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PREFACI

Interagédo dos saberes na construcao da cidadania da pessoa
com autismo apresenta relatos de experiéncias e convivéncia entre
maes de individuos com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e sina-
liza as repercussdes emocionais, sociais e psicolégicas do espectro
para os contextos familiar e social.

Os autores defendem a tese de que a interagao entre diferen-
tes tipos de conhecimento é a base da intervencéo para o transtorno,
com a finalidade de facilitar o desenvolvimento das pessoas com TEA,
minimizar danos e proporcionar resultados significativos no bem-estar
dessa populacao e de seus familiares.

Considerar e discutir as vivéncias das maes e profissionais que
assistem as pessoas com TEA fornecem elementos necessarios para
a elaboracdo de intervencdes socioassistenciais que visam a manu-
tencado ou melhoria da qualidade de vida e salde mental, superando
sentimentos de exclusao e preconceito que reverberam em situagoes
de desprezo e rejeicao social.

A percepgao deste contexto, a partir da subjetividade que per-
meia esse processo, possibilita uma analise do contexto de funcio-
namento dos servicos de salde, educagao, assisténcia social, pro-
porcionando a percepgao de sujeitos com experiéncias particulares e
histéricas, constituidos ndo apenas por uma doenga cronica relaciona-
da a estigmas e preconceitos, mas por algo muito além que significa
em suas vidas, e que tem potencial para mitigar os efeitos negativos e
sequelas no desenvolvimento da pessoa.

Olga Feitosa Braga Teixeira
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As histérias relatadas no capitulo a seguir sdo vivéncias e ex-
periéncias de maes de autistas que, no luto do diagnostico, encon-
tram forcas para lutar e buscar alternativas para se ajudar e ajudar
outras pessoas. Maes da APAA: Vidas que se Entrelacam na Cons-
trucdo da Cidadania da Pessoa Autista. Foram textos redigidos por
maos e pensamentos diferentes, mas com sentimentos e objetivos
iguais, e, como se escolhe retalhos para uma colcha, as memorias
foram escolhidas, tecidas, € juntas se transformaram em belos tre-
chos para despertar o amor pela incluséo.

Assim, as narrativas de trés mulheres se encontram por cami-
nhos e trilhas diferentes. Mas alinhavadas, costuradas e entrelagadas
por um vinculo semelhante: a perseveranga e esperanca de que al-
guém tao importante nas suas vidas deixe de ser visto como inca-
paz, deixe de ser visto como um antagonista e encontre um espaco
na sociedade como protagonista de suas histérias. O incrivel de tudo
isSO € que pessoas tao distintas, tdo diferentes, trazem consigo alguns
pontos de fatos semelhantes, tais como os relatados a seguir.

Quando se descobre que o seu filho tem autismo, parece que
0 mundo desmorona na sua cabega e 0s seus sonhos se acabam.
Vocé fica imaginando milhdées de coisas e o primeiro pensamento que
vem no momento é: o que fazer? Como ajudar esse filho a enfrentar as
dificuldades da vida? O medo e a incerteza tomam conta do coracao,
e parece que tudo ao seu redor se transforma numa nuvem cinza, sem
perspectiva para nada. E ai que precisa tomar uma deciséo, ou luta
para que seu filho tenha uma vida digna em sociedade, ou desiste de
tudo e se isola do mundo também.

No caso das maes/familiares que fazem partem da Associacao
de Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras e Regides Circunvizinhas
(APAA), elas resolveram transformar o luto em luta, amenizando o cho-
ro e o sentimento de incapacidade em peguenas vitérias, encontradas
no sorriso de cada rosto que, nos dialogos nas reunides, ficam visi-
veis a satisfacao e a forga inabalavel para enfrentar com naturalidade
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os desafios. Parece que a unido entre pessoas de vivéncias e costu-
mes diferentes, mas com o mesmo desejo (0 de cuidar e transformar
as limitagdes dos seus filhos), estd sendo um ponto de partida para no-
vas oportunidades e esperanca de um futuro melhor para as pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Assim sendo, o objetivo dos
textos € mostrar a luta de pais/méaes e familiares de pessoas com TEA,
na busca por inclusédo social, mais empatia e solidariedade.

Enfim, as histérias que serdo lidas representam todos os cida-
daos que lutam por uma vida digna, sem qualquer tipo de preconceito,
seja por alguma deficiéncia ou por qualquer tipo de discriminagao.

O DESPERTAR DE UM
NOVO AMANHECER -
AS PAGINAS DA MINHA VIDA

Caro leitor, reportar a minha histéria e a do meu filho Ronney, con-
fesso n&o sera facil. Sabemos o quao é complexo falar de si. Mas como
nao poderia deixar de compartilhar as experiéncias vivenciadas ao longo
da nossa trajetéria de vida, € com imenso prazer que inicio estas linhas.

Pois bem, tudo comegou com a unidao matrimonial de meus
pais: Ivanildo Agra da Costa e minha mae Raimunda Agra da Costa,
em 1976. Dessa unido, nasceram cinco filhos, eu, Ivonete, a primogé-
nita, e meus irmaos: José Ivanildo, Emanuel, Erinaldo e Ivanio.

Minha mée conta que o encontro dela com o meu pai foi magico
e interessante, pois eles moravam em estados diferentes. Minha mae
residia na cidade de Juazeiro do Norte (Ceard) e meu pai na cidade de
Arcoverde (Pernambuco). Por ocasido do destino, minha tia Francis-
ca e o esposo foram morar na cidade de Arcoverde. Como tia estava
gravida do primeiro filho e precisava de alguém para auxilia-la, apds
0 nascimento da crianca, resolveu entao levar minha mae para ficar
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alguns meses com eles no estado de Pernambuco. Minha mae, na
época, tinha 16 anos, jovem, linda! Pele branca, corpo torneado, olhos
verdes, cabelos cacheados na altura dos ombros e estatura mediana.

Ela recorda o momento no qual viu 0 meu pai pela primeira vez.
Disse que um belo dia, estando na varanda da casa, ao observar a rua,
um rapaz moreno, na faixa de seus 25 anos, medindo, em média, um
metro e sessenta e oito de altura, olhos pretos arredondados, muito
envolvente, aproxima-se, cumprimenta-lhe e pergunta pelo irmao dele
que trabalhava com o cunhado dela. Nao foi relatado anteriormente,
mas o marido da minha tia trabalhava com vendas de roupas, tinha
alguns funcionarios e o meu tio era um deles.

A partir desse dia, pai e mae comegaram uma amizade, 0 que
culminou no amor entre eles. Entéao resolveram se casar apds um ano
de namoro. Doze meses depois eu nasci. Durante o periodo de gesta-
cao da minha mée, minha avd materna, Bertulina, que residia no Ceara,
resolveu voltar para a Paraiba, onde os seus familiares residiam no sitio
Redondo, municipio de Cachoeira dos indios.

Neste meio interim, meu pai, que tinha a profissdo de armador,
recebeu uma proposta para trabalhar na cidade de Cajazeiras, na
construcao do Estadio de Futebol Perpétuo Corréa Lima. Entdo meu
pai e minha mae resolveram morar em Cajazeiras, e minha avo Bertu-
lina foi morar com eles para cuidar do resguardo da minha mae. Esta
recorda-se da vontade que tinha de que minha avo fizesse o parto, ja
que era parteira e tinha auxiliado muitas mulheres em seus trabalhos
de parto. Mas o desejo de méae nao foi possivel, porque sua gravidez
era de risco. Faltando uma semana para 0 meu nascimento, ela sofreu
uma queda num lajeiro, perto da casa onde morava. Por conta disso,
minha avd, que era muito experiente, resolveu nao ariscar fazer o parto
em casa. E ela estava certa, pois o parto foi realizado através de fér-
ceps (instrumento cirdrgico), o que denota a complexidade do meu
nascimento. Minha mée ja n&o tinha forgas, tendo em vista que estava
hé& trés dias e trés noites sofrendo no processo.
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Ainda assim, com a experiéncia e com ajuda dos profissionais
da saude, e a protegéo divina, ocorreu tudo bem. Apds trés meses de
nascida, o contrato de meu pai com a empresa para construcao do Es-
tadio Perpétuo Corréa Lima foi encerrado, e sem emprego, ele e minha
méae decidiram retornar para Arcoverde. Conforme a dindmica em curso,
fomos para a casa dos meus avds paternos: Emanuel e Quitéria, e la
meu pai deixou minha méae e eu na casa deles e viajou para Sao Paulo.

Neste contexto, fiquei um ano e nove meses sem a presenca
do meu pai. Isso porque, quando meu ele retornou do Estado de Sao
Paulo, eu ja estava com dois anos, e tendo como referéncia paterna
o0 meu avd. Minha mée relata que foi um processo longo para que eu
reconhecesse meu pai como pai.

Meu pai permaneceu na cidade de Arcoverde durante dois me-
ses, mas precisou viajar, a trabalho, para Recife, mas agora comigo e
minha mae. Com dez meses que estavamos em Recife, isso no ano de
1980, 0 meu irméo José Ivanildo nasce. Apds o nascimento do meu ir-
mao, permanecemos alguns meses, €, nesse meio tempo, fomos morar
em Serra Talhada. Mae engravida do terceiro filho e retorna para a Parai-
ba. Meu irmao Emanuel nasce, mas apds trés dias ndo resiste e morre.

O milagre

E no ano de 1982, novamente em Arcoverde, mae engravida
do quarto filho (Erinaldo). E eu, com meus cinco anos de idade, sofro
um acidente. Tenho esse ocorrido como uma nova oportunidade para
a vida, que o Criador me concedeu. Sendo assim, vamos aos fatos!

Numa de nossas consultas de rotina, no caminho para o pos-
to de salde, eu com minhas birras, solto a mao de minha méae para
atravessar a estrada e ficar perto do meu irmao e a moga que vinha
com ele, auxiliando minha mae, ja que ela estava nos meses finais
de gestacao. De repente, um carro arremessou-me para baixo dos
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pneus. Foi tAo rapido que, em questao de segundos, estava em transe,
com a mente confusa, naquele momento escuto um choro de uma mu-
Iher e vérias vozes aflitas sendo sufocados e ficando para tras, dando
margem a novos sussurros de gargalhadas e gritos de criangas. No
meio desse sono profundo, alguém determina que eu retome ao es-
tado consciente, e, em fracao de segundos, acordo embaixo de uma
torneira nos bracos de um homem vestido de branco, aparentando
seus 38 anos de idade, certamente era o motorista, pois minha mae,
desesperada, acusava-o de ter tirado minha vida.

Confusa, sem entender o acontecido, rodeada de pessoas as-
sustadas e curiosas com tamanho milagre, eu nao falava nada, apenas
escutava aquele homem paciente explicando para minha mae que era
médico e que eu estava viva e bem. Mas ela estava tao transtornada,
que ndo me via ao seu lado. E assim, Deus na sua infinita misericérdia.
salvou a minha vida. Desse episddio nédo fiquei com nenhuma sequela,
apenas com a certeza de uma missao a cumprir na terra.

A despedida

Em 1985 aconteceu algo que mudou nossas vidas bruscamen-
te. Tudo parecia calmo, meu pai havia construido uma casa de taipa
com trés cobmodos na zona rural de Funddo, municipio de Arcoverde.
Estavamos felizes, minha méae gravida do quinto filho (Ivanio), dedican-
do-se ao lar e aos cuidados dos filhos, pai trabalhando naroga, mas na
expectativa de ser convocado para a antiga firma na cidade de Recife.
Tudo normal, até o momento em que mae foi para a maternidade, dia
10 de abril de 1985. Nessa data minha mae comegou a sentir as dores
do parto e meu pai a levou para um hospital na cidade de Pedras, em
Buique, cidade mais préxima ao sitio em que moravamos (Fundéo). Ao
deixar minha méae no hospital e retornar para a casa da mae dele, onde
meus irmaos e eu estavamos, um fato muito triste aconteceu. Nao sei
bem o motivo do ocorrido, o que sei é que meu pai e seus dois irmaos

21



entraram em conflito, chegando as vias de fato, o que levou meu pai a
Obito. Assim, com oito anos de idade, presenciei uma das cenas mais
tristes da minha vida. Aquele episédio nao sai da minha mente até hoje.
Meu pai morto na minha frente, meus tios foragidos e a Unica certeza
que tinha era de que minha méae iria sair do hospital e cuidar dos meus
irmaos e eu. Aquele momento de dor iria passar, eu ficaria adulta, os
sentimentos acalmariam-se, mesmo sabendo que a vida da minha fa-
milia nunca mais seria a mesma, sabia que aquele sofrimento sufocan-
te na alma, o choro que ultrapassava as paredes da casa grande dos
meus avds e chegava a pista, onde se ouvia apenas os barulhos dos
carros, seria silenciado para dar continuidade a novas histérias.

Nova Realidade

Nessa nova realidade, minha mae volta a Paraiba para morar
com minha avé materna, no sitio Baixa Grande. Com alguns dias que
estavamos no sfitio, méae e avé resolvem morar na cidade de Cachoeira
dos indios. E assim, a nossa vida foi sendo reconstruida, mae traba-
lhando na roga, meus irmaos e eu estudando numa escola perto de
casa. E assim permanecemos até meus 14 anos de idade, em 1991,
ano em que minha avé adoeceu e, por ser grave o quadro de salde
dela, fomos residir na cidade de Cajazeiras, no intuito de melhores
condigbes de tratamentos. Contudo minha avé néo resiste e falece.

Com dezessete anos, devido as dificuldades financeiras, fui
trabalhar de baba em Sao Paulo, na casa da filha de uma colega de
minha mae. Mas com quatro meses que estava nesta casa, a minha
patroa saiu da firma e eu fiquei sem servigo. Como ja tinha comple-
tado dezoito anos, resolvi procurar servico e permanecer na casa
dessa familia, todos os dias saia a procura de emprego, porém esta-
va muito dificil encontrar. Nao tinha experiéncia, estudo fundamental
incompleto, sem dinheiro, distante da familia, a solugéo foi vender
carné do bau. Estava sofrendo muito, cada semana era uma cidade
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diferente, a Kombi da empresa deixava a equipe num local na parte
da manha e retornava para buscar a tardezinha, o salario era por co-
missao, muitas vezes o dinheiro que conseguia nao dava para com-
prar uma quentinha. Inclusive, recordo-me de um acontecimento em
que eu e uma colega, chamada Pituxa, ficamos num bairro da cidade
de Diadema, sem condicdes para retornar para Barueri, onde ficava
o escritério da empresa. Nesse dia, ndo tinhamos vendido nada e o
pessoal da equipe esqueceu da gente, passava das dezoito horas e
nés, sozinhas, num bairro desconhecido, sem ter onde ficar. A Unica
solugéao foi pedir carona ao motorista do 6nibus que fazia linha para
Barueri. Foi um momento muito constrangedor para mim, que nun-
ca tinha passado por isso, mas, como Deus sempre esteve comigo,
tudo se resolveu, e assim, no dia seguinte, |4 estava em outra cidade.

O Mistério

Como relatado anteriormente, minha vida nao estava muito boa
em Sao Paulo, ndo conseguia ajudar minha méae financeiramente, pois
0 pouco que conseguia mal dava para auxiliar nas despesas da casa
onde estava. E era cobrada por isso, a mulher que estava responsa-
vel por mim ndo parava de demostrar que ndo precisava mais dos
meus Servigos e, por isso, ja nao era bem-vinda a familia dela. Ainda
com toda humilhacéo e sofrimento, queria permanecer |4, ndo queria
voltar para Cajazeiras, porque no meu pensamento, naquela cidade
metropolitana, iria conseguir realizar o objetivo de proporcionar melho-
ria para minha familia e para mim. Porém o ciclo estava se fechando,
0 escritério da equipe de vendas localizado no centro na cidade de
Barueri, o qual fazia parte, mudou para o centro de S&o Paulo, o que
dificultou a minha permanéncia no servigo. Ao deixar de vender carné,
temendo a reacao da dona da casa onde vivia, resolvi fazer de conta
que continuava trabalhando, e todos os dias safa de casa no mesmo
horario, no entanto para procurar emprego. Como a busca por servico
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era apenas na parte da manha, o restante do dia ficava nas estacdes
até o horario que costumava chegar em casa.

Certo dia, na estagao de Itapevi, muito cansada e com fome, e
sem perspectiva, do nada comecei a refletir sobre minha situacao, e
cheguei a concluséo de que ndo valia a pena viver. Na minha mente,
por ora, veio o desejo de pular na frente do trem. Quando estava pen-
sando como realizar o ato, alguém sentou no banco onde eu estava,
um homem aparentando uns 40 anos de idade, branco, cabelo casta-
nhos, olhos azuis, estatura mediana e carismatico. Ele comegou a dia-
logar comigo e, mediante as palavras dele, minha vida estava sendo
relatada. Com espanto, sem entender o que estava acontecendo, ou-
via aquelas palavras com os olhos lacrimejando, o coragao apertado,
€ na mente uma pergunta: quem seria aquele homem, e por que sabia
tanto da minha vida? Ao passo que ele relatava com detalhes aspectos
da minha histéria, que s6 eu sabia, mais confianga eu sentia em acre-
ditar nele, e assim, escutei palavras duras, mas necessarias para com-
preender que o melhor seria retornar para os bracos da minha familia.

Até hoje lembro o que disse aquele homem, que mexeu tanto
com meus sentimentos: “Menina, surgira uma oportunidade de empre-
go temporério numa firma, vocé ficara dois meses, pegue o pagamen-
to e volte para sua terra natal”. O mais surpreendente é que, ao chegar
na casa onde eu residia, a mulher foi logo me dizendo que tinha surgi-
do vaga na empresa onde o cunhado dela trabalhava (C & A Modas),
e que estava recebendo curriculos, no dia seguinte fui até a firma, e fui
contratada. Ao término do contrato que, para minha surpresa, durou
dois meses, resolvi voltar para Cajazeiras.

Novo Recomeco

No ano de 1996, retorno a casa da minha mae, comego a es-
tudar, ensinar catequese, fazer parte de grupo de jovens da paréquia.
Aos poucos, minha vida ia se alinhando. Esta rotina durou trés anos,
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e, no inicio de 1999, tinha concluido o primeiro ano do magistério no
Colégio Nossa Senhora de Lourdes, e feito a matricula do ano seguin-
te. Porém minha mae estava com um problema de salde e, mesmo
eu sendo bolsista no Colégio, os materiais caros, as despesas eram
altas para ela, que mantinha quatro filhos com uma pensao de um
salario minimo mais alguns trocados que recebia como cozinheira de
restaurante. As circunstancias mudaram o rumo da minha vida. Minha
prima Cilene veio passear em Cajazeiras e me incentivou a ir para Pe-
trolina-PE. Segundo ela, 1a era melhor para emprego e tinha o curso
de magistério a noite, o que facilitaria para mim, pois poderia estudar,
trabalhar e ajudar minha mae. Assim, resolvi viajar para Petrolina.

Agora em outra cidade iniciava uma nova trajetéria. Nao encon-
trando vaga no magistério, fago a matricula no ensino médio, e sem
emprego vou vender coentro mais minha tia. Numa destas vendas, en-
contro Lena, uma mulher que tinha uma crianca deficiente e precisava
de uma pessoa para cuidar da menina enquanto ia trabalhar. E assim
comego a cuidar da Barbara Lorena, de cinco anos, uma princesa lin-
da, que ndo falava e nem andava, tinha dificuldades para se alimentar,
respirar e fazer suas necessidades fisiolégicas. Ela precisava de cui-
dados médicos. Toda quarta-feira, Barbara tinha fisioterapia em Juazei-
ro. Quando perdia o 6nibus, ia de barco. Era muito cansativo, porém
gostava tanto dela que nao me importava, ficava feliz ao saber que
estava contribuindo com seu bem-estar. Neste sentido, minha vida se
resumia em estudar e cuidar da Béarbara, lazer somente no més de ja-
neiro e junho, quando vinha para Cajazeiras, e, geralmente, no final do
ano ela vinha comigo. A Barbara e eu criamos um vinculo tao forte que
mesmo estando triste ao escutar minha voz ela soltava um belo sorriso
e gargalhada; era um amor de menina. Mas o tempo de permanecer
naquela cidade estava terminando. Apds dois anos de dedicacéo a
minha princesa, um anjo que Deus colocou no meu caminho, surgia
um sentimento de mudanga dentro de mim, havia finalizado o ensino
medio, e decidi voltar para Cajazeiras. Como relatado anteriormente,
costumava viajar para a casa de mae, de seis em seis meses. Em uma
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dessas viagens comecei um namoro com Ronaldo, o que reforcou o
desejo de retornar para minha cidade natal, assim sendo, no ano de
2000 volto para minhas raizes.

O despertar de novas emocoes:
esperanca e desafios

Sempre decidida, apds um ano de namoro, no auge dos meus
24 anos, em 2001 me casei com Ronaldo. E com trés meses de ca-
sada fiquei gravida do meu primeiro filho, Ronney Victor, comegando
uma nova etapa com outras responsabilidades, pré-natal, cuidados
com alimentacdo e com o0 meu emocional, ou seja, a rotina da minha
vida era outra, o foco do momento era aquele ser que estava no meu
ventre. Os meses foram passando, a barriga crescendo, o desconforto
ao dormir, 0s enjoos aumentando, o desejo e a expectativa para ver o
rostinho da crianga cada vez mais forte.

A gestacao foi tranquila, no entanto todo ultrassom que fazia para
ver como estava o bebé, o médico alertava o fato do bebé estar sentado,
e caso nao mudasse a posigéo, teria que ser feito uma cesarea. Confor-
me 0s meses foram se passando, o medo, ansiedade e curiosidade de
saber o sexo do bebé s6 aumentavam. As ultrassonografias realizadas
nao mostravam o sexo, ja que ele permanecia sentado, e a angustia
maior era porque eu queria que o parto fosse normal, tinha péanico de
pensar em fazer cirurgia. Apesar do bebé estar sentado, néo apresenta-
va outras complicagdes, eu estava confiante que tudo daria certo.

Todavia, o inesperado aconteceu. Faltando um més para o nas-
cimento do bebé, a médica que estava acompanhando a gestagéo
entrou de férias, e o pior foi que, como o pré-natal tinha sido feito na Po-
liclinica, n&o tinha como a enfermeira do posto me conceder um enca-
minhamento. E nisso comegou minha labuta em busca de atendimento
na maternidade, visto que a data provavel do parto seria dia 16 de no-
vembro de 2002, isso nas minhas contas, nas ultrassonografias estava

26



previsto para o dia 28 de novembro de 2002, entdo, passou o dia 16
e nao procurei a maternidade, pois como n&o estava sentindo dores,
resolvi esperar pela data do ultrassom, mas estava muito cansada,
cada dia que passava minha respiracdo diminufa, os pés inchados, os
familiares apreensivos, entao, a partir do dia 22 de novembro, comecei
a ir para a maternidade, mesmo sem sentir dores, mas os médicos e
as enfermeiras nem me examinavam, diziam que ndo era 0 momento.
Nisso, o dia 28 de novembro chegou e, como sempre, sem sentir dores
ou qualqguer situagao a qual demonstrasse que o bebé iria nascer, uma
hora da tarde fui na companhia da minha mée a maternidade, mostrei
ao médico as ultrassons que provavam que o bebé estava sentado e
nao poderia nascer de parto normal, sem éxito, retornamos para casa
desanimadas, eu estava com muito medo do que poderia acontecer
com o meu filho, mas como nao tinha alternativa o jeito era esperar.

As seis horas da tarde desse mesmo dia, com panico e angustia
s6 em pensar que meu filho e eu poderiamos morrer, entrei no banheiro
e chorando desesperadamente comecei a orar, pedindo a Deus e a
Maria Santissima que ndo deixassem meu filho morrer; naquele mes-
mo instante, comecei a sentir dores e ansia de vomito, mas como temia
ir para a maternidade e voltar, optei por esperar, nisso acabei chegando
na maternidade meia noite. Ao ser examinada, fui as pressas para a
sala de cirurgia. O procedimento durou uma hora, nao sei bem o que
aconteceu, mas estranhei nao ter visto Ronney ao nascer, e a forma
como o médico reagiu ao perguntar ao anestesista qual era o0 sexo do
menino, penso até que teve alguma complicagao, pois foi estranho o
médico realizar o parto e ndo perceber qual o sexo da crianca. Mas o
importante é que meu filho nasceu.

Ao passo que o tempo passava, Ronney demonstrava um 6timo
desenvolvimento, mamava, dormia, agia como qualquer outra crianca
tipica. Era muito ativo, entdo logo, com um ano, comegou a andar.
Porém, a partir de um ano e seis meses, comecei a ficar inquieta pelo
fato dele ndo falar. Geralmente a crianga com um ano j& fala algumas
palavras, no caso de Ronney nao conseguia falar nada, quando queria
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pedir algo apontava ou me puxava para pegar. E, na medida que ia
aproximando dos dois anos, aparentava cada vez mais agitado, nao
ficava em lugares aglomerados e tinha pavor a barulhos, a ponto de
entrar em crise de birras, chorava, pulava, se debatia no chao e coloca-
va a mao no ouvido. Era um sofrimento! Ele era muito hiperativo, tinha
dificuldades de obedecer as regras, ndo sentava um minuto, estava
sempre correndo. Se irritava por qualguer motivo, nao tinha nogéo do
perigo. Nao conto as vezes de o0 Ronney soltar minhas maos e atraves-
sar na frente dos carros e motos, sendo quase atropelado.

Lembro o quanto fiquei feliz quando, aos trés anos de idade,
Ronney falou a primeira palavra agu, querendo pedir agua, a qual ficou
restrita, era a Unica palavra que falava, e o caso ia se agravado cada
vez mais, demonstrava sensibilidade auditiva, nao atendia quando al-
guém |lhe chamava e apresentava muitos movimentos estereotipados
(manias) e ecolalias quando ficava agitado (repeticao de fala de per-
sonagens televisao, ou até mesmo fala de alguém). Devido a essas
atitudes dele, comecei a correr atras de profissionais da saude, foi
avaliado pelo otorrino, feitos exames, e descartada a hipétese de sur-
dez. Consultado pelo neurologista, realizado tomografia da cabeca,
que também n&o acusou nada. Avaliado por uma terapeuta ocupacio-
nal, que realizou alguns testes cognitivos, mas também sem éxito, ela
apenas aconselhou que colocasse ele na escola 0 quanto antes para
interagir com outras criangas.

Assim, com trés anos e alguns meses, Ronney Victor comegou a
estudar na escolinha de Isabel Cristina e Deuviana. L4, as dificuldades
aumentaram, pois a falta de interagao social com os colegas, devido
a dificuldade de comunicagao, atencéo e as crises de birras quando
contrariado ficaram evidentes. Nas reunides, a professora Isabel de-
monstrava preocupacao com o desenvolvimento escolar de Ronney,
me alertava para a importancia do diagndéstico, para facilitar o desen-
volvimento das habilidades, mas saber o que Ronney tinha n&o era téao
facil assim, pois os profissionais da salde ndo tinham conhecimento
nem preparagao sobre tal comprometimento neurolégico, nao tinha
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uma equipe multidisciplinar para desvendar a deficiéncia. Enquanto
isso, sofria sem saber o que meu filho tinha e como ajuda-lo.

E quando j& estava sem esperanga, tive uma surpresa: Ron-
ney, ao completar cincos anos, comegou a falar, mesmo nao sendo
uma fala contextualizada, e sendo na segunda e terceira pessoa, ainda
assim figuei muito feliz, foi uma vitéria para nés. Diante do contexto,
comecei a leva-lo para o CAPS de adulto, na época néo havia CAPS in-
fantil. O primeiro psicélogo que atendeu Ronney fez uma avaliagéo por
meio de um jogo (quebra-cabega) e como Ronney teve dificuldades ao
identificar e montar as pegas, o profissional logo achou que meu filho
nunca iria desenvolver o cognitivo, e que ele tinha esquizofrenia, pois o
psicologo foi bem aspero com suas palavras, disse com toda firmeza
que Ronney era esquizofrénico, seria uma cruz na minha vida. Ao me
da o encaminhamento para o psiquiatra, saf aos prantos daquela sala.

Alguns dias depois, ao consultar Ronney com a psiquiatra, relatei
o ocorrido com o psicélogo e a médica disse que me acalmasse, pois
Ronney nao tinha esquizofrenia, e sim Transtorno Global do Desenvol-
vimento (TGD). Mesmo sem entender o que era esse transtorno, aceitei
a medicacdo que ela passou e comecei a fazer o tratamento, porém a
medicagao causou efeito colateral e o deixando inquieto, sem dormir e
agressivo. Assim, a médica passou outro remédio e novamente ndo deu
certo, desta vez afetou a coordenacao motora dele. E n&o tendo outra
medicagao para o tratamento para esse transtorno, a psiquiatra nao re-
ceitou mais, e toda vez que ele tinha uma crise dava calmante natural.

Para desenvolver a fala, coloquei Ronney numa fonoaudiologa
particular, mas tive que optar por pagar a escola ou a fonoaudidloga,
entdo, ele fez um ano de tratamento, a terapia com a fonoaudiéloga
contribuiu bastante no desenvolvimento do comportamento diério e es-
timulagao na comunicagao. Porém néo o suficiente, pois, ele precisaria
ter continuado o tratamento. A fase de cinco e seis anos de Ronney foi
complicada, pois ele adoecia constantemente com febre e dores ab-
dominais, nao podia ter emocdes fortes. Um dia chegando a desmaiar

29



foi levado para o hospital quase sem vida. Com esses acontecimentos,
levamos Ronney para uma consulta e realizagdo de um eletrocardio-
grama (ECG) na cidade de Barbalha-CE, mas gragas a Deus ele nao
tinha problema nenhum no coragao.

E assim, querido leitor, a saga pela busca de diagndstico e a
luta para que meu filho aprendesse a ler, escrever e conviver em meio
social, era cada vez mais intensa, 0 que contribuiu para o0 meu desejo
para voltar a estudar, na ansia de conseguir ajuda-lo na aprendizagem
escolar e demais desenvolvimentos. Assim sendo, terminei 0 normal
no Colégio Nossa Senhora de Lourdes e, em seguida, terminei o curso
de Pedagogia na Faculdade Sao Francisco (FASP).

Enquanto isso, Ronney, ainda sem o diagnostico fechado, mas
tendo aprendido a ler com oito anos e diante de tanto obstaculos,
como: ecolalia, estereotipias e hiperatividade, terminou o Fundamental
| (2013), e, ao completar doze anos, no meio de tanta transicao, foi
diagnosticado com autismo e hiperatividade, em 2014. Depois come-
gou a estudar na Escola Estadual de Ensino Fundamental e Médio
Dom Moisés Coelho, ainda muito trabalhoso, fugia da escola e nao
obedecia a ninguém, neste mesmo ano, o irmaozinho dele, Ismael
Ruan, nasceu. Apds o nascimento de Ismael, Ronney se desenvolveu
muito, ganhou mais autonomia. Mas ainda assim apresentava muitas
limitagdes, principalmente na escola. Ndo acompanhava o ritmo dos
outros alunos e nem os professores conseguiam auxiliar Ronney na
aprendizagem, devido as disciplinas serem ministradas por professo-
res diferentes, cada aula com duracéo de 40 minutos, e também pela
falta de conhecimento destes profissionais sobre o autismo e de como
deveriam agir e adaptar as atividades para promover melhor o desen-
volvimento de Ronney na sala regular. O que me fazia n&o o tirar da
escola era 0 amor que todos tinham por ele, principalmente Sheyrlane,
a cuidadora dele. Kelly, Vanda, Marcos, Maribel e Marcelo, o vigia, que
correu muitas vezes atras dele, para ndo o deixar fugir. Francisca For-
miga, a gestora, e também o atendimento na sala de AEE, pois |a ele
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realizava algumas atividades, e a professora Maria Monte era muito
atenciosa, nossa eterna Maria Monte, que logo foi morar com o Pai
Celeste. Mas a inclusao na sala regular em si nao acontecia. E, para
complicar ainda mais, Ronney estava sem terapias, porque os atendi-
mentos dele eram no CAPS Infantil, e devido ao aumento da demanda
quase nao estava sendo atendido, era uma vez por més, isso quando
nao acontecia algum imprevisto, e profissionais especializados na area
do autismo era muito dificil aqui no sertao, na época.

Uma Luz no Fim do Tunel

Eu vivia muito angustiada, ndo podendo pagar terapias particula-
res para meu filho, meu esposo sem emprego e eu apenas substituindo
professor nas escolas, ganhando menos de um salario minimo. Meu
filhno sem tratamento, embora ele ndo fosse agressivo, mas, quando
contrariado, agitava-se, pulava muito, gritava e chorava, era muito sofri-
mento. E assim os dias iam passando, Ronney ja um rapaz € a situagéao
s piorava, ndo via nem uma perspectiva; foi entdo que, durante um
evento na escola Dom Moisés Coelho, realizado por estudantes esta-
giarias do curso de Pedagogia da UFCG, e a professora orientadora do
estagio, Janete, uma antiga professora minha, ela conhecia minha his-
toria, sabia que Ronney tinha autismo, e da minha luta pela inclus&o. Em
conversa, ela fala do estégio de psicopedagogia que estava realizando
no CAPS Infantil, e falou de um projeto que uma estudante de Servico
Social estava desenvolvendo com os familiares das criancas autistas
no CAPSi e me convidou para participar de uma dessas reunioes. As-
sim, no ano de 2016, conheci Maria Josefa, estudante e também mae
de uma crianga autista, que estava desenvolvendo o projeto “Mundo
Azul” no intuito de concluir o trabalho de conclusédo do curso da sua
graduacéo e também adquirir mais conhecimento sobre o transtorno
(autismo). A partir dessas reunides, reencontrei outras amigas, como
Deuviana e Betania, e outras maes que, assim como eu, sofriam com a
falta de apoio, politicas publicas e tratamento adequado para os filhos.
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Pensando numa forma de fazer a sociedade tomar conhecimen-
to sobre o autismo, para facilitar a inclusao deste publico-alvo €, assim,
conseguir politicas publicas e aceitagcdo dos mesmos no meio social.
Foi, entdo, que decidimos, por meio do Projeto “Mundo Azul”, fundar
a Associacéo de Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras e Regides
Circunvizinhas, (APAA). Com isso, em 08 de marco de 2017 nasceu
a tdo sonhada Associacao, um espaco para defender os interesses e
direitos das pessoas com TEA e proporcionar atividades educacionais,
sociais e de salde, integrando-as na vida comunitaria e familiar.

A Associacao foi muito importante na minha vida profissional,
pois fiz um trabalho voluntario durante trés anos, auxiliando as criancas
na parte pedagdégica e isso me fez despertar para investir na area da in-
cluséo, terminei uma pés-graduagcao em Atendimento Educacional Es-
pecializado (AEE), inclusive, atualmente, trabalho nesta area, e terminei
recentemente outra pds-graduacéo na area de Neuropsicopedagogia
Clinica Institucional. A Associagéo esta sendo de grande relevancia
para o publico autista e também para as familias deste publico-alvo.
Isso porque a unido das familias e o apoio da sociedade estdo ameni-
zando o preconceito, e vendo com outros olhos o assunto da incluséao.

Penso que vocé, meu querido que esta lendo este artigo, esteja
se perguntando: sim, e Ronney, como esta nos dias atuais? Nosso
querido Ronney hoje tem 19 anos, é um rapaz calmo, obediente, edu-
cado, e raras sao as vezes em que se estressa, exceto quando contra-
riado ou mudanga de rotina. Aos poucos, esta ganhando autonomia,
desenvolve bem algumas atividades da vida diaria, algumas vezes
deixo-0 ir para escola ha companhia de dois colegas que moram perto
daqui de casa e estudam na mesma escola que ele. Em relacdo aos
tratamentos, estou levando-o para o Centro de Reabilitagao de Sou-
sa, la ele esta fazendo terapias com a psicéloga, psicopedagoga e a
fonoaudidloga, profissionais muito competentes, criativas e que gosta
muito dele, ainda ndo é o suficiente, devido a demanda; s&o ape-
nas 30 minutos cada terapia, e também cansativo, por ser um pouco

32



distante da cidade onde moro, mas enquanto n&o tem um centro de
reabilitagao na nossa Cidade, estou muito grata em ter conseguido
as terapias dele 14, e ao poder publico que disponibilizou o carro para
leva-lo. Sei que ele ainda tem muitas limitacdes, principalmente no
desenvolvimento da fala, pois apresenta muitas ecolalias, tem dificul-
dade em se expressar na primeira pessoa, dificuldade de entender os
sentidos figurados das coisas, dificuldade na interpretacao de textos,
mas sei 0 quanto ele evoluiu durante esses anos e o quanto ele é
capaz. Agradego, de coragao, a todas as pessoas que contribufram e
ainda contribuem para uma melhor qualidade de vida para o meu filho.
Ele &€ muito querido por onde passa, esta terminando o terceiro ano do
ensino médio na mesma escola em que iniciou o Ensino Fundamenta
Il (Dom Moisés Coelho), acabou ficando, e, mesmo com todas as
limitagbes na sala regular, tem o apoio pedagdgico na sala de AEE,
atualmente € acompanhado pela professora Mary e sua mée Sandra,
pessoas que desempenham suas fungbes com afinco, e todos os
profissionais gostam dele 14, e também, recentemente, comegou a
participar das aulas na Associagdo com Deuviana. Mas o que esta
me deixando preocupada é a questéo que ele vai terminar este ano
0 ensino médio e nao tem alternativas para prosseguir, ele é muito in-
teligente na area de informéatica, e sei que, na prética, ele conseguiria
desenvolver bem. Mas vejo quase impossivel Ronney participar de um
processo seletivo para entrar numa universidade. Seria necessario um
programa de inclusdo, onde essas pessoas com deficiéncia entras-
sem direto, sem precisar fazer testes. Também vive me pedindo para
coloca-lo na academia, nao coloquei ainda por falta de um acompa-
nhamento individualizado, tenho medo que ele se machuque.

Pois bem, apds dias de escrita, dias de reflexdo e de sentimen-
tos compartilhados por meio de um papel e uma caneta, emogoes
compartilhadas com vocé, caro receptor, que neste momento, mesmo
sem me conhecer pessoalmente, € sabedor de algo secreto, que se
nao tivesse confidenciado ninguém iria saber. Tenho certeza de que
nossas almas acabaram de se entrelagar e, por meio do dialogo que
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tivemos por meio destes emaranhados de palavras, minhas dores,
medos, insegurancgas, desafios, sonhos e esperanga agora também
fazem parte dos seus medos, sonhos e esperanca. E, ja que entrei na
sua casa, no seu espaco, sem pedir licenga, me despeco com a certe-
za de que nao foi por acaso esse nosso encontro; acredito que ainda
que vocé nao tenha se identificado com minha histéria e a do meu filho,
até entdo relatadas, mesmo que vocé tenha achado enfadonho, ainda
assim espero ter contribuido de alguma forma positiva, e que, dentro
do seu coracao, brote o desejo de decisao, e néo silencie a vontade de
lutar por dias melhores. Assim seremos mais fortes! Gratidao!

Ivonete Agra da Costa Andrade

O MUNDO E CHEIO DE CORES,
CONFUSO, MAS BELO

A minha experiéncia, enquanto mée da pessoa com autismo, é
semelhante a artesa, vai moldando a cada dia, pois quando engravi-
damos varios sentimentos chegam, comecando pela alegria, insegu-
ranca, enjoos, barriga crescendo, medo e o desejo de um filho perfeito.
Assim, a frase mais escutada é: que venha com “salde”.

Quando soube que, além da gravidez, ainda seria mae de dois,
ou seja, “gémeos”, o sentimento também veio em dobro. Deus foi dan-
do sabedoria para ir moldando, modificando, aprendendo e aceitando
as mudangas do psicoldgico e do corpo. Assim comegou minha his-
téria. Ao conhecer seus rostinhos pela primeira vez, no dia 18 de maio
de 2010, foi tudo muito incrivel e fantastico. Senti-me a mulher mais
feliz do mundo em ser “MAE” e logo dois meninos, o Jodo Pedro e o
Victor Hugo. Foram muitas visitas, presentes, palavras de conforto e
muitas longas noites sem dormir, ao lado da minha mae Carmelita e da
minha irma Elizangela. Talvez alguém esteja perguntando: e o pai? Pois
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¢, essa foi a pior parte, ser mae de filhos de um pai que néo aceitou as-
sumir seus primogénitos, mas nunca baixei minha cabega. Prefiro nao
escrever essa parte da minha histéria, sé tenho certeza de uma coisa:
separam marido e mulher, mas nunca pais e filhos. Os dias foram se
passando, as criancas crescendo, eu me sentindo sozinha, minha mae
e minha irma seguiram suas vidas nas suas casas, encontrei uma pes-
soa muito humana, engragada, desenrolada e muito segura, chamada
Dona Zuila, para cuidar das minhas criangas, pois precisava voltar a
trabalhar. Sempre falo que ela ndo somente cuidou dos meus filhos, ela
criou meus filhos, pois amor e carinho ela sabia transmitir demais, na
doenca e na alegria. Assim se passaram trés anos na sua casa durante
o dia, aos seus cuidados. O Victor Hugo, muito saudavel, e Jodo Pedro
um pouco mais fragil. Em 2011, aconteceu um episédio de febre, e ele
comecgou a desencadear um quadro de convulsoes, tendo que passar
varios dias internados no hospital. M&ae de primeira viagem, tudo novo,
quantas angustias e solidao, mas, aos poucos, ele foi se recuperando,
sempre com o cuidado para nao sentir febre.

Em 2012, aconteceu que o esposo de Dona Zuila sofreu um
acidente grave, ficando ela impossibilitada de cuidar das minhas crian-
gas, 0 que me trouxe a grande pergunta: o que sera de nés, meu Deus”?
Mas Ele nunca desampara ninguém, como trabalhava na Yamaha, em
Iguatu-CE, e a minha familia morava na cidade de Poco Dantas-PB,
entdo veio o convite para trabalhar em Cajazeiras-PB. Isso eu tinha
que resolver toda a minha vida em Iguatu em menos de oito dias. Na-
quele momento, eu nao tinha outra escolha a nao ser mudar de lugar,
de casa, amizades, trabalho, empresa e outra cidade, aceitei mudar
tudo isso, acreditando em uma mudancga também de vida. Minha méae
se disponibilizou em ficar com meus filhos em Poco Dantas durante
a semana, para poder trabalhar em Cajazeiras. Portanto aceitei, po-
rém, com muita angustia, sabendo que ficaria distante dos meus filhos
durante a semana, mas na certeza que eles estavam bem e seguros.
Assim fiz: no dia 12 de agosto de 2012, viemos embora para Cajazeiras
e apostei todas as minhas energias e expectativa no recomecgar, pois
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naquele momento estava me sentindo como o bagaco da cana muito
triturada, porém, no fundo da alma, a esperanga de algo novo.

No ano de 2013 conheci meu atual esposo Francisco Marcio,
sendo em muitos momentos meu porto seguro em muitas vezes indo
comigo para as terapias.

