CENTRO UNIVERSITARIO TIRADENTES
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO E EXTENSAO EM SOCIEDADE, TECNOLOGIA
E POLITICAS PUBLICAS

KATIA VALERIA SPENCER VEIGA

A SOBRECARGA DE MAES CUIDADORAS DE PESSOAS COM AUTISMO
DURANTE A PANDEMIA COVID-19 EM MACEIO-AL: UM RELATO DE
EXPERIENCIA

Maceio-Al
2022



KATIA VALERIA SPENCER VEIGA

A SOBRECARGA DE MAES CUIDADORAS DE PESSOAS COM AUTISMO
DURANTE A PANDEMIA COVID-19 EM MACEIO-AL: UM RELATO DE
EXPERIENCIA

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-
Graduacdo em Sociedade, Tecnologias e
Politicas Publicas do Centro Universitario
Tiradentes—UNIT/AL como parte dosrequisitos
necessarios para a obtencdo de Defesa da
Dissertacdo do Programa de Mestrado.

Linha de pesquisa: Tecnologia, Saude e
Ambiente

Orientador: Prof. Dr. Pedro Simonard
Coorientador: Prof. Dr. Cesario Souza Santos

Macei6-AL
2022



V42163

Veiga, Kdatia Valéria Spencer

A sobrecarga de m3es cuidadoras de pessoas com autismo durante a pandemia
COVID-19: um relato de experiéncia / Katia Valéria Spencer Veiga; orientagio [de]
Prof. Dr. Pedro Simonard, Prof. Dr. Cesdrio da Silva Souza — Maceid/AL: UNIT,
2022,

139 £ 4); 30 cm
Dissertagio (Mestrado em Sociedade, Tecnologias e Politicas Pdblicas) —

Centro Universitario Tiradentes 2022

1.8obrecarga. 2. Maes cuidadoras 3. Autisme 4. Pandemia COVID-12 I. Veiga, Katia
Valéria Spencer II. Simonard, Pedro (orient.). III. Souza, Ceszdrio Silva (orignt,). IV.
Centro Universitario Tiradentes. V. Titulo.

CDU:376.2/.4

(Gizlene Maria 5. Dias CRB-3/1410



A SOBRECARGA DE MAES CUIDADORAS DE PESSOAS COM AUTISMO DURANTE A
PANDEMIA COVID-19: UM RELATO DE EXPERIENCIA

KATIA VALERIA SPENCER VEIGA

DISSERTACAO SUBMETIDA AO PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM
SOCIEDADE, TECNOLOGIAS E POLITICAS PUBLICAS DO CENTRO
UNIVERSITARIO TIRADENTES COMO PARTE DOS REQUISITOS NECESSARIOS
PARA A OBTENCAO DO GRAU DE MESTRE EM SOCIEDADE, TECNOLOGIAS E
POLITICAS PUBLICAS

Aprovada por:

Prof. Dr. Pedro Simonard (UNIT-AL)
(Orientador(a))

Prof. Dr. Ceséario Souza Santos (UNIT-AL)
(Coorientador(a))

P L
/ ) 7 ) ’/(,"
oce,_oy JU S
Iva }l}a Thazar/ (Exami

/
/

Prof. Dr. Prof. Dr. Gregory Balthazar (UNIT-SE)
(Membro Externo da Banca)

{

Profa.Dra.Vivianny Kelly Galvao

(Membro Interno da Banca)

MACEIO / AL BRASIL,
DEZEMBRO, de 2022



AGRADECIMENTOS

A Jesus por me sustentar o tempo todo, por me abencoar com sua graga e infinito amor

A minha querida mae Katia Spencer por acreditar em mim e ensinar na vida a ser uma mulher
empoderada.

Ao meu Pai Jorge Sucupira Veiga (in memoriam) por sempre acreditar na minha forca e
capacidade e nunca a baixar a cabega diante das adversidades.

Ao meu filho Moisés por sempre ser minha fonte inspiradora para vencer.

A toda familia e amigos pelo incentivo.

Ao meu Orientador Dr. Pedro Simonard pelo incentivo, aprendizado toda minha gratidéo.

Ao meu Coorientador Prof. Dr. Cesario Souza, toda gratidao.

A Coordenacio do Curso de Pés- Graduagéo e Extensio em Sociedade Tecnologias e Politicas.
Puablicas e aos docentes, minha gratiddo pelo aprendizado.

Ao Prof.Dr.Valter Silva por me orientar no inicio da producgéo da pesquisa.

As Dras. Lucia Santa Rita por acompanhar toda a minha trajetériade de vida e me ajudar na
minha alta performance.

A Equipe do Instituto Edushin, Eduardo Shienashik por contribuir com o desenvolvimento das
minhas habilidades, aprimoramento da minha inteligéncia emocional e alta performance

A Profa. Dra. Jesana e a equipe do Grupo de estudos Narradores que contribuiram para a minha
evolucdo académica.

A Mayara Gaiatto, pela atencéo recebida na rede social (via direct) quando mais precisei.

Ao amigo Guilherme Vasconcelos por me incentivar a cursar o Mestrado SOTEPP.

A amiga Erenilda Albuquerque pelo incentivo.

Aos amigos Jesimiel, e Allan pela atencdo e incentivo desde o inicio no mestrado.

A amiga Andreza pela atengéo e incentivo nos momentos dificeis na caminhada académica e
compartilhadas

A todos(as) colegas e amigos do mestrado e doutorado SOTEPP por compartilhamos momentos
de construcdo e reconstrucdo durante a caminhada académica.

As pessoas com autismo e suas familias que me ensinaram a superar as adversidades e

contribuiram para a minha evolugdo como pessoa humana.



TUDO, tem o seu tempo determinado, e ha tempo para todo o proposito debaixo do céu:

Eclesiastes-3:01

ESPEREI com paciéncia no Senhor, e ele se inclinou para mim, e ouviu 0 meu clamor.

Salmos-40:1

AQUELE que habita no esconderijo do Altissimo, a sombra do Onipotente descansara.
Direi do Senhor: Ele é o meu Deus, o meu refligio, a minha fortaleza e nele confiarei.

Salmos-91:1,2.

Eu sou o Senhor, além de mim ndo ha salvador

Salmos — 43 :11
Sei estar abatido, e sei também ter abundancia; em toda a maneira, e em todas as coisas, estou

instruido, tanto a ter fartura, como a ter fome; tanto a ter abundancia como a padecer necessidade

Posso todas as coisas, naquele que me fortalece.

Filipenses1:12,13.
E ainda que tivesse o dom de profecia, e conhecesse todos 0s mistérios e toda a ciéncia, e ainda que

tivesse toda a fé , de maneira tal que transportasse os montes, e ndo tivesse caridade, nada seria.

Agora, pois permanecem a fé, a esperanca e a caridade, estas trés: mas a maior destas ¢ a caridade.

1 Corintios:13:2,13

E peco isto: que 0 vosso amor abunde mais e mais, em ciéncia e em todo conhecimento.

Filipenses-1:9



RESUMO

A contribuicdo dos meios de comunicacdo, tecnologias e 0 avanco dos estudos de neurociéncias
e neurodiversidade vém proporcionando aos profissionais da salde, educacdo e a familia o
acesso ao conhecimento. Iremos retratar neste estudo como problema de pesquisa: quais 0S
impactos encontrados na sobrecarga nos relatos de mées cuidadoras de pessoas com autismo
em Maceio-AL. As lutas dos movimentos sociais no Brasil continuam na busca dos direitos
humanos e inclusdo social. Antes do periodo pandémico, as mdaes apresentaram estar
sobrecarregadas durante a anamnese da educagdo psicomotora. As narrativas foram relevantes para
serem dialogados, valorizadas as falas, o lugar de pertencimento, resiliéncia, resisténcias do
movimento da neurodiversidade na garantia de direito a educacéo, terapias e rede de apoio.
Objetivos propor um protocolo de préaticas corporais de atividades fisicas a partir das narativas
das maes cuidadoras de pessoas com autismo, realizado através da anamnese ocorrida antes do
periodo pandémico. Consiste na melhoria na qualidade de vida dos individuos com a
participacao das equipes multiprofissional e interdisciaplinar na perspectiva do NAS. Analisar
0s impactos na sobrecarga de maes cuidadoras de pessoas com autismo, nos relatos colhidos na
anamnese no contexto da realidade social da instituicdo. Observar as narrativas empiricamente
expressas durante a escuta, tornando-os pesquisa qualitativa através do relato de experiéncia
antes e durante o periodo pandémico. Metodologia pesquisa é exploratéria com maior
visibilidade do titulo apresentado, havendo a necessidade de pesquisas na &rea devido a escassez
de publicagdes bibliograficas na area do objeto em estudo. A natureza do estudo é qualitativo
com a representacdo dos relatos de experiéncias socialmente analisados & sobrecarga de mées
de autistas. Publico-alvo sdo mées cuidadoras de criancas ou adolescentes diagnosticados com
0 autismo. Critérios de inclusdo: ser a principal cuidadora da crianga, ter 18 anos responsaveis
pelo cuidado no nascimento e maes adotivas. Critério de inclusdo: mées cuidadoras que estdo
no cotidiano dos seus filhos(as), explica-se pelo fato dos pais serem na sua grande maioria
ausentes nos cuidados dos filhos(as). Critérios de exclusdo cuidadoras formais. Consideracdes
Finais: resgate de uma experiéncia exitosa na Educacdo Fisica na Saude-NASF no municipio
de Marechal Deodoro pela Secretaria Municipal de Salde em Maceio-AL. O protocolo de
praticas corporais de atividades fisicas na perspectiva do NASF, atende ao cronograma das
campanhas de conscientizacdo do SUS em educacdo em salde. PSE-Programa Salde na
Escola, Programa de Educacdo Permanente em Salde. Acreditamos que este trabalho, venha
contribuir nas analises das narrativas de mées cuidadoras seja na clinica ou na escola. A
implementacdo de politicas publicas no dmbito das institui¢des tanto da educacdo como da
salde na atencdo psicossocial dos autistas e cuidadores serdo para o longo da vida na
perspectiva da incluséo escolar e social do ser humano.

Palavras - chaves: Sobrecarga; Maes cuidadoras; Autismo; Pandemia covid-19



ABSTRAT

The contribution of the media, technologies and the advancement of neuroscience and
neurodiversity studies have provided health, education and family professionals with access to
knowledge. We will portray in this study as a research problem: what are the impacts found in
the overload in the reports of caregiver mothers of people with autism in Maceio-AL. The
struggles of social movements in Brazil continue in the search for human rights and social
inclusion. Before the pandemic period, mothers were overloaded during the anamnesis of
psychomotor education. support network. Objectives to propose a protocol of corporal practices
of physical activities from the narratives of mothers who care for people with autism, carried out
through anamnesis that took place before the pandemic period. It consists of improving the
quality of life of individuals with the participation of teams multiprofissional and
interdisciplinary from the perspective of the NASF. To analyze the impacts on the burden of
mothers who care for people with autism, in the reports collected in the anamnesis in the context
of the social reality of the institution. To observe the narratives empirically expressed during the
listening, making them qualitative research through the experience report before and during the
pandemic period. Methodology research is exploratory with greater visibility of the title
presented, with the need for research in the area due to the scarcity of bibliographic publications
in the area of the object under study. The nature of the study is qualitative with the representation
of reports of experiences socially analyzed to the burden of mothers of autistic children. Target
audience are mothers who care for children or adolescents diagnosed with autism. Inclusion
criteria: being the main caregiver of the child, being 18 years responsible for care at birth and
adoptive mothers. Inclusion criterion caregiver mothers who are in the daily lives of their
children, is explained by the fact that fathers are mostly absent in the care of their children.
Exclusion criteria formal caregivers. Final Considerations: rescue of a successful experience
in Physical Education in Health-NASF in the municipality of Marechal Deodoro by the
Municipal Macei6-AL. Health Department. SUS in health education. PSE-Programa Saude na
Escola, Programa de Educacdo Permanente em Salude.We believe that this work will contribute
to the analysis of the narratives of caregiver mothers, whether in the clinic or at school. The
implementation of public policies within the scope of both education and health institutions in
the psychosocial care of autistic people and caregivers will be for life in the perspective of the
school and social inclusion of the human being.

Keywords: Overload; Caring mothers; Autism; Covid-19 pandemic
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1. INTRODUCAO

Viver a experiéncia da maternidade se refere ao ciclo a ser contemplado na vida da
mulher. Durante a gravidez séo percebidas varias transformac6es que envolvem sentimentos,
emoc0es, corpo, fantasias e expectativas vindas principalmente na primeira gestacdo. Dessa
forma, j& no momento do nascimento, h& possibilidades de decepg¢des causadas pelo contato
com o bebé, pois existe uma distancia entre o filho fanctasiado e o filho real (SOIFER, 1992;
DE FELICE, 2000; MALDONADO, 2002). Com a chegada do beb&, € comum que os pais
almejem uma crianca saudavel e sem limitacbe sejam elas fisicas, cognitivas ou
comportamentais. De acordo com Buscaglia (2006), deparar-se com as limitagcdes do filho, em
qualquer familia, € sempre um encontro com o desconhecido. Enfrentar essa nova e inesperada
realidade causa sofrimento, confusédo, frustracdes e medo. Por isso, exercer tanto a maternidade
como a paternidade torna-se uma experiéncia complexa e, mesmo existindo o apoio de
inimeros profissionais e outros familiares, é sobre os pais que recaem as maiores
responsabilidades. (SMEHA e KURTZ,2011, p. 44)

Desde a década de 80, as questdes referentes a maternidade/paternidade passam a ter
maior visibilidade na discussdo do casal tornando-se uma busca de se fortalecerrem
emocionalmente do homem e da mulher que por mais tenham outras pessoas envolvidas no
cuidado dos filhos, as responsabilidades sdo maoires para ambos. Entdo, a construcdo do
compromisso do casal para com a crianga muita das vezes acontece desde o inicio da gestacédo
no acompanhamento do c6njuge nas consultas médicas, pré-natais exames e a participacdo do
pai durante o parto sdo iniciativas importantes no acolhimento a mée, mulher e ao bebé. Quando
0 bebé nasce ocorrem mudangas na rotina pais e familiares.Ter o dignostico da crianga com
deficéncia € algo inesperado para os pais e familiares. Aquelas expectativas, sonhos
programasdos sdo adiados e reprogramados que duram tempo para aceitarem a “deficiéncia”
ou ser diferente. Neste necessitam de conhecimentos sobre o autismo e procuram as praticas

em ag0es efetivas.

Cabe também ressaltar como esse movimento de “amor e luta” que se inicia
em um ambito privado, se transforma em acolhimento em reunides e eventos
da associacdo, e que, posteriormente, se desloca até o0s espagos de
administracdo publica com uma constante mobilizacdo. Luta que se configura
como uma malha, uma extensa rede de cuidados, a ser tecida pelo
reconhecimento de deficiéncias enquanto poténcias de (trans)formacGes
socioculturais.(CARVALHO, 2020, p. 06)

Apesar da participacdo dos pais nas redes de apoio encontradas muita das vezes em

ONGs-Organizacdes ndo governamentias é 1a onde eles se reuniem, trocam informacéoes desde
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os direitos da pessoa com deficiéncia e acessos dos filhos & satde e educacéo.

Mesmo com a participacdo ativa e de frente de alguns pais, as maes sdo
colocadas as responsabilidades das rotinas domésticas, as rotinas médicas,
escolares e de trabalho. Constantemente o afeto, 0 amor e a preocupagéo sao
acionados, e mais precisamente, a maternidade (e suas “virtudes”) ¢ entendida
como naturalmente apta ao cuidado e responsabilidade. A mulher tem sido
dado socialmente o encargo do cuidado pelas dependéncias e pelas
deficiéncias (HIRATA E GUIMARAES, 2012, p. 1 apud CARVALHO p.12)

Apesar do engajamento do pais na busca do tratamento adequado e educacional, ainda
observamos que o papel da mulher com os cuidados do bebé é uma construgdo histérica -
cultural observadas durante o desenvolvimento infantil.

A maternidade tem a fungdo essencial no desenvolvimento do bebé, ou seja, na
organizacdo da constituicdo psiquica. A ela pertence a funcdo de cuidar de expressar
sentimentos olhando nos olhos durante a amamentacao, como também cantar, contar histérias
e observar os sinais organicos e emocionais do bebé. Sentir-se amado(a) é o desejo de toda
crianga. A constituicdo psiquica é um processo pelo qual o bebé precisa passar para se constituir
enguanto sujeito. Esse bebé, ao nascer, por sua dependéncia, precisa do outro para lhe dar um
lugar de existéncia e, para isso, é necessaria a linguagem.

A pesquisa aborda a sobrecarga de mées cuidadoras de pessoas autistas, durante os
atendimentos de Educacdo Fisica Adaptada . Foram através das anamneses da
psicomotricidade infantil, que nos deparamos comrelatos das genitoras e que sdo relevantes
para serem analisados,valorizadas as falas, lugar depertencimento, resiliéncia, resisténcias e
de muita luta desses movimentos da neurodiversidadepor garantias de direito na educagéo,
terapias e na rede de apoio a estas maes e familiares.

A partir dos relatos observados antes do periodo pandémico, 0 que era para ser uma
avaliacdo que pudesse contribuir no desenvolvimento das criancas, as queixas das maes se
voltaram para as questdes emocionais, estresse, exaustdo, descaso e na auséncia de politicas
publicas de educacéo, saude e de assisténcia psicossocial das maes e ultrapassaram 0s muros
ebarreiras da escola. Sdo elas que possuem todo empoderamento e amorosidade, além da
capacidade de superagdo desse quadro cadtico, em suas idas, aos 6rgdos competentes, para
darem entradas nos processos juridicos e assim obterem auxiliar de sala na educacéo inclusiva
e rol taxativo, como exemplo, atualmente a Agéncia Nacional de Saide (ANS) nos planos de
salide para terem 0 acesso ao atendimento terapéutico multidisciplinar e dessa forma garantir
amelhoria da qualidade de vida dos autistas para o longo da vida. Sabemos que é um direito
adquirido, porém, necessitam entrar com processos judiciais para serem assistidas. Por estes

e demais motivos € que iremos desvelar neste estudo como problema de pesquisa, quais
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0S impactos na sobrecarga encontrados nos relatos de maes cuidadoras de pessoas com
autismo antes e durante a pandemia covid-19 em Macei6 Alagoas.

Os objetivos que almejamos durante a pesquisa Sao:

Geral:

Propor um protocolo de Préaticas Corporais de Atividades Fisicas a partir das narativas
das maes cuidadoras de pessoas com autismo ,realizado através da anamnese ocorrida antes do
periodo pandémico.A construcéo do protocolo consiste na melhoria da qualidade de vida dos
individuos com a participacdo das equipes multiprofissional e interdisciaplinar na perspectiva
do NASF - Nucleo de Apoio a Saude da Familia.

Especificos:
1. Analisar os impactos na sobrecarga de mées cuidadoras de pessoas com autismo, nos
relatos colhidos na anamnese no contexto da realidade social da instituicdo.
2. Observar as narrativas empiricamente expressas durante a escuta, tornando-o0s pesquisa
quantitativa através do relato de experiéncia antes e durante o periodo pandémico.
3. Contribuir através do protocolo na educacdo em salde , estimulando nas préaticas
corporais de atividades fisicas de mées cuidadoras de pessoas com autismo.

Mediante os relatos apresentados antes da pandemia e no periodo pandémico,
independentemente das dificuldades encontradas, acreditamos que na pandemia tivemos
mudancas no cenario. Contudo, o sofrimento é evidente nas entrevistas e denlncias tanto nas
redes sociais quanto nos meios de comunicacdo de massa. A tematica é de cunho
interdisciplinar porque se refere aos contextos que perpassam a politica, direitos humanos,
educacdo, satde, economia e sociologia.

Os diélogos entorno da questdo da interdisciplinaridade esta presente nesse estudo no
campo do conhecimento epistemoldgico. No campo educacional, consiste na producdo do
conhecimento na préatica docente, porém, intrinseco as ciéncias sociais e rela¢bes do individuo
como ser social protagonista de sua propria historia compartilhado em sociedade. O debate é
produzido sobre a interdisciplinaridade e sobre interdisciplinaridade existem varias defini¢cbes
tornando “o termo confuso e utilizado para se remeter a realidades diversas (MINAYO, 1994
apud PEREZ, 2018, p. 456). Ndo ha uma defini¢do precisa, Unica, porém, sabemos que 0
conhecimento ele tem sua totalidade e ndo é fragmentado. E nos diversos dialogos em diversas
areas do conhecimento que se aproximam através das representagdes historicas e culturais das
areas das ciéncias da educacao, saude, sociologia, filosofia, neurociéncias, neurodiversidade,

economia, politica representadas nas narrativas das maes cuidadoras de autistas na superagédo



17

das problematicas nos resultados alcancados.

O autismo e um transtorno de etiologia ainda desconhecida, causando uma condi¢do que
altera o neurodesenvolvimento das criancas antes dos trés anos de idade. Os atrasos sdo
apresentados através dos déficits na comunicagdo, na motricidade, na integragdo sensorial e
social.

Durante os primeiros anos de vida os pais e familiares percebem algo diferente no
desenvolvimento dessas criancas, como atraso na marcha, na linguagem, alguns
comportamentos inadequados, agitacdo psicomotora, aversao ao toque, aos sons, a iluminacgao
e dificuldade para interagir com outras pessoas.

E comum que nos primeiros meses de vida as maes perceberem algo diferente com
suas criancas, principalmente no momento da amamentagdo. Dai comegam as frustacdes pelo
fato de seu filho ndo apresentar o contato visual que € momento de comunicacgéo e durante o
contatocorporal, imprescindivel na relacdo afetiva que ocorre no ato de amamentar.

Porém, quando elas tém coragem de expressar sua preocupacdo, S&o
criticadas. As pessoas ao redor pais, avos e tios ndo percebem téo rapido.
Trazum grande conforto e elas ouvir que seu filho é perfeito, inteligente e
que ndoha com o que se preocupar. Mas, muito em breve se sentem
angustiadas coma situacdo. S&o muitas as desculpas dadas para os atrasos no
desenvolvimentode uma crianca. Pode-se dizer que ela € mimada; que foi
criada com baba e ndo recebeu muitos estimulos; que ndo convive com
criangas e por isso ndo brinca; ou mesmo que estd em um ambiente bilingue
e por essa razdo estd comatraso de linguagem. Encontraremos diversas
justificativas que nos levam a esperar e adiar o tratamento (GAIATO, 2018,
p. 30).

