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RESUMO

Esse estudo buscou discutir sobre a experiéncia de vida de uma mae através
de suas narrativas com filho portador de Transtorno do Espectro Adutista,
enquanto relagdo com o seu desenvolvimento e constituigio enquanto ser
social. Trata-se de um estudo qualitativo, foi realizada a analise narrativa de
uma histéria contada cronologicamente, com um foco em como os diversos
elementos da historia estdo ordenados. O estudo foi realizado, no ano de 2017,
com uma méae de 51 anos, de uma pessoa diagnosticada com Transtorno do
Espectro Autista em acompanhamento em um CAPS do municipio de Maceio-
Alagoas. Os dados foram organizados sob os eixos: 1) A experiéncia de vida
de Bob: as narrativas da mée, a partir de cinco tépicos extraidos das narrativas
e, 2) Os elementos significativos da experiéncia de vida de Bob, com discusséo
guanto: a) as alteracbes no desenvolvimento, b) as experiéncias na escola e
em outras instituicdes, c) a relacdo positiva com o CAPS, d) a relacdo com a
familia, e) os desafios do Transtorno do Espectro Autista. A partir das
narrativas evidenciaram que a mde € a maior aliada para o tratamento e
desenvolvimento de uma pessoa com Transtorno do Espectro Autista porque
ela intuitivamente identifica que algo ndo esta funcionando bem na crianca, ela
possui relacdo com a sua experiéncia de vida no tocante as consequéncias de
um diagndstico tardio, desestruturacdo familiar e fragilidade do sistema escolar
guanto a incluséo educacional.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Experiéncia de vida,
Narrativas.



ABSTRACT

This study sought to discuss the life experience of a mother through her
narratives with children with Autism Spectrum Disorder, as a relation to their
development and constitution as a social being. It is a qualitative study, the
narrative analysis of a story told chronologically, with a focus on how the
various elements of the story are ordered. The study was conducted in 2017
with a 51-year-old mother of a person diagnosed with Autistic Spectrum
Disorder under follow-up at a CAPS in the municipality of Maceio-Alagoas. The
data were organized under the axes: 1) Bob's life experience: the mother's
narratives, from five topics extracted from the narratives, and 2) the significant
elements of Bob's life experience, with discussion about: a) Changes in
development, b) experiences in school and other institutions, c) positive
relationship with CAPS, d) family relationship, e) the challenges of Autism
Spectrum Disorder. From the narratives, they showed that the mother is the
greatest ally for the treatment and development of a person with Autism
Spectrum Disorder because she intuitively identifies that something is not
working well in the child, it has a relation with their life experience in relation to
the Consequences of late diagnosis, family disruption and fragility of the school
system regarding educational inclusion.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Life experience, Narratives.
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1.  INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem recebido destaque nas
pesquisas cientificas, porém ainda existem muitas questdes a serem exploradas
nesse universo, principalmente no tocante as experiéncias de vida. A compreensao
da pessoa enquanto ser social, diante das suas vivéncias e do que lhe foi
proporcionado em seu percurso para o seu desenvolvimento, pois € um transtorno
gue compromete a interacao social, a comunicacao e 0 seu comportamento.

E um tema de importancia na Saude Publica, visto que dados epidemiolégicos
mundiais estimam que 1 a cada 88 nascidos vivos apresenta TEA. No Brasil, em
2010, estimou-se cerca de 500 mil pessoas acometidas (GOMES et al., 2015).

Visando protecao e garantia dos direitos dessas pessoas, em 27 de dezembro
de 2012, foi sancionada a Lei no 12.764, que instituiu a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA. Esta reconhece a pessoa com TEA
como pessoa com deficiéncia, a qual possui impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, que podem obstruir sua participacao
plena e efetiva na sociedade em igualdades de condicbes com as demais pessoas
(BRASIL, 2012).

Assim, a proposta desse estudo se da no contexto de fortalecimento da
discusséo acerca das narrativas experiéncias de vida de uma mae de um filho com
TEA, na relacdo com a sua constituicdo enquanto ser social. A atencdo a pessoa
com TEA é ainda um processo em construcao, considerando-se a importancia de
intervengBes precoces para o seu desenvolvimento. Também se justificando pelo
gue enfatizaram Bortone e Wingester (2016), Costa et al. (2014) e Dartora, Mendieta
e Franchini (2014) sobre o papel dos profissionais quanto a necessidade de
conhecimento acerca do TEA para a atencdo a essas pessoas. Por isso, conhecer
as experiéncias de vida, possibilita refletir sobre as suas necessidades e as praticas
em que foi inserido e que Ihes foram possibilitadas (CHIOTE, 2013) e seus reflexos
no desenvolvimento.

Esse estudo tem como pergunta norteadora desse estudo: O que evidenciam
as narrativas de uma mae, quanto a experiéncia de vida do seu filho com TEA na

relacdo com o seu desenvolvimento e sua constituicdo enquanto ser social?
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O estudo tem como objetivo geral, discutir a experiéncia de vida de uma mée
e seu filho com TEA, e como objetivos especificos: descrever as experiéncias da
mae e seu filho com TEA em seus espacos de vida;, conhecer as primeiras
alteracdes no desenvolvimento do seu filho com TEA, delinear suas experiéncias na
escola e em outras instituicdes e apresentar os desafios do TEA.

Esse trabalho foi estruturado ao longo dos seus capitulos. No primeiro
capitulo, Introducédo, apresentam-se a problematica, justificativa, relevancia e os
objetivos desse estudo. O segundo capitulo, Contextualizacdo Teorica, expde um
breve histérico do TEA e suas caracteristicas, as politicas de atencdo a esse
transtorno e resultados de outros estudos com experiéncias de vida de pessoas com
TEA.

No terceiro capitulo, Metodologia, abordam-se as narrativas de vida como
fonte de conhecimento sobre o TEA e 0s caminhos para essa pesquisa quanto a
definicAo e o acesso a participante do estudo, caracterizacdo da participante, os
critérios éticos adotados, a conducdo da entrevista, e 0 que Se seguiu para a
transcricdo, apresentacao e analise das narrativas.

O quarto capitulo, Apresentacdo e Discussdo dos Resultados, apresenta a
experiéncia de vida de uma pessoa com TEA a partir das narrativas da mae e uma
discussdo quanto aos elementos significativos dessa experiéncia. No quinto capitulo,

Consideracdes Finais, sdo apresentadas as conclusdes desse estudo.
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2.CONTEXTUALIZACAO TEORICA

Esse capitulo aborda aspectos do histérico do autismo a partir das primeiras
descri¢cdes quanto as alteracdes no desenvolvimento de criancas, as transformacdes
conceituais e principais caracteristicas. Destaca algumas bases politicas que
fomentam os direitos da pessoa com TEA, focando na atencdo a saude, dada a
importancia da garantia dos direitos na assisténcia e integralidade do cuidado
durante todo desenvolvimento, além de apresentar resultados de alguns estudos
também realizados com maes de pessoas com TEA.

2.1 Historico do TEA e principais caracteristicas

Historicamente, a psiquiatria demorou para reconhecer patologias em
criancas. O autismo, por sua vez, foi descrito inicialmente por Leo Kanner, somente
em 1943, e por Hans Asperger, em 1944. Na atualidade, é denominado como TEA
devido ao conjunto de caracteristicas apresentadas pelas pessoas com o transtorno,
que pode se manifestar por diferentes formas, conforme Souza (2016). Assim,
aborda-se, brevemente, o decorrer da historia do autismo.

Somente em 1867, Maudsley, um importante psiquiatra britanico, incluiu em
seu livro Physiology and Pathology of Mind (Fisiologia e Patologia da Mente), um
capitulo para criangas, denominado de “Insanidade no inicio da vida”, uma tentativa
muito primitiva de correlacdo de sintomas com estado de desenvolvimento
(STELZER, 2010).

Em 1906, DeSanctis, concluiu que algumas criancas, com deficiéncia mental,
podiam desenvolver sintomas psicoticos, ou serem consideradas com deméncia
precoce (STELZER, 2010).

A educadora austriaca Heller, em 1908, descreveu seis criangas que exibiam
um quadro clinico incomum; com inicio dos sintomas em torno do terceiro ou quarto
ano de vida, apos periodo de desenvolvimento aparentemente normal. De acordo
com Stelzer (2010, p.7), um mal-estar progressivo e rapida diminuicdo de interesse
pelo ambiente e pelas pessoas, como também, “perda de fala e de controle
esfincteriano e regresséao “idiética” com preservagéo da fisionomia inteligente e do

funcionamento motor grosseiro”.
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O termo “autismo” foi entdo cunhado por Bleuler em 1911, que o define como
uma funcdo complexa em que a relagdo com a realidade é perturbada ou suspensa,
em consequéncia de uma perturbacdo primaria de associacdes e surgimento de
emocOes e imagens fugidias, ou seja, para designar pessoas que tinham grande
dificuldade para interagir com as demais e com muita tendéncia ao isolamento. Para
Bleurer e Lauretta Bender, o autismo seria um mecanismo de defesa secundério,
uma volta a si mesmo para se proteger dos efeitos da dissociacdo ou da falta de
integracdo das ideias e sentimentos. Contudo, o autismo para Bleuler, ndo tinha o
significado que se conhece atualmente, pois trabalhava principalmente com pessoas
psicoticas e esquizofrénicas (STELZER, 2010).

Em 1943, Leo Kanner descreveu, pela primeira vez, 11 casos do que
denominou disturbios autisticos do contato afetivo. Nesses 11 primeiros casos,
observava uma “incapacidade de relacionar-se” de formas usuais com as pessoas
desde o inicio da vida. Observou respostas incomuns ao ambiente, que incluiam
maneirismos motores estereotipados, resisténcia a mudanca ou insisténcia na
monotonia, bem como aspectos ndo usuais das habilidades de comunicacdo da
criancga, tais como a inversao dos pronomes e a tendéncia ao eco na linguagem, ou
seja, ecolalia (KLIN, 2006).

Kanner enfatizou a predominancia dos déficits de relacionamento social, assim
como dos comportamentos incomuns na definicdo da condi¢cdo. O isolamento
autistico extremo, ndo mudanca de expressbes faciais ou posicdo corporal no
contato com os pais chegavam em casa, se aproximavam e falavam com ela.
Levava a negligenciar, ignorar ou recusar o contato com o0 ambiente, e esse
comportamento poderia estar presente desde os primeiros meses de vida. A maior
parte desses sinais precoces era identificada, retrospectivamente, de modo que o0s
problemas na aquisicdo da fala costumavam ser os primeiros sinais inequivocos de
que algo estava errado (KLIN, 2006; BRASIL, 2013).

Tudo vinha do exterior, segundo Kanner, era experimentado por essas
criangas como uma “intrusdo assustadora”, o que explicava ndo sé a tendéncia a
ignorar 0 que lhes era perguntado, mas também a recusa de alimentos e o
desespero provocado por barulhos fortes ou objetos em movimento. Os ruidos ou
movimentos repetidos produzidos por elas préprias, entretanto, ndo eram

acompanhados de manifestacdes de angustia. Descreveu um “desejo obsessivo e
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ansioso pela manutengao da uniformidade”, levando a preferéncia por tudo que se
mostrava repetitivo, rotineiro e esquematico (BRASIL, 2013).

Defendia, Kanner, que eram distinguidos “débeis mentais” por suas “boas
potencialidades cognitivas”, pelo 6étimo vocabulario - naqueles que adquiriam
linguagem - e pela memodria para detalhes ou fatos antigos, somadas as suas
“fisionomias notavelmente inteligentes”. A énfase no bom nivel intelectual das
criancas com TEA, permitia ao autor, afirmar, que o problema central era afetivo, e
nao cognitivo (LIMA, 2014).

Em um de seus artigos, Kanner supunha uma incapacidade inata de
estabelecer o contato afetivo habitual e biologicamente previsto com as pessoas,
exatamente como as outras criancas vém ao mundo com deficiéncias fisicas ou
intelectuais inatas, mas também sugeria que os problemas teriam alguma relacdo
com a personalidade dos pais (LIMA, 2014).

Em 1944, Asperger prop0s, a definicho de um distarbio denominado
Psicopatia Autistica, manifestada por transtorno severo na interacdo social, uso
pedante da fala, desajeitamento motor e incidéncia apenas no sexo masculino. O
autor utilizou a descricdo de alguns casos clinicos, caracterizando a histéria familiar,
aspectos fisicos e comportamentais, desempenho nos testes de inteligéncia, além
de enfatizar a preocupacdo com a abordagem educacional destes individuos
(TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIAR, 2008).

De acordo com Asperger, as caracteristicas autisticas apareceriam a partir do
segundo ano de vida e seriam persistentes. Haveria pobreza de expressdes gestuais
e faciais e, quando as criangas eram inquietas, sua movimentacao era estereotipada
e sem objetivo, podendo haver movimentos ritmicos repetitivos. Sua fala seria
artificial, mas teriam atitude criativa em relacdo a linguagem, exemplificada pelo uso
de palavras incomuns e neologismos. Outro ponto positivo seria a capacidade de
enxergar eventos a partir de um ponto de vista original, com campos de interesses
diferentes das outras criancas de sua idade (especialmente ligado as ciéncias
naturais), o que desvelaria sua “surpreendente maturidade” (BRASIL, 2013).

Ao contrario dos casos de Kanner, que demonstravam ter boas relacbes com
0s objetos, as criancas de Asperger teriam relacdes atipicas tanto com as pessoas
guanto com o0s objetos, ignorando certos elementos do ambiente ou se fixando

exageradamente a outros. Seu olhar ndo se deteria por muito tempo nas coisas e
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deslizaria sobre as pessoas. Além disso, algumas criangas se dedicavam a cole¢fes
exoticas ou inuteis ou a ordenacdo de objetos. Asperger atribuiu tais problemas a
uma deficiéncia bioldgica, especialmente genética, ndo especulando sobre aspectos
psicodinamicos (BRASIL, 2013).

O conceito de autismo foi se modificando com base em pesquisas cientificas,
as quais identificaram diferentes etiologias, graus de severidade e caracteristicas
especificas ou ndo usuais, deixando entdo de ser considerado um quadro Unico e
passando a ser visto como uma sindrome. No entanto, diversos estereo6tipos,
presentes ainda nos dias de hoje, contribuem para a dificuldade de identificacdo de
pessoas com TEA, como o da crianga isolada do mundo, muda, com dificuldade de
fixar o olhar nos demais e que fica se embalando constantemente (STELZER, 2010).