Iniciei uma nova jornada de trabalho na empresa Mundo Livre
Yamaha gerenciando a equipe de vendas. Em novembro do mesmo
ano, Joao Pedro comecou seu acompanhamento com o Neuropedia-
tra Dr. José Fernando Barbosa na cidade do Juazeiro do Norte-CE, a
convulséo jéa teria voltado em outras ocasides, precisando agir réapido
para nao ter sequelas no futuro, na primeira consulta escutei do neuro:
Mamae, o eletrocefalograma do seu filho deu alterado, vocé precisa
correr contra o tempo para cuidar do seu filho, uma crianga com mais
de um ano, quadro de agitagao severa, nao fala, ndo para em lugar
nenhum, ou seja, existe algo que precisa ser analisado. O mundo
desabou mais uma vez, muito choro, medo, incertezas e inseguranca
tomava conta de mim, mais uma vez tinha que agir na companhia ago-
ra da minha méae/pai e da minha familia. Jodo Pedro comegou o tra-
tamento para convulsdo com a interversdo de medicamentos, a cada
seis meses realizagao eletrocefalograma, vindo a ser controlada aos 08
anos de idades. Coracdo de mae realmente nunca erra e percebia que
existia algo estranho no desenvolvimento e comportamento do Jodo
Pedro, j& que o seu irmdo gémeo, nesse periodo, j& aproximando os 02
anos de idade, falava, conseguia brincar normal, ficava na creche no
periodo exigido, interagia normalmente com as demais criancas. Mas
nao queria ter a certeza que algo estava errado com aquelas irritabilida-
de, mutilacéo do corpo arrancando as unhas € as cascas das feridas,
tendo o prazer de ver o sangue sair de seu corpo, o empilhamento
de brinquedos, nao gostava de barulho, gritava muito, quebrava as
bicicletas que ganhava e brincava apenas com o pneu, porém nesse
mesmo periodo ele aprendeu a se equilibrar muito rapido no cavalo
que meu pai cuidava, o apego exagerado com meu pai e, a0 mesmo
instante, a agressivo comigo e minha mae, nao permanecia na sala de
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aula da creche, ou seja, eram muitas evidéncias anormais. Como ele
tinha que voltar para o neuro apds seis meses, criei coragem e relatei
tudo isso, travando minhas palavras, querendo tapar meus ouvidos
para ndo escutar o que falaria. O médico, muito sébio e experiente,
apenas disse: mae, temos um longo periodo de investigagao do seu
filho, mas, pelas caracteristicas, ele é autista, mas vamos investigar,
fizemos. Assim comegamos idas e vindas para o Juazeiro do Norte a
cada quinze dias, sendo o mesmo avaliado pelos profissionais: tera-
peuta ocupacional, geneticista, fonoaudiélogo, psicélogo e o neuro-
pediatra. Era facil fazer esse percurso quinzenalmente, pagar todas
as consultas o mais dificil foi aceitar que o filho tdo esperado ele ainda
nao tinha chegado. Naquele exato momento tinha uma grande missao
para entender e explicar para meus pais e as pessoas ao redor de Joao
Pedro o porqué ele tinha aqueles comportamentos. Meu Deus, era uma
carga muito pesada naquele momento, trabalho, filhos pequenos, um
cobrando atencao, viajando a cada quinze dias. O irmao, muitas vezes
se sentindo excluido e magoado, em funcéo do excesso de atengéo,
j& que o outro demandava muito mais cuidados. Assim iniciou o0 ano
de 2013, fui aprovada para o curso de Servigo Social na Faculdade
Santa Maria, aceitei mais esse desafio, tinha que ir muito mais além,
agora era estudar mesmo, e assim comecei com muito cansago, muita
cobranga do curso, s6 que estava tendo a certeza de que estava no
curso certo. De tal modo os dias foram se passando, continuando a
vida, apds um ano e dois meses, depois de muitas andlises e exames,
recebi o diagndstico de Jodo Pedro, realmente ele é autista - CID 10
F 84.0, com essas palavras o neuro disse: mae, agora depende de
vocé toda a evolucao do seu filho, pois j& se passaram trés anos e oito
meses (idade dele na época). Mais uma vez néo tinha saida, nossa
vida se tornou uma verdadeira maratona de varios profissionais, me-
ses depois comecei a perceber algumas melhoras no comportamento,
comecando a falar as primeiras palavrinhas, como AGUM, que seria
agua, MAMA, mamae, o que era so alegria. O cansago me dominava,
mas a vontade de vencer era bem maior. Assim fomos seguindo, ele
sendo acompanhado, eu estudando e lendo muito sobre autismo.
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Receber o diagndstico de autismo é sempre impactante para
qualquer pessoa e familia. Nés, maes, somos alvos de muitas criticas
da sociedade, somos a primeira a comprar a culpa e achar que falhamos
na criagao e educagéo dos nossos filhos bem como a exclusao social
sdo marcantes e continuos. O sentimento de LUTO veio junto a LUTA,
apos o diagnostico. Enquanto mée, jamais aceitei a forma como ele era
tratado na escola. Comecei a conversar com os professores, explicando
para eles sobre autismo seu comportamento, suas mudangas repenti-
nas, seus choros sem explicacao em fim muitas explicacoes. Algumas
resistentes, outras mais abertas a aceitar. Eu cansei de escutar “a culpa
€ da mae que mima muito ele”, “ele precisa é de castigo”, quanta gros-
seria para entender, mas nunca perdi meu equilibrio porque meu foco
era meu filho e sua evolucdo. Os dias foram se passando, na faculdade
chega um momento em que precisamos fazer um Projeto de Interven-
cao Pedagogico de uma disciplina do Curso. Nisso, veio logo a ideia de
querer fazer sobre o "Autismo, um mundo a ser descoberto e respeitado
com amor”. Com outras duas colegas Patricia Alves e Sharlene Dantas,
abragamos a proposta. S6 precisdvamos descobrir outras criangas para
ser 0 nosso publico de pesquisa, surgiram trés criancas na época. Meu
primeiro livro a ler sobre o assunto foi “Mundo Singular — Entendendo o
Autismo”, de Ana Beatriz Barbosa Silva, aonde tive o privilégio de conhe-
cé-la. O luto ja estava dando espaco a outros sentimentos como a de
busca por mais informagodes, familias com filhos com TEA que pudes-
sem se a juntar a mim, pois estava comecando a perceber que nao era
somente eu que passava por aquilo, mas vérias outras maes até com
filhos diagnosticados com Autismo severo, veio meu estagio no Centro
de Atencéo Psicossocial Infantil (CAPS Infantil) de Cajazeiras, a minha
orientadora era a professora Katia Gerlane, e Dona Ednilza Felinto, As-
sistente Social da Instituicao, foram meu grande suporte para colocar
em pratica tudo aquilo que ja tinha escrito e relatado no meu Projeto de
Intervencéo, naguele espaco ja tinha o publico que seriam as familias
das criancas com TEA. Joao Pedro mantinha-se no acompanhamento
com os profissionais, permanecendo ja na escola, diminuindo um pouco
mais 0s sinais de agressividade aos poucos evoluindo.
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No CAPS, comegcamos a conversar com algumas maes, mar-
cando nossa primeira reuniao, contando com a presenca de, apro-
ximadamente, trinta maes. Esse momento foi fantastico, de tudo um
pouco: ansiedade, risadas, choro, contagem de histérias, fotos, abra-
cos, desabafos e a vontade de seguir, pois naquele momento o que
nos unia era o AUTISMO, batizamos esse grupo de “Projeto Mundo
Azul”, deixando marcada a préxima reunido somente para conversar-
mos sobre nossas vivéncias. O grupo foi crescendo, se fortalecendo
e amadurecendo a ideia de que precisavamos nos documentar, pois
a sociedade e o poder publico ja sentiam a nossa forga, fundamos no
08 de marco de 2017 a primeira Associagao de Pais e Amigos do Au-
tista de Cajazeiras e Regiao Circunvizinhas (APAA), associando quinze
maes, firmando assim nossos objetivos:

. Defender os interesses e direitos das pessoas com Transtorno
do Espectro Autista, habilitando ao convivio social por meio de
atividades de desempenho funcional, e oferecendo servigo de
atendimento educacional em idade escolar;

. Observar suas caracteristicas e particularidades, promovendo sua
inclusdo social, integrando-as nas vidas comunitaria e familiar;

. Possibilitar o aceso da pessoa com TEA e de seus familiares aos
servicos socioassistenciais em Cajazeiras e Regido.

N&o era mais uma luta isolada, e sim coletiva. Estdvamos nos
fortalecendo, nos unindo, no grupo ja tinham maes pedagogas, as-
sistentes sociais e outras voluntarias, como a professora Maria Janete
e Dona Ednilza Felinto, mas precisavamos firmar o nosso trabalho
enquanto entidade representativa da pessoa com TEA. Mas existiam
varias indagagbées: O que queremos com esta associagao? O que
vamos fazer? Nao temos recursos? Precisamos de uma sede prépria?
Em fim varios era os empecilhos, a diretoria que na época era formada
pelas maes: Regiane, Ivonete, Deuviana, Gerlandia e Betania comega-
mos a custear o aluguel da APAA, fazer bazar, rifas e pedindo colabo-
racdo a pessoas mais préximas assim fomos pagando o aluguel, &gua
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e luz. Fomos ousadas, cada mae que se associava contribuia com um
valor estabelecido em assembleia, e assim fizemos, e todas as per-
guntas foram respondidas e colocadas em pratica. Nossas criancas
comecaram a serem atendidas pelas pedagogas semanalmente, reu-
nido com as familias, divulgagao nas radios, panfletagens, caminhada
no dia 02 de abril e parceria com outras entidades.

Em dezembro de 2017 na correria para a conclusao do Cur-
so de Servigo Social - FSM — Centro Universitario Santa Maria, uma
loucura total corrigi TCC, refaz TCC, orientacdo de professora em fim
termina TCC. Indo deixar Faculdade sofro uma queda de moto no dia
seguinte vou participar de uma atividade de campo com uma turma
de Servico Social na ACOM - Associagdo Comunitaria de Milagres,
tendo como diretora executiva a Professora Joanacele, relatando
para seu esposo que é médico no Hospital e Maternidade Madre
Rosa Gattorno que também faz parte da ACOM o mesmo sugeriu
que fizesse 14 no hospital mesmo fizesse uma ultrassom, assim des-
cobrimos que estava gravida de 04 semanas, foi mais um momento
extremamente magico na minha vida, descobrir também de uma tao
engracgada € leve, muitas risadas no momento, ao chegar em casa
da a grande noticia ao esposo que teriamos o tao esperado filho e
no dia 08 de agosto de 2018, nasceu meu terceiro filho Lucas Théo.

Algumas preocupacdes foram surgindo tipo: como seré a acei-
tacéo de Jodo Pedro com Lucas Théo? Sé que foi tudo diferente, sabe
aquela sintonia a primeira vista, os dois sempre foram muito apega-
dos, claro que existe momento que brigam, gritam, mas estado sem-
pre muito unidos, hoje o Lucas Théo esta com 04 anos. Mesmo com
tantos desafios continuei a estudar terminei a especializacao em AEE
— Atendimento Educacional Especializado e Salde Mental. Atualmente
sou professora do AEE na Escola Profissional Monte Carmelo e ainda
assumo a Presidéncia da APAA até o ano de 2023.

Este ano de 2022 esta sendo um ano de ressignificacdo na
minha vida no dia 31 de maio de 2022 pedir uma grande referéncia
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na minha vida, a pessoa que me criou, protegeu ajudou em todos 0s
sentidos, sempre incentivou a estudar, nunca desistiu de mim e meus
filhos amava inclusive era companheira de quarto e s6 dormir com o
Joao Pedro, estou falando da minha querida e amada titia Odete.

O mundo desabou mais uma vez, fiquei sem chao, meus filhos
chorando pela perda, o Jodo Pedro perguntando pela tia, literalmente
eu acabada tentando encontrar forgas para explicar tudo que estava
acontecendo, falar da morte e de perdas néo é facil. Comecei mais
processo, agora comigo mesma precisava entender, compreender al-
gumas situagdes da vida, precisava aceitar o luto da minha tia com um
pouco mais de leveza pois tinha muito o que ser feito af decidir procurar
ajuda de Dra. Gléria Geane que é Médica Psiquiatra e da Psicanalista
Adeilza Dutra, confesso como tem sido tao importante na minha vida
assim estou ultrapassando mais um periodo muito importante.

Atualmente Jodo Pedro e Victor Hugo tem 12 anos, 0 mesmo
vai fazer em 2023 a sétima série na Escola Rosa Dias em Pogo Dantas
— PB continua morando com meus pais, eu, meu esposo, Lucas Théo
e Victor Hugo passamos a semana em Cajazeiras € final de semana
vamos para o sitio, Jodo Pedro ainda n&o desenvolveu sua escrita e
leitura, infelizmente os professores ainda continua resistentes princi-
palmente para a adaptacdo das atividades, € algo real. Ele ja é bem
independente consegue fazer sua higiene pessoal, anda de cavalo e
bicicleta sempre participa de cavalgadas com meu cunhado Luciano,
consegue permanecer em espagos publicos, até barulho, ha mais de
seis anos que nao tem convulsao, foi feito o desmame do Depakene e
atualmente faz uso do 6leo Cannabis fornecido pela Abrace Esperanga
— Associagao Brasileira de Apoio Cannabis Esperanca, sua sede é em
Joéo Pessoa — PB. Jodo Pedro teve uma evolugao muito significativa
no seu comportamento, permanéncia no espaco escolar, melhorando
seu sono, concentragao nas terapias principalmente nos atendimentos
Psicopedagdgico semanal na APAA com a psicopedagoga Deuviana.
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Afirmo que o autismo do meu filho veio para mudar toda a minha
histéria e da minha familia. Ele deu um novo rumo a vida, hoje sou uma
mulher-mae segura, determinada, fortalecida, ndo vejo o meu Jodo Pe-
dro sem uma pessoa com autismo.

Devemos olhar a pessoa com autismo sob a perspectiva dela,
pois somente dessa forma seremos capazes de ajudéa-la. Nao existe
uma crianga “normal” escondida por tras do autismo. O espectro é
uma maneira de ser, que perpassa toda a vivéncia com suas percep-
coes, pensamentos, emocdes e sensagdes. Para se estabelecer uma
relagcao verdadeira com a pessoa autista, temos que nos abrir para
uma nova forma de entendimento compartilhado, que incluam novos
sinais e significados que sejam compreensiveis para ela.

Atualmente, estamos apoiando outras familias que chegam a
APAA muito angustiadas, sem saber o que fazer com a crianga apds o
diagnostico, o que falo sempre: S6 0 tempo vai mostrar o resultado de
todo nosso esforgo, precisamos ter calma e paciéncia e muita perseve-
ranga, pois somos as unicas pessoas neste mundo que ndo podemos
desistir nunca dos nossos filhos. Ser mae de uma pessoa com autismo
nao é facil, a sociedade nos condena muito e exclui bastante nossos
filhos. Precisamos sempre estar preparadas para responder os POR-
QUES dirios sobre nossos filhos.

Gostaria de fazer alguns agradecimentos muito especial, prin-
cipalmente aos meus amados filhos, a titia Odete (in memoriam) meu
esposo, meus pais, minha irméa Elizangela e sua filha Ester, a meu
cunhado Luciano, Dona Zuila, as minhas queridas professoras Lin-
dalva e Joanacele por confiarem em mim, sempre incentivando a ir
muito mais além do que mae da pessoa com autismo, Dona Ednilza
minha referéncia enquanto profissional e Assistente Social, minha ex.
professora Katia Gerlane, as primeiras maes da APAA que formaram
a direcdo onde as mesmas tiveram a coragem de sair do anonimato:
Regiane, Betania, Ivonete, Deuviana, Elyda e atualmente as 40 familias
que fazem partem da APAA aos nossos profissionais : Gissania, Marta
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Marte e Cardélio Felipe que juntos com a direcéo conduz e orienta as
atividades da instituicdo, nao poderia esquecer da minha querida ges-
tora a Irmé& Neilda de Castro Missionaria Carmelita e todos que formam
a equipe da Escola Profissional Monte Carmelo, sem esquecer das
professoras da UFCG: Maria Janete, Ane e Olga em especial a Dra.
Gldria e Adeilza que sabe tdo bem conduzir os momentos terapéuticos
da minha vida, minha eterna “GRATIDAO” a todos vocés. Pretendo
continuar a escrita em outros momentos, mas para concluir estas pa-
ginas deixo essa reflexao do: O Pequeno Principe “E preciso que eu
suporte duas ou trés larvas se quiser conhecer as borboletas”.

Maria Josefa da Silva

UM SONHO, UM MEDO, UMA LUTA
E VARIAS CONQUISTAS

Do casamento de Moisés Teodoro Dantas e Maria Pessoa, nas-
ceram seis filhos, dois faleceram ainda bebés. Moisés, um homem
calmo, honesto, fiel, bom marido, pai e excelente avb. Maria, uma
mulher guerreira, trabalhadora, exemplo de irm4, tia, mae e avé. Os
dois juntos fizeram tudo para criar seus quatros filhos e mesmo com
tanta dificuldade sempre ensinaram que o melhor caminho para seus
filhos era o da educagéo.

Desses quatros filhos, no dia 17 de fevereiro de 1983, na ma-
drugada do s&bado, nascia, em Cajazeiras-PB, a filha cagula das mu-
lheres: Maria Deuviana Pessoa Dantas. Todos que tiveram convivio
comigo, na minha infancia, falaram que eu era uma bebé chorona e
enjoada. Ainda sou, né? Quando nasci, ja tinha minha irma Isabel, a
primogénita da familia, que me chamava de Nenezinha, apelido que
perdurou por muitos anos.
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Minha mée falou que comecei a andar e falar com um ano de
idade. Aos dois anos, adquiri a febre aftosa, comumente dada em ani-
mais, principalmente em gado. Parei de andar e de falar, quase morri,
porém a fé dos meus pais era muito grande e hoje aqui estou para
contar minha historia.

Moravamos na zona rural, onde até hoje meus pais moram, vivia-
mos da agricultura e da fabricagao de tijolos de barro. Minha mae fazia
“uma coisa e outra” para ajudar nas despesas da casa, afinal nao era
facil criar quatro filhos. Eu e meus irmaos estudavamos na zona urbana.
Iniciei minha vida estudantil na escola Galdino Pires Ferreira, mas passei
pelos colégios Desembargador Boto, Monsenhor Milanés, Dom Moisés
Coelho, Monsenhor Constantino Vieira (conhecido como Colégio Co-
mercial) e o Colégio Nossa Senhora de Lourdes. Como nao tinhamos
transportes, famos e voltdvamos caminhando, quando chegava, des-
cansava um pouco, e famos ajudar nosso pai. Confesso que meus dois
irmaos, José Cicero e Kennedy Pessoa, ajudaram muito mais do que
eu e Isabel. As vezes eu ia s6 encrencar, como minha irmé falava, eles
diziam que eu era a mimada, a queridinha. Meu pai sempre foi um ho-
mem respeitador e cuidadoso, ele nunca nos batia e nem deixava meus
irmaos baterem, ja a nossa méae... Meus irmaos que os conte.

Avida no sitio ndo era f4cil, porém tinha amor, respeito e cuidado
um com o outro. As tardes, corriamos pelos terreiros e brincavamos
com o que tinha. Sempre fui mais apegada a minha irma Isabel, afinal
ela fazia tudo por mim, ela e José Cicero, o mais velho dos homens,
S80 0S que Mais se parecem com meu pai, a paciéncia em pessoa.

Aos dez anos de idade, passei a morar na cidade com a minha
avo paterna, Libania (in memoriam), minha tia Socorro, seu esposo
Zezinho (in memoriam) e minha prima Fransuelda. Foi onde nasceu
um circulo de amizade entre nds, que segue até os dias de hoje. Mo-
ravamos na Rua Cristalino Pereira, bairro Capoeiras, um tempo que
ficou marcado na minha vida, pois fiz muitas amizades. A rua era pe-
quena para nossas brincadeiras. Fomos criangas felizes! A noite, nos
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encontrdvamos para brincar e conversar. A casa da minha avé era um
lugar calmo, que transmitia paz, um aconchego, onde os netos eram
bem-vindos. Minha avé achava meu cabelo lindo e sempre que o pen-
teava ela falava: “ndo corta esse cabelo, menina, tem cuidado nele”.
Casa de vovd sempre é o melhor lugar. Sinto saudades da banana
em cima da parede, que minha tia guardava, da carne, que se nao
tivesse cuidado mordia o dedo, como diz meu irméo Cicero, do bolo
de milho... Morei com eles até a morte da minha avo, um momento
triste, mesmo sabendo que um dia isso aconteceria, nunca queremos
perder quem amamaos. Depois do falecimento da minha avo, fui morar
com minhatia Lourdes e sua familia, minha irma Isabel j& morava com
eles. O esposo da minha tia, Antdnio (in memoriam) era um homem
que acolhia todos em sua casa, minha tia sempre cuidava, e ainda
cuida da gente como filhos dela. Ela tem trés filhos: Shirlene, Paula e
Beto, e seu neto Fellipe. Passamos bons momentos juntos e até hoje
tenho uma ligacao muito forte com eles, principalmente com Shirlene.
Ela é minha prima-irma, uma amiga que posso sempre contar, € ainda
me presentou com Fellipe, seu filho, que amo muito.

Enquanto morava com minha tia, eu e minhas primas Cleide,
Paula e Fransuelda participavamos de grupos de igreja. Fomos pro-
fessoras de catequese, andavamos sempre juntas. Cleide é filha dos
meus padrinhos Assis (in memoriam) e Luzia, eles tém outros filhos
que fazem parte do meu cotidiano. Neide sempre me ajudando no
que pode, uma pessoa que admiro muito, e mae de Wygnna, minha
afilhada, ja Francinadja é minha companhia no café de todas as tardes,
na casa dos meus pais.

Em 2005, eu e meus irmao decidimos morar juntos novamente.
Foram tantos momentos bons, uma casa com apenas dois cémodos,
mas cheia de amor. Tudo era dividido, até a organizagao da casa. Minha
irma Isabel era fa do escritor Paulo Coelho, ela tinha uma colecao de
livros dele, e um deles era “Veronika Decide Morrer”. Entéo ela, Cicero e
eu, lemos. Kennedy queria muito saber se a personagem tinha realmen-
te morrido. Como néo falamos, ele teve que ler o livro, talvez seja o Unico
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livro lido por ele. Se tem uma coisa que ndo posso reclamar é da pacién-
cia que meus irmaos tém comigo, as vezes brigamos, mas sempre estao
do meu lado em qualquer momento da minha vida. Neste mesmo ano,
concluimos o curso Normal em Nivel Médio no Colégio Nossa Senhora
de Lourdes, € ja lecionava. Comecei a lecionar em 2002, na escola Meni-
no Maluquinho, quando fui convidada por Daniel, um grande amigo. Na
escola, conheci Verdnica Rolim e sua familia, pessoas que fazem parte
da minha vida até hoje, e que tenho grande respeito por todos, inclusive
ganhei uma afilhada, Karolayne, filha de Veronica. Dois anos depois, co-
mecei a lecionar na escola Chapeuzinho Vermelho, tinha como diretora
Edvirgens, ela e sua familia me acolheram de bragos abertos.

Ensinar na rede privada de ensino de Cajazeiras foi um marco na
minha vida e ainda me presentou com varios amigos. Sabe aquele ami-
go que vocé pode ficar meses sem se falar com ele? Pronto, sé&o eles!
Sempre prontos para ajudar, sempre de bragos abertos. Nos cumpri-
mentamos com “bom dia” diariamente, em um grupo de mensagens
instantaneas. As vezes passamos horas conversando e brincando um
com o outro, mas sempre que um precisa o outro esta ali, nem que seja
com um sorriso, uma palavra amiga. Muitos deles ja choraram comigo,
ja vibraram, ja me abracaram e oraram comigo.

Em 2006, conclui o Normal Médio, entdo eu e minha irmé Isabel
montamos uma escola, que tinha o nome de Escola Madre Teresa. No
mesmo ano me casei, depois de quase cinco anos de namoro com
Manassés Leandro, mais conhecido por Mathias, nome do seu avo.
Comecgamos a namorar quando fomos estudar juntos na mesma sala,
no Colégio Comercial, no ano de 2001. Em 2008, nasceu o primei-
ro neto de Moisés e Maria, o primeiro sobrinho e meu afilhado, Kaua
Vitor, filho do meu irméo Cicero e Silvia Lopes. Foi um dos melhores
presentes que ganhamos, pois veio para acalmar nossos coragoes,
trazer pureza para nossos dias. Silvia, sua mae, tornou-se uma grande
amiga, e que posso sempre contar com ela em todos os momentos.
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Em 2009, engravidei e também perdi uma das pessoas que mais
amava nessa vida, minha irma Isabel, depois de um ano de idas e vindas
ao hospital, faleceu no dia 17 de maio de 2009. Foi a pior dor que senti
na minha vida, éramos irméas, amigas, confidentes. Nao foi facil ver o
sofrimento da minha familia, principalmente da minha mae. Acho que
uma mae nunca deveria sepultar um filho. Durante muito tempo fiquei
com uma raiva de Deus, sem entender o porqué de Ele levar minha irma,
que era uma pessoa tao boa, amiga, companheira, uma excelente filha
e irma. S&o nesses momentos que sabemos quem sao os verdadeiros
amigos. De muitos que se diziam serem amigos da minha irma, no seu
veldrio estavam |4 todo momento, nos dando forga: Daniel Dias, Irlana
Maria, Verbnica Rolim e Mathias, o pai do meu filho, pessoas que perma-
neceram em nossas vidas, e que podemos sempre contar.

Depois do falecimento da minha irma, seguir a vida nao foi
facil. Minha barriga comegou a crescer e junto vieram o medo e a
inseguranga, pois comecei a inchar muito, entao passei a ir toda se-
mana ao posto de saude. Mesmo passando por momentos dificeis,
eu trabalhava os dois horarios, pela manha na escola Menino Malu-
quinho, e a tarde em uma creche municipal. No dia 28 de outubro de
2009, fui para a cidade de Sousa fazer um exame. La a médica falou
que a gravidez tinha de ser interrompida, pois eu estava sem o liquido
amniotico e o bebé estava em sofrimento, entdo sai de Sousa, com
minha mae e o pai do meu filho, diretamente para a maternidade de
Cajazeiras, e as 15h30min o maior presente que Deus me deu nas-
ceu, um bebé lindo, forte e saudavel, o qual nomeamos de Gustavo
Henrique Pessoa Silva. Gustavo mamou até um ano e um més, se
alimentava bem, mas era um bebé muito chordo, ndo dormia bem
a noite, porém ao mesmo tempo era uma crianga feliz, de um sorri-
so maravilhoso e que se dava bem com todos.Como eu trabalhava,
Gustavo passava mais tempo com minha méae, e na mercearia de
Zuca, nosso vizinho, e 14 ele ficava com todo mundo que chegasse.
Zuca e sua familia cuidavam muito bem dele, tinham um carinho enor-
me, assim como também Talyta e Lena, nossas vizinhas.
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Antes de Gustavo completar um ano, nasceu a princesa da fa-
milia, a menina mais linda e amada, a neta de Moisés e Maria, a dona
de um sorriso lindo e encantador, Isabelly Kauanny, filha do meu irméo
Cicero. Dizem que ¢ a Deuviana dois, mas na verdade ela se parece
mesmo com minha irméa. Desde pequena, ela e Gustavo sempre tive-
ram ligagdo um com o outro. Gustavo fez tudo rapido, sentou, enga-
tinhou e andou no tempo certo, pronunciou algumas palavras. Com
um ano e meio, eu € o pai dele percebemos que ele perdeu algumas
habilidades, como falar “mamae”, “papai”, e comegou a se isolar e se
interessar por objetos que giravam. Decidi matricula-lo na escola onde
trabalhava na época e na sala de aula ele gostava de ficar embaixo
da mesa, no centro da rodinha de historinhas, e nao brincava com os
colegas. As pessoas achavam que era coisa da minha cabeca, que
cada crianca tinha seu tempo. Aos trés anos de idade veio o laudo de
autismo por um psiquiatra da cidade de Sousa, mesmo eu ja tendo a
certeza que Gustavo era uma pessoa com autismo, meu mundo desa-
bou naquele dia. Passei mais ou menos uma semana chorando direto.
Depois de um laudo, primeiro vem o luto e depois a luta. Mesmo com
0 coragao doendo, com um medo do que meu filho fosse passar, eu
levantei a cabeca e fui a luta, afinal meu filho precisava de mim. Con-
fesso que nao foi nada facil, eu e o pai dele o colocamos na escola
Vitéria Régia, onde ele foi muito bem acolhido por todos da escola.
O pai dele foi a busca de uma fonoaudibloga, que se dispds a atende-
-lo, a dra. Akaenna Oliveira. Nos primeiros meses, Gustavo nao acei-
tava as terapias e chorava muito, e meu coragao ficava apertado por
ver ele chorando e por medo da dra. Akaenna desistir dele, mas isso
nao aconteceu e ela sempre, com seu jeito meigo, tentava me acalmar
e procurar algo que Gustavo se interessasse. Na clinica dela conheci
Adirley, que foi outro anjo na vida de Gustavo, sempre ajudando, e que
depois Gustavo passou a ser atendido por ela, depois de sua forma-
cao em Neuropsicopedagogia. Em busca de ajudar meu filho ainda
mais, comecei a tirar algumas duvidas com a Ivonete, que ja tinha uma
bagagem com o seu filho, e também com Betania. Foram muitas con-
versas tarde da noite, muitas lagrimas de medo por achar que nao iria
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conseguir. Era tudo muito corrido, eu tinha que me dividir em trabalhar,
cuidar de Gustavo e fazer faculdade. Iniciei a graduacéo em Pedagogia
no ano de 2009, na Faculdade Sao Francisco. O curso era aos saba-
dos, enquanto eu estudava, meu filho ficava com meus pais, pecas
fundamentais na minha vida e na vida do meu filho. Devo tudo que
tenho, e 0 que sou, a eles dois. Foi na faculdade que fui me interes-
sando cada vez mais pelo assunto, passava noites lendo e procurando
mais conhecimentos. La fiz grandes amizades que carrego até hoje!
Aturma, s6 de meninas, era conhecida, e dentro da turma tinha nossa
“turminha”: o quarteto que nao se separava por nada e dividia tudo: as
alegrias, os medos, os sonhos e até o lanche. Katia, Thayanny, Maria
Aparecida e eu estavamos sempre juntas, e essa amizade segue nos
dias de hoje, porém, no ano de 2021, no més de maio, Kétia nos deixou
e foi ser feliz ao lado de Deus; felicidade era sua marca.

No ano de 2014, aconteceu a convocagao para assumir o con-
curso que passei na prefeitura de Cajazeiras. Fui trabalhar na primeira
escola que estudei na minha vida, E.M.E.l.E.F. Galdino Pires Ferreira.
No comeco nao foi facil, pois tinha que trabalhar os dois expedientes,
mas, como sempre, minha mae do meu lado. Pela manha, Gustavo
ia a escola e, a tarde, ela ficava com ele. Eu e o pai dele nos dividia-
mos em levé-lo para as terapias, que envolviam a fonoaudidloga e em
Sousa, em uma associagao aberta por maes. Ele era atendido por tia
Edleuza, muito dedicada a ele, com uma paciéncia de fazer inveja.
Como Deus sempre coloca pessoas maravilhosas em nossas vidas,
ele colocou minha amiga Nara Nubia, cuja ligagao foi de irma. Quan-
do eu precisava sair ou faltar, ela fazia meu servico e sempre estava
pronta para me ajudar. Entrou na minha vida e na da minha familia,
assim como entrei na dela. As vezes chegava tao cansada, por nao
ter dormido bem a noite, pois Gustavo tem disturbio de sono, e ela
sempre |4 com seu café. Depois passei a ir sé pela manha e Girleide a
tarde. Mais uma vez, Nara sempre me ajudando e eu a ela, e Girleide
também fazia muita coisa por mim, inclusive orar por mim e pelo meu
filho. As diretoras Fatima Rocha e Edna Aureliana nunca questionaram
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alguma falta minha, pelo contrario, sempre me diziam que era direito
meu acompanhar meu filho. Na verdade, todos da escola tinham um
bom coragao, o carinho com que todos me tratavam e tratavam meu
filho. Silvaneide tinha um zelo pelo Gustavo, nas vezes que precisei
leva-lo, ela quem ficava olhando-o. Entdo, agradeco muito a Deus por
ter colocado pessoas abencoadas em minha vida, e por ter sido muito
bem acolhida na Escola Galdino Pires Ferreira.

Tempos depois, ja em 2016, fui convidada pela professora Ja-
nete para participar de uma reuniao no CAPS Infantil de Cajazeiras. Ao
chegar la, encontrei Betania e Ivonete. A reunido era um encontro de
maes de pessoas com autismo, e que, no momento, uma das maes,
Gerlandia, estava expondo seu projeto, pois ela também tinha um fi-
lho autista. Lembro-me de que nesse dia em que nos conhecemos,
a mamae Gilvanda tinha acabado de receber o laudo da sua filha.
As lagrimas dela me fizeram lembrar das inimeras vezes que chorei
ao receber o laudo do meu filho. Nesse dia, conheci varias mées, e
fomos cada vez mais nos encontrando, até que no dia 08 de margo de
2017 nasceu a Associagao de Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras
e Regido (APAA). No inicio, o trabalho era voluntério, feito por mim,
Gerlandia, Betéania, Gissénia, Lilian, Ivonete, as professoras da Univer-
sidade Federal da Parafba/Campus Cajazeiras (UFCG), Janete e Ane
Cristina. Depois eu, Betania e Gissania fomos cedidas pelo municipio
para realizar o trabalho com as criancas. A APAA veio para fortalecer e
unir as méaes. L4 é um local que me sinto realizada e abragada. Além
dos atendimentos pedagdgicos, feitos com as criangas, também aco-
lhemos as maes, as vezes choramos juntas, rimos juntas e dividimos
nossas experiéncias, posso afirmar que ndo somos sbé maes, e sim
amigas. A Associagao me presentou com pessoas maravilhosas, que
sempre estdo prontas para me ajudar e ajudar as méaes: Soraia, M6-
nica, entre outras. Tenho uma ligagdo muito forte com algumas delas,
principalmente com Gerlandia, Betania, Ivonete, Elyda e Francelma.
Dividimos nossos sonhos, nossas angustias, nossos medos e nos-
sS0s conhecimentos, pois sempre buscamos aprender mais e mais.
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As outras méaes também fazem parte da minha vida, assim como as
criancas que atendo. E sempre bom tomar um café com Gilvanda, So-
corro, Regiane e todas as outras maes, pois sempre temos uma fofoca
para contar. Foi por intermédio da Associacdo que Gustavo passou um
tempo sendo atendido pela professora Ane Cristina, o que foi de suma
importancia para o desenvolvimento dele. As vezes eu me pergunta-
va como ela conseguia fazer com que ele ficasse uma hora com ela:
dedicagao total era o segredo. Ele também ¢ atendido por tia Gisséa-
nia, que, com sua delicadeza e paciéncia, ajuda-nos (eu e meu filho).
Estamos sempre trocando nossas ideias e buscando nos especializar
para melhorar nos atendimentos a nossas criangas da APAA. Nao po-
deria esquecer de falar que em 2017 nossa familia ganhou mais um
membro, nosso pequeno Lawan Kevinny, filho do meu irméao Kennedy
e Luma. Ela chegou e ja nos presentou com um menino lindo, esperto,
sorridente, mas também choréo as vezes e enjoado. Diz a mae que se
parece com a tia, (eu, né?!). Ele veio para completar nosso lar e mos-
trar que sempre cabe mais um em nossos coragées. A vida também
nos presenteou com Janio Gongalves, amigo de infancia de meu irméo
Kennedy. Chegou e hoje faz parte da familia. Minha mae o tem como
filho, j& que ele esteve presente nos melhores e também nos piores
momentos da nossa familia. De um amigo, passou a ser irmao, filho e
tio e me presentou com um afilhado, o Miguel, seu filho. Miguel chama
meus pais de vovd e vovo, e meus irméaos de tio, logo vem outro por af,
0 José Arthur. Falar em afilhados demoraria, pois s&o muitos, mas vale
aressalva de que sou feliz por ter todos em minha vida e por saber que
sou especial para as maes por terem me escolhido, entre alguns, que
ja falei aqui, ainda tem Mykaelly, Ednagila e Mary Cecilia.

Passei por muitos momentos com meu filho, uns bons e outros
ruins, mas a pior sensacao que tive foi em 2020, quando ele foi subme-
tido a uma cirurgia: amigdalectomia, que é a retirada das amigdalas.
Foram medos que senti: da cirurgia, da recuperacao. Foi muito triste
ver meu filho sendo sedado para retirar sangue e depois para a cirur-
gia. Mas minha fé é inabalavel e meu filho foi forte e corajoso. Como
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sempre, me surpreendeu, passamos por mais algumas juntos. Nesse
mesmo ano, 0 mundo passou a enfrentar a pandemia da covid-19,
entao a Associagao precisou parar os atendimentos tempo indetermi-
nado. Tivemos de nos adaptar a uma nova vida e nao foi nada facil para
mim e para Gustavo. Priva-lo da escola, das terapias e de sair de casa
foi complicado, mas, ao mesmo tempo, ficamos mais préximos. Aque-
le medo de morrer e de perder alguém da familia aumentou muito mais,
mas, como sempre, a fé fez com que a gente passasse por isso com
coragem e forga. Hoje Gustavo ainda estuda na escola Vitéria Régia e
para falar dele, de mim e da escola, ndo posso me esquecer das pes-
soas que trabalham la. Sabe, as vezes Deus manda anjos em forma
de pessoas e € assim que sao todos que passaram na vida dele. As
tias Anael, Renata Rangel, Gilmara, Silvaneide, Conceicao, Elizabete,
Elielza e, principalmente, a tia Renata lonara, que passou quase cinco
anos acompanhando-o. Todos os funcionérios da escola, que o tratam
com carinho e respeito. Hoje, o tio Fabio, que o acompanha, e vem
me ajudando no desenvolvimento dele, pois familia e escola sempre
devem andar juntas. Ele também faz terapias na UNIMED, com a fo-
noaudiéloga Sandra, a terapeuta ocupacional Talita e com a psiquiatra
Dra. Gléria Geane, que o acompanha desde os cinco anos de idade.

Ha nove anos eu e o pai do Gustavo nos separamos. Hoje vivo
apenas com meu filho e, claro, com o apoio dos meus pais, meus
irmaos e de pessoas que sempre estao ao meu lado. Falar de separa-
cao é sempre dificil, mas o que devemos ter em mente é que, as vezes,
€ a melhor opgéo. Aléem de compreender que o respeito, o carinho e a
amizade devem vir em primeiro lugar e para isso eu e o pai de Gustavo
estamos sempre presentes na vida dele apoiando e dando todo supor-
te necessério para que nosso filho desenvolva integralmente. Depois
do laudo do Gustavo, muitos salram da minha vida, uns por opcéo
propria, outros pelo destino, assim como também muitos chegaram
e muitos permaneceram, mas saiba que os que ficaram, ficaram de
coragao aberto, ficaram pelo fato de amar a mim e ao meu filho de
verdade. Passei por muitos momentos dificeis com meu filho. Algumas
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vezes chorei muito por vé-lo sendo excluido de algumas coisas, por
presenciar pessoas batendo a porta na cara dele, falarem que ele era
doido e até de tirarem os filhos de perto dele, mas Deus sempre me
deu for¢a e sabedoria para enfrentar essas coisas, e todos os dias da
minha vida eu peco mais sabedoria ainda.

Para os que decidiram ficar em nossas vidas, eu 0s conside-
ro anjos, afinal me aguentar ndo é facil. Tive muitos problemas com
vizinhos, mas hoje ver o carinho e o respeito com que ele é tratado
por todos que moram perto da nossa casa é gratificante, e eu sem-
pre digo, vizinho, as vezes, é melhor que alguns parentes. Sou feliz e
muito agradecida por cada um que faz parte da minha vida e do meu
filho. Muitos me chamam de forte, guerreira, mas, na verdade, ndao sou
tao forte, as vezes choro, grito, me estresso, afinal sou ser humano
como qualquer outro. Alguns n&o veem isso e acham que uma mae
de pessoa com autismo nao precisa de apoio. Porém todos precisam
ter em mente que, as vezes, quem mais precisa de apoio é a mae,
afinal ndo é facil ter alguns dos seus sonhos serem deixados de lado,
muitas vezes sermos esquecidas (algumas vivem em um profundo
abandono). Nao é facil ser uma méae de pessoa com autismo. Sabe
qual nosso maior medo? Morrer e deixar nossos filhos, pois sera que
vai ter alguém que cuide e ame como nés? Esse medo ndo é sé meu,
e sim de todas. Sabe aquelas primeiras palavrinhas que muitas maes
ouviram dos seus bebés? Alguns de nds nunca ouviram, mesmo seus
filhos com 4,5 e até 10 anos. Cada sorriso, cada abrago, cada palavra
solta dita por eles € um sonho realizado por nds. Eu amo meu filho mais
que tudo nessa vida, mas eu odeio 0 autismo, as pessoas gostam de
romantizar, mas nao tem nada de romantico. O que tem sédo maes que
amam seus filhos acima de qualquer coisa, e lutam, incansavelmente,
por um mundo melhor para eles, um mundo com menos preconceito
€ mais amor, ou, pelo menos, mais respeito. E preciso ter coragem e
muita forga para seguir em frente, € preciso muita dedicagao e amor
para vencer o medo e os obstaculos que a vida traz. Mas de uma coisa
tenho certeza: desistir jamais, sempre estarei aqui para lutar pelo meu
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filho, meus sobrinhos e minhas criancas da APAA. Sei que posso sem-
pre contar com minha familia, amigos e as maes daquela casa.

Encerro aqui me lembrando da minha amiga Luciana Lins, que
me disse que um dia iria ler um livro escrito por nés, pois aqui esta, mi-
nha amiga. Um livro dedicado a todos que lutam por um mundo melhor
para todas as pessoas com autismo.

Maria Deuviana Pessoa Dantas

CONSIDERACOES FINAIS

A vida é cheia de surpresas, e uma delas foi fazer parte da es-
crita destas histérias que reportam a trajetéria de sonhos, medos, in-
segurangas, choros, lutas e transformagoes.

Como as meninas falam nos textos, o autismo veio para mudar
nosso estilo de vida, apesar de nédo ser nada lindo nem “romantico”,
como fala Deuviana. P6de-se perceber que, apds o diagndstico dos
meninos, mesmo com tantos sofrimentos, as trés renasceram das
cinzas e buscaram forcas dentro de si para cuidar dos seus filhos.
Outrossim, ao longo desse processo precisaram lidar com frustracoes,
afastamentos de pessoas queridas, mudancas de rotinas e tendo, mui-
tas vezes, que engolir caladas grosserias de quem nao entendia as
atitudes das criangas. Nesse sentido, Maria Josefa (Gerlandia) relata:
“cansou de escutar das pessoas que a culpa era dela, que mimava
muito o filho, e o que ele precisava mesmo era de castigo.”

Na verdade, o mais cansativo é o fato de ter que justificar o injus-
tificavel, porque ninguém tem culpa de o filho nascer com alguma defi-
ciéncia e tampouco escolheu o autismo, como bem diz Deuviana: "Amo
meu filho, mas odeio o0 autismo”. Penso da mesma forma, pois amo muito
meu filho e aprendi a conviver com as condigdes que o TEA nos imp0oe.
Todavia ndo convém romantiza-lo, porque néo é belo e nem facil de lidar.
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Compreender que a realidade dos nossos filhos é diferente das
outras criangas tipicas, mesmo eles sendo capazes de se desenvol-
ver e mostrar para a sociedade seu potencial, tudo é mais complexo.
Alguns sonhos tiveram que ser deixados para tras e isso &€ muito do-
lorido para uma méae, pai, familiares. Por isso é tao dificil receber a
confirmagao de que o seu filho tem autismo; o choque é grande, entéo
€ comum vivenciar incertezas e o luto pela perda das esperancas.

O autismo é uma condigdo de vida que acarreta alguns prejui-
ZOS na comunicacao e na interagao social, 0 que traz a necessidade
de o individuo passar por terapias com profissionais multidisciplinares
e, em alguns casos, até fazer uso de medicagdo. O acompanhamento
daqueles que tém o transtorno é para a vida inteira e é preciso entender
que eles nao sao obrigados a agir e enxergar o mundo da mesma for-
ma que enxergamos, mas que podemos nos adaptar ao universo deles
para compreendé-los e proporcionar melhores condicoes de vida.

A Associagdo de Pais e Amigos dos Autistas (APAA) é um am-
biente que traz tranquilidade. E 14 que muitas criangas/adolescentes
autistas e familiares encontram apoio e coragem para compartilhar
suas dores, anseios, medos e vitérias. E ter feito parte da fundagao
deste sonho de maes tao especiais, como Maria Deuviana, Maria Jo-
sefa, Betania, Rejeane, Socorro, Gilvanda, Elida, Francelma, demais
familiares e amigos que atualmente fazem parte, &€ muito gratificante.

A importancia da coragem e ousadia de Maria Josefa em criar
um projeto com um tema até entdo desconhecido na época, como o
autismo, e conseguir reunir forgcas com outras maes para juntas fun-
dar a Associagao foi maravilhoso, pois, se ndo fosse por aquele pro-
jeto “Mundo Azul” e as reunides desenvolvidas no CAPS Infantil com
as maes, talvez 0os nossos caminhos nao tivessem se encontrado, e
essa relagdo de amizade e histérias compartilhadas ndo existisse.
Sem mais delongas, despeco-me e convido vocés, meus queridos
leitores, para ler os préoximos capitulos, onde encontrardo mais deta-
lhes da fundagéao da Associacao e assuntos relevantes sobre o tema
tao envolvente e misterioso que € o autismo.
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A criacdo da Associacao de Pais e Amigos do Autista de Caja-
zeiras e Regides Circunvizinhas — APAA deu-se com a uniao da mae
de uma crianga com autismo e também Assistente Social, Maria Josefa
da Silva; as pedagogas e méaes de autistas, Ivonete Agra da Costa
Andrade, Maria Deuviana Pessoa Dantas e Maria Beténia de Freitas;
a técnica em radiografia, Regeane Moura; com mais de 20 maes e
alguns profissionais das areas da educacéo e da salde de Cajazeiras
e regides circunvizinhas, no dia 08 de marco de 2017, por meio de uma
assembleia. A APAA € uma entidade civil, sem fins lucrativos, abrange
cerca de 30 familias dos municipios da Paraiba: Cajazeiras, Cachoei-
ras dos indios, Bom Jesus, Poco de José de Moura, Santa Helena,
Séo Joao do Rio do Peixe, Pogo Dantas e Sao José de Piranhas. Teve
o reconhecimento publico municipal por intermédio do Projeto de Re-
solugéo n° 25/2017, aprovado no dia 24 de abril de 2017.

A Associagao dos Autistas tem como finalidade defender os inte-
resses e direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
proporcionando um espago educativo e terapéutico com atividades edu-
cativas, recreativas, culturais, esportivas, de assisténcia social e cientifi-
cas (atividades de desempenho funcional. Atendimento Educacional em
Idade Escolar), além de possibilitar 0 acesso da pessoa com TEA e de
seus familiares aos servigos socioassistenciais em Cajazeiras e regiao.

Atualmente, a Associacao atende cerca de 30 criangas autistas,
e algumas na lista de espera; o trabalho desenvolvido na APAA é pe-
dagoégico, com a metodologia Tecnologia Assistiva e recursos peda-
gogicos acessiveis. Contando também com atendimentos na area da
salde. No momento atual, os meninos estdo sendo atendidos pelos
profissionais por pedagogas, pela terapeuta ocupacional Ziimar Bezer-
ra da Silva Filho, e pela fonoaudiéloga Flavia Dias Pereira, do Hospital
Universitario Julio Bandeira (HUJB).

A Associacao conta ainda com a parceria do Centro Universi-
tario Santa Maria (UNIFSM), que disponibiliza estagiarios no periodo
das regéncias, realizando projetos de intervencdes; também conta
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com a parceria da Universidade Federal de Campina Grande/Cam-
pus Cajazeiras (UFCG), com o apoio dos alunos e professores via
projetos de extensao.

RELATO HISTORICO

No ano de 2013, Maria Josefa da Silva, sendo aprovada no ves-
tibular para o curso de Servigo Social na entdo Faculdade Santa Maria
(FSM), hoje Centro Universitario Santa Maria, e tendo a certeza de que
tinha escolhido o curso certo, comegou a se dedicar aos estudos e,
nesse interim, iniciou também a busca pelo diagnodstico de um dos filhos
dela, Jodo Pedro, haja vista, que era mae de gémeos e, a medida que
0s meninos desenvolviam suas habilidades, ela percebia o contraste
entre a evolucéo dos dois, €, a partir dos seus estudos no curso sobre
os tipos de deficiéncias, ela despertou ainda mais o seu senso critico,
a ponto de comegar a busca por especialistas que Ihe informassem o
que realmente seu filho tinha. Entdo, apds um ano e dois meses que
estava estudando na Faculdade, e depois de muitas anélises e exames,
recebeu o diagnostico que o menino tinha autismo. Com o diagnéstico,
vieram também as incertezas e o luto; enquanto méae, nao aceitava a
forma como seu filho era tratado no espaco escolar e na sociedade.