Os pais buscam ajuda do pediatra onde sdo realizadas as avaliagdes no consultorio e

com os demais profissionais da equipe de salide na busca da concluso diagnostica. E quando
comecam as inquietacdes dos familiares, ocorrendo o processo de negacgdo, ou seja, nao
aceitamque seus filhos(as) apresentam o autismo. A auséncia da aceitacao dura, as vezes, por
anos, retardando a procura do tratamento e resultados do mesmo. O autismo ndo tem cura,
mas tratamentos que contribuem na qualidade de vida da crianga. E quando o tempo vai
passando, até que se conscientizarem da necessidade de enfrentarem os problemas através do
tratamento precoce, as vezes ja é tardio.

Quando a crianga inicia suas atividades escolares na educacdo infantil, o pedagogo(a),
que convive a maior parte do seu tempo com ela no cotidiano escolar, observa diferencas
significativas, fazendo comparagdes com as etapas do neurodesenvolvimento, analisando o
comportamento e fazendo a relacdo com as caracteristicas apresentadas no individuo de
maneiras amplas e variadas, com sintomas relacionados a comunicagao social, de interesses

restritos e estereotipados (repetitivos). A participacdo do pedagogo(a) é fundamental na
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educacdo infantil, ressaltando que se trata de um profissional habilitado que contribui na
construcédo dos valores humanos junto a familia.

Na escola sdo vivenciados os primeiros contatos com as atividades psicomotoras.
Através do aprendizado ladico sdo estimulados a linguagem e a participacdo social. As
criangasvivem a maior parte do seu tempo na escola com seus professores e outros
profissionais da educagdo. Quando algo acontece durante o cotidiano escolar que néo esteja
de acordo com o processo de neurodesenvolvimento, os professores sugerem, orientam e
encaminham as familias para buscarem ajuda médica, tratamentos terapéuticos adequados
indicados se forem diagnosticados com autismo, pelo neuropediatra ou psiquiatra infantil,
independentemente da conclusdo diagnostica. Detectado o atraso no neurodesenvolvimento,
tanto pela equipe da educacdo quanto pela equipe da saude o quanto antes, a estimulacao
precoce é a melhor indica¢do para minimizar o avan¢o do quadro clinico mais severo que
venha impossibilitar na aprendizagem escolar, na qualidade de vida da crianga. Somos
sabedores que tanto os profissionais da educa¢do como da salde, deverdo ser capacitados
para participarem durante a concluséo diagnostica. Para a pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (TEA), quanto mais cedo for diagnosticado e indicado para estimulacdo precoce,
menos danos a salde ele tera.

As alteracdes neurolégicas sdo de nivel de integracdo sensorial (sensagdes, visao,
audicdo, gustacdo, olfato). A pessoa autista com esses déficits apresentados tem dificuldades
de se relacionar com o seu proprio corpo e com o corpo do outro quando ndo tratados
precocemente, além dos aspectos relacionados a motricidade, coordenagdo motora, equilibrio,
comunicacéo, cognicdo, a funcionalidade durante a sua participacéo social.

Apesar dos seus pais sentirem, ndo € obrigacdo dos pais, mas sim dos
profissionais de salde e educadores identificarem caracteristicas que podem
ser tratadas. O diagndstico conclusivo deve ser feito por um médico
especialista. O mais familiarizados com o tema sdo os psiquiatras da
infanciae adolescéncia ou neurologistas infantis. Mesmo sem o diagndstico
fechado,é importante comecar as intervencdes assim que 0s sintomas forem
percebidos. Quando o tratamento é feito cedo, a crianga tem mais chances
deacompanhar os pares e a probabilidade de independéncia e autonomia na
vidaaumenta. (GAIATO, 2018, p. 30).

Segundo Melo (2001), os diagndsticos conclusivos do autismo vém aumentando
significativamente. 1sso se deve a possibilidade do autismo ter mais evidéncia na vida social
das pessoas. Ha anos atras a familia tinha dificuldade para identificar o autismo pela falta de
conhecimento, estavam desprotegidos, estigmatizados por se tratar de uma sindrome
complexa e por falta de afetividade com a pessoa. Muitos deles ficaram escondidos dentro

dos seus proprios lares, por medo das familias serem constrangidas nos parques, restaurantes,
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shoppings entre outros lugares ao se depararem com as crises de seus filhos(as) ou por se
sentirem culpados por ndo educarem, pois era e ainda é a visdo da sociedade, por acharem
que é por falta de educacédo familiar.

Estudos recentes realizados pelos neurocientistas Facion (Ano), Mayara Gaiato (2018)
e por Ortega (2008), que trabalha na linha da neurodiversidade, comprovam que o problema
em criar seus filhos ndo era auséncia do amor dos pais, ou da educacao familiar, mas o déficit
na integracdo sensorial que € um processo que ocorre no cérebro que relacionado as sensagdes
sejam elas tateis, visuais, auditivos, olfatorio, que em especial no tronco cerebral (estrutura
onde os estimulos do ambiente chegam e produzem as sensacoes).

Os conhecimentos dos sistemas integrados auxiliam na estimulacdo sensorial do
individuo.Temos o estimulo tatil que passa através da pele, envolve a protecdo, percepcdo do
espaco, discriminacgdo de texturas (lisas, asperas) que o individuo toca e percebe nas maos.
Outro fator importante é desenvolvimento dos grandes musculos (coordenagéo motora ampla)
através de atividades como correr, saltar, dancar, equilibrar-se entre outras que irdo auxiliar
no desenvolvimento dos pequenos musculos das méaos (coordenacdo motora fina)
contribuindo com atividades de pinturas a dedo, utilizacao dos pincéis, massa modelar, pegar
pegadores de roupa (pinga).

Quando a crianga desenvolve a coordenagdo motora ampla e coordenagdo motora fina,
que véo auxiliar na alfabetizacdo e na escrita, o cérebro humano aprende a executar tais
habilidadesextraordinarias. Por isso, a grande relevancia da Educacdo Fisica Escolar na
Organizagdo do trabalho pedagdgico das criangas com ou sem deficiéncia. O Educador fisico
ird organizar o trabalho pedagdgico observando tais aspectos: o estimulo vestibular que
garante a percep¢ao do corpo no espaco e equilibrio; a propriocepc¢éo, que permite reconhecer
sensacbes como amplitude, direcdo, velocidade nas articulagcdes, musculos, tenddes,
posicionamento do corpo no espaco, informando sobre intensidade da forca, amplitude,
direcdo e velocidade do movimento; com os estimulos do ambiente, sejam sons, iluminacao e
grupos de pessoas circulando nos lugares com muita gente sejam em shoppings e
supermercados.

A grande maioria das pessoas autista tem dificuldade na fala, ndo conseguem
expressar seus sentimentos e muitos colocam as méos nos ouvidos porque 0S sons estdo
causando desconforto, gerando uma sensacdo de panico devido a desorganizando ocorrida no
sistema nervoso central alterando o comportamento ou crise.

Ultimamente tem aumentado o ndmero de criancas com diagndstico
conclusivo de autismo com a idade cada vez mais precoce, dando a entender
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gue apesar do autismo ser um problema de tantas faces as suas questdes
fundamentais vém sendo cada vez reconhecidas com mais facilidade por um
nimero maior de pessoas. Provavelmente, é por isso que 0 autismo passou
mundialmente de um fendmeno aparentemente raro para um muito mais
comum do que se pensava. Apesar da causa ainda permanecer na
obscuridade.(MELO, 2001, p. 07).

A contribuicdo dos meios de comunicagéo, da televiséo, de filmes, de palestras, o uso
das novas tecnologias e os estudos da neurociéncia vém facilitando no conhecimento e nas
praticas baseadas em evidéncias cientificas sobre o autismo. Ainda de maneira lenta, estas
pessoas vao ganhando visibilidade nas redes sociais, expressando as lutas dos movimentos da
familia, dos profissionais da salde e da educacao na efetivacdo dos direitos e inclusdo social.

Profissionais, como também a familia, deverdo ter o acesso a capacitacdo a Analise
do Comportamento Aplicada mais conhecida pelos profissionais por Terapia ABA. A
Associacdo Brasileira de Psicologia e Medicina Comportamental (ABPMC), integra
professores, pesquisadores e profissionais que dedicam seu trabalho ao campo interdisciplinar
do conhecimento, com o intuito de propagar a terapia ABA no campo da pesquisa académica
composta por doutores, mestres e especialistas em visibilizar a ciéncia da analise do
comportamento na prestacdo de servigos a populacao.

A terapia ABA, tem origem inglesa Applied Behavior Analysis, traduzido para o
portugués como Analise do Comportamento Aplicada, sendo a parte aplicada referente a
ciénciado comportamento com intervencdo intensiva para pais, cuidadores, profissionais da
salde e educacdo na intervencao de programas de ensino para individuos neurodiversos.

Os comportamentos problematicos/agressivos apresentados pelos individuos, poderao
ser modelados para resultar em respostas comportamentais que facilitem na comunicacéo, na
iminuicdo dos comportamentos ndo adaptativos (ecolalias, agressividade, estereotipias)
substituidos por comportamentos sociais funcionais.

A partir dos estudos realizados ha anos sobre autismo, ndo temos ainda uma causa
especifica para ele, porém no momento sdo apresentados estudos baseados em evidéncias
cientificas fidedignas para o tratamento da pessoa com autismo, facilitando na comunicacéo
e aplicabilidade, evitando desse modo, avangos no quadro clinico. Segundo documento do
Ministério da Saude (BRASIL, 2014)

Para conseguir amenizar alguns tracos do Transtorno do Espectro Autista é
necesséria a identificagdo antes dos sete anos de idade. O diagndstico é
fechado, aproximadamente, entre trés a quatro anos, pois é nesta idade que
a crianca apresenta maturacao neurolégica. A neuroplasticidade acentuada
dos primeiros anos de vida torna este periodo, um momento sensivel e
privilegiadopara as intervencdes. (BRASIL, 2014, p. 7)
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Conforme a citacdo, as intervences clinicas e educacionais deverdo ser contempladas
até aos sete anos de idade. Quando descoberto o atraso neuropsicomotor o encaminhamento
para estimulacao precoce (fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, psicologia, psicopedagogia
fisioterapeuta e psicélogo) sdo essenciais na estimulacdo do sistema nervoso central e de suas
areas cerebrais das conexdes sinapticas dos neurbnios, favorecendo nesse periodo o
desenvolvimento psicomotor da crianga e ativando suas janelas de oportunidades cerebrais
para o aprendizado sensorio-motor que serdo fundamentais na cognicdo, comunicacao e
participacdo social.

O titulo desta pesquisa surgiu a partir das necessidades apresentadas no cotidiano dos
atendimentos de Psicomotricidade de criancas e adolescentes autistas do Programa de
Atencdo a Pessoa com Sindrome do Autismo (PROAPSA), pelo Setor de Educacdo Fisica
Adaptada do Centro de Educacdo Especial de Alagoas Profa. Wandette Gomes de Castro,
vinculado ao Governo do Estado de Alagoas através da Secretaria de Educacédo (Seduc-AL).
A prioridade do Departamento de Educacéo Fisica Adaptada é de promover o acolhimento as
familias antes das criangas serem atendidas. Os instrumentos utilizados séo as
anamneses/avaliacdo na perspectivada avaliacdo psicomotora que esta atrelada aos aspectos
biopsicossociais de criancas e adolescentes adaptados ao contexto da realidade social da
instituicao.

A clinica do autismo é comportamental. Neste sentido, a coleta dos dados € realizada
com seus cuidadores/familia. Na anamnese, além da acolhida delas, é realizada anamnese ou
entrevista com as genitoras, na busca dos seus relatos através de uma ficha de avaliagdo com
perguntas referentes a identificacdo e historia de vida desde a gestacdo. Se foi planejada ou sdo,
0s pré-natais, exames, se fizeram uso de vitaminas, acido félico e como foi o pos-parto. Tipos
de parto natural ou cesariana, se houve intercorréncias durante o parto, amamentacao, outros
filhos. Além de perguntas sobre o desenvolvimento motor da crianga nos primeiros meses em
relacdo ao sentar-se, engatinhar, ficar de pé e de andar com independéncia.

Na area da comunicacdo os primeiros balbucios, se a crianca falou e depois parou de
falar. A utilizacdo dos gestos, imitacdo e se apontam o dedo para se comunicar. A crianga fixa
o olhar, o desfralde, atividades de vida diaria (AVD), se consegue vestir-se sozinha, alimentar-
se com independéncia ou auxilio de alguém. Resisténcia alimentar, funcionalidade,
independéncia, autonomia, acompanhamento médico, terapias, participacdo social,
orientacbesem saude a familia, o que os pais almejam no final do tratamento da educacédo
psicomotora e possiveis encaminhamentos se forem necessarios para a equipe de saude.

Depois que ouvimosos relatos das mées cuidadoras, observamos a crianga e programamos 0
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Planejamento Individualizado.

Enfatizamos, que antes da pandemia covid-19, as mées cuidadoras apresentavam
queixas, desconfortos emocionais importantes em relacdo as dificuldades estruturais,
ambientais e humanas no tocante as questdes pedagogicas e reabilitacdo dos seus filhos(as).
Muitas, durante a anamnese, apresentaram estresse emocional em saberem que o PROAPSA
sOatenderia seus filhos(as) até aos 14 anos de idade.

Os questionamentos foram surgindo, ansiedades e constrangimentos foram motivos
de lembrarem de suas lutas com as criancas cotidianamente, para os atendimentos
educacionais especializados, inclusdo no ensino regular, terapias/reabilitacdo clinica, sendo
na maioria das vezes distantes de suas residéncias, enfrentando o caos ambiental, econdémico
e social.

Foram verificadas em suas expressoes do corpo a tristeza e diminui¢do da autoestima.
A auséncia de ndo terem apoio de seus companheiros para compartilharem nas tarefas, ou
alguém da familia que as ajudem, deixando-as sobrecarregadas fisica e mentalmente. A
familia fica a mercé da continuidade do tratamento educacional especializado nas fases adulta
e idosa. O tratamento € para o longo da vida, segundo os programas de atencao e a legislacdo
vigente para a pessoa com autismo. Constatou-se também, a preocupacdo das mées em que a
evolugdo clinica fique limitada, pois os individuos necessitam ser estimulados ao longo da
vida por esquipes multiprofissionais e interdisciplinares.

As pessoas com autismo possuem caracteristicas individuais e graus que vao desde do
leve ao severo (autoagressdo) que apontam para a clinica neuropsiquiatrica que atinge tanto
a parte funcional quanto a comportamental.

Diante dos relatos de maes cuidadoras de autistas, percebemos in loco no processo de
ensino presencial, o estresse fisico e mental dos cuidadores. Pretendemos atraves desta
pesquisaavaliar quais os impactos causados pela pandemia covid-19 na sobrecarga dos
cuidadores em Maceio-AL.

O transtorno com sua complexidade consegue atingir areas cerebrais no
comprometimento do sistema nervoso central, principalmente nas fungdes cognitivas,
funcOes executivas que estdo relacionadas ao planejamento motor, motricidade, integracéo
sensorial, comunicacéo e socializa¢do. Se nao for tratado em tempo habil com a equipe de
saude e educacional as evolugcbes das criancas e adolescentes ficam prejudicadas como
também de seuscuidadores. Assim, encontramos algumas formas referentes ao ato de “cuidar”

ocorrendo suas diferencas especificas:
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Existem duas classifica¢des para cuidador. O cuidador formal de crianca: é
aquele que recebe remuneracdo para 0 exercicio deste cuidado e é
reconhecidopela CBO através do codigo 5162-05 como a baba, ou Baby-
sitter. A formalidade deste cuidado gera um aumento significativo de custos
para a familia, entdo, em diversos casos um familiar é designado ao papel de
cuidado,sendo considerado como cuidador informal: aquele que néo recebe
remuneragao para o exercicio. Desta forma, cabe ressaltar que “nem sempre
se pode escolher ser cuidador, principalmente quando a pessoa cuidada é
um familiar ou amigo. E fundamental, termos a compreenséo de se tratar de
tarefa nobre, porém complexa, permeada por sentimentos diversos e
contraditorios(BRASIL, 2008, p. 8, apud SANTOS, 2020).

Iremos enfatizar especificamente ao papel do cuidador informal, aquele que ndo

obtém nenhuma remuneracédo, geralmente alguém da familia que se habilita ou amigo para

acaonobre de cuidar do outro. Aqui temos como destaque em especial as mées cuidadoras de

pessoascom TEA.

A pessoa que normativamente é considerada o principal cuidador é a mée.
Esta possivelmente serd o mais atingido pelas dificuldades e abdicacdes
decorrentes do cuidado, pois sera o responsavel pelas atividades rotineiras
necessarias, como acompanhamento aos servi¢os de salde, medicacao,
alimentac&o, higiene, entre outras (BARBOSA et al., 2011, apud SANTOS,
2020).

Dentre outras situacfes das mées cuidadoras podemos citar o abandono por seus

companheiros, dificultando tanto no auxilio financeiro como também no compartilhamento

doscuidados com os filhos(as) e tarefas domésticas causando estresse fisico e mental.

Percebe-se que o abandono ndo é apenas entre o casal, sendo mais constrangedor para a

crianca ou adolescente (abandono paternal), causando danos nos aspectos do

desenvolvimento socioemocional que sao irreparaveis na aprendizagem, na evolucéo clinica

e educacional da pessoa com TEA ou ndo.

O Ministério da Saude (BRASIL, 2008) considera que a tarefa de cuidar vem
associada a outras atividades do dia a dia do sujeito, principalmente de
mulheres cuidadoras, tornando-os sobrecarregados e interferindo
diretamentenas condi¢des de bem-estar. Para tanto, por meio do Guia Pratico
do Cuidador, sdo recomendadas algumas agbes visando diminuir este
possivel impacto: reservar algum momento do dia para descansar, praticar
atividade fisica e momento de lazer, bem como, contar com a ajuda de outras
pessoas para o cuidado. No entanto, para que estas recomendacGes sejam
seguidas o cuidadornecessitard de uma rede de apoio social muito bem
consolidada, caso contrario, com toda tarefa que Ihe cabe, ter um tempo para
si, pode se tornar impraticavel (SANTOS apud BRASIL, 2008, p.13)

Diante do exposto, os enfrentamentos da pandemia covid-19 vém causando varios

transtornos no ambiente familiar dos cuidadores de pessoas com TEA. Conviver com autistas

que apresentam alteracOes sensoriais desde ao toque corporal, a dificuldade de utilizagdo do

uso de mascaras, terem que estar amaior parte do tempo em seu ambiente domiciliar, em muitos
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casos apenas a convivéncia e assisténcia da mde cuidadora deverdo causar sobrecargas
significativas na saude fisica, mental e na qualidade de vida.
Segundo (RODRIGUES, 2011, p. 25 apud Martins, 2006)

Ao assumir o desempenho do papel de cuidador, a pessoa depara-se com
umasituacdo para a qual, na maior parte das vezes, ndo foi “uma opcao de
escolha”,mas antes uma imposi¢ao, aliada a obrigagoes de ordem moral e
social. Paraalém disso, a continuidade do desempenho deste papel pode
levar a situagOesconflituosas resultantes da intercorréncia com aspectos
da vida pessoal, familiar, profissional e social dos cuidadores, podendo
conduzir a sobrecarga,a exaustdo ou mesmo a depressao.

Acreditamos na relevancia desta pesquisa como forma de contribuir na qualidade de
vida e na diminuicdo da sobrecarga dos cuidadores de pessoas com TEA. Os cuidadores
necessitam de acolhimento, de serem ouvidos, receberem orienta¢fes em salde e capacitacdo
para saberem lidar com sindrome neuropsiquiatrica complexa. A atencdo psicossocial nos
servicos de salde e de assisténcia dos cuidadores de autistas € contemplado nos principios do
SUS.

Entdo quanto mais cedo as pessoas com TEA obtiverem acesso aos servi¢os de atencdo
basica em salde, acesso as terapias, estimulacdo precoce, escola inclusiva,
independentementedo fechamento do diagndstico, o quanto antes serdo beneficiados as
criangas, a familia e suas maes cuidadoras com o tratamento psicossocial humanizado. Aqui
iremos discorrer os momentos referentes aos capitulos, com suas principais fundamentacdes
tedricas/metodoldgicas. No segundo capitulo retrataremos o desenho do estudo. A pesquisa
bibliografica, com relato de experiéncia de praticas de atividades corporais na salde
desenvolvidas na perspectiva do Nucleo de Satde da Familia de Marechal Deodoro (NASF)
e 0s aspectos biopsicossociais que necessitam ser visualizados durante asrepresentacdes e
significados daquela populacéo estudada.

No terceiro capitulo, trataremos do assunto em questdo sobre transtorno do espectro
autista propriamente dito, com seus aspectos historicos no Brasil e no mundo. Abordaremos
também a contribuigdo da abordagem da neurociéncia nas pesquisas em saude e educacéo do
autismo. A relevancia da capacitacdo dos cuidadores, familias e profissionais da
salde/educacdo na aplicacdo Analise do Comportamento Aplicada (ABA), marco nas
praticas baseadas em evidéncias cientificas no tratamento da pessoa com autismo. Sendo um
tratamentoque apresenta eficacia e que contribui na comunicagdo e participacdo da pessoa
com TEA na modulagdo dos comportamentos disruptivos, estereotipias e agressividade
durante a trajetoria do neurodesenvolvimento.

No capitulo quarto, focaremos nas questdes relacionadas aos Direitos Humanos e
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Inclusdo da Pessoa com Autismo. Daremos mencdo a luta dos movimentos sociais, a sua
relagdocom a reforma psiquiatrica no Brasil na garantia dos direitos e sua efetivagdo no SUS,
além daspoliticas de satde e educacionais ao individuo autista.

No quinto capitulo, faremos uma reflexdo referente a situacdo dos cuidadores de
pessoas com autismo, especificamente a mée cuidadora no periodo pandémico, ensino remoto
suas dificuldades em manter as criangas isoladas, e os tratamentos terapéuticos cancelados ou
acessibilidade no ambiente virtual.

