lorna, publicou em 1970 um guia para pais identificarem os
sinais de autismo em seus filhos, algo que Bernard Rimland tinha feito de forma parecida
tempos antes”.

E preciso ressaltar aqui que foram os pais, pesquisadores, médicos, que utilizaram o

conhecimento tedrico e empirico para criar critérios, influenciaram na elaboracdo do DSM
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utilizado atualmente. Muitas, vezes, é no contexto em que somos colocados, que nos chama
para a luta, pois somos parte dessa realidade.

Sabemos que o TEA, e a ideia de diagndéstico € recente, entretanto, foi com base em
todo o historico de pesquisas e teorias, algumas malsucedida, que o diagnéstico ganhou forca
e visibilidade, principalmente no ambiente publico proporcionando qualidade de vida para a
comunidade TEA que antes ndo era vista. Logo a pergunta que acarreta muitas discussoes,

qual a importancia de um diagndstico?
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3 TEA: UM DIAGNOSTICO SE FAZ NECESSARIO

“Quando vocé recebe o diagnostico do seu filho, o autismo parece um
labirinto. Mas quando vocé o aceita, a saida é facil.”
(Gretchen Stipp)

A visibilidade que o Transtorno do Espectro Autista (TEA) passou a ter recentemente
na sociedade, de certo modo, permite que as familias ou pessoas adultas, assumam as suas
condigdes e sejam reconhecidas nas suas singularidades. Neste sentido, retomamos que o
transtorno ja teve outras terminologias ao longo do tempo desde a sua identificacdo. Algumas
das terminologias utilizadas para o TEA foram: autismo infantil precoce, autismo infantil,
autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificacdo, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno
de Asperger.

Apesar das dificuldades inerentes a identificacdo, bem como sobre as causas, 0 que
sabemos hoje sobre 0 TEA € que 0 mesmo é um distirbio do desenvolvimento complexo,
trata-se de um transtorno que afeta principalmente o desenvolvimento comportamental. Os
estudos das suas causas sdo multiplas e apresentam em seu quadro clinico, diversos graus,
classificados como leve, moderado e severo dependendo do nivel de suporte exigido,
conforme veremos ao longo do texto.

Quanto a identificacdo, as caracteristicas do TEA sdo aparentes nos primeiros anos da
infancia, O CDC Centers for Disease Control and Prevention em portugués Centro de

Controle de Doengas e Prevencao (2022, p.1), ressalta que,

O TEA comeca antes dos 3 anos de idade e pode durar toda a vida de uma pessoa,
embora os sintomas possam melhorar com o tempo. Algumas crian¢as apresentam
sintomas de TEA nos primeiros 12 meses de vida. Em outros, os sintomas podem
ndo aparecer até 0s 24 meses de idade ou mais tarde. Algumas criangas com TEA
adquirem novas habilidades e atingem marcos de desenvolvimento até cerca de 18 a
24 meses de idade, e entdo param de ganhar novas habilidades ou perdem as
habilidades que antes possuiam.

E possivel notar nas criancas dentro do espectro, apresentam dificuldades no
desenvolvimento, na execucdo de tarefas basicas do cotidiano, como aceitar comandos

basicos dos pais, atender ao ser chamado, apontar com o dedo, utilizar a imaginagdo nas
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brincadeiras, entender metéforas. Algumas, dessas caracteristicas para Swedo et al. (p. 97)

~

Sao:

Déficits na reciprocidade socio emocional (i.e., capacidade de envolvimento com
outros e compartilhamento de ideias e sentimentos) estdo claramente evidentes em
criangas pequenas com o transtorno, que podem apresentar pequena ou nenhuma
capacidade de iniciar interagdes sociais e de compartilhar emocdes, além de
imitacdo reduzida ou ausente do comportamento de outros.

Fazer a observacdo atenta do desenvolvimento da crianca é fundamental para o
diagndstico precoce do TEA. Para fazer essa observacdo é necessario que 0s pais ou
responsaveis tenham o minimo de conhecimento sobre como é o desenvolvimento natural de
uma crianca e como é o desenvolvimento de uma crianga com tracos do espectro. Para o
Ministério da Saude (2014, p. 16) “desde a detecgdo dos sinais até o diagndstico propriamente
dito, s30 necessarios 0 acompanhamento e a intervengao”, feito pelo adulto responsavel pela
crianga.

Alguns marcos importantes no desenvolvimento da crianca podem ser observados
através de algumas tabelas presentes nas Diretrizes de Atencao a reabilitacdo da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo TEA (2014), documento apresentado pelo Ministério da
Saude Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de A¢Bes Programaticas Estratégicas que
mostram o desenvolvimento da crian¢a na idade entre 0 a 36 meses. Esses dados possibilitam
aos responsaveis pela crianca fazer um comparativo entre o desenvolvimento natural da
crianca e o desenvolvimento da crianga com tragos do espectro nos primeiros anos de vida.
Segue os indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta representados em tabelas e

separados por ciclos de desenvolvimento:

3.1 INDICADORES DO DESENVOLVIMENTO E SINAIS DE ALERTA

Os indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta sdo parametros de
desenvolvimento que mostram caracteristicas do desenvolvimento natural da crianga em
relacdo a interacdo social, linguagem, brincadeiras e alimentacdo. Esses parametros foram
desenvolvidos pelo Ministério Da Saude Secretaria de Atencdo a Saude Departamento de
Ac0Oes Programaticas Estratégicas no ano de 2014, para o documento Diretrizes de Atencao a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA). Com tabelas e
indicadores de 0 a 36 meses elaborados pelo proprio Ministério da Saude com o intuito de
informar caracteristicas do desenvolvimento de uma crianca neurotipica e caracteristicas de

desenvolvimento de uma crianga com sinais de alerta para o transtorno do espectro autista.
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Como fonte gratuita de consulta esse material possibilita que pais, familiares e educadores o

utilizem como uma ferramenta para que, quando necessario seja consultado para observacdes

e notacdes de caracteristicas de criangas com a suspeita de autismo, para assim encaminha-la

para o diagnéstico com a equipe multidisciplinar e iniciar as intervengdes necessarias 0 mais

breve possivel.

Quadro 1 — Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 0 a 6 meses)

De zero a 6 meses

De zero a 6 meses

Interacéo Social

Por volta dos 3 meses de
idade, a crianca passa a
acompanhar e a buscar o
olhar de seu cuidador.

A crianca com TEA pode
ndo fazer isso ou fazer
com frequéncia menor.

Em torno dos 6 meses de
idade, é possivel observar
que a crianga presta mais
atencéo a pessoas do que
a objetos ou brinquedos.

A crianga com TEA pode
prestar mais atencdo a
objetos.

Linguagem

Desde o comego, a
crianca parece ter atengao
a (melodia da) fala
humana. Ap6s os 3
meses, ela ja identifica a
fala de seu cuidador,

mostrando reagoes
corporais. Para  sons
ambientais, apresenta

expressdes, por exemplo,
de “susto”, choro e
tremor.

A crian¢a com TEA pode
ignorar ou apresentar
pouca resposta aos sons
de fala.

Desde o comego, a

crianca apresenta
balbucio intenso e
indiscriminado, bem

como gritos aleatorios de
volume e intensidade
variados na presenca ou
na auséncia do cuidador.
Por volta dos 6 meses,
comega uma
discriminacédo nestas
produgdes sonoras, que
tendem a  aparecer
principalmente na
presenca do cuidador.

A crianga com TEA pode
tender ao siléncio e/ou a
gritos aleatorios.

No inicio, o choro &
indiscriminado. Por volta
dos 3 meses, ha o inicio
de diferentes formatacdes
de choro: choro de fome,
de birra, etc. Esses
formatos diferentes estdo
ligados a0 momento e/ou

A crianga com TEA pode
ter um choro indistinto
nas diferentes ocasides e
pode ter frequentes crises
de choro duradouro, sem
ligacdo aparente a evento
ou pessoa.
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a um estado de
desconforto.

Brincadeiras

A crianca olha para o
objeto e o explora de
diferentes formas
(sacode, atira, bate etc.)

Auséncia ou raridade
desses comportamentos
exploratérios pode ser
um indicador de TEA.

Alimentacgéo

A amamentagdo é um
momento privilegiado de
atencdo, por parte da
crianga, aos gestos, as
expressoes faciais e a fala
de seu cuidador.

A crianga com TEA pode
apresentar  dificuldades
nesses aspectos.

Fonte: Elaborado pela autora com base em dados publicados pelo Ministério da Salde (2014)

Quadro 2 — Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 6 a 12 meses)

De 6 a 12 meses

Interacdo Social

As criancas comecam a
apresentar
comportamentos
antecipatorios (por
exemplo: estender 0s
bracos e fazer contato
visual para “pedir” colo)
e imitativos (por

exemplo: gesto de beijo).

Criancas com TEA

podem apresentar
dificuldades nesses
comportamentos.

Linguagem

Choro bastante
diferenciado e gritos
menos aleatoérios.

Criangas com TEA
podem gritar muito e
manter seu choro
indiferenciado,  criando
uma dificuldade para o
seu cuidador entender

suas necessidades.

Balbucio se
diferenciando. Risadas e

SOrrisos.

Criancas com TEA
tendem ao siléncio e a
ndo manifestar amplas
expressdes faciais com

significado.

Atengdo a convocagoes
(presta atencdo a fala
materna ou do cuidador e

comega a agir como se

Criangas com TEA
tendem a ndo agir como

Se conversassem.
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“conversasse”,

respondendo com gritos,

balbucios, movimentos
corporais).
A crianca comeca a | Criancas com TEA

atender ao ser chamada

podem ignorar ou reagir

pelo nome. apenas apoés insisténcia
ou toque.
A crianga comeca a | A crianga com TEA pode

repetir gestos de acenos e
palmas. Comeca também
a mostrar a lingua, dar

beijo etc.

nao repetir gestos
(manuais e/ou corporais)
em resposta a uma
solicitacio  ou  pode
passar a repeti-los fora do

contexto, aleatoriamente.

Brincadeiras

De 6 a 12 meses

Comecam as brincadeiras
sociais (como brincar de
esconde-esconde). A
crianca passa a procurar o
contato visual para a

manutencdo da interacéo.

A crianga com TEA
pode precisar de muita
insisténcia do adulto
para se engajar nas

brincadeiras.

Alimentacdo

Periodo importante,
porque serdo introduzidos
texturas e sabores
diferentes  (sucos e
papinhas) e, sobretudo,
porque serd iniciado o

desmame.

A crianga com TEA pode
ter resisténcia a
mudancas e novidades na

alimentacéo.

Fonte: Elaborado pela autora com base em dados publicados pelo Ministério da Salde (2014)

Quadro 3 — Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 12 a 18 meses)

Dos 15 aos 18 meses, a
crianga aponta (com o
dedo indicador) para

mostrar coisas que

A auséncia ou raridade

desse gesto de atencdo de
compartilhamento  pode

ser um dos principais
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De 12 a 18 meses

De 12 a 18 meses

Interacdo Social

despertam a sua
curiosidade. Geralmente,
0 gesto é acompanhado
por contato visual e, as
vezes, Sorrisos e
vocalizacbes (sons). Em
vez de apontarem, elas
podem  “mostrar”  as
coisas de outra forma
(por exemplo: colocando-
as no colo da pessoa ou

em frente aos seus olhos).

indicadores de TEA.

Linguagem

Surgem as  primeiras
palavras (em repeticao) e,
por volta do 18° més, os
primeiros  esbocos de
frases (em repeticdo a

fala de outras pessoas).

A crianga com TEA pode
néo apresentar as
primeiras palavras nesta
faixa de idade.

A crianca desenvolve

mais amplamente a fala,

comum uso
gradativamente mais
apropriado do

vocabulério e da
gramatica. Ha um
progressivo descolamento
de usos “congelados” (em
situagBes muito repetidas
do cotidiano) para um
movimento mais livre na

fala.

A crianga com TEA pode
ndo  apresentar  esse
descolamento. Sua fala
pode  parecer  muito
adequada, mas porque
estd em repeticdo, sem

autonomia.

A compreensdo  vai
também  saindo  das
situacBes cotidianamente
repetidas e se ampliando

para diferentes contextos.

A crianca com TEA
mostra dificuldade em
ampliar sua compreensao

de situacGes novas.

A comunicacdo ¢, em
geral, acompanhada por
expressdes faciais que

refletem 0 estado

A crianga com TEA
tende a apresentar menos
variacBes na expressdo

facial ao se comunicar, a
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emocional das criangas
(por exemplo: arregalar
os olhos e fixar o olhar
no adulto para expressar
surpresa ou entéo
constrangimento,

“vergonha”).

ndo ser expressdes de
alegria, excitagdo, raiva

ou frustragdo.

Brincadeiras

De 12 a 18 meses

Aos 12
bincadeira exploratéria é

meses, a
ampla e variada. A
crianga gosta de descobrir
os diferentes atributos
(textura, cheiro, etc.) e as
fungdes dos  objetos
(sons, luzes, movimentos,

etc.)

A crianca com TEA
tende a explorar menos
0s objetos e, muitas
vezes, fixa-se em
algumas de suas partes
sem  explorar  suas
funcbes (por exemplo:
passa mais  tempo
girando a roda de um
carrinho do que

empurrando-0).

O jogo de “faz de conta”
emerge por volta dos 15
meses e deve estar
presente de forma mais
clara aos 18 meses de
idade.

Em geral, isso néo
ocorre no TEA.

Alimentacdo

A crianca gosta de
descobrir as novidades na
alimentacéo, embora
possa resistir um pouco

no inicio.

A crianga com TEA pode
ser muito resistente a
introducdo de  novos

alimentos na dieta.

Fonte: Elaborado pela autora com base em dados publicados pelo Ministério da Satde (2014)

Quadro 4 — Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 18 a 24 meses)

Ha interesse

objetos oferecidos pelo seu

em pegar

A crianga com TEA

pode ndo se interessar e




28

De 18 a 24 meses

Interacdo Social

parceiro cuidador. A crianga
olha para o objeto e para

guem o oferece.

ndo  tentar  pegar
objetos estendidos por
pessoas ou Fazé-lo
somente apds muita

insisténcia.