Assim, no ano de 2015, ao ser solicitado um projeto de inter-
vengao para o cumprimento da disciplina do curso, veio a ideia sobre
“Autismo: Um mundo a ser descoberto e respeitado com amor € In-
clusado”. No intuito de adquirir mais conhecimento, e, assim, diminuir
0 medo, ainseguranca e as incertezas que vieram com o diagnostico.

Ent&o, com outras duas colegas do curso, que acataram a ideia,
foram dadas inicio as etapas de pesquisas, onde o foco era o estudo
bibliogréafico e o de campo, a fim de obter as informagdes necessarias
para o trabalho solicitado.
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A principio, o estagio foi realizado no Centro de Referéncia da
Assisténcia Social (CRAS) de Cajazeiras, mas Maria Josefa nao se
identificou com o local, e conseguiu transferéncia para realizar o Es-
tagio Il no Centro de Atencéo Psicossocial Infantil (CAPSI) de Caja-
zeiras, sob a orientacdo da professora Katia Gerlane e da supervisora
de campi Ednilza Felinto, que foram fundamentais no apoio dado a
estudante no desenvolvimento das agbes préaticas, as quais tinham
sido escritas no projeto. Nesse meio termo, Maria Josefa estava bem
fundamentada teoricamente, tendo como primeiro livro de estudo
Mundo Singular — Entenda o Autismo, de Ana Beatriz Barbosa Silva.
E tinha o publico de pesquisa, que era a familia.

E assim o projeto “Mundo azul” nasceu: a partir das angustias
da méae e também pesquisadora Maria Josefa, visando a compreenséo
sobre 0 universo autista e a realidade de convivéncia com as familias
e profissionais, tendo como incentivo para a pesquisa 0 seu proprio
filho, e a falta de recursos para o atendimento de qualidade para es-
sas criancgas (terapias multidisciplinares) devido a demanda de muitas
criangas com transtorno do Espectro Autista na cidade de Cajazeiras e
regides circunvizinhas (assisténcia das familias).

No segundo semestre do ano de 2016, Maria Janete de Lima,
professora da Universidade Federal de Campina Grande/Campus
Cajazeiras, ao realizar um trabalho de intervencao com os pacientes
do CAPS Infantil de Cajazeiras, em cumprimento a finalizagdo de um
curso que estava fazendo na area da salde, e tendo conhecimento
do projeto de acdo que a estudante do curso de Servigo Social da
Faculdade Santa Maria estava desenvolvendo, no periodo de estégio,
com os profissionais e familiares das criangas com TEA no CAPS;,
a referida professora, tendo lecionado as pedagogas Ivonete Agra
da Costa Andrade, Maria Betania Freitas e Maria Deuviana Pessoa
Dantas, e sabendo da histéria, lutas e desafios destas com os seus
filhos autistas, convidou-as para uma das reunides de apresentacao
do projeto intitulado “Mundo Azul”, realizado pela estudante do curso
de Servico Social, Maria Josefa da Silva.
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Assim, na terceira reunido do projeto “Mundo Azul”, as trés maes
supracitadas fizeram parte da reunido com outras: Gilvanda Almeida
Gomes, Lucimar de Oliveira Gurgel, Maria do Socorro dos Santos, etc.,
e profissionais que ali se encontravam. A reunido de apresentacao do
projeto foi ministrada por Maria Josefa, que apresentou o seu projeto e
uma psicopedagoga, e explicou, de forma geral, o conceito de Autismo.

A partir daguele momento, nasceu uma ligagao de amizade mui-
to forte entre Maria Josefa e as trés maes (lvonete Agra, Maria Deuvia-
na e Maria Betania) que compartilhavam da mesma vontade de con-
quistas, do tratamento e amenizacao do preconceito. Neste interlacar
das partilhas das experiéncias, inquietacoes e situagdes vivenciadas e
relatadas entre as familias em cada encontro, percebeu-se a necessi-
dade de p6r em pratica os objetivos criados dentro do projeto “Mundo
Azul”, como divulgacbes nas radios, com a finalidade de informar a
sociedade sobre o0 assunto em questao, ou seja, 0 TEA, na perspectiva
de amenizar o preconceito e conseguir politicas publicas, para que as
criangas com autismo tivessem a oportunidade de desenvolver suas
habilidades e viverem de forma digna na sociedade.

Partindo desse pressuposto, foi delegada uma equipe de qua-
tro mées para fazer o trabalho de divulgagé&o do projeto, tanto nas
radios como nas escolas e universidades. Assim, durante trés me-
ses, em média, lvonete Agra, Maria Beténia, Maria Deuviana e Maria
Josefa espalharam o conhecimento que tinham sobre o autismo e
também a esperanca e forca para as maes que estavam no processo
de descoberta do diagnéstico, ou seja, criando, por meio do didlogo,
possibilidades de dias melhores para o publico alvo, isto &, criangas
com Transtorno do Espectro Autista.

Contudo, cogitando a possibilidade de as acbes ficarem apenas
no papel, 0 grupo mencionado anteriormente, com outras maes e com
auxilio da professora Janete, fundou a Associacéo de Pais e Amigos do
Autista de Cajazeiras e Regides Circunvizinhas — APAA.
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Diante das lutas e conquistas das familias, principalmente pelas
maes, mulheres guerreiras e dedicadas, por intermédio de uma assem-
bleia com a participacao de mais de vinte méaes e outros convidados,
foi lido, na integra, o estatuto da Associacéo; neste documento, foi es-
tabelecido o valor de cinquenta reais mensais para as maes associadas
doarem, para custear o aluguel, agua, luz e materiais pedagdgicos, isso
porque a instituicao funciona sem fins lucrativos e depende de doagoes
dos associados e demais amigos da sociedade. O documento foi apro-
vado pelo publico que ali estava e realizada a votagao da diretoria que
iria assumir por dois anos, constituida por: Presidente (Maria Josefa
da Silva); Vice-presidente (Maria Deuviana Pessoa Dantas) Tesoureira:
(Maria Betania Freitas), Primeira Secretaria: (lvonete Agra da Costa An-
drade). Segunda Secretéria: (Regiane Moura). Assim, a Associagao foi
fundada no dia 08 de marco de 2017 — Dia Internacional da Mulher.

O espaco fisico da Associagdo ¢é alugado e fica localizado na
Travessa Sao Vicente, 56, Centro, Cajazeiras-PB e tem como objetivos
defender os interesses e direitos das pessoas com TEA, promover ati-
vidades educacionais, sociais e saude, integrando-as na vida comuni-
taria e familiar, além de possibilitar o acesso da pessoa com autismo e
seus familiares aos servigcos socioassistencias.

Entdo, a partir do dia da fundacéo, os trabalhos pedagdgicos
comecaram a funcionar com o acolhimento as familias. E, para ascen-
sdo do desenvolvimento dos trabalhos da APAA, em uma das constan-
tes reunides feita pela equipe da diretoria, foi pensado na realizagao da
primeira caminhada do Autismo em Cajazeiras, em comemoragao ao
Dia Mundial do Autismo. Com isso, dia primeiro de abril de 2017, com
vinte e trés dias de fundagéo, foi concretizada uma das acdes muito
importantes para a comunidade autista, haja visto que, o autismo era
pouco conhecido na cidade de Cajazeiras e regido até as méaes se
reunirem e criarem a Associagao.
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A caminhada foi linda. Foi um momento Unico, mas que exigiu
um esforco maior dos envolvidos, principalmente das cinco maes que
estavam no comando da direcao da APAA.

Mesmo com toda uniao das demais maes, que acatavam as ideias
e se empenhavam em concretizar as acoes, o0 desafio era enorme, pois
devido a pouca experiéncia com eventos e falta de recursos, o processo
de organizagao era lento, e precisava de estratégias e coragem, e este
movimento dependia da colaboracdo de muitas pessoas, de patrocinio
de lojas, da ajuda da Superintendéncia de Transportes de Transito de Ca-
jazeiras (SCTrans), para parar 0s carros nas principais avenidas, precisava
de carro de som para puxar a caminhada, enfim, de toda uma logjistica.

Entéo, a equipe precisava entrar em campo e enfrentar o medo do
nao, e correr atras para conseguir 0s recursos necessarios. Assim, cada
mae ficou responséavel por uma tarefa. E lvonete, com oficio na méao,
conseguiu a permisséo do gerente da empresa Armazém Paraiba para
liberagéo do motorista e o carro de som. Maria Betania, Maria Deuviana,
Maria Josefa e demais mées conseguiram, com éxito, 0 que era preciso
para o cumprimento da caminhada. Alianga entre a Secretaria Municipal
de Salde, na pessoa de Mbnica Sany Leite Pereira, Coordenadora de
Salde Mental, e a Coordenadora do CAPS Infantil, Rayla Vilar Moesia,
em parceria com estudantes do curso de Psicologia da Faculdade San-
ta Maria, auxiliaram na organizacéo do evento, contribuindo com agua,
picolés, pipocas e até na questéo da divulgagdo na midia.

Apesar de todas as dificuldades encontradas, sem verbas para
gravar audios sobre a conscientizacao do autismo, ficou decidido que
Ivonete Agrairia falar no carro de som, mesmo sem costume de conduzir
uma caminhada. A mae fez o seu papel com muito amor, mostrando
para a sociedade a importancia do conhecimento sobre o Transtorno
de Espectro Autista, e a importancia da inclusdo desse publico na es-
cola, familia e sociedade. De tal forma, que deu tudo certo e foi magico.
O encontro naquele sabado, as sete horas da manha, aconteceu e as
ruas de Cajazeiras ficaram coloridas com as cores do autismo, baldes,
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distribuicoes de adesivos e panfletos, explanando o conceito do autismo,
e a satisfacao dos familiares. E assim foi registrada a primeira caminhada
em prol do respeito, solidariedade, empatia e inclusédo das criancas/jo-
vens/adultos com TEA no dia 01 de abril de 2017, sendo possivel gracas
as parcerias entre os profissionais de algumas escolas de Cajazeiras,
alunos dos cursos da Faculdade Santa Maria, Secretaria Municipal de
Salde, imprensa, lojas e dirigentes da SCTrans na disponibilizagao dos
seus profissionais para controlar o transito. Enfim, com solidariedade e
amor de tanta gente, foram consolidados os trabalhos do evento.

Porém, mesmo apds todos esses movimentos, nao foi facil
manter a Associacdo de Pais e Amigos do Autista de portas abertas.
As despesas altas e o valor contribuido pelas familias, determinado
em assembleia, n&o era suficiente para custear as despesas. O Unico
trabalho desenvolvido com as criangas era pedagoégico. Cada profis-
sional disponibilizava seu tempo por um dia, 0 atendimento estava
centrado nas maes Ivonete Agra, Maria Deuviana, Maria Betania e
mais duas jovens, também pedagogas, Gissania Pereira Almeida e
Lilian Maisa Santos. Entéo, a principio, foi complicado, mas algumas
maes muito comprometidas, como Fernanda Soares Rodrigues, Gina
Carla Almeida Silva, Gilvanda Almeida Gomes, Lucimar Alencar, Lu-
cimar de Oliveira Gurgel e Maria do Socorro dos Santos uniram-se
as cinco méaes da diretoria e realizaram bazar, rifas e até pedido de
doagbes para manter a APAA funcionando.

Todo fim do més, a equipe da coordenacdo da APAA ficava
apreensiva e insegura em relagdo ao pagamento das despesas do
més seguinte, mas, em meio aos conflitos e incertezas, sempre apa-
reciam pessoas para apoiar a causa, dando sugestoes ou até mesmo
contribuindo com agdes concretas, como a professora Ligia Vilar Silva,
que teve a ideia de mandar fazer blusas com o simbolo do autismo e
doar a equipe da Associagao para vender e pagar as dividas.

Lembrar aquelas reunides com tantos sonhos, sonhos que, em
cada rosto, transpareciam o desejo das lutas por condigdes de melhorias
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para os filhos/amigos/parentes, é gratificante. As reunides eram o mo-
mento em que as ideias flulam, sempre apareciam alternativas boas para
solucionar algumas situagdes, além dos didlogos com as maes/familiares.
O encontro das maes para vender os objetos do bazar era muito satisfato-
rio, todas contentes, ndo questionavam, mesmo sendo final de semana, ja
que muitas passavam a semana toda trabalhando, e, no fim de semana,

iam vender 0s objetos para arrecadar dinheiro para a Associacao.

Esses momentos dificeis serviram para fortalecer ainda mais os
lagos de interagéo social entre maes, familias e sociedade, e conquis-
tar agbes publicas, como o reconhecimento publico municipal, em 24
de abril de 2017, na qual passou a vigorar a lei que deixa assegurado
que servidora publica municipal que tenha filho com deficiéncia, que
esteja sob sua guarda, e cuja deficiéncia o torne incapaz, tera sua car-
ga horaria de trabalho reduzida em 50% (cinquenta por cento).

No inicio, quando tudo comegou, eram apenas trés pedagogas:
Ivonete Agra, Maria Betania e Maria Deuviana, realizando um trabalho
pedagdgico com 15 criangas com diagndéstico de autismo, e a As-
sistente Social Maria Josefa da Silva, conhecida como Gerlandia, na
parte burocratica. O trabalho era realizado dois dias na semana, pois,
como era voluntério, as profissionais trabalhavam em outros setores,
nao tinham como os atendimentos funcionar durante toda a semana.
Mas com o decorrer das atividades na Associacao, foram aparecendo
estudantes da Faculdade Santa Maria e da Universidade Federal de
Campina Grande/Campus Cajazeiras, para realizar projetos com 0s
meninos, e também duas pedagogas, Gissania Pereira e Lilian Maisa,
se prontificaram para fazer os atendimentos um dia por semana. Em
seguida, a professora Janete, pedagoga e psicopedagoga, comegou
a proporcionar cursos de formacao para as profissionais lvonete agra,
Maria Betania, Maria Deuviana, Gisséania e Lilian, todas as quartas-fei-
ras a noite, no intuito de melhorar os atendimentos oferecido na APAA.

Depois, a professora mencionada, Maria Janete de Lima, e a
psicoéloga Ane Cristine Herminio Cunha, sendo professoras da UFCG,
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desenvolveram alguns projetos na Associacao, em que elas atenderam as
criangas durante alguns meses. O trabalho de ambas foi muito importan-
te para o desenvolvimento das agbes da APAA, com as criangas/familia.
A professora Janete, como especialista em psicopedagogia e terminando
especializagdo na area de terapia comportamental, auxiliou muito, tanto
na organizacéo ambiental da APAA, como na parte pedagdgica.

A psicologa Ane Cristine fez um trabalho excelente, tanto com as
criangas como também com os familiares. Foi um momento em que as
maes /familia estavam muito fragilizadas, ndo tinham muitas alternati-
vas de tratamento para as criangas, s6 no CAPSi, mas com a demanda
grande, dificultava a questao da evolugao do tratamento.

Apbs a finalizagdo dos projetos da professora Maria Janete e
da psicéloga Ane Cristine, houve o desenvolvimento de outro projeto
de extenséo: “Transtorno do Espectro Autista: 0 uso do Iudico como
suporte terapéutico” realizado por meio de oficinas pedagogicas pe-
las professoras Olga Feitosa Braga Teixeira e Fabiana Lucena Rocha,
projeto da Escola Técnica de Salde de Cajazeiras da Universidade
Federal de Campina Grande (UFCG), em parceria com a direcao de
Ensino e Pesquisa do HUJB, com assisténcia do Terapeuta Ocupa-
cional Zilmar Bezerra da Silva Filho e a fonoaudiéloga Ana Flavia Dias
Pereira, auxiliando nas atividades; inclusive, esses profissionais, atual-
mente, atendem os meninos da Associagao pelo Hospital Universitario
Julio Bandeira. Além dos projetos supracitados, aconteceu também
o estagio dos alunos de nutricdo social da Faculdade Santa Maria,
supervisionado pela professora Luana Karoline de Moura Gonzaga.

Destarte, muitos estudantes de n cursos da area da saulde, tanto
da Universidade Federal de Campina Grande como da Faculdade San-
ta Maria, chegaram a desenvolver algumas pesquisas com as maes /
familia/filho, e até projeto de estagio.
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Merece ressalva também a profissional Sandra Maria Figueiredo
de Lima, fonoaudiéloga, que desenvolveu um oétimo trabalho com as
criangas na APAA, durante cerca de dois meses.

Nos anos de 2018 e 2019, nao foi diferente, ou seja, os par-
ceiros da Associagdo s6 aumentavam, muitos queriam ajudar, seja
com doacgdes de brinquedos, materiais pedagogicos ou mesmo nas
participacdes de eventos, tais como movimentos de conscientizacao
do autismo e palestras.

A realizagéo do | e Il Seminarios de Inclusédo da Pessoa Autista
de Cajazeiras e Regiao, promovidos pela APAA, em comemoragao ao
Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo, aconteceu em abril. Um
dos parceiros que sempre colaborou nas datas comemorativas, prin-
cipalmente no dia das criangas, foi 0 ex-vereador Marcos Barros de
Sousa, assim como Pollyana Quirino, Edna Aureliana Carvalho Soares
e Cicero Pessoa, que sempre ajudaram em algumas doagoes.

No segundo ano, a caminhada teve a participagado de varias
escolas municipais, estaduais e particulares. A caminhada foi condu-
zida pelas pedagogas Gisséania Pereira e Lilian Maisa, por meio do
carro de som, contando com a participagao de algumas autoridades
da cidade, a exemplo do prefeito José Aldemir Meireles e do ex-ve-
reador Rivelino Martins.

Jano terceiro ano, a caminhada foi centralizada no largo da Pre-
feitura Municipal de Cajazeiras, tendo como uma das organizadoras
a atual secretaria da APAA, Elyda Maria Macena Marques Nogueira.
Foi bem linda e contou com a participacao da maioria das escolas,
cujos profissionais ficaram responsaveis por oficinas a serem desen-
volvidas com as criangas e demais publico. O comeércio participou
com doagbes de materiais, carro de som e distribuicdo de gulosei-
mas. A equipe da empresa Netline levou brindes, pipocas e agua
para todos que ali estavam. A Associacao Polisalde realizou alguns
exames e 0s alunos do curso de Nutricdo da Faculdade Santa Maria
fizeram um momento de brincadeiras com as criangas.
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Com a organizagao deste evento tao bem preparado, com par-
ticipagao e apoio da sociedade de Cajazeiras e regides circunvizinhas,
a equipe da direcdo, com as demais maes, entrou num CONsSenso e
resolveu proporcionar um simpésio, o qual tivesse a partilha de conhe-
cimentos entre os profissionais da educacéo, saude e méaes/familiares
dos autistas, na perspectiva de inteirar a sociedade do assunto em
questao (autismo e incluséo).

Os Seminarios de Inclusdo da Pessoa Autista de Cajazeiras e
Regiéo foram realizados por profissionais de diversas areas. No pri-
meiro ano, as palestras foram conduzidas por psicélogos (Ane Cristina
e Dr. José Romulo Feitosa Nogueira), psiquiatra (Dr. Leonid Souza de
Abreu) e terapeuta ocupacional (Ingrid Gomes da Silva), e teve como
cerimonialista a professora Maria Janete. Também participaram as
maes Maria Betania e Maria Deuviana, em que relataram as experién-
cias vivenciadas com seus filhos autistas. No segundo, as participa-
¢oes contaram com o psiquiatra Dr. Ewerton Figueiredo Pinheiro, com
a pedagoga Francisleide Pereira de Lima, com a pedagoga e espe-
cialista em Atendimento Educacional Especializado Josefa Barbosa
Nunes Maia, com a professora Dra. Rosangela Maria Rolim Dantas € a
fonoaudidloga Sandra Maria Figueiredo de Lima.

Esses eventos foram fundamentais para o reconhecimento dos
trabalhos da Associagéo e a compreensao dos direitos, deveres e in-
cluséo da pessoa com TEA, pois tanto as pessoas de Cajazeiras como
de outras cidades prestigiaram e lotaram os eventos.

Nesta vigéncia, ao longo desses quase cinco anos, muitas
maos ajudaram no desenvolvimento da Associagao, que comegou
por meio de um projeto intitulado “Mundo Azul”, idealizado por uma
estudante do curso de Servico Social, mae de uma crianga atipica e
que sentiu na pele os desafios das barreiras da inclusao, impostas
tanto pelas limitacdes que o Transtorno do Espectro Autista ocasiona
como também pela falta de politicas publicas para suprir tamanha
caréncia. Seguindo esta linha de pensamento, Ramalho et al. (2018)
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parafraseiam sob a convencéo da Guatemala (1999), promulgada no
Brasil pelo Decreto n°® 3.956/2001, compreendendo que as pessoas
com deficiéncia tém direitos e liberdades igualitarios, sem distingéo,
diferenciacdo ou exclusdo que impega ou elimine o exercicio dos di-
reitos humanos e de suas liberdades fundamentais.

A atitude de Maria Josefa instigou as maes Ivonete Agra, Maria
Betania, Maria Deuviana e Rejeane Lopes de Moura a criarem, com
a ajuda das demais, a Associagdo de Pais e Amigos do Autista de
Cajazeiras e Regiao. Sendo assim, concretizado um sonho coletivo de
amor/solidariedade/empatia/incluséo, um espaco onde familia e crian-
cas se sentem felizes. Compreendendo a relevancia, determinagéo e
uniao das profissionais, como Ednilza Felinto (assistente social), Ray-
la Vilar Moesia (psicoéloga), Maria Janete (psicopedagoga) e as maes
Maria do Socorro Lacerda dos Santos e Gilvanda Aimeida Gomes que,
desde as primeiras reunides no CAPSI, onde nasceu o projeto “ Mundo
Azul”, colaboram, com apoio na organizacao das acdes ou com as
trocas de experiéncias com os filhos (no caso das maes).

Vale salientar que a Associacgao foi formada e permanece funcio-
nando até os dias atuais, devido ao apoio de tanta gente, que n&do me-
diu esforgos para cooperar no processo de evolugao da Associacao
de Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras e Regides Circunvizinhas.

Portanto, gracas ao empenho, coragem e forga de vontade das
maes/familia/profissionais/comunidade, que nao s6 doaram bens mate-
riais, mas tempo, solidariedade e compromisso com a miss&o da incluséo
do publico autista, pois, sabe-se que, embora tenham varias leis a favor
da inclusdo, na pratica é complicado o dia a dia destas pessoas com
alguma deficiéncia. As dificuldades de serem incluidas no meio social,
as lutas para amenizar o preconceito e desenvolver suas habilidades sao
constantes. Enfim, é pertinente o valor da Associacéo no que tange aos in-
teresses e direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
preparando-as para o convivio social, por meio de diversas atividades de
habilidades funcionais. Ou seja, um espaco de convivéncia direcionado

68



tanto ao atendimento educacional/escolar, como também na intervencéo
de terapias multidisciplinares na area da saulde.

A metodologia consistiu na pesquisa explicativa e bibliogréafica,
tendo como base os relatos de vivéncias e experiéncias das maes
de autistas e autoras que participaram também do processo da for-
magao da Associagao de Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras e
Regides Circunvizinhas.

O texto teve como objetivo explanar desde as primeiras reunides
no CAPS Infantil, organizadas pela estudante de Servico Social Ma-
ria Josefa, originando o projeto “Mundo Azul”, até os acontecimentos,
desafios e vitérias durante o inicio da fundagdo da Associagao, cria-
da pela referida estudante de Servico Social e também méae de uma
crianga com diagnostico com TEA, além das quatros méaes: Ivonete
Agra, Maria Betania, Maria Deuviana e Regiane Lopes. Para além dis-
S0, convém ressaltar sobre o apoio das demais méaes e profissionais,
como Maria Janete (psicopedagoga), Rayla Vilar Moesia (psicéloga, €,
a época, coordenadora do CAPSI) e Edinilza Felinto (assistente social).
Visando obter suporte tedrico para fundamentar melhor as ideias de
carater cientifico, foi adotado também o procedimento bibliografico, a
partir de fichamento de livros, revistas, periédicos e artigos.

Sobre a metodologia explicativa, Gil (2002, p.43) diz: “Esse é o
tipo de pesquisa que mais aprofunda o conhecimento da realidade,
porque explica a razdo, o porqué das coisas.” A histéria da APAA foi
um fato e que exigiu certa explicacao sobre o assunto.

Ja no contexto sobre pesquisa bibliografica, Gil (2002) deixa clara
a utilizacdo de matérias existentes para os achados cientificos, princi-
palmente livros e artigos. Para compreender melhor o contetido aborda-
do, foi preciso analisar fontes académicas para, assim, contextualizar e
justificar o tema, facilitando a delimitacdo do problema, ou seja, 0 que
precisa ser resolvido e analisado, a coleta de dados e resultados.
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Discussao tedrica — em alusao a inclusao das pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA); e importancia
da Associacao para a Comunidade Autista.

Dialogando com os autores, percebe-se o quao é dificil viver iso-
lado da sociedade. O desconhecimento sobre algo contribui para o caos
e falta de empatia com os sujeitos com deficiéncia, aumentando o des-
conforto e o preconceito, tirando as possibilidades desses individuos de-
senvolverem suas habilidades e conseguirem desempenhar ao menos
suas fungbes basicas do dia a dia. Tao logo a relevancia das politicas
publicas para inclui-los no meio social e fazer valer as leis de inclusao
registradas nos documentos vigentes: Constituicao Federal de 1988, Lei
n°7.853/89, Convencgao da Guatemala de 1999, Lei de Diretrizes e Bases
da Educacao de 1996, Lei n® 12.764/2012, de Berenice Piana. Leis cria-
das para defender os direitos e deveres dessas pessoas com deficién-
cia, amenizando um pouco o sofrimento dessa parcela da populagéo.

Pois, ao longo de toda a histéria da humanidade, muitas atrocida-
des aconteceram, principalmente com sujeitos que nasciam com algu-
ma deficiéncia. Alguns textos, filmes e até documentarios mostram isso,
além de relatos, os quais mostram que antigamente, na Grécia, preci-
samente na I[dade Média, os deficientes intelectuais eram enjeitados ou
assassinados por nao atenderem aos padroes de beleza e perfeicao
impostos pela sociedade. Aqueles com algumas deformagdes fisicas ou
mentais eram tidos como filhos do dembnio e queimados em fogueiras.

No Brasil ndo seria diferente. Algum tempo atras, muitos indivi-
duos com transtornos mentais, intelectual ou deficiéncia fisica, eram
excluidos da sociedade, viviam isolados em hospitais psiquiatricos, ou
até mesmo em casa, ndo tinham direito ao lazer nem a escola.

Segundo PUCPR (2015),
No Brasil, o atendimento as pessoas com deficiéncia teve ini-

cio na época do Império com a criagéo de duas instituigdes: o
Imperial Instituto dos Meninos Cegos, em 1854, atual Instituto
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Benjamin Constant — IBC, e o Instituto dos Surdos Mudos, em
1857, atual Instituto Nacional da Educagéao dos Surdos — INES,
ambos no Rio de Janeiro. No inicio do século XX é fundado o
Instituto Pestalozzi - 1926, instituicdo especializada no atendi-
mento as pessoas com deficiéncia mental; em 1954 é fundada
a primeira Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais —
APAE e; em 1945, é criado o primeiro atendimento educacional
especializado as pessoas com superdotacéo na Sociedade
Pestalozzi, por Helena Antipof. A Constituicao Federal de 1988
traz como um dos seus objetivos fundamentais, “promover o
bem de todos, sem preconceitos de origem, raga, sexo, cor,
idade e quaisquer outras formas de discriminagao” (art.3° in-
ciso V). Define, no artigo 205, a educagdo como um direito
de todos, garantindo o pleno desenvolvimento da pessoa, o
exercicio da cidadania e a qualificagdo para o trabalho. No
seu artigo 206, inciso |, estabelece a “igualdade de condicdes
de acesso e permanéncia na escola”, como um dos principios
para o ensino e, garante, como dever do Estado, a oferta do
atendimento educacional especializado, preferencialmente na
rede regular de ensino (art. 208).

As lutas sociais sugiram na busca de qualidade e dignidade
para o bem-estar, de maneira geral, na sociedade. Como no caso da
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), criada a partir
de uma reunido na sede da Pestalozzi, instituicao especializada para
atender criangas com deficiéncia mental. PUCPR (2015, p.2).

A Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE — é
fruto de um movimento pioneiro no Brasil para prestar assis-
téncia médico-terapéutica as pessoas com deficiéncia intelec-
tual. Esse movimento surgiu no Rio de Janeiro, no dia 11 de
dezembro de 1954. Beatrice e George Bemis, diplomatas repre-
sentantes dos Estados Unidos, ao chegarem ao Brasil, naquele
ano, ndo encontraram nenhuma entidade de acolhimento para
um filho com a sindrome de Down. Conforme Véras (2000), o
fato supracitado motivou o casal a lutar por um organismo que
contemplasse o atendimento as pessoas com deficiéncia inte-
lectual. Aliaram-se aos diplomatas, pais, amigos e médicos das
pessoas com deficiéncia e, com eles, nasceu a primeira Asso-
ciacao de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE — em margo
de 1955, em uma reunido na sede da Sociedade Pestalozzi do
Brasil, para escolha do seu Conselho Deliberativo.
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Ao adentrar nas concepgdes dos estudiosos nas tematicas de
inclusdo da pessoa com deficiéncia na humanidade, percebe-se 0
quéo penoso, sofrido e desafiante foi percorrer a histéria das pessoas
com deficiéncias e seus familiares, isso porque as conquistas das leis
criadas como ferramentas de defesa dos direitos e deveres e as insti-
tuicbes formadas no intuito de acolhimento foram resultados de muitas
lutas e derrame de sangue de inocentes.

Trazendo para os dias atuais, & notério dizer que, apesar de nao
ter totalmente ainda uma inclus&o, mesmo presenciando alguns acon-
tecimentos de preconceitos, desrespeito e falta de empatia, muitas
coisas mudaram. As criangas com deficiéncia passaram a ter oportu-
nidades de frequentar escolas, mesmo sendo apenas para obter a in-
teragao social, e isso ja € um avanco. Evidente que, para que realmente
aconteca uma inclusdo, a comunidade escolar como um todo precisa
de melhor organizagéo: preparacao do corpo docente (com melhor
formacao, por exemplo) para oferecer um trabalho com qualidade, ndo
deixando a responsabilidade apenas para os profissionais da sala do
AEE. Como afirma Ramalho (2018, p.80),

[...] a Educacéo Inclusiva implica em uma nova postura da
escola regular que deve propor em seu projeto politico-peda-
gdgico, no curriculo, nas metodologias de ensino e aprendiza-
gem, nos sistemas de avaliacéo pedagdgica e na organizagao
de seus tempos e espagos escolares, agbes que favorecam a
inclus&o escolar e préaticas educativas diferenciadas que aten-
dam a todos os alunos.

E preciso o entendimento de que o estudante com deficiéncia
faz parte da escola como um todo e ndao de um contexto isolado. O que
acontece, muitas vezes, € alguns professores, talvez por se sentirem
inseguros, ou a questao de a sala regular ter mais de 25 alunos, en-
contrarem dificuldades em adaptar suas metodologias para atender as
peculiaridades de cada individuo, principalmente para os alunos com
TEA, que, em alguns casos, apresentam disfungdes na linguagem, isso
quando nao compromete a fala como um todo (n&o verbais). Assim sen-
do, para parafrasear o contexto abordado, Costa (2020, p.43) explicita:
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Falar em transtorno do Espectro Autista é falar em dificuldade de
interagado social, de perceber-se em um contexto social. O TEA é
uma condicéo rara, relacionada a dificuldade na comunicagao
e nas relagbes sociais, que atinge um numero considerado de
pessoas. Estima-se, hoje, que uma em 59 criancas tem autismo,
sendo a sua maior incidéncia no sexo masculino.

O autismo interfere no desenvolvimento de habilidades linguis-
ticas, comportamentais e de interagao social. Em alguns casos, apre-
senta estereotipias sensoério-motoras de balangar o corpo, pular, bater
palmas, isso quando estao agitados. Para tanto, nos casos mais mo-
derados nao tem essa questao de balangar o corpo, mas demostram
ansiedades, birras (quando contrariados) e, as vezes, reagem com
agressividade, mas isso ndo quer dizer que todos os autistas sejam
agressivos; é questao de momento (quebra de rotina, por exemplo).

Em geral, sédo doces, meigos e muito verdadeiros. Esses com-
portamentos tendem a influenciar/interferir no bom desenvolvimento
docente na sala de ensino regular, caso o professor nao busque al-
ternativas, conhecimento académico, e a escola ndo ofereca apoio ao
profissional para efetivar a inclusao. Haja vista a singularidade de cada
autista: alguns tém apegos a objetos giratorios, outros a materiais de
encaixe, animais pré-histéricos (como dinossauros), 0s que gostam de
tecnologia, entre outros.

Em alguns casos, ha agueles que apresentam prejuizos durante
acomunicagao, como ecolalias (repeticoes de frases e até prosodia de
propagandas de radio e televisao). Os que nao tém prejuizos na lingua-
gem sé&o préaticos nos seus didlogos e ndo tém um aprofundamento de
causa, mas demonstram dificuldades no entendimento de palavras e
expressdes com sentido figurado. Neste sentido, é vigente a contribui-
cao de condigbes de aprendizagem e meios para que os alunos ati-
picos, principalmente as criancas com autismo, sintam-se acolhidos,
amados e consigam amenizar suas limitagoes, desenvolvendo, assim,
suas habilidades e vivendo melhor na sociedade. Ainda assim, com
todos os desafios citados, percebe-se 0 avanco no percorrer de todo
0 processo da inclusao brasileira, como afirma Biaggio (2007, p.19).

73



A Constituicao Brasileira de 1988 garante 0 acesso ao ensino
fundamental regular a todas as criangas e adolescentes, sem
excegao, e deixa claro que a crianca com necessidade educa-
cional especial deve receber atendimento especializado com-
plementar, de preferéncia dentro da escola. A incluséo ganhou
reforgos com a Lei de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional,
de 1996, e com a Convencéo da Guatemala, de 2001, que proi-
bem qualquer tipo de diferenciagdo, de excluséao ou de restricao
baseadas na deficiéncia das pessoas.

A incluséo, social e/ou escolar, € um paradigma desafiador. Al-
guns sujeitos alegam-se desfavoraveis a convivéncia de criangas ou
adolescentes nas classes comuns de educagao. Muitos ndo compar-
tilham com a ideia de interagdo social entre o publico neurotipico e
atipico, ocasionando divergéncias de opinides entre alguns profissio-
nais da educacao e familiares em relagao a inclusdo de pessoas com
deficiéncia. Nesta linha de pensamento, Ramalho (2018, P78) afirma:

Nesta perspectiva efetivacdo dos fundamentos da Educagao
Inclusiva sob o paradigma da diversidade pressupde-se que,
na medida em que os direitos humanos avangam, as desigual-
dades sociais diminuem; e que a diminuicdo dessas desvan-
tagens é a forma de combater a discriminagéo das diferengas
entre as pessoas no ambito da escola e de superar as praticas
pedagdgicas discriminatérias e excludentes que descaracte-
rizam e transformam essas mesmas diferengas humanas em
desigualdades e injustigas sobre determinados grupos sociais.

E compreensivel o que a autora traz na sua linha de pensamen-
to, porque, realmente, sé com as conquistas e avangos dos direitos
humanos é que o cidadéo teré mais igualdade, independentemente de
etnia, sexo, idade, deficiéncia, condicéo social ou outra situagdo. E daf
a importancia dos movimentos dos familiares nas conquistas de poli-
ticas publicas e criacdo de associacdes, em gue disponham tanto de
trabalhos pedagogicos, desenvolvendo habilidades funcionais, como
também de terapias com profissionais da saude.
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CONSIDERACOES FINAIS

Em linhas gerais, escrever € um momento no qual o escritor
coloca no papel os sentimentos e suas peculiaridades, com a contex-
tualizacdo das percepcdes dos outros escritores a respeito da tema-
tica que esta sendo discutida no texto. Compreendendo que o tema
devera ser algo relevante para o bem da sociedade, comegam, entéo,
os questionamentos: por que expor tal assunto? O que se pretende
com isso? Até que ponto o contelido narrado servira para o leitor? Foi
a partir destes questionamentos que resolvemos compartilhar com a
sociedade as lutas, desafios e conquistas da Associagao de Pais e
Amigos dos Autistas de Cajazeiras e Regides Circunvizinhas (APAA),
em defesa dos direitos e interesses das pessoas com autismo.

Sendo assim, compreendendo que a histéria servira de suporte,
tanto para pesquisas académicas como também para o publico em
geral. Levando em consideragao a importancia do despertar das fami-
lias que estao no processo de descoberta do diagnéstico de Transtor-
no do Espectro Autista de um filho ou parente, a certeza de que nao
estdo sozinhos no processo de lutas, e que a organizacao e mobiliza-
¢ao de movimentos em prol de politicas publicas s&o necessarias para
a concretizagéo dos direitos da pessoa com deficiéncia, estabelecidos
nas leis vigentes nos estatutos da pessoa com deficiéncia.

Dessa forma, conclui-se que a tematica discorrida ao longo do
texto sera Util para novas linhas de pensamentos, mas com a ressalva
de que o conhecimento é inacabado; sempre surgem outras informa-
cbes recentes, o que é compreensivel, entdo, novas pesquisas na area.

15



REFERENCIAS

BRASIL. Declaragao de Salamanca e linha de acéo sobre necessidades
educativas especiais. Brasilia: UNESCO, 1994.

BRASIL. Ministério da Educagéo. Secretaria de Educacéo Especial. Politica
Nacional de Educacéo Especial: livro 1. Brasilia: MEC/SEESFE, 1994,

BRASIL. Ministério da Educacao. Secretaria de Educacao Especial. Politica
nacional de educacao especial na perspectiva da educagao inclusiva.
Brasilia: MEC, 2008. Disponivel em: <http://portal. mec.gov.br/arquivos/pdf/
politicaeducespecial.pdf>. Acesso em: 26 setembro.2021.

BIAGGIO, Rita de. A incluséo de criangas com deficiéncia cresce e muda a

préatica das creches e pré-escolas. A inclusdo de crianga com deficiéncia
na educacao infantil. Crianga professor da educagao infantil: Ministério da
Educacédo DPE/SEB, Brasilia DF, p.19 -24, de novembro.2007. Disponivel

em: portal.mec.gov.br/seb/arquivos/pdf/Educacinf/revista44.pdf Acesso em:
09 de outubro.2021.

COSTA, Kelly Simdes Cartaxo Lima. O Transtorno do Espectro Autista e o
desenvolvimento da Inteligéncia Emocional. IN: COSTA, Kelly Simdes Cartaxo
Lima. A alegria de conversar sobre ensino e aprendendizagem.1. ed.
Curitiba: Appris,2020. p.43-49.

DE TRABALHO EDUCAGAQ, Grupo; HUMANQS, Direitos. HISTORIA DA
ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS: DESAFIOS E
PERSPECTIVAS NA EDUCAGAO INCLUSIVA. il Seminério Internacional de
Representagdes Sociais Educagéo. PUCPR, 2015.Disponivel em:educare.bruc.
com.br/arquivo/pdf2015/21164_8380.pdf.Acesso em 09 de outubro. 2021,

GIL, Antdnio Carlos. Métodos e técnicas de pesquisa social. 6. ed. Editora
Atlas SA, 2008.

RAMALHO, Sandra Veronica Leite; BARBOSA, Daniella de Souza. Por uma
Educacao Especial para todos: teorias, pesquisas e praticas pedagodgicas
em defesa de uma educagao inclusiva. Jodo Pessoa: Atlas, 2018.

76



Sharlene Dantas Moraes

Maria Josefa da Silva

Maria Edna Silva Cruz Santos
Sheylla Nadjane Batista Lacerda

Lindalva Alves Cruz

| EAMILI, AT
EAS GONQUISTAS REGENTE
A LUTA POR CIDADANIA

DOI: 10.31560/pimentacultural/2023.96986.3




INTRODUCAO

Visamos, neste capitulo, apoiadas na experiéncia vivenciada na
Associagao de Pais e Amigos dos Autistas (APAA) de Cajazeiras, na
pesquisa e na revisao de literaturas, a apresentar aspectos relevantes
relacionados a participagao da familia e dessa associagdo na conquis-
ta e efetivagao dos direitos da pessoa com transtorno do espectro au-
tista (TEA), sobretudo, quanto a salde, a educagao e ao convivio social
inclusivo. Nosso objetivo € demonstrar a relevancia da familia para a
conquista da cidadania das pessoas com autismo e, assim, estimular
novas iniciativas em favor deles. Em relagéo a metodologia utilizada na
construgao do capitulo, optamos pelo aspecto qualitativo, aproveitan-
do parte dos estudos realizados por Maria Josefa da Silva no momento
da concluséo de sua graduagao em servigo social, na Faculdade Santa
Maria, ano de 2019. Tais estudos forneceram rica bibliografia sobre o
transtorno e referenciais sobre a familia, a cidadania, os direitos huma-
nos e a Constituicao Federal de 1988, temas tao caros aos dias atuais,
quando os direitos estao sendo negados, a democracia violada em de-
trimento de todos os avangos sociais, econdmicos e culturais no Brasil.

Dessa perspectiva, o texto em questao, trata da concepgao
da familia contemporanea, tragos da nova cidadania; apresenta o
entendimento alcangado sobre o transtorno do espectro autista, a
APAA e as mais relevantes conquistas na direcao da inclusao e da
cidadania das criangas com TEA e o experimentado em algum grau
pela APAA de Cajazeiras.

A FAMILIA

A familia € um dos grupos sociais mais antigos na histéria da
humanidade. As abordagens tedricas das diferentes areas do conheci-
mento afirmam que ela é uma das primeiras formas de organizagéo ou
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instituicdo com a qual o ser humano tem contato (RAMOS; NASCIMEN-
TO, 2008). Cruz, da mesma forma, enfatiza: “[...Jos primeiros contatos da
espécie com as pessoas € com o mundo acontecem na familia, locus
onde o afeto e a autoridade estao intimamente ligados” (CRUZ, 2014
p.74). Portanto, & relevante neste debate, embora de modo preliminar,
abordar aspectos que nos deem aideia sobre essa instituicao que desa-
fia o tempo, sobrevive as conjunturas, as culturas sem perder a esséncia.

A definicdo mais precisa, para os dias atuais, sobre familia, vem
do dicionéario Houaiss: familia € um “Nucleo social de pessoas uni-
das por lagos afetivos, que geralmente compartilham o mesmo espa-
GO e mantém entre si uma relagéo solidaria”. (DICIONARIO HOUAISS,
2016). Tal definicao, entretanto, reflete as transformagdes sofridas nos
modelos e significados da familia ao longo dos tempos. A propdsito,
os estudos de Cardoso e Brambilla (2015, p. 1) e de (Cruz, 2014 p.
63-84) apontam que a organizagao da familia atual diverge daquela da
“pré-histéria, idade antiga, idade média ou moderna”.

Os autores supracitados e estudiosos de renome, a exemplo de
“Fredrich Engels, Aristételes, Lewis Henry Morgan, Antunes Varela e
Maria” (CARDOSO; BRAMBILLA, 2015, p. 2), conseguem fazer relagao
intrinseca entre a familia e a formagéo do Estado, apontando a primeira
como a génese e a estrutura da sociedade: como instituigao, o nicleo
familiar propiciou o surgimento de todas as outras. Tais constatacoes
indicam a natureza dindmica e adaptavel da familia, caracteristicas ca-
pazes de sofrer transformagdes em seus contornos, mas de nao perder
as proprias finalidades. Para Samionato e Oliveira (2003), na contem-
poraneidade, o nlcleo base da sociedade vem, no decorrer do tempo,
sofrendo as influéncias da politica, dos modelos econdmicos, sociais e
culturais, o que tem propiciado, inclusive, mudangas nos papéis e nas
relacdes em seu interior e, consequentemente, altera a estrutura de sua
composicéo. Segundo ainda as mesmas autoras, uma carateristica pre-
pondera na familia contemporanea: a regulagédo pelo amor — nela os
adultos estao a servigo do proprio grupo familiar, em especial, das crian-
gas; mas, se 0 amor se impde como regulador das relagoes, também
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se imp&e como condicdo de permanecerem juntos, isto é, quando n&o
mais existe amor entre os conjuges, o casamento se desfaz.

De acordo com Amorim (2019), as mudancgas na estruturacao
do ndcleo familiar as quais culminaram com as reconfiguragbes dos
papéis sociais nas relagdes pai, méae e filhos estdo muito relaciona-
das as transformagodes do século XX, sobretudo, quando as mulheres
comecaram a sair da condicao estabelecida pelo modelo patriarcal: o
pai como provedor, chefe da casa, detentor de todo o poder; as maes
cabiam a reprodugéo e os trabalhos domésticos. Sem se contrapor a
Amorim (2019), Cruz (2014) afirma que 0s questionamentos ao modelo
da relagéo patriarcal na familia e na sociedade vinham desde antes,
ainda XVIII, guando “Olympe de Gouges escreveu em 1791 a declara-
cao dos direitos da mulher e da cidada” (CRUZ, 2014, p. 83). Contu-
do, no inicio do século XX é que as mulheres conseguiram ocupar 0s
diferentes espacgos de forma mais contundente. Assim, conquistaram
0 mundo do trabalho, posteriormente conquistaram as universidades,
produziram conhecimento, formularam teorias capazes de descontruir
oS papeéis sociais, sobretudo, do pai e da mée no interior do grupo
familiar e fora dele; passaram a conquistar sempre novos espagos,
ressignificando também sua participagdo dentro e fora do lar (CRUZ,
2014). Hoje j& encontramos autores a trabalhar com diferentes enten-
dimentos de arranjo de grupos familiares. Vejamos a seguir.