O TEA, segundo a American Psychiatric Association (APA), € um distUrbio do
desenvolvimento neurolégico e deve estar presente desde a infancia ou do inicio da
infancia, mas pode ser detectado mais tarde. Esse disturbio passa a ter dois
dominios: sociais/ déficits de comunicacdo e interesses fixados e comportamentos
repetitivos (APA, 2013). De acordo com o referido Manual, os sintomas geralmente
sdo reconhecidos durante o segundo ano de vida (12-24 meses de idade), mas
podem ser vistos mais cedo do que 12 meses, se atrasos de desenvolvimento sao
graves, ou observado no prazo maximo de 24 meses, se 0s sintomas sao mais sultis.

Entre tantos distlrbios que surgem na infancia, o TEA tem recebido mais
atencdo e vem sendo foco de muitos estudos. Ndo é considerado uma doenca
Unica, mas sim, um complexo distarbio de desenvolvimento, com multiplas etiologias
e graus variados de severidade. Atualmente, o Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-V) e a Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10)
utilizam o termo TEA. O termo espectro envolvem sintomas abrangentes, desde 0s
mais brandos aos mais graves (DARTORA; MENDIETA; FRANCHINI, 2016). Com a
vigéncia do DSM-V, o autismo passa a estar inserido na categoria diagnostica dos
transtornos de neurodesenvolvimento, na sub-categoria dos TEA, que engloba o
autismo, o transtorno de Asperger, 0 transtorno desintegrativo da infancia e os
transtornos invasivos do desenvolvimento sem outra especificagao (APA, 2013).

O transtorno ocorre, segundo Bez et al. (2013), indistintamente, sendo a
prevaléncia maior no sexo masculino, cerca de 1 em cada 100 pessoas, segundo a
National Autistic Society de 2009.
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As caracteristicas essenciais do TEA s&o a presenca de um desenvolvimento
acentuadamente anormal ou prejudicado na interacdo social e comunicagdo e um
repertério marcantemente restrito de atividades e interesses. O agravo na interacao
coletiva € amplo e persistente, podendo haver um prejuizo marcante no uso de
multiplos comportamentos néo verbais (contato visual direto, expressdo facial,
posturas e gestos) que regulam a relacao social e a comunicacéo (APA, 2013).

O TEA também é definido por interesses ou atividades que mostram uma
gama de manifestacdes de acordo com a idade e a capacidade, intervencdes e
apoios atuais. O comportamento inclui estereotipias motoras simples (p. ex., abanar
as maos, estalar os dedos), uso repetitivo de objetos (p. ex., girar moedas, enfileirar
objetos) e fala repetitiva (p. ex., ecolalia, repeticdo atrasada ou imediata de palavras
ouvidas) (APA, 2013).

Ainda de acordo com o manual, a adesdo excessiva a rotinas e padrdes
restritos de comportamento pode ser manifestada por resisténcia a mudancgas (p.
ex., sofrimento relativo a mudancgas aparentemente pequenas, como embalagem de
um alimento favorito; insisténcia em aderir a regras; rigidez de pensamento) ou por
padrdes ritualizados de comportamento verbal ou ndo verbal (p. ex., perguntas
repetitivas, percorrer um perimetro). Interesses altamente limitados e fixos no TEA,
tendem a ser anormais em intensidade ou foco (p. ex., crianca pequena muito
apegada a uma panela; crianga preocupada com aspiradores de po; adulto que
gasta horas escrevendo tabelas com horario).

Alguns encantamentos e rotinas podem estar relacionados a uma aparente
hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais, manifestada por meio de respostas
extremadas a sons e texturas especificos, como cheirar ou tocar objetos de forma
excessiva, encantamento por luzes ou objetos giratorios e, algumas vezes, aparente
indiferenca a dor, calor ou frio. Reacdes extremas ou rituais envolvendo gosto,
cheiro, textura ou aparéncia da comida ou excesso de restricbes alimentares sao
comuns, podendo constituir a forma de apresentacédo do TEA (APA, 2014).

Diante de tantos comportamentos diferenciados, de acordo com Dartora,
Mendieta e Franchini (2016), a familia cria rotina a uma série de aspectos do
funcionamento diario, sendo aplicada tanto a atividades novas, como a habitos
familiares. E preciso que a familia se mantenha em sintonia com a crianca,

preservando e respeitando sua inflexibilidade as mudancas.
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Uma vez conhecida a historia do TEA, é possivel observar que ao longo do
tempo diversos estereoétipos foram formados e ainda estdo presentes na atualidade.
Portanto, € preciso garantir a socializacdo, o diagnostico precoce e os direitos
necessarios no auxilio de tratamento. Para tal fim, foram desenvolvidas politicas de

atencéo e cuidados, descritas a seguir.

2.2 As politicas de atencdo a pessoa com TEA

O tema do TEA implica se deparar com um contexto fortemente controverso e
muitas vezes de dificil didlogo entre os psiquiatras, neurologistas, educadores,
psicologos e psicanalistas. De algum modo, isto tem marcado de tal forma o tema,
gue a histéria do TEA é atravessada por varias controversias.

Historicamente, o vazio no campo da atencéo publica para criangas, jovens e
adultos com transtornos mentais e a falta de uma diretriz politica para instituir o
cuidado nesta area, foram preenchidos por instituicdes, na sua maioria, de natureza
privada e/ou filantropica, que, durante muitos anos, foram as Unicas opc¢les de
acompanhamento, orientacdo e/ou atencao dirigidas as criangas, aos jovens e aos
seus familiares (OLIVEIRA, 2012).

No Brasil, as diretrizes elaboradas possuem alguns eixos norteadores como:
Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia de 2007, Decreto n°
6.949/2009, Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e Lei n° 12.764/2012
(SILVA, 2016)

Em 2008, o Congresso Nacional ratificou a Convencéo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e seu protocolo facultativo. O documento, elaborado pela
ONU ao longo de quatro anos, com a participacdo de 192 paises-membros e de
centenas de representantes da sociedade civil, obteve, assim, equivaléncia de
emenda constitucional no Brasil (BRASIL, 2012a).

Essa Convencéo, ocorrida em 2007, teve como prop0sito promover, proteger
e assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia, além do respeito pela sua
dignidade inerente. Foi incorporada a legislacdo brasileira em 2008 e apds uma
atuacdo de lideranca em seu processo de elaboracdo, o Brasil decidiu,

soberanamente, ratificd-la com equivaléncia de emenda constitucional, nos termos
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previstos no artigo 5°, 8 3°, da Constituicdo brasileira, e, quando o fez, reconheceu
um instrumento que gera maior respeito aos direitos humanos.

A convencao e seu protocolo facultativo sdo uma referéncia essencial para
avanco na direcdo de um Brasil com acessibilidade, no sentido mais amplo desse
conceito. Um dos compromissos do governo brasileiro, por intermédio da Secretaria
Nacional de Direitos Humanos, é assegurar um pais acessivel para todos, o que
significa reconhecer e garantir os direitos dos brasileiros com deficiéncia (BRASIL,
2012a).

O Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009, teve como objetivo promulgar a
Convencéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo, que desde a aprovacdo do Decreto, seriam executados e
cumpridos inteiramente como descritos e elaborados (BRASIL, 2009).

Como consequéncia da fragilidade no conhecimento e da variedade de
caracteristicas do transtorno, a atencdo aos direitos, principalmente saude dessas
pessoas, encontrou-se enfraquecida por muito tempo. Para responder a essa
demanda, em 2012, foi instituida a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com TEA, através da Lei 12.764 (Lei Berenice Piana), que reconheceu a
pessoa com TEA como pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais.

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s
quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢cdes com as demais pessoas (BRASIL, 2009, p.2).

Esse fato, para Silva (2016), nos traz inUmeras repercussoes, tanto no ambito
cientifico, quanto social, visto que pais de pessoas com TEA participaram
ativamente da elaboracéo e aprovacéao da referida lei.

Essa lei estabelece que sujeitos com TEA n&o sejam submetidos a tratamento
desumano ou degradante, ndo serdo privados de sua liberdade ou do convivio
familiar e nem sofrerdo discriminagdo por motivo da deficiéncia. Deve ocorrer o
estimulo a inser¢cdo da pessoa com TEA no mercado de trabalho e, observadas as
peculiaridades da deficiéncia, e os direitos estdo: 0 acesso a acdes e servicos de

saude, com vistas a atencdo integral as suas necessidades e que integram o

atendimento multiprofissional e informagdes que auxiliem no diagndstico e no
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tratamento (Brasil, 2012c). No entanto, para que esta politica seja assegurada com

maior garantia, a lei traz diretrizes para sua consecuc¢ao:

| - a intersetorialidade no desenvolvimento das a¢des e das politicas
e no atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista;

Il - a participagédo da comunidade na formulacdo de politicas publicas
voltadas para as pessoas com transtorno do espectro autista e o
controle social da sua implantacéo, acompanhamento e avaliacdo;

Il - a atencéo integral as necessidades de salude da pessoa com
transtorno do espectro autista, objetivando o diagnostico precoce, o
atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos e
nutrientes (Brasil, 2012c, p. 1).

Em 2013, para fortalecer a atencdo a saude dessa populacdo, o Ministério da
Saude (MS) criou uma Linha de Cuidado a Atencdo as pessoas com TEA e suas
familias na Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS) do Sistema Unico de Salde
(SUS), que estabeleceu as diretrizes para o cuidado e a organizacédo da RAPS. Esse
documento determina que o cuidado da saude dessas pessoas deve ser pautado
pela integralidade, pela garantia dos direitos de cidadania, por uma equipe de
referéncia e por algumas tecnologias de cuidado (SILVA, 2016).

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia € instituida pela Portaria 793
de 2012, que institui, por meio da criacdo, ampliacdo e articulagdo de pontos de
atencdo a saude para pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente;
progressiva, regressiva, ou estavel; intermitente ou continua, no ambito do SUS. Os
componentes dessa Rede serdo articulados entre si, de forma a garantir a
integralidade do cuidado e o acesso regulado a cada ponto de atencdo e/ou aos
servicos de apoio, observadas as especificidades inerentes e indispensaveis a
garantia da equidade na atencdo a estes usuarios, quais sejam: acessibilidade;
comunicacdo; manejo clinico e medidas de prevencdo da perda funcional, de
reducdo do ritmo da perda funcional e/ou da melhora ou recuperacdo da funcéo
(BRASIL, 2012b).

Assim, com o auxilio das politicas propostas, € possivel garantir maior
acessibilidade da pessoa com TEA, uma vez que € proporcionado, atraveés destas
politicas, uma maior adesdo aos sistemas de saude, maior integracdo social e, além
de ser possivel acompanhar o avanco de estudos e melhores cuidados para o

desenvolvimento das pessoas com TEA.
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O Ministério da Saude preconiza que, dentre os instrumentos de triagem e
avaliagdo do TEA, é preciso diferenciar os sinais dos sintomas para determinar o
alvo de intervencdo e monitorar os sintomas ao longo do tempo. Sendo assim, a
Unidade Basica de Saude (UBS) € a principal porta de entrada para a atencdo a
saude justificando-se em referéncia/contrarreferencia, considerando que, diferentes
demandas de saude sdo organizadas em rede, incluindo os Centros de Atencdo
Psicossocial (CAPS) e instituicbes que atuem de forma complementar e suplementar
(BORTONE; WINGINSTER, 2016).

De acordo com a linha de cuidado para a atencdo as pessoas com TEA e
suas familias na rede de atencéo psicossocial do SUS do Ministério da Saude: “Os
CAPS foram os primeiros servicos induzidos pela Politica Nacional de Saude Mental,
desde os anos 1990, para a construcdo de uma rede diversificada de cuidados”
(BRASIL, 2013, p. 102). E um servico comunitario que dispbe de acbes de
acolhimento e de cuidado as pessoas em intenso sofrimento decorrente de
transtornos, a exemplo do TEA, que desenvolve acdes pautadas no vinculo com
usuarios e familias, e articuladas a Projetos Terapéuticos Singulares (PTS) (BRASIL,
2013).

Seu objetivo, segundo essa linha, é oferecer cuidado as pessoas com
transtornos por meio da construcdo de espacos de convivio e sustentacdo das
diferencas na comunidade e em variados espacos do territorio e da cidade. No
CAPS e no territério sdo realizados: atendimentos individuais ou em grupo;
atividades comunitarias e de reabilitacdo psicossocial; atencdo aos familiares;
atencao domiciliar; reunides ou assembleias para o desenvolvimento da cidadania;
tratamento medicamentoso; e intensas mediacdes entre usuarios, familias e a
comunidade (BRASIL, 2013).

2.3Experiéncias de vida de pessoas com TEA

Experiéncias de vida de pessoas com TEA sdo evidenciadas em algumas
pesquisas a partir dos relatados de mées. Um estudo de Ebert, Lorenzini e Silva
(2015), realizado no Rio Grande do Sul, com dez mées de criangas com TEA, teve
como objetivo conhecer as alteragbes no desenvolvimento e a busca pelo

diagnostico. Quanto a situacdo conjugal, trés eram divorciadas. Identificaram que
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geralmente s&o as maes, que primeiro percebem as alteragdes no comportamento e
desenvolvimento dos filhos.

O atraso da fala e linguagem, a dificuldade ou a falta de interacdo da crianca
com o meio em que convive e a falta de interesse em brincar, foram alteracdes
mencionadas por todas as participantes, em diversos momentos das entrevistas
(EBERT, LORENZINI, SILVA, 2015).

Criancas com autismo apresentam importantes dificuldades relacionadas a
realizacdo de tarefas comuns, proprias de sua fase de desenvolvimento. Dessa
forma, h& dependéncia dos pais/familiares, interferéncias no relacionamento
intrafamiliar e nas relagcbes com outros sujeitos da sociedade (EBERT, LORENZINI,
SILVA, 2015).

