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A vocés que foram a minha forga durante
toda essa caminhada: Deus, mée, pai,
irm&o, obrigada! Nada disso teria o menor

sentido sem a presenga de vocés comigo.
Amo infinito!
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‘Em cada um de nés ha um segredo.
Uma paisagem interior com planicies
inviolaveis, vales de siléncio e paraisos
secretos. Talvez seja esse mundo que 0s
autistas apreciam. O mundo, que cada
um de nds traz dentro de si.” (Mundo de
Peu)



RESUMO

Os Transtornos do Espectro Autista (TEA) sdo definidos como as alteragdes
presentes geralmente desde os trés anos de idade ou antes, e que se caracterizam
sempre por déficits persistentes nas habilidades sociais e comunicativas,
apresentando padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades. De acordo com a ONU, existem cerca de 70 milhdes de pessoas com
TEA no mundo. Diante do exposto, evidencia-se 0 quanto € importante o diagndstico
precoce do transtorno, uma vez que minimiza os riscos que a crianga corre quanto a
possibilidade dos sintomas do TEA se agravarem, tornando o quadro de dificil
controle. As primeiras evidéncias geralmente sao percebidas pelos profissionais da
saude, principalmente os enfermeiros, ja que sdo os responsaveis pelo acolhimento
nas Unidades Basicas de Saude e ambulatérios, locais onde fazem avaliagdes do
Crescimento e Desenvolvimento infantil e da interacdo social da crianga. Tendo em
vista 0 exposto, o objetivo deste trabalho é conhecer a rede de cuidados da pessoa
com TEA a partir dos caminhos percorridos por um usuario-guia, discutindo os
elementos de contato com este (pessoa com TEA) que figurem como engrenagens
na rede de cuidados e mapeando os caminhos que a pessoa com TEA perfaz nesta
rede com vistas a integralidade. Para tanto, foi utilizado como recurso metodoldgico
a cartografia — Esquizoanalise — para mapear a rede de cuidados em que percorreu
0 usuario-guia. A produgédo dos dados se deu a partir de dialogos norteados pelo
entrelacamento entre a histdéria de vida da familia, elementos constitutivos do TEA e
engrenagens do cuidado em diversas dimensoes, realizada em dois encontros. Ao
fim de todo o caminho cartografico percorrido durante a pesquisa, foi possivel
conhecer a rede de cuidados prestada a pessoa com TEA a partir do usuario-guia e
perceber como ainda é falha a articulagdo do publico que necessita do cuidado com
os servicos de saude, principalmente da rede publica, uma vez que a Unidade
Basica de Saude que deveria ser a porta de entrada do atendimento no SUS, nao
possui uma participagao efetiva no atendimento e acompanhamento destes. Além
disso, foi possivel visualizar o papel da familia que ndo segue bem desempenhado

quanto ao acompanhamento multiprofissional que a crianga com TEA deve receber.

Palavras-chave: Transtornos do Espectro Autista. Niveis de Atengdo a Saude.

Cartografia.
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1 INTRODUGAO

O termo autismo surgiu em 1906 com o psiquiatra Plouller, sendo definido
somente em 1911 por Eugene Bleuler, estudioso da mesma area, como a perda de
contato com a realidade causada pela impossibilidade ou grande dificuldade na
comunicagao interpessoal (SIQUEIRA et al.,, 2016). Apdés 32 anos, Leo Kanner
desenvolveu um trabalho intitulado “Autistic Disturbance Affect Contact” (Disturbio
Autistico do Contato Afetivo), no qual descreveu 11 casos iniciais, diferenciando o
autismo de outras psicoses graves da infancia (FERNANDES, 2016).

De acordo com os estudos de Kanner, os dois sinais principais para a
identificacdo do autismo s&o: isolamento extremo, em que os individuos autistas
recusam-se a ter contato com o ambiente e o que nele esta inserido, e a insisténcia
obsessiva na manutengdo da “mesmice” (imutabilidade), apresentando dificuldade
em aceitar mudancgas ou algo inédito, preferindo tudo que se mostra repetitivo e
rotineiro (BARCELAR; DUARTE, 2018).

Segundo Brasil (2014), a dificuldade em aceitar o que é novo conduz a
restricdes da espontaneidade e a ritualizagdo do comportamento no dia a dia do
publico com autismo, provocando crises de ansiedade e desespero.

Atualmente, a Associagdo Americana de Psiquiatria (2014) utiliza a expresséao
Transtornos do Espectro Autista (TEA) para definir as alteragdes presentes
geralmente desde os trés anos de idade ou antes, e que se caracterizam sempre por
déficits persistentes nas habilidades sociais e comunicativas, apresentando padrbes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades.

O TEA atinge os individuos independentemente de qualquer configuragcao
racial, étnica e social, sendo considerado um dos transtornos mais desconcertantes
e desafiadores da atualidade, pois envolve uma abordagem multiprofissional e n&o
apresenta caracteristicas fisicas que facilitem o seu diagndéstico (FERNANDES,
2016). E necessario construir um conhecimento comum, a fim de compreender e
analisar a pessoa com TEA integralmente, observando as multiplas dimensdes que
envolvem o transtorno e utilizando recursos como entrevistas aos pais ou cuidadores
e observacéao da crianga (MANRIQUE, 2016).

Estudos demonstram que o TEA implica uma condicdo em que ha algum tipo de

anormalidade no desenvolvimento do cérebro, de forma que a crianga tem um
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prejuizo global em seu desenvolvimento e funcionamento cognitivo (SIQUEIRA et
al., 2016).

De acordo com a Organizacao das Nagdes Unidas, existem cerca de 70
milhdes de pessoas com TEA no mundo (ONU, 2015). Dados expostos por Brasil
(2014) apontam que existem em torno de 600 mil pessoas com o transtorno
(pesquisa do Centers for Disease Control and Prevention), diferente do que é
apresentado por APAE (2017) no mesmo periodo, de que os dados giram em torno
de 2 milhées de pessoas, correspondendo a 3 ou 4 meninos para cada menina.
Essa discrepancia de estimativas deve-se ao fato de nao existir no pais 6rgaos que
estabelegam a prevaléncia do TEA fidedignamente.

Diante do exposto, evidencia-se a importancia do diagnostico precoce do
TEA, uma vez que minimiza 0s riscos que a crianga esta suscetivel quanto a
possibilidade dos sintomas do transtorno se agravarem, tornando o quadro de dificil
controle. Assim, quanto mais precoce for diagnosticado e tratado, maior a
possibilidade do individuo com o transtorno se tornar independente na fase adulta,
mantendo relacionamentos de afetividade e intimidade.

As primeiras evidéncias do transtorno geralmente sido percebidas pelos
profissionais da saude, principalmente os enfermeiros, ja que sao o0s responsaveis
pelo acolhimento nas Unidades Basicas de Saude (UBS) e ambulatérios, locais onde
fazem avaliagbes do Crescimento e Desenvolvimento (CeD) infantil e da interagéo
social da crianga (MURARI; MICHELETTO, 2015).

Segundo Moura (2016), através da consulta de enfermagem realizada pela
equipe Estratégia Saude da Familia (ESF), pode-se identificar caracteristicas
sugestivas de TEA, encaminhando a crianga e os pais para especialistas da area, a
fim de realizar uma abordagem precoce que minimize as evidéncias do espectro.

Para que a equipe multiprofissional tenha resultados efetivos na deteccéo
precoce do transtorno e na implementagcdo de atuagao, € necessario que busquem
constantemente compreender o assunto em suas multiplas dimensdes, se capacitem
e atualizem através das literaturas atuais que estdo disponiveis no meio cientifico.
Nota-se, assim a importancia de se publicar frequentemente material direcionado
aos profissionais de enfermagem, visto que precisam ser sensibilizados acerca do

TEA, para que desenvolvam a implementagéo de cuidados com eficiéncia.
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Nessa perspectiva, o presente estudo é de extrema relevancia, pois busca
discutir a rede de cuidados prestado ao publico com Transtornos do Espectro Autista
através de um usuario-guia.

Ao falar em redes de cuidados, estamos nos referindo a tematica abordada
dentro das Redes de Atengado a Saude (RAS). De acordo com o Ministério da Saude
(2010), RAS sao arranjos organizativos das ag¢des e servigos de saude, em
diferentes densidades tecnoldgicas que, integradas através de sistemas de apoio
técnico, logistico e de gestéo, procuram garantir a integralidade do cuidado.

Para fins didaticos, define-se “usuario-guia” como a pessoa que sera
acompanhada nos servicos de saude, a fim de entender como se organiza e é
produzido o cuidado ao mesmo. Salienta-se que, neste processo, o estudo nao se
limita somente ao usuario, sendo expandido também para as relagbdes familiares,
com o bairro etc (EPS EM MOVIMENTO, 2014).

O interesse por essa tematica surgiu a partir de uma visita realizada a casa
de uma familia, em que p6de-se observar uma crianga de 6 anos diagnosticada com
TEA. Com o conhecimento prévio sobre o assunto, inquietou o diagnodstico dado ao
menino, pois ele ndo possuia as caracteristicas usuais e proprias do transtorno. Isso
despertou o desejo por conhecer melhor o assunto, associando-o ao campo da
Enfermagem, ja que nao existe tanta literatura atual disponivel na area. Além disso,
partiu da curiosidade em conhecer como acontece a assisténcia de enfermagem a
pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

Assim, a pesquisa sera de grande relevancia para os profissionais da saude e
para a Faculdade de Enfermagem (FAEN) da Universidade do Estado do Rio
Grande do Norte (UERN), pois possibilitara aos académicos aprofundarem os seus
conhecimentos acerca da tematica, que é pouco explorada durante a graduacgao e
fora dela, mesmo se tratando de um assunto extremamente importante para
estudantes da area da saude.

Este estudo é significativamente importante para a sociedade, tendo em vista
que as investigacbes acerca das redes de cuidado perpassadas pelo publico com
TEA fornecera subsidios para a formulagdo de novas praticas de intervengdes nessa
area, permitindo melhorias na inclusdo social dos individuos com o transtorno, como
também qualidade de vida destes e de seus familiares, que sao atingidos

indiretamente com a sindrome.
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Tendo em vista as peculiaridades que rodeiam os Transtornos do Espectro
Autista, que vao desde a dificuldade de diagnosticar precocemente o transtorno até
as suas dimensodes sociais, torna-se necessario oferecer uma assisténcia integrada
em saude que busque a inclusdo social do publico com TEA, bem como a garantia
de seus direitos enquanto cidadaos.

Entende-se entdo que para um diagndstico prévio do TEA deve-se procurar
setores que proporcionem uma assisténcia colaborativa. Diante disso, a Estratégia
Saude da Familia se insere nesse processo por estar mais proxima da comunidade,
reorientando as ag¢des de praticas de educacao e promogao de saude, dentre elas, o
campo da saude mental, sendo porta de acesso para aqueles que necessitam do
Sistema Unico de Saude (SUS).

Compreende-se que a ESF é de suma importancia para se estabelecer novos
meétodos de atencdo e cuidados em saude mental, considerando que existe uma
proximidade maior entre a unidade e a comunidade, e os profissionais deparam-se
frequentemente com problemas de adoecimento psiquico, podendo ser um meio
estratégico para o enfrentamento dessas questdes (MOURA, 2016).

Sabendo a importancia do papel da ESF na comunidade e como ela pode
contribuir para o acompanhamento e garantia dos direitos da pessoa com TEA,
incluindo um diagnéstico precoce e acompanhamento multiprofissional, questiona-
se: quais caminhos relacionados ao cuidado sao percorridos pela pessoa com TEA
que configuram uma rede de cuidados visando a integralidade desta atengéao?

Cogita-se que apesar de preconizadas pelo Ministério da Saude, as agdes
voltadas para o cuidado ao publico infantojuvenil com TEA nao tém sido realizadas
efetivamente pela ESF, visto que a intervencdo desenvolvida pela equipe de
enfermagem e demais profissionais das UBS limita-se ao espago da instituigéo,
impossibilitando uma inclusédo social efetiva. Diante disso, percebe-se um déficit na
execucao das politicas que orientam uma assisténcia integral ao paciente com TEA.

Frente a esta situagcdo objetiva-se, por meio do presente estudo, conhecer a
rede de cuidados da pessoa com TEA a partir dos caminhos percorridos por um
usuario-guia. Tém como objetivos especificos conhecer o cuidado a pessoa com
TEA; discutir elementos de contato com o usuario-guia (pessoa com TEA) que
figurem como engrenagens na rede de cuidados; mapear os caminhos que a pessoa

com TEA perfaz em uma rede de cuidados com vistas a integralidade.
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2 METODOLOGIA

O presente estudo perpassou por uma abordagem qualitativa, pois utilizou o
texto como material tedrico pratico e aconteceu a partir da construgdo social das
realidades estudadas, interessando-se essencialmente pelas perspectivas dos
participantes em suas praticas e conhecimentos cotidianos relativos a questdo em
estudo (FLICK, 2008).

Para tanto, foi utilizado como recurso metodolégico a cartografia —
Esquizoanalise — para mapear a rede de cuidados em que percorreu um usuario-
guia, considerando-se o que € proposto por Deleuze e Guattari no livro “Mil platés”
(1995). Segundo a concepgéao deles, o método da cartografia tem como principio o
rizoma, termo referente a area da botanica, que possibilita compreender as
producdes sociais (CINTRA et al., 2017).