Dentre as estruturas familiares crescentes, esta a chamada fa-
milia monoparental, formada apenas pelo pai ou pela méae, o
qual assume determinadas fungbes que normalmente seriam
assumidas por ambos. Outro arranjo denomina-se familia re-
constituida, formada por pessoas que se casam pela segunda
vez e unem seus filhos sob 0 mesmo teto, devido a razées que
podem ser atribuidas a fatores econémicos e sociais. Ademais,
como expressao de um processo de individualizagdo em as-
censéo, ha ainda as familias unipessoais, representadas por
aquelas pessoas que optam pela independéncia individual.
Existem ainda as familias amorfas, constituida por pessoas
que nao possuem vinculos sexuais (amigos, parentes). Por fim,
existem ainda as familias homoafetivas, constituidas por duas
pessoas do mesmo sexo, mote de grandes discussdes no cor-
rente contexto social (SUAREZ; FARIAS, 2016, p. 4).
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Frente ao exposto, adiantamos, a temética familia € um campo
muito aberto para a producao do conhecimento a respeito das suas
diferentes configuracdes, mas nosso foco aqui é destacar o seguin-
te: qualquer que seja o formato, ela é fundamental na vida e no de-
senvolvimento do cidadédo ou da cidada, porém, gquando se trata da
pessoa com TEA, o grupo familia € indispensavel, pois as conquistas
no processo de incluséo dessa populacéo, até o presente, nao teriam
avancado sem o empenho incansavel da familia.

Segundo Silva (2012), os diferentes grupos familiares néo estao
preparados para lidar com a dificil realidade do autismo. Ao se detec-
tar a presenca do transtorno, ocorrem reacgoes diversas: uns passam
a se inteirar mais daquilo que afeta a vida da crianga, tentando pro-
porcionar-lhe bom tratamento; outros buscam aprender como lidar no
cotidiano; outros mais procuram promover boa qualidade de vida e
o desenvolvimento das potencialidades do autista. Continua a autora:

Quando temos a alegria de receber no convivio familiar a chega-
da de um filho, o que vem em mente é que ele nasga com saude
e seja “perfeito”. No entanto, no decorrer do desenvolvimento
da crianga muitas apresentam sinais atipicos antes de um ano,
como atraso na linguagem, dificuldade de socializacéo, empi-
lhamento de brinquedos, repeticoes de gestos, dentre outros.
O que leva a muitos pais procurarem ajuda de equipes mul-
tiprofissionais. Na maioria dos casos a familia recebe o diag-
néstico do Transtorno do Espectro Autista. Cada familia é Unica
e reage de maneira diferente ao diagnoéstico, isto é, algumas
entram em luto profundo de negagéo e aceitagdo do diagnos-
tico, sendo até dificil a evolugéo da crianga, pois a mesma
precisa de ajuda, afeto familiar e interversao para o seu melhor
desenvolvimento psicossocial, ja que a crianga “perfeita” que
lhe proporcionaria alegria nao nasceu. (SILVA, 2021, p.).

De acordo com a autora supracitada, quando chega o diagndsti-
co, muitos lares sao desfeitos, pois 0s pais, figura masculina, sem estru-
tura psicolégica suficiente para conviver com o transtorno, abandonam
o lar. Consequéncia: a genitora ficara com toda a responsabilidade, sem
também contar com o apoio financeiro para cuidar da crianca.
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Para as maes da Associagao de Pais e Amigos dos Autistas, APAA
(2019), a sociedade em que elas convivem tem padroes preestabeleci-
dos de incluséo social. Desse modo, qualquer um que esteja fora dos
tipos considerados “normais” é excluido. Contudo, elas afirmam: “esse é
um paradigma que nés, méaes e familias, estamos quebrando” ampara-
das na Declaracao Universal dos Direitos Humanos, DUDH, nos pactos
e protocolos firmados pelo Brasil na ONU bem como na Constituicao Fe-
deral de 1988, que, apesar de estar sendo amplamente golpeada pelas
forcas adversas aos direitos no pais, vem assegurando a condicdo de
luta por direitos nao s6 das familias dos autistas mas também de todos
0S grupos em situacao de vulnerabilidade social. As acdes coletivas da
APAA visam a que as criancas e as demais pessoas com necessidades
especiais se sintam incluidas e em pleno gozo de todos os seus direitos.

Nesse processo, a familia tem como fungéo primordial desen-
volver a sociabilidade, a afetividade e o bem-estar fisico dos seus in-
tegrantes, principalmente, durante a infancia e a adolescéncia. Nela o
individuo adquire a consciéncia social que nortearé suas decisdes para
0 exercicio pleno da sua cidadania. Ademais, os conceitos, os valores
e as conviccoes adquiridos nas relagoes familiares sao determinantes
no processo de aceitacdo de si mesmo e do outro.

Dourado (2012), no seu livro Autismo e cérebro social, corrobora
com Leo Kanner (1943) quando afirma que a relagéo entre familia e
autismo vem sendo contelido de muita reflexdo, destacando o deno-
minador comum entre pais e filhos de elevado nivel de inteligéncia de
padrao sociocultural, tracos obsessivos € uma frieza nas relagdes entre
o casal e entre pais e filhos. “Kanner deixou, em aberto, a possibilida-
de de uma patologia parental na etimologia do autismo” (DOURADO,
2012 p. 183). Dessa perspectiva, a autora acrescenta:

[...] Podemos, no entanto, afirmar com seguranga algumas coi-
sas: ha uma base neurobioldgica para o autismo, os complexos
circuitos neuronais responsaveis pela inteligéncia social, que
hoje chamamos, conjuntamente, de cérebro social, estdo alte-
rados no autismo. Existe uma importante contribuicdo genética
na génese do autismo. (DOURADO, 2012, p.183).
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Muitas familias, ao se depararem com a deficiéncia em um dos
seus membros, se desestruturam porque, nesse processo, Nao raro,
se consideraram despreparadas ou sao avaliadas como incapazes
de cumprir aquele papel social especifico. Por diversos fatores, elas
costumam participar menos na sociedade, vivenciando situagdes de
discriminacao e de exclusao social. Ao mesmo tempo, Ndo sao raros
os casos de exclusao de autistas dentro do seio da familia, talvez por
falta de conhecimentos sobre a propria condigao ou sobre os direitos
a eles garantidos. A famlilia, entao, precisa ser fortalecida para se rees-
truturar e apoia-los por meio de agdes de acolhimento em que todo o
grupo seja respeitado e valorizado. O apoio mutuo entre as proprias
familias tem importancia fundamental de fazer florescer nas pessoas
com autismo relagdes humanas dotadas de significado.

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Na busca por estudos recentes sobre o autismo, deparamo-
-nos com o artigo das autoras Oliveira e Sertié (2017) no qual elas
trazem entendimento de que o transtorno do espectro autista € um
disturbio complexo e geneticamente heterogéneo, o que sempre di-
ficultou a identificacao de sua etiologia. Segundo as mesmas auto-
ras, “O transtorno do espectro autista (TEA) é um grupo de disturbios
do desenvolvimento neurolégico de inicio precoce, caracterizado por
comprometimento das habilidades sociais e de comunicacéo, além
de comportamentos estereotipados.” (OLIVEIRA; SERTIE, 2017, p. 1).

Leo Kanner (1943), ha mais de 70 anos, descobriu o TEA como
entidade clinica, porém seriam muitos os enigmas sobre as verdadei-
ras causas desse transtorno. Ainda n&o era possivel afirmar de que for-
ma o desenvolvimento do cérebro social de uma crianga fora afetado
de modo a apresentar caracteristicas especificas. Conforme Dourado
(2012), em consonancia com o Dicionario de satide mental IV (DSM,
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2012-2013), o autismo causa prejuizo qualitativo na interagéo social,
por meio do comportamento nao verbal, do contato visual direto, de
expressoes faciais, de posturas corporais € de gestos para regular tal
interacéo. Além do mais, vem a falta de tentativa espontanea de com-
partilhar prazer, interesses ou realizacao com outras pessoas; falta de
reciprocidade social ou emocional e adesao aparentemente inflexivel a
rotinas ou rituais especificos (DOURADQO, 2012).

SINDROME DE RETT

Segundo Mercadante e Van Der Gaag (2006), foi identificado
esse transtorno, em 1996, por Andréas Rett, e s6 depois do trabalho
de Hagbert et al. Tal sindrome se define pela deterioragdo neuromo-
tora, uma situagao neurolégica que, na maioria dos casos, atinge
criangas do sexo feminino com sintomas particulares, por exemplo,
a perda progressiva das fungbes motoras, a qual acontece entre
seis e 18 meses de vida. Depois desse periodo, comega-se a obser-
var a regressao de algumas habilidades, como a fala, a capacidade
de andar, o controle com as maos, e movimentos repetitivos e invo-
luntéarios. Nas atividades de aprendizado, esquecem a pronincia de
palavras e interrompem o contato social — gradativamente iniciam
um processo comunicativo por meio do olhar. Outra caracteristica
comum entre as referidas criangas é que elas ficam “molinhas” e
tém seu crescimento desacelerado, apresentam disturbios respira-
térios e sonoléncia, principalmente, no periodo dos dois aos quatro
anos de idade; depois dos 10 anos, surgem escoliose e rigidez
muscular. Assim, boa parte das criancas perdem a mobilidade as-
sociada a quadros de deficiéncia intelectual mais ou menos grave.

As caracteristicas que diferem os individuos com sindrome
de Rett dos com Tea, sdo: aqueles gostam de relacionamento com
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pessoas e necessitam de atencéo; ja estes dao preferéncia por ob-
jetos e rejeitam o contato fisico.

SINDROME DE ASPERGER

Antigamente, considerava-se a sindrome de Asperger uma con-
digao relacionada ao transtorno do espectro autista, porém sua redefi-
nicao ocorreu apos 2013. Segundo Klin (2006), as criangas com As-
perger nao apresentam maiores atrasos de desenvolvimento na fala e
nao tém comprometimento cognitivo grave. Tendem a se interessar por
temas especificos, tornando-os Unicos por longos periodos — quan-
do gostam, falam repetidamente sobre o assunto. Costumam desen-
volver habilidades incomuns, memorizam sequéncias matematicas e
realizam outras atividades de maior complexidade. Durante a infancia,
podem manifestar déficits no desenvolvimento motor ou dificuldades
para segurar objetos; seus pensamentos sao estruturados de forma
bastante concreta e tendem a néo fazer interpretacbes de metéforas
ou ironias, 0 que causa interferéncia no processo comunicativo; costu-
mam seguir rotinas, pois encontram dificuldades para realizar ativida-
des fora do seu padrao habitual. Portanto a sindrome em foco pode ser
uma condicao ligada ao transtorno autista TEA, tipo leve.

TRANSTORNO DESINTEGRATIVO DA INFANCIA

Conhecido também como sindrome de Heller, o transtorno de-
sintegrativo da infancia significa regresséo acentuada no desenvolvi-
mento da crianca depois dos dois anos de vida: a crianga fala, brinca,
anda, como qualquer outra de sua idade, mas, de repente, ela acorda
e nao se comunica direito, apresenta redugéo das habilidades motoras
e comprometimento no entendimento cognitivo. Essa sintomatologia
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pode acontecer de forma abrupta ou mais lenta: varia de caso a caso,
mas, em geral, até os 10 anos de idade, a crianga perde as habilidades
sociais, motora e comportamento adaptativo.

Para Klin (2006), assim como nas outras condi¢des presentes
no TEA, as causas do transtorno de integrativo da infancia ainda séo
pouco conhecidas. Quanto ao tratamento, envolve terapias compor-
tamentais e precisa de acompanhamento de equipe multidisciplinar.
Em relacéo as diferengas com o autismo, destacamos como principal
a idade do inicio dos sintomas: a intensidade de manifestacédo dos
disturbios, no autismo, é visivel antes dos 12 meses de idade.

DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

No processo de diagndstico e tratamento, a familia de criangas
e adolescentes com transtorno de autista se vé frente ao desafio de
ajustar seus planos e expectativas, as limitagdes dessa condicéo, além
da necessidade de adaptar-se as intensas dedicacédo e prestacdo de
cuidados das necessidades especificas do filho (a). De acordo com
Silva (2012), o que ajuda a familia a gerenciar melhor os desafios re-
lacionados ao autismo séo as informagoes, as diferentes experiéncias
partilhadas, isto é, quanto mais conhecimento sobre o assunto, maio-
res serdo as chances de conseguir meios eficazes. Contudo, nao é
facil, muitas vezes os pais demonstram desgaste, cansago de buscar
o diagndstico e o aprendizado sobre os cuidados diarios, o que os
leva a procurar grupos de ajuda mutua e ou tratamento psicoterapico
— este talvez de fundamental importancia. Afinal, sé o saber constitui o
verdadeiro poder tdo necessario as mudangas reais.

Na segéo a seguir, exporemos o amparo legal para as familias
das pessoas com autismo conquistarem a cidadania.
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DECLARACAO UNIVERSAL DOS DIREITOS
HUMANOS 1948 E A CONSTITUICAO
FEDERAL 1988, REFERENCIAS
INDISPENSAVEIS NA CONQUISTA DOS
DIREITOS DA PESSOA COM TEA

A Declaragao universal dos direitos humanos (DUDH) é apre-
sentada no bojo dos estudos sobre tais direitos, como um resumo,
uma sintese juridica que pretende efetivar a tutela dos direitos fun-
damentais do ser humano, de modo especial, contra as praticas ar-
bitrarias exercidas por parte do Estado. Assim, a DUDH se revela,
para 0s povos, um estatuto privilegiado que agrupa os direitos e ga-
rantias individuais, associando-lhes os direitos difusos e coletivos.
Desse modo, por meio de superpostas conquistas ao longo da his-
toria contemporanea, o grande feito de 1948 se constituiu em base e
fundamento para verdadeiro direito internacional de natureza huma-
nitaria (dhnet.org.br, 2021). Segundo Bobbio (2004),

Com a Declaragdo de 1948, tem inicio uma terceira e Ultima
fase, na qual a afirmacéo dos direitos é, ao mesmo tempo, uni-
versal e positiva: universal no sentido de que os destinatarios
dos principios nela contidos ndo sdo mais apenas os cidadaos
deste ou daquele Estado, mas todos os homens; positiva no
sentido de que pde em movimento um processo em cujo final
os direitos do homem dever&o ser ndo mais apenas proclama-
dos ou apenas idealmente reconhecidos, porém efetivamente
protegidos até mesmo contra o préprio Estado que os tenha
violado. No final desse processo, os direitos do cidadao terao se
transformado, realmente, positivamente, em direitos do homem.
Ou, pelo menos, seréo os direitos do cidaddo daquela cida-
de que ndo tem fronteiras, porque compreende toda a huma-
nidade; ou, em outras palavras, serdo os direitos do homem
enquanto direitos do cidadao do mundo. (BOBBIO,2004, p,19).

Por conseguinte, ao tratar dos direitos de qualquer pessoa, de-
vemos buscar as referéncias fundamentais na Declaracdo universal
dos direitos humanos (DUDH).
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De acordo com Tosi (2005), apés o final da Segunda Guerra
mundial, mais especificamente, em 10.10.1948, a Assembleia Geral da
Organizagao das Nagoes Unidas (ONU) aprovou a Resolugao n° 217
A (Ill) com a Declaragao universal dos direitos humanos. Esse aconte-
cimento se transformou no prenidncio de nova era para a humanidade;
ali surgia um clarao depois da escuridao de dois grandes conflitos
bélicos e da mais cruel expressao do obscurantismo humano — cerca
de 7,5 milhdes de pessoas haviam perdido a dignidade e a vida em
campos de concentragao, exterminio planejado, preparado para matar
em escala industrial. Emergiu a DUDH como desprezo ao desrespei-
to pelos direitos humanos e a préatica de atos barbaros e ultrajantes.
Enfim, os povos poderiam sonhar com um mundo melhor, mais inclu-
sivo no qual as pessoas gozassem de liberdade de palavra, de crenca
de poder viver a salvo do medo e da caréncia total da dignidade.

O mesmo autor aponta instrumentos juridicos para amparar as
lutas em favor dessa construgao: os pactos, 0s protocolos e as con-
vengdes internacionais. Sao eles: Convencgao sobre a Eliminagéo de
Todas as Formas de Discriminagao Racial (1965); Pacto Internacional
dos Direitos Civis e Politicos (1966), Pacto Internacional dos Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais (1966), Convencao sobre a Eliminagéo
de Todas as Formas de Discriminac&o contra a Mulher (1979), Conven-
gao contra a Tortura e outros Tratamentos ou Penas Cruéis, Desuma-
nas ou Degradantes (1984), Convencao sobre os Direitos da Crianga
(1989). Desde entéo, tomou corpo uma quantidade de direitos que tém
evidenciado trés novas tendéncias: a natureza e o0 meio ambiente; a
identidade cultural dos povos e das minorias; o direito & comunicagao
e a imagem. O Brasil, signatario de todos os pactos e protocolos, tor-
nou-se cofundador da Organizacéo das Nagdes Unidas. (TOSI, 2005).

A DUDH, sob o amparo da ONU, vai desdobrando-se € espe-
cializando-se em diferentes grupos de direitos, isto €, encontra mul-
tiplas formas de proteger os direitos universais no ambito internacio-
nal. A proposito disso, convém destacar o seguinte: a Constituigdo

88



Federal de 1988 contém dispositivos que incluem como parte dos
direitos do cidadao e da cidada o atendimento a direitos estabeleci-
dos no plano internacional (FISCHMANN, 2008).

[...] as Nagdes Unidas também definiram melhor quais eram os
sujeitos titulares dos direitos. A pessoa humana nao foi mais
considerada de maneira abstrata e genérica, mas na sua espe-
cificidade e nas suas diferentes maneiras de ser: como mulher,
crianga, idoso, doente, homossexual, etc... (TOSI, 2004, p. 17).

Piovesan (2013), Direitos humanos e o direito constitucional in-
ternacional, apresenta a Constituicdo de 1988 como a Carta Magna
brasileira mais afinada com os direitos:

A Carta de 1988 institucionaliza a instauragcao de um regime
politico democréatico no Brasil. Introduz também indiscutivel
avanco na consolidagao legislativa das garantias e direitos fun-
damentais e na protecdo de setores vulneraveis da sociedade
brasileira. A partir dela, os direitos humanos ganham relevo ex-
traordinario, situando-se a Carta de 1988 como o documento
mais abrangente e pormenorizado sobre os direitos humanos
jamais adotado no Brasil. Como atenta José Afonso da Silva:
‘E a Constituicao cidada, na expressao de Ulysses Guimaraes,
Presidente da Assembleia Nacional Constituinte que a produziu,
porque teve ampla participacdo popular em sua elaboragao e
especialmente porque se volta decididamente para a plena rea-
lizagdo da cidadania’. (PIOVESAN, 2013, p. 84).

A Constituicao Federal de 1988, conforme a autora supracitada,
¢é fruto de um processo de luta da sociedade civil organizada e dos
ideais republicanos das geragdes que a precederam e foram contem-
poraneas a ela. O povo brasileiro nunca se acomodou com o processo
de dominagéo e a auséncia dos direitos. A histéria de resisténcia, prin-
cipalmente dos grupos mais vulneraveis, da classe trabalhadora é de
muita luta. A Carta Magna vigente — a sétima desde a independéncia
do pals — foi construida focada nos mesmos pressupostas da DUDH:
igualdade de direito e dignidade humana. Para Piovesan (2013), a nos-
sa Constituicao esté entre as mais avancados do mundo em matéria
dos direitos. Desse modo, segundo Costa e Fernandes,
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[ ...] observa-se que o direito a igualdade aparece em varios
momentos, no artigo 5° quando determina tratamento ison6-
mico a todos os individuos; no artigo 150, inciso lll, que dispde
sobre a igualdade tributaria; no artigo 5°, inciso VI, que versa
sobre a igualdade jurisdicional; no artigo 7°, inciso XXXI, que
prevé a proibigdo de qualquer forma de discriminacéo em re-
lagéo a salérios e a contratagdo do trabalhador com deficién-
cia ou ainda do artigo 14, que disciplina a igualdade politica.
(COSTA; FERNANDES, 2018, p. 200).

E mais: ha concepgao formal no direito a igualdade: “a garantia
da igualdade de todos perante a lei”. Entretanto, na pratica, s¢ a for-
malidade néo “corresponde a concretizacéo da ideia de justica social
e distributiva”, isto €, igualdade material que condiz com as politicas de
reconhecimento de identidade as quais, por sua vez, contemplariam a
visibilidade das diferencas (COSTA; FERNANDES, 2018, p. 200).

Portanto temos a DUHD e a CF de 1988 como matrizes, parametro
e orientacéo para todo o ordenamento juridico no sentido da efetivagéo
dos direitos inerentes a todo ser humano — no caso em tela, as pessoas
com TEA. Podemos afirmar, entdo, que as familias delas, no longo pro-
cesso pela efetivagao dos direitos assegurados, tém muito a comemorar.

INSTRUMENTO COLETIVO NA BUSCA PELOS
DIREITOS: A ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS
DOS AUTISTAS (APPA) DE CAJAZEIRAS (PB)

O processo de incluséo da pessoa com TEA no gozo dos direi-
tos, em todas as dimensodes, nao tem sido algo simples. Para facilitar tal
processo, a APAA de Cajazeiras (PB) vem atuando como poderoso ins-
trumento politico daquelas familias. Essa associagao é um coletivo cujos
objetivos sdo somar forcas pela inclusao social da pessoa com TEA e
contra todo tipo de discriminacéo, bem como encorajar todas as familias
a nao desistirem daquilo que j& esta normatizado como direito de todos.
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Assim, antes de conhecermos a APAA, importa saber o que é
uma associagao, pois, depois da CF de 1988, encontramos, nos mais
diversos segmentos sociais, organizacoes de grupos a perseguir obje-
tivos comuns. Nao ha definicdo Unica e acabada de associagdo, pois,
da mesma forma, os grupos também nao s&o uniformes. Entretanto,
diz-se que ela é formada por um grupo de pessoas que buscam ob-
jetivos comuns, o qual difere de grupo espontaneo, porque aquele é
regido por estatuto social regulador, inclusive, do destino das rendas
provenientes de suas atividades. Belém (2016) afirma:

De acordo com o Cédigo Civil, a Lei n°® 10.406 de 2002, as as-
sociagbes sdo pessoas juridicas de direito privado e tém por
objetivo a realizagao de atividades culturais, sociais, religiosas,
recreativas, etc., sem fins lucrativos, ou seja, nao visam lucros
e s&o dotadas de personalidade distinta de seus componentes.
Cada associado constituird uma individualidade dentro da as-
sociacao, possuindo bens, direitos e obrigacdes. A associagao
deverd ter no minimo dois sécios para ser constituida. O asso-
ciativismo € uma forma de organizagéo que tem como finali-
dade conseguir beneficios comuns para seus associados por
meio de agdes coletivas. (BELEM, 2016, p.43).

Com o mesmo entendimento de Belém, Pereira (2011), de uma
perspectiva da sociologia, diz: “Em Sociologia, o conceito de associa-
cao é geralmente usado para se referir a agrupamentos voluntarios de
individuos livres e autbnomos, em oposigao a agrupamentos ligados a
tradicao ou a afetos e paixdes.” (PEREIRA, 2011, p.1).

O associativismo foi apresentando-se cada vez mais fortalecido
como forma de organizacgao cuja finalidade é conseguir direitos, dentre
outros beneficios, para seus associados por meio de praticas cole-
tivas. Seguem-se descrigoes sobre a APAA trazidas pela presidente
Maria Josefa da Silva.

A APAA de Cajazeiras e regiao circunvizinha nasceu para fazer a
diferenca na qualidade de vida e desenvolvimento das familias com fi-
lhos(as) diagnosticado(as) com autismo, nas referidas regides. E quase
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impossivel traduzir o anseio, 0 medo, a inseguranca, as incertezas de uma
mae apos o diagndstico do seu filho com essa sindrome. Foi, portanto, em
tal condicéo, que, no ano de 2013, Maria Josefa passou a cursar servigo
social na Faculdade Santa Maria (FSM). O ambiente académico e a inte-
racao com os diferentes autores foram, aos poucos, abrindo horizontes
e encorajando a mae e estudante a interagir com outros ambientes, a
conhecer mais pessoas e a construir novas possibilidades.

Apbs cursar a maior parte das disciplinas tedricas, iniciou o esta-
gio supervisionado. Vale salientar que, durante todo o curso, o foco da
estudante vinha sendo o autismo € as criancgas. Isso |he possibilitou es-
colher como campo de estagio o Centro de Apoio Psiquico Social Infanto
Juvenil de Cajazeiras (CAPS, PB). Ali a realidade era dificil. A multiplicida-
de de casos e de pessoas nas mesmas condi¢des fez mais maes enten-
derem a necessidade de uma organizagao, de um grupo dentro do qual
elas pudessem falar o que estava restrito ao interior do lar, pudessem,
finalmente, expressar o vivenciado no dia a dia com seus filhos autistas.

Assim, ainda no estagio, combinaram-se reunides mensais com
varias familias apoiadas pela coordenagéao do Caps infantil, tendo como
orientadoras nas discussdes a assistente social da instituicao e a esta-
giaria Maria Josefa. Desde entéo, o grupo foi crescendo, fortalecendo-se
até se fundar a APAA em 08 de margo de 2017 — a primeira associagao
para orientar as familias, desenvolver atividades educacionais, sociais
e de salde. Nesse ano, j& era possivel contar com a Faculdade Santa
Maria e com a Universidade Federal de Campina Grande (UFCG), cam-
pus Cajazeiras (PB). Hoje a APAA é formada por 40 familias associadas.

Enquanto se estruturava, definiam-se os objetivos da associa-
cao, dentre 0s quais destacamos: defender os interesses e direitos
das pessoas com transtorno do espectro autista; habilita-las ao con-
vivio social por meio de atividades de desempenho funcional; ofere-
cer-lhes servico de atendimento educacional em idade escolar; ob-
servar suas caracteristicas e particularidades, no sentido de promover
inclusao social e integra-las na vida comunitaria e familiar; possibilitar
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0 acesso da pessoa com TEA e de seus familiares aos servigos so-
cioassistenciais em Cajazeiras e regiéo circunvizinha.

Agora, as maes tinham mais dificuldades, pois, além da casa,
com toda as responsabilidades de cuidado, passaram a dar atencao
a APAA com todas as suas exigéncias para funcionar bem e alcancar
0s objetivos propostos. Nesse processo, 0s primeiros passos foram
conscientizar e sensibilizar a comunidade sobre as pessoas com TEA,
isto é, levar para fora da casa e da associacdo o debate sobre o tema.
A medida que a sociedade adquiria mais conhecimento sobre o as-
sunto, sobrevinham parcerias — ampliaram-se os atendimentos com
psicologos e pedagogos, a area da salde etc.

Mais encorajadas, as maes ganharam as ruas, publicizando os
acontecimentos mais relevantes; aproveitaram programa de radios, te-
levisivo, caminhada de rua, dentre outras atividades, a fim de alargar a
conscientizacao a respeito do autismo. Com mais espaco na socieda-
de, buscava-se a efetivacdo das politicas publicas destinadas as pes-
soas com TEA, centrando-se esforcos pela inclusdo dessas criangas
no espacgo escolar, pois a forte resisténcia ai presente as deixava ex-
cluidas das atividades escolares. A propésito disso, as vezes, conside-
ravam-nos alunos negligentes e causadoras de bagunca, o que indica
nao haver conhecimento, por parte dos educadores, das dificuldades
do transtorno do autismo nem a presenga de acompanhantes especia-
lizados nas escolas — algo preconizado na Lei 12.764, inciso IV do art.
2°, paragrafo Unico: “Em casos de comprovada necessidade, a pes-
soa com transtorno do espectro autista incluida nas classes comuns
do ensino regular, tem direito a acompanhado especializado”. Como
se percebe, para a evolugéo da aprendizagem dos individuos em foco,
€ de extrema importancia a participacdo da familia de acordo com
Mangueira (2003, p.1): ‘A necessidade de promover articulagéo entre
a escola e a comunidade é fundamental para desenvolver processo
de organizagédo social, de modo que as agdes a serem desenvolvidas
estejam voltadas para as necessidades comunitarias e individuais.”
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O ritmo da caminhada vinha de forma gradativa, porém conti-
nua. Contudo, ja no inicio de 2020, com a pandemia do novo coro-
navirus ou covid 19, todos fomos obrigados a quebrar regras, a fazer
isolamento social — tudo novo e assustador. Diante de tal cenério, as
atividades da APPA foram suspensas por todo o restante do ano, mas
manteve-se 0 contato virtual, orientando-se as familias, embora com
as rotinas bruscamente alteradas. Nesse contexto, as criangas foram
as mais afetadas, pois tiveram que se afastar do convivio dos amigos,
do espaco de terapias, da escola, das brincadeiras ao ar livre e ficar,
de uma hora para outra, enclausuradas em suas casas, em virtude
de algo que, inicialmente, ndo compreendiam. Como consequéncia,
deu-se a mudanca no seu comportamento observada por varios pais:
mais ansiedade, nervosismo, agressividade e até depresséo, caracte-
risticas, em muitas familias, também mostradas por adultos que bus-
cavam, no espaco da APAA, alguma ajuda.

Destarte, a diretoria se viu obrigada a desenvolver agbes além
das conversas virtuais, como orientagdo de atividades pedagdgicas a
serem desenvolvidas com a crianga, encaminhamento para os servi-
cos de saude (CAPS, CER IV — Centro Especializado em Reabilitagao
e outros), de modo que, também, ajudassem as familias a superar
aquelas adversidades.

Frente ao exposto, chegou-se a 2021 com realidades novas e
mais exigentes. Para tanto, a associacao nao tinha receita para cumprir
todos os protocolos de salde em horéarios determinados e ainda de-
senvolver as atividades propostas com as criangas e com 40 familias
associadas. Mesmo assim, a APAA cresceu, continua fazendo uma
bela histéria na conquista dos direitos da pessoa com TEA e buscando
parcerias no sentido de ampliar o cuidado com a familia. Hoje funciona
de segunda-feira a sexta-feira, no turno da manha.

A seguir, abordaremos 0 que consideramos avangos na con-
quista dos direitos humanos e da cidadania.
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AVANCOS NO CAMPO
DOS DIREITOS HUMANOS
E CIDADANIA DA PESSOA COM TEA

Cidadania é tematica abordada com muita frequéncia em diferen-
tes meios, sem, contudo, haver profunda reflexao acerca de seu verda-
deiro sentido. Tornou-se um conceito quase esvaziado em razao de seu
uso inadequado e do desconhecimento a respeito de uma questao fun-
damental quanto ao exercicio democratico e ao engajamento necessario
a vida em comunidade. A cidadania nao se ancora em definicdes har-
maonicas ou mesmo em analises que vislumbram sua histéria como uma
construgao estatica. Ela é o “direito a ter direitos” (Arendt) e deveres na
comunidade politica a qual se pertence. Concordando com a autora su-
pracitada, entendemos que cidadania ndo é uma definicao pronta e aca-
bada, mas um processo que, ao longo das construgbes democraticas,
foi avancando, trazendo a possibilidade, inclusive, da construcao de um
conceito ampliavel para a insergao de novos direitos. Segundo Marshall
(1967), ela é formada por um bloco compacto de direitos individuais e co-
letivos, isto &, “direitos civis, politicos e sociais” (MARSHALL,1967, p. 66.)

Nos dias atuais, ha diferentes formulagdes tedricas sobre cida-
dania, por exemplo, a cosmopolita, de Cortina (2005). Aqui elegemos
aviséo de Dagnino (1994), que constréi a compreensao da “nova cida-
dania” — enfoque préximo das demandas da APAA, porque se baseia
nas agdes dos movimentos sociais no Brasil por direito a ter direitos.
Nessa construgdo, ela amplia a viséo trazida por Marshall (1967), ja
mencionada anteriormente, e demonstra a nova cidadania como pro-
cesso construido por meio do empenho contra as desigualdades so-
ciais, contra as discriminagdes e todas as formas de violéncia. Em
outras palavras, ela toma forma de acordo com as necessidades ou
demandas postas pelos diferentes sujeitos. Nessa perspectiva, a APAA
(e outros movimentos sociais) esta ligada as possibilidades de mu-
dangas sociais na medida em que estas modificam praticas, sentidos
e expectativas que incidem nas relagdes humanas, transformando-as.
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A autora apresenta a “nova cidadania”, atribuindo-lhe um carater
de “estratégia politica” a qual permite a condigao de atender a um con-
junto de interesses, desejos e aspiracdes de grupos antes nao contems-
plados no bojo da cidadania formal. Aquela cidadania estéa intrinseca-
mente ligada a experiéncia concreta dos movimentos sociais na busca
pela efetivacdo da democracia e “expressa o novo estatuto tedrico e po-
litico que assumiu a questdo da democracia em todo o mundo, especial-
mente a partir da crise do socialismo real” (DAGNINO, 1994, p. 104). Por
consequéncia, associa-se as experiéncias de construcdo dos espagos
publicos por diferentes sujeitos, tendo como base a propria sociedade.

Ao tratar da temética “sociedade civil e a construgao de espagos
publicos”, Teles (1994) aproxima sua reflexédo da concepcgéo de cida-
dania trabalhada por Dagnino:

A nogéo de direitos e cidadania nao diz respeito apenas as garan-
tias inscritas nas leis e instituicoes. [...] os direitos dizem respeito,
antes de qualquer coisa, ao modo como as relagdes sociais se
estruturam. Assim, seria possivel dizer que, na medida em que
sdo reconhecidos, os direitos estabelecem uma forma de socia-
bilidade regida pelo reconhecimento do outro como sujeito de
interesses validos, valores pertinentes e demandas legitimas. [...]
os direitos operam como principios reguladores das praticas so-
ciais definindo regras das reciprocidades esperadas na vida em
sociedade através da atribuicdo mutuamente acordada (negocia-
da) das obrigacdes e responsabilidades, garantias e prerrogati-
vas de cada um dos individuos. (TELES, 1994, p. 91-92).

Desse modo, as transformagdes ocorridas no &mbito do Estado
e da sociedade civil produziram novas relacdes, de maneira que o an-
tagonismo e o confronto que caracterizavam as relagdes entre Estado
e sociedade civil, em periodo recente, perderam espaco para a postura
de apostar na possibilidade de atuacao conjunta, com a participacao
efetiva desta Ultima. Dagnino (2002), ao discorrer sobre as mudangas
ocorridas na sociedade brasileira, afirma:

Com o processo de democratizagao, abriu-se a possibilidade
de um maior didlogo do Estado com as organizagbes da so-
ciedade, obrigando-as a nao apenas criticar as orientagoes
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politicas dos governos, como também se envolver na elabo-
racédo de politicas publicas. Por outro lado, o aparelho estatal,
enclausurado na tecno-burocracia, viu-se obrigado a justificar
suas acdes e abrir canais para incorporar cada vez mais de-
mandas sociais (DAGNINO, 2002, p.139).

Cruz (2014), ao ler com mais profundidade as autoras supra-
citadas, identifica que a nova cidadania funda raizes em trés fatores
constituintes de sua base emergencial. O primeiro s&o 0s movimentos
sociais urbanos e rurais na busca por direito a ter direitos — o direito a
igualdade e a diferenca, considerando-se género e etnia. Cabe aqui
lembrar o esforco da APAA para assegurar os direitos das pessoas
com TEA, de serem diferentes e de ocuparem espagos nas mesmas
condigbes dos iguais. O segundo diz respeito a experiéncia concreta
dos movimentos sociais que deram énfase mais ampla a construgéo
da democracia em extensao e profundidade. O terceiro e Ultimo fator
refere--se ao fato de que essa nocao de cidadania organiza uma estra-
tégia de construcdo democratica, de transformacéo social que afirma
um nexo constitutivo entre as dimensdes da cultura e da politica, isto
€, a nova cidadania incorpora caracteristicas das sociedades contem-
poréneas, como o papel das subjetividades e a emergéncia de sujeitos
sociais de novo tipo e de direitos de novo tipo (CRUZ, 2014).

Portanto, dessa perspectiva, convém destacar algumas con-
quistas j& asseguradas a pessoa com TEA no campo das politicas pu-
blicas, resultantes dos esforgos das familias e profissionais bem como
fruto da DUDH, da CF de 1988 e do avanco do processo democratico.

PASSOS ANIMADORES A BUSCA
DE INCLUSAO SOCIAL

De acordo com as maes da APAA, no ano de 2018, deram-se
consideraveis avancos para consolida-la como organizacéo da socieda-
de civil: conseguiu-se o reconhecimento publico municipal; realizou-se
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o primeiro  Seminério de Inclusdo da Pessoa com TEA do Alto Sertéao
Paraibano bem como a primeira audiéncia publica com a camara de
vereadores de Cajazeiras, para se apresentar o projeto de lei 25/2017,
que objetivava reduzir a carga horaria do(a) servidor(a) publica que ti-
vesse filhos ou dependentes com deficiéncia. Esse projeto foi aprovado
por unanimidade em uma sesséo da camara no més de abril. Dali em
diante, a associacdo ampliou seu espago de participacéo por meio de
diferentes atividades em outros municipios: palestras nas cidades se-
des; contribuicdo com a Conferéncia Municipal de Salde e Assisténcia
Social e debate do tema nas universidades. A APAA também recebeu
convite para fazer parte do Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e
do Adolescente (CONDCA) de Cajazeiras, PB, e do Conselho Municipal
de Assisténcia Social, onde permanece como membro atuante.

No ano de 2019, o foco foi na formacéao profissional da equipe
da APAA: cursos de pedagogas e assistentes sociais; participagao em
foruns, congressos e seminarios e intensificacdo no acompanhamento
as criancas e aos respectivos familiares. Em 2020, intensificou-se a
busca pelo fortalecimento das parcerias dentre as quais destacamos
a Faculdade Santa Maria (FSM) e a UFCG. A primeira vem apoiando
diferentes cursos para a producao do conhecimento, as atividades de-
senvolvidas para construgdo deste livro e estagios nos quais estao
professores e estudantes no atendimento dos pais e das criangas. A
segunda esté incluida nessas atividades com o curso de pedagogia e
medicina voltadas as especificidades de cada crianga.

GARANTIA DE INCLUSAO
DA PESSOA AUTISTA

Na esteira das conquistas acima mencionadas, encontramos,
de forma sistematizada, na cartilha dos direitos da pessoa autista, ver-
sdo 2018, da comisséo da OAB para tais direitos no ambito federal,
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uma forma muito didatica de entender o que ja esta formalizado, pron-
to para ser acessado pelas pessoas autistas. Dessa perspectiva, 0
contelido a seguir corrobora o debate da cidadania como processo
crescente a medida que os sujeitos se engajam na luta pelos direitos.

DIREITO A SAUDE E A ASSISTENCIA
SOCIAL NA CF DE 1988

A CF determina que é competéncia das trés esferas — Uniao,
estados e Distrito Federal e dos municipios — cuidar da salde e assis-
téncia publica, da protecéo e garantia das pessoas com deficiéncia.

Quanto a pessoa com transtorno do espectro autista, a Lei
12.764/2012 garante o0 acesso as agdes e servigos de salde, a aten-
cao integral as suas necessidades, ao diagndstico precoce, ao aten-
dimento multiprofissional, a terapia nutricional, aos medicamentos,
alem das informagdes que a auxiliem no diagnostico e no tratamento.
E mais: assim como se assegura as demais pessoas com as dife-
rentes necessidades, a pessoa autista nado podera ser submetida a
tratamento desumano nem privada de sua liberdade ou do convivio
familiar. Cabe também ao poder publico assegurar uma rede de servi-
cos especializados em habilitacdo e reabilitacado, bem como garantir o
direito ao atendimento domiciliar quando a pessoa nao puder dirigir-se
pessoalmente ao centro de tratamento.

DIREITO A EDUCACAO

Com a evolugéo da sociedade civil brasileira na busca pela
ampliagao dos direitos de cidadania, foi adquirido por todos e todas,
desde a promulgagao da CF de 1988, o direito a educagéo publica
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e gratuita, preferencialmente, para a rede regular de ensino. Os refe-
ridos direitos nao sao diferenciados para pessoas com deficiéncia e
pessoas autistas; entretanto, em relagao a estas, em havendo neces-
sidade, a educagéao deve ser adaptada as especificidades, inclusive
com construcao de classes especiais.

No aféa de consolidar tais garantias, leis especificam a educacao
especial, a exemplo da Lei 9.394/2006, que diz: “educandos com de-
ficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades
ou superdotacao”. Mas classes, escolas ou servigos especializados
deverdo ser utilizados apenas quando “em fungao das condigoes es-
pecificas do aluno ou aluna, n&o for possivel a sua incluséo nas clas-
ses comuns de ensino regular”. Ja a Lei 12.764/2012, que institui a
Politica Nacional de Protegao dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista, destaca, também, a atencéo a prioridade no seu
tratamento e bem-estar educacional. Por sua vez, a Lei Brasileira de In-
clusao (LBI), também chamada de Estatuto da pessoa com deficiéncia
(Lei 13.146/2015), vem afirmar a autonomia e a capacidade de esses
cidadaos exercerem atos da vida civil em condigdes de igualdade com
0s demais, pontuando limites de desafios na concretizacao da opera-
cionalizacdo do atendimento aqueles.

A educagao inclusiva, vale salientar, é caracterizada também
como uma politica social segundo a qual as escolas devem acolher
todas as criancas independentemente de suas condigdes, bem como
capacitem os educadores no sentido de estes entenderem o perfil in-
dividual do comportamento de cada crianca. Assim, geram-se expec-
tativas no desenvolvimento delas.

Conforme Chicote (2013), uma crianca autista ir a escola afirma
mais que o mero exercicio de cidadania; para ela, isso podera ter valor
constitutivo, ou seja, a insergao escolar possibilitara retomada e reorde-
nacéo da estruturagdo psiquica do sujeito. O espaco escolar é um me-
canismo social que promove nao somente o aprendizado, mas também
a interagdo e as demonstragoes de afeto sincero. O contato com outras

100



criangas e as formas de se relacionarem podem fazer grande diferenca
nas autistas, pois os olhares e as agdes de crianga para crianga Sao
singulares e sinceros, envolvem ternura e preocupacao. Os lagos envol-
vidos no processo escolar é algo peculiar (CHICOTE, 2013).

As relacOes estabelecidas em sala de aula séo perpassadas
pelo afeto. As interacdes na escola, assim como as demais intera-
cbes sociais, sdo permeadas por praticas discursivas que, movidas
e atravessadas pelo afeto, circulam no espaco escolar e constituem
os modos de interagdo com/da crianga com autismo. O contato com
as outras criancas da mesma idade, a interdicao com elas e, princi-
palmente, a atencdo de insistir que ela observe e repita as agdes das
outras podem fazer grande diferenga. Atividades e brincadeiras reali-
zadas em conjunto, sem distingéo, podem trazer avanco em razao de
se observar 0s outros fazerem.

As mesmas garantias asseguradas nos ensinos fundamental e
médio também devem estender-se & educacéo superior, pois a legis-
lacéo afianca que, como qualquer cidadao ou cidada, a pessoa com
deficiéncia tem igual direito a educagao superior, nas escolas publicas
e privadas, em qualquer modalidade, de acordo com a CDDPA, 2018:

Cursos sequenciais por campo de saber, de diferentes niveis,
abertos a candidatos que atendam aos requisitos estabelecidos
pelas instituicbes de ensino; 2) Curso de graduagéo, abertos
a candidatos que tenham concluido o ensino médio ou equi-
valente e tenham sido classificados em processo seletivo; 3)
Curso de pds-graduagao, abertos a candidatos diplomados em
cursos de graduagéo e que atendam as exigéncias das institui-
coes de ensino; e 4) Cursos de extensao, abertos a candidatos
que atendam aos requisitos estabelecidos em cada caso pelas
instituicdes de ensino. (CDDPA, 2018, p. 33).

Em suma, frente ao exposto, fica claro que as instituicoes de
ensino deverdo fazer adaptagbes para se realizarem provas ou exa-
mes de selegdo de acordo com as caracteristicas das pessoas com
deficiéncia, porquanto tais exigéncias ainda nao foram atendidas nos
moldes necessarios as familias das pessoas com autismo. Isso indica
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que ha um longo e arduo caminho entre o ja formalmente assegurado
e a efetivagao na pratica diaria das referidas familias.

CONSIDERACOES FINAIS

Este capitulo pretende dar visibilidade ao esforco, sobretudo,
das maes da APAA tanto para aprender sobre o transtorno do espectro
autista, como para construir caminhos na conquista, na ampliacao ou,
ainda, na efetivacéo dos direitos de cidadania j&4 assegurados no bojo
de outras lutas. A construgéo da cidadania no Brasil é ardua, pois a
inclusédo no campo dos direitos para qualquer grupo social desprovido
dos “status” assegurados a elite brasileira é penosa. Os autores apon-
tam para uma cidadania restrita.

Vivemos momento de retrocesso dos direitos, de obscurantis-
mo, de negacéo da ciéncia, de desprezo pelo ser humano e pelo meio
ambiente. Na verdade, a hora € de urgéncia para aqueles e aquelas
gue tém consciéncia critica e sabem a relevancia das aliangas, do for-
talecimento da coletividade para o resgate da universalizagao dos di-
reitos, para defesa da dignidade da pessoa humana.

O livro do qual este capitulo € apenas uma parte servird como
demonstrativo de trabalho coletivo na construgao de novas formas de
produzir conhecimento, isto €, associagdo de saberes académicos
com saberes populares e experiéncias do cotidiano das maes de filhos
autistas nos espagos privado e publico.

Por fim, tenhamos consciéncia de que a onda do neoconserva-
dorismo a manchar o chdo de nossas lutas ameaga 0s grupos mais
vulneraveis, os direitos humanos e o ativismo social; coloca em risco
todo o sistema de garantia de direitos, inclusive os das pessoas com
deficiéncia, com autismo. Que tal onda encontre neste livro barreira
e retroaja, dando lugar ao avango corajoso de quem nao foge a luta.
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E com grande alegria e gratidado que compartilho alguns flashes
da minha trajetéria enquanto professora do Atendimento Educacional
Especializado (AEE) na rede publica municipal de Parauapebas-PA,
sécia-fundadora e trabalhadora voluntaria da Associacdo de Pais e
Amigos dos Autistas — APAUT, e mae de um jovem diagnosticado com
o transtorno, nivel um, tardiamente, aos catorze anos.

Entendemos que o autismo é um transtorno do neurodesenvol-
vimento, em que algumas fungbes neurolégicas ndo se desenvolvem
como deveriam nas respectivas areas cerebrais das pessoas acome-
tidas por ele, dando-nos, inicialmente, uma ideia complexa e bastante
abrangente, cujos sintomas também variam de pessoa para pessoa,
podendo trazer déficits que exponham o individuo a menos oportuni-
dades de aprendizagem e de convivio social.