A crianca ja segue o apontar
ou o olhar do outro em

varias situacdes.

A crianga com TEA
pode ndo conseguir o
apontar ou o olhar dos
outros. Pode ndo olhar
para o alvo ou olhar
apenas para o dedo de
quem estd apontando.
Além disso, ndo alterna
seu olhar entre a pessoa
que aponta e 0 objeto
que esta sendo

apontado.

A crianca, em geral, tem a
iniciativa espontanea de
mostrar ou levar objetos de
seu interesse a0  seu

cuidador.

Nos casos de TEA, a
crianca, em geral, sé
mostra ou da algo para
alguém se isso se
reverter em satisfacdo
de alguma necessidade
sua imediata (abrir uma
caixa, por exemplo,
para que ela pegue um

brinquedo pelo qual ela

tenha interesse
imediato: uso
instrumental do
parceiro).

Linguagem

Por volta do 24 meses,
surgem os “erros”, mostrando
0 descolamento geral do
processo de repeticdo da fala
do outro em direcdo a uma
fala mais autbnoma, mesmo
que sem o dominio das regras
e convengbes (por isso

aparecem 0s “‘erros”).

A crianga com TEA

tende a ecolalia.
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De 18 a 24 meses

De 18 a 24 meses

Os gestos comecam a ser
amplamente  usados na

comunicacéo.

A crianca com TEA
costuma utilizar menos
gestos e/ou utiliza-los
aleatoriamente.
Respostas gestuais,
como acenar com a
cabeca para “sim” e
“nao”, também podem
estar ausentes nessas
criancas entre 18 e os

24 meses.

Brincadeiras

Por volta dos 18 meses, o0s
bebés costumam reproduzir o
cotidiano por meio de um
brinquedo ou uma
brincadeira. Descobrem a
funcéo social dos brinquedos
(por exemplo: fazem o

A crianga com TEA
pode ficar fixada em
algum atributo  do
objeto, como a roda
que fora ou uma
saliéncia pela qual ela

passa 0s dedos, ndo

animalzinho “andar” e | brincando
produzir sons) apropriadamente com o
que O brinquedo

representa.
As criangas usam | Em criancas com TEA,

brinquedos para imitar as
acbes dos adultos (por
exemplo: ddo a mamadeira
a uma boneca, déo
“comidinha” wusando uma
colher, “falam ao telefone”,
etc.) de forma frequente e

variada.

essa forma de
brincadeira esta

ausente ou é rara.

Alimentagéo

Periodo importante porque
em geral: 1° ocorre o
desmame; 2°) comeca a
passagem dos alimentos
liquidos/pastosos,
frios/mornos para alimentos
solidos/semissolidos,
frios/quentes/mornos,

doces/salgados/amargos;

A criancacom TEA pode
resistir as mudancas,
pode apresentar recusa
alimentar ou insistir em
algum tipo de alimento,
mantendo, por exemplo,
a textura, a cor, a
consisténcia, etc. Pode,

sobretudo, resistir em
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variados em quantidade;
oferecidos em vigilia, fora da
situacdo de crianca deitada
ou no colo; 3° comeca a
introducdo da cena alimentar:
mesa/cadeira/utensilios(prato,
talheres, copo) e a intengdo
familiar/social.

participar da  cena
alimentar.

Fonte: Elaboragdo propria do Ministério da Salde (2014)

Quadro 5— Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 24 a 36 meses)

De 24 a 36 meses

De 24 a 36 meses

Interagdo Social

Os gestos (o olhar, o
apontar, etc.) séo
acompanhados pelo
intenso  aumento  na
capacidade de comentar
elou fazer perguntas
sobre os objetos e as
situacdes que estdo sendo
compartilhadas. A
iniciativa da crianca em
apontar, mostrar e dar
objetos para compartilha-
los com o adulto aumenta

em frequéncia.

Os gestos e comentarios
em resposta ao adulto
tendem a  aparecer
isoladamente ou apods
muita  insisténcia.  As
iniciativas séo raras. Tal
auséncia € um dos
principais sinais de alerta
para TEA.

A fala esta mais
desenvolvida, mas ainda
ha repeticdo da fala do
adulto em varias

ocasides, com utilizacdo

no contexto da situacdo

A crianga com TEA pode
apresentar repeticdo de
fala da outra pessoa sem
relacdo com a situagéo d

comunicacéo.
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De 24 a 36 meses

Linguagem

de comunicag&o.

A crianga comeca a
contar pequenas estorias,
a relatar eventos
préximos ja acontecidos,
a comentar  eventos
futuros, sempre em
situacdes de dialogo (com
0 adulto sustentando o

discurso).

A crianca com TEA pode
apresentar  dificuldades
ou  desinteresse  em
narrativas referentes ao
cotidiano. Pode repetir
fragmentos de relatos e
narrativas, inclusive de
didlogos, em repeticdo e
de forma independente da
participacdo da outra

pessoa.

A crianga canta e pode
recitar uma estrofe de
versinhos (em repeticdo).
J4 faz distingdo de tempo
(passado, presente e
futuro), de género
(masculino e feminino) e
de ndmero (singular e
plural), quase sempre de
forma adequada (sempre
em contexto de didlogo).
Produz a maior parte dos
sons da lingua, mas pode
apresentar “erros”. A fala
tem uma melodia bem
infantil ainda. A voz
geralmente é mais

agudizada.

A crianga com TEA pode
tender a ecolalia. A
distincio de  género,
nimero e tempo nao
acontece. Cantos e versos
sO sdo recitados em
repeticdo aleatdéria. A
crianga nao “‘conversa”

com o adulto.

Brincadeiras

A crianga,
nasbrincadeiras, usa um
objeto “fingindo” que ¢
outro (um bloco de
madeira pode ser um
carrinho, uma caneta
pode ser um avido, etc.).
A criancga brinca imitando
0s papéis dos adultos (de

“casinha”, de “médico”,

A crianca com TEA
raramente apresenta
esse tipo de brincadeira
ou o faz de forma
bastante repetitiva e

pouco criativa.
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etc.), construindo cenas
ou estdrias. Ela propria
e/ou seus bonecos sdo 0s

“personagens”.

A crianca gosta de
brincar perto de outras
criancas (ainda que ndo
necessariamente com
elas) e demonstra
interesse por elas
(aproximar-se, tocar e se

deixar tocar, etc.)

A auséncia dessas acdes
pode indicar sinal de
TEA. As

podem  se

criancas
afastar,

ignorar ou limitar-se a

observar brevemente
outras  criangas &
distancia.

Aos 36 meses, a crianca
gosta de propor/engajar-
se em brincadeiras com
outras da mesma faixa de
idade.

A crianca TEA, quando
aceita participar das
brincadeiras com outras
criangas, em geral, tem
dificuldades em

entendé-las.

Alimentacéo

De 24 a 36 meses

A crianca ja participa das
cenas alimentares
cotidianas:  café da
manhd, almoco e jantar..
E capaz de estabelecer
separacdo dos alimentos
pelo tipo de refeicdo ou
situacdo  (comida de
lanche, festa, almogo de
domingo, etc.). Ha o
inicio do  manuseio
adequado dos talheres. A
alimentacdo esta contida
ao longo do dia (retirada
das mamadeiras

noturnas).

A crianca com TEA pode
ter dificuldade com este

esquema alimentar:
permanecer na
mamadeira,  apresentar
recusa alimentar, néo

participar das  cenas
alimentares e ndo se
adequar aos “horarios” de
alimentacéo. Pode querer
comer a qualquer hora e
varios tipos de alimento
ao mesmo tempo. Pode
passar por longos
periodos sem comer.
Pode sé comer quando
comida for dada na boca

ou s6 comer sozinha, etc.

Fonte: Elaborado pela autora com base em dados publicados pelo Ministério da Salde (2014)




33

E importante que os pais ou responsaveis observem atentamente o desenvolvimento da
crianca. O material divulgado pelo Ministério da Saude € excelente para que 0s proprios
familiares possam buscar suporte profissional, pois as criancas passam um tempo significativo
com estes, e é nesta relacdo que podem ser observados alteracbes no desenvolvimento,
estagnacdo ou mesmo um desvio do parametro de desenvolvimento natural da crianga nos
primeiros anos de vida.

Mas, porque a preocupacdo com o diagnostico? Identificar os sinais precocemente,
torna possivel iniciar quanto antes com as intervencbes consideradas importantes e/ou
necessarias para cada fase do desenvolvimento infantil, a fim de obter, resultados positivos e

respostas satisfatorias. Para o Ministério da Saude (2014, p.17),

A maior plasticidade das estruturas anatomo-fisiolégicas do cérebro nos primeiros
anos de vida e o papel fundamental das experiéncias de vida de um bebé, para o
funcionamento das conexdes neuronais e para a constituicdo psicossocial, tornam
este periodo um momento sensivel e privilegiado para intervencoes.

Possibilitar a instauracdo precoce e imediata de intervencbes é extremamente
importante, uma vez que 0s resultados positivos em resposta a terapias sdo tdo mais
significativos quanto mais precocemente instituidos.

E importante ressaltar que o diagndstico precoce do TEA ndo é o mesmo que
diagndstico precipitado do TEA. O diagndstico precoce do TEA é o diagnostico que respeita o
desenvolvimento natural da crianca e € iniciado ap6s sinais de dificuldade, estagnacdo ou ndo
desenvolvimento da crianga. Esse sim tem a longo prazo, resultados positivos e satisfatérios,
sendo muito benéfico para a familia e para a crianca dentro do espectro. O diagnostico
precipitado é o diagnostico sem o menor sinal de dificuldade no desenvolvimento natural da
crianga e ¢ iniciado como “prevencdo” do TEA. Esse diagnodstico ndo ¢ necessario e pode
trazer maleficios para a saude emocional da familia e para o desenvolvimento natural da
crianca.

Um dos processos iniciais do diagndstico é a avaliacdo diagndstica. A avaliacdo
diagnostica tem cunho nosoldgico e objetivo. Com dois objetivos especificos ressaltados pelo

Ministério da Saude (2014, p.39) a avaliacdo diagnostica € direcionada a,

(a) examinar em que medida os comportamentos observados sdo suficientes para a
classificacdo diagndstica (pela CID-10), levando em consideracdo diagnésticos
diferenciais; e (b) fornecer subsidios para o delineamento do Projeto Terapéutico
Singular (PTS) e para o encaminhamento para as intervencbes adequadas a cada
caso.
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O documento do Ministério da Saude evidencia que ha alguns casos em que nao é
possivel fazer o diagndstico preciso. Ainda assim, com a avaliacdo diagndstica é possivel
observar se ha alguma necessidade terapéutica ou de alguma intervencdo imediata até que se
chegue a um diagndstico preciso.

Dentro da avaliacdo diagnostica a observacdo é primordial e nesse periodo, o
profissional da satde ou da educacdo deve estar atento a todos 0s comportamentos da crianga.
E preciso lembrar que cada crianca com TEA tem caracteristicas distintas, ndo havendo um
padrdo a ser prescrito para ter-se um diagndstico especifico. O Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais atualizado para o diagndstico do autismo é o DSM — IV de
2013, onde estdo especificados os niveis e 0 suporte necessario, bem como, as orientaces
guanto ao diagndstico clinico, que € realizado por observacdo e investigacdo
preferencialmente feito por um conjunto de profissionais da area da saude e da educacao.
Esses profissionais ao observar a crianca irdo coletar dados com o0s pais ou responsaveis e,
num terceiro momento, esta equipe interdisciplinar fard um relatério baseado no
conhecimento da sua area de atuacéo.

Os profissionais capacitados para fazer o diagndstico do autismo sdo os psiquiatras da
infancia e da juventude (quando necessario); neuropediatra; neuropsicélogo; fonoaudiélogo;
psicologo; neurologista e a terapeuta ocupacional. Esses profissionais, como equipe
multifuncional, sdo capazes de fazer o mapeamento baseado nos testes e observagdes clinicas
para o diagndstico do Transtorno do Espectro Autista. Quando necessario, os profissionais da
salde solicitam exames laboratoriais e/ou exames de imagem para analisar a estrutura do
sistema nervoso central (SNC). Geralmente sdo solicitados os exames de tomografia
computadorizada e a ressonancia magnética funcional do encéfalo. Ja o eletroencefalograma
(EEG) podera auxiliar nos casos de possivel quadro de epilepsia na crianca.

Em caso de suspeita de Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID) o
neuropediatra podera confirmar utilizando segundo Riesgo (2013, p. 54) “a versdo brasileira
da Childhood Autism Ratting Scale (Cars)” que € um documento originado de uma pesquisa
de 15 anos que possibilita o diagnostico do autismo e a verificacdo do nivel do autismo (leve,
moderado ou severo). Esse documento que foi traduzido para a Lingua Portuguesa trata se
também de uma escala que possibilita o profissional da saude diferenciar o autismo da
deficiéncia intelectual. Aplicado por um neuropediatra em criangas a partir dos 2 anos de
idade, o Cars é composto por 15 perguntas onde o paciente no processo diagnoéstico devera

responder, as perguntas sao divididas em sete niveis e, cada nivel representa uma intensidade.
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A escala pontual do Cars é de 0 até 60. Quando o individuo chega a pontuagdo 30, ja é
considerado dentro do espectro autista.

E preciso dizer, que apesar de parecer pragmatico a elaboracdo do diagndstico, a
investigacdo é a principal ferramenta, pois, ndo ha um marcador bioldgico que justifique o
TEA. Deste modo, a anamnese esta no centro do diagndstico por ser um mapeamento que
coleta dados e informagOes da crianca suspeita de TEA. Na anamnese sdo coletadas
informacdes sobre a crianca desde a gestacdo até aquele momento da vida e por isso, pais e
responsaveis participam desse processo. Entre dados, situac6es vividas, observacdes, busca-se
também a ocorréncia de outras situacdes no contexto familiar, uma vez que os fatores
genéticos podem ter uma correlagéo.