Quando falamos em rizoma ou rede rizomatica, estamos tratando de linhas e
nao formas, podendo considerar algumas caracteristicas principais: ela se propde
conexdes de todos os lados, estando sempre aberta a novos acontecimentos e
definicbes (ou seja, ndo se fecha sobre si); o rizoma sempre € ultrapassado por
outras linhas de intensidade que o atravessam; e por fim, € heterogéneo, pois liga-se
ao diferente (CARVALHO; FRANCO, 2015).

Tendo em vista esse conceito do rizoma, podemos inferir que a cartografia
mapeou as redes de cuidado que foram perpassadas pelo usuario-guia em questéo,
explorou os territérios existenciais e acontecimentos do mesmo, acompanhando,
assim, os processos de producgédo de subjetividade de forma a criar um mapa mével
de tais redes.

De maneira simpl6ria, a cartografia possibilita estudar objetos de aspecto
mais subjetivos e que exigem do pesquisador a habitacdo de diferentes territorios,
no intuito de transformar para conhecer (CINTRA et al., 2017).

Diferentemente das pesquisas realizadas no contexto da ciéncia moderna, o
meétodo cartografico ndo separa os passos que compdem um trabalho cientifico —
coleta, analise e discussdo dos dados. Na cartografia, todos os caminhos estédo
interligados, ndo havendo segregacdo em momento algum (PASSOS; KASTRUP;
ESCOSSIA, 2015). Sendo assim, durante todo o caminho cartografico percorrido

pela pesquisadora juntamente com o usuario-guia, 0os passos que compdem a
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pesquisa comum, ocorreram de forma indissociavel, principio intrinseco da
Esquizonalise: a cartografia.

Para a producao dos dados a partir da cartografia, foi utilizado um usuario-
guia que serviu de base para a compreensao de toda a rede de cuidados que pode
ser percorrida pelo publico com Transtornos do Espectro Autista. No presente
método, utiliza-se a “produgcédo de dados” ao invés de “coleta de dados”, como é
comumente chamado, devido ao fato da Esquizonalise ter em sua esséncia termos
unicos e, consequentemente, exigir do pesquisador posturas singulares (COSTA,
2014).

O usuario-guia foi elencado mediante contato com a familia na pessoa da
genitora, militante na area de atencdo as pessoas com Transtornos do Espectro
Autista na cidade de Mossord, considerando a formacédo da Associagao dos Pais e
Amigos dos Autistas de Mossoré e Regiéo.

Sendo assim, a amostragem foi por conveniéncia em virtude da visibilidade,
disponibilidade, acesso e viabilidade do estudo junto a tal familia, constituida por
duas pessoas, muito embora sejam trigémeos e os familiares se tornem o elemento-
base da relagdo do individuo com a sociedade. As especificidades e peculiaridades
atinentes a cada um dos participantes foi registrada na investigagdo cartografica
como elementos do mesmo ambiente familiar. Foram, portanto, trés sujeitos, mas
uma vez que os caminhos sdo predominantemente percorridos na coletividade da
familia, tomamos esse contexto como unico.

A producédo dos dados se deu a partir de didlogos norteados (APENDICE A e
B) pelo entrelagamento entre a histéria de vida da familia, elementos constitutivos do
TEA e engrenagens do cuidado em diversas dimensdes — através de gravagao em
audio com equipamento digital Tascam Dr-22wl em arquivo de extensdo “wav”, o
que garantiu maior fidedignidade dos estimulos auditivos e captagéo fonoldgica com
estabilizacao e diminui¢ao de ruidos externos. Os arquivos foram transcritos em sua
totalidade, a medida que a cartografia do cuidado ocorreu concomitante a produgéo
dos dados.

A entrevista com os genitores foi realizada em dois encontros onde eles
descreveram o percurso da familia no cuidado aos filhos com autismo, identificando
as pecas, momentos e ganchos dessa rede de cuidados. Como dito anteriormente,

as entrevistas foram gravadas e o local para a realizagdo das mesmas foi o espaco
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fisico da FAEN/UERN, em sala destinada a essa realizagdo, em horario acordado
entre usuario-guia e equipe pesquisadora.

Todos os dados produzidos durante o caminho cartografico ficardo sob a
guarda da pesquisadora responsavel e serdo armazenados por um periodo de 5
(cinco) anos na forma de arquivos digitais em computador pessoal da mesma, além
de ficarem salvos na nuvem em internet e pen drive. Os arquivos também serao
impressos e armazenados em pastas exclusivas para este fim, onde ficarao
guardadas em um armario da instituichio UERN de acesso exclusivo da
pesquisadora.

A presente pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade do Estado do Rio Grande do Norte - UERN, no intuito de assegurar as
normas previstas na resolugado 196/96 que busca a protecao do sujeito da pesquisa,
os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica e ao Estado. Desse
modo, o projeto foi aprovado a partir do Parecer Consubstanciado final n°® 3.483.474
CEP/UERN, sob CAAE n° 14720619.6.0000.5294 (ANEXO A).

O usuario-guia que aceitou fazer parte deste estudo precisou
obrigatoriamente assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de
acordo com as Resolugdes n° 466/12, n° 510/16 do Conselho Nacional de Saude
(CNS). O presente termo assegurou ao usuario o total sigilo com relacdo as
informacdes concedidas, o direito de aderir a pesquisa e abandona-la a qualquer
momento caso fosse de sua vontade, assim como a explicagcao detalhada quanto a
finalidade do estudo, respeitando desta forma todos os aspectos éticos.

Além disso, assegurou o usuario que se tivesse algum gasto devido a sua
participagdo na pesquisa, ele seria ressarcido, se sofresse algum dano, que seja
comprovadamente decorrente desta pesquisa, teria direito a indenizacao
(APENDICE C). Ressalta-se que nesta pesquisa houve a dispensa do Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), tendo em vista que para a produgao dos
dados houve contato essencialmente e unicamente com os familiares dos trigémeos
que compdem a amostra do estudo e funcionaram como engrenagens no encaixe
familia-sociedade.

Dentre os riscos envolvidos nesta pesquisa, destacou-se o constrangimento
que o usuario-guia e/ou o(s) familiar(es) poderiam ter quando questionados e o
provavel surgimento de divergéncias que surgiriam entre o que é relatado por eles e

0 que ocorre na realidade. Minimizou-se esses riscos através de uma conversa
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aberta, franca e respeitosa com os mesmos e a liberdade de ndo responder alguma
pergunta caso nao se sentissem confortaveis.

No que diz respeito aos beneficios para os entrevistados, acreditou-se que a
pesquisa deu a oportunidade para uma abertura e liberdade discursiva, no qual
puderam refletir acerca dos cuidados que prestam ao publico infantojuvenil com TEA
que necessitam de uma atencado especifica e adequada. Assim como puderam
refletir em um incentivo a evolugdo dos cuidados prestados pelos profissionais,
gerando consequentemente beneficios mutuos para os pacientes com o0s

Transtornos do Espectro Autista.
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3 AS ENGRENAGENS DA IDENTIFICACAO DO TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA

Os Transtornos do Espectro Autista vém sendo estudados desde meados do
século XX, quando eram compreendidos como uma patologia de base emocional
causados pela indiferenca da mae com relabgao ao filho. Esta concepcao baseava-
se no fato dos exames clinicos e laboratoriais ndo fornecerem dados coerentes
acerca da real origem do TEA (MURARI; MICHELETTO, 2015).

Atualmente o TEA é descrito pela quinta edicdo do Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais — DSM-V (2014) como um grupo de transtornos
que apresentam déficits clinicamente significativos e persistentes na comunicagao e
nas interacdes sociais, manifestadas por: déficits expressivos na comunicagcdo nao
verbal e verbal usadas para interacdo social; falta de reciprocidade social;
incapacidade para desenvolver e manter relacionamentos de amizade apropriados
para o estagio de desenvolvimento; padroes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades. Tais comportamentos s&o evidenciados por
acdes motoras ou verbais estereotipadas, comportamentos sensoriais incomuns;
excessiva adesao/aderéncia a rotinas e padrdes ritualizados de comportamento;
interesses restritos, fixos e intensos.

Vale ressaltar que estas caracteristicas aqui citadas estdo presentes desde o
inicio da infancia, mas podem nao se manifestar até que a crianca complete 3 anos
de idade e passe a sofrer uma influéncia significativa das demandas sociais,
ultrapassando o limite toleravel da criangca (ZANOLLA et al, 2015).

As bases neurobiologicas do TEA devem ser consideradas juntamente com
os tragos autisticos apresentados pela crianga, a fim de se obter um diagndstico de
maior fidedignidade. No entanto, estas ainda ndo sdo bem compreendidas pelos
especialistas devido a dificuldade em se estabelecer um marcador biolégico
exclusivo do TEA. O que se sabe é o fato deste transtorno estar acompanhado, em
boa parte dos casos investigados, de indicios de algum desbalango biolégico com
certo grau de comprometimento do Sistema Nervoso Central — SNC
(SCHWARTZMAN, 2011).

Pesquisas significativas tém mostrado que anormalidades no volume cerebral
podem ser caracteristicas do TEA, dentre elas, ha a associacdo de macrocefalia

com o transtorno. Cerca de 20% dos individuos que possuem TEA, apresentam esta
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condicdo. No entanto, ressalta-se que esta ndo estd bem evidenciada no
nascimento, sendo verificada em 2 fases: uma entre o 1° e 2° més de vida, e outra
entre os 6-14 meses. Na faixa etaria de 2 a 4 anos, este crescimento desacelera,
entretanto, o volume cerebral do individuo com TEA é maior do que nas criangas
com desenvolvimento normal (RIJO, 2015).

Além disso, resultados de neuroimagem evidenciam um crescimento
excessivo na substancia branca cortical, padroes anormais de crescimento no lobo
frontal, lobos temporais e estruturas limbicas, como a amigdala. As amigdalas, bem
como outras regides, estdo envolvidas no desenvolvimento de habilidade sociais,
comunicativas e motoras, condi¢des estas que estao prejudicadas no individuo com
TEA. E nos estudos post-mortem, observa-se achados citoarquitetdbnicos anormais,
como um numero e tamanho reduzidos das células de Purkinje no cerebelo
(SCHWARTZMAN, 2011).

De acordo com Siqueira et al (2016), o cérebro de uma pessoa autista
apresenta falha de comunicacédo entre os neurbnios, o que acaba por dificultar o
processamento de informagdes. Além disso, exibe alteragbes principalmente no
corpo caloso, que é responsavel por facilitar a comunicacdo entre os dois
hemisférios do cérebro; a amigdala, responsavel pelo comportamento social e
emocional; e o cerebelo, que esta envolvido com as atividades motoras, o equilibrio
e a coordenacdo. Acredita-se ainda que o cérebro autista apresente também
prejuizo em dois principais neurotransmissores: a serotonina e o glutamato, que
estdo em niveis aumentados significativamente.

Além desses tracos, Simon Baron-Cohen (ARAUJO, 2011), um dos
maiores estudiosos acerca do Autismo, aponta que criangas com o transtorno
possuem um comprometimento na aquisicado da Teoria da Mente. Esta se refere a
capacidade do individuo em atribuir estados mentais a si mesmo e aos outros,
compreendendo que o outro pode ter sentimentos ou crengas diferentes. A
dificuldade nesta capacidade determina a existéncia de dificuldades sociais que
impedem a compreensao de pistas sociais e a interpretacdo dos sentimentos do
outro.

Geralmente, os pais dos individuos com TEA sao os primeiros a perceberem
que existe algo diferente ocorrendo com o seu filho. Nesse momento, inicia-se a
busca por auxilio, sendo um periodo de incertezas que antecede o processo de

elaboragao e formagao do diagnéstico. Nestes casos, muitas vezes o primeiro local



23

buscado para ajuda € a Unidade Basica de Saude do bairro em que a familia mora.
E nesse momento que percebemos a importancia dos profissionais estarem
capacitados e atualizados acerca do assunto para notarem a partir de uma avaliagao
0s sinais caracteristicos do transtorno e encaminharem a crianga para o devido
especialista que possa diagnosticar a crianga corretamente.

Quanto mais cedo estes sinais forem identificados pela familia ou pelos
profissionais de saude no momento das consultas de rotina, maiores as chances do
diagnodstico precoce e principalmente das intervengdes que podem e devem ser
realizadas com a crianga. A partir disso, existe a possibilidade de amenizar os tracos
autisticos deste individuo e promover um melhor desenvolvimento das interagoes
com as pessoas, mais facilidade no funcionamento adaptativo e mais rapidez na
aquisicdo da linguagem. Tudo isso pode aumentar as chances dessas criangas
terem uma inclus&o efetiva nos processos de escolaridade (ARAUJO, 2011).

Vale salientar a importancia da familia ndo sé na detecgdo dos primeiros
sinais do transtorno, mas também durante o acompanhamento e estimulagdo que
sera feita com essa crianga. Por serem eles os mais proximos do individuo,
consequentemente serdo os mesmos que visualizardo melhor se o filho esta
progredindo conforme as intervengdes e poderao dar as informacgdes pertinentes aos
profissionais de saude que estdo acompanhando o caso.