No sexto capitulo a discussdo sera em torno da neurociéncia e discurso médico.

No sétimo capitulo trataremos dos desafios enfrentados pelas mées cuidadoras de
pessoas autista, que sera com base em relato de experiéncia. Nas consideragdes finais, serdo
analisados os discursos voltados a neurociéncia (medico) e neurodiversidade (discurso
educacional) proporcionar praticas baseadas em evidéncias cientificas que venham promover
a continuidade do movimento social em favor dapessoa com autismo e de suas maes
cuidadoras na busca de tratamento humanizado como também ao acesso a creche, escolas e
com o acompanhamento de um auxiliar de sala para assistir no processo educacional e
inclusdo no ensino regular. Sendo a escola um lugar de evolugdo na diversidade com outros
individuos que sdo ricos em estimulos de participacao e nas habilidades sociais e papel social
na educacgéo bésica, principalmente na educagdo infantil e demais processos educacionais da
organizacao, gestdo do trabalho pedagdgico.
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2. ASPECTOS METODOLOGICOS: DESENHO DO ESTUDO

A construcdo dos saberes esta interligadosas questdes tecno-cientificas relacionados a
perspectiva econdmica mundial com os avan¢os da inovagéo tecnolégica. O desenvolvimento
econémico é o fator condicionante na propagacdo do conhecimento das pesquisas cientificas.
Assim, o incentivo as pesquisas qualitativas no ambito académico depende do objeto de
estudo. Aqui o objeto de estudo apresentado séo as “maes cuidadoras de autistas”, de natureza
qualitativa como também os procedimentos metodoldgicos aplicados desde os dados
empiricos dialeticamente confrontados com as representacGes simbolicas e das narrativas nas
falas durante os relatos expostos durante a pesquisa.

Destacar as formas de encaminhar e de construir um processo de pesquisa,
relativas a definicdo dos procedimentos metodol6gicos que orientaréo tal
processo, baseia-se na observacdo de que varios relatos de pesquisas,
notadamente, carecem de rigor cientifico na maneira de definir seus
procedimentos, que exigem do pesquisador clareza na definicdo do método
aser utilizado. Um dos procedimentos mais visados pelos investigadores na
atualidade, que pode ter sua escolha definida sem o devido cuidado com o
objeto de estudo que é proposto, é a pesquisa bibliografica. (LIMA; TITO,
2007, p. 38)

Por este motivo, 0s pesquisadores se preocupam com 0 objeto de estudo a ser
trabalhado. A escolha ndo deve ser ao acaso ou aleatoriamente, porém, com o devido rigor na
delimitacdo dos critérios para a realiza¢do de uma pesquisa bibliografica na tomada de decis&o.
Ressaltando que uma pesquisa dessa natureza remete a utilizacdo de procedimentos na busca
das solugdes do objeto proposto. Aqui estudo propde solugdes para as “maes cuidadoras de
autistas” no que tange a sobrecarga delas na sua rotina, nos acompanhamentos educacionais
e terapéuticos. No entanto, na construcéo tedrica atrelada a realidade socialmente apresentada
na producdo do conhecimento cientifico.

Entende-se pesquisa como um processo no qual o pesquisador tem “uma
atitude e uma prética tedrica de constante busca que define um processo
intrinsecamente inacabado e permanente”, pois realiza uma atividade de
aproximagdes sucessivas da realidade, sendo que esta apresenta “uma carga
historica” e reflete posi¢des frente a realidade (MINAYO, 1994, p. 23 apud.
LIMA; TITO, 2007, p. 39)

Realizar a escuta durante as avaliacbes da psicomotricidade na educacdo fisica
adaptada, nos permitiu coletar dados historicos que estavam diretamente relacionados a vida
da crianca ou adolescente, porém, nos bastidores foram surgindo, nas falas das maes,
desabafos significativos e importantes que as sobrecarregaram, ultrapassando as fronteiras

do autismo.
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Elas apresentaram discursos altamente desafiadores em relacdo a conjuntura politica,
referenteas lutas dos movimentos na busca constante efetivacdo dos direitos garantidos que
representama omissao do Estado com a saude e educacdo de pessoas com deficiéncia ou nao.

Houve naquele momento um “despertar”, ou seja, tornou-se preocupante aquelas falas
com os relatos fragilizados necessitando de uma rede de apoio na perspectiva da pesquisa
bibliografica no &mbito do estudo interdisciplinar. E a metodologia que explicita as opgoes
tedricas fundamentais, expbe as implicaces do caminho escolhido para compreender
determinada realidade e 0 homem em relacdo com ela (MINAYO,1994, p. 22 apud LIMA e
TITO, 2007, p. 39).

A pesquisa é exploratoria, permitindo maior visibilidade do titulo apresentado,
havendoa necessidade de pesquisas na area devido a escassez de publicacGes bibliogréficas
na area do objeto de estudo.

A natureza do estudo ¢ qualitativa na mensuracao dos relatos de experiéncias de maes
cuidadoras de pessoas com autismo, analisando os dados e relatos representados socialmente
no que tange a sobrecarga das mées cuidadoras de pessoas com autismo.

O publico-alvo da pesquisa sdo maes cuidadoras de criancas ou adolescentes
diagnosticados com o autismo.

Os critérios de inclusdo foram: ser a principal cuidadora da crianca; ter idade a partir
dos 18 anos, responsaveis pelo cuidado desde o nascimento e mées adotivas. O trabalho tem
como critério maes cuidadoras pois sdo elas que estdo no cotidiano dos seus filhos(as), explica-
se pelo fato dos pais serem na sua grande maioria ausentes nos cuidados dos filhos(as).

Os critérios de exclusdo da pesquisa: cuidadores formais sdo remunerados para
executara funcéo.

A metodologia utilizada foi através dos relatos de experiéncias empiricamente
relatados antes do periodo pandémico. Foi realizado uma anamnese/avaliacdo da
psicomotricidade infantil com os pais ou responsaveis. Foram encontrados relatos relevantes
das experiéncias em sua grande maioria de mées cuidadoras, motivando a pesquisadora
investigar cada vez mais devido a escuta relevante porque néo se tratava de questdes estavam
relacionadas ao desenvolvimento dos seus filhos, porém as narrativas estavam muito além
dasescutas, precisavam se tornar pesquisa cientifica na area interdisciplinar por fazer parte de
conteudos sociais, politicas, econémicos, culturais , pedagogicas, educagdo, saude,
psicolégicos que expressavam nas falas sobrecarregadas daquelas mées cuidadoras de
autistas.

Durante o trabalho da pesquisadora no ambiente virtual no Horario de Trabalho



28

Pedagdgico Coletivo (HTPC), realizado no dia 26/04/2022, a palestrante foi a méae que
abordou a tematica:

“Desafios de Familiares de Educandos Autistas”. Este relato foi importantissimo para
0 andamento da pesquisa, para analisarmos todo processo antes e pds pandemia em relagédo a
sobrecarga da genitora em relagdo ao ensino remoto, na utilizacdo das Tecnologias da
Informagcdo da Comunicacdo (TICs) que serdo posteriormente na pesquisa relatada a
experiéncia e desafios apresentados por ela.

Em seguida, com as narrativas apresentadas, a pesquisadora fez um resgate das
experiéncias exitosas ocorridas nas areas da educacao e da saude até entdo vivenciadas assim,
dialogadas com seus orientadores.

Fazendo um resgate de uma experiéncia exitosa na Educacéo Fisica na Satide-NASF-
Nucleo de Apoio a saude da Familia no municipio de Marechal Deodoro pela Secretaria
Municipal de Saude.

O grupo Perda de Peso era um Programa voltado para a Promocao da Salde, educagédo
em salde e Qualidade de Vida dos usuarios do SUS. Primeiro era realizada uma Anamnese,
com Avaliacdo Nutricional e Educacéo Fisica junto a equipe multiprofissional composta por
psicélogos, assistente social, fonoaudiélogo, fisioterapia e clinica médica.

Foi fazendo um resgate das memdrias desse momento, quando surgiu durante a etapa
metodoldgica na construcdo de um programa de intervencao, através de um protocolo de
praticas de atividades corporais na perspectiva do NASF, como uma proposta para a melhoria
da qualidade de vida da populagdo “maes cuidadoras” com todo apoio das equipes
multiprofissional e interdisciplinar na promocdo da salde na Atencdo Basica de Salde das
Unidades Bésicas de Saude (UBS), atendendo ao cronograma de atividades que acompanhem
o calendario do SUS como também as campanhas com as tematicas mensais em educacdo em
salde nas campanhas de conscientizagcdo. Além de ser aplicada na perspectiva do SUS, no
Programa Saude na Escola (PSE), nas clinicas, em varios ambientes que possam atender as
maées cuidadoras e que possa se estender para “cuidar de quem cuida” frase dita por Prof. Dr.
Facion em suas lives e palestras.

A Proposta de um Protocolo de Pratica Corporais de Atividades Fisicas sera aqui
apresentada comsuas seguintes etapas:

Titulo: Programa de Préticas de Atividades Fisicas Corporais e Qualidade de Vida dos
Cuidadores de Pessoas com Autismo. O Protocolo de avalia¢fes da préatica de atividade fisica,
no Planejamento, Organizacdo das Avalia¢cdes, Objetivos do Programa de Pratica de

Atividades Fisicas Corporais, Anamnese, Testes, Caracteristicas Antropométricas junto a
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equipe multiprofissional e interdisciplinar do programa de Promocéao da Salde e Qualidade
de Vida.

Posteriormente, iremos explanar a trajetoria do Autismo no Brasil, no mundo.
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3. ATRAJETORIA DO AUTISMO

O Autismo € o transtorno que acarreta o atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
de criangas antes dos trés anos de idade e com etiologia ainda desconhecida. Os atrasos séo
apresentados através dos déficits na comunicacgdo, motores, na integracdo sensorial e social.

Antes de adentrarmos as trajetorias historicas do autismo no Brasil, no Mundo e DSM
e marcos historicos, sdo importantes para compreendermos estas definicdes sobre: sindrome,
transtorno e doenca facilitando na compreensao do leitor(a).

A Organizagao Mundial de Satde (OMS) define satide como “um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de afec¢fes e enfermidades™, 0
contréario da salde, a doenca é caracterizada pela auséncia dela. E o estado que atingeao
individuo causando disturbios nas funcgdes fisicas e mentais. Podem ser causados por fatores
enddgenos (internos, do proprio organismo) e exdgenos (externos, do ambiente).

Doenca € um conjunto de sinais e sintomas especificos que afetam um ser vivo,
alterando o seu estado normal de saude. O vocédbulo ¢ de origem latina, em que “dolentia”
significa “dor, padecimento”.

A definicdo de sindrome é um conjunto de sinais e sintomas que apresentam
manifestacdesclinicas de uma ou varias doencas ou condicdes clinicas, independentemente
da etiologia que as diferencia.

A definicdo sobre os transtornos mentais € diversificada. Possuem caracteristicas
relacionadas as formas de sentir, de perceber algo que os cercam, os tipos de pensamentos,
emocOes e comportamentos inadequados ou exacerbados que comprometem nas relagdes
sociais. Entre eles poderemos citar: a ansiedade, bipolaridade, depressdo, a esquizofrenia,
deméncia, outras psicoses, deficiéncia intelectual e transtornos global do desenvolvimento
(autismo) que € o foco do nosso trabalho e que iremos explanar no decorrer do estudo.

Ressaltamos que os cuidados com a saude mental ndo dependem apenas de forcgas
internas de controle individual. Enfatizamos, que estimulos do ambiente seja ele natural ou
humano poderdo desencadear respostas comportamentais que envolve toda uma conjuntura
emseus aspectos: sociais, econdémicos, politicos, ambientais, condicdes de trabalho, a
protecdo social, politicas nacionais, padrdes de vida, estresse, genética, nutricao,
perdas/traumas, pobreza, fome, desigualdades, vulnerabilidades, infecgcOes perinatais, perigos
ambientais também sdo fatores que contribuem para os transtornos mentais. O periodo
pandémico da covid-19 é um exemplo em que, paises de todo o mundo buscam apoio

comunitario através de uma rede de protecéo psicossocial na saide mental dos individuos.
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3.1 A Histéria do Autismo no Brasil e no Mundo

Em 1908, o psiquiatra suico Eugen Bleuler usa pela primeira vez o termo “autismo”
quesignifica a crianca que vive em seu mundo proprio dentro de si mesma, relacionando aos
sintomas da esquizofrenia. Em 1943 Leo Kanner, psiquiatra austriaco radicado nos Estados
Unidos, publica a obra Disturbios Autisticos do Contato Afetivo. Nesta obra ele descreve casos
de onze criancas que tinham em comum o “isolamento” extremo desde o nascimento, com
distdrbios na fala, estereotipias, comportamentos atipicos, resisténcia a mudancas de rotinas.
Atualmente, na versdo atualizada em 2013, o DSM-V, a crianca com o TEA tem déficit
clinicamente significativos e persistentes na comunicagédo social, com atraso e dificuldade de
se comunicar.

Além de padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades,
como a ecolalia que é a repeticdo da fala, tem também os transtornos globais do
desenvolvimento, que incluem o autismo, transtorno e dificuldades para o relacionamento
social. Essas caracteristicas ele as comparou também com a esquizofrenia.

Jaem 1994, Hans Asperger, psiquiatra austriaco, observou em meninos um padrdo de
comportamento atipico. Descreveu que estas criancas apresentavam deficiéncias sociais
graves como disturbios alimentares, movimentos descoordenados com capacidade de
verbalizacgdo e altas habilidades. Asperger chamava essas criancas de pequenos professores,
devido a habilidade de discorrer sobre um tema de maneira detalhada.

Duas vertentes da Psicologia tentam explicar o TEA. A primeira sdo 0s
organizacionistas, baseados na hipétese de Kannes de que as criancas autistas tinham em seus
aspectos dificuldades de desenvolverem a afetividade que estaria relacionada ao
comportamento, disfuncGes genética, neuropsicoldgica e bioquimica. A segunda sdo 0s
psicodinamicistas que defendem a psicanalise como eixo central. Enfatizam que o motivo da
deficiéncia seria a auséncia da afetividade dos pais como causa para o transtorno, sendo a “mae
geladeira”, que na época foi estigmatizada pela sociedade por ser a mae culpada de néo doar
afeto ao filho(a) e achavam que esse era 0 motivo da crianga se tornar autista.

No Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (Diagnostic and
StatisticalManual of Mental Disorders), conhecido pelos profissionais da area de satude mental
por DSM, em sua versdo IV, o autismo estava incluido no transtorno invasivo do
desintegrativo da infancia e as sindromes de Asperger e Rett foram absorvidos por um Unico
diagnostico, transtornos do espectro autista.

A mudanca refletiu a visdo cientifica de que aqueles transtornos sdo na
verdade uma mesma condi¢do com gradagdes em dois grupos de sintomas:
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déficit na comunicacéo, e integracdo social; padrdo de comportamentos,
interesses e atividades restritos e repetitivos”’. (ARAUJO, 2014, p. 70).

A comunidade cientifica ainda ndo detectou a causa do TEA. Conforme as pesquisas
realizadas, Marques et al. (2016, pp. 35-39) constataram nos seus estudos

Taxas de prevaléncia obtidas a partir de estudos epidemioldgicos variam de
aproximadamente 2-3 até 16 em cada 10.000 criangas. A prevaléncia €
quatrovezes maior em meninos do que em meninas e ha alguma evidéncia
de gue as meninas tendem a ser mais severamente afetadas. No Brasil a
estimativa éde que haja dois milhdes de pessoas com autismo, cerca de 1,0%
da populagédo,no mundo, a ONU (Organizacéo das Nagdes Unidas) estima
gue tenhamos 70milhGes de autistas.

Atualmente, percebemos o aumento dos casos de criangas com autismo. Ainda néo
temos estudos que comprovem especificamente as causas para 0 autismo, tornando-se
preocupante para as comunidades sejam a familia, cuidadores, profissionais e cientistas.

Asperger, em 1944 em varios estudos, definiu que se tratava de um distdrbio
relacionadoa Psicopatia Autistica, comparando com os estudos de Kanner que apresentava o
transtorno severo na interacdo social, alteracdo no comportamento motor e na presenca da
linguagem. Foram desenvolvidos nesses estudos, a descricdo de casos clinicos, aspectos
comportamentaise fisicos, utilizacdo de testes para o desempenho da inteligéncia com a
preocupacao com a visdoeducativa desses individuos. Conforme a visdo tedrica dos referidos
autores supracitados, causaram no decorrer da historia do autismo um impacto significativo
no aspecto da literatura mundial em momentos distintos.

As descricGes de Kanner foram rapidamente absorvidas pela comunidade
cientifica. A abordagem etioldgica do Autismo Infantil, proposta pelo autor,
salientava a existéncia de uma distor¢cdo do modelo familiar, que ocasionaria
alteracbes no desenvolvimento psico-afetivo da crianca, decorrente do
carater altamente intelectual dos pais destas criangas. Apesar desta
proposicdo, o autor ndo deixou de assinalar que algum fator bioldgico,
existente na crianga,poderia estar envolvido, uma vez que as alteragdes
comportamentais eram verificadas precocemente, o que dificultaria a
aceitacdo puramente relacional.(TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI,
2008, p. 297)

No que tange & distingdo das patologias, aproximando o diagndstico comparando aos
quadros clinicos descritos por Kanner e Asperger foram reveladas na década de 70. Com
Psicopatia Autistica, como entidade nosoldgica ou seja, a area da medicina que estuda a
classificacdo de diversas doengas comparando ao Autismo Infantil.

Com a tradugdo da pesquisa cientifica de Asperger que foi traduzido para a
lingua inglesa obteve grande visibilidade mundial, sendo conhecida a
sindrome de Asperger. “Foi proposto o uso do termo sindrome de Asperger
em detrimento a Psicopatia Autistica e a classificagdo desta sindrome como
pertencente ao ‘“‘continuum autista”, com a descricdo dos prejuizos
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especificos nas &reas da comunicagdo imaginagdo e socializagdo”.
(TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI, 2008, p. 298).

Apesar do desconhecimento do autismo da sociedade da época, em uma entrevista
realizada no programa “Women’s Hour” da BBC de Londres em 18 de outubro de 1961, no
Reino Unido, Helen Allison falou sobre seu filho Joe. A repercusséo no programa jornalistico,
causou uma grande identificacdo dos pais que conviviam com seus filhos(as) dentro de suas
casas. Devido as cartas das familias e a grande repercussao que a entrevista causou pela primeira
vez nasociedade, Helen Alison precisou se reunir em umadas casas de alguns dos pais no inicio
de 1962, onde fundaram a primeira associacdo no mundo de pais de crian¢as com autismo, a
National Autistic Society (NAS), apresentou junto a comunidade trés objetivos essenciais: (1)
Abrir uma escola para criangas autistas (2) Uma residéncia exclusiva para autistas adultos;
(3)Criacéo de um servico de apoio e orientacdo aos pais de autistas.

Portanto, em 2013, quando fard exatamente 70 anos que o autismo foi
descoberto por Kanner e 50 anos que a NAS escolheu a peca do quebra-
cabecacomo simbolo, a AMA comemorara os 30 anos de sua fundacao e de
uma histéria muito parecida a da NAS e muitas outras associacdes
congéneres no mundo. (MELLO, 2013, p. 13)

No mundo todo esta fita colorida em forma de um quebra-cabeca simboliza a
comunidade autista mundial, a complexidade e o mistério da sindrome. Em 2 de abril é
comemorado o Dia Mundial de Conscientizagdo do Autismo. Diversos monumentos Sao
iluminados com a cor azul definida para representar o autismo, motivo pelo qual segundo os
dados estatisticos revelam que a prevaléncia € de aproximadamente quatro meninos para uma
menina.

J& na década de 80, os autores ficaram receosos ao diagndstico. Assim, permitindo
validacdo da sindrome de Asperger como entidade nosoldgica, devido a variabilidade de
casosnos quadros clinicos, orientacdes e suporte as familias através de um direcionamento
terapéutico adequado. Nesse periodo, dois critérios foram importantes no diagnostico
diferencial: a fase da aquisi¢c@o da fala e a de identificacdo diagnostica.

Atrajetoria do Autismo no Brasil ocorreu pela primeira vez com umareunidao da AMA
no consultério psiquiatrico com o Dr. Raymond Rosenberg com pais de criancas
diagnosticadascomo autistas. Os encontros continuaram no consultorio, porque eram varios
casos diversos e as familias comecaram a socializar suas angustias e sofrimentos que
compartilhados conseguiam buscar solu¢es para os problemas. No inicio o grupo de
profissionais da satde mental diziam que a causa era por que as maes ndo expressam afetos

para as criancas, ou seja,uma mae racional. Com a continuidade dos encontros no consultorio,



34

em 8 de agosto de 1983, foi oficializada a continuagdo dos encontros e, ja decididos a
formalizar a Associacdo de Amigos do Autista (AMA-SP).

Houve repercussdo mundial no tocante ao autismo e aos sofrimentos dos pais e
familiares em ndo saberem do que se tratava o transtorno na época.