Outro fator importante sdo as comorbidades, entre elas a: epilepsia, transtorno da

ansiedade e o transtorno depressivo. Para Riesgo (2013, p. 53),

a prevaléncia de epilepsia na populagdo geral é de aproximadamente 1%. Entretanto,
dentro da populagdo de criangas com autismo, essa prevaléncia pode subir para até
20% , o que certamente deve ter um significado importante, pelo menos do ponto de
vista bioldgico.

Investigacdes mais recentes, indicam ligacdes também com sindromes genéticas como
a Sindrome do X Fréagil (predominantemente em meninos) e a Sindrome de Rett
(predominantemente em meninas). Segundo Riesgo (2018, p. 54-55), “outras possibilidades
organicas e documentaveis incluem (especialmente esclerose tuberosa), malformacdo do
sistema nervoso (especialmente do cerebelo), epilepsia refrataria, etc”.

O diagndstico conclusivo, com laudo é efetivado, na sua grande maioria, pelo médico
neurologista, que ira além de informar a familia enviar um documento escrito, assinado e com
o carimbo do CRM (o nimero de inscri¢cdo do médico no Conselho Regional de Medicina do
estado de origem do titulo). No documento, constara o nivel do autismo e consequentemente o
suporte necessario, bem como as necessidades de terapias e suporte educacional.

A compreensdo e as acOes desenvolvidas pela familia sdo fundamentais diante o
diagndstico, pois sabemos que o diferencial para o pleno desenvolvimento da crianca esta
associada diretamente pelo conhecimento dos familiares e da atencdo de profissionais

capacitados dispensados a crianga com TEA.
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3.2 O INICIO DE UMA JORNADA, E A BUSCA POR INFORMAGCOES: AMPARO
LEGAL, TRATAMENTOS E INSTITUICOES PARCEIRAS

“Quanto mais longe uma crianga com autismo caminha sem ajuda,
mais dificil se torna alcanca-la.”
(Talk About Autism)

Apos o diagndstico ha um caminho longo de perguntas e questionamentos. Dentro do
espectro o quebra-cabecas mais dificil de montar é o dos direitos da crianga autista para 0
acesso a salde, a educacéo e uma vida com qualidade e dignidade. E importante que a familia
da crianca TEA tenha conhecimento sobre os direitos e amparos legais que a crianga com
autismo possui.

Neste sentido, é importante destacar a Lei 12.764/2012 conhecida como lei “Berenice
Piana”. E uma lei federal, ou seja, € uma lei que deve ser respeitada em todo o territorio
nacional e torna o individuo diagnosticado com o TEA uma pessoa com deficiéncia e com
direitos assegurados. Em seu Art. 3.° trata dos direitos conferidos a pessoa com transtorno do

espectro autista, que tem direito:

a) vida digna, integridade fisica e moral, livre desenvolvimento da personalidade,
seguranca e lazer; b) protecdo contra qualquer forma de abuso e exploragdo; c)
acesso a acgBes e servicos de salde, com vistas a atencdo integral as suas
necessidades de salde, incluindo o diagnostico precoce, ainda que ndo definitivo, o
atendimento multiprofissional, a nutricio adequada e a terapia nutricional, o0s
medicamentos e as informagbes que auxiliem no diagnostico e no tratamento; d)
acesso a educacdo e ao ensino profissionalizante; €) acesso a moradia, inclusive a
residéncia protegida; f) acesso ao mercado de trabalho; e,d) acesso a previdéncia
social e a assisténcia social (BRASIL, 2012).

Posto que apds o diagnostico, a crianga TEA precisard de terapias como Terapia
Ocupacional, acompanhamento com psic6logo comportamental, fonoaudiélogo, psiquiatra,
musicalizagdo, equoterapia, AEE (Atendimento Educacional Especializado), entre outras
necessarias para a devida estimulacdo, que precisam ser prescritas pelo neurologista de acordo
com a necessidade de cada crianca. Se faz necessario que os familiares ou responsaveis
tenham conhecimento das leis que amparam a crianca com TEA para garantir que o estado
e/ou municipio e 0 SUS fornecam as terapias prescritas de forma gratuita.

Outro avango (por vezes questionado) foi a criagcdo da Carteira de Identificacdo da
Pessoa com TEA (CIPTEA). Para muitos familiares e profissionais € mais um dos direitos

alcancados pela pessoa com espectro. O cadastro da carteirinha pode ser feito de forma online
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e gratuita no site da Fundacdo de Articulacdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para
PCD e PCAH no RS (FADERS).

O cadastro é importante, pois, permite coletar dados importantes como o nimero de
pessoas dentro do espectro no estado e no pais. Dados como esses possibilitam, a solicitagdo
de politicas publicas, voltadas a reabilitacdo da pessoa com TEA de forma gratuita, a
exigéncia de atendimento especializado e preferencial, a reivindicagdo do direito a uma
educacdo de qualidade e a exigéncia de formacdo de educadores capacitados para as redes
publicas e privadas de educacdo de todo o pais.

Nesse mesmo Viés, ha outro avango importante a ser apresentado aqui esta relacionado
as vagas de estacionamento que devem estar incorporadas na legislacdo sobre os
estacionamentos prioritarios em cada municipio. A credencial de estacionamento é importante
para a familia que tem um individuo com TEA, pois, a mesma, por vezes apresenta
dificuldades para reconhecer de imediato uma situacdo de perigo, e as mudancas
imprevisiveis podem desorganizar a crianga sendo essa imprevisibilidade um gatilho para
crises de ordem emocional e comportamental. Araudjo e Valle (2009) apud Lowenthal e Filho

(2013, p. 133) explicam como essa imprevisibilidade afeta as criancas com TEA.

Os individuos com TEA apresentam déficit em funcbes executivas que envolvem
principalmente o planejamento e a flexibilidade mental. O planejamento é uma
operacdo mental complexa e dindmica que envolve a organizacdo sequencial de
acOes, constantemente monitoradas e reguladas pelo préprio individuo. A
flexibilidade mental caracteriza-se pela capacidade de modificar/adaptar
pensamentos ou agBes conforme mudancas de contextos, sendo que um prejuizo
nessa funcdo pode acarretar comportamentos repetitivos e estereotipados.

Em virtude disso, a vaga preferencial por ser estrategicamente préximo as entradas e
saidas de supermercados, hospitais, clinicas, farméacias, entre outros, facilitam o dia a dia da
crianca com TEA, caso haja algum imprevisto e zela pela sua seguranca.

Apesar dos avancos, o poder publico, na maioria das vezes, permanece omisso diante a
necessidade de servicos (terapias) as pessoas que possuem o Transtorno do Espectro Autista.
A busca por um atendimento adequado, necessario e qualificado exige conhecimento e
paciéncia. Neste sentido, retomamos a atuacdo das Organizacbes N&o-Governamentais
(ONGs) e a sua importancia, pois, proporcionam informacdes e se colocam disponiveis,
mesmo para as familias de criangas que ndo iniciaram atendimento no local. Inimeras s&o 0s

sites e paginas de suporte, bem como, espacos de atuacao destas instituicdes.
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3.3 TRATAMENTOS E INSTITUIQ@ES PARCEIRAS

Atualmente no Brasil, ha um nimero muito pequeno de instituicbes capacitadas na
reabilitacdo da crianga com TEA que disponibilizam as terapias necessarias de forma gratuita.
Poucos séo os profissionais qualificados e habilitados que possam oferecer terapias adequadas
as necessidades das criancas e adolescentes.

Aqui na regido norte do Estado do Rio Grande do Sul, especialmente na cidade de
Erechim, existem apenas duas instituicdes que dispGe de atendimento para as criancas com
TEA para vérias cidades da regio.

A “Aquarela” a Associa¢do Pro Autista, € uma instituicdo que trabalha apenas com
criancas dentro do espectro autista. E uma ONG que resulta de um processo historico, que
surgiu da necessidade de se ter tratamento para a reabilitacdo da crianca tea na cidade de
Erechim e regido. Segundo registro da identidade, no ano de “2009 comegou um movimento
em prol do Autismo em Erechim, pois percebeu-se a extrema importancia da causa e a
necessidade de informacdo, conhecimento e qualificacdo técnica para o atendimento as
pessoas com Transtorno do Espectro Autista — TEA” (AQUARELA PRO AUTISTA, 2022).

Diante da auséncia de politicas publicas, e de servicos para o atendimento da parcela
da populacdo que ndo tinha acesso financeiro a (servigos), a entidade iniciou 0s seus
atendimentos no ano de 2011. E atualmente ndo consegue atender as demandas existentes,
apesar de atender quarenta criancas atraves da musicalizacdo, artes, psicologa
comportamental, atividades pedagogicas, psicomotricidade, assisténcia social e atendimento

psicoldgico aos familiares. Segundo a descri¢cdo em sua pagina da instituicao,

A entidade trabalha com grande empenho na concretizacdo de seu objetivo, que é 0
atendimento direto as criancas, jovens e adultos com Autismo, prestando suporte as
familias. O grande desafio é estimular e desenvolver ao maximo a capacidade e o
potencial do Autista, usando diferentes instrumentos, desenvolvidos ou adaptados
(AQUARELA PRO PAULISTA, 2022) .

Nessa mesma direcdo, temos a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) na cidade de Erechim, que também possui a oferta de servicos especializados na area
de terapias ocupacionais, bem como o atendimento a muitas familias que necessitam de um

apoio mais especifico.

Os atendimentos sdo realizados de forma individualizada e coletiva. A escola é
reconhecida pelo Parecer n® 797 de 1975 do Conselho Estadual de Educagdo. Séo
desenvolvidas atividades pedagdgicas de acordo com a legislacdo vigente e os
pardmetros curriculares nacionais. A Entidade estabelece parcerias com a
comunidade, escolas de ensino regular, universidade, empresas, supermercados,
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prestadores de servico na modalidade de voluntariado, universitarios, estagiarios e
prestadores de servico encaminhados pelo poder judiciario e outros. O setor clinico
da Entidade é composto por assistente social, psicélogos, fisioterapeutas, atuando
também na area de equoterapia, fonoaudiologas, terapeuta ocupacional, médico
psiquiatra, médico neurologista e enfermeira (ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS
DOS EXCEPCIONAIS DE ERECHIM, 2022).

Esta instituicdo oferece servigos de equoterapia, fonoaudidloga, terapeuta ocupacional,
médico neurologista, psicdlogos, médicos psiquiatras e assistente social. Por ter uma equipe
ampla e capacitada, a entidade passou a atender as criancas dentro do espectro que sdo
encaminhadas por diversas regifes. As criancas encaminhadas pela secretaria de saude do
municipio passam por uma avaliagdo com os profissionais da instituicdo para diagnosticar o
nivel do Espectro e avaliar quais as terapias a entidade ir4 ofertar para a mesma.

Atualmente as entidades tém uma fila de espera pela grande demanda da regido do
Alto Uruguai dando preferéncia as criangas TEAs niveis moderado e severo pela necessidade
de se iniciar de imediato as terapias.

Infelizmente os pais que necessitam do servi¢co publico precisam peregrinar em busca
das terapias, pois, as terapias exigem encaminhamentos e acompanhamento diario. Fato que
de certo modo, exige (quase sempre das maes) o abandono da vida profissional, fragilizando
ainda mais as financas da familia, pois estar no horario agendado no local, muitas vezes, exige
uma arquitetura familiar descomunal.

E ainda, como ambas sdo instituicdes filantropicas, muitas vezes, necessitam de
recursos para financiar os atendimentos. Fato que exige colaboragdo da comunidade e da
familia. Diante o aumento de diagnostico, as estruturas existentes enfrentam a cada ano novas

dificuldades e os atendimentos encontram-se constantemente sob ameaga ou inacessiveis.

3.4 NECESSIDADES EDUCATIVAS E INCLUSAO DA CRIANCA TEA: A
IMPORTANCIA DA ESCUTA E OBSERVACAO SENSIVEL NO AMBIENTE ESCOLAR

“Se uma crianga nao pode aprender da maneira que ¢ ensinada, ¢
melhor ensina-la da maneira que ela pode aprender.”

(Marion Welchmann)

Por muito tempo, as criancas identificadas com dificuldades de aprendizagem,
transtornos ou deficiéncia, eram obrigadas a frequentar espacos de educacdo segregadoras.
Espacos estes que foram e continuam sendo mantidos através da filantropia como apontado
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anteriormente, estes atualmente trabalham nos servicos que envolvem a salde e assisténcia
social desses individuos.

Enquanto as escolas regulares, deveriam ser, 0s espacos de escolarizacao de todos 0s
estudantes, a mesma precisa reformular e atualizar os espacos para receber esses individuos
com necessidades especiais, bem como desenvolver projetos de conscientizacdo da
comunidade e dos educadores sobre educacdo inclusiva. Especialmente, no momento
histdrico que estamos vivendo, em que os diagndsticos estdo cada vez mais precoce e ocorrem
com maior frequéncia. Dados do CDC Center for Disease Control and Prevention (2021),

revelam esse crescimento.

Uma em cada 44 (2,3%) criancas de 8 anos de idade foi identificada com transtorno
do espectro autista de acordo com uma andlise de dados de 2018 publicados hoje no
CDC's Morbidity and Mortality Weekly Report (MMWR) Surveillance
Summaries. Isso € superior & estimativa anterior publicada em margo de 2020, que
encontrou uma prevaléncia de 1 em 54 (1,9%) criancas de 8 anos. Os dados de 2018
sdo provenientes de 11 comunidades da rede de Monitoramento de Autismo e
Deficiéncias de Desenvolvimento (ADDM) (AUTISM PREVALENCE HIGHER IN
CDC’S ADDM NETWORK, 2021.

E alarmante os dados de crescimento de diagnédstico do espectro, contudo, a
responsabilidade deve ser do poder publico para dar suporte a essas criancas e as familias,
mantendo a esses cidad&os o direito constitucional de acesso e permanéncia a educacao, saude
e vida digna.