Tendo em vista que ainda ndo existem exames laboratoriais capazes de
determinar a presencga e causa do transtorno, o diagnédstico € essencialmente clinico
e obrigatoriamente multiprofissional, realizado por meio de observagdo dos
comportamentos das criangas, de entrevista com os pais e/ou cuidadores, do
levantamento de informagdes acerca da historia do individuo e também do uso de
instrumentos de avaliagédo (SEIZE; BORSA, 2017). Salienta-se que tais instrumentos
nao devem se dissociar das observacdes clinicas e nem dos critérios diagndsticos
do DSM-V ou da Classificagao Internacional de Doengas (CID).

Dentre os instrumentos de avaliagao existentes que podem ser utilizados para
auxiliar na determinacdo dos sintomas do autismo durante o processo de
diagndstico, existem: o Childhood Autism Rating Scale (CARS); Escala de Tragos
Autisticos (ATA); Autism Behavior Checklist (ABC ou ICA); Autism screening
Questionnaire (ASQ ou SQS); Inventario Portage Operacionalizado; Perfil
Psicoeducacional Revisado (PEP-R); e o padrdao ouro mais utilizado no Brasil, o
Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT). Todos estes possuem
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validagdo no nosso pais e podem ser utilizados de acordo com as suas
especificidades.

Em nivel internacional também existem alguns instrumentos que ainda né&o
possuem validacdo no Brasil para serem utilizados como ferramentas de auxilio no
diagnostico do transtorno. S&o eles: Avaliacdo de Tratamento do Autismo (ATEC);
Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R); Autism Diagnostic Observation
Schedule (ADOS ou ADOS2); e Escala Vineland | e Il (ECAV).

Nos ultimos anos diversos foram os avangos no campo dos direitos das
pessoas com Deficiéncia, sobretudo as pessoas com Transtorno do Espectro
Autista.

Em 2012, foi instituida a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia cujos
objetivos s&o ampliar o acesso e qualificar o atendimento as pessoas com
deficiéncia; promovendo a vinculacdo das pessoas com deficiéncia e suas familias
aos servigos do SUS; garantir a articulagao e a integragao dos pontos de atencao da
rede de saude no territorio; promover cuidados em saude especialmente dos
processos de reabilitacdo; promover a reabilitagdo e a insergdo ou reinser¢cao das
pessoas com deficiéncia, por meio do acesso ao trabalho, a renda e a moradia
solidaria, em articulagdo com os o6rgaos de assisténcia social, entre outros
(MINISTERIO DA SAUDE, 2017).

No ano seguinte, dois importantes documentos foram instituidos pelo
Ministério da Saude com o objetivo de orientar o tratamento do publico com TEA,
sendo eles “Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro Autista (TEA)” - 2014 - e “Linhas de Cuidados para a Atencao as Pessoas
com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencéao
Psicossocial do Sistema Unico de Satde” - 2015.

As Diretrizes tém como objetivo oferecer orientacbes as equipes
multiprofissionais dos pontos de atengao da rede SUS para o cuidado a saude da
pessoa com TEA além de sua familia nos diferentes pontos de atencdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2014, p.7), evidenciando a
importancia da articulagdo com outros pontos de atengcdo do SUS (atencéo basica,
especializada e hospitalar) e da rede intersetorial (assisténcia social e educacgao),
como forma de promover os cuidados integrais as pessoas com TEA.

Participaram da elaboragdo desta Diretriz os integrantes da area da Saude da

Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Saude, especialistas e representantes de
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entidades relacionadas ao autismo, como a Associacdo Brasileira de Autismo
(ABRA). Para a sua elaboracdo foram levadas como base: 1) andlise de
experiéncias internacionais; 2) analise de experiéncias clinicas em instituicdes
académicas brasileiras, no SUS, e em entidades publicas e privadas onde os
especialistas convidados exerciam atividades (BRASIL, 2014).

Tendo em vista o leque de transtornos que compdem o Espectro, torna-se
fundamental a detecgao dos sinais iniciais de desordem no desenvolvimento dos
bebés que podem estar futuramente associados aos TEA e a necessidade do
diagnéstico diferencial. Ao passo que identificamos precocemente as manifestagdes,
€ possivel instaurar uma intervengdo imediata que tenha maior eficacia,
considerando que s&o nos primeiros anos de vida a elevada plasticidade das
estruturas anatomo-fisiologicas do cérebro do bebé que tem papel fundamental nas
experiéncias de vida deste, proporcionando o funcionamento das conexdes
neuronais e a constituicdo psicossocial dele (OLIVEIRA et al, 2017).

Para que os sinais sejam identificados precocemente pelos profissionais de
saude, € importante que o0s mesmos estejam munidos de inventarios de
desenvolvimento geral e de sinais de alerta para problemas a fim de que possam
observar a crianga que comparecer para atendimento e utilizar o instrumento como
respaldo.

Pensando nisso, este livro “Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa
com Transtornos do Espectro Autista (TEA)” traz um rol de caracteristicas que
podem ser encontradas no publico com o transtorno a fim de facilitar o
reconhecimento dos sinais sugestivos (indicadores do desenvolvimento e sinais de
alerta). Nele os pontos estdo separados por idades de 0 a 6 meses, 6 a 12 meses,
12 a 18 meses, 18 a 24 meses e de 24 a 36 meses, levando em consideragao que
as manifestagbes do quadro sintomatolégico devem estar presentes até os 3 anos
de idade para fim de diagndstico. Em cada idade encontramos caracteristicas e
sinais de alerta para o transtorno no campo da interacdo social, linguagem,
brincadeiras e alimentagdo do bebé (ANEXO B). No entanto, € importante ressaltar
que a presenga de um ou mais indicadores nao sao determinantes para diagnosticar
o TEA.

Além deste rol de caracteristicas, as Diretrizes de Atengao a Reabilitagcao da
Pessoa com Transtornos do Espectro Autista (TEA) também trazem indicadores

comportamentais dos individuos com TEA. Entretanto, salienta-se que estes nao sao
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bons preditores para diagnéstico do transtorno tendo em vista que varias criangas
nao apresentam os sinais, e quando o fazem, é tardiamente. Em alguns casos,
observa-se comportamentos atipicos, repetitivos e estereotipados severos, o que
indica a necessidade de encaminhamento para avaliagdo diagnostica de TEA. A
diretriz traz caracteristicas sobre os comportamentos motores, sensoriais, rotinas,
fala e o aspecto emocional (BRASIL, 2014).

Quanto aos comportamentos motores, criangas com TEA possuem
movimentos motores estereotipados: flapping de méos, “espremer-se”, correr de um
lado para o outro, entre outros; realizam acdes atipicas repetitivas: alinhar/empilhar
brinquedos de forma rigida, observar objetos aproximando-se muito deles, prestar
atencdo exagerada a certos detalhes de um brinquedo, demonstrar obsessao por
determinados objetos em movimento (ventiladores, maquinas de lavar roupas etc.);
apresentam dissimetrias na motricidade, tais como: maior movimentagcdo dos
membros de um lado do corpo, dificuldades de rolamento na idade esperada,
movimentos corporais em bloco e ndo suaves e distribuidos pelo eixo corporal,
dificuldade, assimetria ou exagero em retornar os membros superiores a linha
média, dificuldade de virar o pescogo e cabega na diregdo de quem a chama (LEITE,
2018).

Em relacdo aos comportamentos sensoriais, as criangas com TEA tém o
habito de cheirar e/ou lamber objetos; possuem sensibilidade exagerada a
determinados sons (como os do liquidificador, do secador de cabelos etc.), reagindo
a eles de forma exacerbada; insisténcia visual em objetos que tém luzes que piscam
e/ou emitem barulhos, bem como nas partes que giram (ventiladores, maquinas
etc.); insisténcia tatil: podem permanecer por muito tempo passando a mao sobre
uma determinada textura. (BRASIL, 2014)

Sobre as rotinas, individuos com TEA possuem tendéncia a rotinas
ritualizadas e rigidas. Além de possuirem dificuldade importante na modificagcao da
alimentagdo. Algumas criangas, por exemplo, s6 bebem algo se utilizarem sempre o
mesmo copo. Outras, para se alimentarem, exigem que os alimentos estejam
dispostos no prato sempre da mesma forma. Certas criangas com TEA se sentam
sempre no mesmo lugar, assistem apenas a um mesmo DVD e colocam as coisas
sempre no mesmo lugar. Qualquer mudanga de sua rotina pode desencadear
acentuadas crises de choro, grito ou intensa manifestagdo de desagrado (LEITE,
2018).



27

Quanto a fala, algumas criangas com TEA repetem palavras que acabaram
de ouvir (ecolalia imediata). Outras podem emitir falas ou slogans e vinhetas que
ouviram na televisdo sem sentido contextual (ecolalia tardia). Pela repeticao da fala
do outro, ndo operam a modificacdo no uso de pronomes. Podem apresentar
caracteristicas peculiares na entonacao e no volume da voz. A perda de habilidades
previamente adquiridas deve ser sempre encarada como sinal de importancia.
Algumas criangas com TEA deixam de falar e perdem certas habilidades sociais ja
adquiridas por volta dos 12 aos 24 meses. A perda pode ser gradual ou
aparentemente subita. Caso isso seja observado em uma crianga, ao lado de outros
possiveis sinais, a hipétese de um TEA deve ser aventada, sem, no entanto, excluir
outras possibilidades diagndsticas (por exemplo: doencgas progressivas). (BRASIL,
2014)

Por fim temos os aspectos emocionais em que a crianga com TEA possui
uma expressividade emocional menos frequente e mais limitada; dificuldade de se
aninhar no colo dos cuidadores; extrema passividade no contato corporal; extrema
sensibilidade em momentos de desconforto (por exemplo: dor); dificuldade de
encontrar formas de expressar as diferentes preferéncias e vontades e de responder
as tentativas dos adultos de compreendé-las (Qquando a busca de compreenséao esta
presente na atitude dos adultos). (LEITE, 2018)

Outro importante documento construido pelo Ministério da Saude é o “Linhas
de Cuidados para a Atencao as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e
suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude” - 2015.
Ele é direcionado a gestores e profissionais da Rede de Atencado Psicossocial
(RAPS) do Sistema Unico de Saude (SUS) e objetiva “contribuir para a ampliagéo do
acesso e a qualificagdo da atencdo as pessoas com Transtornos do Espectro do
Autismo e suas familias” (BRASIL, 2015).

Este material foi construido apos esforcos de um Grupo de Trabalho,
constituido em dezembro de 2011, composto por representantes de universidades,
da sociedade civil, gestores e profissionais de RAPS locais do SUS, coordenado
pela Area Técnica de Saude Mental, Alcool e Outras Drogas (ATSM), do
Departamento de Ag¢des Programaticas e Estratégicas (DAPES), da Secretaria de
Atencdo a Saude (SAS) do Ministério da Saude. Além deles, participaram também a
Area Técnica de Saude da Pessoa com Deficiéncia, a Area Técnica de Saude da

Crianca e Aleitamento Materno (ATCAM), a Rede de Atengcdo a Urgéncia e
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Emergéncia (RUE), o Ministério da Educacdo (MEC) e o Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS), bem como a Secretaria Nacional
de Promocado dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, visando garantir a
ressonancia e a articulacdo entre todas as redes de interface para o cuidado das
pessoas com TEA e de suas familias (BRASIL, 2015).

Tendo em vista a perspectiva de linha de cuidado, este documento traz uma
breve contextualizacdo acerca da politica publica de saude e o processo de
estruturacdo de uma rede territorial de atencéo psicossocial, a construgao historica
do conceito de autismo e sua nomenclatura atual, aspectos relativos ao diagndstico
e as principais orientagdes para a organizagao do cuidado no ambito da RAPS.

Além disso, o material trata da necessaria e importante articulagdo a Rede de
Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia e sua contextualizagdo quanto as
politicas publicas de educacado, assisténcia social e direitos humanos, em cujo
ambito esta questado dialoga com perspectivas e estratégias significativas de apoio e
de participagao social, reiterando a necessidade de praticas plurais, intra e
intersetoriais, que respondam a complexidade da efetiva garantia de direitos e de
participacdo social das pessoas com TEA e suas familias, constituindo um

compromisso fundamental das politicas publicas.
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4 CARACTERIZAGAO DA FAMILIA

A familia é o primeiro espaco de socializagdo do individuo porque é ela quem
insere 0 homem em sua classe e, assim, na sociedade. Na crianga com autismo,
além desse elo, a familia também €& o primeiro espacgo de identificagdo dela dentro
do Transtorno do Espectro Autista tendo em vista que sédo os familiares que
entendem existir alguma ruptura naquilo (FILHO et al, 2016).

O usuario-guia por convengao para a pesquisa foi adotado como um, no caso,
sendo a familia: o pai, a m&e, uma filha e os trigémeos que se encaixam no espectro
autista. Foi convencionado a elencar este usuario-guia uma vez que a mae até entao
presidente da Associacdo dos Pais e Amigos dos Autistas de Mossoré e Regiao
(AMOR) mostrou-se deveras acessivel, participativa, com intengdo de compartilhar
as vivéncias. Isto, para o estudo cartografico, é fundamental, considerando que o
usuario-guia nos da a visao do rizoma, de todos os caminhos que serdo percorridos
nas engrenagens dessa produgao do cuidado. Utilizaremos aqui nomes ficticios para
cada membro da familia a fim de resguardar o anonimato dos mesmos.