Foram em busca de solucGes através dos meios de comunicacao atraves de uma carta
publicada no Jornal, O Estado de S&o Paulo em 22 de outubro de 1985 com o seguinte titulo:
Autismo (sindrome ou doenca?). A carta demonstrou muita apreensdo das familias, pois
procuravam ajuda por ndo saberem do que se tratava do fenémeno, sofrendo dia e noite,
desanimados porque era a sindrome desconhecida e com o tratamento lento. Perderam as
esperancas. Afirmaram, na carta que em outros paises criaram associa¢fes que nasceram e
cresceram amparadas pelo governo, propiciando aos pais de outros paises a possibilidade de
trabalharem cotidianamente e apresentavam possivel confianca no futuro diferente da
realidadedo Brasil. Mas, segundo a citacdo da carta, os dilemas em relagéo a preocupacgdo dos
cuidadores informais(familia) € uma historia de resisténcia desse movimento social de luta
aqui no Brasil, segundo a carta apresentada:

No6s também fundamos a nossa associagdo em S&o Paulo a
AMA(Associacdode Amigos do Autista), mas aqui arealidade tem sido outra,
muito mais dificil,peso quase insuportavel. Fazendo um balango desses dois
anos de luta (nossaassociacédo foi fundada em agosto de 1983 por um grupo
de pais e amigos de criangas autistas) vemos que muita gente nos tem dado
sua ajuda e incansavelsolidariedade. Somos extremamente gratos, mas ainda
€ muito pouco em vistado tamanho de nosso problema. Comegamos
trabalhando nos fundos de uma pequena igreja batista da Zona Sul e de la
mudamos para a rua do Paraiso, 663, onde nosso nucleo mantém agora 13
alunos, em meio periodo. Eles exigem atencdo ininterrupta, cuidados
especiais, muita paciéncia e, sobretudo,amor. E tudo isso recebem de nossa
equipe - pedagogos, assistentes sociais, fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionais, psicdlogos e seus auxiliares, mas asdespesas sdo grandes
demais. A proporg¢do é de um profissional para cada crianga. Tivemos, em
setembro, um custo de Cr$ 13 milhdes e recursos que ndo chegaram a Cr$
5 milhdes, o que significa um déficit mensal de Cr$ 8 milhdes, que se repete
e cresce. Olhando para o futuro de nossa Associacdo chegamos a conclusdo
de que ele é tdo incerto e sombrio quanto o de nossos filhos. Pedimos
socorro. E 0 que queremos € apenas atencdo, e alguma ajuda para estas
criancas imprevisiveis, distantes, estranhas. Precisamos do governoe da
comunidade (MELLO, 2013, p. 17).

Em relacdo a supracitada carta da AMA-SP, que situacdo de calamidade, além do
descaso por parte do governo pela causa da pessoa com deficiéncia e o pedido de socorro da
populacdo exigindo do estado uma solucdo para as familias que viviam em sofrimento
psiquicojuntos aos seus filhos(as) autistas. Os manifestantes do movimento autista pedem do

governo oreconhecimento da Associacdo como entidade de assisténcia do Ministério da
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Saude e da Previdéncia Social. Além de ser um trabalho de utilidade publica no diagnoéstico
precoce e tratamento. Solicitavam a formacao de classes especiais ao Ministério da Educacéo,
financiamento dos servi¢cos com a agilidade possivel e de longo prazo. Apoio de pesquisas
cientificas para a descoberta daquela enfermidade que estava maltratando as familias dos
autistas e que queriam continuar lutando e ndo servir apenas como nucleo de ensino e
treinamento.

Da comunidade, esperamos compreensdo para nossos filhos que as vezes
incomodam tanto, solidariedade para com a nossa causa e ajuda financeira
para levarmos adiante nossa luta. Somos 200 mil brasileiros que estendem
asmaos os 60 mil autistas, e suas familias. Nem tantos que seja impossivel
socorrer, nem tdo poucos que ndo valha a pena pensar. Ana Maria
SerrajordiaRos de Mello, presidente da Associacdo de Amigos do Autista.
(MELLO, 2013, p. 18)

A interessante revelacdo desta carta, demonstra o desabafo das familias, a
preocupagdocom a sociedade e vizinhos que presenciavam os transtornos das criangas,
adolescentes em busca de solu¢des do problema, tornando-se um problema de satide publica
de saude mental com grande repercussdo brasileira. Lembrando que ao nosso entender as lutas
dos movimentosdas familias por politicas voltadas para assisténcia na aten¢éo basica de salde
vem de longas datas e s6 apenas, quase que recentemente, em 2013 esta carta chegou nas maos
dos governantese midias sociais.

A conscientizacdo sobre o que é o autismo, teve a grande contribuicdo dos meios de
comunicacdo de massa junto a comunidade e foram essenciais nas lutas, nos seus protestos
no combate ao sofrimento psiquico de todos envolvidos no processo. Cobrando do Estado o
tratamento de qualidade, desde a estimulacdo precoce, cuidados até a velhice. Esclarecendo
ainda, o impacto na vida social, econdmica e emocional dos cuidadores informais porque séo
muito caros os custos para o tratamento. O apoio institucional, no envolvimento das equipes
multiprofissional e interdisciplinar nos campos da saude e educacgéo. Por este motivo surgiu
A Associagdo de Amigos do Autista, no quintal de uma igreja batista no atendimento de 10
pessoas no quintal. Depois aumentaram para 13 e assim sucessivamente 0s numeros de
beneficiarios.

A instituicdo existe ha 30 anos, seu legado historico assistencial e desua contribuicdo
parra o autismo em todo Brasil. Os conceitos foram revistos devido as capacitacdes realizadas
até em outros paises para se qualificarem no propésito de auxiliar as familias autistas. O
acolhimento, a educacdo, infraestrutura, condi¢des de realizar uma avaliacdo com eficacia,
tratamento, sejam os profissionais da salde ou da educacdo estavam capacitados para

realizarem o atendimento de qualidade. As reivindicacdes foram solicitadas em saber atraves
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de uma pesquisa. Referentes aos questionarios nas instituicGes, apoiaram umadelas a
Associacao de Pais dos Excepcionais (APAE)

Tomando como base as regides brasileiras, organizamos os dados
considerando sua populagéo total e uma estimativa da populacdo com
autismoa partir da média mundial de prevaléncia apontada por estudos
epidemioldgicos. Com esses dados tentamos avaliar quantas instituicdes
seriam necessarias para assistir as pessoas com autismo de cada regido,
conforme a média de assistidos por instituicdo. O Brasil teria, conforme
essasprojecoes, cercade 1,2 milhdo de pessoas com autismo e necessitaria de
quase40 mil instituicBes para cuidar de seus cidaddos com transtornos
globais de desenvolvimento. Apesar de as respostas terem sido voluntarias
e motivadas pela possibilidade de participagdo no evento promovido pela
AMA e pela ABRA, ou seja, essa amostragem pode ndo ser representativa,
a forte concentracdo de entidades e do nimero de assistidos na regido
Sudeste pode ser considerada um retrato da realidade brasileira, com estados
onde o atendimento ao autismo é praticamente inexistente e uma distribuigdo
desigual das possibilidades assistenciais para as pessoas com autismo
conforme sua regido. (MELLO, 2013, p. 41).

Conforme os estudos apresentados na pesquisa do evento e as estimativas, percebemos
desigualdades referentes as distribui¢fes de rendas das regides estudadas, sdo reflexos de um
sistema que ndo prioriza a causa da pessoa com deficiéncia e suas familias. Lamentamos,
porque demonstra mais uma realidade do nosso pais que ndo tem interesse em investir em saude
e educacdo. As entrevistas com as familias e profissionais da salde através do método de
avaliacdo diagnostica.

Quando nos reportamos historicamente para o ano de 1985, observamos na narrativa
deste documento (carta) o desespero e a anguUstia dessas familias. No inicio do processo foi
terrivelmente cadtico para a populacédo brasileira. Até porque o incdmodo nao estava apenas
nos domicilios das familias autistas e sim, a sociedade sofria também junto por que ndo
conseguia dormir devido aos gritos, choros e crises das criangas, adolescentes e adultos se

tornava um problema de satde publica.

3.2 DSM e seus Marcos Histéricos do Autismo

Os referenciais para a hipotese etioldgica foram importantes para as duas abordagens
tedricas que apresentaram muitas controvérsias sobre o autismo infantil. Em se tratando da
teoria afetiva, relacional consegue fazer distin¢cdes em relagdo a sindrome abordada por Léo
Kanner & mais um quadro clinico do que o autismo de Psicose Infantil. Na literatura

psicanalitica, ocorreram muitas distingdes e revelam a etiologia do autismo.

Estudos produzidos atraves das observacGes dos comportamentos dos bebés,

percebendo-se pela mae principalmente no periodo neonatal, a auséncia do contato visual no
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momento da amamentacdo e complica¢Bes organicas na clinica das criancas.

Em estudo subsequente, reafirmou que a existéncia de uma abordagem
puramente relacional para o autismo ndo poderia explicar a precocidade das
manifestacGes comportamentais, relatadas pelos pais e hipotetizou a
predisposicdo da crianca como possivel desencadeador da condigdo
patoldgica. (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI, 2008, p. 297)

Diante do exposto, diversos pontos foram delineados nos estudos de Kanner, com
diferentes pontos de vista tedricos. Foram apontados pelo autor, as distingdes terminoldgicas
entre psicose infantil, esquizofrenia e autismo. Contudo, foram encontradas as abordagens
psicogénica e organica. A primeiraexplicaa relagdo com o sistema nervoso central no autismo,
as bases genéticas, a relevancia das avaliacdes referentes a comunicacdo, percepcoes e
cognicaodeficitaria no desenvolvimento infantil da crianca com TEA. Em 1978, o autor
enfatizou a necessidade da observacdo comportamental desses individuos, com critérios
diagndsticosfocados na linguagem, participacdo social e da responsividade.

Em pesquisas com outros autores, oS mesmos relacionaram também aos fatores
bioquimicos e neurofisiol6gicos além de concluirem que a sindrome era comportamental com
alteracdes na comunicacao cognicao e percepgao.

No segundo indicam que h& mais empatia nas mulheres e ja nos homens demanda um
estado mental, ou seja, respondem aos estimulos do ambiente devido aos comportamentos
analiticos e sistematicos.

A teoria inabilidade da mente pode tentar explicar como alternativa para o TEA. Para
os autores, os individuos apresentam dificuldades para compreensdo, identificacdo,
expressdesdos sentimentos, empatia ocasionando inabilidade para as relagdes interpessoais,
compartilhamento e participacdo social em eventos que estdo relacionados ao ambiente
naturale humano, devido aos estimulos excessivos ou minimos levando-os a desorganizacgéo
mental acompanhada de crises ou isolamento social.

Os estudos afirmam que existem trés grupos que identificam o espectro autistico:
sindrome de Asperger, Autismo de baixo e Autismo de alto funcionamento. As evidéncias
destas distin¢Oes se encontram:

Na décima revisédo da Classificacdo Internacional de Doencas — CID 10(33),
o0s Transtornos Globais do Desenvolvimento foram classificados como um
grupo de alteracGes, caracterizadas por altera¢fes qualitativas da interacdo
social e modalidades de comunicacdo, e por um repertério de interesses e
atividades restrito e estereotipado .Essas anomalias qualitativas constituem
uma caracteristica global do funcionamento do individuo .De acordo com
esta classificagdo, o Autismo Infantil foi caracterizado por um
desenvolvimento anormal ou alterado, manifestado antes dos trés anos,
apresentando perturbacdo do funcionamento nas areas: interacdo social,
comunicacdo e Comportamento repetitivo. A incidéncia populacional é em
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torno de 2-5 individuos para 10.000 e o predominio para o sexo masculino
(4:1). (TAMANAHA; PERISSINOTO; CHIARI, 2008, p. 298)

A sindrome de Asperger sua validade nosoldgica apresenta incertezas nos quadros de
perturbacdo, nos aspectos referentes a interagdo social e interesses restritos. Esse distlrbio
possui distincdo do Autismo Infantil por ndo se observar alteracdo na linguagem, retardo
mentale no desenvolvimento cognitivo.

Na revisao dos critérios diagnosticos utilizados no Manual Diagndstico e Estatistico
deTranstornos Mentais — DSM 1V (34), também foi proposta a classificagdo tanto do Autismo
Infantil, quanto da sindrome de Asperger, como subcategorias dos Transtornos Globais do
Desenvolvimento. Essa seccdo diagnostica caracterizou-se pelos prejuizos severos e
invasivosnas areas de interacdo social e repertério restrito de interesses e atividades. A
distincdo entre osdois quadros centralizou-se na caracterizacdo da area da comunicacéo,
bastante prejudicada no Autismo.

Ja na sindrome de Asperger, verificou-se que o DSM IV considerou nao
haverum prejuizo significativo nas areas da linguagem e cognicdo. No
entanto, ha mencao de que algumas dificuldades na comunicacao social sdo
verificadas, tais como: a incapacidade de reconhecer as regras
convencionais da conversacdo que regem as interacdes sociais e 0 uso restrito
de maltiplos sinaisndo verbais, como contato visual, expressdes facial e
corporal. (TAMANAHA,; PERISSINOTO; CHIARI, 2008, p. 299)

Conforme o diagndstico do autismo referente ao DSM 1V, a citacdo da autora, quer
dizer que ha o transtorno global do desenvolvimento, porém, para a sindrome de Asperger
desde a visao psicanalista ndo apresentava menos danos cognitivo desses individuos por terem
a forma mais leve, por apresentarem a linguagem, conseguirem ter conhecimento cognitivo
mais avanc¢ado. Sdo conhecidos como génios, mas no momento de interpretarem um discurso
ou contexto, sentem dificuldades de interpretar. E tendo a tendéncia do isolamento social que
pode estar associado ao quadro de esquizofrenia, depressdo entre outras comorbidades
associadas. Entdo, conforme estas relagdes dos 2 grupos referentes ao autismo infantil
conformeo DMS-1V, ambos possuem interesses restritos, comunicacado e relagdes sociais.

Atualmente na verséo atualizada em 2013 0 DSM-V, a pessoa com TEA possui déficits
clinicamente na comunicacdo social, padrbes restritos e repetitivos de comportamento, a
ecolalia (repeticdo na fala). Fazendo uma comparacdo com os transtornos globais do
desenvolvimento citados no DSM IV incluem o (autismo, transtorno desintegrativo da
infanciae as sindromes de Asperger e Rett) todos eles com o novo padrdo no DSM V. Todos
eles se tornaram apenas uma classificacdo: transtornos do espectro autista. Aqueles

transtornos anteriores, apresentavam a uma mesma condi¢do com especificidades diferentes,
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resumindo emapenas dois grupos de sintomas: déficit na comunicag&o, integracao social, com

padrdes de comportamentos de interesses, atividades restritos e repetitivos.

3.3 A Abordagem da Neurociéncias da Pessoa com Autismo

Antes de retratarmos as questdes relacionadas a neurociéncias interessante sabermos a
definicdo. Aqui durante a pesquisa iremos dialogar de maneira breve e suscinta no tocante
aocérebro humano e seu funcionamento a luz na perspectiva neuro funcional e quais as
relacBes ocorridas em criancas tipicas e neurotipicas no processo neurodesenvolvimento que
€ uma areacomplexa onde existe 0 mapeamento das estruturas cerebrais e no intuito de
esclarecer o porquéde pessoas com o transtorno do espectro autista apresentam determinados
comportamentos o uma diversidade delas que deverdo em pleno século XXI ter visibilidade
através do conhecimento por que a prevaléncia de autistas estio aumentando em nosso
cotidiano e estes individuos precisam ser incluidos socialmente nas escolas, nos ambientes e
nas universidades.

Aproveitamos para levarmos informacdes basicas e necessarias para sabermos lidar e
ndo julgarmos quando estamos no supermercado ouvindo choros, gritos que poderdo ser
birras que toda crianca tem este direito, porém, até que ponto analisamos se é algo
disfuncional. Iremos abordar brevemente o surgimento dos estudos em neurociéncias.

Em 1990, ¢ conhecida como a “Década do Cérebro”, com grandes marcos nas areas
cientificas e tecnoldgico, sendo a nivel global “Era do Cérebro”. Varios paises ao findar o
século XX e em seguida XXI, se interessavam cada vez mais sobre a relevancia de conhecer
mais sobre os mistérios do cérebro humano. Muitas das vezes terrenos do desconhecido que
nos levam a buscar estudos em relacdo ao mapeamento do cérebro suas estruturas e funcdes
navida humana. Paises como: EUA, Israel, Australia, Nova Zelandia e Japdo. No Brasil, 0
representante Miguel Nicolelis considerado um dos maiores neurocientistas mundialmente e
por Roberto Lent e Suzana Herculano-Houzel docentes da Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ),

Dentro do paradigma atual das pesquisas em neurociéncias, defendemos que
0 conceito de plasticidade cerebral merece destaque, por significar, em
grande medida, uma revolugdo cientifica, em funcdo da superacdo das
nogdes retrdgrada cérebro “fragmentado” (em que cada parte,
isoladamente, seriaresponsavel por uma funcdo) e “estatico” (fixo,
imutavel) (COSTA, 2019, p.459).

A partir do avango da ciéncia moderna, faz-se necessario ressignificar o conceito de

plasticidade cerebral, que consiste na capacidade do ser humano desenvolver cognitivamente
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varias formas de saberes e aprendizagens significativas. Entdo, chegamos a seguinte pergunta:
Como o cérebro funciona? O cérebro faz parte do sistema nervoso central (SNC), constituido
por bilhdes de células nervosas se comunicando uma com as outras (sinapses), controlando o
nosso sono, fome, movimentos, sentidos, emocoes.

“Nosso cérebro possui uma incrivel capacidade de criar e remodelar suas redes neurais
de acordo com os estimulos que recebem. Essa fantastica capacidade é possivel gragas a
plasticidade cerebral. E essa chave para o tratamento do autismo!” (GAIATO, 2018, p. 74).
O cérebro tem a capacidade de modulacgéo, que é possivel através de estimulos do ambiente
se ligando ao neurdnio e modificando a rede de conexdes. SO assim criando caminhos
diferentes,mesmo aqueles que possam estar lesionados ou ndo. Um exemplo é quando uma
determinada area do tecido nervoso por algum trauma, ou alteracdes neuroldgicas, sejam
genéticas ou adquiridas, ao receberem estimulos bem direcionados com objetivos precisos, as
aprendizagens acontecem. Em relacdo a aprendizagem dos comportamentos que Sao
modificados e os resultados da funcionalidade que acontecem devido aos estimulos sempre
diversificados e esteé objetivo da neuroplasticidade.

A neuroplasticidade esta relacionada a recuperagdo de fungBes que foram
afetadas de e alguma maneira, mas também esta relacionada & aprendizagem
normal, na qual existe constantemente a reorganizacdo de fungdes dentro do
sistema comotodo. Elaé influenciada diretamentepelas experiéncias de cada
individuo e fortalecida pelo uso dessas experiéncias e por um ambiente rico
em estimulos. (GAIATO, 2018, p.78)

Um exemplo é quando realizamos uma caminhada como forma de atividade fisica.
Porém, se nds caminharmos todos os dias por aquele mesmo trajeto, o cérebro se acomoda.
Para evoluir outras &reas cerebrais é necessario buscarmos novos trajetos, sejam em linha
reta, curvas, subindo/descendo, experimentando novas texturas com caminhadas na area da
praia descalcos. Dancar, pedalar, ou seja, buscando a diversidade das estratégias dos
exercicios coma finalidade de evolucéo fisica e mental. O cérebro aprende com experiéncias
novas.

Os grandes avancos referentes as descobertas na area da neurociéncias de maneira
geral, vem contribuindo na interdisciplinaridade, na investigacdo e na divulgacdo de
pesquisas sobre o transtorno do espectro autista. As pesquisas quantitativas e qualitativas, nos
permitem o didlogo entre as questdes sociais e 0 conhecimento. Vale ressaltar que para
compreendermos bem o autismo precisamos ter o conhecimento da neuroanatomia e
neurofisiologia. Além destesconhecimentos, as abordagens deverdo ser multiplas desde as

investigacOes clinicas, estudos em neuropsicologia que analisam o processamento do
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funcionamento das funcbes executivas, planejamento motor, atencdo, concentragao
localizado no lobo pré-frontal do cérebro onde se encontra a area do planejamento, no

processamento da area social e emocional.

Além disso, pesquisas em neurociéncias tém delineado dados importantes
para o entendimento de mecanismos etioldgicos e fisiopatoldgicos desse
transtorno, que inclui as dificuldades nas relag6es sociais, anormalidades na
comunicacdo social ndo-verbal —interacdo face-a-face, “olho-no-olho” —
expressao de conteldos emocionais atipicos durante a linguagem falada, e
altos indices de comportamentos repetitivos, ritualisticos e estereotipados,
com extrema resisténcia a mudancgas. (BENETTI, 2010, p. 602)

O avanco dos estudos da neurociéncias nos campos da educacdo e da saude,
possibilitam aos profissionais destas areas, no tocante a pessoa com TEA, a qualificacdo
profissional para favorecer praticas terapéuticas e educacionais que venham contribuir no
neurodesenvolvimento desses individuos. Desde a abordagem terapéutica que consiste no
“olhar”, as expressoes faciais, corporais, oralidade fazendo parte da comunicagao. Se ela nao
for bem desenvolvida no contexto humano, torna-se dificil o desenvolvimento da linguagem
namais bela expressdo do pensamento, sentimentos e do movimento corporais durante o
aprendizado da pessoa autista.

Sdo importantes enfatizarmos: (1) A cogni¢do social e metodologias aplicadas;
(2)Neurociéncia cognitiva, abordando estudos referentes ao neurdnio-espelho, que é a
capacidade do individuo imitar algum gesto, vinculado a percepc¢do social e das emogdes
durante as agcdes no desenvolvimento do cérebro; (3) Cognicdo social durante a infancia
envolvendo a memdria, as percepcdes emocionais e sociais para criangas no aprendizado
auto—desempenho; (4) O autismo estudo da psicologia, sdo analisadas: a capacidade de
fixacdo doolhar, apontar objetos quando ndo apresentam a linguagem verbal. E que no
simples olhar, encontramos a funcéo da cognicao social.

Enfatizando ainda que neste contexto, se esse aspecto for ausente e descoberto no
neurodesenvolvimento dos individuos, nos proporcionam sinais que despertam para

refletirmosna possibilidade de varios transtornos na comunicagao social.
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4. DIREITOS HUMANOS E INCLUSAO SOCIAL DA PESSOA COM AUTISMO

Explanar sobre Direitos Humanos, ainda é um desafio para a popula¢édo em busca de
justica e igualdade social. Enfatizando, que a situagdo da pessoa com deficiéncia e de seus
cuidadores, tem sido uma luta constante por direitos. Para entendermos melhor, é interessante
um breve historico sobre os direitos humanos.

Desde toda trajetéria humana individuos, grupos e organizagdes sociais buscam e lutam
por garantias de direitos principalmente as classes mais oprimidas, vulneraveis numa prova
deresisténcia ao sistema capitalista com suas variadas formas de dominacdo da hegemonia
ocidental.

Em meados de 1966, foi adotado pela Assembleia-Geral das Nacdes Unidas 0s
seguintes Pactos Internacionais: Direitos Civis e Politicos, tais foram reconhecidos: o direito
a vida; a garantias processuais; a ndo ser submetido a tortura; o direito a liberdade. O segundo
Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Cultural tais como: a liberdade de
associacdo sindical, o direito ao trabalho, a previdéncia social, a alimentacdo, a moradia, a
educacéo, etc.