Apesar da educacédo especial na perspectiva da inclusdo, ser um direito, muitas sdo as
duvidas, insegurangas e questionamentos por parte dos educadores e dos familiares, sejam das
criancas com deficiéncia e transtornos globais de desenvolvimento, sejam das crian¢as com
ou sem deficiéncia.

Em qualquer ambiente em que é abordado temas relacionados sobre educacdo
inclusiva é possivel ver por parte de educadores, e familiares de criancas em idade escolar
com ou sem deficiéncia os mesmos questionamentos. Educadores geralmente ressaltam a
insuficiéncia que o curso de graduagdo traz para a atuacdo na educacdo especial, ja 0S
familiares dos estudantes que compde o publico alvo da educacdo especial frequentemente
alegam que as criangas ndo tém um suporte necessario na sala de vivéncia no dia a dia, bem
como, apontam queda na qualidade de ensino devido as diferentes necessidades que se
encontram na sala de vivéncias, por ser ainda um grande um desafio para os educadores na

organizacgédo do planejamento.
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A medida que os didlogos vio se formando, notamos a imagem deturpada que a
sociedade tem sobre o conceito de inclusdo. Nesse sentido, destaco a definicdo dada por

Carvalho (2011, p. 29) sobre educacéo inclusiva.

As escolas inclusivas sdo escolas para todos, implicando um sistema educacional
que reconheca e atenda as diferencas individuais, respeitando as necessidades de
qualquer dos alunos. Sob essa Otica, ndo apenas portadores de deficiéncia seriam
ajudados e sim todos os alunos que, por inimeras causas, endogenas ou exdgenas,
temporérias ou permanentes, apresentem dificuldades de aprendizagem ou no
desenvolvimento.

A educacéo inclusiva deve ser praticada todos os dias para toda e qualquer crianca que
tenha dificuldades no processo de ensino e aprendizagem. Entretanto, amparados pela lei as
criancas com deficiéncia e transtornos globais de desenvolvimento, quando solicitado pelo
médico neurologista por escrito e apresentado junto ao laudo médico, tem o direito de ter na
sala de vivéncia uma professora bidocente e ao Atendimento Educacional Especializado.

Apos o diagnostico de TEA e dependendo da idade da crianca, faz-se necessario, para
além das terapias, a matricula na escola e no Atendimento Educacional Especializado (AEE),
a fim de que a crianca tenha o acesso a materiais especializados e préaticas pedagdgicas que
venham a complementar as suas necessidades em relagdo ao contetdo trabalhado no turno
oposto em sala de aula.

O AEE é um servigo oferecido pelas escolas e essencial para as criangas com 0
transtorno. Pois, nestes espagos ocorre o atendimento especializado com um professor
graduado e com formacéo especifica na educacéo especial. O atendimento AEE é feito na sala
de recursos, pode ser realizado de forma individualizada ou em duplas e com objetivos
especificos. As Diretrizes Operacionais da Educacdo Especial para o Atendimento
Educacional Especializado Na Educacdo Basica, disposto pelo Ministério da Educacédo

Secretaria de Educacéo Especial (p. 1) na pagina do MEC, ressalta que o,

atendimento educacional especializado - AEE tem como funcéo identificar, elaborar
e organizar recursos pedagogicos e de acessibilidade que eliminem as barreiras para
a plena participacéo dos alunos, considerando suas necessidades especificas. Esse
atendimento complementa e/ou suplementa a formacdo dos alunos com vistas a
autonomia e independéncia na escola e fora dela. Consideram-se servigos e recursos
da educacédo especial aqueles que asseguram condices de acesso ao curriculo por
meio da promogdo da acessibilidade aos materiais didaticos, aos espagos e
equipamentos, aos sistemas de comunicacdo e informacdo e ao conjunto das
atividades escolares (BRASIL, 2008).
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Acrescentando-se que, aléem do AEE as criancas dentro do espectro tém direito, caso
seja necessario e solicitado pela neurologista a uma professora bidocente (ou segundo
professor). A Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012 decretada pela Presidenta Dilma
Roussef, institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista e altera o0 § 3° do art. 98 da Lei n° 8.112, de 11 de dezembro de 1990 no
paragrafo Unico, onde ressalta que “em casos de comprovada necessidade, a pessoa com
transtorno do espectro autista incluida nas classes comuns de ensino regular, nos termos do
inciso IV do art. 2° tera direito a acompanhante especializado”. Lo0go, a presenca da
professora bidocente é um direito da criangca com TEA assegurado pela lei.

A presenca deste segundo professor, surge a partir das necessidades das escolas e dos
estudantes. Apesar das diferentes interpretactes dadas ao papel deste profissional, atualmente
entende - se que o papel desse profissional é o de auxiliar o professor regente em todas as
vivéncias, observando atentamente a crianga com deficiéncia e suas relagdes, 0 seu processo
de aprendizagem e em casos mais especificos, fazendo mediacdes e intervencGes. Sem,
contudo, atuar diante a demanda e necessidade de todos os estudantes em sala de aula.

E importante destacar, que o professor bidocente, precisa ter clareza quanto ao
processo de desenvolvimento infantil, e reconhecer que o TEA pode apresentar
hipersensibilidade ou hipossensibilidade a estimulos sensoriais. As criangas que tém
hipersensibilidade a estimulos sensoriais tém comportamentos que evitam o que lhe causa
desconforto. Muitas vezes, “tapar” os ouvidos, € um sinal de hipersensibilidade aos sons.
Diferentemente da hipersensibilidade, a hipossensibilidade faz com que os individuos
procurem os estimulos com maior intensidade, correndo o risco em alguns casos de se
machucar sem ter nocéo de que esté se causando um dano fisico.

Nesses casos, 0 educador bidocente deve estar atento aos comportamentos diarios da
crianca para entender qual é o predominante naquele momento. Nos casos em que esses
estimulos incomodam a crianga com TEA, é importante que o educador bidocente consiga
entender o estimulo causador do desconforto e o nivel de desconforto que estd causando na
crianca, para que se faca uma intervencdo. Ora retirando o estimulo, ora distanciando a
crianca dele, pois o0s excessos de estimulos incomodativos desorganizam a criangca com TEA e
podem causar crises. Dessa forma, ressaltamos a importancia que se tem do educador
bidocente estar atento aos comportamentos da crianga com TEA, bem como, aos sinais
corporais que ela apresenta.

Para conhecer esses comportamentos a escuta e a observacdo sensivel se faz

necessaria. Fazer anotacOes didrias sobre 0 comportamento da crianga e quais estimulos sdo



43

recebidos, pela crianca com TEA, de forma positiva ou negativa € uma ferramenta para o
educador bidocente. Com as anotacdes, € possivel que o educador bidocente entenda melhor o
perfil e as caracteristicas que ele esta desenvolvendo um trabalho pedagogico. A crianga com
TEA, como toda a crianca, tem que ser respeitada a sua singularidade e este deve ter como
eixo norteador do planejamento. Em Lowenthal e Filho (2013, p. 138) vamos encontrar o

seguinte esclarecimento sobre,

pensar incluséo escolar a partir das pessoas com TEA é enriquecer e diversificar o
processo de ensino-aprendizagem. Devemos lembrar que o espectro de
sintomatologia e caracteristicas das pessoas com TEA é tdo amplo e tdo diverso que
se torna impossivel tragar normas de como deve ser feita a inclusdo desses alunos.

Para o educador bidocente pode parecer desafiador e muitas vezes assustador ndo ter
uma formula de como se trabalhar pedagogicamente com a crianga com TEA, ao olhar para a
complexidade das caracteristicas da criangca TEA. Entretanto, a experiéncia como educador de
uma crianca neurotipica também ndo tem férmulas e € igualmente complexa. Participar de
formac@es continuadas sobre o assunto, pode ser uma maneira facil de trazer seguranca para o
educador bidocente e que, trara muitos beneficios para a relagdo entre o educador e o
educando, bem como, para o desenvolvimento do processo de ensino e aprendizagem da
crianca com espectro.

E evidente que, estar no ambiente escolar traz muitos beneficios para a crianca com
TEA, principalmente para a compreensdo social e das relacBes e para o convivio. Esse
convivio com as criangas na escola e troca de experiéncias, colabora com o desenvolvimento
no processo de ensino e aprendizagem de forma mutua, ndo apenas da crianca com TEA.
Entretanto, para a crianca com espectro o convivio social é positivo para determinar que ha
beneficios nas relagdes interpessoais. Os autores Lowenthal e Filho (2013, p.134) comentam

sobre os beneficios da socializacdo da crianca TEA no ambiente escolar.

A inclusdo social promove as criangas com TEA oportunidades de convivéncia com
outras criancas da mesma idade, tornando-se um espaco de aprendizagem e
desenvolvimento social. Possibilita-se o estimulo de suas capacidades interativas,
impedindo o isolamento continuo. Acredita-se que as habilidades sociais sdo
passiveis de serem adquiridas pelas trocas que acontecem no processo de
aprendizagem social. A oportunidade de interagdo com pares é a base para o
desenvolvimento de qualquer crianca.

As terapias ofertadas as criangas com TEA sdo individuais. O ambiente escolar € um
coletivo com vivéncias e troca de experiéncias que a crian¢ca com espectro terd além do

circulo familiar. Estar com criancas da mesma idade, compartilhando dividas, anseios e
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aprendizagens, € um ambiente ideal para que qualquer crianca se desenvolva. Com a crianca
com TEA ndo é diferente. Sobre a importancia do convivio social e do ambiente escolar na

vida da criangca com espectro, Lowenthal e Filho (2013, p. 138) explicam que,

a escola pode ser de fato um lugar de competéncia social para qualquer crianca, mais
pode ser especialmente importante para as criangas com TEA. E nesse espaco que
elas podem aprender com outras criancas, exercitar a sociabilidade por mais
comprometida que seja e, finalmente, exercer um direito indisponivel, o da
educacéo.

O convivio e a pratica escolar trazem muitos beneficios para a crianca com TEA, em
conjunto com o conhecimento adquirido pelo educador, seja ele bidocente ou ndo, sobre o
transtorno do espectro autista. E importante destacar que por mais que haja uma
complexidade nas caracteristicas das criancas dentro do espectro hd também muitas coisas em
comum e S8o a esses pequenos gestos, nos detalhes, que o educador deve voltar o seu olhar.
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4 METODOLOGIA

O diagndstico do TEA, devido a diversidade que envolve cada crianga e adolescente,
causam mudancas complexas na organizacdo familiar. Seja pela necessidade de conduzir e
acompanhar a crianca nas terapias, seja pelo desgaste emocional causado pela incompreenséo
da sociedade, escola e familia. Muitas vezes, as méaes (e por vezes 0s pais) sdo obrigados a
alterar a sua rotina, trocar de profisséo para oferecer os melhores atendimentos a seu filho.

Com objetivo de analisar como desde a suspeita do Transtorno do Espectro Autista
(TEA) pode influenciar no cotidiano da familia, retomamos os registros realizados no Diario
de Campo. Estes fragmentos foram organizados metodologicamente para que possam compor
uma escrita e uma pesquisa académica.

Diante o desafio de produzir um Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC), havia em
mim académica do Curso de Licenciatura em Pedagogia, a clareza quanto ao tema. Ou seja,
desde o inicio estava clara a minha preocupacdo em estudar e analisar o Transtorno do
Espectro Autista (TEA). Pois, a partir do ano de 2019, havia em mim desconfiangas quanto as
atitudes e ac¢es do meu filho, ainda pequeno. Sabia como mée, académica de pedagogia e
professora em formacdo, que observando o processo de desenvolvimento humano,
especialmente das criangas nos primeiros meses e anos de vida, que ele apresentava algumas
singularidades. Estas, por sua vez, eram fluidas, de dificil percepcéo e por vezes confusas.

Quando finalmente, fui ouvida por profissionais que poderiam responder as angustias
de mée, reafirmei meu tema de pesquisa e solicitei, a quem imaginava ser minha orientadora,
quais registros poderia fazer?

Confesso que questionei a orientacdo que era clara: “registre tudo em um didrio de
vivéncias, diario de bordo ou diario de campo”. Porém, realizei o registro de pensamentos,
acles, intervencdes, davidas (agitavam apenas o0 meu imaginario). Mesmo diante as incertezas
relacionadas ao meu filho, e em relacdo a escrita do TCC, estes fragmentos compdem a minha
escrita.

Com os registros produzidos no cotidiano, ao longo destes quase dois anos, com
leituras voltadas sobre o tema e a empolgagéo da escrita outra duvida se impunha: afinal, qual
a metodologia pode contemplar a utilizacdo destes registros?

Neste sentido optamos por uma pesquisa bibliografica. Para tanto, apos a delimitacao
do tema, buscamos pelas producgdes realizas nas academias acerca na Biblioteca Brasileira de

Teses e Dissertagdes (BDTD), que integra o sistema de informacdo de
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teses e dissertagOes. Para tanto, foram utilizados os descritores: Transtorno do Espectro
Autista, mée, sobrecarga materna. Utilizamos como recorte temporal os anos de 2013 a 2019.
Encontramos cinco obras, das quais quatro sdo dissertacfes e uma tese.

Apos realizar a leitura do titulo e resumos, selecionamos aquelas que dialogam com o
tema. A partir da selecdo destes, elaboramos o quadro abaixo, bem como descrevemos

sucintamente a discussao dos autores e das pesquisas.