Em se falando de uma rede de cuidados, estamos nos referindo a cuidados
ndo na perspectiva de assisténcia sistematizada do Sistema Unico de Saude, mas
que o cuidado pode ser produzido e desempenhado de multiplas maneiras, em
espacos multiplos que assumem significados hierarquicos para a familia. Seja na
igreja, rede de contatos sociais que nascem da igreja ou que vao ser direcionados
para ela, uma vez que os genitores s&o evangeélicos (BRASIL, 2015).

Por ser uma familia que tem a sua pratica social pautada nos principios da
igreja, € provavel que existam limites para eles interagirem com outros grupos
sociais. Embora tenha a compreensao das necessidades do Transtorno do Espectro
Autista, a mae percorre outros caminhos, e essas raizes vao se projetar um pouco
mais distantes, como por exemplo outras associa¢des de pessoas com deficiéncia,
outros féruns etc.

Enfatiza-se aqui que a genitora sera chamada nesta pesquisa de Emma em
aluséo a obra da escritora Jane Austen publicado em 1815. No livro, a autora retrata
as dificuldades enfrentadas pelas mulheres inglesas no inicio do século XIX, o que
nos faz lembrar do que sera e é vivenciado por genitoras/cuidadoras de individuos

com TEA e outros transtornos.
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A genitora, Emma, tem 42 anos, € parda e atualmente n&o possui nenhum
vinculo empregaticio. Relata que a familia sobrevive dos beneficios que cada
trigémeo recebe. Possui graduacdo em Letras a partir de uma universidade
particular. Quando descobriu a gestagao dos trigémeos, a mesma estava concluindo
a segunda graduacéo, desta vez em Pedagogia. Devido a gravidez conturbada em
que adquiriu diabetes gestacional aos 5 meses, Emma relata que precisou desistir
da faculdade e se dedicar Unica e exclusivamente a sua gravidez. Sobre a gestacao
da primeira filha, a genitora relata ndo ter sofrido ou sentido dores como na dos
trigémeos.

Quando a pesquisa foi iniciada, Emma era a presidente AMOR. Atualmente, a
mesma € apenas membro da associagao tendo em vista que seu mandato se
encerrou e organizadora de um grupo de apoio formado por mulheres que tém filhos
com TEA. A Associagéo e o grupo néo possuem nenhuma relagéo e os membros de
cada um nao sdo os mesmos. De acordo com Emma, o grupo, hoje, possui cerca de
50 familias. O intuito dele é cada integrante se apoiar psicologicamente frente as
situacdes que enfrentam com os filhos que possuem Transtorno do Espectro Autista.

Ao genitor chamaremos aqui de Prometeu, um titd da mitologia grega que
possuia o dom da profecia. A escolha deste para denominar o usuario-guia se deu
mediante semelhanga que 0 mesmo possui com o personagem, que € idealista,
justo e luta para proteger os fracos e oprimidos e para defender direitos iguais entre
os homens, mesmo que tenha que enfrentar o poder.

Prometeu tem 40 anos, é pardo e atualmente nao trabalha com a carteira
assinada. Apesar de nao ter participado dos dois encontros para a produgcao dos
dados, foi relatado pela genitora que o mesmo é extremamente participativo na
familia, incentivando e ajudando sempre os 4 filhos.

Como falado anteriormente, além dos trigémeos, os genitores possuem uma
filha de 14 anos, parda e que aqui chamaremos de Morgana, para manter a sua
identidade em sigilo. Optamos por denomina-la assim devido a semelhanga que a
mesma possui com a Fada Morgana da mitologia celta. A personagem represente o
simbolo de independéncia contra a autoridade masculina. Quando zangada, diziam
que era dificil agrada-la ou aplaca-la; outras vezes, podia ser doce, gentil e afavel.

Morgana, atualmente, estuda em uma escola municipal e esta no 1° ano do
Ensino Médio. De acordo com a genitora ela ndo é préxima dos irméos, acreditando

que seja pelo fato da mesma sentir ciimes ja que os trigémeos requerem uma
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atengao significativa por parte dos pais. Poucos sdo os momentos que Morgana
expressa afabilidade com os irmaos, ficando o tempo inteiro distante e apresentando
comportamentos rebeldes conforme espera-se da sua idade, relata o usuario-guia.

Adiante serao descritos especificidades e caracteristicas comuns e individuais
dos trigémeos e eles serdo nominados de acordo com os trés mosqueteiros, obra de
Alexandre Dumas. Optou-se por nomea-los ficticiamente a fim de resguardar o
anonimato dos mesmos. A escolha por esses personagens ocorreu devido as
singularidades que cada um apresenta nos livros publicados, questdo que chama a
atencdo de quem os Ié. Além disso, ao escolhé-los para representar os individuos,
pensou-se na analogia da irreveréncia e o simbolismo do mosqueteiro como a figura
corajosa e heroica na luta contra o mal, que no caso da pesquisa em questao, seria
o desconhecimento, a falta de informacgao e a prépria luta com relacdo ao espectro.
Quando falamos no publico com TEA, também devemos nos atentar ao fato que
cada um se comporta e expressa de uma maneira, assim como na obra citada.

Os trés mosqueteiros nasceram com um minuto de diferenca cada.
Primeiramente nasceu o Athos, em seguida o Porthos e por ultimo o Aramis. Os trés
possuem grau leve dentro do espectro autista, entretanto, cada um possui sua
singularidade e manifesta os sinais tipicos do transtorno de uma forma diferente.

Athos, Porthos e Aramis tém 6 anos de idade e apesar de diagnosticados
com o mesmo transtorno, cada um possui sua particularidade segundo a genitora.
Estudam em uma escola municipal da cidade de Mossord, mas em turmas
diferentes.

Seus gostos sao diversos entre si quando se trata de brinquedos e desenhos
na televisdo. Quando contrariados nestes aspectos, surge um mal-estar entre eles
que as vezes podem gerar alguns desentendimentos, mas logo sanados
principalmente pelo pai que prega a todo momento a irmandade e companheirismo
que devem possuir entre si de acordo com a genitora.

Emma relata que os trés comegaram a ser amamentados desde a
maternidade, mas enfatiza que nao foi amamentagao exclusiva pois a mesma diz
que nao conseguia produzir leite em quantidade suficiente para alimenta-los, tendo
introduzido o suplemento na dieta deles. Assim, mantiveram essa amamentagao
complementar até os 3 meses de idade. ApOs esse tempo a genitora relata ter

iniciado a introducdo alimentar dos mesmos com suco e papinha.
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Atualmente eles ndo seguem uma dieta nutricional restrita, de acordo com a
genitora, tendo uma alimentacédo saudavel e balanceada definida por ela e o genitor.
No entanto, a mesma refere que evita administrar alguns alimentos para as criancas
por notar que quando ingeridos os mesmos apresentam algumas mudangas no
comportamento.

Além dos sinais caracteristicos, ha uma série de desordens gastrointestinais
que podem acometer os individuos com TEA, como a diminuida produgao de
enzimas digestivas, inflamagdes da parede intestinal e permeabilidade intestinal
alterada, e todos esses fatores podem agravar os sintomas do transtorno
(CAETANO; GURGEL, 2018). Isto corrobora com o que é relatado pelo usuario-guia
anteriormente, acerca do comportamento dos trigémeos que se alteram quando
ingerem determinados alimentos.

Os quadros gastrointestinais mais descritos em pacientes com TEA sao:
constipagdo, diarreia, dor abdominal, vémitos frequentes, disbiose, doenca
inflamatdria intestinal, insuficiéncia pancreatica exdécrina, doenca celiaca,
intolerancia alimentar, aumento de gases, padrdo anormal das fezes, regurgitacao
de alimentos, seletividade por certos alimentos, refluxo gastroesofagico (RGE) e
dificuldade para controlar o esfincter anal para eliminacdo das fezes (GAZOLA;
CAVEIAQ, 2015).

Ainda de acordo com o autor supracitado, individuos com Transtornos do
Espectro Autista devem evitar a ingestdo de alimentos com gluten, caseina e
acucares. Corroborando com o Gazola e Caveiao (2015), o usuario-guia relata evitar
o uso do agucar, café, massas, derivados do leite e o gluten com os trigémeos.

Emma afirma notar que quando os individuos ingerem alimentos de sabor
doce, por exemplo, percebe que os trés ficam mais agitados do que o comum. Assim
como o café que a mesma relata ndo oferecer aos mesmos, a fim de evitar que este
comportamento se torne ainda mais exacerbado.

O exposto por Emma corrobora com o que é relatado por Vitor e Pinhdo
(2015). Os autores trazem que tanto o excesso de agucar como a sua caréncia
podem se traduzir em desequilibrios emocionais e do comportamento. A ingestao
resulta em um carga energética muito alta nas células, e isso em algumas criangas
conduz a alguns sintomas de hiperatividade mascarada ou exacerbada.

Outro alimento evitado pela genitora com os trés mosqueteiros sdo as

massas, principalmente com o gluten na composigéo. Ela nota que quando ingerem
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esses alimentos, os individuos demoram a responder aos comandos. Exemplifica ao
relatar que o Athos, o primeiro a nascer e ao seu ver o mais desenvolvido, precisa
ser chamado mais de uma vez para que atenda e compreenda o que esta Ihe sendo
dito.

Isto corrobora com o que é relatado por Leal et al (2017), que afirma que o
gluten e a caseina causam sensagao de prazer, além de hiperatividade, falta de
concentracao, irritabilidade, dificuldade na interagdo da comunicagdao e
sociabilidade.

Além disso, a genitora nota que quando os individuos ingerem massas em
grande ou pequena quantidade, apresentam constipagao. Assim como percebe que
0s mesmos aparentam sentir célica quando ingerem alimentos derivados do leite, o
que a leva a crer que possuem uma intolerancia a lactose que ainda nao foi
confirmada. Apesar dos individuos ndo conseguirem explicar exatamente o que
estdo sentindo, a mesma infere que seja intolerancia devido ao fato deles colocarem
a mao na barriga e falarem “mamae, dodai!”.

Alimentos com gluten, caseina, corantes, glutamato, aspartame e muito
agucar sao comprovadamente, um problema comum para a maioria das pessoas.
Uma dieta sem esses alimentos melhora o nivel de concentragao, melhora o contato
ocular, leva a uma diminuicdo do comportamento autoagressivo, diminuicdo das
estereotipias motoras e verbais, impulso positivo na afetividade, melhora a
linguagem verbal e n&o verbal, resolu¢cdo dos problemas gastrointestinais e melhora
do sono (GAZOLA; CAVEIAO, 2015).

De acordo com o usuario-guia os trigémeos foram diagnosticados com
Hiperatividade. Isto atrelado ao momento que os mesmos ingerem alimentos doces
exacerbam o comportamento agitado dos individuos segundo a genitora. Ela relata
que eles ja danificaram médveis da casa em momentos assim bem como ficam com

uma certa dificuldade para conseguirem dormir.

4.1 GEMEO 1 - ATHOS

Foi o primeiro gémeo a nascer, servindo de termdmetro para os outros dois, e
segundo a genitora é o mais simpatico dos trés, pois gosta muito de sorrir. E muito
carinhoso e demonstra querer receber afeto, chegando até a pedir por isso quando
diz @ mae “abrago, mamae!”. Além disso, gosta de receber a atengédo das pessoas,

cativando-as para isso, a fim que todos estejam ali em fungéo dele.
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Adora escrever ao invés de desenhar, apesar de ainda nao fazé-lo
corretamente e ndo saber ler. Sabe os numeros, as cores, fala algumas palavras e é
o que melhor atende a comandos, além de compreender o que é falado pelos
genitores e/ou a irma. Emma até exemplifica comentando quando o mesmo é
solicitado a fazer algo: “Athos, va buscar a toalha”. Ele sabe o que € a toalha e traz
para quem estad pedindo, mostrando que compreende o que foi dito e qual é o
objeto. No entanto, percebe que quando o mesmo ingere alimentos de massa se
torna lento para reagir aos comandos.

A genitora desconfia que o0 mesmo possua memoria fotografica pois repara
que quando ele assiste os desenhos, escreve tudo aquilo que passa no letreiro final
do programa apesar de so ter visto uma unica vez. “Ele vé e pega o papel, vai
escrevendo as palavras tudinho que ta la uma embaixo da outra o jeito que ta la
passando no letreiro”.

Apesar de nado saber ler e escrever, a genitora relata com surpresa um
momento em que Athos queria um brinquedo e tentou escrever o nome deste ao
pedir para comprar. “Ainda conseguiu as primeiras silabas®, fala Emma,
complementando que acredita que se o filho recebesse um acompanhamento
psicopedagogo conseguiria aprender a ler e escrever faciimente.

Quanto as comidas, tem predilegcdo por chocolate, sorvete e pipoca. No
entanto, é importante lembrar que ha a desconfianca de que ele e os irmaos
possuam intolerancia a lactose devido os episddios de codlica e constipagdo que
apresentam quando ingerem alimentos do tipo. Relata que o mesmo nao gosta de
comer ovo hoje em dia, mas quando crianga adorava a gema do alimento.