Fazendo uma retrospectiva histérica, quando o mundo ficou bipartido entre EUA e
URSS, ou seja, 0s blocos do capitalismo e comunismo, os direitos humanos também ficaram
divididos a cada um dos blocos: econdmicos, sociais de um lado, civis e politicos do outro.
Aonosso entender, com a expansao dos direitos, 0s momentos politicos dos Direitos Humanos
estavam atrelados aos interesses politicos e econdmicos dos paises hegemonicos tornando-se
oque deveria ser universal algo individualizado e centralizado. Portanto, para Santos, “um
dos grandes desafios da atualidade é o desenvolvimento de uma politica de Direitos Humanos
de carater emancipatorio, capaz de conciliar o contexto atual e simultaneo de globalizacéao e
de diversidade cultural” (SANTOS, 1997 apud ALMEIDA; REIS, 2018, p. 48).

Em todo o mundo, ao longo da histéria, organizacdes e pessoas sempre lutavam em
defesa dos seus direitos individuais, das classes oprimidas resistindo toda forma de
dominacdo capitalista e a hegemonia ocidental. Foram através das lutas, que os didlogos ao
longo do temponéo hegemaénicos de Direitos Humanos contemplaram a abertura dos dialogos
interculturais. No entendimento de Santos (1997), (apud ALMEIDA e REIS, 2018, p. 49) a
tarefa central da politica emancipatoria da atualidade consiste em transformar o conceito e a
pratica de DireitosHumanos em um projeto cosmopolita, que identifique preocupacGes
comuns entre culturas diferentes e as permita se organizarem na defesa destes interesses.

Devido aos processos de descolonizacéo, a diversidade cultural com o dialogo intercultural
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seria um instrumento de educacdo para emancipacdo dos direitos humanos na aproximacéo

dos povos.

Este didlogo intercultural teria por objetivo ampliar ao maximo a
consciéncia da incompletude mutua das culturas, permitindo uma troca de
diferentes saberesentre universos de sentidos diferentes e até muitas vezes
divergentes. Neste cenario, a educacdo em Direitos Humanos se apresenta
como um instrumento que pode contribuir para a construgédo de um dialogo
entre as culturas baseado na solidariedade e no respeito. Um dialogo que
assuma que as identidades se (re)constroem na propria tensao dindmica do
encontro, que pode ser conflituosomas que sempre resulta crescimento para
todos. A educagéo em DireitosHumanos incumbe-se, desta feita, do papel
de transformadora das pedagogias educativas e da sociedade, se mostrando
como uma prética social e politica emancipatéria, promovedora de
conquistas e da protecdo de direitos, capaz de formar sujeitos que exercitam
a indignacdo frente as injusticas e desigualdades sociais e que sdo
comprometidos com a valorizagdo da vida em toda sua plenitude.
(ALMEIDA,; REIS, 2018, p. 49)

Segundo os autores, a valorizagédo da vida em toda sua plenitude foi uma frase bastante
significativa, que diante de uma pedagogia venha propiciar iniciativas da sociedade, sao
observadas no Brasil e na América Latina desde a década de 90. S&o visiveis as diversas formas
de resisténcia as opressdes e exploracdes humanas nas lutas representadas dos movimentos
sociais. A Educagdo em direitos humanos sdo instrumentos fundamentais para a efetivagao
dosdireitos.

Em relacdo a efetivacdo dos Direitos Humanos, nos faz necessario ter a consciéncia
deles politicamente combatendo todo tipo de abuso, violéncia, discriminacdo entre 0s
individuos, combatendo as injusticas e desigualdades sociais. Isto sé devera ocorrer com uma
educacdo voltada para os direitos humanos implantadas nas escolas com responsabilidade e
capacitacdo dos profissionais da educacdo. O exemplo é a Lei n® 11.645, de 10 de marco de
2008, obteve alteragdes na Lei n° 10.639/2003, que contempla o ensino de Histdria e Cultura
Afro-Brasileira e Indigena no Ensino Fundamental e Médio, em todo territorio nacional
publicoe privado, sendo ndo apenas uma disciplina com conteudo escolar obrigatdrio,
tornando-se umaferramenta pedagdgica na valorizacdo e no acolhimento da diversidade
cultural promovendo conhecimento critico-reflexivo da contribui¢do dos direitos humanos na
construgéo da cidadania. Para Almeida e Reis (2018, p.52),

Neste sentido, é imprescindivel lembrar que os conhecimentos sobre os
Direitos Humanos ndo podem ser apenas teoricos, eles precisam se
relacionar ao cotidiano das pessoas e a realidade social de que fazem parte.
Uma educacdo em Direitos Humanos efetiva se desenvolve por meio de
praticas continuas, através de um trabalho coletivo e participativo integrado
que atravessa todos os conteudos, articulando teoria e prética da realidade
politica, civil, econdmica, social e cultural de cada individuo e comunidade.
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Manter uma sociedade consciente, participativa e conhecedora eticamente através do
principio de igualdade, ainda é um desafio no &mbito educacional pois, dependem de politicas
publicas e de gestdo democratica que venham viabilizar a participacdo efetiva da familia,
escola, e sociedade na promocao tanto no publico como privado que venha contemplar a vida,
sociedade, cidadania e democracia.

Como descrevemos anteriormente sobre os Direitos Humanos, a seguir entraremos no
assunto bastante comentado em nosso cotidiano, a incluséo social. Entdo, o que é incluséo
social? No entanto, para refletirmos sobre a inclusdo é apropriado comentarmos antes como
acontece o processo de exclusdo. E por de tras dela que ha a contrigio de entre ambas. Até
porque para existir a inclusao é evidente que haja o que levou a exclusao, concordam?

A definicdo de exclusao social é de origem europeia e seu termo na literatura é recente
na segunda metade do século XX (ZIONI, 2006). Na autoria Lenoir (1989), em LesExclus,
publicado em 1974, tendo o conceito associado a inadaptacdo social. Sendo apresentada pelo
autor por um “fenémeno irredutivelmente social” sendo a disfuncdo da propria sociedade e
ainda colocou atencdo expansdo da economia atingir os grupos com diferencas psiquica, fisica
e social.

Segundo Escorel (2009), a pauperizacdo na Franca 1970, atingiu os grupos. E “A
exclusdo social passou a ser usada para denominar o fendmeno integrante de uma ‘nova
questdo social’, problematica especifica do final do século XX cujo nucleo duro foi
identificado na crisedo assalariamento como mecanismo de inser¢do social” (ESCOREL,
2009, apud COSTA; IANNI, 2018, p. 76)

Na concepcéo de Dupas (1998, p. 123) No tocante a excluséo social, apareceu com a
pobreza urbana, desemprego a longo prazo, dos sem tetos, auséncia de empregos e rendas nas
minorias imigrantes/étnicas e dificuldades do emprego dos jovens no mercado de trabalho.
Entende-se aqui por disfungdo da sociedade o ato de diviséo, dissociacdo, separacdo e
segregacdo de membros desse grupo social. (COSTA e IANNI, 2018, p. 77). Para Campos et.
al. (2003), a emergéncia de estudos sobre o conceito de exclusdo social consiste no
agravamentodos paises capitalista em 1970 com politicas neoliberais e macroecondmicas,
repercutindo no processo de globalizagcdo em 1980.

a nocao de exclusdo como o processo social progride a partir de trajetdrias
com rupturas de vinculos sociais frgeis. Dessa forma, a autora traca um
paralelo entre a exclusdo e a desvinculacao, e deixa claro que esse fendmeno
percorre diversos ambitos sociais (0 econdémico, o familiar, o biol6gico, o
cultural, o psicoldgico etc.). O conceito define processos sociais de
discriminagéo, estigmatizacdo e vulnerabilidade. (ESCOREL, 2009 apud
COSTA,; IANNI, 2018, p. 77)
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A excluséo social no Brasil, esta sempre associado ao seu conceito nas ciéncias
humanasa desigualdade de renda. Sendo marcante no modo de producéo capitalista
no pais. Foram presentes nas populacfes indigenas e negras no periodo colonial
e fortemente no periodo militar. No entanto, a exclusdo simplesmente € a
consequéncia da vontade da burguesia manipular o social em relacdo a economia.
Resulta no controle dos dominados na intencionalidade da oética do poder
dominantes/dominados.

Nesse contexto, a inclusdo é parte constitutiva da exclusdo, isto é, ndo € uma
coisa ou um estado, mas, sim, um processo que envolve o individuo perante
a sociedade. E um produto do funcionamento do sistema (SAWAIA, 2001).
Seusmecanismos estdo inseridos nas estratégicas histérias de manutencéo
de uma ordem social perversa, no estabelecimento de formas de
desigualdade, nos processos de concentracao de riqueza. O excluido é parte
integrante de uma sociedade, de forma a sustentar uma dada ordem social.
(COSTA,; IANNI, 2018, p. 84).

Mediante as reflexdes dos autores, percebemos que a exclusao/inclusdo séo discursos
dialéticos que mantem o funcionamento do sistema capitalista, desde o processo histérico da
humanidade e como estas evolucdes foram se agravando em todas as areas saude, educacéo,
economia, discriminacdo. A exclusdo ndo se trata de uma causa especifica da pessoa com
deficiéncia. A inclusdo devera ser contemplada segundo os direitos humanos na sua efetivacéo
contra o racismo, género, pessoas com deficiéncia ou ndo. Ou seja, para todos(as) pessoas
dignamente humanas. No entanto, ainda é um desafio a inclusdo social e escolar publica de
qualidade.

Ao comentarmos sobre os desafios da incluséo social, educagédo especial e educagédo
inclusiva, é de extrema necessidade mostramos 0s pontos e contrapontos em relacdo aos
conceitos de cada termo e conceitos em seus diferentes aspectos.

O termo inclusdo vem sendo, pelo senso comum, mal interpretado na sociedade. O
termoinclusdo, quando retratamos em algum dialogo, as pessoas remetem o termo a pessoa
com deficiéncia. O termo inclusdo ou inclusivo(a) possui uma pluralidade de sentidos,
significadose interpretacbes que é muito complexo definirmos ja que é multidimensional.
Esta critica diz respeito ao fato de ser “aplicado” o termo apenas aos estudantes com
necessidades especiais, publico-alvo da educacio especial, e ao contexto educacional. E
frequente a manifestacdo publica de expressdes equivocadas como: “aluno de inclusdo” e
“sala de inclusao”. (CAMARGO, 2017, p. 1)

O termo inclusdo € um paradigma ainda aplicado aos variados espagos simbdlicos e

fisicos de grupos de pessoas, tém suas caracteristicas idiossincraticas ou idiossincrasicos que
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sdo adjetivos referindo-se a capacidades dos individuos ver, sentir e de reagir de maneira
prépria ou singular de cada pessoa, ou seja, comportamento incomum na sociedade
ultrapassando padrbes considerados normais, esperados, valorizados e reconhecidos pelos

padrdes sociais pre- estabelecidos em sociedade.

o referido paradigma, identidade, diferenca e diversidade representam
vantagens sociais que favorecem o surgimento e o estabelecimento de
relacBesde solidariedade e de colaboragdo. Nos contextos sociais inclusivos,
tais gruposndo séo passivos, respondendo a sua mudanca e agindo sobre ela.
Assim, em relacéo dialética com o objeto sécio-cultural, transformam-no e
sdo transformados por ele. (CAMARGO, 2017, p. 1)

O processo inclusivo, encontra-se em constantemente em movimento na dialética
envolvidas pelas questdes culturais e sociais de grupos de pessoas que construiram
coletivamente valores e representacdes. Com a ideia da desconstru¢cdo do homem padréo
(MACE, 1990).

Na perspectiva do processo inclusivo, o conceito de Desenho Universal, faz parte da
construcdo modelos arquitetdnicos de acessibilidade e sem a necessidade de adaptacOes
pontuais. E na Lei Brasileira de Inclusido da Pessoa com Deficiéncia que encontramos o
conceito de Desenho universal. O artigo 102 da referida lei afirma que “[...] desenho universal:
concepcao de produtos, ambientes, programas e servicos a serem usados por todas as pessoas,
sem necessidade de adaptacdo ou de projeto especifico, incluindo os recursos de tecnologia
assistiva”. (BRASIL, 2015 apud CAMARGO, 2017, p. 2).

A inclusdo segundo a LBI e a participacdo efetiva dos estudantes ultrapassam a
educacdo basica. Inclusdo é uma pratica social aplicada em diversos setores da sociedade lazer,
cultura, educagdo, satde com o compartilhamento individual e coletivamente. Lembrando,
queapds a conclusdo do ensino médio os estudantes irdo se deparar com 0s muros das
lamentagBesda exclusdo, no enfrentamento de misérias condi¢cdes econdmicas de trabalho,
que dificultam no andamento académico e das tecnologias, exclusdo na conclusdo de
empregos e de oportunidades, deparando com as desigualdades sociais e injusticas na
precarizacdo do trabalhoe oportunidades.

A educacéo inclusiva constitui um paradigma educacional fundamentado na
concepcdo de direitos humanos, que conjuga igualdade e diferenca como
valores indissocidveis, e que avanca em relacdo a idéia de eqlidade formal
ao contextualizar as circunstancias historicas da producdo da exclusdo
dentro e fora da escola. (BRASIL, 2008 apud CAMARGO, 2017, p. 2).

A Educacao Inclusiva ndo se restringe apenas as pessoas com deficiéncia, mas a todos

conforme a Educagdo em Direitos Humanos ja contempladas nos didlogos dos capitulos
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anteriores. Quer dizer, ela se estende aos alunos, publico-alvo da educacéo especial (BRASIL,
2013a), e aqueles que ndo sdo publico-alvo dessa modalidade de ensino: os alunos brancos,
negros, de distintos géneros, indios, homossexuais, heterossexuais etc. Ou seja, aos seres

humanos reais, com foco prioritario aos excluidos do processo educacional.

[...] postula uma reestruturacdo do sistema educacional, ou seja, uma
mudanca estrutural no ensino regular, cujo objetivo é fazer com que a escola
se torne inclusiva, um espaco democréatico e competente para trabalhar com
todos os educandos, sem distin¢do de raca, classe, género ou caracteristicas
pessoais, baseando-se no principio de que a diversidade deve ndo s6 ser
aceita como desejada. (BRASIL, 2001 apud CAMARGO, 2017, p .3.)

A Proposta da educacdo em Direitos Humanos na perspectiva do desenho universal
pressupde na perspectiva da diversidade cultural. As metodologias deverdo ser contempladas
nos principios da Gestdo Democréatica que se torna ainda um desafio nas esferas estaduais e
municipais de educacdo. Que priorizem ao trabalho da organizagdo do trabalho escolar na
preparacdo e formacdo docente dos profissionais da educacdo para a diversidades. Na
investigacdo de metodologias técnico-cientificas que atendam as necessidades pedagogicas e
culturais que deveram ser avaliadas antes de qualquer planejamento, regimento escolar, projeto
politico pedagdgico dos estudantes e na participacdo da familia e da comunidade escolar como
atores principais no processo de transformacdo e nas reflexdes criticas no ambiente fisico e
humano da Escola e de sua funcédo social na construcdo da cidadania.

Hoje, mais que a construcdo de politicas publicas, como o estatuto da Pessoa
com Deficiéncia (BRASIL, 2015), a convencdo sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2009), a Politica Nacional de Educacdo
Especial naPerspectiva da Educacdo Inclusiva (BRASIL, 2008), etc., é o
momento de pratica-las, para a promocao de participacéo efetiva de todos 0s
seres humanos, principalmente dos excluidos dos mais variados espagos
sociais.

E que almejamos no ensino da escola inclusiva, que ndo precisamos que ela apenas
sejademocratica e que todos(as) sejam individuos que busquem suas garantias de direitos dos
fundamentais e o Estado obrigado a priorizar oportunidades para educacéo basica e educacéao
superior e programas de pos-graduacdes, promovendo oportunidades aos estudantes, fazendo

parte da qualidade de vida.
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4.1 A Luta dos Movimentos Sociais na Garantia dos Direitos da Pessoa com
Autismo

Atualmente, o autismo é um dos temas mais abordados nacionalmente devido ao
enfrentamento das familias de pessoas com autismo em relacdo a garantia de direitos a atencéo
bésica, a reabilitacao e ao apoio psicossocial. As conquistas no ambito das politicas no Brasil,
concretizaram-se historicamente de maneira muito lenta. Até que se pensasse em politicas
publicas, a saide mental de criancas e adolescentes, no inicio do seculo XXI, toda sua trajetoria
consiste em ac0es filantropicas desde as Associagdes dos Pais e Amigos Excepcionais

(APAE), Pestalozzi e instituicbes ndo governamentais.

Devido a lentidao da resolucao da problemaética, a construcdo de politicas publicas foi
enfrentada através de dois grupos que buscavam solucdes e que lutavam de maneira distintas
e praticamente similares ao longo do processo histérico. O primeiro € composto por
partidarios da reforma psiquiatrica, atuantes e diretamente ligadas a politica publica de satde
mental do Sistema Unico de Salde como também, integrantes do campo da Atencdo
Psicossocial.

O segundo grupo é composto pelos pais e familiares dos autistas que tomaram a
iniciativa de criar suas proprias estratégias devido a pouca disponibilidade de recursos
publicospara atender a esta clientela, contribuindo para a auséncia de politicas publicas para
as pessoascom TEA. O quadro caotico apresentado nas instituicGes publicas, o desamparo e
auséncia do acolhimento as criancas e adolescentes com TEA e a suas familias foram os
fatores determinantes na tomada de decisbes, na busca dos seus direitos sem ajuda
governamental através da ONGs que auxiliaram na protecdo e amparo as pessoas com TEA.
Estes buscaram modelos de atuagdo na Europa e nos EUA.

O primeiro grupo organizado de pais a surgir no Brasil foi o da Associagéo de Pais de
Amigos de Pessoas Autistas de S&o Paulo, a AMA-SP.

O objetivo basico era fomentar a busca de conhecimento e troca de
experiéncias sobre o autismo, em um periodo anterior a cria¢do do SUS, no
qual o Estado brasileiro ndo provia nenhuma estratégia para o acolhimento
decriancas e adolescentes com sofrimento mental, tal como o autismo. Este
fatolevou a AMA-SP a desenvolver suas proprias frentes assistenciais e a
buscar conhecimento por meio de intercdmbios com instituigdes
estrangeiras (OLIVEIRA, 2017 apud MELLO, 2005; MELLO et al., 2013)

Ao mesmo tempo que a Associacgdo de Pais de Amigos Autistas lutavam nos anos 80,
outro grupo lutava pela Reforma Psiquiatrica estava junto e paralelamente buscando solugoes

paraarealizacdo de um tratamento que fosse mais humanizado para as pessoas com transtornos
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mentais.

Por acdo de tal Movimento e da promulgacéo da Lei n° 10. 216/01, a satude
mental consolidou-se anos depois como politica de Estado - sob 0 marco da
Atencdo Psicossocial - ancorada em solidos aparatos juridicos, politicos e
clinicos, que reorganizaram a rede de servigo e inscreveram os Centros de
Atencéo Psicossocial (CAPS) como as principais estratégias de cuidado em
saude mental (OLIVEIRA, 2017 apud DELGADO, 2011; BERLINCK,
MAGTAZ; TEIXEIRA, 2008; COSTA et al., 2011; GAMA, 2012).

Sendo assim, CAPSI os Centros de Atencdo Psicossocial Infantil e as associacfes
comoa AMA-SP foram tendo uma maior repercussao nas areas politica, assistencial, e técnica
onde neste periodo, apresentaram dificuldades financeiras e de recursos publicos para 0s
cuidados dos autistas. A luta da AMA pelo reconhecimento social referente a assisténcia,
incentivou outras instituicdes a se organizarem e lutarem em prol da pessoa com autismo
tais como a Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA), Associacdo Brasileira para Acao por
Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA), Fundacdo Mundo Azul, entre outras. A
mobilizacdo dos familiares levou ao ineditismo da aprovacdo de uma lei federal especifica
para 0 autismo. Em 27 de dezembro de 2012, foi sancionada a lei n.12.764, que “Institui a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro e
reconhecer Autista” (BRASIL,2012.).

Além de reconhecer & pessoa com transtorno do espectro autista (TEA)
como“pessoa com deficiéncia, para todos efeitos legais produz incidéncias
em diversos campos como na esfera assistencial, politico/gestora,
cientifico/académica, educacional /pedagdgica bem como no campo dos
direitos basicos” (OLIVEIRA, 2017, p. 711).

Esta conquista referente aos direitos das pessoas com autismo foi 0 marco historico
paraa legislacdo brasileira e os direitos humanos. Este respaldo legal nos garante o direito a
inclusdo social em todas as areas tanto da saide como da educacdo entre outras, ou seja, vai
além da assisténcia, na promocdo da a qualidade de vida através de politicas publicas na
efetivacdo desses direitos socialmente constituidos.

A inclusdo social é grande significado na construcdo do ser social. Ser humano,
significaem apresentar diferencas de géneros, etnias, questdes socioeconémicas, religiosas,
fisicas, culturais e psicolégicas. A diversidade € constante em nosso meio pois,
fisiologicamente apresentamos a variabilidade de genes que nos permitem a formacéo fisica,
psicologica e tendéncias que seréo estimuladas nas relagdes sociais.

Quando reportamos as questOes referentes a inclusdo das pessoas com
necessidades especiais , referendamos as questdes étnicas na valorizagdo
dos direitos individuais e coletivos dos cidadaos .Contudo, percebe-se que 10
anosapos a implantacdo da Declaracdo de Salamanca, sobre os principios,
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politicase praticas em educacdo especial, ainda caminhamos em passos
lentos pois, sefaz necessario derrubar muitos paradigmas, no intuito de
preparar a sociedadepara receber e aceitar a diversidade biopsicossocial.
(MORAES; DELANE, 2012).

Refletir sobre o processo de inclusdo € algo altamente humano pois, depende dos
fatores: historicos, culturais, fontes de uma sociedade exclusiva da pessoa humana, sendo a
Declaragdode Salamanca, um dos principais documentos mundiais que defende inclusédo
social.