Em linhas gerais, ainda no século XXI, ouvimos com certa fre-
quéncia e em diferentes ambientes sociais que o “autismo” é um trans-
torno muito obscuro e complicado. Quando h& questionamentos sobre
0 assunto, poucos sabem explicar de forma coerente e convincente,
e gue, na sua maioria, tém respostas simplificadas, corriqueiras e que
nao passam do senso comum, dado o argumento de que todo autista
vive em um “mundo particular”.

Se vasculharmos nossa meméria, lembraremos falas do tipo:
“sdo aqueles que vivem pelos cantos, fazendo movimentos giratérios
com alguns objetos, fazem birras, e dificilmente respondem ao chama-
do das pessoas”. Poucos sabem que existem outros sintomas, muito
mais sutis, que podem ser acompanhados ou ndo de outras comor-
bidades, e que sdo estudados pela ciéncia ha quase seis décadas,
diante da sua alta complexidade.

Além do exposto acima, ainda existem muitas divergéncias e
lacunas a serem respondidas, pois, a cada dia que passa, intensifica-
-se 0 numero de opgodes de intervencdes disponiveis, atrelado a uma
vasta literatura, que vem sendo bombardeada com incontaveis relatos
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de tratamentos que permitem a tomada de decisdes sobre o que fazer,
a fim de reverter o cenério atual que, infelizmente, ainda é arraigado
de indelicadezas e preconceitos. A dificuldade em se colocar no lugar
dos outros, muitas vezes ainda resulta nos impactos sociais negativos
e estereotipados para com o Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Neste contexto, é chegado o tempo de reverter o cenario da
indelicadeza, do preconceito em relagéao a essa tematica, entendendo
que se faz necessario, de uma forma urgente e benéfica, compreen-
der que devemos tratar pessoas com TEA da mesma forma que as
demais, ou seja, sem discriminagdes, porque apresentam um tipo de
comportamento diferenciado dos padrdes sociais.

Atualmente, embora o autismo seja bem mais conhecido, tendo
inclusive sido tema de varias novelas, filmes ou séries de sucesso, ele
ainda é surpreendente e desafiador. A falta de experiéncia de alguns
profissionais, a morosidade em fechar o diagndstico com precisdo, os
custos elevados de consultas, a escassez de mao de obra especia-
lizada no setor publico, a diversidade de caracteristicas e variedade
de sintomas apresentados pelo individuo com suspeita ou laudados
(nivel um, dois ou trés), consistem em uma triade de desvios qua-
litativos que podera afetar diretamente a area da comunicagéo, da
socializagao e no uso da imaginagao.

Para efeitos de uma melhor compreensao, exemplificamos es-
sas dificuldades pela incapacidade de uma crianga, jovem ou adulto
com TEA, em compartilhar sentimentos, gostos e emocdes, de se co-
locar no lugar do outro, na auséncia de imaginagao caracterizada pela
rigidez e inflexibilidade do pensamento, estendendo-se as varias areas
do pensamento, linguagem verbal e ndo verbal e comportamentos ob-
sessivos, ritualisticos, como ainda a falta de aceitagdo das mudancgas
e desafios a serem vencidos no campo dos processos criativos.

E compreensivel quando uma familia apresenta impactos ao
receber o diagnostico de TEA, pois ndo é comum em nossa cultura
considerar essa possibilidade durante uma gravidez, e muito menos
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a aceitagao imediata. As reagdes mais comuns, mutuamente nao ex-
cludentes, vao desde o choque inicial diante da noticia, da raiva ao
pensar “por que é comigo?”’, a angustia seguida de muitos pensa-
mentos obsessivos e culpas.

Até um familiar chegar a fase da aceitacdo em busca de infor-
magobes novas e acreditar que cada ser é Unico, e que precisa comprar
a causa com resiliéncia, valorizar as potencialidades para remodelar
comportamentos do autista €, muitas vezes, demorado. Portanto, essas
fases do luto tendem a passar e as intervencdes estéo cada vez mais
rapidas e precisas nos dias de hoje, pois o diagndstico precoce corro-
bora para melhorias significativas na ampliacéo de novas habilidades da
pessoa com TEA, a qual se abrem mais espagos para a amorosidade e
ampliagao das forcas, para lidar com as novas situagdes que surgirao.

No meu caso, quando recebi o diagnéstico de meu filho, foi
um grande alivio, pois desde bebé percebiamos que havia compro-
metimento e atraso em seu desenvolvimento, comparado com outra
faixa etaria. Embora tenha sido muito amado e estimulado, o marco
de seu desenvolvimento, principalmente motor, ndo estava dentro dos
padroes da normalidade. Recordo-me que, inicialmente, foi indicado
para ser acompanhado por, pelo menos, um terapeuta ocupacional,
um fisioterapeuta, um psicélogo e um fonoaudiélogo. Além disso, a
indicac&o era de matricula-lo no AEE no contraturno para convivio com
seus pares, complementar e suplementar a defasagem de aprendiza-
gem por meio de um ensino mais estruturado, regular e continuo.

Em contrapartida, ao mesmo tempo que veio o alivio e as
orientagdes para que eu e meu esposo pudéssemos conhecer sobre
as comorbidades atreladas ao diagndstico, vieram os desafios por
conta dos elevados custos terapéuticos, estresse, falta de méo de
obra especializada na cidade onde residimos ha vinte e seis anos,
seguidos de ideias distorcidas e preconceituosas que cruzam nossos
caminhos com frequéncia.
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Ja se passaram, de fato, dez anos apés o diagndstico e inves-
timentos. Muitas conquistas, avangos, possibilidades de aprendiza-
gens, adaptacoes, transposicoes didaticas que, com certeza, influen-
ciaram diretamente no nosso meio pessoal e familiar em busca de
melhor qualidade de vida para nosso filho. A expectativa vem suprindo
gradativamente nossos anseios e que viabilizam o desenvolvimento de
todos os envolvidos sob o prisma de préaticas pedagdgicas e sociais
menos excludentes e mais assertivas.

A participagao da familia e a necessidade do trabalho interseto-
rial e multidisciplinar tem se tornado cada vez mais essencial, intenso e
preciso por conta das especificidades que vém surgindo na fase adulta
de nosso filho. O incentivo e fortalecimento das aprendizagens das fun-
cOes executivas, a melhoria das habilidades académicas e sociais, para
que tenha cada vez mais independéncia e autonomia, como também a
ampliagéo da sua neuroplasticidade... Todo estes fatores estéo direta-
mente relacionados a recuperagao de fungdes que foram afetadas de
alguma maneira, mas também relacionadas a aprendizagem, a aqui-
sicao de novas aptiddes, conforme explicita a Base Nacional Comum
Curricular (2017), homologada pelo Ministro da Educacéao, Mendonga
Filho, e entregue a versao final ao Conselho Nacional da Educacéo.

Ressaltamos que pesquisas mais recentes revelam que muitas
areas do cérebro estdo envolvidas em aprendizagens e memoriza-
gao, inclusive as areas motoras. Por isso, ha necessidade de o indi-
viduo com TEA ser incluido em atividades que envolvam tratamentos
e intervengdes intencionais e conscientes, para que a aprendizagem
e o fortalecimento das conexdes sinapticas ocorram em ambientes
favoraveis e com diferentes estratégias.

Assim sendo, a primeira coisa a se fazer apés fechado o diag-
noéstico de um autista, independentemente de sua idade, é buscar co-
nhecimentos acerca do TEA, rede de apoio — servigos ofertados pela
rede de salde, educacional e da assisténcia social, além da legislagao
vigente. E importante envolver a equipe multidisciplinar, para que haja
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o alinhamento das acdes, num trabalho de parceria, com um planeja-
mento individualizado e coeso, consistente e intencional, de modo que
venha entender, aprender e fixar as principais informacdes e metas
necessarias para a obtengdo dos avangos, como também a andlise
e replanejamento de novas agdes conjuntas imprescindiveis para a
reducao dos sintomas e melhoria do seu convivio na sociedade.

Sao variados os tipos de intervencbes e tratamentos auxiliares
que visam mais melhor qualidade de vida e estimulagéo a pessoa
com TEA no ambito educacional e terapéutico. Os estudos tém sido
ampliados e vém se tornando cada vez mais alicergados em evidén-
cias cientificas, com aspectos que poderéao ser fundamentais para a
assertividade e eficacia. Independentemente de qualquer que seja o
escolhido, precisa-se levar em consideracdo o desenvolvimento da
autonomia e independéncia, conhecer o tipo de comunicagao, se é
verbal ou ndo, os aspectos sociais como imitacdo, aprender a espe-
rar a vez, a importancia da interagao, a flexibilizagdo das tendéncias
repetitivas, para que as habilidades cognitivas e académicas possam
ocorrer com precisao e, concomitante, possibilitar o trabalho na re-
ducgao dos problemas de comportamentos, a utilizacdo devida dos
tratamentos farmacoldgicos, se necessario, e as orientacdes e in-
formacoes pertinentes para os familiares e profissionais envolvidos.

Enfim, todo ser humano tem na vida o tempo da delicadeza,
das insatisfacdes e da estranheza. Cuidemos do melhor que temos
para nossos filhos, amigos e/ou conhecidos com TEA, vivenciando a
pedagogia do amor. Pedagogia essa que nos ensina a lutar com dig-
nidade pela melhor qualidade de vida, somando esforcos para que a
mudanga de mentalidades e intervengdes a serem desempenhadas
na sociedade seja igualitaria, cada vez mais justas e dignas, de modo
que 0 amor ndo seja fazer todas as vontades, e que a educacgéo tam-
bém seja uma forma de amar.

Vivamos o hoje com otimismo, bom senso e ousadia, confor-
mando que o autismo é uma sentenca definitiva. Nao tem cura, mas
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que poderéa ter boas perspectivas futuras, mediante a sua tomada
de decisbes, numa proposta de enfrentar os desafios de aprender e
ensinar, tendo como aprendizes pessoas que nos surpreendem, que
elevem a condigdo maxima a nossa confianca e capacidade de todos
aprendermos uns com 0s outros em diferentes contextos da vida.

REFERENCIAS

GAIATO, MAYARA, S.0.S AUTISMO; guia completo para entender o
Transtorno do Espectro Autista; S&o Paulo; nVersos; 2018.

GUSTAVO, TEIXEIRA, Manual do Autismo — Guia dos Pais para o Tratamento;
Sao Paulo; Best Seller; 2016.

ORRU, SILVIA ESTER, Aprendizes com Autismo: Aprendizagem por eixos de
interesse em espagos nao excludentes — Petrépolis, RJ; Vozes; 2016.



Josefa Kelly Lima Dantas

Kauany Beatriz Dionisio Batista

Byanca Eugénia Duarte Silva

Maria Aparecida Ferreira Menezes Suassuna

Leilane Cristina Oliveira Pereira

JIREIT

| DA

AL

Lol

(b

|

A

uma revisao integrativa

DOI: 10.31560/pimentacultural/2023.96986.5



INTRODUCAO

Conforme entende e discute Santos (2021), os direitos eco-
némicos, sociais e culturais acentuam o principio da igualdade, de
modo que 0 acesso a salde, educagado, moradia, entre outros, deve
ser pensado de forma isondmica. No tocante a pessoas com Trans-
torno do Espectro Autista (TEA), a legislacao brasileira concebe as
mesmas garantias constitucionais, além prerrogativas que abarcam
necessidades particulares.

A principio, os direitos da pessoa com autismo eram ampara-
dos pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que determinava so-
bre a protecéo e os direitos das pessoas portadoras de transtornos
mentais. Entretanto, notou-se a necessidade de uma lei que tratasse,
especificamente, das condicdes desse publico, entdo em dezembro
de 2002 foi criada e sancionada a Lei de n° 12.764, de 27 de dezem-
bro de 2012, que leva o nome de Berenice Piana, por meio das lutas
de familiares de pessoas com autismo (SILVA, 2021).

A Lei n° 12.764 versa sobre as caracteristicas do sujeito com
TEA para reconhecé-lo enquanto pessoa com deficiéncia. Nela, ha ga-
rantias e asseguramentos: acesso a educacéo e ao ensino profissio-
nalizante, ao mercado de trabalho, a previdéncia e assisténcia social,
além de agbes e servicos de salde, como atendimento multiprofissio-
nal e acesso a medicamentos (SANTOS, 2018).

Embora se estime grande ndmero de habitantes com o espectro
autista, por ser um grupo enquadrado em pessoas com deficiéncia e
com particularidades intrinsecas a condicdo, as barreiras sociais se
colocam visiveis e de singular influéncia no acesso aos direitos que lhe
sdo garantidos. Deste modo, sempre emerge uma exigéncia a mais
aos 6rgaos de salde, educagao e assisténcia social, para que orien-
tem e oferecam servicos de modo a garantir autonomia e melhorar as
condic¢des de vida desses sujeitos (GOMES; PAIVA, 2017).
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Assim, importa conhecer de que modo esse processo tem ocor-
rido, a fim de verificar desafios e pensar em estratégias de contribuicao
para essa problematica. Dessa forma, compreendendo o papel da cién-
cia enquanto producao de saber e fungao libertadora, suscitou-se o inte-
resse em conhecer, no campo da literatura, de que modo as producdes
brasileiras tém trabalhado o tema dos direitos da pessoa com autismo.

Os dados encontrados nesta producéo podem servir para veri-
ficar o panorama discursivo que permeia a tematica, de forma a con-
tribuir na formagao de profissionais que atuem nos diversos espacos,
além de oferecer o entendimento das principais relagbes imbricadas
no assunto. Além disso, levantar tais resultados pode fomentar a dis-
cussao quanto ao papel dos diversos atores sociais na luta, contribui-
Gao e efetivagao da causa autista.

OBJETIVO

Analisar as publicagbes brasileiras sobre o direito das pessoas
com autismo.

METODOLOGIA

Esta pesquisa caracteriza-se como uma revisao de literatura do
tipo integrativa, de carater qualitativo e exploratério, sobre a tematica
dos direitos das pessoas com autismo.

RESULTADOS

Para melhor resultado da pesquisa nos bancos de dados, foram
utilizados descritores que filtraram os estudos mais relevantes e recentes
para a realizagdo da pesquisa. Na busca, foram utilizados descritores
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combinados por meio do conectivo booleano AND. Apos os resultados
apresentados, foram aplicados os critérios de inclusdo, excluséo e feita
a andlise para a construcdo da discusséo. A Tabela 1 representa a quan-
tidade de artigos encontrados nas bases de dados Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e Biblioteca Virtual em Saude (BVS).

Tabela 1 — Resultados encontrados de acordo
com as bases de dados utilizadas

BASE DE DADOS ENCONTRADOS SELECIONADOS
SciELO 8 5
BVS 22 11

Fonte: Elaboragao prépria, 2022.

Na base de dados SciELO, foram encontrados 8 artigos, em que
1 deles era do Uruguai e 2 eram titulos repetidos, sendo selecionados
apenas 3. Na base de dados BVS, foram encontrados 22 artigos, nos
quais 6 eram repetidos, 5 eram documentos inadequados, sendo sele-
cionados apenas 11. Dessa forma, foram selecionados, ao todo, 16 arti-
gos, que se enguadravam nos critérios de incluséo e exclusdo. A Tabela
2 discorre sobre a caracterizagao dos artigos selecionados, de acordo
com seu titulo, base de dados encontrado, revista, tipo de artigo e ano.

Tabela 2 — Descricao dos estudos selecionados, de acordo
com titulo, base de dados, revista, tipo de artigo e ano

Titulo Base de dados Revista tipo de artigo  Ano

Autismo em causa: historicida- Psicologia
de diagnastica, pratica clinica e SCiELO USPg Artigo teérico 2018
narrativas dos pais

Beneficios e Nivel de Partici-
pagdo na Intervengdo Precoce:

Rev. bras. Relato de pes-

Perspectivas de Maes de Crian- SCiELO X 2017
cas com Perturbagdo do Espec- educ. espec.  quisa de campo

tro do Autismo

Ativismo politico de pais de au- Relato de

tistas no Rio de Janeiro: reflexdes SCiELO Saude soc. pesquisa 2016
sobre 0 “direito ao tratamento” etnografica
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Psychometric properties of as-

sessment instruments for autism . J. bras. Revisao de

spectrum disorder: a systematic SCELD psiquiatr. literatura 2014
review of Brazilian studies

A construgao do diagndstico do Interface Relato de pes-

autismo em uma rede social vir- SciELO X 2013
wal brasileira (Botucatu)  quisa de campo
Coparentalidade no contexto .

familiar de criangas com trans- BVS PS'(CS rl]'liﬁzt)Ud' Tﬁlszt(()igi;nis_o 2020
torno do espectro autista q p

Autismo e maes com e sem .

gstresse: andlise da sobrecarga BVS Psm (Feo)rto Tﬁg%gi;ﬁfo 2019
materna e do suporte familiar 9 a p

The experience of being a mo- Psicol.

ther of a child with autism in the BVS o, (Belo  HelA0depes 50

singleparenthood contexto Horizonte) Quisa de campo

Detecgdo precoce de sofrimento
psiquico versus patologizagdo Relato de
da primeira infancia; face a lei n. BVS pesquisa de 2018

Estilos clin

13.438/17, referente ao estatuto *nsiqui rastreamento

da crianga e do adolescente psiq

“Nada sobre nés, sem nds”? O Sex., salud

corpo na construgdo do autista soc

como sujeito social e politico BVS *ciencias do Relalo de casos 2017
comportamen

0 enigma do autismo: contri- .

buicdes sobre a etiologia do BVS Ps;%o[liiﬁs;gd. Rglsatﬂi(si: 2016

transtorno ' pesq

Inclusdo escolar e autismo: uma .

andlise da percepgdo docente e BVS t elz)s;lcorla'it- Rglsatﬁig: 2016

praticas pedagadgicas - prat pesq

De figurantes a atores: o coletivo Rev. psicol. 5

na luta das familias dos autistas BYS polit; ‘ 2014

Indicadores sobre o cuidado a

criangas e adolescentes com au- BVS Physis Relato de 2014

tismo na rede de CAPSi da regido (Rio J.); pesquisa
metropolitana do Rio de Janeiro
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Familias de criangas e adoles-
centes com autismo: cotidiano

¢ realidade de cuidados em BVS Rev. ter. ocup; Rglsatﬁigs 2014
diferentes etapas do desenvol- pesaq

vimento

Apego em casais com um filho Fractal rev. Relato de

com Autismo BYS psicol; pesquisa .

Fonte: Elaboragéo prépria, 2022.

Dos 16 artigos selecionados, 1 foi publicado em 2020, 1 em
2019, 3em 2018, 2em 2017, 3em 2016, 4 em 2014 e 1 em 2013. Em
relagdo ao tipo de artigo, foram selecionados artigos tedricos, relatos
de pesquisa de campo, relatos de pesquisa etnogréfica, revisdo de
literatura e relatos de caso. A Tabela 3 descreve, de forma suscinta e
resumida, os principais pontos dos artigos, comtemplando titulo, ano,
objetivos, metodologia e resultados encontrados.

Tabela 2 — Descricao dos objetivos, metodologia
e resultados encontrados dos artigos

Titulo Ano Objetivo Metodologia Resultados
Autismo  em Apresentar alguns Discussdo e levan-  Considerar 0s
causa: histo- desafios enfrentados  tamento bibliogrdfi- ~ discursos das proprias familias de
ricidade diag- no trabalho psica- co a partir das falas criangas diagnosticadas
nostica, pratica nalitico institucional de familiares em com TEA permitiu situar o profis-
clinica e narra- op1g  com criangas diag- atendimento clinico  sional que trabalha em
tivas dos pais nosticadas autistas. instituicdo em uma posicgao fun-
damental, seja em escolas
ou em centros de salde, de pro-
mogao social e de direitos
voltados a infancia.
Beneficios Analisar e com- Natureza qualitativa, Todas as participantes conside-
e Nivel de preender os benefi- o instrumento de re-  raram obter beneficios da IP nas
Participagdo cios do apoio da IP  colha de dados utili-  diversas dreas de desenvolvi-
na Interven- para seis maes de zado foi a entrevista mento dos seus filhos. Grande
cao Precoce: criangas com TEA, semiestruturada, ea parte das entrevistadas sente-se
Perspectivas 2017 de3abanos,assim técnica de andlise satisfeitas com os apoios, sdo
de Maes de como o tipo de par- de dados foi aandli- informadas sobre seus direitos
Criangas com ticipagdo que estas se de contetdo. e possuem uma relagdo positiva
Perturbagao maes  consideram com as profissionais.
do Espetro do ter no processo de
Autismo apoio da IP
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Ativismo  po-
litico de pais
de autistas no
Rio de Janeiro:
reflexdes sobre
0 “direito ao
tratamento”

2016

Compreender em que
medida as reivindica-
coes referentes a0
tratamento do autis-
mo se inserem no
contexto mais amplo
das politicas nacio-
nais em saudde volta-
das ao segmento.

Trabalho etnogréfico,
realizado entre 2012
e 2013, em eventos,
reunioes e mobili-
zagdes  organizados
pelos dois grupos de
pais de autistas, além
de entrevistas em
profundidade  com
informantes  qualifi-
cados (maes, pais e
familiares ativistas).

A andlise das experiéncias de
ambos 0s grupos revelou a im-
prescindibilidade da construgdo
de “parcerias” entre sociedade
civil e politicos, para que se for-
mulem legislagoes e se assegu-
rem direitos especificos.

Psychometric
properties  of
assessment

instruments for
autism  spec-
trum  disorder:
a systematic
review of Bra-
zilian studies

2014

Revisar  sistemati-
camente a literatura
cientifica acerca das
propriedades psico-
métricas de instru-
mentos  internacio-
nais para a avaliagao
do transtorno do
espectro do autismo
(TEA) na populagao
brasileira.

Realizou-se ~ uma
busca de referén-
cias bibliograficas
em seis bases de
dados:  PsycINFO,
PubMed, IndexPsi,
LILACS, Capes (te-
ses e dissertagoes)
e SciELO, sendo a
selecdo dos estu-
dos realizada por
dois pesquisadores
independentes.

Todos 0s estudos que objetivaram
avalidagdo de instrumentos apre-
sentaram evidéncias de validade
e sensibilidade, e valores de es-
pecificidade acima de 0,90 foram
observados no ASQ, ADI-R e ABC.

A construgao
do diagnosti-
co do autismo
em uma rede
social  virtual
brasileira

2013

Determinar a opi-
nido publica sobre
0 autismo em uma
rede social virtual
brasileira.

Coleta de tdpicos e
postagens em co-
munidades do Orkut
ligadas ao tema do
autismo, onde fo-
ram coletadas nove
comunidades e, ao
todo, cento e no-
venta tpicos.

0 Orkut se configurou, no caso ana-
lisado, como uma estratégia utili-
zada por pais e/ou cuidadores para
dissolver duvidas e formular hipd-
teses sobre seus parentes autistas.
As comunidades on-line ndo sdo
produtos passivos na internet, mas
exercem posicao ativa na constru-
cdo de diagnosticos de doengas,
bem como no modo como essas
condigbes sdo experienciadas e
compreendidas socialmente.

Coparentalida-
de no contexto
familiar de
criangas  com
transtorno  do
espectro autista

2015

Compreender a
percepgdo de pais
e maes com filhos
diagnosticados com
transtorno do espec-
tro autista, de sua
relagdo coparental.

Carater exploratdrio e
descritivo com uma
abordagem qualitati-
va. Participaram nove
casais, pais (n=9)
e maes (n=9) de
criangas  com TEA
com idades entre trés
a sete anos.

Foi destacado o acordo nas prati-
cas parentais, porém as maes rela-
tam os pais como mais relaxados.
Desequilibrio na divisao do traba-
Iho, causando estresse na mae.
Existe o0 suporte parental e é reco-
nhecido o esforgo do companheiro
nas atividades parentais, com
alguns momentos de exposicdo da
crianga aos conflitos do casal.
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Autismo e
maes com e
sem  estresse:
andlise da so-
brecarga ma-
terna e do su-
porte familiar

2019

Comparar dois gru-
pos de mdes de
criangas com au-
tismo (com e sem
estresse), quanto a:
(a) sobrecarga de
cuidado; (b) auto-
nomia da crianga;
e (c) percepgdo de
suporte familiar.

Participaram 30
maes de criangas,
de trés a sete anos
de idade, com Trans-
torno do Espectro
Autista (TEA). 0Os
instrumentos utiliza-
dos foram: Inventario
Biosociodemogré-

fico, Inventario de
Sintoma de Stress
de Lipp, Escala de
Sobrecarga de Zarit,
Inventdrio de Avalia-
do Pedidtrica de In-
capacidade e Inven-
tario de Percepcao
de Suporte Familiar.

Mées com estresse tiveram
quase o dobro de percepgao de
sobrecarga, enquanto as sem es-
tresse perceberam maior suporte
familiar, principalmente nos as-
pectos de afetividade e autono-
mia em relacdo aos familiares,
€Omo expressdo e comunicagdo
de afetos e respeito pela sua li-
berdade e tomadas de decisoes.
Nesse sentido, os resultados
apontaram a importancia do su-
porte familiar na adaptagdo de
maes de criangas com autismo.

A experiéncia
de ser mae
de um filho
com autismo
no contexto da
monoparenta-
lidade

2018

Conhecer a expe-
riéncia de ser mae
de um filho com au-
tismo no contexto da
monoparentalidade.

Foi realizada uma
pesquisa qualitativa,
na qual participaram
quatro maes de fi-
Ihos com transtorno
do espectro autista.
Utilizou-se de entre-
vista semiestrutura-
da. Posteriormente,
0s dados foram
submetidos a andli-
se textual qualitativa.

Os resultados revelaram que o0s
sentimentos e desafios sdo se-
melhantes aos de maes de

filhos com autismo que ndo vi-
vem no contexto monoparental.
Acredita-se que a diferenga possa
estar na intensidade, isto é, na
monoparentalidade as dificulda-
des podem ser agravadas pela
auséncia de um companheiro.

Detecgdo pre-
coce de sofri-
mento psiquico
versus  pato-
logizagdo  da
primeira infan-
cia: face a lei
n. 13.438/17,
referente  ao
estatuto  da
crianga e do
adolescente

2018

Discutir a necessi-
dade da articulagdo
entre satide mental e
atengdo basica para
avangar na deteccdo
precoce do  sofri-
mento psiquico ver-
sus a patologizagdo
da primeira infancia.

Revisdo de literatu-
ra, de cardter qua-
litativo.

As Leis n® 13.438 e n°® 13.257 co-
locam em relevo a discussdo sobre
a necessidade de reconhecimento
do sofrimento psiquico na primei-
ra infancia e seus consequentes
cuidados. Sera preciso considerar
quais instrumentos usar, sublinhar
a detecgdo por parte de “profissio-
nais do acompanhamento da pri-
meira infancia” e fazer valer leis,
aideia de que a detecgao implica
um posterior atendimento.
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“Nada  sobre
nés, sem nés”?
0 corpo na
construgdo do
autista  como

Discutir a construgao
do autista como su-
jeito social e politico
a partir da observa-
cdo das diferentes

Exame de casos ob-
servados a partir de
trabalho de campo,
recorrendo a dados
etnograficos  de

As diferentes dindmicas relacionais
que se estabelecem entre pais/
cuidadores e autistas sinalizam
diferentes estratégias de ativismo
e de construgdo do sujeito autista.

Sujeito social e 2017 formas de interagdo uma pesquisa em
politico entre autistas e pais/  desenvolvimento
cuidadores, com es-  desde 2012.
pecial atengdo aos
usos do corpo nes-
sas interagoes.
0 enigma do Visa delinear 0 pano-  Revisdo criticasobre A analise sugere quatro paradig-
autismo: con- ramaatual de estudos  as possiveis causas mas principais que pretendem
tribuigbes  so- sobre este tipo de da sindrome autista, circunscrever a etiologia do autis-
bre a etiologia transtorno, a fim de atualmente denomi- mo: 1) o Paradigma Bioldgico-Ge-
do transtorno explicitar os pontos nada de Transtorno nético; 2) o Paradigma Relacional;
2016 de convergéncia e as  do Espectro Autista 3) o Paradigma Ambiental; e o 4)
diferencas entre os (TEA), desde a pri- Paradigma da Neurodiversidade.
posicionamentos de meira  descrigdo, Problematizar esses paradigmas
pesquisadores  que realizada em 1943, constitui uma maneira de apro-
se dedicam ao tema.  até 2015. fundar a compreensao a respeito
deste transtorno no contexto atual
do desenvolvimento cientifico.
Inclusdo esco- Sintetizar, por meio Metodologia quali- Os resultados encontrados suge-
lar e autismo: de uma metodologia tativa de revisdo se- rem que o autismo é uma condigdo
uma analise da 2016 de andlise secunda- cundaria de dados.  pouco conhecida pelos docentes,
percepgdo do- ria de dados, estu- que se sentem despreparados para
cente e praticas dos dessa natureza. educar essa populagao.
pedagdgicas
De figurantes a Tratar sobre a forma- A pesquisa valeu-se ~ As razoes e 0 modo como se esta-
atores: o cole- ¢do de identidades de depoimentos de belecem as conexdes entre as fa-
tivo na luta das coletivas  centran- atores sociais en- milias das pessoas com autismo
familias  dos do-se nas familias volvidos no tema, sdo componentes de sua identi-
autistas de pessoas com e analisou as falas dade, com coesdo fundada nas
autismo. dos sujeitos pesqui-  trocas que levam a constatagao
2014 sados, obtidas por da propria situagao e ao estabele-

meio de um grupo
focal realizado com
seis maes de pes-
S0as com autismo
residentes em dife-
rentes cidades.

cimento de estratégias de Iuta em
favor dos filhos.
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Indicadores so-
bre 0 cuidado a
criangas e ado-
lescentes com
autismo  na
rede de CAPSi
da regiao me-
tropolitana  do
Rio de Janeiro

2013

A criagdo de indica-
dores sobre o trata-
mento de autistas
nos CAPSI, a partir
do discurso de tra-
balhadores e familia-
res de 14 CAPSi da
regido metropolitana
do Rio de Janeiro.

Envolveu a realiza-
cao de 14 grupos
focais com traba-
Ihadores de cada
CAPSI, e trés gru-
pos focais com fa-
miliares de criangas
e adolescentes com
autismo  atendidos
NEesSes Servigos.

0 material foi trabalhado numa
oficina final, gerando cerca de
130 indicadores, os quais foram
agrupados em cinco eixos te-
maticos: organizacdo do CAPS;
projeto terapéutico individual,
atendimento e mobilizagdo dos
familiares; rede, territorio e direi-
tos; formagdo dos profissionais
e processos de trabalho. Tais in-
dicadores podem servir de guias
e referéncias as boas praticas no
cuidado com as pessoas com au-
tismo e suas familias

Familias  de
criangas e ado-
lescentes com
autismo:  coti-
diano e realida-
de de cuidados
em diferentes
etapas do de-
senvolvimento

2014

|dentificar, sob a
Otica das familias
de criangas e ado-
lescentes com autis-
mo, as experiéncias
cotidianas e suas
demandas na rea-
lidade de cuidados
dispensados  aos
filhos em frés fases
do desenvolvimento.

Participaram do
estudo 20 familias
de criangas e ado-
lescentes com diag-
nostico de autismo.
0Os instrumentos
utilizados foram: ro-
teiros de entrevista
semiestruturada e Fi-
cha de Identificagdo.

Foi verificado que o cotidiano das
familias participantes se organiza
em torno do membro com autis-
mo, suas necessidades e dificul-
dades, aspecto observado tanto
no ambiente doméstico como na
realizagdo de atividades externas,
em outros contextos sociais. Fo-
ram identificadas difi culdades
comuns aos participantes nas ati-
vidades sociais, na comunicagao,
na dependéncia nas atividades de
autocuidado e higiene.

Apego em ca-
sais com um
filho com Au-
tismo

2014

Investigar as relagoes
entre apego individual
e apego compartilha-
do pelos conjuges.

Estudo de caso
coletivo, de cara-
ter exploratério e
descritivo, do qual
participaram  trés
casais que pos-
suiam um filho com
diagnostico de TEA,
com idades entre 8
e 10 anos. Os ca-
sais tinham idades
entre 32 e 48 anos e
coabitavam ha pelo
menos 10 anos. 0s
materiais usados fo-
ramaficha de dados
sociodemograficos,
medida de apego
individual ¢ o ro-
teiro para entrevista
sobre indicativos de
apego compartilha-
do pelo casal.

Em casais, nos quais um (ou
ambos) dos conjuges apresentou
acesso ao script de apego indi-
vidual seguro; a relagdo como
parceiros, principalmente  no
aspecto parental, estava preser-
vada, 0 que ndo ocorreu quando
0S cOnjuges nao apresentaram
estes indicadores.

Fonte: Elaboragao prépria, 2022.
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DISCUSSAO

Com base no objetivo desta revisdo, que é analisar as publica-
cbes brasileiras sobre o direito das pessoas com autismo, foi possivel
perceber que os estudos referentes, de modo direto, ao tema, ainda sao
remotos. Portanto, partindo da motivagao de uma revisao integrativa, que
¢, segundo Silva (2012), expor ou clarificar de que modo o assunto vem
sendo estudado, colocam-se as principais contribuicoes de tais artigos.

Merlleti (2018) discute a respeito do impacto da utilizacao de
laudos, prevista pela legislagdo da Lei da Incluséo e da Politica Na-
cional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espec-
tro do Autismo, para o contexto escolar. Se anteriormente o que se
tinha era a segregacao dessas criancas na falta de acesso ao am-
biente educacional, apds a promulgacdo da Lei existe a previséo de
direitos assegurados mediante a apresentacdo do laudo diagndstico.
O que, por um lado, surge como algo necessario e legitimo, por outro,
desemboca em uma série de praticas inadequadas. Isto porque a l6-
gica médica organicista acaba por sustentar a causalidade genética
da condigao, gerando uma percepgao, mediante o uso descabido do
laudo médico, que nao ha nada a se fazer por esse publico, e que sua
inclusdo em sala se torna mera imposicao do Estado. Vale ressaltar
que isso ndo é uma regra e que, para a maior parte das familias, o
diagnéstico surge como alivio. Todavia nao se extingue as mdltiplas
situacdes em que o diagndstico vem a frente da crianca.

Schmidt et al., (2016) analisam esta situagao relacionada as pra-
ticas de professores no contexto escolar € a inclusao de pessoas com
autismo. Embora se percebam estratégias positivas quanto a diversifi-
cagao de metodologias de ensino e a interagdo com pares da mesma
faixa etéria, a preocupacao se da quanto a prépria lacuna na formacéo
dos mestres, 0 que contribui para a estigmatizagao desses educandos
associada ao medo de lidar com 0s mesmos em seus comportamentos.
Essa lacuna se expressa em impoténcia, frustracédo e descrédito em si.
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Corroborando com a discussao do diagnéstico, Backes et al.,
(2014) analisam as propriedades psicométricas de instrumentos de
avaliagao diagnoéstica no contexto do TEA, verificando que, embora
haja instrumentos ligados a experiéncia brasileira, e entre estes haja
boas adaptagdes, nao ha um instrumento especifico disponivel para
uso no Brasil. Este fator se mostra como critico, em fungao dos im-
pactos de uma atuacao pautada em paradigmas distantes da reali-
dade especifica dos sujeitos.

A necessidade de apresentar diagndésticos, no que concerne aos
direitos da pessoa com autismo, suscita discussdes como a de Cossio,
Pereira e Rodriguez (2017), acerca dos beneficios da Intervengao Pre-
coce, exprimindo o modo como a maioria das familias tem acesso ao
conhecimento desse direito por intermédio das mediadoras da IP Isso se
justifica pelas praticas de apoio recomendadas na Intervencéo, que vi-
sam promover a consolidagéo do bom funcionamento nao so6 do sujeito,
mas da familia envolvida, contribuindo para o empoderamento destes.

Jerusalinsky (2018), por outro lado, discute a falta de deteccao
precoce ocorrida pela desinformacéo originada em preconceitos do
tipo: ou n&o se é adequado em funcéo da idade (até os 18 meses de
vida) ou pelo receio de enquadramentos diagndésticos. A autora ex-
pde que néo se trata de fechar diagnosticos, mas sim de considerar
situacdes de sofrimento psiquico que, se detectadas nos primérdios,
permitem realizar intervengdes clinicas no marco da estimulagéo, o
que favorece a constituicao do bebé. Com embasamento na Lei n°
13.438, que versa sobre a necessidade de deteccdo de risco psiqui-
co no contexto do desenvolvimento da primeira infancia, defende-se
que atender as necessidades desse publico envolve assegurar seus
direitos desde as fases iniciais de vida.

Ainda nas facetas discursivas sobre o tema, Fadda e Cury (2016)
contribuem, em seu estudo, sobre as possiveis etiologias do TEA entre
a concepgao genética, relacional, ambiental ou neurodiversa, em que
a primeira se refere a um paradigma médico e centrado em condicoes
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biolbgicas; a segunda num entendimento de algum rompimento na re-
lagdo mae-bebé; a terceira em uma compreensao do ambiente como
modulador destas questdes; e a quarta como percepcao de um modo
diferente de ser pessoa. Tudo isso se utiliza para defender que a pessoa
com autismo nao deve, necessariamente, ser curado, mas respeitado
em seu modo préprio de ser e se colocar no mundo.

Compreendendo a importancia de se colocar no mundo como
se é, Rios (2017) complementa fazendo breve retorno aos encontros,
em que se discutiram/discutem os direitos das pessoas com transtor-
no do espectro autista. O autor problematiza o enquadramento do TEA
na legislagado que assegura o suporte as pessoas com deficiéncia, haja
visto que a assisténcia aos diversos tipos de deficiéncia se refere as es-
feras fisicas (com aparelhos de cadeira de rodas e outros) e estruturais
(de acomodacdes, como rampas etc.).

Nesse sentido, ha um questionamento: como se assegura a
esfera relacional, na qual esté inserida a condigédo da pessoa com au-
tismo? Como resposta, exprime como o corpo, enquanto expressao
do ser pessoa, sempre foi resumido a forma de autonomia e raciona-
lizag&o. Portanto, embora haja visibilidade de ativistas da causa autis-
ta pelo pals, isso ainda se resume a graus mais leves e moderados,
dai a importancia de que sejam os principais atores do processo a
ocuparem esses espacos.

Fomentando o saber sobre tais mobilizagdes, Nunes e Ortega
(2016) expdem a realidade de dois grupos ativistas politicos do estado
do Rio de Janeiro pelos direitos das pessoas com autismo, com suas
especificidades e consideravel atuacéo local. Entre as caracteristicas
dos grupos, destaca-se, no primeiro, por exemplo, a contemplacao
dos adultos com autismo, que acabam por ter mais invisibilidade do
que o publico mais jovem, em funcdo dos avancgos dos Ultimos anos.
O outro grupo traz, especialmente, a importancia da visibilidade e re-
conhecimento do TEA, por entender que a sociedade, de modo geral,
ainda conhece pouco a respeito do tema. A relevancia das atividades
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dos grupos se mostra, de tal modo, que hé visibilidade nacional das
causas e “parceria” com autoridades politicas locais, o que oportuniza
maiores garantias de assisténcia aos direitos ja postos.

Machado e Ansara (2014) fazem um aparato histérico das pri-
meiras mobilizagdes e conferéncias, para ressaltar a importancia de
marcos sociais que mantenha viva a memodria das lutas pela causa.
Observando que, o acesso a informacéo é um potente meio para a
mobilizacéo e identificagdo mutua dos familiares; verificando, por outro
lado, que aqueles que ndo sabem sequer sobre esses espagos, vivem
a mercé de sua proépria historia.

Nesse sentido, Ortega et al., (2013) trazem as redes sociais
como importantes espagos de identificagdo mutua, discusséo e cons-
trugéo de significados a respeito do TEA e disseminacao de informa-
¢Oes, impactando, inclusive, na constituigdo de politicas e luta por di-
reitos, por meio de, por exemplo, convocacao para passeatas e para
adesao e participacdo de movimentos em prol do orgulho autista e
dos beneficios legais que protegem esses individuos. Além disso, 0s
autores demonstram a importancia do estudo de uma fonte, como as
redes sociais, para investigar a opinido publica a respeito do assunto.

Lima et al., (2014) seguiram pela via da percepgao publica a
respeito da assisténcia e cuidado no contexto do CAPS, coletando
informacdes de usuarios e equipes profissionais. Um ponto a se
destacar sé&o as limitagbes referentes a prépria condicdo do servigo
publico, na rotatividade de profissionais, na falta de certas especiali-
dades e na falta de estrutura adequada, como salas para atendimen-
to ou a conservagéo destas. Ressalta-se, também, a importancia e
eficacia do PTI, que viabiliza o cuidado interdisciplinar e as atividades
externas em que se inserem. Foi expressa, além disso, a dificuldade
em acessar outros dispositivos, seja anterior ao CAPS, seja na inter-
setorialidade buscada pela equipe. Essa dificuldade de as familias
acessarem servicos de salde mostra um agravante no acesso aos
direitos e gera situacdes de sofrimento para além da crianga.
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Portes e Vieira (2020), em seu estudo, apontam a coparenta-
lidade, propondo uma compreenséo do auxilio mdtuo entre os pais
para lidarem com a demanda, o que propde melhor manejo da rela-
cao familiar. Porém algumas divergéncias no gerenciamento da for-
macao das criangas apareceram de modo significativo, o que pode
interferir na atengao integral, haja visto que os pais sao os principais
mediadores desse processo.

Semensato e Bosa (2014) discutem o apego entre casais com
relacdo aos seus filhos autistas, o que denota uma relacéo de impac-
tos em mao dupla no processo, ressaltando a necessidade de atencao
integral também a familia. Queixas de solidao e falta de auxilio séo
presentes, em que o apoio percebido é mais relacionado aos profis-
sionais, isso se intensifica se avaliarmos a diferenga da carga maternal
x paternal no cuidado com o filho com autismo.

Faroetal., (2019) encontram relacao entre o estresse maternal e 0
suporte social/familiar em contextos com o TEA. Isso se explica, pois ao
passo em que as maes se percebem desamparadas em seu suporte, ou
seja, em que suas necessidades no cuidado no séo atingidas, os niveis
de estresse aumentam. Importa destacar esse processo, pois as maes,
de modo geral, estdo como as principais cuidadoras conforme fora visto,
assim o impacto psicolégico influi diretamente na atencéo aos filhos.

Ferreira e Smeha (2018) corroboram para tal, expondo o cons-
trangimento a que maes em contextos de monoparentalidade se en-
contram, em que, além de um adicional de responsabilidades, é posta
anao presenga de outro parceiro. Essas maes vivem a dicotomia entre
a preocupacao com a autonomia dos filhos e os julgamentos pela con-
duta/comportamento imprevisivel destes, afetando nao sé o direito da
pessoa com autismo, mas também a vivéncia dos direitos daqueles
que cuidam. O estudo evidenciou, por exemplo, a falta de um servigo
no municipio que desse esse suporte, para que as méaes encontrem
informagao, apoio, acolhimento etc.
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Minatel e Matsukura (2014) corroboram para a discusséo, falan-
do sobre a hesitacéo e até restricado familiar em ocupar espagos pela
preocupagao com o comportamento dos filhos, ressaltando o impacto
na adolescéncia em desenvolver, durante a infancia, préaticas cristali-
zadas e limitantes.

Os estudos mostram que os direitos da pessoa com autismo, pre-
sentes nas legislagdes, sao vias de mao dupla. Rocha et al., (2016) ex-
plicam esse processo ao avaliar, genealogicamente, a Lei Federal, que
coloca o rastreamento mediante o diagndstico precoce, 0 que permite
também a Intervencéo Precoce e 0 acesso a condicbes especificas de
atendimento em salde e educagdo. As autoras consideram que ter o
diagnostico como principal mediador pode levar a excluséo de outras hi-
poéteses que se assemelhem as caracteristicas previstas em lei. Porém o
maior impacto é o efeito desse processo na expectativa de incluséo social.

A incluséo social é o fator que mostra a maior fragilidade nos
estudos analisados nesta revisdo. Embora se faga ver que ha consi-
deravel mobilizagao social tanto ativista politica, como em midias so-
ciais, a fala dos principais atores — as pessoas com autismo — ainda
parece ser substituida por outras. Seja dos adultos, que parecem ter
menos espago (até nos estudos dessa pesquisa), ou pelas criangas,
que ficam reféns da hesitacdo em ocupar espagos pelos pais. E esta
atitude ja € uma consequéncia da falta de conhecimento dos direitos
disponiveis para enfrentar a excluséo relacional vivida pelas pessoas
com TEA (MELLO; BRABO; CRUZ, 2018).

Embora se perceba os profissionais como um apoio significa-
tivo, e até maior do que dentro do contexto familiar, as mobilizagdes
nao devem se remeter somente a estes, nem aguardar que as familias,
muitas vezes sem informagdes, cheguem até esses espagos. Como ja
fora discutido, importa que haja mapeamento e identificagéo precoce,
para que a assisténcia seja dada, porém, mais do que isso, importa
que haja mobilizagéo social de todos os envolvidos nesse processo.
Especialmente das pessoas com autismo, que melhor sabem falar so-
bre suas experiéncias (SALVATORI; DE FARIAS, 2020).
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CONCLUSAO

Nesta Revisdo Integrativa se objetivou analisar as producdes
cientificas brasileiras acerca do direito da pessoa com autismo, haja
vista o crescente nimero nao sé de casos, como também de debate
a respeito do tema. Importa abrir espaco a respeito da tematica em
fungdo do conhecimento histérico, como ja discutido, das condigbes
de segregacao em que vivia.

Verificou-se que, embora tenha havido um nUmero consideréa-
vel de artigos indicados, poucos tratam diretamente sobre o tema em
questao. Grande parte dos artigos selecionados para a revisao relatou
condigdes da familia no processo do cuidar, reverberando na relacéo do
casal, das maes com os filhos e de suas consequéncias. Estes estudos
foram significativos para compreender a relagao que se da entre a familia
€ 0 acesso aos direitos, indicando, por vezes, falta de apoio ou de co-
nhecimento pleno, e até mesmo de excluséo, diante do convivio social.

Além disso, outros estudos trazem a discussdo sobre possiveis
explicagbes dadas ao TEA e sua relagdo com o diagnostico, onde, me-
diante a analise da legislagéo que assegura os direitos desse publico,
faz-se necessério o indicativo diagndéstico para assegurar este acesso.
Foi possivel compreender que este é um processo complexo, pois é
necessario considerar as diversas hipéteses e, além disso, cuidar para
Nnao resumir a pessoa a uma condicao excludente e incapacitante.