A genitora relata que ultimamente devido ao uso do Risperidona o Athos tem
se alimentado em grande quantidade. A risperidona é um antipsicético atipico. Trata-
se de um composto benzisoxazolico e sua agao terapéutica se deve ao potente e
simultdneo antagonismo pds-sinaptico serotoninérgico tipo 2 (5-HT2) e
dopaminérgico (principalmente D2 na via mesolimbica, embora também receptores
D1, D4 e D3, em ordem decrescente). E metabolizada no figado (JUNIOR, 2015).

Ainda de acordo com o autor supracitado a Risperidona foi aprovada pelo
Food and Drug Administration (FDA) para o tratamento de irritabilidade associada ao
autismo (cinco-16 anos), o que justifica o uso da mesma pelo Athos. Seu uso tem
evidenciado resultados positivos na redugdo de comportamentos repetitivos,

agressividade, irritabilidade e do isolamento; porém, seus efeitos adversos mais
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comuns sao sonoléncia, tontura, sialorréia e ganho ponderal (REYNOSO et al,
2017).

Segundo a genitora, Athos gosta de pegar brinquedos de montar e inventar
novas utilidades. Exemplifica dizendo “ele bota duas pecas e diz ‘controle controle
controle’. Emenda duas pecas e diz que é a ponte: ‘a ponte!”. Nado gosta muito de
brinquedos de dinossauro em comparag¢ao aos outros irmaos.

Quanto aos gostos musicais a genitora relata que ele aparenta ter predilecéo
pela bateria. Relata que levou ele ao centro da cidade determinado dia e quando o
mesmo visualizou o instrumento musical em uma loja ficou chorando pedindo a mae
que comprasse um.

Por fim, a genitora relata que percebe no Athos uma certa dificuldade em
dividir as suas coisas, querendo tudo apenas para ele. Para contornar isso, ela diz
tentar conversar sobre isso com o mesmo e explicar a importancia de dividir

principalmente os brinquedos com os seus irmaos.

4.2 GEMEO 2 - PORTHOS

Foi o segundo gémeo a nascer e o ultimo a aprender a engatinhar, andar e
falar. Gosta muito de conversar ao invés de sorrir. “Oi, meu nome é Porthos”, ele diz.
E o que fala melhor de acordo com a genitora, sendo o mais coerente nas
conversas, com vocabulario amplo e correto diferente dos demais.

Segundo o genitor é o “gémeo mais doce” dos trés, pois tem o olhar sereno,
conversa calmamente com as pessoas e gosta muito de ajudar. No entanto, nao
possui a tranquilidade que aparenta ter.

Nao gosta muito de escrever pois tem preguica, mas nao se nega a fazer
quando solicitado. Segundo a genitora o Porthos possui dificuldade na escrita, ndo
se familiariza com essa questao.

Diferente do irmao, Porthos ndo tem a facilidade de decorar o que vé
(memodria fotografica). No entanto também atende a comandos, ndo possui restricdo
alimentar e adora atividades que envolvam encaixe e montagem.

No ambito musical, Porthos é o gémeo que gosta de cantar, sendo o vocalista
do trio segundo a genitora. Tem predilegao pela cor azul e junto com o irmao Aramis
€ apaixonado por brinquedos de dinossauro, sabendo identificar alguns nomes

inclusive.
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4.3 GEMEO 3 - ARAMIS

Foi o ultimo gémeo a nascer, sendo o menor deles e o mais irritado dos trés,
segundo a genitora, no sentido de nao ter muita paciéncia com as coisas. Além
disso & o mais preguicoso.

Nao tem a facilidade de decorar o que vé (memoaria fotografica) como o seu
irmao Athos, mas atende a comandos, n&do possui restricao alimentar e adora
brinquedos de Dinossauros como seu irmao Porthos. Diferente dos irmaos ele ama
comer Jerimum (abobora).

Sua cor preferida é o vermelho. De acordo com a genitora, Aramis aparenta
ter uma obsessdo por essa cor pois quer tudo que tenha essa caracteristica
independente do que seja. No ambito musical, € o gémeo que ama musica
instrumental e gosta de fazer a melodia quando as escuta. A genitora brinca dizendo

que € o gémeo instrumentista dos trés.
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5 O RIZOMA PARA O USUARIO-GUIA
De acordo com a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988) no Art. 196:

A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a redugao do risco de doenga e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as agbes e servigos para sua

promogao, protecao e recuperagao.

Esta determinagcdo vai ao encontro dos trés principios do SUS: a
Universalizagao, a Equidade e a Integralidade.

Pensando nisso, podemos inferir que o Sistema Unico de Salude da aos
profissionais o desafio de promover um acesso qualificado e eficiente a saude para
todos (Universalidade), tendo como estratégia a Equidade para acolher as
diferengas e desigualdades. Para a integralidade, preconiza-se que nao se detenha
apenas a boas praticas de saude, mas também na transversalidade entre os pontos
de atencdo da Rede SUS e outros equipamentos sociais (educagao, protecéo social,
esporte, cultura, trabalho, etc). E para além disso, o SUS nos faz compreender a
necessidade de ampliar a nossa capacidade de escuta ao outro (aos usuarios),
reconhecendo que a construcdo do cuidado se faz nas relagdes, nas conversacoes
entre sujeitos (usudrios, profissionais, gestores). (MINISTERIO DA SAUDE, 2017).

No que se refere ao cuidado as pessoas com TEA no SUS, é esperado que
tenham um acompanhamento do desenvolvimento infantil e consequentemente a
identificacdo precoce do transtorno. A partir disso, devera ocorrer a ampliacdo da
Rede para um diagnéstico diferencial, tratamento e habilitagcado/reabilitagdo. Para que
seja uma assisténcia efetiva, é de extrema importancia que se construa um Projeto
Terapéutico Singular, considerando as especificidades e necessidades de cada
pessoa com TEA, incluindo: desenvolvimento da linguagem, ampliacdo das
capacidades funcionais, interacdo social e tratamento medicamentoso quando
necessario (BRASIL, 2015).

Nessa perspectiva, buscou-se conhecer os caminhos percorridos pelo
usuario-guia em busca de cuidado aos trigémeos, seguindo o fluxograma de
assisténcia preconizado pela “Linha de Cuidados para a atengao as pessoas com
transtornos do espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencao
Psicossocial do Sistema Unico de Saude”. Com o intuito de tornar a compreens&o

dos dados mais dinamica, iremos separar adiante os caminhos percorridos pelo



38

usuario-guia em etapas, para que no fim possamos construir um mapa grafico que

nos possibilite visualizar melhor o rizoma.

5.1 IDENTIFICACAO — SUSPEITA — INVESTIGACAO — DIAGNOSTICO

Reconhecer previamente os aspectos cognitivo-comportamentais da crianga
com TEA é imprescindivel para a obtencao do diagnéstico precoce. Geralmente, as
manifestacdes clinicas séo identificadas inicialmente pelos pais, cuidadores e/ou
familiares que tém maior contato com a crianga e experienciam padrées de
comportamentos caracteristicos do autismo (BRASIL, 2014).

Ainda hoje enfrentamos dificuldade em diagnosticar precocemente e atuar
frente aos Transtornos do Espectro Autista. Isto deve-se a diversos fatores, dentre
eles temos as caracteristicas da crianga como a severidade dos comportamentos
atipicos ou quando ndo se manifestam claramente na idade preconizada para
melhor diagndstico; a familia do individuo que pode nao possuir um nivel
socioecondmico estavel para buscar a assisténcia e reabilitacdo devida; e do
contexto de saude que ainda ndo construiu um instrumento fidedigno para
diagnosticar o TEA, apesar das Diretrizes publicadas pelo Ministério da Saude com
os sinais sugestivos do transtorno. Além disso, ainda ha o déficit no numero de
profissionais de fato capacitados para atuar neste ambito, tanto no sistema publico
quanto no privado (ZANON et al, 2017). Nossos usuarios guia da pesquisa foram um
caso raro, pois conseguiram ser diagnosticados antes dos 3 anos de idade, cenario
que nao é muito comum no NOsso pais.

Como ja dito anteriormente, comumente os sinais do TEA iniciam-se antes
dos 3 anos de idade, se manifestando a partir de uma triade singular: a dificuldade e
prejuizos qualitativos na comunicagao verbal e n&o verbal, a interatividade social e
na restricdo do ciclo de atividades e interesses. Além destes sinais, € comum a
crianga apresentar movimentos estereotipados e maneirismos, assim como padrao
de inteligéncia variavel e temperamento extremamente transitorio (PINTO et al,
2016). Isto corrobora com o que é relatado pelo usuario-guia que afirma ter notado
0s primeiros sinais do transtorno quando os trigémeos tinham apenas 1 ano e 6
meses de idade.

Na infancia, os sinais indicativos do TEA n&o sao tao perceptiveis para quem
nao possui informacado sobre ele (BARCELAR; DUARTE, 2018). De acordo com

Emma, inicialmente a suspeita do transtorno iniciou com apenas um dos trigémeos:
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o Porthos. Por ter uma bagagem de conhecimento acerca do TEA devido a
monografia que estava construindo na faculdade de Pedagogia, ela acreditava que o
filho apresentava tragcos do transtorno, tendo em vista que o mesmo foi o ultimo a
engatinhar, andar e falar, transpirava muito, tinha tremores, era muito nervoso, nédo
mantinha mais contato com os olhos, ndo respondia a comando simples como
responder ao ser chamado pelo proprio nome, ndo interagia mais com os irmaos ou
outro alguém, brincava sozinho como se nao percebesse o seu arredor. Em seguida
notou que os irmaos estavam agindo da mesma forma que o Porthos, o que a levou
a acreditar que os mesmos estariam o imitando.

No discurso apresentado pelo usuario-guia conseguimos visualizar tragos
caracteristicos e comuns a individuos que possuem Transtornos Do Espectro Autista
e que estdo muito bem explanados no quadro construido pelo Ministério da Saude
com os indicadores do desenvolvimento infantil e os sinais de alerta (ANEXO B).

Uma das caracteristicas do TEA se refere a comunicacdo. De acordo com
Barcelar e Duarte (2018), é habitual nas criangas acometidas o uso limitado da
comunicacgdo nao verbal, como contato visual, expressdes faciais, gestos, linguagem
corporal. Além de ser comum as mesmas nao responderem ao serem chamadas
pelo nome ou ao gesto de tchau.

Para que o diagnostico seja realizado com éxito, € imprescindivel que o
profissional possua experiéncia no assunto e compreenda verdadeiramente acerca
dos comportamentos infantis de forma geral. Ele pode ser dado por um profissional
meédico (psiquiatra especializado em criangas e adolescentes por exemplo) ou
mesmo outro profissional médico que tenha experiéncia com crianca autista
(NASCIMENTO et al, 2018).

Além disso, € importante ressaltar que o objetivo da avaliagdo n&o é apenas o
estabelecimento do diagndstico por si s6, mas a identificagdo de potencialidades da
pessoa e de sua familia. Sendo assim, para que haja efetividade durante todo o
processo € de extrema importancia o trabalho de uma equipe multiprofissional. A
equipe deve ser composta, no minimo, por um psiquiatra e/ou neurologista e/ou
pediatra, psicélogo e fonoaudidlogo (BRASIL, 2014).

Ainda de acordo com Brasil (2014), a avaliagdo médica, independentemente
da especialidade, deve incluir a anamnese e exame fisico. Quando necessario,
devem ser realizados exames laboratoriais e de imagem. Se existirem, por exemplo,

alteragbes emocionais e comportamentais muito importantes, alteragbes de sono,
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apetite, consciéncia, marcha, excesso de agressividade e agitagao psicomotora que
necessitem de avaliagdo mais precisa e de intervengdes medicamentosas,
recomenda-se a atuagao dos especialistas das areas de neurologia e/ou psiquiatra.
No caso da avaliagdo psiquiatrica, esta deve incluir dois tipos de entrevista: 1) a
subjetiva (avaliagao direta do paciente); e 2) a objetiva (avaliagdo do comportamento
do individuo por meio do relato de familiares, cuidadores ou outras pessoas da
convivéncia do individuo).

A fim de descobrir exatamente o que o Porthos possuia, Emma recorreu a
uma Neuropediatra com experiéncia acerca da tematica. Na época, € relatado que a
mesma atendia duas vezes por semana na cidade de Mossoré e era uma conhecida
da familia.

O usuario nao sabe relatar adequadamente qual instrumento foi utilizado para
a realizagcdo da avaliagdo e confirmagdo do diagndstico. A mesma afirma que a
profissional de saude durante o periodo de uma semana conversou inicialmente com
ela fazendo perguntas acerca da sua vida reprodutiva € o nascimento dos trigémeos:
a data que nasceram, como foi o parto, se existiu algum problema na gestagéo e se
a genitora possuia alguma doenga crénica. Em seguida, ficou individualmente com
cada crianga na sala para melhor avaliar o comportamento dos mesmos, depois
ficou com dois deles e por fim com os trés juntos, chegando ao diagndstico de que
os trés mosqueteiros possuem Transtorno do Espectro Autista de grau leve. Isto
difere do que Emma pensava inicialmente, quando acreditava que apenas o Porthos
possuia TEA. O que nos é relatado pelo usuario-guia, percebemos que o diagndstico
foi realizado corroborando em partes pelo que €& exposto por Brasil (2014) nas
Diretrizes.