Na trajetéria para o diagnostico, evidenciaram dificuldades dos profissionais
para uma definicdo quanto ao TEA e que geralmente a primeira suspeita era a de
surdez ou de que nao haviam alteragcbes, constituindo problemas na busca por
informacdes e orientacdes dos servicos e profissionais de saude.

A pesquisa de Segeren e Francozo (2014), em S&o Paulo, foi realizada com
onze maes de jovens com TEA. Com relagdo ao estado civil das maes, cinco eram
separadas, quatro casadas e as demais solteiras. Oito delas eram desempregadas e
as demais trabalhavam realizando servicos domésticos. Investigaram-se as
vivéncias quanto as reacdes iniciais ao diagnéstico de TEA, suas rotinas,
dificuldades, expectativas e sentimentos dessas maes quanto ao futuro.

O estudo evidenciou que as mées de jovens com TEA, mudam a sua rotina

para assumir o cuidado integral do filho ficando sobrecarregadas.

A descoberta de uma patologia, deficiéncia ou alteragcéo
em uma crianga traz repercussfes na vida dos pais e,
frequentemente, também mudancgas significativas na vida
das maes, que assumem a responsabilidades de cuidar
da crianca. Assim também acontece com a familia de
uma crianca autista (SEGEREN; FRANCOZO, 2014, p.
40).

A adolescéncia é a principal fase de dificuldades na socializacdo, no

amadurecimento sexual do jovem e no preconceito:

Com o passar dos anos as mées, pais e familiares véo se
adaptando a convivéncia com a crianca autista; mas a
adolescéncia pode trazer modificagbes na dindmica do
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relacionamento do grupo familiar ante as mudangas que
ocorrem neste periodo da vida. Transformacgdes fisicas
como, por exemplo, o desenvolvimento dos caracteres
sexuais, modificacbes corpoéreas e de estatura,
transformacgfes psicolégicas como a expressividade, o
comportamento, a adaptacdo social sdo ocorréncias
dessa fase (SEGEREN; FRANCOZO, 2014, p. 40).

A dificuldade no diagnéstico também foi evidenciada e quando confirmado,
indicava-se que 0s pais procurassem uma instituicAo especializada para o
acompanhamento.

O cotidiano dessas maes era semelhante: uma rotina de dedicagéo exclusiva
e em tempo integral para os filhos, com rupturas na vida social e profissional.

Observou-se uma grande auséncia ha mencao dos pais, por parte das maes,
0S quais nao participavam diretamente no cuidado com os filhos, pois, eram
provedores da renda da familia, utilizando o tempo com o trabalho. E estes tinham
dificuldades na adaptacdo e aceitacdo do diagnéstico de TEA, o que afetava
também na vida dos filhos.

As principais dificuldades relacionavam-se com a higienizacdo do jovem, o
conhecimento quanto a sexualidade do filho, e a agressividade, que intensificava na
fase da adolescéncia. E as maiores preocupacdes dessas maes, eram com relagao
ao futuro dos seus filhos, pois, tinham o medo de morrerem e ndo saberem quem
assumiria a responsabilidade do cuidado. Por isso, desejavam que eles fossem
independentes e inseridos na sociedade, que tivessem emprego e que
encontrassem um(a) parceira(o).

No Rio Grande do Sul, Smeha e Cézar (2011), realizaram um estudo com
qguatro mées de criangas com TEA., identificando as percepgdes precoces das maes
guanto as alteracdes no desenvolvimento dos seus filhos e seus sentimentos:

Nas falas de todas as méaes que participaram da pesquisa € perceptivel que,
antes mesmo da confirmacdo desse diagnostico, elas ja sentiam que o filho
apresentava algo de diferente. Diante de sentimentos de choque, tristeza e até
mesmo aceitacdo percebe-se que existem muitas incertezas em relacéo ao filho; por
isso 0 momento da confirmacdo do diagndstico traz mais dificuldades para algumas
maes, enquanto para outras traz certo alivio, ja que a partir desse momento sera

possivel buscar o tratamento mais adequado para o filho (SMEHA; CEZAR, 2010).
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Em alguns relatos constata-se que perceber as caracteristicas do TEA no filho
gera muita angustia nas maes. Elas conseguem visualizar o contraste existente
entre o filho sonhado e o filho real e entendem que essa crianca, em decorréncia de
suas limitacdes, ndo podera ser conforme elas esperavam (SMEHA; CEZAR, 2010).

Perceberam a existéncia de estresse familiar pela modificagdo da rotina,
principalmente com as méaes, que se responsabilizam pelos cuidados aos filhos,
dedicando-se integralmente. Estas buscam solucfes, se mobilizam, mas também se
fragilizam quanto aos filhos diante da sociedade, em virtude da discriminacdo e do
preconceito:

O preconceito em relacdo ao TEA é sentido pelas
méaes quando elas buscam uma escola para o filho.
Existe muito receio em aceitar a crianga autista e, por
isso, as escolas fazem sempre algumas imposicdes
(SMEHA; CEZAR, 2010, p 48).

Dessa forma, Smeha e Cézar (2011), apontaram para a necessidade de
estratégias de intervencao que possibilitem a estas maes, um espaco no qual elas
possam ser escutadas, trocar experiéncias, compartilhar seus sofrimentos de forma
a amenizar suas angustias e incertezas.

O estudo de Sousa, Rocha e Santos (2011), realizado em Teresina-Piaui,
com dez maes também apresentou como resultados, a alteracdo na rotina familiar e
a necessidade de apoio as mées de pessoas com TEA:

E importante, entdo, encontrar novas condutas que possam garantir as maes
uma maior seguranca no cuidar do filho, tornando-se protagonistas nesse processo.
Isso deve incluir informa¢cBes que venham esclarecer duvidas e reduzir temores
sobre o TEA, para que seja prestada uma assisténcia qualificada a crianca (SOUZA,;
ROCHA; SANTOS, 2011).

A importancia de ter um apoio em casa foi lembrada
pois, o cuidado compartilhado, com a colaboracédo da
familia torna-se menos dificil e ndo sobrecarrega tanto
a mae. A adaptacao da familia esta relacionada com o
grau e intensidade do comprometimento de uma
crianca com TEA. Isso explica suas limitagdes no
aprendizado e desenvolvimento (SOUZA; ROCHA,
SANTOS, 2011, p 37).

Identificaram a mobilizacdo das maes quanto ao cuidado dos filhos e os

desafios quanto ao déficit na comunicacdo, conduzindo-as a elaboracdo de meios
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gue permitam entendé-los em suas necessidades. E ressaltaram a importancia de
outros estudos que a auxiliem para o cuidado aos filhos.

Na pesquisa de Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007), realizada no Rio Grande
do Sul, com 30 mées jovens com TEA, as principais dificuldades enfrentadas pelas
maes eram relacionadas ao comportamento e com as atividades de vida diaria,
como por exemplo, vestir-se, higienizar-se, e sair sozinho.

Os comportamentos apresentados pelos jovens com TEA, como gritos ou
agressividade, eram de dificil manejo e quando surgidos em um contexto social,
como por exemplo, em locais publicos, tornava-se inevitavel o constrangimento dos
pais, fazendo-se necessaria a contengéo fisica.

Através desses estudos, percebe-se a importancia do apoio as maes, no
sentido de que possam lidar melhor com os sentimentos decorrentes das situacées
vivenciadas. O fortalecimento de estratégias que busquem resultados mais efetivos,
pode auxiliar no alivio do estresse materno, podendo contribuir na qualidade de vida
nestas familias e para o desenvolvimento de processos mais adaptativos ao longo
da vida de seus filhos (SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA, 2007).

Os profissionais precisam estar preparados para o apoio a familia e a pessoa
com TEA, dessa maneira, a necessidade de serem obtidos outros resultados sobre a
tematica para embasamento te6rico (DARTORA; MENDIETA; FRANCHINI, 2016).
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3. METODOLOGIA

Esse capitulo apresenta o tipo de estudo, a narrativa como estratégia
metodoldgica, como se deu a definicdo, 0 acesso e 0 encontro da pesquisadora com
a participante, os aspectos éticos, a entrevista com a participante, e como se

realizou a transcri¢do, apresentacdo e analise do material produzido.

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa. Essa abordagem se
aplica ao estudo das relacdes, representacdes, crencas, percepcdes e opinides,
produtos das interpretacdes que os humanos fazem a respeito de como vivem,
sentem e pensam (MINAYO, 2013).

Utiliza o método de estudo de caso, baseado em Yin (2005), o qual afirma
que este, contribui com o conhecimento em termos dos fendmenos individuais e
sociais e que possibilita compreender fenbmenos sociais complexos e permite uma
investigagdo para se preservar as caracteristicas holisticas e significativas dos
acontecimentos da vida real.

De modo mais particular, foi realizada a analise narrativa que “é a analise de
uma histéria contada cronologicamente, com um foco em como o0s diversos
elementos da histéria estdo ordenados” (GRAY, 2012, p. 140). Possibilita interpretar
evento e historias revelando os pontos de vista do narrador, sendo “o estudo das
vidas a partir da experiéncia do narrador, enfatizando o papel dessas narrativas para
fortalecer pessoas por meio de um entendimento mais sutil de sua situagao de vida”
(GRAY, 2012, p. 141).

Utilizou-se, principalmente, os aportes de Silva e Trentini (2002) e Bertaux
(2010) quanto a conducdo da pesquisa narrativa nesse estudo, os quais destacam
gue as narrativas de vida descrevem a experiéncia vivida, permitindo apreender seu
desenvolvimento biogréafico e as configuragcbes de relacdes sociais em seu

desenvolvimento histoérico.
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3.2 A narrativa como técnica metodologica

Na antropologia, as narrativas sempre foram consideradas como a principal
expressao usada pelas pessoas para contarem suas sagas coletivas ou individuais
(conquistas, derrotas, dramas pessoais, alegrias, aflicdes). Narrativa é uma forma
universal encontrada em todas as culturas, através das quais as pessoas expressam
suas percepc¢des do cosmos, sua visdao de mundo, as maneiras de interpretar os
acontecimentos e também os conflitos que vivem (SILVA; TRENTINI, 2002).

Por meio das narrativas, pode-se ter acesso a experiéncia do outro, porém de
modo indireto, pois a pessoa traz sua experiéncia da maneira como ela a percebeu,
ou melhor, da maneira como a interpretou. A pessoa fala de suas experiéncias,
reconstruindo eventos passados de uma maneira congruente com sua compreensao
atual; o presente é explicado tendo como referéncia o passado reconstruido, e
ambos séo usados para gerar expectativas sobre o futuro (SILVA; TRENTINI, 2002).

Quanto aos tipos de narrativas, Silva e Trentini (2002), afirmam que podem ser

obtidas do processo heuristico de abordagem das experiéncias humanas, traduzidas
em trés tipos de narrativas:

e Narrativas breves: sdo narrativas sintéticas, contendo a estrutura minima de
uma narrativa (comeco, meio e fim), em que € facilmente identificada a
seqléncia do enredo, e onde é focalizado um determinado episodio, como a
descoberta da doenca, um subito mal-estar.

e Narrativas de vivéncias: sdo mais amplas, incluindo a histéria da vivéncia de
uma pessoa com a doenca, incluindo varios episédios que, geralmente, sédo
colocados numa sequéncia de acontecimentos, dos quais nem sempre ha
uma interpretacdo temporal, construindo-se a experiéncia como um processo.

e Narrativas populares: sdo as histérias contadas e recontadas entre pessoas
de uma comunidade, podendo, algumas vezes, tornarem-se lendas.

Tomar por técnica de coleta de dados a narrativa como modo de acesso as
experiéncias, nao significa postular uma equivaléncia ou mesmo uma reducdo da
experiéncia ao discurso narrativo, mas reconhecer que existe uma vinculagao
estreita entre a estrutura da experiéncia e a estrutura narrativa, pois esta é
semelhante a estrutura de orientacdo para a acdo: (1) um contexto € dado; (2) os

acontecimentos sdo sequenciais e terminam em um determinado ponto; e (3) inclui
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um tipo de avaliacdo do resultado. Ora, situagdo, colocacdo do obijetivo,
planejamento e avaliacdo dos resultados sdo constituintes das agdes humanas que
possuem um objetivo (LIRA; CATRIB; NATRIONS, 2003).

Deve-se iniciar a elicitacdo da narrativa explicando aos sujeitos o contexto da
investigagdo, o problema que a motivou, seus objetivos e sua relevancia.

O ato de refletir da inicio a um processo narrativo, que € uma representacéo
da experiéncia vivida, a experiéncia constroi o saber, que ganha corpo na interacao
entre o narrador e o ouvinte, ambos participando ativamente nesse processo, tanto
no contexto em que a vida é vivida, como no préprio ato narrativo, em que se usam
as palavras para representa-la (ORDAZ, 2011).

A abordagem narrativa, segundo Ordaz (2011), permite um acesso singular e
anico ao mundo emocional e a experiéncia vivida, do ser humano na sua
complexidade. O processo de interpretacdo de uma narrativa, exige grande
concentracdo e um mergulho profundo naquilo que esta sendo dito. E necessario
captar ndo s6 o que é dito, mas também a referéncia que a pessoa usa. Essa
referéncia € a apreensdo da visdo de mundo, ou seja, dos pressupostos que ela
utiliza para definir e delimitar sua experiéncia. Pressupostos sao premissas, que, na
maioria das vezes, nao séo ditas, mas que sao vivenciadas e que se mostram nas
acOes, orientando, também, as andlises que a pessoa faz de suas experiéncias.
Desse modo, os pressupostos também se evidenciam naquilo que € selecionado
para ser contado e naquilo que € valorizado nesse contar (SILVA; TRENTINI, 2002).

As narrativas se caracterizam como ferramentas nao estruturadas, visando a
profundidade, de aspectos especificos, a partir das quais emergem histérias de vida,
tanto do entrevistado, como as entrecruzadas no contexto situacional. Esse tipo de
entrevista visa encorajar e estimular o sujeito entrevistado (informante) a contar algo
sobre algum acontecimento importante de sua vida e do contexto social. Desse
modo, ha nas entrevistas narrativas, uma importante caracteristica colaborativa, uma
vez que a histéria emerge a partir da interacdo, da troca, do dialogo entre
entrevistador e participantes (MUYLAERT et al, 2014).