Quadro 6 — Trabalhos BDTD com o descritor: TEA, mée, sobrecarga materna

Katia Carvalho Amaral

Estresse e percepcdo de
suporte familiar em maes de
criangas com autismo

Universidade Federal do
Para

2013

Camila Cristina
Vasconcelos Dias

Mées de criancas
autistas:  sobrecarga
do cuidador e
representacdes sociais

sobre o autismo

Universidade Federal da
Paraiba

2017

Janaina Pompeo Tobias

Efeitos de uma
intervencao

psicanalitica em pais
de criancas com
diagnostico de
transtorno do

espectro autista

Faculdade de Medicina
de S&o José do Rio Preto

2017

Sandra Laura
Frischenbruder
Sulzbach

Sobrecarga materna nos
cuidados de criangas com
transtorno do espectro do
autismo

Universidade Federal do
Rio Grande do Sul

2019

Ana Caroline Bonato
da Cruz

Adaptacéo do
programa de
gualidade na
interacéo familiar
para familias com

filhos com transtorno

Ana Caroline Bonato da
Cruz

2019



http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=AMARAL%2C+K%C3%A1tia+Carvalho
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Dias%2C+Camila+Cristina+Vasconcelos
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Sulzbach%2C+Sandra+Laura+Frischenbruder
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Sulzbach%2C+Sandra+Laura+Frischenbruder
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/URGS_b421105f25c7f4f63453fa911b7c5bba
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/URGS_b421105f25c7f4f63453fa911b7c5bba
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/URGS_b421105f25c7f4f63453fa911b7c5bba
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/URGS_b421105f25c7f4f63453fa911b7c5bba
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Cruz%2C+Ana+Caroline+Bonato+da%2C+1991-
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Cruz%2C+Ana+Caroline+Bonato+da%2C+1991-
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Cruz%2C+Ana+Caroline+Bonato+da%2C+1991-
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Cruz%2C+Ana+Caroline+Bonato+da%2C+1991-
http://bdtd.ibict.br/vufind/Author/Home?author=Cruz%2C+Ana+Caroline+Bonato+da%2C+1991-
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de espectro autista

Fonte: Elaborado pela autora (2022).

Para dar continuidade, veremos os resumos das dissertacBes e tese apresentadas
anteriormente. As pesquisas foram encontradas na busca feita na plataforma da Biblioteca
Brasileira de Teses e Dissertacdes (BDTD) antes reportado e analisada para dar uma
amostragem sobre o0 assunto que cada pesquisa trata.

Ao analisar a dissertacdo “Estresse e percepcdo de suporte familiar em méaes de
criancas com autismo” de 2013, observamos que a pesquisa teve dois momentos distintos. O
primeiro momento da pesquisa foi a pesquisa bibliografica onde 42 artigos dos periddicos da
Capes e PubMed foram explorados. No segundo momento houve uma pesquisa com relatos
coletados de mées de criancas com autismo. Na pesquisa participaram cerca de 30 méaes que
tinham filhos no espectro com idades entre trés a sete anos de idade. Nos resultados das
pesquisas um fator determinante para a sobrecarga das maes foi a complexidade dos cuidados
que uma crianga com TEA necessita. Em suma, a pesquisa revelou que alguns fatores como o
fato de algumas criangas terem dificuldades na linguagem ou serem ndo verbais, a
agressividade da crianca com autismo, o isolamento social, criangas com dificuldades para
dormir e falta de suporte familiar para a mée cuidadora, causam estresse e sobrecarga para a
mée que se torna a cuidadora em tempo integral.

Na dissertacdo “Maes de criangas autistas: sobrecarga do cuidador e representacfes
sociais sobre o autismo” de 2017, a autora retrata o autismo desde o seu diagndstico e 0s
impactos que o diagnostico do TEA traz na vida da familia. Uma vez que na crianga com
espectro existe um comprometimento nas condi¢Ges para execucdo de tarefas basicas do
cotidiano e um aumento de atividades extras para a reabilitacdo da crianga TEA. A autora
mostra em sua pesquisa 0 quanto essas mudancas modificam as relacdes dos membros que
compde o circulo familiar da crianca autista. Na visao de Dias (2017) os impactos sdo maiores
na vida das mées das criangas TEA, pelo fato das mdes se tornarem as cuidadoras principais.
E ainda, essas maes renunciam todo o seu planejamento de vida para se dedicar quase que
exclusivamente ao(aos) filho(os) diante a nova realidade.

Analisando a dissertacdo “Efeitos de uma intervencdo psicanalitica em pais de
criancas com diagndstico de transtorno do espectro autista” de 2017 verificamos que se trata
de uma pesquisa com pais que foi realizado em um hospital escola. A inten¢do da pesquisa é 0

de entender a relagdo dos pais com a crianga com autismo, compreender em qual momento e



http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPA_68d145d66204a03d3bab7b937ccdc8c4
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPA_68d145d66204a03d3bab7b937ccdc8c4
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sobre quais elementos hd um desgaste emocional nos cuidadores da crianga no espectro e qual
o perfil principal desses cuidadores bem como o papel dos cuidadores na vida da crianca no
espectro. Nos resultados apresentados pelas pesquisas foram observados alguns dados
interessantes. Dentre os dados hd um que revela que 85,7% dos participantes sdo casados,
onde 71,4% dos participantes eram mulheres, ou seja, o papel de cuidador da crianca autista
acaba na maioria das vezes se tornando responsabilidade materna. Ainda analisando os dados
42,9% dos participantes ndo estdo atuando no mercado de trabalho, o que revela que a maioria
dos cuidadores precisa renunciar a carreira profissional, para se dedicar quase que
exclusivamente a crianga autista.

Com a participacdo de 96 maes e seus relatos, a tese de titulo “Sobrecarga materna nos
cuidados de criancas com transtorno do espectro do autismo” de 2019, analisa se ha alguma
relacdo entre a sobrecarga da cuidadora da crianga no espectro com o nivel de autismo. A
pesquisa apresenta um percentual em que 74% das mées de criangas TEA relatam sobrecarga,
levando em consideragdo que esse indice trata se de médes de criangas autistas ao nivel
moderado a severo. A autora ressalta em sua pesquisa que devido a maior necessidade de
cuidados especificos, a mudanca da rotina familiar e a maior dedicacdo por parte da
cuidadora, a uma maior propensdo ao desgaste emocional e sobrecarga.

A pesquisa intitulada “Adaptacdo do programa de qualidade na interacdo familiar para
familias com filhos com transtorno de espectro autista” de 2019 apresenta a mde como
cuidadora principal da crianca autista. A pesquisadora ressalta as dificuldades enfrentadas
particularmente no TEA e os impactos na vida da mée cuidadora devido a essas dificuldades.
A autora aborda em sua pesquisa como a negligéncia por parte do Estado diante ao
fornecimento de atendimentos a reabilitagdo da crianga no espectro se torna um fator a mais
para o desgaste e acumulo de responsabilidades para a mée cuidadora.

Nesse viés, podemos dizer que as pesquisas bibliograficas realizadas para essa
pesquisa revelaram angustias e preocupacdes, especialmente pelas maes de criangas com
TEA, que muitas vezes, precisam abdicar da sua profissdo para atender a demandas dos filhos.
Em outras situac@es, ficou evidenciado também o desgaste emocional que o TEA traz para a
mée cuidadora diante a tantos desafios, mudancas e renuncias.

Diante a pesquisa realizada, retomamos as fontes de evidéncia composta pelas escritas

realizas no Diario de Campo que dialogam com a tese disserta¢des analisadas.


http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/URGS_b421105f25c7f4f63453fa911b7c5bba
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/URGS_b421105f25c7f4f63453fa911b7c5bba
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4.1 A PESQUISA AUTONARRATIVA

A pesquisa autonarrativa € utilizada nas Ciéncias Humanas, especialmente na area da
Educacao, pois fundamenta-se na descricdo, reflexdo e introspeccédo tanto intelectual quanto
emocional do narrador (MARQUES; SATRIANO, 2017). O narrador, por sua vez, ndo é um
sujeito neutro, possui uma historia, concepgdes, crengas e compreensfes que perpassam nas
pesquisas.

Para tanto, os registros do narrador e também pesquisador na autonarrativa podem ser
diversos, como em formato de cartas, diario de campo, gravac@es e outros. Para Marques e
Satriano (2017)

Diversas sdo as possibilidades de registro da autonarrativa no qual sao registrados os
fatos como observados, assim como 0s sentimentos, as reacdes, 0S preconceitos, ou
seja, sdo registrados tanto os aspectos cognitivos quanto afetivo-sociais. Segundo
Souza (2006), a autonarrativa pode ter como fonte: a) as entrevistas narrativas
podem se dar em um diario de campo (escrito, gravado ou filmado), logo ap6s a
atividade ou ao final do dia ou rememoracao de situacfes vivenciadas, por exemplo;
e b) documentos pessoais, tais como agendas, bilhetes, fotos e desenhos. Além da
descrigdo do que foi vivenciado, tem o como foi vivenciado e a distancia entre a
expectativa inicial da vivéncia e a marca deixada (MARQUES; SATRIANO, 2017,
p. 378).

Neste sentido, diante os registros no diario de campo, em discussdo com a orientadora,
buscamos identificar aqueles que dialogavam com o diagnostico, com a sobrecarga da mae, as
terapias necessarias e busca pelo direito da criangca com TEA. Este “mergulho interior” trouxe
a tona questionamentos e algumas compreensdes. Segundo Mainardi (2009), na narrativa
autobiografica (oral e escrita), o pesquisador e, a0 mesmo tempo narrador, produz um novo
texto em que explicita suas impressdes e sensacoes.

O “novo texto” constituido ao longo do capitulo quatro, retoma as fontes de
evidéncias, organizados em uma linha cronoldgica, mas por vezes, a centralidade passa a ser
as percepc¢des da mae em relacdo ao filho, diagnostico, educacdo e sociedade. O didlogo com
os diversos autores, bem com as pesquisas analisadas ocorre ao longo do texto, expressando

peculiaridades a partir do olhar de uma mée.
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5 ESPECTRO AUTISMO SOB O OLHAR DE UMA MAE

“Autismo. O que vale na vida ndo € o ponto de partida e sim a
caminhada. O diagnéstico foi uma viagem que comegou na escuridao.
Eu tive que estudar e pesquisar muito...até encontrar uma maneira
onde os pequenos lampejos de luz vao aparecendo conforme seguimos
viagem.”

(Gretchen Stipp)

Um diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode influenciar no
cotidiano de uma pessoa ou de uma familia? Talvez eu nunca faria este questionamento,
talvez como profissional da educacdo nunca tentaria entender a situacdo vivenciada pela
familia da crianca com TEA. De acordo com Larrosa (2002, p. 25), todos “[...] somos
resultados também da nossa vivéncia e da nossa experiéncia segundo aquilo que “nos passa”,
OU que nos toca, ou que nos acontece, € a0 nos passar, nos forma e nos transforma”. E a minha

experiéncia permitiu e permite, cotidianamente, refletir sobre o objetivo para esta pesquisa.

5.1 0 DIAGNOSTICO E A REACAO

Ha muitos fatores que contribuem para o diagndstico tardio das criangas com autismo.
Certamente o fator principal para o diagnostico tardio € a falta de conhecimento das
caracteristicas principais do TEA. Uma vez que 0s pais ou responsaveis pela crian¢a ndo tem
conhecimento das caracteristicas e ndo conseguem perceber os primeiros sinais evidenciados
nos comportamentos e no desenvolvimento da mesma. Estas observagdes ficam mais dificeis
para os pais “de primeira viagem”.

O transtorno do espectro autista, talvez seja mais perceptivel, no processo do
desenvolvimento em que as criancas estdo fazendo organizando as palavras para formar
frases, processo esse que ocorre em meados dos trés primeiros anos de vida. Anterior a iSso
ele esta “camuflado” com o desenvolvimento da crianga tornando dificil de ser observado. Por
exemplo, uma crianga TEA pode comecar a caminhar muito cedo, ha relatos de criangas com
0 transtorno do espectro autista que comeca a caminhar com 9 meses de vida, contudo,
essa crianca pode apresentar caracteristicas como caminhar na ponta dos pés e passar
despercebido aos olhos dos pais, responsaveis e cuidadores.

Desta maneira, 0 momento que ha uma maior desconfian¢a, negacéo e especulacéo por

parte dos pais, familiares e amigos préximos € 0 momento em que a crianca encontra
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dificuldades na comunicagdo verbal, especialmente no periodo em que a crianca deveria estar
juntando as palavras para formar as frases ou ainda, responder a estimulos como falas e
brincadeiras.

E preciso dizer também, que a falta de conhecimento, o pouco tempo de observacéo
que os pais tém devido a rotina exaustiva, o trabalho e demais afazeres impossibilitam que os
pais observem a crianca o suficiente para conseguir enxergar 0s tragcos necessarios para buscar
um profissional.

As criancas que estdo inseridas na escola, principalmente em periodo integral séo
observadas por profissionais da educacéo, possibilitando a andlise comportamental. Na grande
maioria dos casos a escola € que observa 0s tracos e comunica aos pais, responsaveis ou
cuidadores para iniciar o processo investigativo.

Talvez, possa posso dizer que fui uma méae privilegiada, como estudava 0s processos
de desenvolvimento infantil, diante os sinais, fiquei mais atenta. Fatos que evidencio ao longo
do capitulo, mostram que ao observar o desenvolvimento do meu filho pode coletar dados
para buscar um diagnostico. Isso diante as poucas evidencias e questionamentos de todos
aqueles que conviviam conosco. Os recortes buscam evidenciar, num primeiro momento, as

dificuldades de chegar a um diagnostico.

Recorte 1

H& muitas coisas que temos total controle em nossas vidas, mais ha algumas delas que
fogem totalmente do nosso controle. O corpo humano € uma maquina incrivel, entretanto
mesmo o seu funcionamento ter sido quase todo revelado pela ciéncia, estamos muito longe
de ter dominio sobre tal espetacular méaquina. Uma prova disso é a reproducdo humana.
Casais que tem poucas chances de engravidar sdo repentinamente presenteados com a espera
de um bebé ou casais completamente saudaveis com dificuldades para engravidar. Retomo a
questdo da gestacao através do recorte.

Tinhamos poucas chances de engravidar por isso resolvemos comecar a tentativa e no
nosso planejamento conseguiriamos ao final do meu curso de graduacdo. Porém, dois meses
apos o inicio da tentativa estivamos gravidos. Pode se afirmar que eu ndo seria a mae que eu
sou hoje se eu nao tivesse vivenciado o curso de licenciatura em Pedagogia da Universidade
Federal Fronteira Sul, campus Erechim. Infelizmente nem todos os pais tém o mesmo

privilégio que eu.
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Assim, ainda durante o curso, tive a minha gestagdo, o nascimento e 0s primeiros anos
de vida do nosso sonhado filho. Sim, quando vocé tem a possibilidade de ndo ter um filho

(pois tem dificuldade de engravidar) ela passa a fazer parte dos teus projetos e pensamentos.