Sabemos da dificuldade de realizar um diagnéstico fidedigno dos transtornos
que acometem as criangas. Principalmente no caso do TEA que n&o nos possibilita
reconhecer os seus sinais desde a gestacao, tendo em vista que toda a avaliagao é
feita por analise comportamental. E para além disso, ainda hoje ndo sabemos o que
de fato pode desencadear o transtorno, sendo ele multifatorial.

O Ministério da Saude a partir das Diretrizes de de Atengao a Reabilitagéo da
Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) preconiza que os
profissionais de saude utilizem este manual para conseguir realizar o diagndstico

adequadamente, e ainda traz como deve funcionar o fluxo de atendimento a este
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publico dentro do Sistema Unico de Saude, articulando todos os servigos (BRASIL,
2014).

Apesar dessa organizagao no que tange a teoria, nosso usuario-guia relata a
dificuldade de conseguir essa efetividade na pratica, precisando recorrer sempre que
possivel ao sistema privado. Relata que por muitas vezes chegou a ir no sistema
publico e os profissionais ndo souberam como lidar com alguma situagdo que a
mesma buscava resolugdo, mostrando que claramente a rede nao esta bem
preparada para receber o que foge do padrédo neurotipico e nem as universidades e
escolas técnicas estao preparando seus alunos adequadamente para o que poderao
encontrar no mercado de trabalho (BARCELAR; DUARTE, 2018).

Apo6s comunicar o diagnostico a genitora, a neuropsicologa instruiu que a
mesma matriculasse os trés mosqueteiros o mais rapido possivel na escola a fim de
que comecassem a trabalhar a reabilitacdo e interacdo social dos mesmos. O
usuario-guia relata que apds um més que os trés comegaram a frequentar a escola,
ja notou diferencas no modo deles se comportarem dentro de casa. O principal foi o
fato de comecgarem a brincar juntos e interagirem mesmo que minimamente,

situagédo que nao ocorria antes do diagndstico.

5.2 ACOMPANHAMENTOS

De acordo com a genitora os trés mosqueteiros nao realizam nenhum tipo de
tratamento ou acompanhamento com algum profissional regularmente. Eles apenas
recebem Atendimento Educacional Especializado (AEE) e os genitores realizam
estimulagao nos individuos sem a orientagao de um especialista.

A Constituigdo Federal como ja dito anteriormente garante a igualdade de
condicbes de acesso e permanéncia na escola, e para isso, instituiu a partir do
Decreto n° 6.571, de 18 de setembro de 2008 a oferta do atendimento educacional
especializado as pessoas com deficiéncia, preferencialmente na rede regular de
ensino. A partir disso, garante o direito a matricula de todos os alunos com
necessidades educacionais especiais em escolas regulares no pais (BRASIL, 1988).

De acordo com a LDB 9.394/96, a educagao especial € a modalidade de
educacao escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino para
individuos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotagcdo (BRASIL, 1996). Cabe salientar que o Decreto n°
7.611/2011 (BRASIL, 2011) reafirma que o atendimento educacional especializado
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deve ser oferecido de forma transversal a todos os niveis, etapas e modalidades aos
estudantes.

No Brasil, a lei 12.764/2012 chamadas de Politica Nacional de Prote¢cao dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, reconhece que os
individuos com TEA tém os mesmos direitos que todas as outras pessoas com
necessidades especiais (BRASIL, 2012). Isso vai de encontro ao que garante a
legislagao brasileira: a educacado de qualquer pessoa, independentemente de sua
condicdo humana. Sendo assim, ela pode frequentar escolas regulares e, se
necessario, solicitar acompanhamento nesses locais.

O AEE tem como atribuicdo identificar, elaborar e organizar recursos
pedagogicos e de acessibilidade que eliminem as barreiras que possam prejudicar a
plena participacdo dos alunos, considerando sempre as suas necessidades
especificas. Lembrando que esse atendimento deve complementar e/ou
suplementar a formagéo dos alunos tendo como meta a autonomia e independéncia
deste na escola e também fora dela (BRASIL, 2008).

De acordo com Silva e Santos (2016) o acesso de criangas com TEA a rede
regular pode possibilitar avangos significativos nos processos de ensino-
aprendizagem, socializagao e inser¢gdo ao meio social, principalmente se houver a
contribuicdo de profissionais capacitados na escola e o auxilio de uma equipe
multidisciplinar. Para além disso, os autores em questao enfatizam a importancia da
inclusdo escolar, uma vez que esta promove as criangas com TEA oportunidades de
convivéncia com outras da mesma idade, tornando-se um espacgo de aprendizagem
e desenvolvimento social. Além de que possibilita o estimulo de suas capacidades
interativas, impedindo o isolamento continuo.

Quanto a estimulagdo, o usuario-guia relata utilizar da educacéo e atividades
educativas. Quando refere educacgao, explica que esta falando da forma como educa
sua filha que é neurotipica. Tenta educar os trés mosqueteiros da mesma forma que
ela, mas adequando a fala para a realidade deles.

No entanto, é importante ressaltar o que é exposto por Locatelli e Santos
(2016) acerca da estimulagdo. As autoras afirmam que nao é possivel estimular uma
crianga sem antes ter estudado todos os parametros que a mesma apresenta, uma
vez que para se criar um programa de intervengdo, € necessario conhecer as
especificidades do individuo, levando em consideragdo que cada um tem sua

singularidade.
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Sobre as atividades que desenvolve com os individuos, o usuario-guia cita
brincadeiras como trenzinho, jogos, pintura, contar histérias com fantoche e/ou
desenhando. Além disso, refere utilizar musicas e desenhos educativos para
estimula-los, pois reparou que ao assistirem, os mesmos tém evoluido positivamente
na tentativa de se comunicarem.

Em conformidade com Cipriano e Almeida (2016), o brincar € a principal
forma utilizada pela crianga para comunicar-se, expressar-se, relacionar-se e
aprender. Ela contribui significativamente ao propor formas espontaneas de
intervengao nas demandas, déficit e dificuldades apresentadas pelos individuos de
acordo com as suas particularidades.

Acerca da utilizagdo da musicoterapia como ferramenta na estimulacao,
Franzoi et al (2016) traz o quao benéfico essa atividade € quando realizada com
individuos que tém Transtorno do Espectro Autista. De acordo com os autores, a
musicoterapia propicia novos modos de fazer/brincar, de desenvolver habilidades e
de se relacionar com os outros, oportunizando a interagéo, novos comportamentos e
a estimulac&o da linguagem. Assim, contribui para a melhora da comunicagéo verbal
e nao verbal, rompe com os padrbes de isolamento, reduz os comportamentos
estereotipados, estimula a auto expressao e a manifestagao da subjetividade.

E importante destacar a importancia de uma intervencdo multidisciplinar
frente as manifestacbes do TEA, uma vez que esta se destaca por possibilitar,
significativamente, a melhora na qualidade de vida do individuo, respeitando o nivel
de desenvolvimento e particularidades de cada crianga. Este tratamento consiste na
orientagao da familia e no desenvolvimento da linguagem e comunicagao da crianga
autista (LOCATELLI; SANTOS, 2016).

De acordo com os autores supracitados, os melhores métodos de tratamento
para se realizar nos individuos com TEA consiste na aplicagdo do ABA (Analise
Aplicada ao Comportamento), o PECS (Sistema de Comunicagao por Figuras), o
Son Rize e o TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related

Communication handicapped Children).
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5.3 CUIDADO INFORMAL E TEIA SOCIAL

A engrenagem familiar em questao se denomina parte da religido Evangélica.
O usuario-guia frequenta esporadicamente a igreja e participa de momentos de
oragdes e pregagdes quando comparece.

Atualmente, os trés mosqueteiros juntamente com a genitora ainda séao
membros da Associagado dos Pais e Amigos dos Autistas de Mossoré e Regido, mas
nao tao ativamente quanto no inicio desta pesquisa. O usuario-guia ndo se configura
mais como presidente do grupo como ja citado anteriormente, tendo fundado uma
nova equipe composta por mulheres que tém filhos com TEA a fim de se apoiarem
emocionalmente.

De acordo com a genitora, o unico lugar que os trés mosqueteiros frequentam
ativamente consiste na escola municipal em Mossoré proxima de onde residem.
Segundo o usuario-guia os mesmos interagem sem dificuldades com os colegas de
turma e desenvolvem as atividades pedidas de acordo com as suas capacidades,
usando uma concentragao extremamente interessante para realizarem o que lhes

pedem.

5.4 ENGRENAGENS FAMILIARES

A partir do momento em que a familia se depara com o diagndstico de TEA
ou de qualquer outra deficiéncia, ocorre uma crise familiar. O nascimento por si s6 ja
€ um evento que causa forte impacto, e quando atrelado ao diagndstico de uma
crianca com deficiéncia, abala a identidade, o funcionamento e a estrutura familiar.
Geralmente a familia se vé despreparada para lidar e enfrentar esta nova situagao,
uma vez em que ocorre uma quebra de expectativas. Observando a familia sob a
perspectiva de um grupo e parte de uma engrenagem, é imprescindivel ressaltar que
cada membro familiar tera que se adaptar as necessidades desta crianga, podendo
implicar numa alteragdo dos papéis tradicionais tanto dos pais como também do
irmao sem deficiéncia (HERBES; DALPRA, 2016).

No caso do nosso usuario-guia, esta afirma que toda a tensdo na familia
aconteceu principalmente no momento que antecedeu a confirmagéo do diagndstico
do TEA nos trigémeos. Segundo a mesma, a familia paterna das criangas nao
aceitava bem o fato delas poderem possuir o transtorno, e esta duvida gerava uma
comogao e consequente afastamento entre eles. Por parte da familia materna nao

houve essa mesma situagao conflituosa, de acordo com a genitora.
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Hoje os trés mosqueteiros ndo possuem uma relagdo proxima com nenhuma
parte da familia ampliada (avés, tios, tias, primos, primas), mas nos é relatado que
quando ocorre esse encontro, 0s mesmos reagem normalmente e sem
estranhamento, ndo tendo tanta dificuldade para se relacionar com os “estranhos”.
Ha a timidez inicial comum a qualquer crianga, relata a genitora, mas logo todos se
aproximam sem maiores problemas.

No que tange a filha mais velha dos genitores e irma dos trés mosqueteiros,
ha uma certa dificuldade de aproximag&o dentro da engrenagem familiar. Tendo em
vista que uma crianga apenas com TEA ou neurotipica com idade menor ja iria
requerer uma maior atengao por parte dos pais/cuidadores, no caso de trigémeos
essa situacdo triplica. E o caso do nosso usudrio-guia. A irma, segundo a genitora,
sente ciumes dos irmaos e de todo o cuidado que os mesmos recebem. Devido a
isto, ela ndo demonstra sentir carinho pelas criancas e dificulta situagcdes que
envolvam eles, como ajudar a cuidar dos mesmos.

Segundo a genitora, até os trigémeos completarem aproximadamente 4 anos
de idade, seu pai pagava uma moga para ajuda-la a dar conta de todas as coisas da
casa e das criangas, e consequentemente essa pessoa fazia companhia a irma dos
trigémeos. No momento em que nao foi mais possivel arcar com as despesas para
pagar essa moga e precisaram dispensa-la, iniciou-se uma tensido em todo o
maquinario familiar. Isso porque a genitora apesar da ajuda do marido, precisou se
readequar a situacéo de cuidar de 4 criancas pequenas sozinha. Assim como a filha
mais velha necessitou incorporar o papel de ajudante, tendo que auxiliar os pais no
cuidado aos irméaos.

Pinto et al (2016) traz que a mudanga no papel tradicional do irmdo com
desenvolvimento neurotipico, pode acarretar em problemas adaptativos tanto dentro
do ambiente familiar, como em ambientes sociais, como a escola por exemplo.
Geralmente, ha relatos dos irmaos de crianga com autismo de sentirem-se solitarios,
e estes apresentam menos comportamentos sociais.

No que se refere a irma dos trés mosqueteiros, essa protagoniza uma
vivéncia semelhante ao que é exposta pelo autor supracitado. De acordo com o
usuario-guia, Emma néao interage ativamente com os irmaos e nem fora dessa
realidade, além de relatar aos pais que sente-se esquecida tendo em vista que nao
recebe a mesma atengéo que os trigémeos. A genitora relata que procura amenizar

ao maximo essas situagdes tendo uma conversa aberta e franca com a filha,
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introduzindo-a em todo a situagao, demonstrando carinho e importancia, buscando

fazé-la entender que o amor que sente pelos quatro filhos ndo tem diferengas.

5.5 MAQUINARIO E FUNCIONAMENTO

De acordo com o usuario-guia os trés mosqueteiros ndo costumam sair de
casa a nao ser para a escola que frequentam. Refere que optou por ndo expd-los a
convivio de outros, mas que quando isso acontece, os individuos reagem bem. Até
exemplifica relatando que das varias atividades de lazer que organizava como
presidente da AMOR, ndo costumava leva-los, justificando que ndo conseguiria
conciliar a atengao para as criangas e o evento em andamento.