A possibilidade de narrar o vivido ou passar ao outro, sua experiéncia de vida,
torna-se vivéncia. Gracas a existéncia da linguagem, a narrativa pode se enraizar no
outro. Sendo assim, a narrativa € fundamental para a construgdo da nocdo de

coletivo. Uma das fungBes da entrevista narrativa € contribuir com a construgcéo
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histérica da realidade e a partir do relato de fatos do passado, promover o futuro,
pois no passado ha também o potencial de projetar o futuro (MUYLAERT, et al,
2014).

O recurso da narrativa coincide com a perspectiva de movimento, no sentido
tedrico, pois através dela é possivel conseguir novas varidveis, questdes e
processos que podem conduzir a uma nova orientacdo da area em estudo. Ou seja,
a narratividade é um recurso que visa investigar a intimidade dos entrevistados e
possibilita grande riqueza de detalhes, em virtude disso, pode ser importante quando
determinada area de estudo encontra-se estagnada por haver se exaurido a busca
por novas variaveis sem conseguir, entretanto, avangar no conhecimento, os relatos
orais séo valorizados porgue ndo sdo encontrados em documentos (MUYLAERT, et
al, 2014).

3.3 A definicdo, o acesso e o encontro da pesquisadora com a participante

Realizou-se um levantamento, das pessoas com TEA assistidas em um
CAPS, localizado no municipio de Maceié-AL, que acolhe pessoas com TEA a partir
dos dezoito anos de idade, as que apresentavam um percurso de tempo mais amplo
em CAPS.

A partir da definicdo, realizou-se o contato com a mée dessa pessoa com
TEA, primeiramente por telefone, convidando-a para participar dessa pesquisa, a
gual demonstrou muito interesse e pela proposta.

O encontro aconteceu na residéncia da participante e no periodo combinado
para a entrevista. Inicialmente, explicou-se a participante os objetivos e contexto da
pesquisa, e posterirormente aconteceu a assinatura do TCLE. A partir disso, foi
iniciada a entrevista narrativa sem interrup¢ao e, ao término do relato, efetuaram-se
algumas perguntas para esclarecimentos de alguns aspectos narrados de relevancia

para o estudo.

3.4 Aspectos éticos

Essa pesquisa foi desenvolvida a partir da aprovacéo, pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UFAL, do parecer n® 2.058.620, de maio de 2017 (Anexo 1).
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Foram respeitados os procedimentos éticos, estabelecidos na Resolucao
466/12, tendo sido apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), para a participante.

Esta, foi convidada a participar do estudo pela pesquisadora e neste
momento, foram apresentadas informagOes sobre a pesquisa (objetivos, riscos,
indenizacao, divulgacéo dos resultados, anonimato, beneficios e procedimentos aos
quais seriam submetidos). Confirmado o desejo de participar voluntariamente da
mesma, foi entregue uma copia do TCLE para assinatura e formalizacdo da
participante na pesquisa.

Como forma de preservar a identidade de mae de Bob, optou-se pela

utilizagao do nome ficticio “Bob” para a pessoa com TEA.

3.5 A entrevista com a participante

A entrevista com a participante foi realizada no més de marco de 2017 em
sua residéncia, em momento Unico, presencial e individual e a s6és com a
pesquisadora.

Durante a entrevista narrativa, utilizou-se o recurso de gravacdo em audio
(celular), e partiu-se da seguinte questédo disparadora: Me relate a trajetoria de vida
do seu filho do nascimento aos dias atuais. A duracdo da entrevista correspondeu a
um tempo de 30 minutos.

Seguiu-se as orientacdes de Silva e Trentini (2002), quanto a nao interrupcao
do fluxo do pensamento da participante durante a sua narrativa. Somente ap0s o
término de todo o relato, realizou-se algumas perguntas para o esclarecimento de
alguns detalhes (BERTAUX, 2010).

3.6 A transcricdo, apresentacao e analise do material produzido

As narrativas foram transcritas logo apdés o término da entrevista sob o
cuidado prévio de qualquer eventualidade que pudesse danificar os arquivos dos
audios, além destes serem salvos sob diversos formatos.

Quanto a apresentacdo das narrativas, utilizou-se as sugestdes de Silva e

Trentini (2002), que nortearam quanto a reelaboragcdo das entrevistas, de modo a
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transformé-las em discursos, ou seja, a experiéncia de vida da pessoa com TEA é
contada, pela pesquisadora, a partir da narrativa da mé&e participante e com a
apresentacao de trechos de narrativas, usando a linguagem na integra da pessoa
que narrou.

O material produzido foi analisado pelo referencial das narrativas por
Muylaert et al. (2014) quanto a selecdo dos elementos, para a interpretacdo dos

aspectos relevantes das narrativas em consonancia com 0s objetivos desse estudo.

30



4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS E DISCUSSAO

Esse capitulo apresenta a experiéncia de vida de uma pessoa com TEA, a
partir das narrativas da sua mae, e, uma discussdo quanto aos elementos
significativos dessa experiéncia, a partir do que essas narrativas evidenciaram.

A partir do modelo do estudo de Fadda (2015), organizaram-se 0s eixos: 1) A
experiéncia de vida de Bob: as narrativas da mae, (a partir de cinco topicos
extraidos das narrativas), 2) Os elementos significativos da experiéncia de vida de
Bob, com discussdo quanto: a) as alteragbes no desenvolvimento, b) as
experiéncias na escola e em outras instituicdes, c) a relacao positiva com o CAPS,

d) a relacdo com a familia, e) os desafios do TEA.

4.1 A experiéncia de vida de Bob: as narrativas da méae

A participante do estudo apresentava idade de 51 anos, sexo feminino,
divorciada, mée de dois filhos do sexo masculino, possuia ensino médio completo e
sua ocupacao era no lar.

Bob, 29 anos, solteiro, possuia ensino fundamental incompleto, ndo exercia
nenhuma profissao e seu local de tratamento era o CAPS.

Nasceu no municipio de Macei6é-AL, de parto vaginal, com desenvolvimento
normal até os 9 meses de idade, foi o primeiro caso de autismo na familia. Reside
na capital alagoana, com sua méde e seu irmao, mais novo, de 25 anos (faz
faculdade de engenharia mecatronica e trabalha de telemarketing). Seu pai (guarda

florestal), 58 anos, € divorciado da méae.

Narrativa 1: Eu acho que ele tem alguma coisa...

A méae relatou que Bob, antes de um ano de idade, andava na ponta dos pés
€ com nove meses, pronunciava os homes dos pais. Nesse periodo, tudo parecia
sem alteracdes, porém, logo apos a realizacdo de uma vacina, a mae percebeu que
ele regredia na fala, deixou de emitir as palavras que havia aprendido, passou a se
isolar, recusava ser segurado no colo, passou a se comunicar por gestos e quando

gueria algo, ele apontava. A mae declarou:
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Eu ficava besta de que, como na idade dele, ele conseguia se manter
em pé, correndo sO na pontinha do pé. Ele passou anos assim, s6 na
pontinha do pé, ndo baixava o pé, a planta do pé, sem deixar o pé
assim... [demostrou por gesto]. E ele ndo engatinhou, ele levantou!
Ai eu comentei com o pai: Eu acho que ele tem alguma coisa e foi
depois da vacina que ele tomou, sera que isso é normal? E reacdo
normal da vacina? Ele vai voltar ao normal? Ai o pai disse: Nao! Isso
€ coisa da sua cabeca, ele vai... ndo... 0 menino ta normal!

Mas mae percebe né? A diferenca das outras criancas... ndo era
igual...

Aos trés anos de idade, Bob foi alfabetizado em casa com a mae, ela
percebeu que ele tinha capacidade de aprender com muita facilidade, ele gostava de
pegar panfletos na rua e ficava observando, sua méae o achava inteligente mesmo
ele ndo falando mais. O pai dele sempre afirmava que ele nao tinha alteracbes em
seu desenvolvimento.

Com quatro anos ele ja estava lendo. Sua mée ensinava algumas regras de

portugués e ele assimilava com facilidade:

Eu mandava ele juntar a palavra que eu queria, que eu tava falando
pra ele, pra saber se ele tava sabendo e ele formava direitinho, tudo
direitinho, forma silaba, juntava as letrinhas, formava as silabas,
formava as palavras tudo direitinho.

Apesar do esforco da mae, Bob néo tinha comunicacéo vebal. Entdo, a mée o
levou para varios médicos, porém, estes disseram que Bob ndo tinha nenhum
problema, apenas era inquieto. Aos sete anos, uma médica prescreveu um
eletroencefalograma e diagnosticou um leve retardo.

Eu levava para o médico e eles diziam s6 assim: ele é hiperativo né?
E da idade mesmo... é assim mesmo...

Outro aspecto mencionado pela mae foi o seu isolamento das pessoas e
desinteresse:

Ele ndo queria ir mais a praca se isolando da gente, ele néo tinha
mais aquela vontade de sair de casa s6 ficava no cantinho eu
comprava um brinquedo para ele ndo se interessava muito
brinquedo.

Narrativa 2: Como eu devia agir com ele?
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Referiu a mée, que Bob ingressou na escola aos sete anos. Na primeira

escola, permaneceu durante um ano. O diretor o deixava a vontade para a

realizacdo das atividades, mas ele nao ficava quieto e passeava pela sala de aula.

Depois ele foi para uma escola mais proxima de casa, porém, nessa ele

permaneceu apenas um més, porque a professora afirmou que nao tinha condi¢des

de, em uma turma de 40 alunos, ter uma crianca especial que requeria atencéao a

todo momento, pelo fato da sua inquietude. Sobre isso, a mde narrou a fala da

diretora:

Olhe, o seu filho tem alguma coisa diferente nele, ele ndo é igual as
outras criancas, ele é diferente, e ele s6 faz a tarefa quando ele quer
e a impressao é gue ele ja sabe de tudo, ele ja sabe ler, ele nédo
falava né? Eu acho que ele ja sabe ler, ai pronto! Mas ndo da para
ficar aqui porque eu tenho que ta toda hora olhando ele, porque ele
nao para!

Aos onze anos, Bob foi para a uma entidade filantrépica de atendimento a

criangas e adolescentes com deficiéncias, sendo diagnosticado com TEA. Sua méae

nao sabia do que se tratava o TEA:

Deram o diagnostico que ele era autista, eu ndo sabia o que era
autismo... Leiga totalmente, sem saber de nada, procurei me
informar.

Pronto! Ele passou um tempéo la na [referiu 0 nome da entidade
filantroprica). S6 que assim... como la sdo varia sindromes né? N&o

€ sO autista... tem Down e assim... tem uns mais agressivos, e ele
nao é agressivo, ele apanhava muito |a.

Como era autista, como eu devia agir com ele? Muita coisa eu ja
vinha...coisas que eu ja vinha preparada, assim, como ele deixou de
falar, ele queria as coisas sem falar né? Apontava e queria, ai eu
forcava a ele falar pra dizer.

A mée relatou que realizou diversas tentativas para que Bob voltasse a falar,

inclusive simpatias. Mas ele somente voltou a falar depois do acompanhamento na

entidade filantropica. Falava, segundo a mae, com um tom de voz mais baixo, e sua

mae resolveu:

Tenho que agir com ele diferente... educé-lo de forma igual, como se
fosse uma crianca normal, mas algumas coisas vai ter que ser
diferenciada. Ai eu comecei... Quando ele ia dormir eu colocava
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muita muasica, como ele ndo falava...eu botava muita musica...
guando ele s6 dormia, era o dia todo com musica... até quando ele
foi comecando a falar... pronto!

Entretanto, nessa entidade filantrépica, a mae informou que as criancas
ficavam todas juntas, ndo tinha separacédo por deficiéncia, e como Bob era muito
indefeso, apanhou muito dos outros colegas que eram mais agressivos. Depois,
quando houve divisdo por idade, ele, entrando na pré-adolescéncia, ficou na sala de
adultos. A mée, percebendo que ele ndo saberia se defender, o0 mudou dessa
instituicao.

ApoOs procurar a Secretaria de Educacdo do municipio, a mae recebeu a
indicacdo, para o acompanhamento de Bob, no Centro de Educacional Especial, que
foi criado, em 1994, com o intuito de prestar assisténcia as pessoas com
necessidades educacionais especiais e oferecer atendimentos especializados e

formacdo profissional.

Aquela escola foi um...foi um tudo de bom! Sabe? Que aconteceu na
minha vida e na vida dele. Também porque foi ali que eles me
orientaram direitinho entendeu? Eles faziam palestras, reunides com
0s pais... isso ajuda muito a gente, aprender a lidar e aprender o que
€ né? Saber o0 que é o autismo.

Em casa, a mée ja estava sabendo como lidar com a sua condicdo e como
agir com Bob nessa nova fase, que era a pré-adolescéncia. Mas, mesmo em
acompanhamento no Centro de Educacional Especial, ele apresentou alteracdes no

seu desenvolvimento quando seus pais se separaram:

Quando eu tinha problemas em casa eu nunca falava na frente dele,
eu sempre o0 poupava de tudo né? Eu sempre poupava porque eu
achava que pra uma crianca normal é ruim vocé ver que né? Quando
mais para uma especial, que eles sao mais sensiveis, ai eu poupava
de muito aborrecimento, de muita coisa dentro de casa, mas teve um
tempo que ndo deu mais ai eu me separei.

Com essa separacdo dos pais, segundo a mée, ele passou a agir diferente;
nao a ouvia, realizava movimentos repetitivos, chorava e sempre pedia para as
pessoas o retorno do pai para casa. Pelo motivo de ser muito préximo ao pai, mas,

acostumou-se com essa auséncia.

34



No ano de 2016, Bob teve que sair o Centro de Educacional Especial, porque
|4, segundo sua mée, s6 ficavam 0s meninos que conseguiam aprender uma
profissdo, que pudessem atuar no mercado de trabalho. Como ele ndo conseguia
ficar quieto por muito tempo, s6 fazia o que queria e ndo gostava de receber ordens,
precisou sair dessa instituicdo. A mae relatou que Bob ainda sentia muita falta do

Centro de Educacional Especial e dos colegas:

Ele ta sentido a falta de la e dos coleguinhas. Dos colegas... ali era o
mundo dele... [risos]. Ele se sentia...ele se sentia bem com os
amigos que s@o mais ou menos parecidos né? Ele conseguia se
comunicar com eles, ja que no mundo da gente é mais dificil a
pessoa entender ele e aceitar ele...E la na escola ndo! Séo todos do
mesmo...da mesma sindrome na sala dele. Ai pronto! Era mais facil e
ele gostava de la...