A lei n.12.764, que institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista(TEA), sancionada em
dezembro de 2012, traz consigo que o0s autistas sdo considerados
oficialmente pessoas com deficiéncia ,tendo direito a todas as politicas de
inclusdo do pais, entre elas, a de educacdo assim o autismo passou a ser
considerado legalmente como uma deficiéncia, e toda escola publica,
estando preparada ou ndo ,passa a ter obrigagdo de incluir os alunos com
este tipo de deficiéncia. (LIMA, 2016).

Segundo o autor, € um direito assegurado a crianca autista no processo inclusivo na
escola de ensino regular. Estes implicam em adequar as praticas pedagdgicas, orientacao
inclusiva no combate a discriminacdo da comunidade tendo como proposta politica-
pedagogicaa educacédo para todos.

E ainda um desafio para a comunidade académica. Porém, consiste na participacio de
todos da gestdo escolar em promover principalmente a capacitacdo, formacéo de professores,
além dos recursos materiais didatico-pedagogicos para a facilitacdo da aprendizagem
inclusivaatravés de aprendizagens significativas, das linguagens verbal e ndo verbal. As
propostas motoras, comunicativas e sociais através da cultura, arte, masica e movimento.

Percebemos que ainda falta muito o compromisso com o coletivo na comunidade
escolarem relagéo ao processo inclusivo. Incluir ndo significa apenas colocar criangas autistas
na escola e apenas manter o cumprimento legal. Vai muito além. E refletir e promover acoes
pedagdgicas através do curriculo adaptado sendo um direito assegurado por lei, para que a
pessoa com deficiéncia possa ser estimulado a vivenciar experiéncias corporais, cognitivas,
sensoriais que o possibilite o aprendizado e qualidade de vida humana. O trabalho pedagdgico
que envolve a educagéo fisica na perspectiva da psicomotricidade infantil da crianca consiste
em reconhecer a diversidade dos comportamentos motores, sociais e culturais que venham
através do movimento promover o desenvolvimento das coordenagGes motoras amplas
(correr,saltar, sentar, equilibrio), ou seja, desenvolver os grandes musculos tanto nos corpos
com ou sem deficiéncia.

Aqueles que necessitam de ajuda fisica, verbal entre outros faz parte da construcdo e
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aperfeicoamento das habilidades motoras da crianca desde a educagdo infantil. E neste
periodo que chamamos de janelas de oportunidades em que individuo necessita de estimulos
visuais, sonoros, motores que também envolve o repertério cultural construido socialmente
sejam na escola, na praca, na praia em todos os espacos das comunidades. Sdo essas
experiéncias corporais que irdo produzir o conhecimento, processos cognoscitivos, relagoes
sociais, normasconstruidas coletivamente.

E nesta relacdo entre corpo e sociedade que fazemos uma troca de estimulos e
informacdes que contribuem no desenvolvimento neuropsicomotor infantil. Todas estas
vivéncias entre familia, escola proporcionam o aprendizado significativo que depois de
professores de educacdo fisica percebermos que as habilidades motoras diante da diversidade
pois, somos individuos com caracteristicas singulares e Unicas.

Quando em nossas avaliacGes 0 desempenho da coordenacdo motora ampla ou grossa
bem elaboradas ou superadas suas limitacdes, percebemos nos profissionais de educagdo
fisica contribuimos para o desenvolvimento biopsicossocial da crianga e um deles é quando
estas coordenacdes ampla (grandes mdusculos) e coordenacdo motora fina( pequenos
musculos) tém uma funcéo relevante no trabalho pedagogico ou seja, a crianca antes de ler e
escrever , ela precisa correr, brincar, jogar, saltar, equilibrar, reconhecer as partes do corpo e
seu todo, sentar, ficar de pé, dancar perceber astexturas ( fina, lisa, &spera), reconhecer formas,
tamanhos, coresdos objetos, entrar em contato do corpo com o0 ambiente areia, pinturas a
dedo, pinturas das méaos, utilizar massinhas de modelar, pés, desenhar, pintar, participar de
apresentacdes culturais/folcloricas na escola. Tantas coisas interessantes para se chegar a
habilidade da escritada crianca. Todas estas etapas extraordinarias, interessantes que envolve
0 mundo da educagdofisica na escola juntamente com a equipe pedagogica.

Quando nos referimos as politicas publicas, compreendemos que em algum momento
da historia houve luta e exigéncia da populacdo que organizadamente fez chegar aos
representantes do Poder Legislativo. A implementacao destas politicas € de responsabilidade
de seus atores nas esferas: federal, municipal e estadual. A legislacdo possui suas garantias
de direitos a educacdo, salde, moradia, saneamento basico, trabalho e que estdo contemplados
noordenamento juridico e na Constituicdo Federal. Porém, a implementacéo destas politicas
vai depender dos interesses cobrados pelos movimentos sociais, para que seja de interesse a
causada deficiéncia na agenda publica da instituicéo.

O cumprimento da lei acontece, porém, a sua eficacia no tocante a funcionalidade das
instituicdes educacionais que continuam precérias na prestacdo dos seus servigos. A

implementacao de politicas pablicas no &mbito das instituicbes tanto da educacdo como da
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salde na atencdo psicossocial dos autistas e cuidadores serdo para o longo da vida na promocgao
dasaude e qualidade de vida na perspectiva da inclusio escolar e social humanizada. E possivel
sim. Vai depender de varios fatores.

Um deles é a formacao de professores para o trabalho pedagdgico ser executado com
sucesso no processo de inclusdo. Outro fator importante é a cobranca da comunidade autista,
s&0 grupos sociais que buscam seus direitos e a efetivacdo deles na melhoria dos servicos de
atendimento educacional, que ndo venham permitir o preconceito e discriminacdo. Sao
raridades escolas que conseguem manter a inclusdo. Ainda continuamos com aquele velho e
antigo jargdo:" o professor finge que ensina e o aluno finge que aprende. E um ciclo quase
semfim. No que tange ao processo inclusivo, ainda faltam recursos humanos e fisicos. Nao
temos recursos didaticos-pedagogicos, faltam cuidadores e auxiliares de sala para as pessoas
com TEA, a higiene, sala de multimidias, recursos tecnoldgicos, audiovisuais, alimentacao
saudavel, espacos para atividades fisicas, psicomotoras, artisticas-culturais enfim, teremos
ainda uma longa trajetoria para percorremos.

A luta dos movimentos sociais da comunidade autista vem buscando atendimento
clinico e educacional através das equipes multiprofissional e interdisciplinar para que a pessoa
com TEA ndo venha ter nenhum prejuizo nos atendimentos, devido ao seu sistema de
integracdosensorial. A Educagdo Inclusiva ainda é um desafio. Infelizmente, muitas escolas
regulares ndoestao preparadas para atenderem criangas com TEA. Isto pode estar relacionado
ao fato da auséncia de estrutura fisica, pedagogica e profissionais capacitados para
desenvolverem o processo de ensino-aprendizagem escolar, para responder as demandas
comportamentais das pessoas com autismo e deficiéncia intelectual.

Para Facion (2005, p. 02)
"ap6s uma boa formulagdo do diagnostico, torna-se imprescindivel a
preparagdo de uma conduta terapéutica e educacional mais adequada, assim
como processos de ensino-aprendizagem que podem facilitar a busca de
autonomia de um individuo, com o objetivo de diminuir o grau de
sofrimentotanto da prdpria pessoa com um transtorno como das pessoas que
convivem com ela, ou seja, a familia e os profissionais.”

No tocante a legislagdo que ampara juridicamente a pessoa com TEA, a Constitui¢éo
Federal e os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDDPD) séo 60bvias as relacGes entre o direito
a educacao inclusiva das pessoas com deficiéncia.

Em seu eu artigo 24 que “os Estados Partes reconhecem o direito das
pessoas com deficiéncia a educagdo. Para efetivar esse direito sem
discriminacdo e com base na igualdade de oportunidades, os Estados Partes
assegurardo sistema educacional inclusivo em todos os niveis, bem como o
aprendizado ao longo de toda a vida [...]” (SANTOS; STEINMETZ;
TOLEDO, 2018, p. 221)
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Quando reportamos ao tempo real, ainda teremos uma jornada que essas leis sejam
efetivadas, para o cumprimentos das devidas implementacdes juridicas em prol do individuo-
cidadao através do principio da igualdade de direitos e oportunidades para o longo da vida
no processo de aprendizagem com suas adaptacdes curriculares e do meio ambiente na
perspectivada educacéo inclusiva, favorecendo o acesso dos estudantes com deficiéncia ao
conhecimento fazendo parte do lugar de aprendizagens significativas e diversidade cultural,
assegurando a pessoa com autismo o direito a acompanhante especializado.

Percebemos em nossa realidade social no que se diz a respeito a inclusdo de estudantes
no ensino-regular, sejam eles da rede privada ou publica a incapacidade de favorecer o
atendimento aos estudantes, com deficiéncia intelectual no &mbito escolar. O paradigma
permeia a escola com auséncia de formacao docente para atender as necessidades pedagdgicas
de maneira inclusiva.

Segundo a fala de Nussbaum (2013, p. 121) citado por Santos; Steinmetz; Toledo
(2018, p. 221), enfatiza que “[...] uma abordagem satisfatéria da justica humana requer
reconhecer a igualdade na cidadania para pessoas com impedimentos, inclusive
impedimentosmentais, e apoiar apropriadamente o trabalho de sua assisténcia e educacao
[...]".

O principio da igualdade na cidadania ultrapassa a inclusdo, além de tudo, envolve o
contexto social na reconstrucdo dos saberes para o acolhimento da pessoa autista e de suas
familias na gestdo e organizacao do trabalho escolar.

Conformealein®12.764, de 27 de dezembro de 2012 (Lei Berenice Piana), o individuo
com TEA tem amplo direito garantido no ordenamento juridico a garantia assegurada no
direitoao auxiliar pedagogico.

A Convencdo da ONU sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDDPD), a partir
do tratado internacional de 2006 em Nova York foi adotada O Brasil naquele momento se
tornou signatario tornando-se parte em 2008. Sendo que o conceito de deficiéncia surgiuda
abordagem social de direitos humanos, que ha anos o que definia deficiéncia estavainterligada
as ciéncias biomédicas (modelo reabilitador). “Trata-se de uma visao estigmatizante, centrada
na “normalizac¢do” do individuo aos padrdes sociais do corpo e da mente e ndo no respeito as
peculiaridades de cada um e na promocdo da diversidade. (SANTOS; STEINMETZ;
TOLEDO, 2018, p. 213)

Conforme o tipo de visdo estabelecida de um padréo, estigmatizado e disfuncional do
corpo/mente, apenas restringia e impedia que movimentos sociais de luta e do Estado de suas

obrigacdes e do seu papel social dos interesses das pessoas com TEA e de suas familias, numa
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gestdo publica que viabilize as necessidades pautadas em politicas publicas na educagéo e
saldepara viabilizar e promover, desde a infancia, o desenvolvimento escolar por meio da
inclusdo, o espaco em que se desenvolve o ser humano do aprendizado significativo dos
saberesconstruidos socialmente.

Por esse motivo,

Aprovado pelo Congresso Nacional por meio do Decreto Legislativo n° 186
(ato normativo com forca constitucional, a luz do art. 5° § 39,
posteriormentepromulgado pelo Decreto presidencial n® 6.949, de 2009.213
limitagBes fisicasou intelectuais, por exemplo, sdo consideradas limitacdes
funcionais. E tais limita¢es acabam por determinar o modo como pessoas
com deficiéncia agem e realizam suas atividades cotidianas, mas que nao
sdo os fatores que acarretam as desvantagens associadas a deficiéncia. Na
verdade, a exclusdo social, politica e cultural vivida por essas pessoas seria
fruto das barreiras existentes no meio social. (PALACIOS;
BARIFFIAUTOR, 2018, p. 214.)

Segundo a perspectiva de Palacios e Bariffi, a forma padronizada e hegemdnica
pensante da sociedade, ndo estdo atreladas apenas as mudangas comportamentais dos
individuos, vai além do discurso das ciéncias biomédicas, todavia rumo a emancipacdo da
incluséo social e escolar da pessoa com autismo e com deficiéncia. Que a visdo da inclusédo
social ndo venha ser um ato meramente assistencialista e de caridade. Porém, que venha ser
um dever do Estado e da sociedade de possibilitarem aos individuos oportunidades,
acessibilidadesnas acfes organizadas da gestdo de politicas publicas sejam na salde e na
educacdo.

A Lei n® 13.146/2015, denomina de Lei Brasileira de Inclusdo (LBI),
porsua vez, reproduziu exatamente o0 mesmo conceito de deficiéncia contido
na CDDPD. Nem poderia ser diferente. A lei em comento foi editada com o
objetivo principal de regulamentar no direito patrio a Convencéo sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Com isso, além de ter reproduzido no
ambito nacional e na esfera infraconstitucional a protecdo trazida pela
Convencao, por via reflexa acabou por consolidar em um Gnico diploma
normativo boa parte da legislacdo sobre a temética. A LBI, portanto, cumpre
0 papel de norma central, de natureza infraconstitucional, no ambito da
sistematica de protecdo aos direitos da pessoa com deficiéncia no Brasil. E,
conforme observado, ao estabelecer o conceito de deficiéncia em seu art. 2°,
consagrou o modelo social dos direitos humanos, segundo o qual, nas
palavrasde Lopes, a limitacdo funcional da pessoa “com recursos de
acessibilidade e apoios, ndo se impde como obstaculo ao exercicio de
direitos”(LBI, 2016 apudLEITE; FILHO, 2018, p. 215).

Observa-se que na LB, interpretada conforme CDDPD, que a definicdo de deficiéncia
ndo contempla a sua fundamentacéo contemporéanea na perspectiva biomedica. Apesar que 0
paradigma de um modelo social esta fortemente ainda impregnado a exclusao, ndo obtendo a
efetivacdo dos direitos, por apresentar no texto normativo “pessoas com limitacGes

funcionais”, em razao de obstaculos estruturais.
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[...] Feitas tais digressoes, eis que chegamos ao cerne de nossa analise: a
partirdos parametros normativos expostos, o Transtorno do Espectro Autista
é modalidade de deficiéncia a luz do direito brasileiro? Em primeiro lugar,
cumpre relembrar que o0 DSM-5 qualifica o autismo como Transtorno do
Neurodesenvolvimento. E, conforme exposto anteriormente, a CDDPD e a
LBI expressamente reconhecem a limitacdo mental de longa dura¢do como
modalidade de deficiéncia. A pessoa com TEA, portanto, estaria incluida
nessa previsao normativa. Ademais, ndo resta divida que a condi¢cdo mental
da pessoa autista costuma ser estigmatizada e, por esse motivo, tal individuo
encontra barreiras diversas em seu cotidiano que dificultam ou impedem a
suainclusdo social e emancipacdo. (SANTOS; STEINMETZ; TOLEDO,
2018, p.216).

De uma forma absurda, ainda continua a politica de exclusdo da pessoa com TEA.
Tornando-se ainda a matricula de pessoas com TEA uma luta absurda das maes cuidadoras
detanto nas redes publicas e privadas. Os relatos das escolas sdo sempre que ndo estdo
preparadas para atenderem, os professores ndo sdo capacitados, ndo possui um auxiliar de
sala para acompanhar durante as aulas no ambiente escolar além, das adaptacOes curriculares
e acessibilidades que sdo precarias nas escolas.

No lugar da escola ser um espaco pedagogico e de conhecimento através da neuro
diversidade se torna um ambiente excludente tanto para a crianga como também para as méaes
cuidadoras que tém que buscar seus direitos no Ministério Publico fazendo a dendncia que
ndohda auxiliar para depois o municipio liberar este profissional habilitado para auxiliar de
maneiraassistida. A comunidade autista vem mendigando algo que ja estd contemplado em
lei e tem que esperar sendo um descaso para individuo e prejudicando no seu processo
evolutivo na aprendizagem escolar.

De acordo com o Censo 2010, realizado pelo IBGE, o nimero de pessoas
comdeficiéncia no Brasil é bastante expressivo: aproximadamente 24% do
total dapopulagéo. A pesquisa revela que em torno de 61% das pessoas com
deficiéncia ndo possuem instrugdo formal ou apenas o fundamental
incompleto. E que, destas, apenas 7% tem curso superior completo
(Disponivel em :http:/ www.pessoa com deficiéncia gov.br/app/node/763).
Ainda ndo h& dados estatisticos sobre as pessoas autistas no Brasil, mas a
ONUestima que aproximadamente 80% das pessoas com TEA, no mundo,
estdo desempregadas. (Disponivel em: https://nacoesunidas.org/no-dia-
mundial-de-  sensibilizacao-para-0  autismoonu-pede-a-empresas-que-
contratem-pessoas-com-autismo).S&o dados que, embora longe de traduzir
de forma ampla e exata a situacdo das pessoas com TEA no Brasil, por via
reflexa sugerem umquadro de excluséo da cidadania e de falta de acesso a
direitos considerados fundamentais. (SANTOS; STEINMETZ; TOLEDO,
2018, p. 216)

Entorno da questéo de desigualdades e injusticas sociais que acontecem com a pessoa
autista € mais uma exclusdo mais acentuada na sociedade como o racismo, homossexualismo,

idosos, religiosidade, pessoas com transtornos psiquiatricos, deficientes visuais, auditivos,
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intelectuais, fisica, sindrome de Down, pessoas em vulnerabilidade social atraveés de uma
cultura mundialmente capaz de manter o poder de uma ordem mundial, capaz de tratar as
diferencas , diversidades como situacfes complexas e impossiveis de serem incluidas e
respeitadas as diferencas culturais, religiosas na escola, no trabalho entre outros. Vivemos no
mundo dos valores, tecnologias avancadas e que nos cobram o tempo todo carros novos, roupas
de marcas e do proprio consumismo para serem enquadrados na cultura da nobreza. Enfim, o
autismo é mais uma forma de estigmatizacdo da pessoa humana que a propria sociedade

construiu um padréo de “normalidde e produtividade”.

4.2 Aspectos da Acessibilidade da Pessoa com Deficiéncia

Quando nos referimos a acessibilidade, esta possui origem latina acessus de accedere,
que quer dizer aproximacao. Podemos entdo afirmar que a acessibilidade ¢ uma ferramenta
capaz de oportunizar ao individuo o acesso ao conhecimento, lugares e facilitando na
aproximacéo do sujeito nos locais obtendo uma meta especifica.

O termo acessibilidade iniciou no final da década de 40, com o surgimento dos servicos
de reabilitacdo fisica e profissional. Em meados da primeira metade do século XX, quem
tinha deficiéncia intelectual eram estigmatizadas socialmente, gerando paradigmas em
relacdo a salde e se tornando uma ameaca as geracOes vindouras. Pois, essas pessoas com
TEA e outros transtornos foram internadas e incluidas na reabilitacdo e eram vistas como uma
ameaca a saldee inteligéncia das geracdes futuras. Estas pessoas eram internadas em
instituigcdes para tratamento e reabilitagdo, sob o fundamento de que tal medida:

A norma em comento foi regulamentada pelo Decreto n° 8.368/2014, que
estabelece no art. 1°, paragrafo Unico, que “aplicam-se as pessoas com
transtorno do espectro autista os direitos e obrigacfes previstos na
Convencao Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo, promulgados pelo Decreto n® 6.949, de 25 de agosto
de 2009, e na legislacdo pertinente as pessoas com deficiéncia, serviria para
0 proprio bem destas pessoas e para que ndo continuassem sendo um fardo
para a sociedade. A partir destas préaticas surgia a necessidade de reintegrar
0s adultos reabilitados, oportunidade em que se constatavam grandes
obstaculos para a consecucdo da aludida reintegracdo pela existéncia de
barreiras arquitetnicas nos espagos urbanos, nos edificios e residéncias e
nos meios detransporte coletivo. Assim, a acessibilidade era a palavra
utilizada para designar a condicdo de acesso das pessoas com deficiéncia.
(LEITE E FILHO, p.217)

A acessibilidade nesse momento é uma ferramenta fundamental para serem quebradas
todas as barreiras, sejam elas arquitetdnicas ou discriminatérias. E lancar projetos sociais que
possam ser mobilizados com ag¢des educativas que possam favorecer a sociedade para quebra
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de paradigmas e na tomada de consciéncia na busca de solugdes para as pessoas com
deficiéncia. Ao se manifestar sobre o tema, a Organizacao das Nac¢des Unidas (ONU), através
da Resolugao 48/96, de 20 de dezembro de 1993, pontifica que “os Estados devem reconhecer
a importancia fundamental da acessibilidade no processo de realizacdo da igualdade de
oportunidades em todas as esferas da sociedade” (ONU, 1993). Enfatizando, que o termo
acessibilidade, ndo deveréa ser organizadas pela sociedade com sua normativa. Contudo, numa
visdo de que a sociedade oportunize que os cidadaos sejam contemplados com seus direitos
deigualdade de acordo com a sua singularidade, subjetividade e neurodiversidade no processo
deincluséo social.

O termo acessibilidade no Brasil foi utilizado a partir da Emenda Constitucional n®
12, de 17 de outubro de 1978 que abordou o assunto referente as barreiras arquitetdnicas, ou
seja, logradouros e edificios.

A discussao em relacdo a acessibilidade foi contemplada na Constituicdo de 1988, na
busca da sua efetiva¢do na vida das pessoas com deficiéncia, traz no inciso XV, do artigo 5°,
agarantia do direito de ir que “é livre a locomogao no territorio nacional em tempos de paz,
podendo qualquer pessoa, nos termos da lei, nele entrar, permanecer ou dele sair com seus
bens”. No § 2° do artigo 227, “a lei dispora sobre normas de constru¢cdo dos logradouros e
dosedificios de uso publico e de fabricacdo de veiculos de transporte coletivo, a fim de
garantir acesso adequado as pessoas portadoras de deficiéncia”. Na regulamentacdo da Lei
Federal n.° 10.098 de 19 de dezembro de 2000.