O debate mediante a esta condicao verifica-se com base nas re-
lacdes escolares, apontadas de modo significativo pelos estudos cole-
tados. Isso porque o ambiente escolar é um dos principais no convivio
social e se coloca como consideravel na prépria percepgéo do lugar
de criangas com autismo.

Por fim, foi possivel verificar como a mobilizagao ativista-politica
e social tem sido importante ao longo de todos os anos para assegurar
a efetividade destes direitos. Tanto no conhecimento de grupos fisicos
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como nas comunidades em redes sociais, esses espacos de uniao se
mostram consideraveis no acolhimento mutuo, no compartilhamento de
informacdes e na busca pela garantia dos direitos das pessoas com au-
tismo. A visibilidade desses espagos tem conquistado experiéncias exi-
tosas e deixa a necessidade de, cada vez mais, vozes de corpos autistas
serem ouvidas, em seus modos proprios de ser e se fazer no mundo.

Assim, o estudo de outros aspectos parece ser oportuno. Grande
numero dos achados revelam a busca pela compreenséo do contexto
familiar e diagndéstico nesse processo, sendo consideravel o aprofun-
damento em estudos da relagéo social/relacional com esse publico.
Em funcéo da propria condicéo de visibilidade e acesso aos espacos,
desenvolver estudos sobre a seguridade dos direitos autistas, além da
saude e educagao, mostra-se necessario.

E compreendida a complexidade do tema em relacao a todos os
aspectos que o envolvem, porém se é entendido que todos os direitos,
devem oportunizar a autonomia e empoderamento dos sujeitos, sendo
necessario compreender como esse processo tem ocorrido.
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O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um disturbio do neuro-
desenvolvimento, caracterizado por comportamentos repetitivos, padroes
restritos, limitagcdo da interacé&o social e comunicagao prejudicada (AME-
RICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014). Geralmente, surge até os
trés anos de vida e, tratando-se de um transtorno heterogéneo, pode va-
riar em relagdo a gravidade de sintomas entre quadros graves, com atra-
so do desenvolvimento cognitivo, até formas leves, sem nenhum prejuizo
significativo na aquisicao da linguagem (BERDING e DONOVAN, 2016).

O atual estudo do Centro de Controle de Doengas e Prevencéao,
dos Estados Unidos, sugere um aumento 22% na prevaléncia de crian-
cas diagnosticadas com autismo em relacao aos dados de 2016, que
apontaram 1 crianga autista a cada 54 criangas. Atualmente, este dado
€ de 1 autista a cada 44 criancas. A extrapolacéo dessa prevaléncia
para a populacéo brasileira € de 2,3%, aproximadamente, o que leva a
uma estimativa de 4,84 milhdes de autistas no Brasil. Mas é importante
destacar que o aumento significativo do nimero de casos de TEA pode
estar relacionado aos avancos no diagndéstico, e ndo, necessariamente,
a uma mudanca real da prevaléncia.

A etiologia do TEA ainda n&o é totalmente compreendida, to-
davia ha embasamento suficiente para estabelecer interagbes entre
genética e ambiente. Enquanto a genética é um fator de risco bem
estabelecido, varios dados também suportam uma influéncia do meio
ambiente, com destaque para fatores, como idade parental avangada,
tecnologias de reproducao assistida, fatores nutricionais, infecgoes e
doengas maternas, produtos quimicos e medicamentos, entre outras
condicbes (GIALLORETI et al., 2019).

Diante de nimeros cada vez mais significativos de TEA, pesquisas
buscam esclarecer que, apesar da importancia do fator genético, ha im-
portante interferéncia de fatores ambientais no inicio do transtorno. O es-
tudo de Hallmayer et al. (2011), realizado com gémeos, demonstrou que
50% dos casos podem ser explicados por fatores ambientais. A mesma
analise demonstrou que os fatores genéticos explicam entre 10% e 20%
das ocorréncias do TEA, em que a taxa entre gémeos monozigdticos
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¢ inferior a 100%, sendo 77% para o sexo masculino e 50% para 0 sexo
feminino, o que fortalece a influéncia de fatores ambientais.

Fujiwara et al. (2016) realizaram uma revisao da literatura a
fim de evidenciar a influéncia de produtos quimicos e nutrientes no
desenvolvimento do TEA. Entre aqueles investigados, destacam-se
o fumo/tabaco, alcool, poluigdo do ar, pesticidas, disruptores endé-
crinos, metais pesados, micronutrientes, acidos graxos e obesidade
parental. Em suma, os achados demonstram que varias exposicoes
quimicas, como a poluigdo do ar, pesticidas, bisfenol A (BPA), fta-
latos, mercurio ou chumbo, e deficiéncias nutricionais, como acido
folico, vitamina D e &cidos graxos essenciais, estéo, possivelmente,
associados ao aparecimento do espectro autista, enquanto outros
fatores de risco tradicionais, como fumo/tabaco, alcool ou bifenilas
policloradas (PCBs), s&o menos propensos a estarem associados ao
TEA. Além disso, reforga a importancia da investigacéo das diversas
exposicoes quimicas e deficiéncias nutricionais, para que se estabe-
leca uma relagao mais direta, uma vez que nenhum fator ambiental
isolado explica o desenvolvimento do transtorno do espectro autista.

Dessa forma, o presente capitulo trata de investigar possiveis
fatores nutricionais relacionados ao desenvolvimento do TEA, bem
como apontar estratégias dietéticas, evidenciadas na literatura, como
alternativas para o adequado manejo e suporte nutricional de crian-
cas diagnosticadas.

FATORES NUTRICIONAIS
RELACIONADOS AO TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

De forma frequente, o TEA pode ser resultado de causas com-
partilhadas, que envolvem fatores hereditarios e n&o hereditarios, que
ocorrem durante janelas relevantes para o neurodesenvolvimento, que
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inclui os periodos de formagao na gestacéo e desenvolvimento no poés-
-parto (WIEGERSMA et al., 2019).

A nutricdo materna adequada nos periodos pré e pos-gesta-
cional deve ser acompanhada sempre com atencdo. Além do padrao
alimentar materno, o tipo de dieta utilizada, a suplementagéo de acido
folico (0,4mg/dia) e de ferro (pré-parto de 30mg/dia e 65mg/dia pds-
-parto, para gestantes com hemoglobina normal) apresentam relacao
com o risco de TEA em criancas, sendo a suplementacao um fator de
impacto positivo e o padrao alimentar baseado em dieta ocidental um
fator negativo no aparecimento da condicao (LI et a/., 2019).

Brzosk et al. (2021) apresentam, em seu estudo, uma série de
recomendagoes para as nutrizes € lactentes, como maior ingestao ca-
l6rica e hidrica, suplementacdo de vitamina D, &cidos graxos, 6mega
3, célcio, ferro e iodo. Além disso, para os bebés saudaveis, durante
0s primeiros 6 meses de vida, recomenda-se a amamentagao em livre
demanda. No mesmo estudo, ressalta-se que, quando a amamenta-
¢80 nado é possivel, se deve introduzir a férmula infantil adaptada as
necessidades da crianga e, por fim, que a introdugao de suplementos/
dietas restritivas pelas maes, sem supervisao profissional, pode ser
prejudicial tanto a genitora quanto ao bebé.

O papel da nutricdo no desenvolvimento do TEA ainda nao é bem
definido. As criangas e adolescentes com esse transtorno apresentam
alimentacéo diversificada, com tendéncia a habitos alimentares dis-
funcionais e significativo comprometimento nas atividades sensoriais,
que dificultam a obtencgéo e o estabelecimento de uma alimentacao
saudavel (MAGAGNIN et al., 2021).

Embora alguns tipos de distUrbios alimentares, como a recusa ali-
mentar, também sejam frequentes na populagao pediatrica geral, sua pre-
valéncia parece ser significativamente maior em criangas com TEA. Para
tanto, apresentam-se, inclusive, evidéncias de que essas criangas conso-
mem menos frutas e vegetais, ingerem menos calcio e proteina, além de
preferirem alimentos com alto teor de carboidratos (NARZISI et al., 2021).
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Por um lado, o estado nutricional do autista depende nao sé
da ingestao alimentar, mas também de processos fisiolégicos e me-
tabdlicos, como a digestao e absorgao; por outro, ja as possiveis per-
turbagbes metabdlicas do autismo podem conduzir a necessidades
acrescidas de vitaminas e minerais. Situagbes de recusa e seletividade
alimentar sdo frequentes em autistas, 0 que pode conduzir a um ina-
dequado aporte de micronutrientes. Sendo assim, parametros nutri-
cionais em individuos com esse espectro, relacionados a eficacia de
tratamentos, incluem suplementacao vitaminica e mineral quando ne-
cessario, associado com oferta equilibrada e individualizada de micro
e macronutrientes (SILVA et al., 2021).

DIETAS ESPECIFICAS PARA
O TRATAMENTO DO TEA

A utilizacdo de dietas especificas para o tratamento de pato-
logias é frequentemente utilizada e bastante eficiente. Intervengoes
dietéticas tém sido utilizadas também como uma abordagem eficaz
para tratar distUrbios do neurodesenvolvimento, inclusive no tratamen-
to do TEA. Varias estratégias nutricionais apresentam evidéncias que
reforcam a importancia do acompanhamento nutricional e melhora dos
sintomas associados ao autismo, conforme apresentado a seguir.

Dieta Cetogénica

A Dieta Cetogénica (DC) € uma estratégia alimentar que tem
como base a utilizacdo de uma quantidade muito baixa de carboidratos,
proteina moderada e rica em gordura, que demonstrou reduzir significa-
tivamente a frequéncia de convulsées em pacientes com epilepsia, por
alterar 0 metabolismo celular neural por meio da utilizagao de corpos
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cetbnicos, como combustivel alternativo para o cérebro. Nesse sentido,
a DC tem sido também apresentada como uma intervencéo alternativa
para tratar outros distlrbios do neurodesenvolvimento (LEE et al., 2018).

Esse tipo de dieta pode ser eficaz para o Transtorno do Espectro
Autista devido a seus efeitos positivos nos principais sintomas e pode
beneficiar suas comorbidades, incluindo convulsdes. Essa eficiéncia
deve ser monitorada, usando cetonas urinarias e beta-hidroxibutirato
sérico (BHB). Outras evidéncias mostraram que uma Dieta Cetogénica
melhorou as caracteristicas principais de pacientes com TEA e mani-
festagOes autistas, observadas por meio de pontuacdes nas escalas
do Autism Treatment Evaluation Test (ATEC) e na Childhood Autism Ra-
ting Scale (CARS), especialmente na melhora da sociabilidade.

Supbe-se que o impacto da Dieta Cetogénica nos sintomas cen-
trais do TEA possa ser mediado por seus efeitos anti-inflamatérios e
sua agao na funcao mitocondrial. Uma explicacéo alternativa envol-
ve a modulacao da microbiota como fator importante na producéao de
mudangas nos sintomas de um paciente, portanto, DCs resultaram na
atenuagao de algumas caracteristicas autistas, sugerindo DCs como
opcao de tratamento promissora para TEA, apesar do nimero limitado
de observacdes (VARESIO et al., 2021).

Dietas de eliminacao

O conceito de dietas de eliminagao de alimentos varia e esses
achados normalmente séo empiricos, com foco no paciente ou em
grupos de alimentos-alvo, como gluten e carboidratos fermentaveis. As
dietas empiricas de eliminacdo podem restringir os alimentos desenca-
deantes de condigbes especificas (por exemplo, laticinios, trigo, ovos),
ou mesmo alimentos com possiveis potenciais negativos de forma indi-
vidualizada, porém o processo pode ser demorado e angustiante para
a maioria dos pacientes (SMITH et al., 2020).

A dieta é um fator ambiental importante, que pode afetar de for-
ma direta a sintomatologia do TEA, e, para tanto, as dietas restritivas
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sao opcdes importantes, dentre elas as mais comuns usadas séo as
que restringem a ingestao de gluten e/ou caseina (MADRA et al., 2021).

Dieta sem gluten/Dieta sem caseina

A dieta sem gliten e sem caseina (SGSC) é uma das mais
administradas aqueles que tém TEA. A caseina foi encontrada entre
as proteinas mais envolvidas em reagédo imune em criancas com o
transtorno tratado aqui, enquanto a doenga celiaca, que é um dis-
turbio no qual o intestino delgado desenvolve uma reagdo ao gluten,
apareceu trés vezes mais. A adequacao fisiolégica da dieta SGSC &
defendida por altos anticorpos ou reagdes ao leite, gliten e caseina
(BASPINAR; YARDIMCI, 2020).

Em decorréncia do aumento da permeabilidade da barreira in-
testinal e digestao insuficiente das proteinas do leite e do trigo, ha au-
mento de peptideos de cadeia de estruturas semelhantes a opidides,
que quando atravessam a barreira hematoencefalica exercem acdes
semelhantes a morfina, afetando os lobos temporais e causando di-
ficuldades na fala e na integracéo da audicéo, reducdo das células
nervosas do sistema nervoso central e inibicdo de alguns neurotrans-
missores (Ll et al., 2017).

Além disso, ha um bloqueio de receptores dopaminérgicos, que
causa derramamento de dopamina no liquido cefalorraquidiano ou na
urina, afetando, assim, a percepcao, a emocao, o humor e o compor-
tamento do autista (CIESLINSKA; KOSTYRA; SAVELKOUL, 2017).

Percebe-se um aumento de interesse em tratamentos com die-
tas SGSC para TEA na Ultima década, mas a maioria dos estudos né&o
mostrou melhora/resultados mistos e inconsistentes nos comporta-
mentos autistas. Além disso, poucas pesquisas mostraram melhorias
nalinguagem, isolamento social, comunicagao, habilidades repetitivas,
cognitivas e ansiedade. Nesse sentido, cuidados devem ser tomados
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ao estabelecer um protocolo alimentar baseado em eliminagao de glu-
ten e caseina para criancas com TEA, tendo em vista o fornecimento de
programas sempre individualizados e especificos, além de treinamento
e informacbes adequadas para suas familias (ALAMRI, 2020).

Dieta Oligo-antigénica

A Dieta Oligo-antigénica (OD), utilizada comumente como méto-
do de diagndstico dietético de alergias alimentares no campo da aler-
gologia, consiste na reducao ou exclusdo da alimentagao de alimentos
suspeitos de possuir alto teor alergénico, sendo, durante a dieta, cons-
cientemente reduzidos ao minimo, incluindo principalmente alimentos
que raramente causavam reacdes adversas (YORGIDIS et al., 2021).

Uma intervengado dietética Oligo-antigénica envolve o teste de
657g de uma dieta de eliminagao restrita, construida individualmente,
em que o foco é eliminar alimentos que séo frequentemente considera-
dos altamente alergénicos, como leite de vaca, queijo, ovo, chocolate
e nozes. Sendo assim, uma dieta de eliminagao pode ser considerada
uma ferramenta de ‘diagndstico’ para determinar se alimentos especi-
ficos causam reacoes fisicas e/ou comportamentais adversas e, com
essa informacgéo, atuar de forma mais especifica em condigbes dife-
rentes de pacientes com TEA (LY et al., 2017).

NUTRIENTES ESPECIFICOS

Além das estratégias nutricionais evidenciadas para o tratamen-
to do TEA, alguns nutrientes especificos devem compor o planejamen-
to alimentar de pacientes autistas. O profissional deve selecionar, de
forma cuidadosa e criteriosa, os alimentos a serem ofertados na dieta,
a fim de cobrir as demandas biolégicas e nutricionais do individuo,
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bem como potencializar os efeitos benéficos que tais nutrientes exer-
cem no controle dos sintomas associados ao TEA.

PROBIOTICOS E PREBIOTICOS

Nos Ultimos tempos, a microbiota tornou-se tema de interesse
essencial. Os componentes da flora intestinal sdo necessérios para
nosso intestino, pele imaculada ou boa sadde mental e fisica. Mui-
tos estudos apresentam, inclusive, que o uso de pré e probidticos é
seguro, com tratamentos promissores para criangas com TEA (DO-
RESWAMY et al., 2020).

As evidéncias atuais de disbiose intestinal e alteracbes nutricio-
nais nos individuos com TEA podem provocar respostas distintas dos
sistemas endocrino, nervoso e imunolégico. Varios estudos apresen-
tam que esses individuos tém um estado pré-inflamatério caracteriza-
do por concentragdes aumentadas de TNF-a, IL-6, IL-1-B, IFN-y, TGF-®
no soro, liquor e tecido cerebral, além de outras alteragdes da imuni-
dade inata, celular e humoral também descritas (ZURITA et al., 2020).

Os prebidticos sdo ingredientes alimentares metabolizados se-
letivamente por bactérias benéficas nativas, modulando positivamente
a microbiota intestinal, também reconhecidos como agente causador
de alteragdes na microbiota (HOLSCHER, 2017).

Uma abordagem dietética associada a uma dieta prebidtica e
de exclusao resultou em melhora significativa no comportamento an-
tissocial, sugerindo que essas abordagens podem ser mais relevantes
para a melhoria desses aspectos, bem como dos tragos psicolégicos
e, como exemplo, a utilizagdo do prebidtico B-GOS® (um galactoo-
ligossacarideo) teve um impacto na composigcao da microbiota fecal
e no perfil metabdlico, usando um sistema de fermentagéao in vitro que
imita as condicdes do célon autista (GRIMALDI et al., 2018).
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Os probidticos sdo suplementos compostos de microrganismos,
em que a maioria sdo bactérias semelhantes as bactérias benéficas,
que ocorrem naturalmente no intestino humano. Os probidticos tém sido
amplamente estudados em uma variedade de doencas gastrointestinais
e em outras patologias que tém ligagbes com o funcionamento intestinal.
Dentre as espécies mais estudadas, vimos organismos como Lactoba-
cillus, Bifidobacterium e Saccharomyces (WILKINS; SEQUOIA, 2017).

A utilizagao de probidticos pode representar uma alternativa po-
tencial para intervengdes dietéticas restritivas porque, além da segu-
ranga e tolerancia geral, os probidticos podem atuar de forma positiva
na mucosa intestinal, protegendo a barreira epitelial por meio da pro-
dugéo de mucina e fortalecendo as jungdes, aumentando a producao
de enzimas digestivas e antioxidantes e modulando a resposta imune
(FATTORUSSO et al., 2019).

ACIDOS GRAXQOS POLI-INSATURADOS

Os &cidos graxos 6mega-3 (o-3) sdo geralmente usados como
suplemento alimentar e considerados como um potente agente tera-
péutico complementar e alternativo para o TEA. Esses acidos graxos
poli-insaturados de cadeia longa (PUFAs), especialmente os &ci-
dos docosahexaendico e eicosapentaendico, sdo necessarios para
0 desenvolvimento e fungao cerebral e visual normal, regulacdo do
comportamento e humor. Um metabolismo defeituoso de PUFAs foi
observado em criancas com TEA e associado a um aumento de cito-
cinas inflamatérias, estresse oxidativo e mau funcionamento de neu-
rotransmissores (SIVAMARUTHI et al., 2020).

Os PUFAs »-3 e seus produtos metabdlicos oferecem base so6-
lida, uma vez que foram aplicados no TEA, por meio de seus papéis,
na estrutura e funcao cerebral, neurotransmissao, estrutura da mem-
brana celular e organizagédo de microdominios, inflamagao, imunidade
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e estresse oxidativo. H&4 dados apoiando que EPA e DHA s&o impor-
tantes para a estrutura e fungdo do cérebro, e tém sido defendidos
para o tratamento de varios distlrbios do neurodesenvolvimento, in-
cluindo transtornos de humor, esquizofrenia, TDAH e TEA, porém os
dados neste campo séo poucos e 0 tamanho da amostra, muitas
vezes, é muito limitado, ndo sendo recomendada a suplementagéo
de w-3 como alternativa de tratamento Unica (AGOSTONI et al., 2017).

Vitaminas

A suplementacdo personalizada de vitaminas/minerais é bené-
fica para criangas com TEA e estudos demonstraram que estas apre-
sentam comprometimento da metilagao, diminuicdo da glutationa e
aumento do estresse oxidativo. As pesquisas também apontaram que
a suplementacao nutricional (com metil-B12, &cido folinico e trimetilgli-
cina) é benéfica (ADAMS et al., 2018).

A Vitamina A desempenha papel significativo nos sistemas ner-
voso, digestivo, imunoldgico e serotoninérgico. No sistema nervoso, em
especifico, a vitamina A pode afetar o desenvolvimento cerebral, o pro-
cesso de aprendizagem, a formagéo da memaria e a fungéo cognitiva,
regulando o crescimento, proliferagdo e diferenciacdo dos neurdnios.
Em varios estudos percebeu-se que individuos com o transtorno apre-
sentam niveis mais baixos dessa vitamina em comparagao a criangas
com desenvolvimento tipico ou membros da familia (LIU et al., 2021).

A deficiéncia de vitamina D também pode ser um fator desfa-
voravel do TEA, pois esta € um horménio esteroide. Embora os meca-
nismos subjacentes entre a vitamina D e 0 autismo n&o sejam claros,
existem evidéncias biolodgicas que indicam a potencial ligagédo. Muitos
estudos prospectivos tém sido realizados sobre os niveis de vitamina
D no inicio da vida, antes do diagnéstico de TEA, e estes fornecem evi-
déncias sobre a possibilidade de o inicio do autismo estar associado

142



a redugao da vitamina D no inicio da vida, porém os resultados ainda
sao inconsistentes (WANG et al., 2020).

Além das vitaminas citadas, uma variedade de deficiéncias die-
téticas adicionais foi identificada como potenciais gatilhos para a fisio-
patologia do TEA, incluindo vitaminas C, B6, B12, folato e ferritina, e,
como resultado, essas deficiéncias potenciais estimularam varios testes
de suplementacao para tratar os sintomas do transtorno, que, na maioria
das vezes, apresentou resultados inconsistentes ou incompletos, mas
a individualizagao deve ser sempre a prioridade (KARHU et al., 2019).

Triptofano

O triptofano € um amino&cido essencial e utilizado para a sin-
tese de proteinas. Dessa forma, ele atua no crescimento e a salde
de animais e humanos, além de servir como nutriente, varias evidén-
cias revelaram que mudancas na composicao da microbiota intesti-
nal agem modulando o metabolismo do triptofano, sendo importante
citar também que os produtos do seu metabolismo, como serotonina,
quinureninas, triptamina e compostos inddlicos sdo importantes su-
jeitos no organismo (GAO et al., 2020).

A relagao potencial entre 0 comprometimento do triptofano e a
gravidade dos sintomas autistas foi examinada, baseada no estado de
retencao do triptofano suplementado e a correlacéo entre a suplemen-
tacéo da dieta com vitaminas do complexo B e magnésio e o nivel de
excretado (excesso) triptofano em pacientes com Transtorno do Espec-
tro do Autismo. A partir dos resultados, foram observadas correlagoes
estatisticas entre os niveis de triptofano e a gravidade dos sintomas em
diferentes grupos de pacientes, concluindo que o nivel de triptofano é
critico, e que a ingestéo de vitaminas do complexo B e magnésio com a
dieta pode influenciar sua homeostase metabdlica (FRIEDMAN, 2018).
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Habitos Alimentares

Dentre os fatores predisponentes de transtornos alimentares
em criangas com TEA, encontram-se correlacdes importantes entre
0s escores de autismo e o consumo de certos alimentos (leite, io-
gurte, sementes oleaginosas, arroz/macarréo e frutas), além disso, a
obesidade foi mais prevalente nessas criangas do que na populagao
geral, assim o “Comer exigente”, ou comer uma variedade limitada
de alimentos, evitando novos alimentos, ¢ um problema comum en-
tre criangcas com TEA, que, felizmente, diminui com a idade, e os
resultados destacam a importancia de uma avaliagdo mais proxima
e melhoria da dieta de criancas com TEA (SENGUZEL et al., 2020).

CONSIDERACOES FINAIS

Sem cura atual para o TEA, os tratamentos sao centrados em
terapias de fala e comportamentais, para melhorar o funcionamento
social e a comunicagao. Porém, dado que muitos individuos com TEA
sofrem de distUrbios gastrointestinais, e que essas alteragbes alimen-
tares e na microbiota desempenham um papel na expressao de sin-
tomas gastrointestinais, dietéticos e nao gastrointestinais, o interesse
em intervengdes nutricionais permanece alto entre os familiares e mé-
dicos dos pacientes. Apesar de muitas intervencoes dietéticas terem
sido estudadas, faltam dados cientificos conclusivos sobre o efeito
das dietas terapéuticas no autismo e, como tal, nenhuma recomen-
dacéo definitiva pode ser feita para uma terapia nutricional especifica
como tratamento padrdo para o TEA.
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INTRODUCAO

A gravidez ¢ um fendmeno fisioldgico e sua evolugdo é esperada
sem muitas intercorréncias. Apesar desse fato, gestantes portadoras de
alguma doenca podem sofrer certa alteragao e apresentarem mais pro-
babilidade de evolugao desfavoravel tanto para o feto como para a mae.

Mesmo com avancos tecnoldgicos e cientificos, as estratégias
para melhoria nos indicadores de mortalidade materna e infantil exigem
mudancas assistenciais e organizacionais dos servigos de atengéo a sau-
de, por parte dos profissionais e gestores (Ministério da Sautde, 2019).

A gestacéo é um periodo de nove meses, em que a mulher guar-
da consigo um ser que surgiu de um encontro de células sexuais no
momento da copula. A mulher, frente a esse periodo, vivencia grandes
transformagdes no seu corpo, devido as alteracdes de ordens psiqui-
cas, bioldgicas e fisicas inerentes a gravidez. (Foto 2)

O aconselhamento pré-concepcional é parte integrante dos cui-
dados pré-natais e tem por objetivo conhecer precocemente as expec-
tativas em relagcao a gravidez, momento em que a familia vivencia, e
sua histéria de vida, além de identificar fatores de risco ou doengas que
possam interferir no progndéstico da futura gestagdo. Esse processo
deve ser realizado com o casal, preferencialmente, antes da suspen-
sdo da anticoncepgdo. A captagao da gestante para o acompanha-
mento deve ser precoce para possibilitar a identificacédo de eventuais
fatores de risco e instituir os cuidados do pré-natal.

O acesso a unidade, para a mulher que busca a confirmacéo
da gravidez, deve ser sempre aberto, com fluxos ageis, evitando adiar
a realizagéo dos testes. A confirmacéo, por meio da avaliagéo clinica,
deve ser feita com discrigdo e respeito a mulher, sendo esta uma oca-
sido para o conhecimento de sua situagao € o inicio das orientagoes
e cuidados. A primeira avaliacdo da gestante deve ser integrada e
abranger avaliacéo clinica, exames complementares, identificagdo e
investigacao de fatores de risco.
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E assegurado a gestante o direito de levar, para as consultas,
um acompanhante de sua escolha, pois a presenga do pai/compa-
nheiro/parceiro, no primeiro atendimento, traz significativo diferencial
qualitativo a situacéo. Além disso, os fatores determinantes da salde
da gestante sao inUmeros e de diferentes naturezas, requerendo abor-
dagem ampla da situagcao. Assim, a gestante se beneficia do aten-
dimento realizado por uma equipe multiprofissional desde o primeiro
momento (Ministério da Salde, 2019).

A fisioterapia, no acompanhamento do percurso gestacional,
busca, entre outros objetivos: auxiliar a mulher no processo de adap-
tacao das alteracoes fisicas e emocionais desde o inicio até o término
da gestacao; avaliar e tratar as disfungoes e intervengdes precoces;
e, no pré-natal, preparéa-la ao trabalho de parto. O profissional fisio-
terapeuta, além de contemplar sobre essas mudangas fisiolégicas,
também atua como suporte emocional as gestantes e parturientes,
preparando também para os acontecimentos futuros da maternidade
e acolhimentos do seu filho. (Foto 2)

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é considerado um distdr-
bio neuroevolutivo de inicio precoce, que parece estar na base de alte-
racOes na conectividade cerebral, com efeitos em cascata em muitas
fungcbes neuropsicologicas (MOHAMMAD-REZAZADEH et al., 2016).
O Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) da
a condicéo de autismo o atributo de “espectro” e usa critérios deriva-
dos de ferramentas de avaliagao de pesquisa diagnéstica.

O notavel crescimento da prevaléncia nas Ultimas décadas exi-
ge profunda reflexao e avaliacdo (BAIO et al., 2018). O aumento da
conscientizagdo sobre o transtorno e a evolugéo dos critérios para
diagnosticos, sem dlvida, contribuiram para esse resultado. Por outro
lado, um amplo consenso cientifico converge ao conceito de que a
mudanca desses fatores nao é suficiente para explicar um aumento tao
significativo na ocorréncia do TEA, e fatores ambientais devem preen-
cher a lacuna (HERTZ-PICCIOTTO; DELWICHE, 2009).
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Fatores genéticos, ambientais e de desenvolvimento desempe-
nham papel fundamental no aparecimento de Transtornos do Espectro
Autista, como destacado em muitos estudos epidemiolégicos. E im-
provavel que uma Unica condigdo ou evento desempenhe um papel
importante na causalidade do TEA. Com base em pesquisas até o
momento, nenhum dos fatores de risco identificado é uma condigéo
necessaria e suficiente para o TEA (ELSABBAGH et al., 2012).

Atualmente, o TEA parece ter uma etiologia multifatorial para a
qual contribuem aspectos de desenvolvimento ambientais e genéticos,
de formas ainda desconhecidas e diversas. Metodologias emergen-
tes em pesquisa gendmica e epigendmica podem ser a chave para
elucidar os mistérios subjacentes a epidemiologia do transtorno em
questao (BENVENUTO et al., 2009).

RELATOS DE EXPERIENCIA

O importante papel
do fisioterapeuta na gestacao

O salto no conhecimento cientifico na salde obstétrica vem
proporcionando importantes habilidades aos profissionais, oferecen-
do-lhes a prética de atendimento que acarreta, realmente, mais con-
fianca a paciente. O atendimento humanizado é importante préatica a
ser desempenhada pela equipe que acompanhara a mulher em todo
seu processo gravidico, em que devem ser respeitadas e conhecidas
todas as etapas da gestagéo.

No entanto as condutas fundamentadas apenas nos aspectos fi-
sicos nao sao suficientes. Elas precisam ser fortalecidas, singularmente,
pela conhecenga dos fenbmenos psicoldgicos que sao presentes no pe-
riodo gravido-puerperal, notoriamente, nesse contexto, é importante que
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o profissional de salide atente-se a mulher na sua totalidade, levando em
conta a sua histéria de vida, seus sentimentos e o ambiente onde vive.

Quando nés engravidamos, sim porque nos fisioterapeutas tam-
bém ficamos gestantes, independente do sexo, a partir do momen-
to que acompanhamos o processo gravidico de uma mulher, que se
estende desde a fecundacdo, quando se recebe e se compartilha a
noticia do fenémeno de gestar um novo ser, até o momento magico de
parir e o aninhar nos bragos e prover calor humano.

Durante um recorte temporal, que dura aproximadamente 40 se-
manas, nos, fisioterapeutas, muitas vezes, somos muito mais do que
meros profissionais; tornamo-nos amigos, ou até mesmo alguém da
familia, pois orientamos e trocamos conhecimentos acerca da gravi-
dez, como as principais mudangas fisiolégicas tanto em nivel estrutu-
ral, funcional e estado de espirito da mulher.

Devemos preparar a gestante ndo somente para favorecer o
bom desenvolvimento do periodo gestacional e 0 momento do parto,
que deve ser entendido como algo natural, mas para que a mulher
perceba seu protagonismo nesse desenvolvimento e que, a partir de
entao, ela passara a ser mae.

Comumente, nos acompanhamentos as gestantes, percebe-se
um misto de emocdes, em que se cruzam o fervor da felicidade com
desejos e medos, que, ndo porventura, sdo estados inerentes as mu-
lheres gravidas, tendo em vista a influéncia hormonal, mas que se deve
ter cuidado e conduzir da melhor maneira possivel, para que esses
medos sejam encarados apenas como anseios.

Ouvimos frases bem tipicas, como “n&o importa o sexo, que ve-
nha com saude”, “eu rezo para que meu filho venha perfeito” ou “o mais
importante é ter saide”. Com isso, entendemos que as futuras maes
nao se sentem preparadas, emocional ou fisicamente, para receber um
filho com alguma alteragao, seja motora, sensorial ou comportamental,

e é nesse contexto que nds, fisioterapeutas, com outros profissionais
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de uma equipe interdisciplinar, devemos atuar. Nesse processo, o objeti-
vo deve ser muito maior do que apenas contribuir na gravidez e no parto.
E necessario sensibilizar a mulher (outrora gestante e agora mae) de
que nao existem filhos perfeitos e que o estado de salde é meramente
uma condigao organica que os seres humanos estao expostos.

Na proporcao que nossos filhos sao nossa maior riqueza € 0s
pacientes sdo nosso bem maior, nés, pais, somos referéncias para
eles. Enquanto profissionais, somos o reflexo resultante na qualidade
de vida e bem-estar de nossas criancas. Para isso, € necessario ir
muito além do carinho, protegéo e cuidado no ambito dos tratamentos
fisico, mental e espiritual. E imprescindivel que haja doagéo e desa-
pego para o melhor desenvolvimento biopsicossocial € a garantia do
sucesso de nossos filhos e pacientes. Isso poderia ser, de forma geral,
uma receita na construgao do ser humano, principalmente quando se
tratar de pessoas erroneamente consideradas “normais”.

O nascimento é o apice e 0 momento mais esperado pela mu-
Iher, familia e por toda a equipe que planejou/acompanhou o processo
de algumas tensas horas. Nesse momento, intercedemos ao universo
para conspirar a favor de todos nds que estamos envolvidos, pois mais
um ser humano acaba de habitar a terra, entdo todos os olhares sao
voltados para o binbmio méae-filho e todas as felicitacbes/parabéns séo
dados. Em troca, percebemos toda a manifestagao do mais puro amor
ao receber seu filho no colo pela primeira vez. Recebemos aquele ve-
lho “obrigado” e pedido de desculpas, que sempre nos emociona e faz
termos a certeza de que ser fisioterapeuta é o caminho certo.

O nascimento, enquanto apice, € 0 momento mais esperado e ten-
SO para nos profissionais, pois € o mais critico que o recém-nascido tera
de passar. Cada instante desse processo é avaliado cuidadosamente,
porgue em casos de andxia neonatal, por expulsdo demorada, extragao
dificil ou outras causas, ele pode interferir diretamente no desenvolvimen-
to neuroldgico, psiquico e motor da crianga, o que favorece o surgimento
de lesdes neurolégicas, disturbios psicomotores, como o autismo, para-
lisia cerebral, lesao de plexo braquial, entre outras doengas.
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A partir do momento da extracéo, de fato, o recém-nascido pre-
cisara vencer, ter forgas e resisténcias para garantir sua sobrevivéncia.
Com isso, manter sua vitalidade é Unica e de inteira responsabilidade
dele e de sua adaptacdo ao mundo, que se nao acontecer de forma
satisfatoria podera acarretar diversas sequelas.

Nos primeiros meses e anos de vida, a crianga apresentara
varias formas de reagbes aos inUmeros estimulos impostos a ela.
Em muitos casos, principalmente quando sao pais pela primeira vez
ou com baixa instrucado, alguns sinais exacerbados (casos de hiper-
reflexia ou até mesmo auséncia de alguns padrdes, como a hipotonia
acentuada e auséncia de controle da cervical) passam despercebi-
dos, o que implicarao fortemente no seu desenvolvimento e aprimo-
ramento de suas aquisicoes futuras. Por isso, ainda no pré-natal € ne-
cessario abordar sobre o desenvolvimento neuropsicomotor, realizar
testes especificos (do pezinho, coragéo e orelhinha), falar da impor-
tancia do acompanhamento profissional voltado a salde da crianga e
das campanhas de vacinagéo, para que 0s pais adquiram o maximo
de informagdes sobre 0 desenvolvimento dos seus filhos e possam,
antecipadamente, observar possiveis alteragoes.

Avaliacao da crianga autista junto a fisioterapia

Embora o autismo seja um transtorno observado ha alguns
anos, ele ainda parece uma novidade no cenario atual para mui-
tos profissionais de salde, especialmente para noés fisioterapeutas.
A principio, ndo éramos reconhecidos como integrantes da equipe
multiprofissional que acompanha o sujeito com esse espectro e isso
se da por outros motivos, como a falta de conhecimento técnico, que
pode ser refletido pela fragilidade da grade curricular do curso, que
nao contemplava, entre outros disturbios globais e os problemas de
salude mental, o ndo conhecimento dos pais sobre a importancia da
fisioterapia no acompanhamento do transtorno. Isso se déa porque
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ainda é um disturbio de diagndstico relativamente tardio, que se conclui
apenas por volta dos 3 ou 4 anos de idade, periodo em que a crianga
possui maturidade neuroldgica e ja consegue desenvolver, em suma,
suas caracteristicas e personalidade. Depois os sinais e sintomas se
entrelagam com outros, de outras sindromes e disturbios, que causam,
principalmente, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor no qual,
inclusive, podem estar associados a comorbidades do autismo.

Por fim, ndo é tdo comum receber um paciente autista em uma
clinica de fisioterapia, ou até mesmo irmos para um atendimento domi-
ciliar, e isso também se deve ao conflito do recebimento do diagndéstico
em relacao a fase de aceitagao/negacgao por parte dos pais.

Apesar das campanhas publicitarias de conscientizagéo, o
material de multimidia, novos estudos, um aparato médico e multipro-
fissional mais ciente, ainda é muito perceptivel o medo dos pais terem
um filho autista, o que faz surgir questionamentos: Medo do qué?
Do como? O que eu vou fazer com uma crianca autista? Como vai ser
sua vida na escola e em sociedade? E o surgimento dos “porqués”:
Por que ele é assim? Por que ele ndo me abraga? Dentre tantos ou-
tros, que os pais tentam responder por qué e, a0 mesmo tempo,
vivem procurando respostas para 0s porqués.

Geralmente, quando chega uma crianga para ser avaliada e
atendida por nos fisioterapeutas, em uma conversa primaria, os pais
relatam suas queixas e desejos a serem alcancados com a terapia e,
geralmente, sdo relacionados a marcha, equilibrio, coordenacéo, inte-
gracgao sensorial e comportamental e, em muitos casos, ja nao sabem
mais como lidar com as variadas situagodes de birra, agressao ou até
mesmo autoagressao, fixacao por objetos e os movimentos repetitivos
sem finalidades que podem, as vezes, chegar a machucar.

Assim, surgem nossos questionamentos a partir da histéria pre-
gressa, para entender possiveis fatores de riscos e acontecimentos du-
rante a gestacao. Quando perguntamos sobre diagndéstico, nos casos
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dos pacientes que chegam sem laudo, na maioria das vezes percebe-
mos a aflicado das pessoas e negacao da possibilidade de a crianga
ser autista, mesmo por pais que ja tém algum nivel de instrugéo, visto
que comegam a justificar o surgimento dos sintomas com outros fa-
tos, como um trauma ou que a crianga é apenas muito (in)quieta, mas
que € s6 0 comportamento comum ao estagio do sujeito. Outro ponto
perceptivel é a resisténcia quando indicamos o encaminhamento do
paciente até um consultério psiquiatrico.

Aparentemente, preferem que seja outro disturbio, talvez até mais
grave, mas que exista possibilidade de cura. Também é comum ouvir
dos responsaveis que levardo mais tarde e que, na verdade, os sintomas
que mais prejudicam no momento sejam os da fala e do ténus. Em pou-
COS casos, 0s pais mais conscientes e orientados ja informam sobre o
(possivel) diagndstico de autismo; nestes, a conduta e os objetivos ficam
mais faceis de ser desenhados e, provavelmente, de ser alcangados.

Apds o primeiro contato, em que ocorre a troca de informagdes
acerca dos dados maternos e da crianga, surge um grande dilema ao
fisioterapeuta: Tenho paciente autista! E, instantaneamente, algumas
indagagodes: Mas o que é autismo? O que devo fazer? Como vou fazer?
Como se comportar diante de uma crianga tao singular e cheia de pe-
culiaridades? Como mergulhar no universo tao intimo dessa crianga?
E, principalmente: como vou convidar essa crianca a perceber e parti-
cipar do nosso mundo real?

Sao inUmeras perguntas e questionamentos que penetram nos-
S0s pensamentos profissionais € humanos. Assim, devemos saber que
nao sera uma tarefa facil, mas possivel e muito valiosa, pois quando
trabalhamos com criangas, voltamos a infancia e resgatamos aquele
ser adormecido. Com isso, devemos ter ciéncia de que precisaremos
de muita dedicagao, paciéncia, cuidado, amor e um desdobramento
todo especial no manejo e terapia desse paciente.
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Portanto, para ter conhecimento e respaldo, é preciso revisar a li-
teratura, discutir conceitos e peculiaridades do autismo e tomar posse do
aporte cientffico. Deve-se, ainda, investigar as principais condutas fisiote-
rapéuticas e contribuicdes a serem oferecidas, além de saber como nds,
promotores de salde, podemos interferir positivamente para melhorar in-
dividual e coletivamente a qualidade de vida desses pacientes e familiares.

Pela variedade de sintomas e prejuizos multissistémicos, que
podem acometer o autista e interferir na participacao ativa dos pais
e familiares quanto a intensificagdo dos estimulos externos e aproxi-
magao do convivio social, 0 mais importante é ter consciéncia de que
precisaremos de auxilio de outros profissionais da equipe interdiscipli-
nar de salde, que deve envolver: psiquiatra, neurologista, psicélogo,
terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo, nutricionista e odontdlogo.

Em criangas menores, torna-se desafiador, nao so pelos aspec-
tos relacionados ao desenvolvimento, mas também pela instabilidade
dos sintomas daquele estagio. A compreensao e a sistematizagao das
especificidades de todo o grupo de doencgas do neurodesenvolvimen-
to e da salde mental na primeira infancia requerem uma classificacéo
que proponha uma abordagem multiaxial.

Teremos de buscar, além de bases literarias e cientificas, auxilio
de outros profissionais da salde e de fisioterapeutas que tenham prati-
ca e vivéncia com esse publico. Assim, essa procura é para exercermos
nossa pratica, baseada em evidéncias, e nos dar direcionamentos as
formas de prevenir, tratar e promover salide integral ao nosso paciente.

E necessario que nos, fisioterapeutas, fagamos esse estudo,
visto que, como citado anteriormente, o autismo & um transtorno rela-
tivamente novo para a classe e que, muitas vezes, passa despercebi-
do/disfargado pela subjetividade da sua sintomatologia. Desse modo,
por ser uma condicéo pouco abordada nas disciplinas do curso, ha
escassez de trabalhos cientificos publicados pelos estudantes e falta
de interesse dos profissionais em se capacitar na area, o que traduz,
ainda, uma caracteristica tecnicista da profisséo.
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Retomando ao contexto do primeiro contato que se tem com 0s
pais/responsaveis, podemos destacar, mais uma vez, um misto de in-
segurangas e medos, em especial das maes, refletidos nas suas falas
e atitudes, principalmente de superprotecao. Nesse sentido, pela figura
materna ser, na maioria dos casos, mais sensivel e passar mais tempo
conciliando o trabalho de casa com os cuidados dos filhos, € natural
que ela comece a perceber com facilidade algo de “errado/estranho”; os
pais, comumente mais distantes, geralmente por seus afazeres/compro-
missos fora de casa, ndo tém tanta sensibilidade e, as vezes, acreditam
que a mée esta exagerando ou criando situagdes que ndo existem.

Na maioria dos casos, a mae é quem sempre se dirige ao aten-
dimento e, quando o pai esta junto, ela sempre é quem fala mais, de-
monstra preocupacao e inseguranga quanto ao prognostico/futuro do
filho. Para além dessas questdes, a figura materna ainda se questiona
sobre o comportamento e aceitagdo da comunidade escolar e socie-
dade civil; a preocupacéo com a crianga ser vitima de preconceito; a
possibilidade de sofrer agresséo fisica; ou, ainda, a exposicao a situa-
¢oes que oferecam riscos e perigos.

Partindo dessa premissa, o fisioterapeuta devera iniciar seu tra-
balho pela sensibilizagdo dos pais/responsaveis, em que o primeiro
passo é absorver a condigao clinica e de salde que a crianga possuli.
Ou seja, aceitar que o filho é diagnosticado com autismo e que essa
condigdo ndo é uma barreira, que pode ser vivenciada/trabalhada a
cada dia, além de né&o significar o fim da vida a criancga.

O segundo passo é entender que a crianga diagnosticada me-
rece e deve ser tratada como as outras, sobretudo quando filhas do
casal, mas respeitando as especificidades exigidas, pois também é
necessario dizer “sim” e/ou “n&o”, quando pertinente, para nao haver
diferenciagao notéria no tratamento cotidiano.

Ainda de acordo com o supracitado, € possivel notar o tratamen-
to desigual em determinadas falas dos pais: “nds temos dois filhos,

porém o mais novo é especial”, “sou eu quem dou banho, dou comida
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na boca para que ele ndo se queime ou se mele”, “ndo deixo ele fazer
nada sozinho”. Assim, percebemos nesses discursos que a forma de
conduzir o filho autista n&o é apenas por meio do cuidado doméstico,
mas por um cuidado exacerbado, no qual reduz o repertério de estimu-
los e nao permite que a crianga registre experiéncias motoras, o0 que
afeta, principalmente, a funcionalidade da dela.

O terceiro aspecto é implantar, no convivio familiar, o estimulo
diario a crianga, mas com cuidado para nao oferecer incitacbes de-
masiadas ou improprias ao momento, como falar alto em situagdes
estressantes ou abracos (muito) frequentes. Nesse sentido, 0 mais
importante & que essa estimulacéo valorize sua regulagéo sensorial
e desenvolva suas capacidades, além das habilidades, por mais que
haja alguma dificuldade.

Neste contexto, a relagdo com o fisioterapeuta deve ser primor-
dial, pois a troca de informacodes entre ele e 0s pais deve ser continua
€ nao apenas na anamnese, que ocorre durante a avaliacao. Sendo
assim, é a partir dessa cumplicidade que perceberemos a evolugéo
do nosso paciente. Por isso, para melhorar o desempenho e a inde-
pendéncia da crianca com espectro autista, o papel dos responséaveis
¢ fundamental no processo terapéutico.