O fato de Bob ter aprendido a ler precocemente, o ajudou muito, visto que sua
m&e comprava muita revista, gibi e palavra cruzada. Ndo mais frequenta a escola,
porque, segundo sua mée, os métodos do ensino mudaram e ele ndo se enquadrava
mais. Apesar de saber que a educacdo era um dos direitos dele, sua mée nao
considerou adequado que ele ficasse em um ambiente que ndo tinha ocupacao ou
atividade especifica. Portanto, sua mae era quem providenciava estratégias para o

seu desenvolvimento:

Ele desenvolveu bastante... bastante! Depois que eu colocava ele
para ouvir musica. Eu botava ele para ouvir masica quando ele ia
dormir e quando ele acordava. Ai ele desenvolveu muito a fala e
comecou a falar com mais clareza as coisas né?

Sem frequentar o Centro de Educacional Especial, a auséncia de atividades
especificas, lhe fez novamente regredir. Assim, de acordo com a mae, ele
desenvolveu ansiedade com a alimentacdo. Passou a comer excessivamente e na
fase da adolescéncia, tornava-se mais dificil controla-lo.

Também passou a cozinhar o proprio almogo, com o0 apoio da mée, que
relatou que era uma forma de distracdo e ao mesmo tempo, Bob criava

independéncia:

Ele cozinha pra ele, ai ele faz pro irmdo, a preocupacgéo dele é o
irmao, ele faz as coisas, eu ensino direitinho, tem que ensinar porque
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eu ndo vou t4 aqui pra sempre né? E futuramente ele vai ter que
viver com alguém ou sozinho... sei la!

Narrativa 3: No CAPS ele se sentiu no ambiente dele!

Bob foi encaminhado, no ano de 2006, aos dezoito anos de idade, para um
CAPS de Maceio-AL, que acolhe sujeitos adultos com TEA, através da psicéloga do
Centro de Educacional Especial. Sua interagdo com o grupo, nesse CAPS, foi
tranquila, uma vez que a maioria dos usuarios, ele conhecia do Centro de
Educacional Especial. Segundo a méae, Bob estava em um ambiente favoravel para

seu desenvolvimento:

Eu pensei dele até estranhar, mas como ele no CAPS ja tinha uma
turminha que era da escola que a professora [referiu 0 nome da
pedagoga do Centro de Educacédo Especial] levou, ai ele se sentiu no
ambiente dele! Ele adora aquele lugar! Se disser a ele que nao vai,
ele fica estressado, porque 4 ta os coleguinha dele, a turminha dele
né? No ambiente dele...

A mée considerou que o trabalho do CAPS foi importante, ndo apenas para o
esclarecimento das duvidas relacionadas ao TEA, como também para o

desenvolvimento de Bob nas questdes pessoais:

Ele tA bem desenvolvido... ele esta mais desenvolvido que antes de
entrar la. A tomar banho, higiene pessoal, sei la... as coisas dele
assim... foi depois que ele foi pra la. Com certeza!

Anteriormente, Bob frequentava esse CAPS duas vezes por semana,
passando a frequentar apenas um dia na semana e em um Unico turno, por motivo,
dito pela mée, quanto ao quantitativo insuficiente de profissionais para a
atendimento da demanda de usuarios. Essa interrup¢do em sua rotina, e a saida do
Centro de Educacional Especial, o deixou mais agitado e, apesar de nunca ter sido
tratado com medicagdo, sua mée relatou que estava sendo necessario, nos dias em

gue seu temperamento oscilava muito.

Ai diminuiram de dois, para um dia s6. Ai ajudou a mudar o
comportamento dele também. Ele ficou mais agitado. Porque o
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normal dele é mais tranquilo. Mas ele ficou mais agitado porque essa
falta de atividade né?

Quanto as poucas atividades realizadas no CAPS narrou:

E falta de profissional, muita gente la né? Para atender! Com certeza
é isso! E |4 ndo s6 tem autista ndo! E todo tipo de gente com
problema psicolégico né? Eu acho que foi isso... a falta de
profissional.

O atendimento aqui é dentro do possivel... € porque...sabe, a
deficiéncia que tem... tudo ao publico é complicado aqui em Alagoas
€ no Brasil em peso, mas, acontece que ta pouco o atendimento pra
ele entendeu? E pouco! Ele precisa de mais eu acho! E isso! Ent&o
€ sO isso que eu tenho a reclamar. Ele gosta! Ele fica numa
expectativa tdo grande quando ta na hora de vir pra ca...

Apesar de morar em bairro muito distante do CAPS que frequenta, levando o

tempo de uma hora para chegar a instituicdo, a méae relatou quanto a sua ansiedade

para ir ao CAPS. E ele se organizava preparando seu préprio lanche e se

arrumando:

Ele fica numa expectativa tdo grande quando esta na hora de ir para
o CAPS... Levanta cedo, toma banho, troca de roupa, pega o
lanchinho e prepara tudo, se arruma fica esperando numa
expectativa grande. Ele gosta do CAPS!

Nos outros lugares que ele passou, eu recebi muitas instrugdes,
muita informacg&o, mas o CAPS foi melhor. Realmente foi melhor! Eu
fui bastante informada, bastante instruida no CAPS.

Narrativa 4: Ele cuidou de mim e ele cuida de mim!

Bob realizava cuidados com a familia, mae e irmao mais novo, da mesma

forma que foi cuidado. Sua mée relatou o cuidado que ele tem com o irm&o, como

por exemplo, quando acabava de almocar e em outras situagdes:

Ele dizia: Menino vai escovar os dentes! [com o irmdo quando ele
acabava de almogar. E se ele se sentasse no sofa ele ia atrds com a
escova e a pasta] e dizia: V4 escovar o dente menino! Vai tomar
banho! Venha tomar café!
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Explicou também quanto a relacédo dos irmaos:

No comeco, o irmao nao sabia lidar com ele... Brigavam muito e ele
[referindo-se a Bob], quando comecava com esses trejeitos dele,
com essas coisas dele, essas manias na rua, ai o outro ficava meio
envergonhado.

Depois que o irmdo comecou a frequentar faculdade, mudou
bastante! Ele teve que fazer um trabalho sobre o autismo, ai ele

passou a aceitar e entender mais.

As vezes o irm&o leva para o cinema... agora eles se ddo muito bem!
E um, ndo sabe mais viver sem 0 outro. Quando o irmao viaja, ele
[referindo-se a Bob] adoece, € como se fosse a outra metade dele,
ele fica gritando: Eu quero o meu irmao!

Quando sua méde passou por uma cirurgia, Bob cuidou dela, fazendo seu

almoco, cha e ainda arrumava a casa:

Ele cuidou de mim e ele cuida de mim! Mas do que se fosse um filho
normal... mas o que o outro né? Ele é zeloso com as outras pessoas,
com crianga...

O TEA também impactou na rotina da mée, quanto ao seu trabalho e estudos:

Tive que parar de trabalhar... porque assim... como ele era assim...
as outras pessoas ndo sabiam lidar com ele. Eu também nao sabia
muito bem, mais como mae, a gente aprende!

Para estudar eu tinha que escolher um horario, ai eu escolhia a noite,
guando ele ia dormir. Nao podia deixar ele com ninguém, porque nao
eu ndo confiava n&o!

Narrativa 5: Eu gostaria que ele tivesse uma vida normal!

Os maiores desafios enfrentados, para a mée, ndo era a discriminacao por ter
um filho com TEA e sim, a falta de assisténcia em saude e educacao, além de um

futuro incerto sem uma profisséao:

Eu gostaria muito que o Bob trabalhasse, que ele tivesse vida
assim... uma vida normal! Vida normal dentro do possivel né? Das
limitagbes dele... isso que é o desafio!

A gente tem que matar um ledo por dia sabe? E questionar os
direitos deles! E brigar e dizer ele ta aqui, ele é gente como a gente,
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ele tem os direitos dele! E isso! A dificuldade é essa! Vocé tem que
lutar todos os dias...

4.2 Os elementos significativos da experiéncia de vida de Bob

a) As alteracdes no desenvolvimento

Bob apresentou alteragdes em seu desenvolvimento por volta dos nove
meses de idade, De acordo com o DSM V as primeiras manifestacfes de alteracéo
no desenvolvimento séo variadas entre os individuos de acordo com as suas
caracteristicas e seu ambiente, podendo ser reconhecidas antes dos 12 meses de
idade e a surdez pode ser suspeita porque a atencdo € prejudicada (APA, 2013),
situacdes que ocorreram com Bob.

As primeiras alteracdes em seu desenvolvimento foram percebidas pela mée,
corroborando com os estudos de Ebert, Lorenzini e Silva (2015) e Smeha e Cézar
(2010) que também apontaram as maes em relacdo a percepcao das primeiras
alteracdes em seus filhos.

Entre as alteracdes no desenvolvimento de Bob, destacaram-se: regressao da
fala, isolamento, comunicacdo ndo verbal e expressa por gestos e pelo ato de
apontar, intolerancia ao contato e desinteresses. Tais alteracdes sdo destacadas
pela APA (2013) e no estudo de Ebert, Lorenzini e Silva (2015), bem como a
guestdo do isolamento referido por Stelzer (2010). Outro ponto relacionado a
experiéncia de Bob foi a sua habilidade no que se refere a facilidade para a leitura.

O primeiro diagnéstico de Bob de leve retardo aos sete anos de idade,
evidenciando o que foi apresentado nos estudos de Ebert, Lorenzini e Silva (2015) e
Segeren e Francozo (2014) quanto as dificuldades dos profissionais para uma

definicdo quanto ao TEA.

b) As experiéncia na escola e em outras instituices

Bob ingressou na escola regular aos sete anos de idade, mas com
consecutivas mudancas de escolas e posterior interrupgédo da escolaridade, devido
as fragilidades do sistema escolar no tocante a sua inclusdo na sala comum. Nesse
periodo, Bob ndo era amparado pela Convencdo dos Direitos da Pessoa com

Deficiéncia a qual ocorreu no ano de 2007, com o propdésito promover, proteger e
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assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos de pessoas
com deficiéncia (BRASIL, 2012a).

A partir disso, passou a realizar atividades em centros especializados no
atendimento as pessoas com deficiéncia, com contribuicbes para o seu
desenvolvimento e a definicdo do diagndstico de TEA, recebido aos onze anos de
idade. As atividades contribuiram para o retorno da sua oralidade e na interagcédo e
identificacdo com outros amigos com TEA, facilitando a comunicacdo entre eles e
proporcionando a satisfacdo de Bob em frequentar essas instituicdes. Com destaque
também no apoio a sua mée quanto ao TEA.

Posteriormente, a saida de Bob do centro educacional especializado, em
virtude de ndo se enquadrar na aprendizagem para uma profissdo impactou na sua
regressdo e ansiedade alimentar, devido a falta de atividades diarias.
Posteriormente, a Lei 12. 764 de 2012 assegurou, enquanto direito de pessoa com
TEA, o acesso a educacao e ao ensino profissionalizante (BRASIL, 2012c).

A separacao dos seus pais durante esse periodo, também implicou quanto as
alteracdes no seu desenvolvimento, com apresentacdo de movimentos repetitivos,
choros e atencado prejudicada. A separagcdo dos pais de pessoas com TEA foi
igualmente descrita nos estudos de Ebert, Lorenzini e Silva (2015) e Segeren e
Frangozo (2014).

A mée de Bob realizou intervencdes no intuito de contribuir para o seu
desenvolvimento tais como, mdasica, leitura de gibis e palavras cruzadas. Para
Smeha e Cézar (2010) e Sousa Rocha e Santos (2011) as maes buscam solucdes e
se mobilizam a respeito ao cuidado dos filhos, inclusive elaborando meios para as

suas necessidades de aprendizagem.

c) A relacado positiva com o CAPS

A insercao de Bob no CAPS foi um fator positivo para o seu desenvolvimento.
Por sua adaptacdo ao servico, em virtude de interagir com colegas que ja conhecia
do centro educacional especializado que havia frequentado e pelas contribui¢cées no
que diz respeito a independéncia para as atividades da vida diaria e de socializacao.
Evidenciou-se que o cuidado do CAPS Bob assegurou o seu objetivo de

acolhimento, de espaco de convivio e socializacdo na comunidade e em variados
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espacos do territorio e da cidade, com atendimentos individuais e em grupo;
atividades comunitérias e de reabilitagdo psicossocial (BRASIL, 2013).
Além disso, o CAPS proporcionou a atencdo e mediacdo com a mae de Bob

quanto ao TEA, visto também realiza apoio as familias (BRASIL, 2013).

d) A relacdo com a familia

Percebeu-se o cuidado que Bob tem com sua méae e seu irmao mais novo,
através dos relatos quanto a atencéo que ele demonstrava.

Destaca-se a mudanca da relacdo entre os irméos a partir do entendimento
do TEA pelo irmdo de Bob, os quais passaram a sair juntos e seu irmao também
passou a ajudar nos cuidados. A relacédo entre irmdos é um fator importante para o
desenvolvimento e socializacdo do sujeito com TEA. A importancia do apoio as
familias foi enfatizado por Sousa, Rocha e Santos (2011), pois o0 cuidado
compartilhado, com a colaboragédo de outros membros da familia torna menos dificil,
nao sobrecarregando a mae.

O TEA impactou na rotina da mée de Bob, no que se refere ao seu trabalho e
estudos. Isso foi descrito nos estudos de Segeren e Frangozo (2014), Smeha e
Cézar (2011), Sousa, Rocha e Santos (2011), quanto as alteracBes na rotina
familiar, principalmente no tocante as maes, deixam de trabalhar e estudar para se
dedicarem integralmente ao cuidado dos filhos com TEA, com rupturas na vida
social e profissional, principalmente quando sao divorciadas, a exemplo da méae de
Bob.

e) Os Desafios do TEA

Os maiores desafios enfrentados, considerados pela mée de Bob, foram a
falta de assisténcia em saude e educacdo, além de um futuro incerto sem uma
profissdo para o filho. Da mesma forma, apontaram Segeren e Francoso (2014)
quanto a preocupacdo das maes com relacdo ao futuro dos filhos e no desejo de
fossem independentes, inseridos na sociedade e que tivessem um emprego.