Acessibilidade, nos termos do inciso I, do art. 2°, da aludida Lei, é a
“possibilidade e condi¢do de alcance para utilizagdo, com seguranca e
autonomia, dos espagos, mobilidrios e equipamentos urbanos, das
edificagOes,dos transportes e dos sistemas e meios de comunicagdo, por
pessoa portadorade deficiéncia ou com mobilidade reduzida”. (BRASIL,
2000)

Para Sassaki (2005),

a acessibilidade é classificada através de seis dimensfes, quais sejam:
Acessibilidade arquitetdnica, sem barreiras ambientais fisicas em todos 0s
recintos internos e externos da escola e nos transportes coletivos.
Acessibilidade comunicacional, sem barreiras na comunicagdo interpessoal
(face-a-face, lingua de sinais, linguagem corporal, linguagem gestual etc.),
nacomunicacgéo escrita (jornal, revista, livro, carta, apostila etc., incluindo
textosem braile, textos com letras ampliadas para quem tem baixa Vvisdo,
notebooke outras tecnologias assistivas para comunicar) e na comunicagédo
virtual (acessibilidade digital). Acessibilidade metodol6gica, sem barreiras
nos métodos e técnicas de estudo (adaptacdes curriculares, aulas baseadas
nas inteligéncias maultiplas, uso de todos os estilos de aprendizagem,
participacdo do todo de cada aluno, novo conceito de avaliacdo de
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aprendizagem, novo conceito de educagdo, novo conceito de logistica
didatica etc),e acdo comunitéria (metodologia social, cultural, artistica etc.
baseada em participacgdo ativa) e de educacdo dos filhos (novos métodos e
técnicas nas relacbes familiares etc). Acessibilidade instrumental, sem
barreiras nos instrumentos e utensilios de estudo (Iapis, caneta, transferidor,
régua, tecladode computador, materiais pedagdgicos), de atividades da vida
diaria (tecnologia assistiva para comunicar, fazer a higiene pessoal, vestir,
comer, andar, tomar banho etc) e de lazer, esporte e recreacdo (dispositivos
gue atendam as limitacdes sensoriais, fisicas e mentais, etc). Acessibilidade
programatica, sem barreiras invisiveis embutidas em politicas publicas (leis,
decretos, portarias, resolucdes, medidas provisorias etc), em regulamentos
(institucionais, escolares, empresariais, comunitarios etc) e em normas de
umgeral. Acessibilidade atitudinal, por meio de programas e praticas de
sensibilizacdo e de conscientizacdo das pessoas em geral e da convivéncia
nadiversidade humana resultando em quebra de preconceitos, estigmas,
esteredtipos e discriminagdes. (apud LEITE; FILHO, p. 218).

Diante do exposto pelo autor, quando tratamos de questbes relacionadas a
acessibilidade ultrapassam as barreiras e muros arquiteténicos, territérios tornando-se algo
transponivel e ilimitado. O conhecimento ultrapassa fronteiras, independentemente das
limitacOes sensoriais, funcionais que permite ao ser humano politicamente exercendo suas
habilidades no pleno exercicio da cidadania igualdade, saude, comunicacdo, tecnologias da
informacao, oportunidade ao acesso aos direitos fundamentais como lazer, cultura, educacéo,
esporte, recreacdo, habitacdo, musica, danca, teatro entre outras manifestacdes culturais.

Dito de outra forma, uma sociedade acessivel pratica equiparacdo de
oportunidades, termo utilizado para impulsionar a génese da incluséo, que
naspalavras de Driedger & Enns (1987, p. 2-3) significa o processo pelo
qual as pessoas com deficiéncia alcancam uma qualidade de vida igual a das
pessoassem deficiéncia, mediante a remogdo de barreiras que impedem a
plena participagdo destes sujeitos de direitos nos meios fisicos, habitacdo e
otransporte, 0s servicos sociais e de saude, as oportunidades de educacéo e
de trabalho, e a vida cultural e social, incluidas as instalagdes esportivas e
de recreagdo. (SANTOS; STEINMETZ; TOLEDO, 2018, p. 219)

De acordo com Bezerra (2014),

a CDDPD trouxe a acessibilidade como principio e como direito, condigdo
indispensavel para o exercicio de todos os direitos humanos, relacionada ao
principio da igualdade de oportunidades e ao principio da dignidade humana
(apud SANTOS; STEINMETZ; TOLEDO, 2018, p .219).

Porseuturno, a Lei Brasileira de Incluséo define acessibilidade noart. 3°, I, como sendo
a: 219 Possibilidade e condicdo de alcance para utilizacdo, com seguranca e autonomia, de
espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificagdes, transportes, informacdo e
comunicacgdo, inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros servigos e
instalacOes abertos ao publico, de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto na zona

urbana como narural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida. Neste interim,
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é importante dimensionar o termo ‘barreira’, o qual ¢ definido no Decreto n°. 5.296/2004, em
seu artigo 8°, inciso Il, como sendo “qualquer entrave ou obstaculo que limite ou impeca o
acesso, a liberdadede movimento, a circulagdo com seguranca e a possibilidade de as pessoas
se comunicarem outerem acesso as informagoes” (SANTOS; STEINMETZ; TOLEDO, 2018,
p. 220)

No tocante as pessoas com Transtorno do Espectro Autista, observa-se o descaso dos
gestores publicos nas relacdes de poder, tornar-se impossivel promover a acessibilidade de
forma efetiva na sociedade brasileira, apresentando ainda muitas barreiras para serem
ultrapassadas sejam pessoas com deficiéncia ou ndo. A precarizacdo é imensa e perpassam ao
processo de humanizacgéo, tornando-se ainda no século 21 retrogrado e ineficaz a efetivacédo
doordenamento juridico.

Aqui, no estudo especificamente retratamos pessoas com autismo e o desconforto de
mées cuidadoras passam por com a negligéncia de seus filhos(as) sdo tratados na sociedade
diante dessa conjuntura politica que ha anos elas vém lutando através dos movimentos sociais
juntamente na busca da inclusdo e participacdo de seus filhos(as) nos atendimentos eles de
salde e educacionais inclusivos direitos dos demais cidaddos. Muitos dessas pessoas ficam
excluidos do convivio em sociedade, devido ao agravo das condi¢Bes psicossociais
exacerbadasque poderiam ser minimizados desde a primeira infancia. Sendo as creches e
escolas o principalmente acolhedor e papel social para formacao de cidadaos.

O Estado é o maior detentor de responsabilidade e do dever de fomentar tecnologias
educacionais apropriadas para uma melhor organizacéo e gestdo do trabalho escolar. Através
da formacdo docente e dos gestores escolares, que envolvessem o conhecimento necessario,
sobre economia, administragdo publica e financiamento de verbas publicas. Isto possibilitaria
que vidas com TEA no lugar de estarem em hospitais psiquiatrico, pelo agravamento e falta
deestimulos no ambiente escolar e de terapias, muitos autistas poderiam neste momento
estarem em diversos lugares: na escola, trabalho e universidades. E muitos, infelizmente
adultos comprometidos em suas casas isolados com suas mées, na sua grande maioria e
familiares.

Com esse autista, sofre as maes cuidadoras com sua sobrecarga de estarem todos 0s
diasconvivendo com as problemaéticas, sejam elas politicas, econémicas, sociais, emocionais,
de salde e educagdo com a precarizacdo do ensino publico brasileiro.

Conforme a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU,
enfatizaa busca das garantias dos direitos da comunidade autista o direito & educagéo.
Convencdo, na sua concepcao sociojuridica de direitos historicamente estigmatizados através
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do desempoderamento e processo de exclusdo desse grupo social.

O Estado brasileiro é o detentor de poder para exterminar a discriminagdo das pessoas
com deficiéncia intelectual nas diversas possibilidades e oportunidades socioculturais e
educacionais. “A constituicdo Federal e a CDDPD séo claras em relacéo ao direito a educacéo
inclusiva das pessoas com deficiéncia. A supramencionada convencdo assevera em Sseu
artigo24que “os Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com deficiéncia a educagao.
Para efetivar esse direito sem discriminacdo e com base na igualdade de oportunidades, 0s
Estados Partes assegurarao sistema educacional inclusivo em todos os niveis, bem como o
aprendizadoao longo de toda avida [...]” (SANTOS; STEINMETZ; TOLEDO, 2018, p. 221)

De modo especifico, a Lei Berenice Piana assegura a pessoa com TEA o
direito a educagcdo e ao ensino profissionalizante. E, extremamente
importante, educacdo sob o modelo inclusivo, que consiste no acesso ao
ensino nas escolas da rede regular e ndo em estabelecimentos especiais,
conforme previsto no art. 3°, IV. No contexto da educacéo inclusiva, que se
baseia na adaptacdo do meio para permitir 0 acesso de estudantes com
deficiéncia ao ensino e a informacgéo, o art. 3°, paragrafo unico da lei em
comento, assegura expressamente a pessoa com TEA o direito a
acompanhante especializado. Contudo, o que se tem hoje no Brasil, tanto na
rede pUblica quanto na rede particular de ensino, é o argumento de que as
escolas ndo estdo preparadas para receber alunos com deficiéncia mental e
intelectual. A este respeito, Nussbaum aduz que: (...) uma abordagem
satisfatoria da justica humana requer reconhecer a igualdade na cidadania
para pessoas com impedimentos, inclusive impedimentos mentais, e apoiar
apropriadamente o trabalho de sua assisténcia e educacéo (...) (2013, p.121).

A tdo comentada atualmente nas redes sociais sobre a igualdade de oportunidades na
cidadania ultrapassa o processo de inclusdo. Assim, o contexto social sendo essencial na
reestruturacdo de uma sociedade, no acolhimento de todas as pessoas na organizagao e gestao
do trabalho escolar formacdo docente como fundamento, politicas publicas na educacédo e
financiamento da gestao.

Atualmente, estamos vivenciando nas redes sociais relatos de autistas adultos que
devido as reivindicagdes e a informacao sobre 0 aumento de pessoas com TEA estdo fazendo
contatos com médicos e estdo obtendo diagnésticos tardios. Sdo muitas pessoas bem
sucedidasque expandiram o conhecimento mas, que sentiam e se perceberam que descobriam
em seus comportamentos algo que os impossibilitavam na area comportamental. Essa é a
geracdo autista: ser ou ter autismo eis a questao?

Além disso, o STF ja decidiu que é constitucional a previsdo expressa da LBI, que
proibea cobranca de qualquer valor adicional na mensalidade de estudantes com deficiéncia.
Tal decisdo, naturalmente, beneficia os alunos com autismo no que tange ao acompanhante

especializado. O auxiliar pedagdgico especializado apresenta-se, portanto, como uma
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ferramenta ponderosa dentro do processo de inser¢éo social. Por isso, as pessoas com autismo
né&o podem ser tolhidas, de forma injustificada, de usufruir deste direito por conta de cobrancas
que se mostram abusivas, frente a necessidade premente de extinguir qualquer barreira de
acessibilidade a educacao. Portanto, a pessoa autista tem o direito ao acompanhante
pedagogico especializado, desde que comprovada necessidade, e ndo poderéa haver cobranca
por parte da escola para disponibilizacdo deste profissional, o pedagdgico e o terapéutico -
Algumas questdes sobre o acompanhamento terapéutico dentro da escola. Estilos da

clinica.vol.6, no.11, Sdo Paulo: 2001.
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5. ASITUACAO DAS CUIDADORAS

5.1 Sobrecarga de Méaes Cuidadoras de Pessoas com Autismo

O estudo tem a finalidades de retratar as condi¢es das maes cuidadoras de pessoas
com autismo, que tem sua definigdo de cuidadora informal, ou seja aquele individuo que se
habilita ao cuidado do outro sem receber nenhuma remuneracdo ou renda salarial podendo ser
membro da familia ou ndo. Sua funcéo € de auxiliara pessoa doente ou que apresenta uma
determinada dependéncia significativa em suas AVDS-atividades de vida diaria (higiene,
alimentacdo, hidratacdo, autocuidado) além de atividades praticas como consultas médicas,
exames, administracdo de medicamentos, financeira, auxiliarnas medicagdes, terapias, escola.

Diante de tantas responsabilidades, sua rotina se torna focadaem cuidar do outro quase
que praticamente 24 h por dia, repercutindo uma rotina estressante ede amor incondicional.
Muitas das vezes tém a consciéncia ou ndo. Sem medir as consequénciasna sua vida individual
subjetiva. Em que muitos momentos ndo consegue ou ndo tem a oportunidade de compartilhar
com outros membros da familia. E em relacdo a sua vida, sua saude e qualidade de vida se
tornam com excessivos desgastes e sobrecarregadas nas areas: psiquica, financeira, fisica
emocional e social. Geralmente, esta cuidadora divide seu tempo e atencdo entre seus
compromissos ao ato de cuidar e suas responsabilidades profissionais, familiares, sociais,
conjugais, entre outras (OLIVEIRA; QUEIROS; GUERRA, 2007 apud SANTOS; SILVA,
2020, p. 49).

O cuidador informal muitas das vezes necessita de formacéo ou serem capacitados para
tal funcdo. Além de abrir mao de seus projetos de vida, para dar atencao a crianga com autismo.
Por apresentar as maes cuidadoras um contato afetivo desde a gestacdo, amamentacao, as
fazemser mais perceptiveis as sensacOes apresentadas por seus filhos(as).

Entretanto, o acimulo de papéis assumidos por essas mées, que além da
maternidade, exercem o papel de cuidadoras, resulta em acréscimo de
atribuicgdes e responsabilidades, podendo causar sobrecarga. Na maioria das
vezes, as maes relatam elevada autocobranca e se sentem como as principais
responsaveis pela promogdo e manutencdo do bem-estar da crianca, sendo
afetadas diretamente por quaisquer alteracbes no desenvolvimento e no
comprometimento do bem-estar da crianca (MARINI, et al., 2010;
BURIOLA et. al., 2016 citado por SANTOS, SILVA, 2020, p. 50).

Conforme a concepgdes dos autores em seus estudos apresentados, que hd uma
responsabilidade muito grande na expectativa tanto cultural e social de que a mae ¢é grande
responsavel na educacgéo de seus filhos. E que se esta mulher mée ndo for preparada para a

maternidade ou delegar func¢Ges ao pai da crianca fica dificil dela conseguir sobrepujar as
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culpas que sdo criadas e cobradas pela sociedade. Nao esquecendo de que a fungéo de educar
uma crianga os direitos e obrigac6es séo dos pais, ao compartilhar afetividade, o sustento da
criancae o seu convivio social e familiar. Até porque para existir a maternidade é necessario
a participacdo masculina para procriacao.

Podemos exemplificar o periodo Pandémico, que sendo existir a participacdo da familia
nas tarefas educacionais e manutencédo do lar, torna-se o0 caos na vida das criancas sejam elas
com deficiéncia ou ndo. A participacdo paterna é fundamental na formacéo do individuo e na
troca de amor e afetividade.

A pandemia ainda vem causando preocupacdes, apesar da vacinacdo em todos os
paises.Mesmo assim 0 nimero de vacinados sao poucos para combatermos definitivamente a
doenca.A covid-19 causou mudancas na vida das familias e da sociedade, impactando na
saude fisica e mental da popula¢éo. Principalmente na diminui¢do por muito tempo do contato
afetivo entreas pessoas além do estresse, ansiedade e 0 medo.

Nesse contexto social as criangas, adolescentes e adultos autistas apresentam o
transtorno do neurodesenvolvimento, com déficits na comunicacdo, comportamento,
interacdosocial e alteracGes sensoriais. A pessoa com autismo tem aversao a algumas texturas
que provocam sensacgdes na pele causando desconfortos por este motivo o uso de mascara ndo
foramobrigatorios, devido a possibilidade de alteracdo comportamental e crises. Poucos
estudos foram encontrados referentes as possibilidades de cuidado com essa populagéo e suas
familiasna perspectiva da atencdo psicossocial.

Durante o periodo pandémico, a sobrecarga de méaes cuidadores, familiares foram
intensas estressantes e de sofrimentos. As pessoas possuem rotinas diferenciadas,
programadase as mudancas abruptas causam desconfortos emocionais que atinge toda a
familia. Momentos para dormir, acordar, escola, terapias, brincadeiras, ou seja, suas atividades
de vidadiariaforam comprometidas e apresentando involucdes. Se as familias tiverem acesso
aos recursos tecnoldgicos WhatsApp, tablet e computadores tém mais chances de serem
monitoradas pelas equipes de salde. E que através dos recursos visuais, 0s cuidadores sejam
orientados para que seus filhos(as) aprendam as suas rotinas

Outro ponto significativo é sobre 0 uso de mascaras que nao foi obrigatdrio nas criancas
com TEA. No dia 02 de julho de 2020, foi sancionada no Brasil a Lei Federal n° 14.019, a
qualdispensou 0 uso obrigatério de mascaras para pessoas com deficiéncia. A mascara
dependendoda textura do tecido pode causar hipersensibilidade sensoriais na pele e provocar
ansiedade e desconforto respiratério ou uma possivel crise. Entdo as texturas dos tecidos

deverdo trazer conforto e seus estimulos promovam sensacdes de bem-estar as pessoas com
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autismo. Como também as orientagdes em saude de maneira ludica, com imagens, figuras
para que possam registrar na memoria para o aprendizado acontecer.

Os cuidados demandados por uma crianga autista e as mudangas requeridas na rotina
familiar, social profissional podem ser percebidos, pelos familiares como evento estressor.
Essas demandas de cuidados apresentam condicGes potenciais de acarretar uma sobrecarga
fisica e mental e alterar a percepcdo da qualidade de vida, por parte da familia (MIELE, 2017,
p. 02 apud BOSA, 2001, FAVERO, 2005, MARTINS et al., 2003).

Conforme a CIPE-Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem,
considerao membro de uma familia o individuo que presta cuidados, com a responsabilidade
naprevencao, no tratamento da doenca ou na incapacidade de um membro da familia.
Podendo ser também um membro da comunidade com cuidados parciais ou integrais com
pessoas com o déficit no autocuidado. (CIPE, Versédo 1.0, 2005, RODRIGUES, 2017, p. 27).

Encontramos dois tipos de cuidadores: informal (ndo remunerado) e o
formal(remunerado).

O estudo aqui presente vai retratar dos cuidadores informais, ou seja, mées que cuidam
de pessoas com autismo. O ato de cuidar do outro, torna-se um ato nobre e de amor
incondicional, principalmente quando nos referimos a pessoas que necessitam de um apoio
ouauxilio para superar suas limitacfes no aprendizado constante para tornar-se independente
em atividades simples para algumas pessoas que para outras se torna dificil e com a acéo
protetoracontribui no desenvolvimento das AVD’s (atividades de vida diaria) como: vestir-se,
alimentar-se, tomar banho, entre outras que sdo fundamentais para o desempenho funcional.

Muitos desses cuidadores(as) passam por momentos inesperados, devido a exercerem
uma funcéo social em que ndo escolheram. Porém, a prépria vida proporcionou. Em alguns
casos, individuos que fazem parte da familia conseguem escapar. No caso da mae cuidadora,
as vezes este papel é assumido com amorosidade e pelo sentimento materno e culturalmente
construido.

O cuidar pode ser encarado em duas perspectivas diferentes, por um lado
como perspectiva psicoldgica, sendo considerado um componente essencial
numa relacdo de amor ou de interajuda e, por outro lado numa perspectiva
socioldgica, como fendmeno essencial ao crescimento humano e a harmonia
(MARQUES, 2017 apud RODRIGUES, 2017, p. 28)

Devido a uma demanda socio-cultural o ato de cuidar tornou-se tarefa exclusiva da
mée. Muita das vezes deixa de trabalhar ou de realizar seus sonhos, ou quando realiza-os
apresentam grande exaustdo é o que observamos no cotidiano dessas mulheres. A sociedade

a escolheu a ser a pessoa exclusiva em relacdo aos cuidados da crianca com deficiéncia
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ou néo.

O ato de cuidar estd sobre esponsabilidade dos pais a principio, que em
determinadas circunstancias da vida podera se estender as familias ou até pessoas amigas que
por um ato de amor fraterno e de empatia se propde em auxiliar.

Delegar a funcGes as pessoas da familia é fundamental porque ndo sobrecarrega uma
pessoa s0, que neste caso “mae cuidadora”, ndo sendo justo a mulher deixar de realizar seu
autocuidado e de viver sua trajetdria como toda pessoa tem direito: ao lazer, ao trabalho e
demais atividades ndo venham comprometer sua saude.

Alguns autores consideram que mudangas na estrutura familiar, como a
maior participacdo mulheres no mercado de trabalho e 0 aumento das taxas
de divdrciotrazem maiores dificuldades em relacéo as exigéncias de cuidar
de pessoas comdoencas cronicas graves. Nesse contexto, a literatura destaca
os transtornos do espectro do autismo (TEA) como desordens do
desenvolvimento da infancia que pode ocasionar intenso estressem seus
cuidadores, especialmente nas maes, podendo ter, como uma de suas
consequéncias, o desenvolvimento de um quadro depressivo materno, o que
pode afetar negativamente, tanto a mae quanto a crianca. (NERY, 2018, p.
7)

As tarefas atribuidas as maes cuidadoras de pessoas autistas demonstram em estudos,
estresses dessas maes quanto as criancas, além de ndo ser facil lidar com “autismo” por
apresentar determinados mistérios e descobertas diarias em relacdo ao comportamento e ainda
pesquisas que buscam melhor condicdes para um melhor tratamento. Em casos extremos, que
acontecem na vida das pessoas, em situacfes que sO existe a e de possibilidade da mée ao
cuidado, sem nenhuma opc¢éao ocorrendo a exaustdo ao ato de cuidar.