Com o filho nos bragos, vieram as dificuldades de mae de primeira viagem. Aos
poucos fui me constituindo mae, observando, vibrando como cada etapa: mamar, sentar,
pegar objetos com a médo.... Porém, foram estas experiéncias e vivéncias que alerta foram
sendo acionados. Foi no observar, na interagdo, no olhar atento de mée, que eu o encontrei,
ali, escondido por tras de uma superdotacdo que a familia ovacionava sinais que tinham mais
relacdo com TEA. Enquanto mé&e e pedagoga em construgdo, notava haver um desencontro
no desenvolvimento do meu filho.

No mesmo periodo que ele se destacava na linguagem com uma boa dic¢éo, ele ndo
conseguia responder a comandos basicos como responder ao ser chamado, ou quando
precisava contar algo que tinha feito.

Eu ja tinha sinalizado para o meu marido que eu desconfiava que o nosso filho
apresentava tracos de autismo. Comentei com alguns amigos e familiares sobre a minha
suspeita, todos diziam que eu estava errada, pois ele se desenvolvia muito bem, no olhar
deles.

E angustiante para uma mae notar as entrelinhas, o gesto sutil, aquele choro sem
motivo, aquele cansaco repentino, as pequenas estereotipias.... Porém, esses pequenos gestos
nao sdo notados pela grande maioria do circulo familiar e afetivo das criancas.

Como mée tive que seguir vivendo a rotina, mas sempre observado. E aqueles
momentos que pareciam ser apenas nosso (meu e do meu filho) parecia que algumas

caracteristicas do espectro ficavam mais evidentes.

(Diério de Campo)

O recorte evidencia uma das grandes dificuldades enfrentadas pelas mées (sim, pois
muitas méaes reclamam deste processo) diante alguns sinais, que parece que somente elas
percebem, ndo conseguem o aval médico para realizar exames ou diagnose. Para Pinto e
Constantinidis (2020, p. 97)

Os resultados apontam que as maes das criangas com TEA percebem diferencas em
seus filhos em relagdo as criancas com desenvolvimento tipico e, a partir de suas
percepgdes, buscam atendimento de sa(de e iniciam a trajetéria na busca por
respostas as alteracdes percebidas, geralmente, na atencdo primaria. Nem sempre
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recebem respostas que elucidem o diagnéstico e passam a enfrentar uma
peregrinacdo pelos servigos e profissionais de saide.

Foi o meu olhar atento, o conhecimento tedrico sobre o tema que impulsionaram a
buscar a negacao ou reafirmacao das desconfiancas. Nao estava preocupada com idealizagdes
e sonhos. Precisa de um diagnostico que permitisse seguir, seja na busca de suporte
profissional ou em exercer meu papel de mée de uma crianga com TEA, ou sem TEA.

Infelizmente na pesquisa bibliogréafica realizada, ndo foram evidenciados dados quanto
a importancia das informacGes sobre o tema, do grau de escolaridade ou conhecimentos
empiricos, ou tedricos sobre o tema por parte dos pais. Porém, como identificar algo que
passa despercebido ou que néo se tem conhecimento?

No meu relato eu evidencio que os conhecimentos teéricos sobre o desenvolvimento
humano, especialmente da crianca nos primeiros anos de vida, foram fundamentais e
colaboraram para a atencdo as irregularidades no desenvolvimento do meu filho. Acredito que
no caso de criangcas com o diagnostico tardio a falta de informacéo seja a causa principal para
a demora na busca de ajuda profissional e a busca pela reabilitacdo da crianca autista.

Quando uma familia ndo tem conhecimento algum sobre tracos e caracteristicas de
autismo, as caracteristicas apresentadas no primeiro ano de vida da crianca podem passar
despercebidas por estarem camufladas no desenvolvimento da crianga, principalmente se o
quadro for de uma crianga autista no nivel leve ou moderado.

Conter essas informacg6es nas pesquisas sobre o autismo revelando a importancia da
informacdo para o diagndstico precoce, traz a possibilidade de acessar servicos na area da
salide, seja nos materiais fornecidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS) ou discussbes nas
reuniBes preparatorias de pais durante a gestacdo que o SUS oferece nas Unidades Basica da
Saude (UBS).

No recorte 2, retomo através do relato, a importancia do acompanhamento do bebé
com o pediatra nos seus primeiros anos de vida, bem como o Sistema Unico de Saude (SUS)
pode auxiliar as familias. Porém, muitas vezes, os agentes do sistema (médicos, enfermeiros,

agente de saude) precisam que a familia esteja disposta a olhar para a crianca.

Recorte 2

O Sistema Unico de Sadde (SUS) e o Ministério da Saude possui uma estrutura de
acompanhamento do desenvolvimento das criancas. Na caderneta da Salde da Crianga,
disponibiliza informagdes importantes, més a més a partir do segundo més de vida. Este é um

documento importante, que permite todas as familias acompanharem o desenvolvimento. Do
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mesmo modo, atualmente o SUS disponibiliza acompanhamento com o pediatra logo ap6s o
parto e depois uma vez ao més a crianca pode ser levada para 0 acompanhamento do seu
desenvolvimento.

Quando a familia esta atenta e consegue ter uma relacdo de troca e de confianca entre
com o profissional pediatra, duvidas dos pais em relacdo ao desenvolvimento do bebé podem
ser dissipadas. Este profissional, foi importantissimo para a identificacdo do TEA do meu
filho.

Foi entdo que em uma consulta ao pediatra o meu filho teve a sua primeira crise em
publico. Como todo profissional da salude ou da educacéo, a conversa foi rodeada de muito
cuidado, com perguntas como ‘“ele sempre foi irritado assim, mdezinha?”, e a investiga¢do
médica continuava “ha outro tipo de comportamento que vocé tenha notado?”, foi ali que eu
encontrei a brecha que eu precisava. Sem pensar mais e com o sentimento de acolhimento eu
disse a pediatra que eu desconfiava que o meu filho tinha autismo. A pediatra que parecia s6
esperar um menor sinal de abertura para prosseguir com o assunto, ja foi fazendo o
encaminhamento para o neurologista. Eu s6 me lembro da sensacdo de alivio e, ao mesmo
tempo de ter levado uma pancada tdo forte, tudo em simultaneo. H& muita diferenca entre

vocé desconfiar de algo e ouvir a confirmagao de um profissional capacitado.

(Diario de Campo)

Inconscientemente ou talvez de forma consciente, mas sem argumentos ou forcas para
expor para a familia, eu entendi que o diagnostico poderia reorganizar o meu papel, do nosso
filho e do meu esposo. Por mais que as descrigdes na literatura sejam prescritivas quanto ao
transtorno, as terapias e as relagdes estabelecidas. Sempre olhei para 0 meu filho como um

sujeito ativo no seu processo de desenvolvimento.

Os pais dos individuos com TEA sdo normalmente os primeiros a verificar que algo
diferente esta acontecendo com seu filho. Nesse momento, comeca a busca por
auxilio, sendo um periodo de incertezas o que antecede o processo de elaboracéo e
formacdo do diagnostico. No entanto, cabe salientar sobre a importancia da forma
como esse diagndstico é elaborado pelos pais das criancas com TEA (ONZI;
GOMES, 2015, p. 192).

Porém, como familia, mae, além dos cuidados, amor, atencéo e afeto que demandamos
para os filhos sem autismo, era necessario pensar, articular que ele tivesse acesso as terapias e

a escolarizacdo. E sim, teria que ensinar, através das acdes do cotidiano, no dia a dia, no olhar,
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no sorriso, nas orientagbes, na oportunidade de realizar determinada tarefa, o seu
protagonismo.

E talvez por isso, o diagndstico era tdo necessario e por tantos talvez, que a minha
procura ndo foi tdo demorada e repleto de percal¢os. Zanon (2016) analisa a dificuldade
encontrada pelos pais para a elaboracdo de um diagnostico que contribua para elucidar as
acoes o comportamento dos filhos e indica que muitas séo as dificuldades encontradas por
estes.

Para Dias(2017) e Sulzbach (2019), apesar de ndo discutir o desgaste de chegar a um
diagndstico, retomam a questdo das maes assumir o papel de buscar profissionais para dar o
suporte emocional para a familia da crianga com TEA e para a crianca.

Pois, é ja no processo investigativo, bem como, ap06s o diagnostico, as mées acabam
renunciando a projetos e sonhos individuais. E sdo elas que percebem que a familia também

ter& que realizar ajustes na sua organizagao.

Os pais das criancas diagnosticadas sdo expostas a um ajuste familiar, j& que o
desejo advindo da fantasia que circunda a gestagdo exige adequagdes a uma crianga
que nasceu com caracteristicas proprias, cujas dificuldades de relacionamento, de
comunicagao e as alteragdes cognitivas exigem cuidados diferenciados (DIAS, 2017,
p. 37).

O diagnostico, a necessidade de superar a idealizacdo e passar a viver as situacdes
reais, podem causar estranheza e dor, mas pode também ser a possibilidade de olhar para as
inimeras possibilidades apds o diagnodstico. Porém, em um pais com tantas diferencas sociais

e econdmicas, como o diagndéstico pode refletir no cotidiano das familias?

Recorte 3

Em meio a tantos desafios enfrentados durante o diagnéstico do TEA, outros fatores
atipicos podem contribuir dificultando ainda mais as condi¢des emocionais, financeira e
psicoldgica da familia. A pandemia que teve inicio em 2019 com protocolos de salde
rigorosos aqui no Brasil e no mundo, exigiu das familias uma reorganizacdo financeira. E o
isolamento social mudou a rotina em varios contextos, inclusive a rotina escolar. Para
algumas pessoas essa ruptura pode parecer insignificante. Entretanto, no processo de
diagndstico do espectro autismo faz uma diferenca significante.

Com a rotina familiar diferenciada o processo de observagcdo ndo segue uma
continuidade e como o diagnostico parte da observacdo e coleta de dados, como dito

anteriormente, é possivel que todo esse trabalho sofra alteracdes significativas dificultando o
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diagndstico precoce das criangas com TEA. A Pandemia é uma das tantas situacbes que
tornam complexas a elaboracdo de diagnostico em andamento ou confirmado.

E quando finalmente tem se um diagndstico, tudo que envolve o contexto familiar
como as relagbes sociais e a economia exigem reestruturacdo. Ao retomar 0S registros

realizados no periodo pandémico, é possivel observar o quanto foi dificil este periodo.

O ano de 2020 teve inicio com mudancas. Eu havia ficado desempregada devido a
pandemia e percebi que ndo poderia voltar ao mercado de trabalho tdo logo, diante ao
cendrio que nos encontrdvamos com os protocolos sanitarios. Estavamos numa situacao
financeira delicada ao qual o meu marido que tinha se machucado gravemente no trabalho,
estava encostado pelo INSS e sem receber o salario, pois, o INSS estava com as atividades
suspensas devido aos protocolos do Covid-19. Tive que me tornar provedora, me reinventei
profissionalmente, como trabalhadora autonoma. Eu trabalhava pela manhd com as
encomendas, a tarde cuidava de trés criancas e a noite voltada com a jornada de vendedora
autdbnoma. Ficava acordada até tarde para dar conta das encomendas, enquanto 0 meu
marido ficava responsavel pelas tarefas da casa e dos cuidados do nosso filho. Nesse periodo
corrido ficava dificil para eu conseguir observar o desenvolvimento do meu filho. E eu me
sentia totalmente responsavel por esse processo investigativo. Esse empasse me deixava

completamente estressada.

(Diario de campo)

Quando ha empasses sejam financeiros ou a ruptura do processo investigativo, como
relatado acima, esse desgaste causa um grande impacto emocional na familia. Para Amaral
(2013) sdo as maes as mais suscetiveis ao estresse cronico, pois, elas acabam assumindo, na
sua grande maioria a responsabilidade em relacdo a crianca.

No meu caso a minha rotina mudou completamente devido ao desemprego, ou seja, a
questdo econdmica implica em uma série de situagdes. Abdicar da trajetoria profissional para
se dedicar ao filho, muitas vezes, acaba sendo a Unica alternativa para as maes, mas 0
contrario também ocorre, a mde como provedora financeira.

Mesmo que uma mée tenha uma boa rede de apoio a reabilitacdo da crianca TEA ¢é
vitalicia e mesmo que algum membro da familia tenha uma boa intencdo em ajudar aos pais,
ninguém se dispde por um periodo tdo grande e nem muitos dias na semana para ajudar.
Quando as mdes ndo conseguem encontrar um trabalho, uma profissdo que permitia

acompanhamento nas terapias, 0 pai precisa muitas vezes ser o unico provedor financeiro.
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O acesso as terapias no sistema de salde, convénios ou instituices filantropicas na
grande maioria das vezes ocorre apds longos periodos na fila de espera. Por vezes, a
alternativa € custear as terapias.

Amaral (2013, p. 21), em sua pesquisa, cita 0 pai como provedor preocupado e devido

a essa preocupacéo ocorre 0 estresse.

0s pais apresentam estresse associado as demandas financeiras e a vida, ou seja, que
nao dizem respeito a crianca diretamente, tais como custos adicionais no or¢camento
familiar, conflitos conjugais, interferéncias na dindmica do trabalho, reducéo de rede
social, dentre outros (AMARAL, 2013 apud JOHNSON et al., 2011; PISULA,
2011).

Para Dias (2017) e Amaral (2013) o estresse passa a fazer parte da vida do pai e da
mée desde a chegada do bebé e a descoberta do espectro. Contudo, Dias (2017) faz uma
definicdo do estresse e o classifica para entendermos a diferenca e o peso de cada um deles.
A pesquisadora (2017, p.37) “diferencia o stress vivenciado pelos pais como stress normativo
e o stress situacional”.