Assim, como enfatizaram Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007) e Dartora,
Mendieta e Franchini (2016), torna-se necessario 0 apoio dos profissionais de forma
a contribuir na qualidade de vida da pessoa com TEA e sua familia.
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5.CONSIDERACOES FINAIS

O TEA traz alteracdes na vida familiar, desde os seus primeiros sinais
caracteristicos, 0os quais sdo geralmente percebidos pela mée. Impacta na rotina,
gera estresse familiar e na convivéncia entre 0s pais e irmaos.

A experiéncia da mée no cuidado ao filho tem inicio, a partir do momento em
no qual identifica algo de diferente em seu desenvolvimento, o impacto do
diagndstico € intenso e a faz buscar conhecimento sobre o TEA e adaptacdes para
essa nova realidade, fazendo-a centralizar a sua vida no cuidado ao filho.

De acordo com o estudo, o diagnostico ndo ocorre precocemente, e a
peregrinacdo por servicos de saude e profissionais capacitados, dificulta a
confirmacdo do diagnostico. A atuacdo de um profissional para diagnosticar,
esclarecer e orientar o tratamento, € de extrema importancia promovendo uma
melhor qualidade de vida para a familia.

O espaco do CAPS proporciona contribuicbes para o desenvolvimento de
pessoas com TEA, evidenciado pelo acolhimento, acompanhamento e atividades
comunitarias, as quais possibilitaram uma maior independéncia para as atividades
de vida diaria, de socializacao e reabilitacdo da pessoa com TEA do estudo. Além do
suporte psicossocial para a familia.

O desenvolvimento de uma pessoa com TEA possui relacdo com a sua
experiéncia de vida no tocante as consequéncias de um diagnostico tardio, da
desestruturacdo familiar pela separacdo dos pais que refletem, significativamente,
por ocasionar alteracfes no comportamento do individuo, além da fragilidade do
sistema escolar quanto a sua inclusdo na sala comum interferindo nas possibilidades
de incremento de suas habilidades junto a outras criancas sem alteracées no
desenvolvimento. Os desafios ao acesso a servicos de salude e educacgdo e outros
aspectos, indispensaveis para a sua constituicdo enquanto ser social, que produzem

impactos na vida da pessoa com TEA e sua familia.
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Resumo:

Este projeto de pesquisa, referente a um Trabalho de Conclusao de Curso de graduagdo em
Enfermagem,tem como objetivo analisar como se constitul o percurso do culdado de um sujeito com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), a partir da analise de sua trajetoria de vida e de suas namrativas
quanto as expenéncias vividas, de modo a refletir sobre as potencialidades e fragilidades dos seus espagos
de vida para o0 seu desenvolvimento. Trata-se de uma pesquisa de carater qualitativa e de um modo mais
particular sera realizada a analise narrativa. O estudo sera desenvolwido, no ano de 2017, em um local
previamente agendado com © sujeito escolhido para a pesquisa, onde sera desenvolvida uma entrevista
narrativa. A pesquisa sera realizada mediante o contato direto com 1 (um) sujedto com diagndstico de TEA,
de 29 anos,do sexo masculino. Para a coleta dos dados serdo utilizados a observacgio paricipante, a
criagcao de diano de campo, aplicagado de entrevistas narrativas e as historias construldas e armazenadas no
Sistema de Comunicago Alternativa para Letramento de pessoas com Autismo (SCALA), uma tecnologia
assistiva que esta disponivel nas plataformas web e androlditablet. Os resultados da pesquisa ser8o
apresentados no

relatério final do Trabalho de Conclus&o de Curso de forma que todas as Iinformagdes obtidas
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sejam descritas. E, postenormente, serdo divulgados em forma de artigo,
como também serdo disponibiizados para os sujeltos participantes, seus familiares e profissionais dos

servigos.

Metodologia Proposta:

Trata-se de uma pesquisa de carater qualitativa e de um modo mals particular sera realizada a analise
narrativa. O estudo sera desenvolvido, no ano de 2017, em um local previamente agendado com o sujeito
escolhido para a pesquisa, onde sera desenvolwda uma entrevista narrativa. A pesquisa sera realizada
medianie o contato direto com 1 (um) sujeito com diagndstico de TEA, de 29 anos, do sexo masculino. Para
a coleta dos dados serdo utilizados a observacao participante, a criagdo de diano de campo, aplicacio de
entrevistas narrativas e as historias construidas e armazenadas no Sistema de Comunicagdo Altemativa
para Letramento de pessoas com Autismo (SCALA), uma tecnologla assistiva que esta disponivel nas
plataformas web e androidtablet. Os resultados da pesquisa serdo apresentados no relatério final do

Trabalho de Conclus&o de Curso de forma que todas as informacgdes obtidas sejam descritas. E,

posteriormente, serdo divuigados em forma de artigo, como também serdo disponibilizados para os sujeitos
participantes, seus famillares e profissionats dos servigos.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar a trajeténia de vida de um sugeito com Transtomo do Espectro Autista a partir das narrativas quanto
as suas expenéncias, para compreender como se constitul o percurso do culkdado, de modo a refletir sobre
as suas necessidades de salGde e as potencialidades e fragilidades dos seus espagos de vida para o seu
desenvolvimento social.

Objetivo Secundario:

1. Delinear o sujeito com TEA e sua familia;

2. Descrever os historicos dos processos no diagnostico, do percurso do cuidado e relagdes de wida do
suedto com TEA;

3. Analisar as significagdes que o sujelto com TEA atribul a0 culdado nos seus espacos de vida.
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possivels rscos 4 sadde fizica e mental serBo minimaos_

Beneficios: N80 ha beneficios diretos para o participante ao passo gue se frata somenie de wmn estudo gus
wiga trazer nowvas perspectivas na assit@ncla de enfermagem a0 TEA no que diz respeito 4 relagsos
imterpessoal entre o8 culdados prestados pelos profissionais de enfermagem, assim contribuindas
clentificarmente sacenca do tema. Porém, no final do estudo serd possivel compreender 2 refletir sobre as
=uas necessidades de sadde do sujsito com TEA & as potencialidades = fragilidades dos seus sspacos o=
wida para o seu deservobvimento socia

Comentarios & Conslderagdes sobre a Pesquisa:

A pesquiza & importante. Comudo, requer um nivel de grands responsabiidads quanto a0 rato e cuidados
psicologicos especificos, considerando-se 8 wulnerabilidade do sugsito. O apoio de urn profissional dinico da
psicologla & recomendado.

Consideragbes sobre os Termos de apresentacac cbrigatdria:

Esie parecer se fundamenia nos seguintes. documenbos:

Informagdes bédsicas do Projeto;

Projeto detalhado completo:;
TCLE;

Declaragies anexas ao este protocolo.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbeas:
As pendéncias foram resolvidas. Este protoecolo e encontra de conformideds com a ResoducBo 466012
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Experiéncia de vida de uma mée e seu filho com transtorno do espectro autista
Experiencia de vida de una madre y su hijo con trastorno del espectro autista

Life experience of a mother and her child with autism spectrum disorder

Adélia Maria de Barros Soares?, lvanise Gomes de Souza Bittencourt 2, Maria Cicera
dos Santos Alburquerque?, Jorgina Sales Jorge®, Suzynney Rodrigues Correia®.

RESUMEN

Introduccion: El estudio busco discutir sobre la experiencia de vida de una madre por
medio de sus narrativas con nifio portador de Trastorno del Espectro Autista, en
relacion a su desarrollo y constitucién como un ser social.

Objetivo: Discutir la experiencia de vida de una madre e hijo con trastorno del
espectro del autismo, describir sus espacios de vida; Sabiendo los primeros cambios
en el desarrollo de su hijo exponer sus experiencias en la escuela y presentar los
desafios de del trastorno.

Métodos: Estudio cualitativo, realizado el andlisis narrativo de una historia contada
cronolégicamente, con foco en diversos elementos de la historia estan ordenados. El
estudio se realiz6 en el afio 2017 con una madre de 51 afios de una persona
diagnosticada con trastorno del espectro autista en seguimiento en un CAPS
Maceié-Alagoas.

Resultados y Discusion: Se organizaron bajo los ejes: La experiencia de vida de
Bob: las narrativas de la madre; e Los elementos significativos de la experiencia de
vida de Bob, y la discusién de: Los cambios en el desarrollo, las experiencias en la
escuela y en otras instituciones, la relacion positiva con el CAPS, la relacion con la
familia, los desafios del trastorno del espectro autista.

Conclusion: Las narrativas mostrd que la madre es la mayor aliada para el
tratamiento y el desarrollo de una persona con trastorno del espectro intuitivamente
identifica que algo no esta funcionando bien en el nifio, su experiencia de vida en
cuanto a las consecuencias de diagnostico tardio.

! Discente do curso de graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Alagoas.
Maceid, AL, Brasil.
2 Enfermeira, Doutoranda em Educacéo. Docente do Curso de Graduagéo em Enfermagem
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3 Enfermeira, Doutora em Enfermagem. Professora Associada IV da Escola de Enfermagem
e Farmécia da Universidade Federal de Alagoas. Maceio, AL, Brasil.
* Enfermeira, Mestranda em Enfermagem. Docente do Curso de Graduacdo em
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® Enfermeira, graduada na Escola de Enfermagem e Farmécia da Universidade Federal de
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ABSCTRACT

Introduction: The study sought to discuss the life experience of a mother through her
narratives with a child with Autism Spectrum Disorder, in relation to its development
and constitution as a social being.

Objective: To discuss the life experience of a mother and son with autism spectrum
disorder, to describe their living spaces; Knowing the first changes in your child's
development expose their experiences in school and present the challenges of the
disorder.

Methods: Qualitative study, made the narrative analysis of a story told
chronologically, focusing on various elements of the story are ordered. The study
was conducted in 2017 with a 51-year-old mother of a person diagnosed with autistic
spectrum disorder following a CAPS Macei6-Alagoas.

Results and Discussion: Organized under the axes: Bob's life experience: the
narratives of the mother; E The significant elements of Bob's life experience, and the
discussion of: Changes in development, experiences in school and other institutions,
positive relationship with CAPS, relationship with family, challenges of the disorder
Of the autistic spectrum.

Conclusion: The narratives showed that the mother is the greatest ally for treatment
and development of a person with spectrum disorder intuitively identifies that
something is not working well in the child, their life experience regarding the
consequences of late diagnosis.

keywords: Autism Spectrum Disorder, Life experience, Narratives.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem recebido destaque nas
pesquisas cientificas, porém ainda existem muitas questdes a serem exploradas
nesse universo, principalmente no tocante as experiéncias de vida. A compreensao
da pessoa enquanto ser social, diante das suas vivéncias e do que lhe foi
proporcionado em seu percurso para o seu desenvolvimento, pois € um transtorno

gue compromete a interagao social, a comunicacao e 0 seu comportamento.
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E um tema de importancia na Saude Publica, visto que dados epidemiolégicos
mundiais estimam que 1 a cada 88 nascidos vivos apresenta TEA. No Brasil, em
2010, estimou-se cerca de 500 mil pessoas acometidas.*

Assim, a proposta desse estudo se da no contexto de fortalecimento da
discusséo acerca das narrativas experiéncias de vida de uma mae de um filho com
TEA, na relacdo com a sua constituicdo enquanto ser social. A atencdo a pessoa
com TEA € ainda um processo em construcdo, considerando-se a importancia de
intervencdes precoces para o seu desenvolvimento. Também se justificando pelo
que enfatizam sobre o papel dos profissionais quanto a necessidade de
conhecimento acerca do TEA para a atencdo a essas pessoas.”®* Por isso,
conhecer as experiéncias de vida, possibilita refletir sobre as suas necessidades e
as praticas em que foi inserido e que lhes foram possibilitadas > e seus reflexos no
desenvolvimento.

Esse estudo tem como pergunta norteadora desse estudo: O que evidenciam
as narrativas de uma mae, quanto a experiéncia de vida do seu filho com TEA na
relacdo com o seu desenvolvimento e sua constituicdo enquanto ser social?

O estudo tem como objetivo geral, discutir a experiéncia de vida de uma méae
e seu filho com TEA, e como objetivos especificos: descrever as experiéncias da
mae e seu filho com TEA em seus espacos de vida; conhecer as primeiras
alteracdes no desenvolvimento do seu filho com TEA, delinear suas experiéncias na
escola e em outras instituicdes e apresentar os desafios do TEA.

Esse trabalho foi estruturado ao longo dos seus capitulos. No primeiro
capitulo, Introducdo, apresentam-se a problematica, justificativa, relevancia e os
objetivos desse estudo. O segundo capitulo, Contextualizacdo Tedrica, expde um
breve histérico do TEA e suas caracteristicas, as politicas de atencdo a esse
transtorno e resultados de outros estudos com experiéncias de vida de pessoas com
TEA.

No terceiro capitulo, Metodologia, abordam-se as narrativas de vida como
fonte de conhecimento sobre o TEA e os caminhos para essa pesquisa quanto a
definicdo e o0 acesso a participante do estudo, caracterizacdo da participante, os
critérios éticos adotados, a conducdo da entrevista, € 0 que se seguiu para a

transcricdo, apresentagcdo e analise das narrativas.
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O quarto capitulo, Apresentacdo e Discussdo dos Resultados, apresenta a
experiéncia de vida de uma pessoa com TEA a partir das narrativas da mae e uma
discusséo quanto aos elementos significativos dessa experiéncia. No quinto capitulo,

Consideracdes Finais, sdo apresentadas as conclusdes desse estudo.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa. Essa abordagem se
aplica ao estudo das relacdes, representacdes, crencas, percepcdes e opinides,
produtos das interpretacdes que os humanos fazem a respeito de como vivem,
sentem e pensam. °

De modo mais particular, foi realizada a analise narrativa que “é a analise de
uma histéria contada cronologicamente, com um foco em como os diversos

elementos da historia estdo ordenados”’

Possibilita interpretar evento e histérias
revelando os pontos de vista do narrador, sendo “o estudo das vidas a partir da
experiéncia do narrador, enfatizando o papel dessas narrativas para fortalecer
pessoas por meio de um entendimento mais sutil de sua situacdo de vida”.’