Para avaliar uma crianca autista, o fisioterapeuta precisa usar
sua criatividade, lancar mao de varios artefatos Iudicos (para entrar
no mundo dela, de forma sutil, sem que ela se sinta invadida) e ser
persistente, pois nem sempre tera éxito na primeira tentativa, tendo
em vista que a avaliagdo sempre acontecera, no primeiro contato (ava-
liacao propriamente dita) e no decorrer dos atendimentos. Toda essa
dinédmica influenciara na construgéo da confianga, que podera culmi-
nar na adesao da proposta a ser elaborada para a crianca. Portanto,
podemos destacar que a persisténcia e a criatividade sdo elementos
essenciais a anamnese e ao futuro tratamento de sucesso.
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Como o autismo varia em grau de severidade (leve, moderado ou
grave), é importante entender que cada crianga pode manifesta-lo de
maneiras distintas, ou com varios sintomas, que serdo de acordo com o
grau, por isso ela é Unica (singular), mas cheia de peculiaridades (plural).

A crianga autista pode apresentar manifestacdes clinicas bem
caracteristicas, como a restrigao social e/ou manifestacdes bem diver-
sificadas (hiperatividade associada a hipersensibilidade hiposensibi-
lidade auditiva e sensorial mais exacerbacao das estereotipias), mas
iSO n&o significa que todas apresentardo, obrigatoriamente, as mes-
mas caracteristicas ou 0 mesmo grau de intensificagdo. Aquelas com o
mesmo grau de gravidade e acometimento sintomatico, por exemplo,
podem apresentar varias necessidades especializadas, ou seja, um
autista pode ter déficit de atengao e ser hipoativo, enquanto outro pode
ter déficit de atengéo e ser hiperativo, por isso precisamos conhecé-los
bem, desde suas histérias de vida até as rotinas diarias.

Na avaliagdo, podemos encontrar, como ja citado, muitas dificul-
dades para a sua realizagédo, pois sendo o prejuizo na comunicagéo
um dos trés pontos que compde a Triad de Wing, que caracteriza a
sindrome, temos a nédo oralidade e/ou verbalizagdo como um grande
empecilho. Entao, como conversar com essa crianga? Como faremos
para que ela atenda nossos comandos, inclusive o de responder algo
considerado simples, como: qual é seu nome?

No padréo de inicio precoce mais comum, caracteristicas atipi-
cas na linguagem vocal-verbal € no desenvolvimento sociocomunicati-
Vo sao detectadas nos primeiros 12 meses, periodo em que e é relatada
falha na aquisicao de habilidades. No entanto, algumas criancas apre-
sentam, inicialmente, um periodo de desenvolvimento aparentemente
tipico, seguido de perda de habilidades previamente estabelecidas.

A deficiéncia ou atraso na comunicagdo € uma marca muito co-
mum nessa populagdo. Assim, podemos destacar: apraxia da fala, ca-
raterizada por um distlrbio neuroldgico motor na fala, na qual a crianga
raciocina, tem o cognitivo preservado, formula ideias, mas nao consegue
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falar; a dislalia, ou seja, a dificuldade na articulacéo das palavras; a eco-
lalia, distlrbio bem presente, em que se repetem os finais de frases e
palavras, ou a regressao da fala nos casos de autismo regressivo. Essas
deficiéncias podem levar ao prejuizo parcial ou total da fala.

Ent&o, cabe utilizarmos a comunicagéo alternativa (por imagens)
para auxiliar nesse primeiro momento, mas sem substituir o estimulo da
fala pela comunicagao imagética, principalmente nos casos de autismo.
E importante saber que o fisioterapeuta, com o fonoaudiélogo, deve(m)
trabalhar, sim, a verbalizacao, especialmente o aspecto motor da fala.
Portanto, devemos ter consciéncia de que a comunicagao durante a ava-
liagao podera ser fragmentada ou incompleta na anamnese, podendo ser
complementada com o auxilio dos pais e nos préximos encontros.

Atrelado ao prejuizo na comunicacéo, hé o desinteresse no con-
vivio social. Diante de um ambiente/alguém novo, a crianga autista tera
dificuldades na reciprocidade social por apresentar muita resisténcia
em mudar de rotina, o que pode resultar na inabilidade dos sentidos
sensoriais (visdo, tato, audigéo, etc.). Portanto, como ja existe a difi-
culdade/empecilho da fala propria do autista, nao podemos dificultar
mais ainda nossa avaliagao e nem oferecer estimulos que influenciem,
demasiadamente, qualquer componente do processamento sensorial.

Assim, é preciso proporcionar um ambiente harmonioso e orde-
nado, a fim de promover o estabelecimento de um relacionamento nao
apenas entre terapeuta e paciente, mas entre verdadeiros parceiros.
Para tanto, ndo devemos usar comportamentos que sejam entendidos
ou recebidos pela crianga como presséo, pois, a partir do estimulo
percebido dessa maneira, ela pode responder de forma negativa, com
recusa ou até com certa violéncia.

Com repertério de ideagao parcialmente restrito, a crianga au-
tista tem, por exemplo, dificuldade em mudar de brincadeiras, pois
nao consegue imaginar e, muitas vezes, se prende a determinada
situacéo, além de apresentar fixacdo em objetos especificos. Desse
modo, para chamar atencéo de forma positiva, & necessario fantasiar,
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brincar, cantar e despertar o interesse da crianca para o fisioterapeu-
ta. Ou seja, a ludicidade e a musica podem ser grandes aliados a
essa etapa, mas para isso os pais deverao informar as preferéncias
do filho (cores, desenhos e brinquedos) para, de fato, despertarmos
interesse e termos boas respostas.

Outro ponto importante é conscientizar os pais de que toda
crianga autista deve ampliar seus contatos e interagdes sociais. A prin-
cipio, o convivio familiar deve ser bem definido e organizado, mes-
mo sabendo que o TEA pode ser considerado um fator gerador de
desestabilizagao familiar, em que pode acontecer o autoabandono e
integralidade, por parte da mae, no cuidado do filho. Essa instabilidade
pode provocar o abandono dos cuidados do pai, estremecer a rela-
cao afetiva entre os coénjuges e até causar o fim do casamento; tudo
isso motivado pela decepcao na busca do filho perfeito. Vale ressaltar,
porém, que é de bom tom equilibrar as relagdes conjugais para ndo
afetar, consideravelmente, a crianca e seu desenvolvimento.

E indispensavel, ainda, contatar outras criangas para aprimorar
as relagOes afetivas e cognitivas. Para isso, a insercao do sujeito au-
tista no ambito escolar & fundamental, pois ele podera compartilhar
novas experiéncias, outras realidades, receber feedback dos colegas
e/ou da equipe escolar, 0 que favorecera a integragao do processo.

Outro aspecto do autismo, que pode prejudicar nossa avalia-
cao, & o comportamento motor. Ao pedir a crianga que ela faga algum
movimento, ela podera ndo executar, mesmo com o cognitivo preser-
vado, ou se negar a fazer com auxilio. Assim, a avaliagdo motora, da
forca muscular, pingas fina e grossa deverao ser bem dindmicas e des-
contraidas, com uso de brinquedos e objetos coloridos, mas nao tao
distintos. A analise do equilibrio e coordenagao devera ser dinamizada,
em forma de brincadeira, com uso de utensilios: jogos de encaixe,
bola, bambolé, balancos e animais de borrachas.

Em relacdo aos comportamentos motores e estereotipados,
o fisioterapeuta devera saber que esse tipo de movimentagdo sem
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finalidades funcionais é caracteristica propria do autismo e que néo
podera ser confundida com padrdes motores anormais do desenvol-
vimento. Convém, também, investigar sobre o uso de medicagoes
continuas, pois certas drogas podem levar ao desenvolvimento de
desabilidades motoras, como os tremores.

Cabe ainda ao fisioterapeuta ter conhecimento a respeito do
transtorno do processamento sensorial, que diz respeito a modulagao,
discriminacéo e a desordem motora de base sensorial.

A desordem motora de base sensorial esta relacionada a dis-
praxia, termo referente ao conjunto de movimentos organizados para
a realizacao de uma funcao ou acao humana, que pode ser dividida
em trés componentes: ideagdo, planejamento e execucao, também
ligadas ao controle postural.

Essa troca de informagdes a respeito da sensorialidade da crian-
ca devera ser feita entre a equipe de salde, especialmente entre o fisio-
terapeuta e o terapeuta ocupacional. Esse embasamento é importante
porque o fisioterapeuta sabera se a crianca € hiperresponsiva ou hipor-
responsiva, se ela tem uma disfuncdo na intensidade do estimulo, na
precisao e qualidade do estimulo e em qual componente ele apresenta
dificuldade, se é no leque das ideias, ha organizagao ou na motricidade.

Quando ha suspeitas do quadro do espectro do autismo, a in-
tervencéo, quanto mais precoce, mais imprescindivel. Ao comprovar o
diagndstico, que deve ser baseado nos sinais, sintomas e caracteristi-
cas, inicia-se a escolha da melhor conduta multiprofissional.

A intervencao fisioterapéutica tem fortes implicacbes na evolu-
Gao e no prognostico do TEA. Sabemos hoje que a adogéo de uma
intervengéo terapéutica de base relacional, que considere os avangos
da neurociéncia e o reconhecimento da importancia das interagdes
entre 0s genes e 0 ambiente para a organizagao neuronal, possibilita
evolugbes muito positivas, demonstrando que nem sempre 0 Ccurso
desse transtorno é crénico e/ou de mau prognostico.
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CONSIDERACOES FINAIS

O suporte promovido pela equipe multiprofissional durante
o periodo gestacional, parturitivo e puerperal contribuem para a hu-
manizacao deste processo, proporcionando bem-estar, aumento da
confianca, redugéo da ansiedade e até das percepcdes dolorosas.
A assisténcia acolhedora, que respeite a individualidade, torna esse
momento uma experiéncia positiva. Acreditamos que o fisioterapeuta
dispde de conhecimento para fornecer o suporte de forma eficiente, a
priorizar métodos nao farmacoldgicos e eficazes. Os pais de criancas
com autismo dedicam a vida aos cuidados com o filho, sendo impor-
tante refletir sobre a sobrecarga de cuidados e como isso pode afe-
tar os pais, a crianga e até mesmo os demais familiares. Constata-se
também a importancia de uma rede social e de apoio de qualidade as
maes de criangas com autismo, tornando a vivéncia da maternidade
uma experiéncia menos sofrida. Salienta-se a importancia de investi-
gagoes futuras sobre o autismo, referente tanto a maternidade quanto
aos aspectos sociais, envolvendo nao apenas aqueles acometidos,
mas também a paternidade e familia.

Intervir em um processo vivencial, por meio do olhar/falar, pro-
vocar alteracdes na experiéncia € mudar a vivéncia global do ser em
toda sua forma de viver no mundo. Assim, podemos afirmar que uma
das primeiras e principais intervencdes a qual somos submetidos € por
intermédio do olhar. Quando uma crianga nasce, alguém a observa e
diz quem &, se esta saudavel e todos os aspectos inerentes aquele
momento. O olhar, o tocar, o sorrir e a interagcao dos pais sdo vitais para
0s desenvolvimentos motor e intelectual de uma crianca.

Evidenciamos que o papel do fisioterapeuta é desafiador, pois
deve compreender essa profundidade como essencial ao ato de viver,
que precisa, conscientemente, por vezes, langar mao do arcabougo
de seu conhecimento biomédico ao exercicio do seu trabalho, repleto
de sensibilidade e humanidade. Além disso, deve ter o enfoque em
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orientar 0s pais quanto ao desenvolvimento neuropsicomotor dos seus
filhos, para que se atentem a possiveis anormalidades.

A partir disso, observamos que quando esse profissional decide
lidar com a crianga autista, ele passa a considerar aspectos fisiopatolo-
gicos bem como sociais, que envolvem familia e comunidade. Essa di-
namica estabelece relagdo entre o organico e o psiquico, a partir de ex-
periéncias sensorio-motoras, aumentando sua relagado com o mundo e
tornando-se indispensavel na intervencdo da equipe multiprofissional.
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INTRODUCAO

Pela primeira vez, em 1906, Pouller citou o termo autismo quan-
do analisava criangas que haviam sido diagnosticadas com demén-
cia infantil. Todavia a definicdo s6 ocorreu em 1911, por Bleuler, é foi
compreendida como uma perda de contato com a realidade, que é
causada por uma grande dificuldade ou impossibilidade de comuni-
cagao interpessoal (VARELA; MACHADO, 2016). Contudo, apenas em
1943 houve a oficializagcao do termo, que foi por meio do psiquiatra Leo
Kanner, quando publicou sua obra “Disturbios Autisticos de Contato
Afetivo”, ao ter observado 11 casos de criancas com comportamentos
tipicos de criancas autistas (SANTOS et al., 2014).

Quando se trata de autismo, dispomos de vérias denomina-
cOes, dentre estas temos as mais comuns: Transtorno Global do De-
senvolvimento (TGD), Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID),
Transtorno do Espectro Autista (TEA) (GARCIA; MOSQUERA, 2011).

O TEA refere-se as diferentes situacdes que englobam seus
desdobramentos, como o déficit na interacéo e desenvolvimento so-
cial e pode se manifestar ainda na infancia. Geralmente, desde essa
fase nota-se uma dificuldade de relacionamento com outras criancgas,
comportamentos repetitivos, alinhamento de objetos, em alguns casos
ha dificuldade na linguagem e ndo ha correspondéncia a estimulos au-
ditivos, resisténcia a mudancas, desinteresse de contato visual, dentre
outros comportamentos e estas alteragdes variam em grau € intensida-
de (VARELA; MACHADO, 2016; GARCIA; MOSQUERA, 2011).

Em 2014, a cada 68 pessoas, 1 era diagnosticada com autis-
mo, havendo, assim, um aumento de 120% no nimero de casos des-
de os anos 2000. Segundo a Organizagao das Nagoes Unidas (ONU,
2015), existem cerca de 70 milhdes de autistas em todo o mundo, o
que equivale a 1% da populagdo mundial. Sendo indispensavel des-
tacar que o motivo de tal aumento n&o significa, necessariamente,
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que a prevaléncia encontra-se em crescimento, tendo em vista que
0 quadro tem aumentado devido a evolugao na saude em geral e
no diagnostico do transtorno. No Brasil, ainda ndo ha dados oficiais
sobre a epidemiologia (VARELA; MACHADO, 2016).

Ainda existem controvérsias quanto a causa especifica para o
desenvolvimento do autismo, de sorte que vérias hipéteses sao dis-
cutidas, porém ainda néao se obteve nada conclusivo. Dentre as pos-
siveis causas, estao: alteracdes genéticas, fatores ambientais, como
poluentes e pesticidas, uso de medicamentos, dentre outras. Leva-se
em consideragao também que a etiopatogenia nao seja Unica, € sim
uma associacao de fatores (POSAR; VISCONTI, 2016).

O uso de medicamentos durante a gestacdo é uma pratica
constante, seja para amenizar sintomas que a propria gravidez venha
a causar, para o tratamento de doencgas cronicas, possiveis intercor-
réncias no periodo gestacional, dentre outras situagoes (GALATO et
al., 2015). Entretanto esta pratica pode trazer graves consequéncias
para o feto, como méa-formagao cardiaca e no Sistema Nervoso Cen-
tral (SNC), isso se deve ao fato de que nem todos os medicamentos
tém seu potencial de teratogenicidade e seguranca bem definidos
(TACON; AMARAL; TACON, 2017).

Por esse e outros motivos, a prescricao de medicamentos durante
a gestacao deve ser feita com cuidado, analisando sempre se 0 uso do
medicamento trara mais beneficios que maleficios (KASSADA et al., 2015).

Dentre as consequéncias causadas pelo uso de medicamentos
no periodo gestacional, existe a possibilidade deste produto ocasionar
alteracdes severas no feto a ponto de desenvolver 0 autismo ou poten-
cializar as chances para que a crianga se enquadre no TEA.

Portanto, esta pesquisa tem como objetivo avaliar se ha correlagéo
entre o uso de medicamentos durante a gestacao e o desenvolvimento do
transtorno do espectro autista e autismo, em maes com filhos diagnosti-
cados com esses disturbios, na cidade de Cajazeiras-PB e Sousa- PB.
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METODOLOGIA

O estudo desenvolvido trata-se de uma pesquisa de natureza
aplicada. Quanto aos seus objetivos, tem caréater exploratéria, analitica
descritiva e método de abordagem quali-quantitativa. A pesquisa foi
realizada na Clinica Pediatrica Crescer e no Centro Especializado em
Reabilitagdo — CER IV Sousa, localizados nas cidades de Cajazeiras e
Sousa, ambas situadas na Paraiba.

A amostra, definida de forma nédo probabilistica e por conve-
niéncia, com uma quantidade de 25 méaes e filhos diagnosticados com
autismo, que frequentam a Clinica Pediatrica Crescer ou o Centro Es-
pecializado em Reabilitagao — CER IV Sousa.

Os critérios de inclus&o, para que essas mulheres pudessem parti-
cipar da pesquisa foram: ter filho diagnosticado com autismo, frequentar
a Clinica Pediatrica Crescer ou Centro Especializado em Reabilitagao —
CER IV Sousa e aceitar participar da pesquisa, respondendo um questio-
nario e assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Para coleta de dados foi utilizado como instrumento um questio-
nario contendo perguntas abertas e fechadas, relacionadas ao uso de
medicamentos durante a gestacao, perfil sociodemogréfico e histérico
familiar de autismo. O questionério foi respondido pelas maes com
auxilio do pesquisador, por meio de um aplicativo de conversas (What-
sApp) e ligagdes, devido a pandemia da COVID-19. A aplicagédo dos
questionarios se deu apoés aprovacdo do Comité de Eticaem Pesquisa
da Faculdade Santa Maria (Protocolo de aprovacéo n° 4.271.917).

Analise de dados

Os dados foram avaliados individualmente e organizados por
meio do aplicativo Microsoft Excel, em que foram organizados, codifi-
cados e apresentados por meio de graficos e quadros. A discusséo foi
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feita com base em dados encontrados na literatura cientifica, havendo
possibilidade de discussao com os dados obtidos na pesquisa.

Riscos e Beneficios

Assim como toda pesquisa envolvendo seres humanos, houve
possibilidade dos pesquisados se sentirem constrangidos, sendo as-
sim, todo o questionario foi aplicado com cautela, para evitar possiveis
danos ao participante. Caso viessem a ocorrer eventuais riscos, as
participantes seriam direcionadas a Clinica Escola da Faculdade San-
ta Maria, onde receberiam todo auxilio psicolégico necessario. Bem
como a possiveis riscos, existiram também beneficios com a realizacéo
da pesquisa, como disponibilidade de dados para toda comunidade
académica e cientifica sobre o tema, além de possivel ajuda as fa-
milias, com esclarecimento de dlvidas sobre o assunto e dados que
venham a contribuir para futuras intervengdes em gestantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa retratam as respostas das 25
méaes que tém filhos diagnosticados com autismo e frequentam a Clini-
ca Pediétrica Crescer ou o Centro Especializado em Reabilitacao - CER
IV Sousa, nas cidades de Cajazeiras-PB e Sousa-PB, respectivamente.
Os questionarios foram aplicados de forma online, por meio de What-
SApp ou por meio de ligagdes, buscando manter a seguranca das par-
ticipantes e do pesquisador, uma vez que enfrentamos uma pandemia.

Inicialmente, foram levadas em consideracéo algumas variaveis
sociodemograficas, como: idade atual, idade que as méaes tinham
quando gestantes, estado civil e nivel de escolaridade.
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O quadro 1 mostra que a idade atual das maes variou entre
20 e 49 anos, sendo de maior prevaléncia o grupo que tem idade de
30 a 39 anos, apresentando percentual de 52%. Quanto a idade du-
rante o periodo gestacional, houve variagéo de 19 a 49 anos, sendo
de maior destaque as maes que tinham 19 a 29 anos, equivalente a
72% da populacao da pesquisa. Em relagao ao estado civil, 76% das
maes entrevistadas sdo casadas, e quanto ao nivel de escolaridade,
houve variagao entre ensino fundamental incompleto e pds-gradua-
cao, sendo o indice de maior prevaléncia o ensino médio completo,
equivalente a 40% das maes entrevistadas.

Quadro 1 - Variaveis sociodemograficas
das participantes da pesquisa (n=25)

VARIAVEIS f %
Idade atual

20 a 29 anos 5 20%
30a 39 anos 13 52%
40 a 49 anos 7 28%
Idade durante a gestagao

1929 anos 18 72%
30a 39 anos 6 24%
40 a 49 anos 1 4%
Estado civil

Solteira 3 12%
Casada 19 76%
Divorciada 2 8%
QOutros 1 4%
Nivel de escolaridade

Nao estudou 0 0%
Fundamental incompleto 3 12%
Fundamental completo 2 8%
Médio incompleto 2 8%
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Médio completo 10 40%
Superior incompleto 1 4%
Superior completo 5 20%
Pds-graduacao 2 8%

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Segundo Fezeretal. (2017), a etiologia exata do TEA ainda é algo
desconhecido e bastante discutido, uma vez que se acredita estar rela-
cionada a uma associagao de diversos fatores, dentre eles a idade ma-
terna avangada, uma vez que mulheres mais maduras possuem fatores
hormonais e endécrinos que podem tornar o ambiente uterino menos
favoravel, podendo ocasionar, entéo, problemas obstétricos. Para Bar-
bozaet al. (2020), o termo “idade materna avangada” é utilizado para se
referir a mulheres com idade igual ou superior a 35 anos. No presente
estudo, foi constatado prevaléncia de idade de mulheres mais jovens
(19 a 29 anos), portanto, podemos afirmar que, nesta pesquisa, a idade
materna durante a gestagao nao teve relacao com o TEA.

Outro dado levado em consideragdo durante a pesquisa foi a
presenca de doencas relatadas pelas maes, onde 40% delas afirma-
ram ter algum tipo de doenga, como mostrado no grafico 1.

Grafico 1 — Presenga de doengas preexistentes
relatadas pelas participantes da pesquisa

Fonte: Dados da pesquisa (2020).
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Algumas morbidades maternas sao alvo de estudo e podem estar
associadas ao TEA, sao elas: a diabetes gestacional, hipotireoidismo,
obesidade, hipertensao, dentre outras, porém ainda n&o existem dados
significativos que assegurem estas associacoes (SANTOS, 2015).

Uma outra vertente analisada seria a relacéo entre o TEA e a pre-
senga de depressao durante a gestacao, onde segundo um estudo feito
por Araujo, Delgado e Paumgartten (2020) foi possivel constatar que
a depressdo materna pode estar relacionada a maiores chances de a
crianga desenvolver TEA, contudo, em relagéo as doengas preexistentes
citadas pelas participantes da pesquisa, houve variagado, sendo a de
maior prevaléncia a ansiedade, equivalente a 12% dos casos, sendo a
depressao e hipertenséo citadas em apenas 4% dos casos (gréafico 2).

Grafico 2 — Doengas preexistentes citadas
pelas participantes da pesquisa

Ansiedade
Depressdo

# Problemas cardiacos

u Problemas renais
Problemas vesiculares

Hipertensio

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Foi questionado também se as méaes que possuiam algum tipo
de doenca haviam sido diagnosticadas antes ou durante o periodo
gestacional, havendo entdo uma igualdade de valores, em que 20%
das maes haviam sido diagnosticadas antes, e 20% s6 foram diag-
nosticadas no periodo gestacional; foi analisado também se as méaes
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que foram diagnosticadas durante a gestagao fizeram uso de medica-
mentos para tratar o problema, e apenas 4% delas afirmou ter utilizado
algum farmaco para tratamento, como representado no gréfico 3.

Gréfico 3 — Quantidade de maes que foram diagnosticadas
antes ou durante a gestacéo e que fizeram uso ou nao
de medicamentos para tratar o problema

Diagnosticadas antes da

gestagdo

m Diagnosticadas durante a
gestacdo

= Fizeram uso de
medicamentos para tratar o
problema

Mo fizeram uso de
medicamentos para tratar o
problema

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

O acompanhamento pré-natal é uma fase de extrema importan-
cia no periodo gestacional, sendo caracterizado como a assisténcia
prestada pelo profissional da medicina e da enfermagem a mulher gré-
vida e ao filho durante toda a gestagao. Eo periodo em que a mulher
¢ orientada sobre o seu novo estilo de vida: como deve se alimentar,
quais 0s medicamentos que pode ou h&o fazer uso, formas de manter o
seu bem-estar, dentre outros. E durante o acompanhamento pré-natal,
também, que a méae recebe apoio psicolégico, tendo em vista que é
uma fase de grandes mudangas fisicas e psiquicas. Essas consultas
devem ser iniciadas o quanto antes, tendo em vista que se faz necessa-
rio realizagéo de exames periddicos, para garantir a salde e bem-estar
da gestante e de seu filho. Um acompanhamento tardio e inadequado
pode implicar em sérios danos €, até mesmo, altos indices de mortali-
dade (ECA; SANTOS; ALMEIDA, 2020). No presente estudo, outro fator
levado em consideracéo foi a méae ter acompanhamento pré-natal du-
rante a gestacao, e 100% das maes relataram ter sido acompanhadas.
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O gréfico 4 mostra o tipo de parto relatado pelas maes durante
a entrevista, onde 72% afirmaram ter optado pelo parto do tipo cesarea
e 28% pelo tipo normal.

Grafico 4 - Tipo de parto relatado
pelas participantes da pesquisa

Cesdrea

Normal

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Segundo Guinchat et al. (2012), o tipo de parto ceséarea plane-
jado tem aumentado gradativamente nos ultimos anos, seja por ra-
z6es sociais ou médicas, entretanto, em seu estudo foi apontado que
0s dados obtidos nédo permitiam apontar o verdadeiro efeito deste
tipo de parto. Uma hipétese seria de que as intervencdes mecanicas
do parto servissem de fatores ambientais para o aumento de proble-
mas em criancgas.

Em um estudo feito por Hadjkacem et al. (2016), foi observado
que 60-65% dos elementos contribuintes para o desenvolvimento do
transtorno provavelmente se devem a fatores ambientais pré-natais,
dentre eles o tipo de parto (cesarea ou uso de férceps), uma vez que
complica¢des durante o parto podem afetar o neurodesenvolvimento do
feto ou do neonato, podendo contribuir para o desenvolvimento do TEA.

A presenga de casos de autismo existentes na familia também foi
avaliada (grafico 5). Houve variabilidade nas respostas das participantes
da pesquisa, onde 44% das maes afirmaram existir casos de autismo
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na familia. Em geral, a quantidade de casos de autismo presente e con-
firmados, na populagao em estudo, variou de 1 a 10 casos, sendo que
81,8% das entrevistadas afirmam ter de 1 a 3 casos na familia.

Grafico 5 — Casos de autismo existentes na familia

Sim Mao N3o sabe Em investigagdo

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

A correlagdo hereditariedade/grau de parentesco entre os pa-
cientes diagnosticados com autismo também foi avaliada, em que se
percebe que 0 grau de parentesco de primeiro grau apresentou uma
incidéncia de 18,2% da populacéo, podendo, assim, inferir-se baixa
correlacéo genética para o desenvolvimento do transtorno autista.

Sobre a hereditariedade de transtorno, varias hipdteses foram
propostas. Dentre as mais simples, fazia-se referéncia ao TEA como
uma doenga autossdmica recessiva; ja as mais complexas referiam-se
como um transtorno genético complexo. Sobre a possivel hereditarie-
dade e susceptibilidade deste problema, pode-se dividi-la em dois gru-
pos: simplex e multiplex.

O grupo simplex trata-se de familias que possuem apenas um
individuo afetado pelo transtorno, e leva em consideragao que seja re-
sultado de mutagdes de novo. Ja o grupo multiplex, trata-se de familias
que possuem varios casos do transtorno, levando em consideragao a
hipdtese de que existam variacdes genéticas hereditarias que, quando
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associadas, sao fatores que aumentam os riscos de desenvolvimento
do TEA (SANTQOS, 2015).

O grupo simplex pode ser comparado ao grupo de méaes que
afirmam nao haver casos de autismo na familia, e o grupo multiplex
pode ser comparado ao grupo de maes que relataram haver casos de
autismo na familia. O TEA esté dentre os transtornos mais herdaveis,
caracteristica esta evidenciada por estudos familiares e de gémeos
(KERCHE; CAMPAROTO; RODRIGUES, 2020).

Outro dado levado em consideragao foi a quantidade de filhos
autistas das participantes da pesquisa, em que se observou que 96%
das maes possuem apenas 1 filho com autismo, e 4% possuem 2
filhos autistas.

Na pesquisa foi possivel analisar o sexo dos filhos das partici-
pantes da pesquisa, em que 73,1% dos casos sao criancas do sexo
masculino e 26,9% do sexo feminino. Os dados aqui identificados sao
semelhantes ao estudo feito por Maia et al. (2018), que observaram
que individuos que se enquadram no TEA tém uma chance de 4,16 ve-
zes ser do sexo masculino, bem como Kerche, Camparoto, Rodrigues
(2020), que também afirmam que o transtorno aparece 5 vezes mais
em meninos do que em meninas.

Vieira (2018) evidencia que esta predominancia no sexo mascu-
lino pode se dar pela existéncia de genes causadores do TEA, genes
estes localizados no cromossomo X, entretanto o motivo desta predo-
minancia ainda nao pode ser bem compreendido, sendo necessarias
mais pesquisas sobre o tema.

A sindrome do “X” fragil € uma condigao que também esta em
analise, sendo um problema relacionado ao cromossomo X, e afeta
com mais frequéncia pessoas do sexo masculino, contudo ha relatos de
pacientes do sexo feminino que sao portadoras desta mutacao, sendo
assim, o ideal seria que todos os pacientes com TEA passassem por
testes para detecgéo da Sindrome do X fragil (ZANOLLA et al., 2015).
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Melo et al. (2017), relatam a possivel associacdo do uso do pa-
racetamol (como agente estressor) na gestacao e 0 sexo da crianga,
uma vez que o cérebro masculino, quando submetido a agentes es-
tressores, € mais vulneravel que o cérebro feminino, o que pode expli-
car a maior incidéncia de casos em homens.

Neste estudo, foi possivel analisar a idade em que os filhos das
participantes da pesquisa foram diagnosticados com autismo, em que
60% dos casos foram diagnosticados com idade de 1 a 3 anos, 36%
de 4 a7 anos e 4% de 8 a 11 anos (grafico 6).

Grafico 6 — Idade em que os filhos das participantes da
pesquisa foram diagnosticados com autismo
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Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Os dados obtidos na pesquisa estao de acordo com dados obti-
dos em outros estudos, como em Kerche (2020), que relata que o TEA
pode estar relacionado com a evolucao cerebral nas etapas iniciais da
vida, uma vez que os indicativos do transtorno comegam a surgir nos
primeiros trés anos de vida.

Pinto et al. (2016), também afirmam que os sinais surgem nos
primeiros anos de vida e que tém manifestagoes variaveis, sendo im-
prescindivel a observagao dos pais para um diagndstico precoce. Em-
bora a maioria das criancas seja diagnosticada na primeira infancia,
ainda existe uma parcela delas que nao é diagnosticada antes do pe-
riodo escolar (ZANON et al., 2017).
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Foi avaliado também o uso de medicamentos durante a gesta-
cao, a qual 100% das maes afirmaram ter feito uso de pelo menos uma
classe terapéutica.

O uso de medicamentos durante a gestacéo é uma pratica fre-
quente e crescente, uma vez que é utilizado para tratar doengas pree-
xistentes das gestantes e problemas que surgem em decorréncia do
proprio periodo gestacional. Sabe-se que estes produtos, quando utili-
zados nesta fase da vida da mulher, podem ocasionar problemas irre-
versiveis ao feto, independente do momento da gravidez, logo é neces-
sario conhecer 0s riscos que podem ocasionar, uma vez que a maioria
dos farmacos consegue atravessar a placenta, ocasionando sérios pro-
blemas. Entretanto, deve-se sempre avaliar o risco beneficio da utiliza-
cao de certos medicamentos, ja que alguns sao prescritos com o intuito
de diminuir as chances de a crianga nascer com alteracoes, e oferecer
salde e bem-estar a gestante e feto (AGUIAR et al., 2020).

Partindo desta premissa, pode-se observar a importancia de
gestantes fazerem uso de medicamentos sob orientagdo médica ou
farmacéutica e evitar a automedicacéo.

Dentre os dados obtidos durante a pesquisa, foi possivel agru-
par os medicamentos utilizados por classes farmacoldgicas, a qual
obtive maior destaque o uso de suplementos vitaminicos e minerais,
sendo utilizados por 92% das maes, seguido de antieméticos, que fo-
ram utilizados por 48% das méaes e antianémicos utilizados por 44%
das maes, as outras classes foram citadas com menos frequéncia,
como mostrado no quadro 2.

Quadro 2 - Classes farmacoldgicas utilizadas pelas
participantes da pesquisa durante o periodo gestacional

_— - Quantidade de maes o
Classes terapéuticas utilizadas que tomaram %
Suplementos vitaminicos e minerais 23 92%
Antieméticos 12 48%
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Antianémicos 11 44%
Anti-inflamatérios ndo esteroides 7 28%
Analgésicos 6 24%
Antibidticos 5 20%
Antidcidos 2 8%
Progestogénio 2 8%
Inibidores da bomba de prétons 1 4%
Glicocorticoides 1 4%
Ansioliticos 1 4%
Inibidor?s Seletivos dg 1 49
Recaptagdo de Serotonina
Antipsicéticos 1 4%

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Este tema ainda é algo que exige muitos estudos e discussoes,
tendo em vista os potenciais teratogénicos de alguns medicamen-
tos e sua utilizagdo no periodo gestacional. O ideal seria que estas
mulheres nado fossem expostas a estes produtos, porém, torna-se
inviavel, uma vez que o préprio periodo gestacional, muitas vezes,
traz agravos a salde da mulher ou do feto, e precisam ser tratados,
sendo assim, frequentemente, estdo expostas a substancias, como
vitaminas, analgésicos, agentes anti-infecciosos, produtos dermato-
l6gicos, entre outros (ANDRADE et al., 2018).

Segundo Arauijo (2019), alguns medicamentos podem estar asso-
ciados ao aumento dos riscos de problemas do neurodesenvolvimento,
como, por exemplo, o TEA e outros déficits cognitivos, ja que alguns far-
macos podem causar neurotoxicidade durante o desenvolvimento fetal.

No quadro 3, foram descritos os medicamentos e suplemen-
tos vitaminicos e minerais utilizados pelas participantes da pesquisa,
bem como quantidade de mulheres que fizeram uso destes. Analises
sobre dose nao puderam ser feitas, em decorréncia da dificuldade de
coleta desta informagao, uma vez que as maes alegaram nao lembrar
ou nao saber a dose utilizada.
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Quadro 3 - Medicamentos utilizados pelas participantes da pesquisa

Medicamento/Suplemento utilizado Quantidade de maes que utilizaram
Acido flico 21
Regenesis

Materna

Complexo B

Maltem

a2 lw]r

Natazy

Sulfato ferroso 1
Vitamina D 1
Paracetamol 6

Hiosciamina+metilbrometo de 1
hematropina+escopolamina+dipirona

Dipirona

Acido Acetil Salicilico

Dexametasona

Escopolamina+ paracetamol

Dimenidrato

Cloridrato de ondansetrona

Meclizina

Dimeticona+-cloridrato de metoclopramida+pepsina

Outros antieméticos

Pantoprazol

Hidroxido de auminio

Hidroxido de magnésio

Ciprofloxacino

Cefalexina

QOutros antibidticos

Progesterona

Levomepromazina

Sertralina

RS R e I NCT [EC R [ [ N R = R SC ey VTR I R [YSUI IY U Q) Ry S

Clonazepam

Fonte: Dados da pesquisa (2020).
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Neste quadro, pode-se perceber que uma grande quantidade
de méaes fez uso, principalmente, do acido félico, logo em seguida te-
mos o sulfato ferroso e paracetamol, os outros medicamentos citados
nao tiveram tanta frequéncia de uso.

Silva e Marques (2019) citam que os principais farmacos utiliza-
dos durante a gestacao séo: sulfato ferroso, paracetamol, hioscina, me-
tronidazol e hidréxido de aluminio, além dos AINE’s, que s&o indicados
para uma diversidade de sintomas, estando de acordo, em parte, com
0s dados obtidos na pesquisa, uma vez que o sulfato ferroso foi um dos
medicamentos mais citados pelas participantes, ficando atras apenas
do &cido félico. Quanto ao uso do paracetamol e hidroxido de aluminio,
uma pequena quantidade de participantes relatou ter feito uso.

O &cido félico € uma vitamina inserida no grupo das vitaminas
do complexo B, que tem caracteristica hidrossollvel, e é essencial na
formacao das purinas e pirimidinas (bases que compdem as estruturas
do DNA e RNA), maturagéo dos eritrécitos, desenvolvimento do tubo
neural durante a embriogénese, desenvolvimento placentario e uterino,
reducao da ruptura precoce da placenta, prematuridade, baixo peso
ao nascer, dentre outras (MAIA et al., 2019; ANDRADE, 2017).

Segundo revisao de literatura feita por Maia et al. (2019), a maio-
ria dos trabalhos mostrou os beneficios do acido félico para fecha-
mento do tubo neural, desde que a dose utilizada esteja dentro dos
padroes estipulados pela OMS, que € de 0,4 mg (= 400 ug), relatando
também que o fechamento do tubo neural ocorre quase que simulta-
neamente ao periodo em que pode ocorrer o desenvolvimento do TEA,
entretanto ainda nio se dispde de evidéncias e estudos suficientes
para comprovar se realmente existe correlacdo entre uso de acido foli-
co no periodo gestacional e o TEA.

Os resultados obtidos na pesquisa mostram que a utilizagao do
acido folico pode nao ser fator desencadeante do autismo, mas pode
ser um dos contribuintes que, quando associado a outras condigoes,
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pode aumentar as chances do desenvolvimento do TEA, j& que mais
de 50% das maes que participaram da pesquisa afirmaram ter utilizado.

Quando se refere a utilizagdo de AINEs, os dados obtidos en-
contram-se diferentes dos resultados encontrados por Aratjo (2019),
ja que, em seu estudo, o medicamento mais utilizado foi a dipirona,
seguida de paracetamol, nimesulida e diclofenaco €, neste estudo, o
AINE mais utilizado foi 0 paracetamol, seguido de dipirona, nao haven-
do citacao de outros AINEs pelas participantes da pesquisa.

O paracetamol é um AINE amplamente utilizado para tratar a dor
durante a gestacdo, sendo considerado seguro quando utilizado dentro
das doses recomendadas, porém alguns estudos relataram haver possi-
bilidade de desenvolvimento de alguns problemas, como por exemplo, 0
TEA, entretanto ainda necessita-se de estudos mais aprofundados para
detectar se realmente existe esta possibilidade (SANTOS, 2015).

Melo et al. (2017) relataram, em sua pesquisa, a interferéncia
do paracetamol no neurodesenvolvimento, em que foi citado que ha
um estimulo do sistema endocanabindéide, havendo possibilidade de
problemas na diferenciagdo neuronal. O paracetamol possui trés vias
metabdlicas: glucuronidagao, citocromo-P450 e sulfatagéo, sendo que
criangas propensas a desenvolver o autismo possui uma deficiéncia
quando se trata de sulfatagdo, aumentando, assim, os niveis sangui-
neos de paracetamol, havendo ativacao dos receptores do sistema en-
docanabindide, além disso, foi relatado também que o uso do parace-
tamol pode induzir apoptose e neurotoxicidade e existem suposicoes
de que cérebros de autistas tenham um aumento de apoptose celular.

Em relagéo aos dados obtidos na pesquisa, ndo se pode afirmar
que o uso de paracetamol esta realmente relacionado ao TEA, uma vez
que apenas 6 das 25 participantes da pesquisa fizeram uso, sendo
necessario estudos mais aprofundados e com maior quantidade de
mulheres, para avaliar se existe ou nao relagao.
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Conforme estudo de reviséo feito por Cantilino et al. (2017), foi
relatado que nos Ultimos anos houve crescente nimero de casos de
TEA, bem como no uso de antidepressivos, levando a uma descon-
fianca que a exposicao a esta classe de medicamentos pudesse estar
relacionada a este aumento, ja que estudos prévios apontaram que
0 aumento da serotonina no desenvolvimento fetal pode resultar em
disfungdes na amigdala e na regulacéo da ocitocina, que podem estar
subjacentes a caracteristicas clinicas do transtorno.

Estudos mostram que os antidepressivos ainda nao tém sua se-
guranga bem esclarecida quando se trata de periodo gestacional, uma
vez que quando se fala em farmacocinética, todos os medicamentos
da classe dos psicotrépicos tém capacidade de adentrar a placenta,
sendo assim o feto fica exposto a riscos (ARAUJO, 2019).

Os antidepressivos da classe dos Inibidores da Recaptagao de
Serotonina (ISRS) sdo uma classe muito estudada atualmente, em bus-
ca de informagbes que possam comprovar ou nao a sua relacdo com o
TEA (MAIA et al., 2019). Apesar de pesquisas sugerirem arelagao entre
0s ISRS, neste estudo essa classe de medicamentos nao teve 0 uso
citado com frequéncia. Portanto, para esse recorte populacional nao
pode ser feita associagdo do medicamento com o risco de desenvolvi-
mento de TEA, uma vez que apenas uma mae relatou ter feito uso de
algum farmaco desta classe, a sertralina.

Ja em relagéao aos antieméticos, na pesquisa em questao foi pos-
sivel observar que os farmacos mais citados foram o dimenidrato (Dra-
min), meclizina (Meclin), cloridrato ondansetrona (Vonau) e associacao
de dimeticona+cloridrato de metoclopramida+pepsina (Digeplus), no
quadro também é mostrado o termo “outros antieméticos”, foram assim
relatados, pois as participantes da pesquisa afirmaram nao lembrar o
nome. Estes resultados também se apresentam diferentes dos dados
obtidos por Aradjo (2019), onde foi mostrado que a metoclopramida e
ondansetrona foram os farmacos antieméticos mais utilizados.
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Sobre o0 uso de antianémicos, o sulfato ferroso foi bem citado
pelas participantes da pesquisa, corroborando com o estudo feito por
Araujo (2019), onde também se percebeu uma grande porcentagem
de mées que fez uso dele, seja para tratamento de anemia ou como
prevencao, ja que o periodo gestacional demanda maiores quantida-
des de ferro para suprimento das necessidades da méae e do feto.

Quando questionadas sobre o tempo de utilizagdo destes me-
dicamentos, 40% responderam ter utilizado no primeiro trimestre de
gestagao, ou seja, entre 0 1° e 3° més, 28% no segundo trimestre (entre
0 3°e 0 6°més), seguidos de 20% que afirmaram nao lembrar em qual
trimestre utilizou, esses dados estéo representados no grafico 7.

Grafico 7 — Periodo de tempo que as participantes
da pesquisa fizeram uso de medicamentos

Entre 1 e 3 meses
= Entre 3 e G meses
= Entre 6 e 9 meses
# Durante toda a gestagio

N&o lembra

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Foi levado em consideragao também se os medicamentos utili-
zados pelas participantes da pesquisa foram prescritos pelo médico,
e 100% das maes afirmaram que todos os medicamentos utilizados
foram prescritos pelo médico.

Apesar de prescritos pelo médico, medicamentos utilizados
durante a gestacdo sao de extrema preocupagao; Silva, Marques
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(2019) relataram em seu estudo que o paracetamol, N- Butilescopo-
lamina (Buscopan) e dipirona foram farmacos bastante consumidos
sem prescrigdo durante o periodo gestacional, bem como resulta-
dos obtidos por Costa, Coelho, Santos (2017) que, em sua pesqui-
sa envolvendo 1091 mulheres, mostraram que 53% delas se auto-
medicaram, resultados estes que divergem dos resultados obtidos
neste estudo, em que as participantes foram questionadas sobre a
automedicagéo durante o periodo gestacional, e 100% das mulheres
afirmaram néo ter feito uso de medicamentos por conta propria.

CONSIDERACOES FINAIS

Por meio dos dados obtidos, pbde-se observar que, quando
gestantes, as participantes da pesquisa tinham faixa etaria predomi-
nante de 19 a 29 anos, que uma minoria apresentava doencas pree-
xistentes e, dentre essas doencas, a mais citada foi a ansiedade, em
relagéo ao tipo de parto, o mais citado foi o parto cesarea.

Uma grande quantidade de maes relatou haver casos de autis-
mo na famlilia, sendo o grau de parentesco distante o mais prevalente.

Foi possivel notar também que a maioria das entrevistadas rela-
tou ter apenas um filho autista e, dentre estas criangas, a maioria € do
sexo masculino.

Sobre 0 uso de medicamentos e suplementos, todas as partici-
pantes da pesquisa relataram ter feito uso de pelo menos um medica-
mento durante a gestagdo, sendo a classe dos suplementos vitamini-
€Oos e minerais a mais utilizada.

Todas as mées afirmaram ter feito acompanhamento pré-natal e
nao ter utilizado medicamentos por conta prépria.
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Apesar dos estudos ja desenvolvidos, e tantas teorias propos-
tas, este ainda é um tema pouco abordado, e existem muitas restricoes
quando se trata de materiais disponiveis para fazer esta comparagéo.

Ao longo desta pesquisa, foram abordadas algumas das teorias
e fatores que possam estar relacionados ao desenvolvimento do trans-
torno, porém, apds andlise dos resultados obtidos, concluiu-se que
0 uso de medicamentos durante a gestagao e o risco de TEA é algo
que ainda precisa ser muito estudado e discutido. Que através deste
estudo ndo ¢ possivel identificar se existe realmente esta relagéo, e que
s8o necessarias pesquisas mais completas e complexas, para que se
possa comprovar ou ndo a relagéo entre os farmacos e o transtorno.
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INTRODUCAO

Pretende-se, neste capitulo, analisar o terceiro setor na educa-
cao, considerando a sua insercao na legitimacao da incluséao voltada
as pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e outras neces-
sidades especiais.