O stress normativo se trata do stress vinculado a todo casal que tem filhos pela
mudanca natural da rotina e 0 aumento da responsabilidade com a crianga recém-chegada. Ja
o stress situacional é definido pela autora como o derivado da mudanga dréastica diante a uma
mudanca inesperada como a que permeia desde o surgimento dos tracos do espectro, passando
pela mudanca da rotina familiar.

No periodo relatado, estava ciente, que vivenciavamos um momento dificil que exigia
serenidade. Ndo tinhamos renda fixa, precisavamos fechar o diagnostico (que tem um custo
financeiro) e precisa auxiliar o meu esposo que ndo podia trabalhar. Ou seja, estava vivendo
uma pressdo dupla, econdbmica e a possibilidade de ver encarar uma realidade que ja
imaginava, mas ainda nao estava confirmada por um profissional.

Em meio a todo o caos de acontecimentos eu seguia com a preocupa¢do do

diagnostico, pois, eu sabia da importancia do mesmo.

Recorte 4

Quando os pais encontram um espago ou profissionais experientes, tudo fica mais
facil. Tinha ddvidas e medos. Precisamos de um profissional neuropediatra com
entendimento sobre o espectro, mas também de um psicopedagogo. A minha sorte foi
encontrar a ONG Aquarela Pré Autista. A psicopedagoga que me atendeu, me acalmou,

respondendo a todas as minhas davidas e fez o0 mapeamento do meu filho por um valor
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simbolico. A anamnese que durou quatro encontros noticiou o primeiro diagnostico no dia
08/12/2020 com a psicopedagoga e no dia 06/01/2021 recebemos o diagndstico com a

neuropediatra, indicada pela psicopedagoga.

(Diério de campo)

Preciso registrar a preocupacgdo da neuropediatra quanto ao processo educacional.
Ela alertou sobre a necessidade de assegurar o Atendimento Educacional Especializado
(AEE) nas escolas publicas. Alertou também sobre os indmeros beneficios para todas as
criangas e principalmente para as criangas dentro do espectro de estar na escola e ter acesso
ao AEE.

(Diario de campo)

Com o diagnéstico em maos, era preciso agir. J& haviamos superado a dificuldade de
encontrar um profissional, a dificuldade de pagar pelos servi¢os e tinhamos um diagndstico
que permitia pensar objetivamente no proximo passo. E naquele momento, a maior
preocupacao passou a ser o processo educacional.

Ao mesmo tempo, que viviamos o que a literatura define esse momento inicial como
uma espécie de luto, devido ao forte impacto emocional que traz a familia. Para Franco (2015
apud CRUZ, 2019, p. 24) nesse momento,

varias sdo as reagdes das familias diante a um diagnostico. Faz parte da perda o
processo de luto, o qual constitui na elaboracéo de algo que foi perdido. De forma
que os pais precisam elaborar a perda do filho idealizado, para que possam se
relacionar com a crianga que ali esta.

Sabiamos que tinhamos uma longa trajetoria, seguimos com a fé e a coragem para
lutar pelos direitos do nosso filho. Ou seja, ndo existia outra alternativa, a ndo ser seguir.
Assegurar direitos que muitas vezes a sociedade excludente, nega a todos aqueles que
guestionam o que € imposto pela propria sociedade como normalidade.

Ao descrever como € a relacdo da familia com o processo de diagnostico e a postura
dos pais perante as mudancas que ocorrem na rotina, bem como na vida da familia e do casal,
duas pesquisas evidenciam angustias, sentimentos e sensagdes vivenciados. Mas, eu sabia que

poderia optar em sofrer ou lutar, optei por lutar.
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Pois, tinha conhecimento tedrico que 0s prejuizos na comunicacao verbal, na interacdo
social, 0 apego a rotina e alteracBes no funcionamento do cérebro e na estrutura cerebral,
aumentam as possibilidades da crianga TEA enfrentar obstaculos no processo educacional e
de socializagcdo no ambiente escolar.

Porém, tinha clareza que a escola é um ambiente de troca de experiéncias e saberes, 0
convivio social com criangas da mesma idade traz muitos beneficios para a crianga com TEA.
Ressaltando a importancia da escola na inclusdo social, Carvalho (2009 apud FILHO;
LOWENTHAL, 2013, p. 134) descrevem que a educacao,

€ a base de toda construgdo social, intelectual, de interacdo e crescimento individual.
Se a crianca for estimulada a descobrir seu potencial desde cedo, as dificuldades
deixam de persistir em tudo que ela faz, ela precisa de novos desafios para aprender
a viver cada vez mais com autonomia, e ndo ha lugar melhor do que a escola para
que isso se concretize. O acesso de criangas com TEA & rede regular pode promover
grandes avangos em seu desenvolvimento nos processos de ensino-aprendizagem,
socializagdo e intersecdo ao meio social, principalmente quando contamos com
profissionais capacitados nas escolas e 0 auxilio de uma equipe multidisciplinar.

Seguindo desse mesmo pressuposto, como pais, entendemos a importancia do papel do
ambiente escolar na reabilitacdo. Naquele momento, eu e meu esposo ja tinhamos decidido
que fariamos o nosso melhor e se fosse preciso realizar rupturas, buscar alternativas, o

fariamos.

Recorte 5

De imediato procuramos a Secretaria da Educagdo Municipal e pedimos a
transferéncia do meu filho e levamos a solicitacdo da neuropediatra por uma professora
bidocente.

Mesmo com as aulas presenciais interrompidas, queriamos garantir que logo que
retornassem as aulas presenciais o meu filho teria um atendimento educacional necessario a
sua especificidade. Tudo ocorreu como o planejado, ele foi transferido a escola Municipal de
Educacdo Infantil mais préxima da nossa residéncia e assim que iniciaram as aulas
presenciais ele comecou a ter o Atendimento Educacional Especializado (AEE) e o auxilio
pedagdgico com a professora bidocente. Me senti muito feliz quando descobri que a
bidocente do meu filho seria uma colega de turma do curso, ao qual fez um 6timo trabalho
pedagdgico com ele e conseguiu grandes conquistas no desenvolvimento social dele,
utilizando a observacdo e a escuta sensivel, a educadora conseguiu a aproximacdo e 0

vinculo afetivo que foi primordial para a adaptacéo dele, na escola.
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(Diario de campo)

Eu levava ele para escola chorando o caminho todo e quando eu chegava ali na frente
do colégio ele chorava demais e se agarrava no banco do carro para ndo entrar. Nesse
momento eu ndo sabia se eu levava ele de volta para casa ou se continuava fazendo ele
entrar. Quando eu o deixava chorando eu voltava para casa chorando e assim seguiu por seis
meses. Cheguei a pensar que tinha sido um erro coloca lo na escola, pensei em diversas vezes
troca-lo de escola mais eu sabia o quanto seria desgastante para ele.

Procurei a escola, diversas vezes, para relatar o ocorrido e a escola me dizia que ele
ficava bem, me mandava video, mais na minha cabeca eu s6 pensava que algum fator externo
0 incomodava e as professoras ndo observavam, entdo a observacao e a escuta sensivel nao
estava sendo executada como deveria. Eu s6 conseguia pensar se 0 ambiente escolar fosse
para ele um lugar tdo agradavel ele ndo iria gritar e chorar tanto. Eu sabia que quanto
educadoras elas eram boas, eu observava isso nos espacos brincantes organizados na sala de

vivéncia, mais como bidocente ficava uma lacuna gigante.

(Diério de campo)

NOs quanto pais, tinhamos clareza de que o nosso filho precisava de um profissional
da educacéo que fosse preparado para estar com uma crianga autista, que colaborasse na sua
adaptacdo escolar, para entdo iniciar um trabalho pedagogico. Felizmente, naquele primeiro
momento fomos bem acolhidos e tudo parecia seguir o seu fluxo.

Porém, no ano seguinte (quando manifestava sua insatisfacdo através do choro), novos
desafios foram impostos, diante a troca de professoras tive que ter um olhar mais atento para o
processo educacional e aos poucos descobri que cada dia € um novo e constante desafio.

E neste momento, que as maes e as familias necessitam do que Cruz (2019) denomina
de intervencdo parental (suporte para o pai e méde) e uma rede de apoio formada por outros
pais de criancas com TEA. Pois, enquanto os outros pais de criancas em idade escolar,
conversam entre si, sentia me sozinha (eu e meu esposo) sem possibilidade de dialogo e a
possibilidade de visualizar a percepcao de outras pessoas sobre determinada situagéo.

Diante da recusa e o choro de ir para escola, causava enorme angustia. Muitas vezes,
ndo soube como agir, 0 stress e a sobrecarga pareciam instransponiveis. Era preciso desabar a

cada dia, mas estar refeita até o final do turno quando pegava ele na escola. Aos poucos fui
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aprendendo que cada adaptagdo se inicia e ndo tem prazo para terminar, porque ndo ha
possibilidade de prever em quanto tempo ird ocorrer a adaptacao da crianga autista na escola.

Enquanto, os pais ndo tém uma rede apoio, eles precisam ser a rede apoio dos
professores. Muitos professores ainda que demonstram inseguranga, incertezas e falta de
conhecimento no assunto, quando se trata do espectro, trazendo ainda mais insegurancga para
0s pais e para a crian¢a. Bosa (2002 apud LOWENTHAL,; FILHO, 2013, p. 134) aponta:

em um estudo exploratdrio sobre as expectativas dos professores diante da
possibilidade de inclusdo de alunos com autismo em suas classes, demonstrou que
os professores manifestaram uma tendéncia a centralizar suas preocupagdes mais em
fatores pessoais — com medo e ansiedade perante a sintomatologia- do que a crianca
em si. Além disso, os professores apresentam ideias distorcidas a respeito do
autismo, principalmente quanto & capacidade de comunicag&o.

O desconhecimento e a falta de empatia, por vezes, observada no contexto das escolas,
leva a indignacdo, mas, vejo novamente que a grande dificuldade ndo é o TEA do meu filho,
mas o0 n&o saber e 0 ndo querer uma sociedade mais inclusiva que comega pelo conhecimento.

Além das ac¢Oes pedagdgicas na sala de vivéncia e das abordagens individuais na sala
de recursos € preciso que a neuropediatra prescreva as terapias necessarias para ajudar no
desenvolvimento da crianca autista. Esse é outra questdo complexa para os pais e para as

familias conforme veremos no recorte.

Recorte 6

As terapias para reabilitacdo da crianca com autismo sdo vitalicias e frequentes, a
ruptura nas terapias pode trazer sérias consequéncias e até regressdo no quadro na crianca
TEA, entdo a preocupacao dos pais é em como manter esse padrdo de cuidado basico para o
seu filho. Quando um dos provedores financeiros precisa abrir mdo do seu trabalho, os
recursos econdémicos também diminuem e nem sempre é facil assegurar os servicos. Além
disso, como pais somos atravessados por ideias e pensamentos confusos e muitas vezes nao

sabemos qual caminhos seguir.

Recorte 7

Enquanto eu me preocupava com as terapias do meu filho notava que o quadro dele
mudava, as crises passaram a ser mais frequentes devido a mudanca da rotina e a adaptacao
na escola foi um tremendo desastre. Eu me questionei diversas vezes se eu estava fazendo o

correto em mandar ele para escola, me questionei se tinha feito o correto em diagnostica-lo.
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Eu me encontrava nesse (momento) completamente confusa e perdida. Cheguei a pensar até
que o diagndstico poderia interferir na vida adulta dele. Me lembro de ter enviado uma
mensagem para a psicopedagoga se ele conseguiria tirar carteira de habilitacdo ou o
diagnostico interferiria nessa conquista na vida adulta e entre outras. E como sempre ela
muito solicita me acalmou e respondeu a todas as minhas dividas.

Sem atendimento algum colocamos o nosso filho na fila de espera da Aquarela Pro
Autista que na época era de 70 criancas. Busquei ajuda em grupos de mées autistas nas redes
sociais e um grupo de pessoas adultas dentro do espectro que se dispunham a responder
perguntas de pessoas neurotipicas para entendermos melhor o espectro.

Passaram-se alguns meses desde o diagndstico, enquanto ndo tinhamos acesso as
terapias para ele, ajudavamos como podiamos a Instituicdo Aquarela por ter consciéncia que
a instituicdo é sem fins lucrativos e que vinha enfrentando dificuldades financeiras para se
manter. Vendiamos rifas, vendiamos fichas para feijoada. Pensavamos no privilégio de ter
uma instituicdo especializada na reabilitacdo da crianga e adolescente com autismo na
cidade e sabiamos dos impactos na vida dessas criancas e adolescente e das suas familias na
ruptura das terapias.

Foi quando uma amiga relatou que conhecia uma pessoa e a filha dela era autista,
assim como o meu filho. Essa amiga me relatou também que a menina tinha atendimento
pelo SUS e me instruiu a ir até a UBS mais proxima para pedir atendimento psicologico.
Nesse mesmo periodo abriu trés vagas na Aquarela e me ligaram pedindo se eu me
interessava na vaga. Sinalizei interesse na Aquarela e fui a UBS para pedir atendimento ao
meu filho, que me encaminharam para a secretaria municipal de salde. La na secretaria
Municipal de saude fomos atendidos duas vezes pela psicologa que disse ndo ser a
profissional ideal para o nosso caso, que era 0 espectro autismo, € nos encaminhou para a
fila de espera da APAE que fazia a inclusdo de 3 criancas por més para atendimento,
encaminhadas pelo estado. Nesse periodo todo estimulo e ajuda que o meu filho teve foi o de
todo o conhecimento que eu adquiria com as leituras que eu fazia. Eu vivia o autismo 24hrs
por dia. Quando eu ndo vivia o autismo nos movimentos estereotipados do meu filho, nas
crises diarias, na dificuldade de adaptacdo na escola, eu vivia o autismo nas leituras
incessantes, NOS grupos que eu participava nas redes sociais, para buscar mais
conhecimento, ou nas adaptacfes que faziamos em casa e na rotina para nos adequarmos a
ele.