Quando se trata da vizinhanga do local que residem, o usuario-guia relata que
os trés mosqueteiros n&o possuem vinculo € nem mesmo os genitores. Isto deve-se
ao fato da mesma possuir uma vida corrida, ndo tendo tempo suficiente para
destinar a conversar frequentemente com os vizinhos.

Como dito anteriormente, a familia aqui em estudo se caracteriza Evangélica.
No entanto, o usuario-guia relata que deixou de frequentar a igreja com assiduidade
desde que os trés mosqueteiros tiveram o diagndéstico confirmado. A mesma afirma
estar preparando a igreja para receber seus filhos, ministrando palestras sobre TEA
e promovendo uma parceria com uma psicopedagoga a fim de que esta va até o
local conversar sobre.

Em consonancia com o que € relatado neste subtdpico pelo usuario-guia,
Hofzmann et al (2019) afirmam que é comum a familia que convive com um
individuo com TEA se sujeitar ao isolamento social. Isto porque muitas vezes os pais
se sentem incomodados com os olhares diferenciados para os filhos que
apresentam estereotipias, isolamento e a auséncia do brincar, caracteristicas
classicas do comportamento autista. Eles visualizam estes olhares e os comentarios
como atitudes discriminatérias e preconceituosas para com os seus filhos que tém o
transtorno, incitando-os a preferirem se restringir a ficar em casa como forma de
proteger seu ente.

Entretanto, € importante ressaltar que este isolamento ndo contribui no
desenvolvimento da crianga uma vez buscar ao maximo implementar a incluséo
social destes individuos € um dos tratamentos com maior grau de efetividade frente

aos comportamentos de retragcdo que apresentam.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Ao fim de todo o caminho cartografico percorrido durante a pesquisa, foi
possivel conhecer a rede de cuidados prestada a pessoa com Transtorno do
Espectro Autista a partir do usuario-guia e perceber como ainda é falha a articulagao
do publico que necessita do cuidado com os servicos de saude, principalmente da
rede publica, uma vez que a Unidade Basica de Saude que deveria ser a porta de
entrada do atendimento no SUS, ndo possui uma participagdo efetiva no
atendimento e acompanhamento destes.

Durante todo o trajeto cartografico conseguimos perceber nos discursos
proferidos pelo usuario-guia a insatisfagcdo quanto aos profissionais que atendem
nos servigcos de saude especialmente da esfera publica, justificando isto pela falta de
conhecimento destes acerca da tematica e o ndo interesse por se capacitar e buscar
conhecer esta demanda para alcancgar a integralidade na assisténcia.

Ao passo que visualizamos este dado, questionamo-nos como a universidade
vem desenvolvendo seu papel frente a qualificacdo dos profissionais que esta
formando, uma vez que estes concluem a graduagé&o sem ter tido o minimo contato
com o que tange a tematica dos transtornos globais e invasivos do desenvolvimento.

Voltando-se a responsabilidade que a familia tem em guiar o individuo por
toda a rede de cuidados em busca da assisténcia devida, também questionamos o
fato destes ndo estarem adequadamente informados da importancia do
acompanhamento multiprofissional a crianga com TEA, a fim de promover uma
melhor qualidade de vida a partir da estimulagao feita por esses profissionais.

Além disso, visualizamos que os caminhos percorridos pelo usuario-guia nao
perfazem uma rede de cuidados com vistas a integralidade, considerando que os
mesmos nao passaram por um processo de diagnostico claro e preciso — mesmo
que consigamos identificar sinais classicos do TEA neles. E para além disso,
confirmamos isto ao constatar que o usuario-guia nao esta inserido na sociedade de
fato como deveria, assim como perambula pela rede de cuidados sem um cuidado
continuo e integral.

Deste modo, conseguimos perceber uma falha nas engrenagens da rede de
cuidados que permeia esse usuario-guia, uma vez que 0s mesmos nao passaram e
ainda ndo passam pelo processo completo de inclusdo social como € recomendado.

Assim, percebemos que € necessario um papel efetivo da ESF em determinar

estratégias que estejam de acordo com um plano de cuidados e articulado ao que é
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preconizado pelas politicas de saude mental do SUS, visando atender efetivamente
as necessidades de cada crianga e/ou adolescente com TEA e superar os
problemas apresentados em quem tem o transtorno, tendo como objetivo principal a
inclusdo dos mesmos no meio social.

Sobretudo, ressalta-se a necessidade da unido entre profissionais de saude e
familiares/cuidadores do publico com o transtorno, tendo em vista que essa condigao
nao traz consequéncias apenas para a vida do individuo com TEA, como também
para toda a familia.

Isto posto, acrescenta-se ainda que o TEA se associa a auséncia de uma
abordagem especifica a nivel académico, como dito anteriormente, o que
proporciona aos profissionais um déficit no conhecimento adequado sobre as
principais necessidades desse publico em vulnerabilidade social. Dessa forma, &
importante incentivar estes profissionais a buscarem capacitacbes sobre o assunto
para que possam desempenhar uma assisténcia de qualidade ao publico. Neste
caso, entra o papel da universidade. Nao apenas em tratar da tematica durante a
graduagdo, mas também em produzir pesquisas cientificas e eventos que
contemplem o assunto, deixando aberto para que a comunidade participe, e a triade

ensino-pesquisa-extensao seja de fato materializada.
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ANEXO B
Quadro 1 — Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de zero a 6
meses)
Indicadores do Sinais de alerta para
desenvolvimento infantil TEA
Interagao Por volta dos 3 meses de A crianga com TEA
social idade, a crianca passa a pode ndo fazer isso
acompanhar e a buscar o ou fazer com
olhar de seu cuidador. frequéncia menor
Em torno dos 6 meses de A crianca com TEA
idade, € possivel observar pode prestar mais
que a crianga presta mais atencao a objetos.
atencao a pessoas do que a
objetos ou brinquedos.
¢ Desde o comego, a crianga | A crianga com TEA
parece ter atencao a pode ignorar ou
(melodia da) fala humana. apresentar pouca
Apds os 3 meses, ela ja resposta aos sons de
identifica a fala de seu fala.
cuidador, mostrando
De zero a reacdes corporais. Para
6 meses sons ambientais, apresenta

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

Desde o comeco, a crianca
apresenta balbucio intenso
e indiscriminado, bem como
gritos aleatoérios de volume
e intensidade variados na
presenca ou na auséncia do
cuidador. Por volta dos 6
meses, comega uma
discriminagao nestas
produgdes sonoras, que
tendem a aparecer
principalmente na presenca
do cuidador.

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

No inicio, o choro é
indiscriminado. Por volta
dos 3 meses, ha o inicio de
diferentes formatacdes de
choro: choro de fome, de
birra etc. Esses formatos

A crianga com TEA
pode ter um choro
indistinto nas
diferentes ocasides e
pode ter frequentes
crises de choro
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diferentes estéo ligados ao
momento e/ou a um estado
de desconforto.

duradouro, sem
ligagao aparente a
evento ou pessoa.

Brincadeiras

A crianga olha para o objeto
e o0 explora de diferentes
formas (sacode, atira, bate
etc.)

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

Alimentacao

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

A crianga com TEA
pode apresentar
dificuldades nesses
aspectos.

Fonte: Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) - 2014.

Quadro 2 - Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 6 a 12

meses)
Indicadores do Sinais de alerta para
desenvolvimento infantil TEA
As criangas comegam a Criangcas com TEA
apresentar comportamentos | podem apresentar
Interagao antecipatorios (por dificuldades nesses
social exemplo: estender os comportamentos.
bragos e fazer contato
visual para “pedir” colo) e
imitativos (por exemplo:
gesto de beijo).
Choro bastante diferenciado | Criancas com TEA
De 6a12 e gritos menos aleatorios. podem gritar muito e
meses manter seu choro
indiferenciado,
criando uma
dificuldade para o
seu cuidador
Linguagem entender suas

necessidades.

Balbucio se diferenciando.
Risadas e sorrisos.

Criancas com TEA
tendem ao siléncio e
a nao manifestar
amplas expressoes
faciais com
significado.
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Atencao a convocagodes
(presta atencéo a fala
materna ou do cuidador e
comega a agir como se
‘conversasse”,
respondendo com gritos,
balbucios, movimentos
corporais).

Criangas com TEA
tendem a nao agir
como se
conversassem.

A crianga comeca a atender
ao ser chamada pelo nome.

Criangas com TEA
podem ignorar ou
reagir apenas apos
insisténcia ou toque.

A criangca comeca a repetir

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

A crianga com TEA
pode nao repetir
gestos (manuais e/ou
corporais) em
resposta a uma
solicitacdo ou pode
passar a repeti-los
fora do contexto,
aleatoriamente.

Brincadeiras

Comecgam as brincadeiras
sociais (como brincar de
esconde-esconde). A
crianga passa a procurar o
contato visual para a
manutencao da interagao.

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

Alimentagao

Periodo importante, porque
serao introduzidos texturas
e sabores diferentes (sucos
e papinhas) e, sobretudo,
porque sera iniciado o
desmame.

A crianga com TEA
pode ter resisténcia a
mudancgas e
novidades na
alimentacao.

Fonte: Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) - 2014.

Quadro 3 - Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 12 a 18

meses)
Indicadores do Sinais de alerta para
desenvolvimento infantil TEA
De 12 a Interagao Dos 15 aos 18 meses, a A auséncia ou
18 meses social crianga aponta (com o dedo | raridade desse gesto

indicador) para mostrar
coisas que despertam a sua
curiosidade. Geralmente, o

de atencao de
compartilhamento
pode ser um dos
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gesto é acompanhado por
contato visual e, as vezes,
sorrisos e vocalizagdes
(sons). Em vez de
apontarem, elas podem
‘mostrar” as coisas de outra
forma (por exemplo:
colocando-as no colo da
pessoa ou em frente aos
seus olhos).

principais indicadores
de TEA.

Linguagem

Surgem as primeiras
palavras (em repeticéo) e,
por volta do 180 més, os
primeiros esbocos de frases
(em repeticéo a fala de
outras pessoas).

A crianga com TEA

pode nao apresentar
as primeiras palavras
nesta faixa de idade.

A crianga desenvolve mais
amplamente a fala, com um
uso gradativamente mais
apropriado do vocabulario e
da gramatica. Ha um
progressivo descolamento
de usos “congelados” (em
situacdes muito repetidas
do cotidiano) para um
movimento mais livre na
fala.

A crianca com TEA
pode nao apresentar
esse descolamento.
Sua fala pode
parecer muito
adequada, mas
porque esta em
repeticdo, sem
autonomia.

A compreensao vai também
saindo das situagdes
cotidianamente repetidas e
se ampliando para
diferentes contextos.

A crianga com TEA
mostra dificuldade
em ampliar sua
compreensao de
situacdes novas

A comunicacgao &, em geral,
acompanhada por
expressoes faciais que
refletem o estado emocional
das criangas (por exemplo:
arregalar os olhos e fixar o
olhar no adulto para
expressar surpresa ou
entdo constrangimento,
“vergonha”).

A crianca com TEA
tende a apresentar
menos variagdes na
expressao facial ao
se comunicar, a hao
ser expressodes de
alegria, excitacao,
raiva ou frustragao.

Aos 12 meses, a
brincadeira exploratoria é
ampla e variada. A crianga

A crianga com TEA
tende a explorar
menos 0s objetos e,
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Brincadeiras

gosta de descobrir os
diferentes atributos (textura,
cheiro etc.) e as fungdes
dos objetos (sons, luzes,
movimentos etc.).

muitas vezes, fixase
em algumas de suas
partes sem explorar
suas fungdes (por
exemplo: passa mais
tempo girando a roda
de um carrinho do
que empurrando-o).

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

Em geral, isso ndo
ocorre no TEA.

Alimentacgao

A crianga gosta de
descobrir as novidades na
alimentagao, embora possa
resistir um pouco no inicio.

A crianga com TEA
pode ser muito
resistente a
introducao de novos
alimentos na dieta.

Fonte: Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) - 2014.

Quadro 4 - Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 18 a 24

meses)
Indicadores do Sinais de alerta para
desenvolvimento infantil TEA
Ha interesse em pegar A crianga com TEA
objetos oferecidos pelo seu | pode nao se
parceiro cuidador. A crianga | interessar e nao
olha para o objeto e para tentar pegar objetos
quem o oferece. estendidos por
pessoas ou fazé-lo
De 18 a Interagao somente apos muita
24 meses social insisténcia.

A crianga ja segue 0
apontar ou o olhar do outro
em varias situacdes.

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

A crianga, em geral, tem a
iniciativa espontanea de
mostrar ou levar objetos de
seu interesse ao seu
cuidador.

Nos casos de TEA, a
crianga, em geral, so
mostra ou da algo
para alguém se isso
se reverter em
satisfagao de alguma
necessidade sua
imediata (abrir uma
caixa, por exemplo,
para que ela pegue
um brinquedo pelo
qual ela tenha
interesse imediato:
uso instrumental do
parceiro).

Linguagem

Por volta do 24 meses,
surgem os “erros”,
mostrando o descolamento
geral do processo de
repeticao da fala do outro
em dire¢cao a uma fala mais
autbnoma, mesmo que sem
o dominio das regras e
convengdes (por isso
aparecem os “erros”).

A crianga com TEA
tende a ecolalia.