Por meio das narrativas, pode-se ter acesso a experiéncia do outro, porém de
modo indireto, pois a pessoa traz sua experiéncia da maneira como ela a percebeu,
ou melhor, da maneira como a interpretou. A pessoa fala de suas experiéncias,
reconstruindo eventos passados de uma maneira congruente com sua compreensao
atual; o presente € explicado tendo como referéncia o passado reconstruido, e
ambos s&o usados para gerar expectativas sobre o futuro.

Realizou-se um levantamento, das pessoas com TEA assistidas em um
CAPS, localizado no municipio de Maceié-AL, que acolhe pessoas com TEA a partir
dos dezoito anos de idade, as que apresentavam um percurso de tempo mais amplo
em CAPS.

A partir da definigcdo, realizou-se o contato com a mée dessa pessoa com
TEA, primeiramente por telefone, convidando-a para participar dessa pesquisa, a
gual demonstrou muito interesse e pela proposta.

O encontro aconteceu na residéncia da participante e no periodo combinado
para a entrevista. Inicialmente, explicou-se a participante os objetivos e contexto da
pesquisa, e posterirormente aconteceu a assinatura do TCLE. A partir disso, foi

iniciada a entrevista narrativa sem interrup¢ao e, ao término do relato, efetuaram-se
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algumas perguntas para esclarecimentos de alguns aspectos narrados de relevancia
para o estudo.

Essa pesquisa foi desenvolvida a partir da aprovacdo, pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UFAL, do parecer n® 2.058.620, de maio de 2017.

Foram respeitados os procedimentos éticos, estabelecidos na Resolucao
466/12, tendo sido apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), para a participante.

A entrevista com a participante foi realizada no més de marco de 2017 em
sua residéncia, em momento Unico, presencial e individual e a s6s com a
pesquisadora.

Durante a entrevista narrativa, utilizou-se o recurso de gravacdo em audio
(celular), e partiu-se da seguinte questéo disparadora: Relate-me a trajetéria de vida
do seu filho do nascimento aos dias atuais. A duracdo da entrevista correspondeu a
um tempo de 30 minutos.

As orientacdes que foram seguidas quanto a nao interrupcdo do fluxo do
pensamento da participante durante a sua narrativa. ® Somente apds o término de
todo o relato, realizou-se algumas perguntas para o esclarecimento de alguns
detalhes.’

Quanto a apresentacdo das narrativas, utilizou-se, as que nortearam quanto a
reelaboracdo das entrevistas, de modo a transforma-las em discursos,® ou seja, a
experiéncia de vida da pessoa com TEA é contada, pela pesquisadora, a partir da
narrativa da mae participante e com a apresentacdo de trechos de narrativas,
usando a linguagem na integra da pessoa que narrou.

O material produzido foi analisado pelo referencial das narrativas por quanto
a selecdo dos elementos, para a interpretacdo dos aspectos relevantes das

narrativas em consonancia com os objetivos desse estudo. *°

RESULTADOS E DISCUSSAO

A experiéncia de vida de uma pessoa com TEA, a partir das narrativas da sua
mae, e, uma discussdo quanto aos elementos significativos dessa experiéncia, a
partir do que essas narrativas evidenciaram.

A partir do modelo do estudo, ** organizaram-se os eixos: 1) A experiéncia de
vida de Bob: as narrativas da mae, (a partir de cinco topicos extraidos das
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narrativas), 2) Os elementos significativos da experiéncia de vida de Bob, com
discussdo quanto: a) as alteragbes no desenvolvimento, b) as experiéncias na
escola e em outras instituices, c) a relacédo positiva com o CAPS, d) a relacdo com

a familia, e) os desafios do TEA.

4.1 A experiéncia de vida de Bob: as narrativas da méae

A participante do estudo apresentava idade de 51 anos, sexo feminino,
divorciada, méae de dois filhos do sexo masculino, possuia ensino médio completo e
sua ocupacao era no lar.

Bob, 29 anos, solteiro, possuia ensino fundamental incompleto, ndo exercia
nenhuma profisséo e seu local de tratamento era o CAPS.

Nasceu no municipio de Maceié-AL, de parto vaginal, com desenvolvimento
normal até os 9 meses de idade, foi o primeiro caso de autismo na familia. Reside
na capital alagoana, com sua made e seu irmao, mais novo, de 25 anos (faz
faculdade de engenharia mecatronica e trabalha de telemarketing). Seu pai (guarda

florestal), 58 anos, é divorciado da mae.

Narrativa 1: Eu acho que ele tem alguma coisa...

A méae relatou que Bob, antes de um ano de idade, andava na ponta dos pés
e com nove meses, pronunciava os nomes dos pais. Nesse periodo, tudo parecia
sem alteracdes, porém, logo apos a realizacdo de uma vacina, a mae percebeu que
ele regredia na fala, deixou de emitir as palavras que havia aprendido, passou a se
isolar, recusava ser segurado no colo, passou a se comunicar por gestos e quando

queria algo, ele apontava. A mae declarou:

Eu ficava besta de que, como na idade dele, ele conseguia se manter
em pé, correndo s6 na pontinha do pé. Ele passou anos assim, s6 na
pontinha do pé, ndo baixava o pé, a planta do pé, sem deixar o pé
assim... [demostrou por gesto]. E ele ndo engatinhou, ele levantou!
Ai eu comentei com o pai: Eu acho que ele tem alguma coisa e foi
depois da vacina que ele tomou, sera que isso é normal? E reacio
normal da vacina? Ele vai voltar ao normal? Ai o pai disse: N&o! Isso
€ coisa da sua cabega, ele vai... ndo... o menino ta normal
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Mas mae percebe né? A diferenca das outras criancas... ndo era
igual...

Aos trés anos de idade, Bob foi alfabetizado em casa com a mae, ela
percebeu que ele tinha capacidade de aprender com muita facilidade, ele gostava de
pegar panfletos na rua e ficava observando, sua mée o achava inteligente mesmo
ele ndo falando mais. O pai dele sempre afirmava que ele néo tinha alteragdes em
seu desenvolvimento.

Com quatro anos ele ja estava lendo. Sua mée ensinava algumas regras de

portugués e ele assimilava com facilidade:

Eu mandava ele juntar a palavra que eu queria, que eu tava falando
pra ele, pra saber se ele tava sabendo e ele formava direitinho, tudo
direitinho, forma silaba, juntava as letrinhas, formava as silabas,
formava as palavras tudo direitinho.

Apesar do esforco da mae, Bob néo tinha comunicacéo vebal. Entdo, a mae o
levou para varios médicos, porém, estes disseram que Bob ndo tinha nenhum
problema, apenas era inquieto. Aos sete anos, uma médica prescreveu um
eletroencefalograma e diagnosticou um leve retardo.

Eu levava para o médico e eles diziam s6 assim: ele é hiperativo né?
E da idade mesmo... é assim mesmo...

Outro aspecto mencionado pela mae foi o seu isolamento das pessoas e

desinteresse:

Ele ndo queria ir mais a praga se isolando da gente, ele n&o tinha
mais aquela vontade de sair de casa s6 ficava no cantinho eu
comprava um brinquedo para ele ndo se interessava muito
brinquedo.

Narrativa 2: Como eu devia agir com ele?

Referiu a mée, que Bob ingressou na escola aos sete anos. Na primeira
escola, permaneceu durante um ano. O diretor o deixava a vontade para a
realizacdo das atividades, mas ele nao ficava quieto e passeava pela sala de aula.

Depois ele foi para uma escola mais proxima de casa, porém, nessa ele
permaneceu apenas um meés, porque a professora afirmou que nao tinha condicbes

de, em uma turma de 40 alunos, ter uma crianga especial que requeria atencao a
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todo momento, pelo fato da sua inquietude. Sobre isso, a mae narrou a fala da

diretora:

Olhe, o seu filho tem alguma coisa diferente nele, ele ndo é igual as
outras criancgas, ele é diferente, e ele s faz a tarefa quando ele quer
e a impresséo é que ele j4 sabe de tudo, ele j& sabe ler, ele ndo
falava né? Eu acho que ele j& sabe ler, ai pronto! Mas ndo da para
ficar aqui porque eu tenho que ta toda hora olhando ele, porque ele
nao paral

Aos onze anos, Bob foi para a uma entidade filantropica de atendimento a

criangas e adolescentes com deficiéncias, sendo diagnosticado com TEA. Sua méae

nao sabia do que se tratava o TEA:

Deram o diagnéstico que ele era autista, eu ndo sabia 0 que era
autismo... Leiga totalmente, sem saber de nada, procurei me
informatr.

Pronto! Ele passou um tempéo la na [referiu 0 nome da entidade
filantroprica). S6 que assim... como 14 sdo varia sindromes né? Nao

€ sO autista... tem Down e assim... tem uns mais agressivos, e ele
nao é agressivo, ele apanhava muito la.

Como era autista, como eu devia agir com ele? Muita coisa eu ja
vinha...coisas que eu ja vinha preparada, assim, como ele deixou de
falar, ele queria as coisas sem falar né? Apontava e queria, ai eu
forcava a ele falar pra dizer.

A mae relatou que realizou diversas tentativas para que Bob voltasse a falar,

inclusive simpatias. Mas ele somente voltou a falar depois do acompanhamento na

entidade filantropica. Falava, segundo a mae, com um tom de voz mais baixo, e sua

mae resolveu:

Tenho que agir com ele diferente... educa-lo de forma igual, como se
fosse uma crianca normal, mas algumas coisas vai ter que ser
diferenciada. Ai eu comecei... Quando ele ia dormir eu colocava
muita musica, como ele nao falava...eu botava muita mdusica...
quando ele s6 dormia, era o dia todo com musica... até quando ele
foi comecgando a falar... pronto!

Entretanto, nessa entidade filantrépica, a mae informou que as criangas

ficavam todas juntas, ndo tinha separacédo por deficiéncia, e como Bob era muito

indefeso, apanhou muito dos outros colegas que eram mais agressivos. Depois,

guando houve divisdo por idade, ele, entrando na pré-adolescéncia, ficou na sala de
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adultos. A mée, percebendo que ele ndo saberia se defender, o0 mudou dessa
instituicao.

Apoés procurar a Secretaria de Educacdo do municipio, a mée recebeu a
indicacdo, para o acompanhamento de Bob, no Centro de Educacional Especial, que
foi criado, em 1994, com o intuito de prestar assisténcia as pessoas com
necessidades educacionais especiais e oferecer atendimentos especializados e

formacdo profissional.

Aquela escola foi um...foi um tudo de bom! Sabe? Que aconteceu na
minha vida e na vida dele. Também porque foi ali que eles me
orientaram direitinho entendeu? Eles faziam palestras, reunides com
0s pais... isso ajuda muito a gente, aprender a lidar e aprender o que
€ né? Saber o que é o autismo.

Em casa, a mae ja estava sabendo como lidar com a sua condicdo e como
agir com Bob nessa nova fase, que era a pré-adolescéncia. Mas, mesmo em
acompanhamento no Centro de Educacional Especial, ele apresentou alteracdes no

seu desenvolvimento quando seus pais se separaram:

Quando eu tinha problemas em casa eu nunca falava na frente dele,
eu sempre 0 poupava de tudo né? Eu sempre poupava porque eu
achava que pra uma crianca normal € ruim vocé ver que né? Quando
mais para uma especial, que eles sdo mais sensiveis, ai eu poupava
de muito aborrecimento, de muita coisa dentro de casa, mas teve um
tempo que ndo deu mais ai eu me separei.

Com essa separacdo dos pais, segundo a mée, ele passou a agir diferente;
nao a ouvia, realizava movimentos repetitivos, chorava e sempre pedia para as
pessoas o retorno do pai para casa. Pelo motivo de ser muito préximo ao pai, mas,
acostumou-se com essa auséncia.

No ano de 2016, Bob teve que sair o Centro de Educacional Especial, porque
la, segundo sua mae, sO ficavam 0s meninos que conseguiam aprender uma
profissdo, que pudessem atuar no mercado de trabalho. Como ele ndo conseguia
ficar quieto por muito tempo, so6 fazia o que queria e ndo gostava de receber ordens,
precisou sair dessa instituicdo. A mae relatou que Bob ainda sentia muita falta do

Centro de Educacional Especial e dos colegas:
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Ele t4 sentido a falta de 14 e dos coleguinhas. Dos colegas... ali era o
mundo dele... [risos]. Ele se sentia...ele se sentia bem com os
amigos que sdo mais ou menos parecidos né? Ele conseguia se

7

comunicar com eles, jA& que no mundo da gente € mais dificil a
pessoa entender ele e aceitar ele...E la na escola ndo! Séo todos do
mesmo...da mesma sindrome na sala dele. Ai pronto! Era mais facil e
ele gostava de la...

O fato de Bob ter aprendido a ler precocemente, o ajudou muito, visto que sua
mae comprava muita revista, gibi e palavra cruzada. Nao mais frequenta a escola,
porque, segundo sua mée, os métodos do ensino mudaram e ele ndo se enquadrava
mais. Apesar de saber que a educacao era um dos direitos dele, sua mée nao
considerou adequado que ele ficasse em um ambiente que n&o tinha ocupacao ou
atividade especifica. Portanto, sua mée era quem providenciava estratégias para o

seu desenvolvimento:

Ele desenvolveu bastante... bastante! Depois que eu colocava ele
para ouvir musica. Eu botava ele para ouvir masica quando ele ia
dormir e quando ele acordava. Ai ele desenvolveu muito a fala e
comecou a falar com mais clareza as coisas né?

Sem frequentar o Centro de Educacional Especial, a auséncia de atividades
especificas, lhe fez novamente regredir. Assim, de acordo com a mae, ele
desenvolveu ansiedade com a alimentacdo. Passou a comer excessivamente e na
fase da adolescéncia, tornava-se mais dificil controla-lo.

Também passou a cozinhar o préprio almogco, com o0 apoio da mée, que
relatou que era uma forma de distracdo e ao mesmo tempo, Bob criava

independéncia:

Ele cozinha pra ele, ai ele faz pro irmdo, a preocupacado dele é o
irmao, ele faz as coisas, eu ensino direitinho, tem que ensinar porque
eu ndo vou t4 aqui pra sempre né? E futuramente ele vai ter que
viver com alguém ou sozinho... sei l&!