Algo que me angustiava bastante como mae era o fato do meu filho ndo conseguir se

comunicar quando algo acontecia com ele, eu sentia que ele ficava muito vulneravel o tempo
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todo e em todos os lugares, no encaminhamento que tivemos para a APAE tinha a avaliacéo
com a fonoaudidloga. Isso me deixou muito esperancosa e feliz, pois, a Aquarela néo
dispunha de fonoaudidloga para as terapias. A espera para o0 inicio das terapias é
angustiante, desanimador e traz mais uma vez o sentimento de culpa que eu acreditava ter
desaparecido. Nesse momento nos sentimos impotentes, sem poder ajudar o préprio filho, que
desde o resultado positivo da gravidez jurei amar e proteger. E a cada crise, a cada
desordem sensorial lembramos que apenas com a ajuda de uma equipe multidisciplinar ele

aprenderia a se acalmar e a ter foco, amenizando esses desconfortos.

(Diario de Campo)

Porém, foi o dialogo com os profissionais e com maes através das redes sociais que
muitas vezes, me tiraram do monologo que mentalmente acontecia. A boa relagdo entre a
familia e os profissionais da salde da crianca TEA abre a possibilidades. Estes diante a
abertura sente que podem orientar e informar o que muitas vezes, ndo conseguimos visualizar
sozinhos.

Os pais e familiares da crianga dentro do espectro devem estar atentos a essa realidade

para que ndo haja conflitos, para Semensato e Bosa (2013, p.92),

Criar uma crianga com autismo traz demandas emocionais, préaticas e fisicas aos pais
e & familia em geral e, portanto, pode afetar o bem-estar familiar. A relagdo com os
profissionais que atendem o filho também é capaz de provocar sentimentos intensos
e contraditérios na interagcdo com os pais, principalmente quando, em se tratando do
processo diagndstico, um profissional é o portador das noticias indesejadas. Nesses
sentimentos contradit6rios, os pais podem oscilar com frequéncia entre confianga e a
raiva dirigida ao profissional. No entanto, esses mesmos profissionais sdo aqueles
que podem dar apoio e informacdes fundamentais nesse momento.

A relagcdo que fomos criando com os profissionais que atendiam o meu filho foi
essencial para que sentissemos seguros para dar mais um passo adiante no tratamento do
nosso filho. Tobias (2017) evidenciou que ocorre uma reducdo do stress dos pais quando
recebem apoio social, seja individual ou institucional. Porém, nem sempre esta rede de

suporte, este apoio ocorre.

Recorte 7
Hoje fazem exatamente um ano e seis meses que diagnosticamos o nosso filho com

autismo, ele faz quase todas as terapias que a neuropediatra recomendou para ele,
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conseguimos a fonoaudidloga na APAE, uma terapia que ajudou muito no desenvolvimento
da fala dele, ele consegue formar frases e as vezes conta o que acontece com ele. Na
Aquarela ele faz musicoterapia, atendimento psicoldgico, atendimento psicomotor, artes,
atendimento pedagogico, ao qual o tem ajudado muito a entender a sua identidade pessoal e
as relacdes interpessoais. Pelo plano de satde vinculado ao emprego do meu marido ele faz
Terapia Ocupacional, essa € a atividade necessaria e a que traz prazer para ele, ele conta 0s
dias para encontrar a “tia Caudia” como ele diz.

Segundo a neuropediatra ele ainda precisaria de equoterapia e de atendimento
psicolégico comportamental. Duas terapias que estamos com dificuldades para encontrar
profissionais qualificados aqui na regido. Entretanto, as terapias causam uma sobrecarga na
crianca autista. Mesmo sabendo que € necessario para ele todas essas terapias
recomendadas pela neuropediatra, notamos que essas terapias que ele ja faz causam uma
sobrecarga muito grande (nele), gerando um cansaco fisico e estress ao final do dia.

As terapias dele estdo concentradas nas tercas e quartas-feiras. Na terca-feira ele
fica chorando muito ao final do dia e com muito sono, apds a terapia da quarta-feira ele fica
exausto, com grande tendéncia a ter crises e hipersenssibilidade sensorial. Nesse caso é
necessario, compreensao e amor por parte dos pais e da familia.

Essa é mais uma das decisbes dificeis e importantes que os pais das criangas com
autismo, tem que tomar. Mesmo sabendo dos beneficios a longo prazo que as terapias terdao
para o desenvolvimento do nosso filho, decidimos por enquanto, manter apenas as terapias

que ele ja esta fazendo, devido ao desgaste fisico que os estimulos das terapias causam.

(Diario de campo)
As decisdes tomadas pelos pais e familiares devem ser analisadas com muito carinho e
cuidado, pois, € importante entender que uma vez diagnosticado, o autismo fara parte da vida

familiar para sempre, Semensato e Bosa (2013 p. 85) salientam que no caminho do autismo,

N&o héa atalhos. E uma caminhada necesséria, tendo em vista que, além de gerar
alteracbes quantitativas e qualitativas no desenvolvimento da crianga, o atual
conhecimento ndo nos permite falar em cura do autismo. Isso significa que se trata
de uma condigdo que vai acompanhar a familia durante todo o seu ciclo vital. Daqui
em diante algo serd vivido de forma diferente na familia, pois o autismo, assim
como outras vivéncias, se inscreve na familia e se torna parte de sua trajetoria, de
sua histéria. Essa inscricdo, sempre que acontece, mostra que ndo mais retornaremos
ao que era antes. Nesse sentido, é importante o papel da adaptacdo no contexto
familiar.
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Ter consciéncia de que esse caminho é longo, evita, frustracbes. Mas, ndo evita o
cansaco fisico ou emocional. Entretanto, ndo tem como evita-lo, desvia-lo. Entender o
percurso ajuda muito, é possivel antecipar alguns acontecimentos mais surpresas Ssao
inevitaveis.

O fato do espectro ser um caminho cheio de surpresas esgota emocionalmente a
familia e cuidadores da crianca autista. Dias (2013), Amaral (2017) e Sulzbach (2019)
apontam as dificuldades encontradas pelas mées, tanto em ter uma rede de apoio, quanto a
responsabilidade na conducdo das terapias e 0 processo de escolarizacdo e consequentemente

no desenvolvimento de stress.

Recorte 6

Lavar o cabelo, tornou-se artigo de luxo, tenho sempre que cuidar os horarios e o
comportamento do meu filho. Observar com antecedéncia se ele estard hipersensivel ao
barulho para que eu consiga lavar e secar os meus cabelos. Os meus banhos sdo sempre
muito tarde e consequentemente o lavar o cabelo vai ficando para amanhd e amanha e
guando noto, lavei os cabelos apenas uma vez na semana. O mais preocupante é que eu nao
notei que isso é também uma rendncia, e que estou a cada dia me deixando para depois.
Ontem renunciei o lavar os cabelos, hoje é o fazer as unhas e quando damos conta perdemos

a nossa liberdade de auto-cuidado basico.

(Diario de campo)

Em todas as dissertacGes e tese analisadas € possivel notar o que as mées de criangas
autistas tém em comum. E arriscado generalizar mais ndo tem como deixar de dizer algo que
ficou tdo explicito no transcorrer das pesquisas. E possivel encontrar essa renincia ao analisar
os recortes do meu proprio relato. E sempre a mde ON e a mulher em OFF. Em nenhum
momento, entendi a sobrecarga como a renuncia da minha vaidade. Eu ndo digo aquela
vaidade extrema, que atinge os padrbes de beleza e cuidados estabelecidos pela sociedade.
Digo o béasico para o bem-estar de qualquer ser humano. O lavar o cabelo corriqueiramente,
fazer as unhas, comprar roupas, fazer uma dieta, fazer planos futuros. Enquanto eu escrevia
essa dissertacdo, li um relato de uma mae que Dias, (2017, p. 114) retratou na sua pesquisa

que dizia assim.
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Eu ndo sou de fazer nada para mim, 0 meu negdcio é pensar s6 nele [...] Minha vida
¢ ele [...] Mainha diz “mulher, tu ndo pensa em tu, tu ndo ajeita essas unhas, nio
pensa em ajeitar esses cabelos” mas meu neg6cio é pensar sO nele, de cuidar dele
[...] a minha vida é dedicada a ele. (Mé&e 18, menino 4 anos, grau moderado)

Essas preocupacdes com os cuidados somente da crianca fazem parte do dia a dia das
mées de criangcas com autismo. De acordo com Bosa (2002; SCHIMDT, 2004 apud
SEMENSATO; BOSA, 2013, p. 82)

A sobrecarga de tarefas (exemplos: cuidados com a crianga, responsabilidades com
consultas e com a casa), a demora na lista de espera para atendimentos, a despesa
com diversos profissionais, 0 pouco espaco para cuidados pessoais e das suas outras
relacdes e o excesso de responsabilidades concentrado nas médes, sdo aspectos
frequentemente presentes nos relatos dessas familias.

Essa preocupacdo com o cuidado da crianga com autismo faz com que a mulher esteja
sempre com o0 modo mée, ON. Assim eu me sinto nesse exato momento, completamente OFF
como mulher, dependente dos horarios do meu filho para fazer algo que com certeza sera para
ele mesmo.

Novamente retomo Dias (2017), pois, os cuidados com o outro, que é o filho (a),
tornam a rendncia dos autocuidados e pequenos prazeres rotineiros. Aos poucos nos, maes,
percebemos que ndo temos mais a mesma liberdade. “Eu acho que mudou tudo. Assim, de eu
ndo ter a minha liberdade, porque eu acho que eu ndo tenho liberdade (Mé&e 10, menina, grau
severo)” (DIAS, 2017, p. 126)

E preciso entender neste contexto, que envolve as maes, 0 cansaco, a necessidade de
dar atencdo para o filho, que é a estrutura de sociedade que faz com que as mées sejam
sobrecarregadas, ndo é o transtorno a causa, mas a forma com que a sociedade olha para a
pessoa com deficiéncia e transtornos.

Por mais que vivemos numa sociedade cidadd, ainda ndo conseguimos olhar para as
mées e compreender que as mesmas, podem e devem viver as alegrias e as dores da
maternidade, mas sem o peso de ser cuidador e ndo ter o suporte necessario.

Neste sentido, pensar em politicas publicas amplas para a crianca e o adulto com TEA,
bem como suporte para familia, faz-se necessario. Mudancas politicas e sociais, talvez
permitiria, reescrever relatos de maes com mais alegria e sem tantas angustias. Talvez, teria

assim, alcangado meu o que desejo: uma sociedade mais inclusiva.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O Transtorno do Espectro Autista € complexo e que possui variados e peculiares
aspectos a serem reconhecidos. Cada crianca ou adulto apresenta caracteristicas distintas e
tornando-se um grande enigma para as familias, para os educadores e para a comunidade.
Situacdo que exige observacdo, compreensdo das dificuldades impostas pelo transtorno e
terapias que possam contribuir.

As caracteristicas distintas, dificultam o diagndstico precoce e a intervencao, fator que
pode causar grandes prejuizos especialmente na primeira infancia. E diante o diagndstico
exige a tomada de decisdo, especialmente da familia para assegurar os processos inclusivos e
também assegurar as terapias que visam melhorar a qualidade de vida ou a reabilitagdo.

Para compreender o objetivo inicialmente proposto de analisar como o diagnostico
Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode influenciar no cotidiano da familia, recorremos a
pesquisa bibliografica e retomamos o acervo da Biblioteca Brasileira de Teses e Dissertacoes
(BDTD). Apos a coleta de dados, retomamos os registros realizados ao longo dos altimos
anos, os quais me debruco como académica e como mae sobre o tema.

As pesquisas permitiram descrever 0s processos histéricos de identificacdo do
transtorno, bem como a necessidade e a possibilidade, das familias, buscar um diagndstico.
Retomamos também, os direitos assegurados que visam 0s processos inclusivos como o
Atendimento Educacional Especializado e a presenca do professor bidocente.

Debrugamos nos intensamente quanto o papel da familia e a sobrecarga da méae na
tentativa de garantia a inclusdo escolar e acesso as terapias. Porém, observamos que as teses e
dissertacGes analisadas e relacionam o diagnéstico com o estresse e 0 desgaste das maes.
Porém, é preciso evidenciar que uma criangca com TEA apresenta caracteristicas e tracos logo
no primeiro ano de vida da crianca. E o diagndstico torna-se um marco importante que pode
ser entendido como grande guia ou mapa para pensar em estratégias e acfes que garantam a
qualidade de vida. Como evidenciado nas autonarrativas, o0 diagnostico permite que tivesse
seguranga para buscar suporte, buscar terapias, assegurar uma escola que atenda as suas
necessidades.

E nitido sobre as dificuldades que os pais, familiares e cuidadores enfrentam todos 0s
dias, mais apenas dizer que é dificil ndo basta. Relatar dificuldade apds o diagnostico nédo
colabora para a informacdo sobre o transtorno e evidéncia que a dificuldade parte do

diagnostico.
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O caminho do espectro desde a investigacdo até o ambiente escolar é longo as vezes
confuso, dificil. Mais ha descobertas, evolucBes e conquistas. E cabe ao educador, familiar ou
sociedade escolher a qual deles ira dar mais énfase. Escolhi retirar licdes e evoluir como mae,
futura pedagoga e cuidadora e manter meu olhar para as descobertas que o TEA proporciona.

N&o é romantizar o processo, mas acreditar que uma sociedade pode ser melhor, e que
uma sociedade mais inclusiva pode melhorar significativamente a qualidade de vida da pessoa
com TEA, de suas maes, de seus pais e cuidadores de criancas e adultos com TEA. E preciso
pela acdo construir uma sociedade que garanta a todos os seus cidaddos o direito a cidadania.
Sé assim, ndo teremos maes sobrecarregadas e busca constante pelos direitos dos seus filhos.

Encerro dizendo, que precisamos de politicas publicas que atendam as necessidades
das pessoas com deficiéncia e transtornos do Espectro Autista. As familias precisam de
suporte, precisam ter acesso as terapias, a salde e educacdo, pois, o diagnostico precoce
permite avancos significativos no desenvolvimento das criangcas com TEA e uma vida com

qualidade da para suas maes.
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