Os gestos comegam a ser
amplamente usados na
comunicacao.

A crianca com TEA
costuma utilizar
menos gestos e/ou
utiliza-los
aleatoriamente.
Respostas gestuais,
como acenar com a
cabeca para “sim” e
“nao”, também
podem estar
ausentes nessas
criangas entre os 18
€ 0s 24 meses.

Brincadeiras

Por volta dos 18 meses, os
bebés costumam reproduzir
o cotidiano por meio de um
brinquedo ou uma
brincadeira. Descobrem a
funcao social dos

A crianga com TEA
pode ficar fixada em
algum atributo do
objeto, como a roda
que gira ou uma
saliéncia pela qual
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brinquedos (por exemplo:
fazem o animalzinho
“andar” e produzir sons).

ela passa os dedos,
nao brincando
apropriadamente
com o que 0
brinquedo
representa.

As criangas usam
brinquedos para imitar as
acgdes dos adultos (por
exemplo: ddo a mamadeira
a uma boneca, déo
“‘comidinha” usando uma
colher, “falam ao telefone”
etc.) de forma frequente e
variada.

Em criangas com
TEA, essa forma de
brincadeira esta
ausente ou é rara.

Alimentacgao

Periodo importante porque
em geral: 1°) ocorre o
desmame; 2°) comega a
passagem dos alimentos
liquidos/ pastosos,
frios/mornos para alimentos
sélidos/ semissolidos, frios/
quentes/mornos,
doces/salgados/ amargos;
variados em quantidade;
oferecidos em vigilia, fora
da situagao de crianga
deitada ou no colo; 3°)
comega a introdugao da
cena alimentar:
mesa/cadeira/utensilios
(prato, talheres, copo) e a
interagao familiar/ social.

A crianga com TEA
pode resistir as
mudancas, pode
apresentar recusa
alimentar ou insistir
em algum tipo de
alimento, mantendo,
por exemplo, a
textura, a cor, a
consisténcia etc.
Pode, sobretudo,
resistir em participar
da cena alimentar.

Fonte: Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) - 2014.

Quadro 5 - Indicadores do desenvolvimento e sinais de alerta (de 24 a 36

meses)
Indicadores do Sinais de alerta para
desenvolvimento infantil TEA
De 24 a Interagao Os gestos (o olhar, o Os gestos e
36 meses social apontar etc.) sdo comentarios em

acompanhados pelo intenso
aumento na capacidade de
comentar e/ou fazer
perguntas sobre os objetos

resposta ao adulto
tendem a aparecer
isoladamente ou
apoés muita
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e as situacoes que estao
sendo compartilhadas. A
iniciativa da crianga em
apontar, mostrar e dar
objetos para compartilha-los
com o adulto aumenta em
frequéncia.

insisténcia. As
iniciativas sao raras.
Tal auséncia é um
dos principais sinais
de alerta para TEA.

Linguagem

A fala esta mais
desenvolvida, mas ainda ha
repeticdo da fala do adulto
em varias ocasides, com
utilizacdo no contexto da
situagdo de comunicacgao.

A crianca com TEA
pode apresentar
repeticdo de fala da
outra pessoa sem
relacdo com a
situacao de
comunicacao.

A crianga comecga a contar
pequenas historias, a
relatar eventos proximos ja
acontecidos, a comentar
eventos futuros, sempre em
situagdes de dialogo (com o
adulto sustentando o
discurso).

A crianga com TEA
pode apresentar
dificuldades ou
desinteresse em
narrativas referentes
ao cotidiano. Pode
repetir fragmentos de
relatos e narrativas,
inclusive de dialogos,
em repeticao e de
forma independente
da participacao da
outra pessoa.

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

A crianga com TEA
pode tender a
ecolalia. A distingéo
de género, numero e
tempo n&o acontece.
Cantos e versos so
sdo recitados em
repeticao aleatodria. A
crianga nao
‘conversa” com o
adulto.
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agudizada.

Brincadeiras

A criancga, nas brincadeiras,
usa um objeto “fingindo”
que € outro (um bloco de
madeira pode ser um
carrinho, uma caneta pode
ser um avido etc.). A
crianga brinca imitando os
papéis dos adultos (de
“casinha”, de “médico” etc.),
construindo cenas ou
estdrias. Ela propria e/ ou
seus bonecos sao os
“personagens”.

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

A crianga gosta de brincar
perto de outras criangas
(ainda que nao
necessariamente com elas)
e demonstra interesse por
elas (aproximar-se, tocar e
se deixar tocar etc.).

A auséncia dessas
acoes pode indicar
sinal de TEA. As
criangas podem se
afastar, ignorar ou
limitar-se a observar
brevemente outras
criancgas a distancia.

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

A crianga com TEA,
quando aceita
participar das
brincadeiras com
outras criangas, em
geral, tem
dificuldades em
entendé-las.

Alimentagao

A crianga ja participa das
cenas alimentares
cotidianas: café da manh3,
almogo e jantar. E capaz de
estabelecer separacao dos
alimentos pelo tipo de
refeicao ou situacao
(comida de lanche, festa,
almogo de domingo etc.).
Ha o inicio do manuseio
adequado dos talheres. A
alimentagao esta contida ao
longo do dia (retirada das
mamadeiras noturnas).

A crianca com TEA
pode ter dificuldade
com este esquema
alimentar:
permanecer na
mamadeira,
apresentar recusa
alimentar, nao
participar das cenas
alimentares e néo se
adequar aos
“horarios” de
alimentacao. Pode
querer comer a
qualquer hora e
varios tipos de
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alimento ao mesmo
tempo. Pode passar
por longos periodos
sem comer. Pode s
comer quando a
comida for dada na
boca ou s6 comer
sozinha etc.

Fonte: Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do

Espectro do Autismo (TEA) - 2014.
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APENDICE A
UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO GRANDE DO NORTE — UERN
FACULDADE DE ENFERMAGEM DA UERN - FAEN
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM — DEN

INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

. Como foi criada a Associagdo dos Pais e Amigos dos Autistas de Mossoro e

Regiao (AMOR)?

Quem criou a AMOR?

Como foi a chegada dos trigémeos na familia?

Teve aproximagao com associagdes medicas?

Teve algum exame na gestagao que indicasse a suspeita do Transtorno do
Espectro Autista?

Foi feito algum teste com os trigémeos?

Como ¢ a participagao da familia?

Qual o grau de autismo de cada crianga?

Os trigémeos frequentam a escola?

10. Como foi realizado o diagnéstico das criangas?

11. Antes do diagnostico, desconfiou que as criangas tivessem algum transtorno?

Como?
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APENDICE B
UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO GRANDE DO NORTE — UERN
FACULDADE DE ENFERMAGEM DA UERN - FAEN
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM — DEN

INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

. Comportamento dos trigémeos separadamente (caracteristicas diferenciais de

cada um, preferéncias, idiossincrasias, afetos, distanciamentos, padrao

alimentar, apegos etc)

2. Como foi a chegada dos trigémeos na familia?

3. Teve aproximagao com associagdes médicas?

4. Teve algum exame na gestacdo que indicasse a suspeita do Transtorno do

© N o o

Espectro Autista?

Foi feito algum teste com os trigémeos?

Como ¢ a participagao da familia?

Qual o grau de autismo de cada crianga?

Antes do diagndstico, desconfiou que as criangas tivessem algum transtorno?
Como?

Como foi realizada a investigagcdo das criangas para os sinais que

perceberam?

10.Como o diagnéstico foi confirmado?

11.Como foi e como é o acompanhamento dos trigémeos? (Profissionais, equipe

multiprofissional (teve ou tem?), projeto terapéutico singular)

12.Dados da mae.
13.Dados do pai.
14.Dados da filha.

15.Complementar a primeira pergunta: que particularidades alimentares as

criangas apresentam (textura, cor, sabores); apego a rotina em diferentes
graus (dias e horarios especificos para atividades individuais ou familiares
que eles ndo consigam romper)?; movimentos repetitivos ou estereotipados

especificos de cada um; atividade e regularidade intestinal (os pais percebem
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que existem mudangas comportamentais ¢ alimentos especificos ou

constipagao, ou diarreia, ou dores?)

APENDICE C

£ Secretaria de Estado da Educacgdo e da Cultura - SEEC
gﬁe‘ UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO GRANDE DO NORTE — UERN
s Campus Universitario Central
Curso de Enfermagem

{i{%ﬁ Governo do Estado do Rio Grande do Norte

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Esclarecimentos

Este € um convite para vocé participar da pesquisa “As redes de cuidado da pessoa com
Transtornos do Espectro Autista” coordenada por Amélia Carolina Lopes Fernandes e que segue as
recomendacgdes das resolucdes 466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de Satde e suas
complementares. Tem por objetivo conhecer a rede de cuidados da pessoa com TEA a partir dos
caminhos percorridos por um usuario-guia.

Justifica-se a relevancia deste trabalho em virtude da busca por discutir a rede de cuidados
prestados ao publico com Transtornos do Espectro Autista através de um usuario-guia, visto que
podera fornecer subsidios para a formulagdo de novas praticas de intervengdes nessa area, permitindo
melhorias na inclusdo social dos individuos com o transtorno, como também qualidade de vida destes
e de seus familiares, que sdo atingidos indiretamente com a condi¢ao.

Caso decida aceitar o convite, vocé ird relatar toda a trajetoria percorrida com os seus filhos
desde o diagnostico do Transtorno do Espectro Autista, informando as dificuldades e facilidades
encontradas, dados sociodemograficos e como se da a relagdo familiar entre vocés.

Dentre os riscos envolvidos nesta pesquisa, destacam-se o constrangimento que vocé
possa ter quando questionada e o provavel surgimento de divergéncias que possam surgir
entre o que ¢ relatado e o que ocorre na realidade. Espera-se minimizar esses riscos através de
uma conversa aberta, franca e respeitosa e a liberdade de ndo responder alguma pergunta caso
ndo se sinta confortavel.

No que diz respeito aos beneficios, acredita-se que a pesquisa dard a oportunidade
para uma abertura e liberdade discursiva, no qual vocé podera refletir acerca dos cuidados que
estdo prestando ao publico infantojuvenil com TEA que necessitam de uma atengdo especifica
e adequada. Assim como podera refletir em um incentivo a evolucdo dos cuidados prestados
pelos profissionais, gerando consequentemente beneficios miituos para os pacientes com 0s
Transtornos do Espectro Autista.

Todas as informag¢des obtidas serdo sigilosas, confidenciais e seu nome nem o dos
seus filhos ndo serdo identificados em nenhuma fase/etapa desta pesquisa. Os dados serdo
guardados em local seguro e serdo divulgados apenas em eventos ou publicacdes cientificas
da area da satide, ndo havendo divulgacdo de nenhum dado que possa lhes identificar.

Se vocé tiver algum gasto que seja devido a sua participagdo na pesquisa, sera
ressarcido. Se vocé sofrer algum dano, que seja comprovadamente decorrente desta pesquisa,
tera direito a indenizagao.

Acrescenta-se ainda que durante toda a pesquisa vocé sera acompanhado pela equipe
pesquisadora e recebera a assisténcia necessdria para aquele momento caso necessite, se
estendo também para além do término do estudo.
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Vocé ficard com uma via deste Termo, que devera ser rubricada e assinada em cada
pagina. A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera solicitar do
pesquisador informagdes sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, além de tirar dividas
que tiver a respeito, perguntando diretamente para Lisandra Alves da Silva, no endere¢o Rua
Des. Dionisio Figueira, 383, Centro, Mossor6 - RN, 59610-090, tel: 84 — 3315-2154.

Duvidas a respeito da ética dessa pesquisa poderio ser questionadas ao Comité de Etica em
Pesquisa da UERN no endere¢co: CAMPUS UNIVERSITARIO CENTRAL - CENTRO DE
CONVIVENCIA, BR 110, KM 48, RUA: PROF. ANTONIO CAMPOS, S/N, COSTA E SILVA.

CEP 59.610-090; ou pelo telefone 84 — 3312-7032.

Consentimento Livre

Estou de acordo com a participacdo no estudo descrito acima. Fui devidamente esclarecido (a) quanto
aos objetivos da pesquisa, ao (s) procedimento (s) ao (s) qual (is) serei submetido e dos possiveis
riscos que possam advir de minha participagdo. Foram-me garantidos esclarecimentos que eu venha a
solicitar durante o curso da pesquisa e o direito de desistir da participacdo em qualquer momento, sem
que minha desisténcia implique em qualquer prejuizo a minha pessoa ou a minha familia. Caso minha
participacdo na pesquisa implique em algum gasto, serei ressarcido e caso sofra algum dano, serei
indenizado. Autorizo assim a publicagdo dos dados desta pesquisa, sendo-me garantido o meu
anonimato e o sigilo dos dados referentes a minha identificacao.

Pesquisador responsavel

Participante

s de de 2019.

R. Des. Dionisio Figueira, 383 - Centro, Mossord - RN, 59610-090.
Telefone: (84) 3315-2154.

Comité de Etica e Pesquisa

Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO CENTRAL - CENTRO DE CONVIVENCIA, BR
110, KM 48, RUA: PROF. ANTONIO CAMPOS, S/N, COSTA E SILVA. CEP 59.610-090;
ou pelo telefone 84 — 3312-7032.
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