O interesse pelo assunto surgiu por meio da convivéncia com
pessoas portadoras de deficiéncia e/ou com algum espectro, como
0 autista. Essa interacdo se deu por meio da Associacao dos Pais e
Amigos do Autista, de Cajazeiras-Paraiba, e Associacéo Pestalozzi,
de Milagres-Ceara, entidades constituidas por pessoas da sociedade
civil. Neste contexto, vale ressaltar sobre a necessidade de apoio do
poder publico e de todos os cidadéos.

O objetivo é abordar o conceito e as fungdes das associacoes,
a defesa e a protegao social por intermédio das ONGs e Organizagbes
da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIP), visando a incluséo
social. Para tanto, deve ser feita uma rapida abordagem sobre os fami-
liares daqueles diagnosticados com autismo e que dependem, muitas
vezes, da protecao estatal, sobretudo das associagdes que atuam de
forma positiva na protecdo de seus associados, além de fazer breve
exposicao sobre o conceito do espectro autista.

Este estudo tem como justificativa as palavras de Campos et
al. (2014), pois apontam que a expressividade das organizagdes do
terceiro setor, no Brasil, tem sido pouco explorada nos estudos. Essa
escassez traduz a necessidade de pesquisas que possibilitem mais
conhecimento da realidade dessas entidades, com qualidade e de for-
ma mais expressiva. Portanto, é neste contexto que se capta o modo
de como se constituem os aspectos que configuram a probleméatica
educacional contemporanea, frente as relagbes de parcerias entre o
publico estatal e o terceiro setor na gestdo da educagéo, de maneira a
construir alternativas de intervengéao tedrico-praticas nessa realidade.
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TERCEIRO SETOR: O SURGIMENTO

Surgimento do terceiro setor no Brasil:
da questao social a organizacional

No Brasil, assim como em outros paises, observa-se o crescimen-
to do Terceiro Setor, coexistindo com os dois setores tradicionais: o Pri-
meiro, em que a origem e a destinacéo dos recursos sao publicas e cor-
responde as agdes do Estado; e o Segundo, correspondente ao capital
privado, sendo a aplicacéo dos recursos revertida em beneficio préprio.

A denominagéo “Terceiro Setor” se explicaria, pois, para diferen-
cia-la do Estado (Primeiro Setor) e do setor privado (Segundo Setor).
Ambos nédo conseguiriam responder as demandas sociais: o primeiro,
pela ineficiéncia; o segundo, porque faz parte da sua natureza visar ao
lucro (MONTANO, 2002).

O Terceiro Setor constitui-se na esfera de atuagao publica ndo es-
tatal, formado a partir de iniciativas privadas, voluntéarias, sem fins lucra-
tivos, no sentido do bem comum. Nesta definicdo, agrega-se estatistica
e, conceitualmente, um conjunto altamente diversificado de instituicoes,
na qual se incluem organizacdes ndao governamentais, fundagoes e ins-
titutos empresariais, associagbes comunitarias, entidades assistenciais
e filantrépicas, assim como varias outras instituigbes sem fins lucrativos.

No Brasil, as entidades do Terceiro Setor datam do periodo colonial,
em que as Congregacoes e Irmandades sao exemplos de associativismo,
assim como as Irmandades de Misericérdia, responsaveis pelas Santas
Casas espalhadas pelo pais (OLIVEIRA; GOMES; OLIVEIRA, 2006).

Fernandes (1994, p. 27) esclarece o conceito do Terceiro Setor:

[...] pode-se dizer que o terceiro setor € composto de organi-
zagbes sem fins lucrativos, criadas e mantidas pela énfase na
participagao voluntaria, num &mbito ndo governamental, dando
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continuidade as praticas tradicionais de caridade, filantropia e
do mecenato e expandindo o seu sentido para outros dominios,
gragas, sobretudo, a incorporagdo do conceito de cidadania e
de suas multiplas manifestages na sociedade civil.

Deste modo, algumas teorias procuram relacionar o surgimento/
atuacgao do Terceiro Setor a faléncia do Estado. Elas defendem que as
acbes das organizagbes sem fins lucrativos seriam uma alternativa na
provisdo de servigos publicos, quando o Estado ndo conseguir fazé-
-los. Contudo, vale ressaltar que a relagdo entre Estado, mercado e
origem do Terceiro Setor depende da realidade histérica de cada pais.

Hudson explica ainda que:

[...] o termo Terceiro Setor diferencia essas organizagdes do
setor privado e do setor publico, uma vez que o unem de to-
das essas organizagoes é que sao orientadas por valores: sdo
criadas e mantidas por pessoas que acreditam que mudancgas
sd0 necessadrias e que desejam elas mesmas tomar providén-
cias nesse sentido. [...] Ao contrario de organizagdes do setor
privado, ndo distribuem lucros a seus proprietarios e, diferente
das organizacbes do setor publico, ndo estéo sujeitas a controle
politico direto. Essas organizagdes tém independéncia para de-
terminar seu proéprio futuro. (HUDSON, 1999, p.11).

Nesse sentido, convém entender que as organizagdes no Tercei-
ro Setor ocorrem pela diversidade de fontes de ajuda, em que se envol-
vem todos os personagens que atuam em beneficio do bem comum,
ou seja, a atuacgao publica, nao estatal, voluntaria, sem fins lucrativos,
que busca a melhoria social da comunidade.

Assim sendo, essa denominagéo € por englobar atividades que
nao estdo dentro da érbita governamental e nem privada, sejam do
setor agricola, industrial ou de servigos, como séo tradicionalmente
definidas pela metodologia das contas nacionais.

No Brasil, o desenvolvimento do Terceiro Setor teve papel impor-
tante na construcéo sociopolitica e na democracia econémica. Durante
0 século 20, o pals foi governado, principalmente, por ditadura, com
curtos periodos de democracia politica.
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A maior barreira para se conceituar o setor originava-se no fato
de a sociedade ser vista a partir de um conceito puramente econémico.
Essa conceituacao construiu um paradigma sobre a estrutura setorial da
sociedade, que resultou nas Contas Nacionais — o registro contabil dos
bens e servigos finais produzidos em um pais durante determinado ano.

Montano (2002) deixa clara a importancia do papel ideolégico
que o “Terceiro Setor” cumpre na implementagao das politicas neolibe-
rais e a sua sintonia com o processo de reestruturagdo do capital apds
1970, o que compreende a flexibilizagdo das relagbes de trabalho,
afastamento do Estado das responsabilidades sociais e da regulacao
social entre capital e trabalho.

E possivel avaliar que o Terceiro Setor ainda tem muito para
crescer em tamanho, conhecimento, profissionalizacdo, nimero de
funcionarios contratados e, principalmente, em nimero de pessoas
atendidas, sem esquecer o nimero de projetos executados com Su-
cesso e também no aumento da qualidade de vida da populagao.

Para Tendrio (2005), citado por Maia € Silva (2012), as ONGs sao
criadas como uma forma de suprir as falhas do Governo em relagéo a
assisténcia e resolugao dos problemas sociais, culturais, ambientais e
afins. Nesse sentido, uma organizacao nao governamental pode pro-
porcionar varios beneficios para uma comunidade: atender de forma
ampla e diversa, aproximar aquela menos favorecido a um direito do
proprio, que, muitas vezes, ndo foi concedido.

Entende-se que as ONGs comegaram a surgir nos anos de Dita-
dura Militar, e seguia um padrao caracteristico da sociedade brasileira
da época, onde o periodo autoritario convivia com a modernizagdo do
pais, que se adaptava a uma nova sociedade organizada. As ONGs
sdo uma forma de manifestacao dos interesses das minorias. Com
seus trabalhos, as ONGs conseguem atingir um publico bastante di-
versificado, incluindo beneficiarios desde associagdes, sindicatos, gru-
pos definidos por religido, criangas de “rua”, portadores de deficiéncia
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em geral, presos, mulheres, criangas, adolescentes, homens, negros,
indigenas etc. (TACHIZAWA, 2007).

Os mesmos autores explicam que as Organizagdes Nao Go-
vernamentais (ONGs) atuam dentro do Terceiro Setor com finalidade
publica e sem fins lucrativos, e que desenvolvem agdes em diferentes
areas. Geralmente, as ONGs sdo mobilizadoras da opinido publica e
do apoio da populagao para melhorar determinados aspectos da so-
ciedade. Tais organizacdes, de certa forma, completam o trabalho do
Estado, realizando agdes onde ele ndo consegue chegar.

As ONGs sao associagdes do terceiro setor, da sociedade civil,
que se declaram com finalidades publicas e sem fins lucrativos, e de-
senvolvem acdes em diferentes areas. Geralmente as ONGs mobilizam
a opinido publica e o apoio da populagdo, para melhorar determinados
aspectos da sociedade.

Estas organizagbes podem, ainda, complementar o trabalho do
Estado, realizando acdes onde ele ndo consegue chegar, podendo re-
ceber ajuda financeira ou doagbes do mesmo, e também de entidades
privadas, para tal fim. J& com o termo ONG, pelas entidades brasilei-
ras, foi adotado mais por influéncia dos financiadores internacionais
do que por uma tendéncia espontanea das organizagbes brasileiras.
Até porque muitas entidades, atualmente, ndo aceitam esta denomina-
cao por consideréa-la restritiva, ou mesmo porque ela omite principios
e valores que |lhe sdo mais caros do ponto de vista ideolégico, ou que,
em sua opinido, expressam com mais clareza sua missao institucional.

O Terceiro Setor € composto por organizagdes privadas sem
fins lucrativos, que atuam nas lacunas deixadas pelos setores publico
e privado, buscando a melhoria do bem-estar social. S&o entidades
privadas que geram bens e servicos de carater publico. Para cumprir
sua misséo, as Organizagbes do Terceiro Setor necessitam, diariamen-
te, utilizar, de forma eficiente, todos os recursos que formam o seu
patriménio. Sua ideia € de complementagéo e auxilio na resolugéo de
problemas sociais (OLIVEIRA, et al., 2018).
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O Terceiro Setor faz parte do cenério atual como uma das alter-
nativas encontradas pela sociedade, a fim de gerar agbes capazes de
minimizar as diferencas sociais, formado por organizagdes sem fins lu-
crativos, atuantes nas mais diversas areas. Segundo definicdo trazida
por Costa (2019), sobre o Terceiro Setor no Brasil.

A importancia das entidades que compdem o terceiro setor
torna-se evidente quando constatamos as atividades por elas desen-
volvidas: atuacdo nas areas da assisténcia social, cultura, salde, do
meio ambiente, lazer, esporte, da educagao entre outras; atendimen-
to a pessoas e a familias a margem do processo produtivo ou fora
do mercado de trabalho, sobretudo nas areas de assisténcia social,
educacgao e salde; garantia e defesa dos direitos dessa populagéo.
Apesar do carater privado, elas desenvolvem trabalhos de interesse
publico, geram emprego e estimulam o voluntariado.

O terceiro setor mobiliza e acrescenta, através de suas agoes
e programas, um dos recursos mais significativos para superar as
caréncias e demandas da sociedade, melhorando a qualidade de
vida da populagéo, o capital social, tdo ou mais estratégico que o
capital econdmico para o desenvolvimento de um pais. Diante da
faléncia do Estado, as entidades do Terceiro Setor concentraram um
papel significativo e necessario para auxiliar na gestdo da saude
publica no Brasil (COSTA, 2019).

O AUTISMO E EDUCACAO

Para melhor entendimento do que se trata o Transtorno do Es-
pectro Autista, torna-se relevante, para este estudo, fazer uma breve
contextualizagao sobre 0 que é o Autismo e suas particularidades.

O termo Autismo surge em 1911, por meio das investigagoes
de Bleuler, designando-o como uma peculiaridade da Esquizofrenia.
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Em 1943, com as pesquisas e experiéncias de Leo Kanner, passa a
ter uma clinica especifica, ndo mais sendo diagnosticado como um
tipo de Esquizofrenia.

A partir de entdo, o Autismo comecou a ser visto como uma sin-
drome que Kanner chamou de Autismo Infantil Precoce. Suas pesqui-
sas e observagdes acerca das caracteristicas mais representativas dos
pais dos seus pacientes, permitiu-lhe a escrita de “um perfil comum”
aos pais de criangas portadoras desta sindrome: “nivel intelectual alto
e dificuldades profundas quanto a afetividade (frieza nas relagoes).
Nesse sentido, a literatura sobre esta sindrome pde em evidéncia as
subjetividades dos pais como um dos 15 determinantes do autismo do
filho, ainda em sua vida intrauterina” (SILVA, 1997, p. 31-32).

Na década de 90, houve grandes transformagoes na politica edu-
cacional brasileira; nessa época, comegou o movimento da incluséo
escolar, que resultou em novas perspectivas no campo da educagao
especial. Garcia e Michels (2011, p. 106) enfatizam que nos anos 90:

A Educacao Especial tinha como orientagdo o documento
intitulado Politica Nacional de Educacao Especial (1994), o
qual apresentava como fundamentos a Constituicao Federal
(1988), a Lei de Diretrizes e Bases da Educacao (Lei 4.024/61),
o Plano Decenal de Educagéao para Todos (1993) e o Estatuto
da Crianca e do Adolescente (1990).

Os autores ainda ressaltam que a proposicao politica naquele
momento, para todo o campo educacional, tinha como principios a
democracia, a liberdade e o respeito a dignidade. De acordo com Go-
mes (2010, p. 31), nessa época ocorreu a Conferéncia Mundial sobre
Educacao para Todos, ocasiao em que foram estabelecidas priorida-
des para a Educagao nos paises de terceiro mundo. Segundo Hypolitto
(2002, p. 64), na Conferéncia Mundial de Educacéo para Todos de
Jomtien (1990), foram discutidas as necessidades basicas de aprendi-
zagem. O eixo do debate educacional do Terceiro Mundo deixou de ser
a alfabetizacdo, para se concentrar na universalizagdo da educacao
basica. No que se refere a educacéo especial, destaca que é preciso
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tomar medidas que garantam a igualdade de acesso a educacéo aos
portadores de todo e qualquer tipo de deficiéncia, como parte integran-
te do sistema educativo. Entretanto, a Constituicao Federal de 1988,
traz como um dos seus objetivos fundamentais, “promover o bem de
todos, sem preconceitos de origem, raga, sexo, cor, idade e quaisquer
outras formas de discriminagao” (BRASIL, 1988), além de prescrever,
em seus dispositivos, que a Educagao é um direito fundamental.

No Brasil, o documento Politica Nacional da Educacgao Espe-
cial na perspectiva da Educagéo Inclusiva (DUTRA et al., 2008, p. 06)
ressalta que, a partir do processo de democratizagao da educacao,
evidencia-se o paradoxo inclusgdo/exclusdo quando os sistemas de
ensino universalizam o acesso, mas continuam excluindo individuos e
grupos considerados fora dos padrdées homogeneizadores da escola.
Além disso, essa politica aborda a classificagao de alunos e o valor da
diversidade, esclarecendo que:

As definicbes do publico alvo devem ser contextualizadas e
nao se esgotam na mera categorizagao e especificagdes atri-
buidas a um quadro de deficiéncia, transtornos, disturbios e
aptidoes. Considera-se que as pessoas se modificam conti-
nuamente transformando o contexto no qual se inserem. Esse
dinamismo exige uma atuagdo pedagodgica voltada para al-
terar a situacéo de exclusao, enfatizando a importancia de
ambientes heterogéneos que promovam a aprendizagem de
todos os alunos (DUTRA et al., 2008, p. 15).

O esforco, para que haja o verdadeiro acesso a educacéo para
todos os alunos que sao atendidos pela educagao especial nas re-
des publicas, é grande. No documento, planejando a préoxima década,
conhecendo as 20 metas do Plano Nacional de Educacgao (BRASIL,
2014b, p. 24), os resultados do Censo Escolar da Educagao Basica de
2013 indicam que, do total de matriculas daquele ano, 78,8% eram das
classes comuns, enquanto, em 2007, esse percentual era de 62,7%.
Vemos que os sistemas de ensino estao valorizando as diferencas e
trabalhando juntos, para que haja a inclusao. Entretanto, deve-se con-
tinuar garantindo essa inclusdo em todos os niveis de educacao.
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EDUCACAO E A INCLUSAO
DE CRIANCAS COM AUTISMO

A chegada da crianga com autismo na escola regular gera
grande preocupacéo, tanto por parte da familia quanto da escola.
Nesse momento, a familia e os profissionais da educacéo se ques-
tionam sobre a inclusdo dessas criangas, pois a escola necessita de
adequacdes. Para as autoras, Brande e Zanfelice (2012, p. 44), rece-
ber alunos com deficiéncia, mais especificamente com transtornos
invasivos do desenvolvimento, & um desafio que as escolas enfren-
tam diariamente, pois pressupde utilizar de adequagdes ambientais,
curriculares e metodoldgicas. Entretanto, isso ndo é tarefa facil, pois
segundo Scardua (2008, p. 2), para que haja inclusdo escolar, é ne-
cessario comprometimento por parte de todos os envolvidos, ou seja,
alunos, professores, pais, comunidade, diretor, enfim, todos que par-
ticipem da vida escolar direta ou indiretamente.

A inclusdo ainda é uma realidade nova para os professores.
A presenga de alunos com necessidades educacionais especiais tem
provocado nos educadores sentimento de impoténcia, frustragao e an-
gustia frente as limitacdes dos alunos e das préprias limitagdes, por nao
conseguirem oferecer atendimento individualizado a esses alunos (MA-
TOS; MENDES, 2014). Portanto, as especificidades apresentadas pelas
pessoas com diferentes caracteristicas, como as sindromes, aliadas ao
desenvolvimento de uma préatica pedagdgica néo especifica, dificulta o
trabalho de intervengao adequado para esses alunos, causando, assim,
inseguranca dos professores ao trabalharem com essas criangas.

O Projeto da Educacéao Inclusiva, analisado do ponto de vis-
ta historico e conceitual, ndo deve ser definido como um movimento
passageiro ou como mero modismo. Pois a crianga com TEA néo é
uma crianca antologicamente deficiente, porém uma crianga como to-
das as demais, com particularidades definidas na sua aprendizagem.
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E alguém que reline uma série de atributos que pode favorecer uma
aprendizagem significativa e eficaz.

As préticas pedagodgicas estdo sendo estruturadas de forma
aleatdria pelos professores de ensino regular, na tentativa de escolari-
zar alunos diagnosticados com autismo em suas salas de aula, levan-
do-se em conta a inclusédo. Na verdade, os professores se consideram
despreparados para trabalhar em uma sala de aula inclusiva, pois nao
recebem treinamento especifico para lidar com alunos com necessida-
des educacionais especiais, conforme relata Marques (2011). Porém,
Zanellato e Poker (2012) afirmam que, para preparar os professores, a
fim de que tenham condicdes de atender e garantir uma educagéao de
qualidade aos alunos com deficiéncia e ter acesso ao curriculo, exige
rever antigas praticas e estar disposto a acolher novos saberes.

INSTITUTO MARIA JOSE BATISTA
LACERDA - IMJOB

O Instituto Maria José Batista Lacerda (IMJOB) é uma organi-
zagao da sociedade civil organizada, fundada em 10 de outubro de
2013, que nasceu do trabalho de solidariedade e amor ao préoximo da
Sra. Maria José Batista Lacerda, mulher sensivel as causas sociais e
humanas. Durante muito tempo, quando n&o existia qualquer servico
de saude oferecido as classes mais pobres do municipio de Caja-
zeiras, ela atuou como parteira. Muitos adultos, trazidos ao mundo
com ajuda de suas maos, sao conhecedores e admiradoras de sua
historia. Os servigos sociais prestados por ela continuaram por meio
do IMJOB, em sua homenagem.

A missao do Instituto é otimizar e viabilizar novas ideias, integran-
do pessoas e construindo dignidade para transformagao social; a visao
é serreferéncia naimplantagao de ideias transformadoras, que permitam
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pessoas como sujeitos de direitos de se desenvolverem e se integrarem
socialmente, colaborando para a constru¢cdo de um mundo melhor. Por
meio de valores norteadores, como sustentabilidade, diversidade huma-
na e cultural, empreendedorismo, inovacéo e respeito as caracteristicas
regionais, com o apoio do Centro Universitario Santa Maria (UNIFSM),
ele tem contribuido para se promover e desenvolver a populagéo de
baixa renda. Dai os projetos e as agdes da area de formagao técnica,
cientifica, na profissionalizagao e empreendedorismo, no esporte, lazer,
na geracéo de renda, no desenvolvimento agro comunitério, na salde e
no meio ambiente. Isso vem proporcionando o desenvolvimento social,
econdmico, humano e intelectual, e 0 empoderamento dos beneficia-
rios. Os projetos e agdes séo executados e apoiados pela estrutura fisica
e pelos profissionais (corpo docente e discente) do UNIFSM, que tem
responsabilidade social como meta de transformagao da sociedade.

O publico-alvo do IMJOB sé&o criangas, adolescentes, jovens,
mulheres, idosos e familiares, agricultores e familiares, comunidades
rurais e periféricas do municipio. Atualmente, o Instituto apoia e ajuda
as seguintes comunidades: Assentamento Frei Damiao |; Assentamen-
to Santo Antonio; comunidade Pér do Sol; bairro Sao José - Grupo das
Louceiras; Serra da Arara |I; comunidade dos Cocos; Sitio Vaca Morta;
Cajazeiras Velha; distrito de Divindpolis; Sitio Caigara Il, além dos mu-
nicipios de Cajazeiras, Cachoeira dos indios, Sousa, Pombal e Patos.

O IMJOB e o UNIFSM vém realizando trabalhos importantes no
municipio de Cajazeiras, em comunidades rurais e cidades circunvizi-
nhas, no sentido de contribuir para o desenvolvimento humano e social
daquelas pessoas atendidas direta ou indiretamente.

O Instituto, como se pode perceber, ocupa lugar de grande
destaque na conjuntura democratica da sociedade, pois esta ligado
diretamente as demandas populares, o que contribui para o surgi-
mento de concepcdo mais integrada entre direitos e politicas publi-
cas. Isso fortalece a luta pela protecdo dos direitos humanos que
ainda séao alarmantemente violados.
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A busca de justica, em muitos momentos, requer o estabele-
cimento de prioridades de acordo com as condi¢des gerais de cada
ONG. Por isso, a informagao é o produto mais importante do IMJOB,
especialmente sobre as violagbes dos direitos humanos. Quanto
maior 0 acesso (direto a informagéao ao favoravel), melhor imparcia-
lidade e credibilidade, agregadas ao conhecimento, podendo con-
tribuir, efetivamente, para reconstru¢cao da cidadania daqueles que,
de alguma forma, estdo ameagados e excluidos. Assim, o IMJOB e
outras organizacdes devem continuar lutando pelos direitos huma-
nos, direitos de todos.

CENTRO UNIVERSITARIO
SANTA MARIA — UNIFSM

O Centro Universitario Santa Maria foi criado com o objetivo
de se relacionar intensamente com a sociedade por meio de projetos
sociais, estabelecendo a trfade ensino, pesquisa e extensao, funda-
mentados nos pressupostos basicos de trabalho académico de qua-
lidade, a fim de suprir a demanda crescente por cursos superiores
na regido de Cajazeiras e do alto sertédo da Paraiba. Com a oferta de
seus cursos de graduacao, o UNIFSM assumiu 0 compromisso social
de formar os mais diversos segmentos profissionais nas areas de
salde, humanas, ciéncias sociais aplicadas e exatas, com base na
reflexdo sobre a importancia de formagéo articulada com a realidade
social, e voltada para o exercicio pleno da cidadania.

A concretizagado dessa proposta foi fruto do sonho de duas
jovens professoras da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), Ana
Costa Goldfard e Sheylla Nadjane Batista Lacerda, grandes forma-
doras e empreendedoras preocupadas com a educagao e o desen-
volvimento de Cajazeiras. A propdsito, elas assumiram compromisso
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imperioso com a comunidade, ao promover um processo de forma-
céao de profissionais capazes de atuar com competéncia na promo-
cao, prevencéo e reabilitagdo de salde nos diversos niveis de aten-
cao. Isso porque ndo perceberam, por meio de pesquisas, que 0s
orgaos de saude do municipio e regido trabalhavam com um quadro
de técnicos e auxiliares em enfermagem. Elas implantaram, entéo, o
curso de Bacharelado em Enfermagem.

A importancia da instituicdo em foco decorre da nova realida-
de econdémico-social para o municipio de Cajazeiras e adjacéncias,
na qual a valorizacdo do conhecimento e o dominio da informagéo
superam os tradicionais meios de producao e construgao de conhe-
cimento, estabelecendo novos processos organizativos do trabalho,
calcados na valorizagao da educacao e das novas tecnologias. Ajus-
tado e integrado ao seu tempo, o UNIFSM procedeu a formulagéo
cooperativa do seu Plano de Desenvolvimento Institucional (PDI),
esforgando-se pela modernizagdo administrativa e didatico-pedagé-
gica, articulando uma série de outras iniciativas, como convénios e
parcerias direcionadas ao desenvolvimento de tecnologias educacio-
nais adequadas a realidade econdmico-social do seu entorno. Nesse
sentido, tem contemplado seus alunos carentes com bolsas de es-
tudos sociais, a partir de recursos proprios e de convénios. Assim,
enquanto contribui para melhoria da qualidade de vida da comunida-
de, e analisa as metas ja atingidas, planeja novas metas e objetivos
diante de novos desafios impostos pelas transformacgoes sociais.

O Centro Universitario Santa Maria é, na sua esséncia, uma Insti-
tuicao de Ensino Superior que nao se preocupa s6 com o conhecimen-
to académico, mas que alia este ao saber popular, agregando promo-
Cao e respeito aos direitos humanos, como instrumento no processo
de paz e evolugao do ser humano.
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ASSOCIACAO DOS PAIS E AMIGOS
DO AUTISTA DE CAJAZEIRAS
E REGIOES CIRCUNVIZINHAS — APAA

O contexto apresentado até agora despertou a necessidade de
escrever sobre essa Associagao por acompanhar, de perto, a reali-
dade das maes que lutam pela inclusao de seus filhos na sociedade.
Tal processo deve acontecer por meio de palestras, seminarios, féruns,
manifestagdes e reivindicagdes, com o intuito de alcangar a visibilidade
do poder publico, como a esfera estadual, em busca de investimentos
que contribuam para o desenvolvimento de cada sujeito atendido.

A Associacao de Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras e Re-
gides Circunvizinhas (APAA) foi idealizada por mulheres de fibra, maes
que tém como obijetivo contribuir com a melhoria da qualidade de vida
e desenvolvimento das familias com filhos diagnosticados com autis-
mo. Fundada em 08 de marco de 2017, promove atividades educacio-
nais, sociais e de salde em Parceria com o Centro Universitario Santa
Maria, de Cajazeiras-PB, que foi criado com o objetivo de se relacionar
intensamente com a sociedade por meio de projetos sociais.

Atualmente, com todos os recursos humanos realizados de for-
ma voluntaria, a luta é para defender os interesses e direitos das pes-
soas com transtorno do espectro autista, que deve acontecer a partir
da ampliagcdo do convivio social (por meio de atividades de desempe-
nho funcional) e de atendimento educacional em idade escolar. Para
tanto, & necessario observar caracteristicas e particularidades, a fim de
inclui-los e integra-los a sociedade, além do contexto familiar.

A APAA disponibiliza um dia por semana para atendimento indivi-
dualizado, conforme demanda de cada crianca e/ou adolescente. Para
isso, metas foram criadas visando o éxito do trabalho: atender criangas
e adolescentes associados em suas necessidades educacionais e de
inclusdo social; realizar o Il Seminario sobre o Autismo no més de abril;
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incluir terapia para méaes “Biomaganetismo, auriculoterapia e psicolo-
gia”; ampliar o atendimento individual e coletivo dos profissionais de
Pedagogia e outras areas; dar suporte as familias associadas em suas
necessidades, no apoio social ou em outras necessidades, encami-
nhando-as para outros profissionais ou instituicdes; construgao do livro
“Histdria de vida”, em parceria com o Grupo de Pesquisa em Género
e Economia Solidaria e Cidadania (GEPEGESC) da entdo Faculdade
Santa Maria (hoje Centro Universitario Santa Maria); expandir a Produ-
cao Cientifica com elaboragao de artigos e publicagdo em revistas e
eventos; sensibilizar e esclarecer a sociedade sobre o autismo; ampliar
0S recursos humanos voluntarios para o atendimento as demandas
das criancas e adolescentes da Associacao dos Pais e Amigos do Au-
tista de Cajazeiras e Regides Circunvizinhas; investir na infraestrutura
da APAA; fortalecer a APAA por meio de atividades externas.

ATUACAO DAS ASSOCIACOES
COM PESSOAS COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Hoje, cada vez mais, nota-se a importancia do trabalho desen-
volvido pelas Organizacdes da Sociedade Civil (OSCs), no que diz
respeito as atividades de incluséo de pessoas diagnosticadas com o
Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Oliveira e Haddad (2001) ressalvam que, na América Latina, as
ONGs séo consideradas “classe especial” de organizacdes dedicadas
ao “desenvolvimento participativo e sustentavel e a construcao e defe-
sa de direitos”, e “ndo se confundem com entidades comunitarias e de
autoajuda, com centros de pesquisa, fundagdes e entidades filantrépi-
cas de corte tradicional” (Oliveira; Haddad, 2001, p. 63).
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O trabalho das Organizagbes da Sociedade Civil, porém, é de
cunho educacional. Desta forma, quando as entidades fazem toda e
qualquer atividade voltada para a transformagao e bem-estar da socie-
dade, elas promovem educagao. No Brasil, o envolvimento das ONGs
com a educacéo ja tem décadas. Nos anos 1960 e 1970, grupos de
pessoas oriundas de igrejas, partidos politicos ou universidades criaram
associagoes civis sem fins lucrativos, dedicadas ao chamado “trabalho
social” com o0s segmentos mais empobrecidos (Fernandes, 1994, p. 23).

ASSOCIAGAO PESTALOZZI DE
MILAGRES — CEARA

A Associacao Pestalozzi de Milagres (APM) foi fundada em 1983
para proporcionar atendimento especializado. De acordo com vivéncias
e acompanhamento, 0s momentos de reflexdes e discussdes dessa
Associacao sem fins lucrativos permitiram a construcao deste planeja-
mento, que visa oferecer agdes educativas diferenciadas e inovadoras,
adaptando suas praticas aos anseios e necessidades de seus alunos,
demonstrando nova identidade: “a busca por uma sociedade mais justa
e igualitaria, em que o direito humano é respeitado por todos”.

Sem o desvio do pensamento Pestalozziano, os projetos men-
sais desenvolvidos na instituicao, na area pedagdgica, com a area de
saude, seguem a linha construtivista e tem como aliadas novas tecno-
logias e a brinquedoteca, que tém revolucionado as possibilidades de
educagao das criancas e jovens com dificuldades diversas, na qual
sao trabalhadas as habilidades cognitivas de leitura, escrita e criati-
vidade dos deficientes intelectuais, surdos e deficientes fisicos, até
mesmo 0s que ja se encontram incluidos no ensino regular. Ademais,
€ importante salientar que as familias também estéo incluidas nesse
processo e isso ocorre por meio de palestras ministradas pelo assis-
tente social, fonoaudiélogo, psicélogo e pedagogo.
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O centro de atendimento educacional especializado da Pesta-
lozzi de Milagres tem um significado primordial para todos que lutam
por uma educacao especial de qualidade, direito assegurado a todos
pela Constituigdo Federal. Deste modo, queremos dizer que a missao
€ educar para uma cidadania plena, atendendo as necessidades da
sua clientela e discutindo, sobretudo, os problemas atuais, encaran-
do a crianga e 0 jovem com necessidades especiais com mais serie-
dade, tendo em vista o desenvolvimento de suas potencialidades e
formacao da personalidade individual.

A Associagao Pestalozzi de Milagres, na sua longa histéria de
existéncia e no trabalho com pessoas com necessidades educativas
especiais, nas zonas urbana e rural, requer, no momento, uma po-
litica estadual e municipal mais envolvente para que o atendimento
seja mais completo e qualificado. Para tanto, nossos educandos sao
assistidos, de forma individual e/ou em pequenos grupos, conforme
necessidade, o que envolve diversos profissionais de saude (fisiote-
rapeuta, fonoaudiéloga, pedagogo, clinico geral, assistente social e
psicélogo). A nossa clientela conta com 100 educandos e deficiéncias
diversas: auditiva, visual, fisica, intelectual, que compreende a sindro-
me de down, os distUrbios de comportamento e aprendizagem, entre
outras. Além dessa assisténcia, convém ressaltar que ja foram atendi-
dos/acompanhados cerca de 20 portadores de autismo.

Para propor tamanha assisténcia, a instituicao € mantida por in-
termédio de convénios com o Sistema Unico de Satde (SUS), Secre-
taria do Trabalho e Assisténcia Social (SETAS), Secretaria de Educacéo
Municipal, com o transporte, e com a Secretaria da Educacéo Basica
do Estado do Ceara, com os recursos humanos. A Pestalozzi fica na
zona urbana, em um bairro periférico, e a clientela atendida advém das
camadas mais vulneraveis, de bairros diversos da cidade.

Tendo em vista a misséo institucional, que é promover o desen-
volvimento global do aluno e defender seus direitos, a APM orienta as
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familias, por meio de visitas domiciliares e palestras informativas, a fim
de melhorar a qualidade de vida de todos.

Ao visar a autonomia nos meios escolar e social, as avaliagdes
do desenvolvimento dos alunos buscam coeréncia com a educagao in-
clusiva, acompanhando o percurso de cada estudante e a evolugao de
suas competéncias e conhecimentos. Nesse sentido, tem-se a filosofia
de Piaget como base, que compreende a interagdo do sujeito com o
objeto e com 0 meio, na construgao do conhecimento.

CONSIDERACOES FINAIS

Apods anos de vivéncia no Terceiro Setor e em diferentes organi-
zagOes, ressaltamos a contribuicdo, no passado e no presente, para o
éxito de experiéncias incriveis, em que o ser humano, mesmo com mui-
ta luta, unido e partilha, consegue viver com mais respeito e dignidade.
Um mundo de possibilidades se abre neste caminho, e na &rea da
educacao também se percebe a sua importancia. Esperanga, novas
oportunidades, conhecimentos, trabalho, mostram a essa populagéo,
que vivia excluida e a margem da sociedade, que é possivel, dentro
das suas capacidades, exercer sua cidadania, além de ser instrumento
de informacoes e debates para o crescimento de futuros profissionais
e novos conhecimentos na area de educagao inclusiva.

Esta experiéncia evidencia que ainda h& muito a ser feito
nesta area, entdo espera-se, com esta publicagdo, inspirar outras
comunidades a iniciar suas préprias histérias de transformacao,
utilizando o Terceiro Setor como instrumento de luta no desenvolvi-
mento social da populacéo.
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Mestra pelo Programa de Pds-graduacao Stricto Sensu Multidisciplinar em
Sistemas Agroindustriais pela UFCG, Pombal (PB), Especialista em Psicolo-
gia Hospitalar pela Faculdade UniBF, Especialista em Psicopedagogia Clinica
e Institucional pela UCM, Especialista em Terapia Cognitivo Comportamental
pela FSM, Professora e Supervisora de Estagio Especifico e Supervisionado do
UNIFSM, Cajazeiras (PB).

Danielle Rocha Silva

Farmacéutica, Docente do Curso Bacharelado em Farmacia do Centro Univer-
sitario Santa Maria — UNIFSM; Doutora em Ciéncias Farmacéutica pela Univer-
sidade Federal de Pernambuco -UFPE.

Eduardo Goncalves Duarte

Graduando em nutricdo pelo Centro Universitario Santa Maria (UNIFSM).

Enya Maria Mangueira Rolim

Fisioterapeuta pelo Centro Universitario Santa Maria; Monitoria em Anatomia
Sistémica; Monitoria em Histologia e Embriologia; Apoiadora do Projeto de
extensao andarisos; Fisioterapeuta técnica da Espago Laser.

213



Francisco Roque da Silva

Fisioterapeuta de Faculdade Santa Maria (2013); Especialista em Fisioterapia
neonatal e pediatrica pelo Centro Universitario de Jodo Pessoa Unipé (2017);
Docente do Centro Universitario Santa Maria desde 2018; Fisioterapeuta do
Hospital Regional de Cajazeiras desde 2013; Coordenador da Ala Covid-19 da
Unidade de Pronto Atendimento UPA-CZ (2020-2021); Diretor Administrativo
da Unidade de Pronto Atendimento Dra. Waleria Macambira desde 2020.

Ivonete Agra da Costa Andrade

Licenciada em pedagogia pela Faculdade Sao Francisco (FASP). Especialista
em Docéncia do Ensino Superior (UFCG). Especialista em Atendimento Edu-
cacional Especializado (AEE). Centro Integrado de Tecnologia e Pesquisa (FA-
TEC). Especialista em Neuropsicopedagogia Institucional e Clinica (UNIFIP).

Josefa Kelly Lima Dantas

Bacharel em Psicologia pelo Centro Universitario Santa Maria (UNIFSM),
Cajazeiras (PB).

Leilane Cristina Oliveira Pereira

Doutora em Psicologia pela UFPB, professora do curso de Psicologia do
Centro Universitario Santa Maria, Cajazeiras (PB) — UNIFSM.

Kauany Beatriz Dionisio Batista

Bacharel em Psicologia pelo Centro Universitario Santa Maria (UNIFSM),
Cajazeiras (PB).

Maria Aparecida Ferreira Menezes Suassuna

Mestra em Educagao e Contemporaneidade pela Universidade Estadual da
Bahia (UNEB), Especialista em Docéncia do Ensino Superior pelo UNIFSM,
Especialista em Neuropsicologia pelo UNIPE, Especialista em Educagéao In-
clusiva pelo UNIPE, Especialista em Terapia Cognitivo Comportamental pela
PUC (RS), Conselheira do CRP/13 Gestao 2019/2022, Representante da As-
sociagao Brasileira do Ensino em Psicologia (ABEP) — Gestao 2016/2020,
Professora e Coordenadora do Curso de Psicologia do Centro Universitario
Santa Maria, Cajazeiras (PB) — UNIFSM.

214



Maria Deuviana Pessoa Dantas

Graduada em Pedagogia pela Faculdade Sao Francisco (FASP). Especialista
em Gestao Escolar (FASP). Especialista em Neuropsicopedagogia Clinica e
Institucional pela FAVENI.

Maria Edna Silva Cruz Santos

Graduada em pedagogia, pés-graduada em psicopedagogia na area clinica e
institucional, pds-graduada em educagao especial, técnica em lingua brasileira de
sinais e gestora da Secretaria de Educacéo Especial na Prefeitura de Paraopebas.

Odaisy Maria de Sousa

Farmacéutica- Centro Universitario Santa Maria — UNIFSM.

Pavlova Christinne Cavalcanti Lima

P&ds-Doutora em Administragdo pela Universidade Salamanca- USAL/ES,
Coordenadora do NAE/IMJOB. Professora do curso de Administragdo do Cen-
tro Universitario Santa Maria- UNIFSM/ Cajazeiras, Paraiba, Brasil.

Rafaela de Oliveira N6brega

Farmacéutica, Docente do Curso Bacharelado em Farmacia do Centro Uni-
versitario Santa Maria — UNIFSM; Doutoranda do Programa de Pés-gradua-
cao em Desenvolvimento e Inovagdo Tecnologica de Medicamentos (UFPB/
UFRN/UFC/UFRPE).

Rayanne de Araujo Torres

Doutora e mestre em ciéncias da nutricao (UFPB); especialista em nutricdo
clinica funcional; especialista em docéncia do ensino superior; graduada em
nutricdo (UFPB); docente do curso de nutricao (UNIFSM).

Sheylla Nadjane Batista Lacerda

Doutora em salde publica pela Faculdade de Medicina do ABC; mestra em
engenharia agricola pela Universidade Federal da Paraiba; graduada em licen-
ciatura em biologia pela Universidade Federal da Paraiba; diretora pedagdgica
da UNIFSM - Centro Universitario Santa Maria.

Talita di Paula Maciel Braga Quirino

Farmacéutica, Bella Manipulados, Cajazeiras-PB.

215



INDICE REMISSIVD

A

Acompanhamento materno 148

assisténcia social 15, 57,109, 113, 197
atendimento multiprofissional 99, 113
atores sociais 114, 120

autismo 10, 15,17, 30, 31, 32, 34, 37, 38,
42, 48, 50, 53, 54, 55, 57, 58, 60, 61, 62,
63, 64, 66, 67, 73, 75, 77, 78, 81, 82, 83,
84, 86, 91, 92, 93,101, 102, 105, 106, 107,
110, 112, 113, 114, 116, 117, 118, 119,
120,121,122, 123,124,126, 127, 128,
129,130, 131, 133, 136, 142, 143, 144,
150, 153, 154, 155, 156, 157, 158, 160,
161, 162, 163, 164, 167, 168, 169, 170,
175,176, 177,178,182, 183, 186, 188,
189, 190, 192, 198, 200, 201, 205, 206,
208, 210

avangos sociais 78

C

causa autista 114,124

cidadania 15,16, 71,77, 78, 82, 86, 89,
94, 95, 96, 97, 99, 100, 102, 103, 194, 203,
208, 209

convivio social 39, 68, 78, 92, 106, 128,
157,161, 205

crianga autista 31, 100, 133, 148, 154, 155,
159, 160, 161, 162, 165

D

deficiéncias nutricionais 134
democracia politica 194
desenvolvimento neuropsicomotor 154,
155,165

doenca cronica 15

E

educacdo 15, 38, 43, 57, 67, 71,74, 76,
78,99, 100, 101, 110, 113,127,129, 188,
191,192, 197,198, 199, 200, 201, 203,
204, 207, 208, 209, 210, 215

educacional contemporanea 192

espectro autista 78, 83, 85, 92, 93, 99, 102,
113, 116, 118, 119, 124, 130, 131, 132,
134, 146, 159, 168, 188, 189, 190, 192,
205

evolugao desfavoravel 149

experiéncias particulares 15

F

fisioterapia 25, 148, 150, 154, 155
fungdes neuroldgicas 106

|

impactos sociais 107

impactos sociais negativos 107

inclusdo social 11,18, 39, 82, 90, 92, 97,
127,189, 192, 205

interveng0es socioassistenciais 15

M

mundo particular 106

N

neurodesenvolvimento 106, 133, 134, 136,
137,142,157, 175, 180, 183, 187

P

padroes sociais 107

pessoa autista 16, 42, 98, 99
pratica pedagogica 200
processos criativos 107

216



R

regioes circunvizinhas 56, 57, 59, 67
rejeigao social 15

responsabilidades sociais 195
revisao integrativa 112, 122

S

satde 195, 20, 22, 25, 28, 32, 34, 47, 57,
59, 61, 65, 67, 69, 74, 78, 81, 83, 92, 93,
94,199,109, 113, 117, 118, 119, 125, 127,
129,131, 140, 143, 149, 150, 151, 152,
153,154,157, 158, 163, 165, 168, 174,

179, 180, 188, 197, 201, 202, 203, 204,
205, 207, 208, 215
supervisao profissional 135

T
transtorno heterogéneo 133

\'

vida familiar 105
vidas 10, 15,16, 17, 21, 35, 39, 47, 49, 53

217



wrwe.! HENTAGULTURAL. corn



https://www.pimentacultural.com/
https://www.pimentacultural.com/

	_GoBack
	_gjdgxs
	_30j0zll
	_Hlk81076326
	_Hlk81380715
	_Hlk81380663
	_Hlk83735820
	_Hlk97300381
	_Hlk84328489
	_Hlk85103209
	_Hlk45803127
	_Hlk45813314
	_Hlk85633022
	_Hlk85620335
	_Hlk85639434
	_Hlk85721675
	_heading=h.26in1rg
	_heading=h.lnxbz9
	_heading=h.1ksv4uv
	_heading=h.44sinio
	_heading=h.3j2qqm3
	_heading=h.1y810tw
	_heading=h.4i7ojhp
	_heading=h.2xcytpi
	_heading=h.1ci93xb
	_1pxezwc
	Prefácio
	Capítulo 1
	Mães da APAA: vidas que se entrelaçam na construção da cidadania da pessoa autista
	Ivonete Agra da Costa Andrade
	Maria Josefa da Silva
	Maria Deuviana Pessoa Dantas



	Capítulo 2
	Retrospectiva da história da APAA – Associação de Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras e regiões circunvizinhas
	Ivonete Agra da Costa Andrade
	Maria Deuviana Pessoa Dantas



	Capítulo 3
	A família, autismo e as conquistas recentes na luta por cidadania
	Sharlene Dantas Moraes
	Maria Josefa da Silva
	Maria Edna Silva Cruz Santos
	Sheylla Nadjane Batista Lacerda
	Lindalva Alves Cruz



	Capítulo 4
	Meu filho tem autismo: da negação à aceitação e em busca de melhor qualidade na vida familiar
	Adriana Araújo Leão


	Capítulo 5
	O direito da pessoa com autismo: uma revisão integrativa
	Josefa Kelly Lima Dantas
	Kauany Beatriz Dionísio Batista
	Byanca Eugênia Duarte Silva
	Maria Aparecida Ferreira Menezes Suassuna
	Leilane Cristina Oliveira Pereira



	Capítulo 6
	Papel da nutrição no tratamento do transtorno do espectro autista
	Rayanne de Araújo Torres
	Eduardo Gonçalves Duarte



	Capítulo 7
	Acompanhamento materno infantil: avaliação da criança autista possibilidades e desafios no olhar da fisioterapia
	Enya Maria Mabgueira Rolim
	Francisco Roque da Silva



	Capítulo 8
	Autismo e uso de medicamentos durante a gestação: correlação positiva?
	Odaisy Maria de Sousa
	Rafaela de Oliveira Nóbrega
	Samara Alves Brito
	Talita di Paula Maciel Braga Quirino
	Danielle Rocha Silva



	Capítulo 9
	A contribuição do terceiro setor na educação inclusiva: Associação dos Pais e Amigos do Autista de Cajazeiras-Paraíba e Associação Pestalozzi de Milagres-CE
	Sharlene Dantas Moraes
	Joanacele Gorgonho Ribeiro Nóbrega
	Lindalva Alves Cruz
	Pavlova Christinne Cavalcanti Lima


	Sobre as organizadoras
	Sobre os autores e as autoras
	Índice remissivo