Narrativa 3: No CAPS ele se sentiu ho ambiente dele!
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Bob foi encaminhado, no ano de 2006, aos dezoito anos de idade, para um
CAPS de Macei6-AL, que acolhe sujeitos adultos com TEA, através da psicéloga do
Centro de Educacional Especial. Sua interacdo com o grupo, nesse CAPS, foi
tranquila, uma vez que a maioria dos usuarios, ele conhecia do Centro de
Educacional Especial. Segundo a mée, Bob estava em um ambiente favoravel para

seu desenvolvimento:

Eu pensei dele até estranhar, mas como ele no CAPS j4 tinha uma
turminha que era da escola que a professora [referiu 0 nome da
pedagoga do Centro de Educacédo Especial] levou, ai ele se sentiu no
ambiente dele! Ele adora aquele lugar! Se disser a ele que nao vai,
ele fica estressado, porque la ta os coleguinha dele, a turminha dele
né? No ambiente dele...

A mée considerou que o trabalho do CAPS foi importante, ndo apenas para o
esclarecimento das duvidas relacionadas ao TEA, como também para o

desenvolvimento de Bob nas questdes pessoais:

Ele ta bem desenvolvido... ele estd mais desenvolvido que antes de
entrar la. A tomar banho, higiene pessoal, sei la... as coisas dele
assim... foi depois que ele foi pra la. Com certeza!

Anteriormente, Bob frequentava esse CAPS duas vezes por semana,
passando a frequentar apenas um dia na semana € em um Unico turno, por motivo,
dito pela mae, quanto ao quantitativo insuficiente de profissionais para a
atendimento da demanda de usuarios. Essa interrup¢do em sua rotina, e a saida do
Centro de Educacional Especial, o deixou mais agitado e, apesar de nunca ter sido
tratado com medicacdo, sua mée relatou que estava sendo necessario, nos dias em

gue seu temperamento oscilava muito.

Ai diminuiram de dois, para um dia s6. Ai ajudou a mudar o
comportamento dele também. Ele ficou mais agitado. Porque o
normal dele é mais tranquilo. Mas ele ficou mais agitado porque essa
falta de atividade né?

Quanto as poucas atividades realizadas no CAPS narrou:

E falta de profissional, muita gente l4 né? Para atender! Com certeza
é isso! E |4 ndo s6 tem autista ndo! E todo tipo de gente com
problema psicolégico né? Eu acho que foi isso... a falta de
profissional.
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O atendimento aqui é dentro do possivel... € porque...sabe, a
deficiéncia que tem... tudo ao publico é complicado aqui em Alagoas
€ no Brasil em peso, mas, acontece que ta pouco o atendimento pra
ele entendeu? E pouco! Ele precisa de mais eu acho! E isso! Ent&o
€ sb isso que eu tenho a reclamar. Ele gosta! Ele fica numa
expectativa tdo grande quando ta na hora de vir pra ca...

Apesar de morar em bairro muito distante do CAPS que frequenta, levando o

tempo de uma hora para chegar a instituicdo, a méae relatou quanto a sua ansiedade

para ir ao CAPS. E ele se organizava preparando seu préprio lanche e se

arrumando:

Ele fica numa expectativa tdo grande quando esta na hora de ir para
o0 CAPS... Levanta cedo, toma banho, troca de roupa, pega o
lanchinho e prepara tudo, se arruma fica esperando numa
expectativa grande. Ele gosta do CAPS!

Nos outros lugares que ele passou, eu recebi muitas instrugdes,
muita informag&o, mas o CAPS foi melhor. Realmente foi melhor! Eu
fui bastante informada, bastante instruida no CAPS.

Narrativa 4: Ele cuidou de mim e ele cuida de mim!

Bob realizava cuidados com a familia, mae e irmao mais novo, da mesma

forma que foi cuidado. Sua mae relatou o cuidado que ele tem com o irméo, como

por exemplo, quando acabava de almocar e em outras situacées:

Ele dizia: Menino vai escovar os dentes! [com o irm&o quando ele
acabava de almogar. E se ele se sentasse no sofa ele ia atrds com a
escova e a pasta] e dizia: V& escovar o dente menino! Vai tomar
banho! Venha tomar café!

Explicou também quanto a relagdo dos irméaos:

No comeco, o irmao nao sabia lidar com ele... Brigavam muito e ele
[referindo-se a Bob], quando comecava com esses trejeitos dele,
com essas coisas dele, essas manias na rua, ai o outro ficava meio
envergonhado.

Depois que o irmdo comecou a frequentar faculdade, mudou
bastante! Ele teve que fazer um trabalho sobre o autismo, ai ele

passou a aceitar e entender mais.
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As vezes o irm&o leva para o cinema... agora eles se d4o muito bem!
E um, ndo sabe mais viver sem 0 outro. Quando o irmao viaja, ele
[referindo-se a Bob] adoece, € como se fosse a outra metade dele,
ele fica gritando: Eu quero o meu irmao!

Quando sua méae passou por uma cirurgia, Bob cuidou dela, fazendo seu

almoco, ch& e ainda arrumava a casa:

Ele cuidou de mim e ele cuida de mim! Mas do que se fosse um filho
normal... mas o que o outro né? Ele é zeloso com as outras pessoas,
com crianca...

O TEA também impactou na rotina da mée, quanto ao seu trabalho e estudos:

Tive que parar de trabalhar... porque assim... como ele era assim...
as outras pessoas nao sabiam lidar com ele. Eu também nao sabia
muito bem, mais como mée, a gente aprende!

Para estudar eu tinha que escolher um horario, ai eu escolhia a noite,
guando ele ia dormir. Nao podia deixar ele com ninguém, porque ndo
eu ndo confiava nao!

Narrativa 5: Eu gostaria que ele tivesse uma vida normal!
Os maiores desafios enfrentados, para a mae, nao era a discriminagéo por ter

um filho com TEA e sim, a falta de assisténcia em saude e educacao, além de um

futuro incerto sem uma profissao:

Eu gostaria muito que o Bob trabalhasse, que ele tivesse vida
assim... uma vida normal! Vida normal dentro do possivel né? Das
limitag6es dele... isso que é o desafio!

A gente tem que matar um ledo por dia sabe? E questionar os
direitos deles! E brigar e dizer ele ta4 aqui, ele é gente como a gente,
ele tem os direitos dele! E isso! A dificuldade é essa! Vocé tem que
lutar todos os dias...

4.30s elementos significativos da experiéncia de vida de Bob

a) As alteracdes no desenvolvimento
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Bob apresentou alteragdes em seu desenvolvimento por volta dos nove
meses de idade, De acordo com o DSM V as primeiras manifestacdes de alteragcéo
no desenvolvimento séo variadas entre os individuos de acordo com as suas
caracteristicas e seu ambiente, podendo ser reconhecidas antes dos 12 meses de
idade e a surdez pode ser suspeita porque a atencdo é prejudicada, *? situacées que
ocorreram com Bob.

As primeiras alteracbes em seu desenvolvimento foram percebidas pela méae,

corroborando com os estudos*®!*

gue também apontaram as maes em relacdo a
percepc¢ao das primeiras alteracdes em seus filhos.

Entre as alteragdes no desenvolvimento de Bob, destacaram-se: regressao da
fala, isolamento, comunicacdo ndo verbal e expressa por gestos e pelo ato de
apontar, intolerancia ao contato e desinteresses. Tais alteracfes sdo destacadas
nos estudos*?*® bem como a questdo do isolamento®. Outro ponto relacionado a
experiéncia de Bob foi a sua habilidade no que se refere a facilidade para a leitura.

O primeiro diagnostico de Bob de leve retardo aos sete anos de idade,
evidenciando o que foi apresentado nos estudos, quanto as dificuldades dos

profissionais para uma definicdo quanto ao TEA.'31°

b) As experiéncia na escola e em outras instituices

Bob ingressou na escola regular aos sete anos de idade, mas com
consecutivas mudancas de escolas e posterior interrupcdo da escolaridade, devido
as fragilidades do sistema escolar no tocante a sua incluséo na sala comum. Nesse
periodo, Bob ndo era amparado pela Convencdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia a qual ocorreu no ano de 2007, com o propdésito promover, proteger e
assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos de pessoas
com deficiéncia.'’

A partir disso, passou a realizar atividades em centros especializados no
atendimento as pessoas com deficiéncia, com contribuicbes para 0 seu
desenvolvimento e a definicdo do diagndstico de TEA, recebido aos onze anos de
idade. As atividades contribuiram para o retorno da sua oralidade e na interacdo e
identificacdo com outros amigos com TEA, facilitando a comunicacao entre eles e
proporcionando a satisfacado de Bob em frequentar essas instituicdes. Com destaque

também no apoio a sua mée quanto ao TEA.
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Posteriormente, a saida de Bob do centro educacional especializado, em
virtude de ndo se enquadrar na aprendizagem para uma profissao impactou na sua
regressdo e ansiedade alimentar, devido a falta de atividades diarias.
Posteriormente, a Lei 12. 764 de 2012 assegurou, enquanto direito de pessoa com
TEA, o acesso a educacéo e ao ensino profissionalizante.*®

A separacao dos seus pais durante esse periodo, também implicou quanto as
alteracdes no seu desenvolvimento, com apresentacdo de movimentos repetitivos,
choros e atencdo prejudicada. A separacdo dos pais de pessoas com TEA foi
igualmente descrita nos estudos.**°

A mée de Bob realizou intervengdes no intuito de contribuir para o seu
desenvolvimento tais como, musica, leitura de gibis e palavras cruzadas. As maes
buscam solugcdes e se mobilizam a respeito ao cuidado dos filhos, inclusive

elaborando meios para as suas necessidades de aprendizagem.***°

c) A relacao positiva com o CAPS

A insercdo de Bob no CAPS foi um fator positivo para o seu desenvolvimento.
Por sua adaptacao ao servico, em virtude de interagir com colegas que ja conhecia
do centro educacional especializado que havia frequentado e pelas contribui¢cdes no
que diz respeito a independéncia para as atividades da vida diaria e de socializagéo.
Evidenciou-se que o cuidado do CAPS Bob assegurou o seu objetivo de
acolhimento, de espaco de convivio e socializacdo na comunidade e em variados
espacos do territorio e da cidade, com atendimentos individuais e em grupo;
atividades comunitarias e de reabilitagéo psicossocial.?
Além disso, o CAPS proporcionou a atencdo e mediacdo com a mae de Bob

quanto ao TEA, visto também realiza apoio as familias.*

d) A relacdo com a familia

Percebeu-se o cuidado que Bob tem com sua mée e seu irm&o mais novo,
através dos relatos quanto a atencdo que ele demonstrava.

Destaca-se a mudanca da relacdo entre os irmaos a partir do entendimento
do TEA pelo irmédo de Bob, os quais passaram a sair juntos e seu irmao também
passou a ajudar nos cuidados. A relacdo entre irmédos é um fator importante para o

desenvolvimento e socializagdo do sujeito com TEA. A importancia do apoio as

66



7

familias é enfatizado por nos estudos, pois o cuidado compartilhado, com a
colaboragéo de outros membros da familia torna menos dificil, ndo sobrecarregando
a mae.*

O TEA impactou na rotina da mée de Bob, no que se refere ao seu trabalho e

estudos. Isso foi descrito nos estudos % 4 1%

guanto as alteracdes na rotina familiar,
principalmente no tocante as mées, deixam de trabalhar e estudar para se
dedicarem integralmente ao cuidado dos filhos com TEA, com rupturas na vida
social e profissional, principalmente quando sao divorciadas, a exemplo da mae de

Bob.

e) Os Desafios do TEA
Os maiores desafios enfrentados, considerados pela mée de Bob, foram a
falta de assisténcia em salude e educacado, além de um futuro incerto sem uma

16 quanto & preocupacéo das

profissdo para o filho. Da mesma forma, apontaram
maes com relacdo ao futuro dos filhos e no desejo de fossem independentes,
inseridos na sociedade e que tivessem um emprego.

Assim, torna-se necessario o apoio dos profissionais de forma a contribuir na

qualidade de vida da pessoa com TEA e sua familia. 2>

CONCLUSAO

O TEA traz alteragbes na vida familiar, desde o0s seus primeiros sinais
caracteristicos, 0s quais sdo geralmente percebidos pela mae. Impacta na rotina,
gera estresse familiar e na convivéncia entre os pais e irmaos.

A experiéncia da mae no cuidado ao filho tem inicio, a partir do momento em
no qual identifica algo de diferente em seu desenvolvimento, o impacto do
diagnostico é intenso e a faz buscar conhecimento sobre o TEA e adaptagfes para
essa nova realidade, fazendo-a centralizar a sua vida no cuidado ao filho.

De acordo com o estudo, o diagndstico ndo ocorre precocemente, e a
peregrinacdo por servicos de saude e profissionais capacitados, dificulta a

confirmacdo do diagnéstico. A atuacdo de um profissional para diagnosticar,
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esclarecer e orientar o tratamento, € de extrema importancia promovendo uma
melhor qualidade de vida para a familia.

O espaco do CAPS proporciona contribuicbes para o desenvolvimento de
pessoas com TEA, evidenciado pelo acolhimento, acompanhamento e atividades
comunitarias, as quais possibilitaram uma maior independéncia para as atividades
de vida diaria, de socializacao e reabilitacdo da pessoa com TEA do estudo. Além do
suporte psicossocial para a familia.

O desenvolvimento de uma pessoa com TEA possui relacdo com a sua
experiéncia de vida no tocante as consequéncias de um diagnostico tardio, da
desestruturacdo familiar pela separagdo dos pais que refletem, significativamente,
por ocasionar alteracbes no comportamento do individuo, além da fragilidade do
sistema escolar quanto a sua inclusdo na sala comum interferindo nas possibilidades
de incremento de suas habilidades junto a outras criancas sem alteracdes no
desenvolvimento. Os desafios ao acesso a servicos de salude e educacdo e outros
aspectos, indispensaveis para a sua constituicdo enquanto ser social, produzem

impactos na vida da pessoa com TEA e sua familia.
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