Além destes, a agressividade, presente em alguns casos, 0s comportamentos
DESAFIADORES, bem como comportamentos mal adaptativos como as
automutilagdes sdo também considerados geradores de estresse parental
(Davis &Carter, 2008), sendo geralmente as méaes as mais afetadas (Schmidt
&Bosa, 2007).Estes comportamentos podem influenciar negativamente as
expectativas dos paisa respeito de seus filhoscom TEA e levar auma reducéo
no senso de competénciaparental. Schmidt e Bosa (2007) complementam
esta nocao, ao ressaltarem a importancia de se considerar a natureza cronica
do TEA, pois isso significa que afamilia é afetada de formas diferentes, ao
longo do seu ciclo vital. As implicagbesdiretas desses estressores sdo 0s
riscos para o desenvolvimento infantil e para a saude geral parental,
especialmente a materna, ja que as maes tendem a ser as principais
responsaveis pelos cuidados diretos do filho com TEA (SCHMIDT &
BOSA, 2007); (MEIMES; SALDANHA; BOSA, 2015, p. 413)

Descobrir os impactos das maes cuidadoras e suas percepc¢des sdo dados importantes
para buscarmos solugdes que possam contribuir na promocdo da saude como também, o
conhecimento dos profissionais da saude e da educacdo para atuarem as estratégias

necessariosde cuidados para maes, por que cuidando de quem cuida é fundamental conforme
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a atencdo psicossocial das Diretrizes de Atencdo do SUS para autistas e cuidadores. Desse
modo, poderéoestes profissionais propiciar servicos de qualidade que venham minimizar
0S agravos das pessoas. A atuacao junto a tais aspectos é um desafio para os profissionais da
salde e da educacdo, que demanda atencao intersetorial para promocao da saude geral das
familias e da comunidade. (NERY, 2018, p.7)

Estes profissionais realizam o acompanhamento do neurodesenvolvimento sendo
estes profissionais qualificados e se mantenham atualizados sobre os estudos e préaticas tanto
nos processos terapéuticos quanto nos educacionais onde haja o financiamento na educacéo e
salde, politicas publicas para que haja menos ansiedade e quadros de depressdo das maes
cuidadoras e, a rede de apoio necessaria para a continuidade dos cuidados da crianca e da
méde. O Estado tem a responsabilidade de promover creches, escolas de tempo integral,
formacdo docente, auxiliares de sala e auxiliares terapéuticos no acompanhamento das
criangas com autismo que ja sao garantidos e lei. Politicas publicas para a efetivacao as esses
direitos é essencial.

Segundo as entrevistas ocorridas nos estudos de NERY (2018), A Crianga com
transtorno do espectro autista: cuidado na perspectiva familiar, nos remete resultados
importantes das nas narrativas que expressam;

Os resultados reminiscentes as mudancas e cuidados, tomados apos
diagndstico,evidenciam possibilidade de expressdo de aspectos positivos
como alivio de conflitos, trocas de ideias, ensinamentos e unido
intrafamiliar. As mudangas positivas ocorridas na vida das familias
entrevistadas, conferiram-lhes valores e significados renovadores,
reconfortantes e continuos, impactando no fortalecimento dos lagos
existentes entre seus membros. Os papéis exercidos pela mée e pai estdo
enraizados no nucleo familiar dos entrevistados; admite-sea mae o papel de
cuidadora principal, enquanto o pai permanece na retaguarda,assumindo a
responsabilidade do sustento financeiro do lar. As mdes sofrem,
significativamente, com sentimentos de medo, culpa e demanda aumentada
de cuidado, enquanto que o pai é refletido pela ndo aceitacdo do diagnostico.
Assim, incluir o pai nas consultas de acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento da criancga, em especial aquelas com TEA € necessidade
urgente, com desdobramentos a dindmica familiar. (NERY, 2018, p.7)

A presenca paterna é relevante no desenvolvimento de toda crianga, seja nos
acompanhamentos médicos, odontologicos, lazer e na escola. Segundo a citacéo, a utilizagao
de estratégias que envolvam os profissionais da salde “possam promover para este
envolvimento e compartilhamentos dos pais nos atendimentos terapéuticos e acrescentamos
neste estudo, educacionais sdo fundamentais para o desenvolvimento da crianca e da salde
da mée em que todos participando facilitam nas relacdes afetivas-sociais fortalecendo no

vinculo da familia e fortalecimento. Todos fortalecidos emocionalmente, melhoram a
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imunidade e promove bem-estar e satde da familia. Outro fator encontrado na pesquisa do
autor, foi em relacdo a crenga “A espiritualidade concebe o apoio capaz de trazer sustento a
tudo aquilo que estad acima da competéncia do ser humano; a crenga em um ser superior
transmite forca e coragem para vencer os obstaculos impostos pelos déficits do autismo”.
(NERY, 2018, p.6)

Apoiado pelo conceito amplo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 1946) de que
saude ¢ “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de
doenga ou enfermidade”. Percebemos durante esses anos o avanco dos profissionais da saude
em pesquisas na area da saude, ndo focarem em seus estudos contetdos voltados a doenga como
dominante na area da medicina, vem ampliando os espacos para contetdos relacionados as
caracteristicas adaptativas (esperanca, sabedoria, resiliéncia, criatividade, coragem e
espiritualidade). A espiritualidade e religiosidade sdo temas abordados que estdo
contempladoscomo uma das dimensdes que contemplam na definicdo da QV-qualidade de
vida por se tratarde aspectos multidimensionais da vida do individuo que envolvem aspectos:
econémicos, politicos, sadde, educacdo, crencas, culturais.

[...] Definindo religido como um sistema organizado de crencas, préticas,
rituaise simbolos delineados para facilitar a proximidade com o sagrado e o
transcendente (Deus, Poder Maior ou Verdade/Realidade Final/Maxima) e
espiritualidade como a busca pessoal por respostas compreensiveis para
questdes existenciais sobre a vida, seu significado e a relagdo com o sagrado
outranscendente que podem (ou ndo) levar a ou resultar do desenvolvimento
de rituais religiosos e formacéo de uma comunidade. (PANZINI et al., 2007,
p. 106).

No campo da qualidade de vida a espiritualidade pode ser um mediador nas
intervencdes em salde na promoc¢do da qualidade de vida por ser atualmente area de
conhecimento recente e por apresentar um campo vasto multidimensional da vida humana.
Desse modo, favorecendo a participacdo dos profissionais de diversas areas ultrapassando as
barreiras convencionais rumo ao campo transdisciplinar do conhecimento contribuindo na
promocdo da saude e na resiliéncia humana sendo desenvolvida através da Atencéo

Psicossocialque veremos a seguir.

5.2 Politicas de Atencéo Psicossocial dos Cuidadores de Pessoas com Autismo.

No Brasil a Atencdo Psicossocial apresenta-se como o arranjo estruturante da Rede
de Atencéo Psicossocial (RAPS), sustentando tedrica e pratica. As RAPS,séo redes de apoio
aos diversos grupos vulneraveis, desde a infancia, adolescéncia e adultosno cuidado em satude

mental.
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Em 2014, o Ministério da Saude intitulou um documento de “Aten¢ao Psicossocial
noscuidados infanto-juvenil como também dos seus cuidadores no SUS, fundamentada em
suas Diretrizes (BRASIL, 2014)

O Ministério da Saude publicou, em 2015, a “Linha de Cuidado para a Atengao as
Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede de Atencgdo
Psicossocial do Sistema Unico de Saude” (Brasil, 2015), reforgando a compreensdo do TEA
enquanto um transtorno mental. Nesse documento, sdo apresentados alguns principios
fundamentais relacionados a assisténcia a essa populagédo, que correspondem a dimenséo da
Atencdo Psicossocial como o estimulo da autonomia, o respeito a subjetividade, a
integralidadedo cuidado e a participacdo dos processos de assisténcia e cuidados.

Quando nos referimos aos cuidadores informais, faz-se necessario refletir sobre as
intervengdes na prestacdo das redes de apoio de suporte em salde mental, evitando o
sofrimentopsiquico desta populagdo, que em sua grande maioria, sao representadas por maes.
As demandasda rotina as levam comprometerem os cuidados causando impactos da qualidade
de vida.

Tais fatos comprometem a salde do cuidador, alteram sua rotina e causam
impactos na sua qualidade de vida. Alguns autores referem que 0s
cuidadores informais ao buscar por auxilio, se deparam com questdes como
a dificuldade no acesso a servicos de atengdo especializados e a falta de
informacdes e conhecimento relacionados ao transtorno e aos cuidados
relacionados a este (COOPER; ROBERTSON; LIVINGSTON, 2003;
LEMACKS, et al., 2013 apud SANTOS; SILVA, 2020, p. 58).

A necessidade de ofertar servicos com profissionais de salude mental, com novas
estratégias que venham atender as necessidades dos cuidadores de pessoas com autismo
quando procuram auxilio. Estas intervenc@es deverdo ser utilizadas por meio de estratégias
de que proporcionem o acolhimento, orientacbes em salde e atencdo psicossocial aos
cuidadores e suas familias. Com as estratégias terapéuticas, acreditamos na diminuirdo da
sobrecarga da cuidadora/mae contribuindo na saude de méaes e filhos(autistas) nos cuidados.

Assim, os cuidadores deverdo ter uma rotina que envolva a equipe multiprofissional
guevenham aprimorar as habilidades do corpo, da alma e do espirito.

Antes de qualquer procedimento seja anamnese ou avaliagdo com a equipe
multiprofissional e interdisciplinar, é de fundamental contribuicdo o acolhimento a familia.
Quando recebe a noticia do diagndstico, cuidadosamente devera ser acolhida, devido ao
sofrimento e o impacto futuro naadesao ao tratamento. A comunicagao em si, deveraser apenas
com um profissional da equipe, que obteve o vinculo mais préximo que serd referéncia na

coordenacdo do projeto terapéutico (na maioria dos casos Psicdlogo ou Assistente social).
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A postura ética e humanizada, comunicacdo acessivel, disponivel as perguntas e as

duvidas dos familiares sdo importantes. Outro fator relevante € em relagdo ao espaco. Ele

deveraser protegido de interrupcdes, sendo a privacidade o requisito basico para acolhida.

Isso equivale a dizer que a organizacao de servi¢cos com foco na familia deve ser realizada de

acordocom as necessidades das diferentes etapas do ciclo vital familiar e com base em agdes

que promovam a resiliéncia. Nesse sentido, o enfoque multidisciplinar e interdisciplinar,

integrandodiferentes servicos (por exemplo: psicologia e servico social), tende a ser 0 mais
efetivo.” (DIRETRIZES DE ATENCAO A REABILITACAO DA PESSOA COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO(TEA), MINISTERIO DA SAUDE
Secretaria de Atencdo a SaudeDepartamento de A¢des Programaéticas Estratégicas Brasilia —
DF 2014, p.60) (BRASIL, 2014, p. 60).

Dessa forma,

O cuidado a pessoa com TEA exige da familia extensos e permanentes
periodos de dedicacdo, provocando, em muitos casos, a diminuicdo das
atividades de trabalho, lazer e até de negligéncia aos cuidados a satde dos
membros da familia. Isto significa que estamos diante da necessidade de
ofertar, também aos pais e cuidadores, espacos de escuta e acolhimento, de
orientagdo e até de cuidados terapéuticos especificos. O diagndstico do TEA,
ainda que constitua um estressor para a familia, pode também ser uma
experiéncia que potencializa os recursos familiares, tais como flexibilidade na
mudanga de seus valores, suas expectativas, prioridades na vida e na qualidade
das relacBes entre os membros familia” (MARQUES; DIXE, 2011,
SCHMIDT; BOSA, 2007; SCHMIDT et al., 2007

Apoiar as familias no ambiente escolar ou terapéutico é essencial para a qualidade de

vida das méaes de pessoas com autismo principalmente. Além do diagnoéstico ser algo que traga

incertezas as familias que em nosso pais se torna ainda tardio. A propria diretriz de reabilitacéo

da pessoa com TEA ja preconiza o trabalho de acolhimento e a utilizagdo de recursos

terapéuticos como também propostas de praticas corporais de atividades fisicas com equipe

multiprofissional e interdisciplinar que este estudo propde na constru¢do de um protocolo que

sera descrito posteriormente.
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6. DISCURSO MEDICO X DISCURSO EDUCACIONAL

6.1 Neurociéncias e o Discurso Médico

Quando nos reportamos ao TEA, sabemos que existem as vertentes que ressaltam a
neurociéncias com seu discurso médico e outra vertente neurodiversidade com o discurso
educacional. Aqui, abordaremos as duas vertentes apresentando suas contribuicdes, pontos
relevantes como também analisaremos o0s avancos referentes ao cérebro humano no tange a
terapéutica, aeducacéo. Apesar da etiologia sobre a cura e do tratamento do autismo representa
ainda uma falta consenso entre os profissionais da salde entre outras &reas do conhecimento
em suas diversas especialidades.

Os estudos em relacdo ao autismo em sua grande maioria, se ddo na tentativa de
compreender suas origens ou encontrar a cura, 0 que por enquanto ndo obteve éxitos em alguns
momentos entre as areas do conhecimento. Ha divergéncias de opinides em sobre a etiologia.
Em manuais utilizados atualmente no campo da psicopatologia, o desenvolvimento é
apresentado como algo puramente bioldgico. Isso fica claro nos diagndsticos de Transtornos
do Desenvolvimento (TD), Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD) aludindo a
palavra transtorno a uma desordem biolégica no Manual de Diagnoéstico e Estatistica das
Perturbacbes Mentais DSM- V de 2013). Assim, ao considerar que por ser uma patologia ter
apenas aspectosorganicos reconhecidos como parte de sua etiologia, pode-se dar a entender
que ela é incuravele que o desenvolvimento do individuo € fixo e imutavel.

Recentemente, devido as descobertas relevantes sobre a neuroplasticidade,
epigenéticae a incidéncia dos acontecimentos psiquicos precoces revelam descobertas que
contribuem parao esclarecimento de uma sindrome ainda necessita de estudos e evidéncias
cientificas.

Os avancos na descoberta no campo da neurociéncias de uma forma geral com
pesquisasdivulgadas sobre o autismo nas perspectivas qualitativa e quantitativa dos trabalhos
facilitando na comunicagdo de maneira interdisciplinar possibilitado as areas dos
conhecimentos secomunicarem.

Vale enfatizar que uma compreensdo satisfatoria do autismo exige
conhecimentos de neuroanatomia e neurofisiologia com analises em
abordagens multiplas, que envolvem desde investigagdes clinicas,
investigacbes via ressondncia magnética (neuroimagens), e estudos em
neuropsicologia, que tentam investigar os impedimentos especificos no
funcionamento executivo funcionamento executivo e no processamento da
informacdo em nivel social e emocional. (BENETTI, 2010, p. 602)

Diante das areas supracitadas, no decorrer dos anos obtivemos vastos conhecimentos
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de autores internacionais proporcionando uma perspectiva em estudos de cognicdo social
voltada para os contetdos de neurociéncia social e cognitiva do desenvolvimento e dos
comportamentos no desenvolvimento humano. A obra “Social Cognition: Development,
Neuroscience and Autism” no momento ainda nio sua tradugdo para o portugués, com énfase
na cognicgédo social. A coletdnea organizada por Tricia Striano professora de psicologia
associada na Hunter College, na universidade da cidade de Nova lorque, especialista em
desenvolvimento social e cognitivo na infancia e Vincent Reid, conferencista da universidade
de Durham, na Inglaterra na area de psicologia e autor de varios estudos em desenvolvimento
social e cognitivo. Um destes contetdos poderemos encontrar no livro langado em setembro
de 2008 ,composto por 21 artigos (cada texto) lingua inglesa pela editora Wiley-Blackwell
divido em seus seguintes pontos:

1. Comentarios sobre Metodologia de pesquisa em Cognicdo Social e perspectivas no
entendimento do comportamento;

2. Neurociéncia cognitiva estudos em neurdnios-espelho em humanos, comportamento
imitativo limitado, percep¢do social da intencdo estados mentais, emocoes, acles e
no desenvolvimento do cérebro social na adolescéncia

3. Cognicdo social na infancia: estudos relacionados a memoria, interacdo de auto-
desempenho infantil, percepcdo de acdes, perspectivas da cognigdo social no
aprendizado das criancgas sobre a fungdo dos objetos, aspectos de estimulos sociais
da leitura na infancia e na percepcéo das expressdes emocionais das criancas.

4. A cognicdo social no desafio do transtorno autista pontuando o processamento da
expresséo facial e do olhar do autista, o papel do “olhar’” na cognicéo social, o estudo
do autismodentro da psicologia e da cognicdo social na sindrome de Williams.

Esta coletanea de trabalhos académicos nos permite o entendimento da capacidade no
processamento das percep¢des das pessoas se apropriam das interpretacdes das agdes uns com
0s outros individuos.

O estudo sobre a cognicdo social é de fundamental relevancia, que na inexisténcia das
habilidades sociais cognitivas podem nos sinalizar na diversidade de transtornos de
desenvolvimento atipicos, aqui 0 autismo em pauta sobre o cérebro social.

A abordagem referente ao cérebro social configura um dos poucos escritos recentes
nesta &rea no tocante a crianga autista e com outros atrasos no neurodesenvolvimento.

“Assim, este conjunto de artigos cientificos acena para um horizonte de
interdisciplinaridade colaborativa e pontua o papel fundamental desta
colaboracéo, ao assinalar e enfatizar a capacidade dos individuos enquanto
seres sociais. A guisa de conclusdo, esta obra apresenta uma perspectiva



72

interdisciplinar de investigacdo, com énfase em Neurociéncia Cognitiva
Social, revelando seus pressupostos tedricos, seus métodos e suas
contribuicdes para a compreensdo cientifica dos comportamentos, através
de pesquisas e resultados empiricos. Para um horizonte de
interdisciplinaridade colaborativa e pontua o papel fundamental desta
colaboracéo, ao assinalar e enfatizar a capacidade dos individuos enquanto
seres sociais.” (BENETTTI, 2010, p. 603)

Aqui faremos um breve dialogo, entre a psicanalise e neurociéncias que tiveram
grande repercussdo historicamente na medicina sendo ainda um desafio no tratamento da
pessoa com autismo.

Para entendermos melhor a estruturacdo mental de uma crianca na visdo psicanalitica
devemos compreender melhor o que acontece no neurodesenvolvimento da crianga com TEA.
Durante o nascimento da crianga, no momento ainda ndo existe a formacéo do sujeito, ou
seja,apenas um corpo. Vai ser necessario que haja um outro sujeito que a deseje e
simbolicamente seja feita uma adogdo por meio de significantes. Esse outro vai exercer a
funcdo materna essencial para a sobrevivéncia do bebé.

A funcdo materna, além de atender as necessidades do bebé (orgénicas, como
alimentacdo, deslocamento, higiene etc.), da significacdo a todas essas necessidades e vai
libidinalizando o corpo do bebé organizando e respondendo suas demandas pulsionais. Tal
processo é fundamental para que a crianca se constitua subjetivamente (THEISEN, 2014 apud
VILANI, 2018, p.134). O Qutro primordial, ainda segundo Theisen (2018 VILANI, 2018,
p.134), tenta traduzir o que o bebé deseja a partir de suas manifestacfes entendendo-as como
demandas e supondo ali um sujeito desejante mesmo antes de ele existir. Essas suposi¢des
maternas possibilitam que o bebé se precipite nessa relacdo por meio do vinculo que lhe é
oferecido, sendo o outro primordial responsavel pelas primeiras referéncias simbdlicas da
crianca. Por essa relacdo mae-bebé, a crianga vai se tornando um sujeito desejante, ou seja,
vaise subjetivado (VILANI, 2018, p.134)

As primeiras experiéncias do olhar, do toque corporal na relacdo de amorosidade entre
mée e filho(a), favorecerdo a estruturagdo mental da constituicdo da imagem corporal no
psiquismo. Assim, o desenvolvimento do bebé sera fortalecido por este vinculo afetivo, que
impulsiona crianga pelo desejo da mée no fortalecimento dando inicio a subjetividade do
individuo em formac&o. De acordo com a reflexdo da autora a relacdo mae-bebé ndo se mantem
sustentada na constituicdo do sujeito na crianca.

Entdo, sera necessaria a inclusdo de uma terceira pessoa, para possibilitar a retirada
dobebé da fusdo imaginaria que foi produzida a principio com a méde. Nesse momento, que

ocorrea entrada do terceiro(pai). Este por sua vez, impossibilita a mae de manter-se o bebé
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para sienquanto objeto real no seu imaginario de que o completa. Assim, favorece a crianca
na fuga da alienag&o dos significantes maternos, permitindo a ela a possibilidade de interagir
com outras referéncias significantes.

As primeiras experiéncias do olhar, do toque corporal na relacdo de amorosidade entre
mée e filho(a), favorecerdo a estruturacdo mental da constituicdo da imagem corporal no
psiquismo. Assim, o desenvolvimento do bebé sera fortalecido por este vinculo afetivo, que
impulsiona crianca pelo desejo da mée no fortalecimento dando inicio a subjetividade do
individuo em formacdo. De acordo com a reflexéo da autora a relacdo mée-bebé ndo se mantem
sustentada na constitui¢do do sujeito na crianca.

Assim, o lugar do Outro que até entdo era ocupado somente pela mée tem
nele inscrito a fungédo significante Nome-do-Pai, barrando este Outro
onipotente e absoluto (da mae) e inaugurando sua entrada na ordem
simbdlica. Tal inscricdo é o que possibilita a separacdo entre mae-bebg,
que € fundamental para a constituicdo da crianga como sujeito (THEISEN,
2014 apud VILANI,2018, p.134).

Lacan (1999) fala dessa intervengdo no Seminario 5, ao discorrer sobre os trés tempos
do Edipo. Segundo o psicanalista, no primeiro tempo a crianca, como objeto de desejo, deseja
e busca satisfazer o desejo da mae: “o sujeito se identifica especularmente com aquilo que ¢
objeto do desejo de sua mae”. (LACAN, 1999, p. 98). No segundo tempo o pai intervém no
plano imaginario como privador da mée. O pai representa o surgimento da lei, uma vez que
“ademanda enderecada ao Outro (mée), caso transmitida como convém, serd encaminhada a
um tribunal superior” (LACAN, 1999, p. 98). Por fim, no terceiro tempo ocorre a castragao,
representando a simbolizacdo da lei “esse tempo se sucede & privagao ou a castragao que incide
sobre a mée, a mae” (LACAN, 1999, p. 98).

A luz da Psicandlise Lacan fez, inicialmente, estudos de medicina e se especializou
emneurologia e psiquiatria, defendendo, em 1932, a tese Da psicose paranoica em suas
relagdes com a personalidade.

Lacan (1901-1981) tem um legado em ser considerado um dos maiores intérpretes de
Sigmund Freud, onde sua técnica surgiu a partir de uma metodologia diferente de anélise do
trabalho do Freud. Ele fundou a vertente psicanalitica propria: a Psicanalise Lacaniana que
acreditava no inconsciente e seu enorme interesse pela linguagem.

A linguagem permeia em nossa existéncia ao longo dos tempos sejam nas relagdes de
desejos, de poder. E neste sentido, refletirmos sobre a politica nos complexos ao nosso
entendimento na vida em sociedade. Quando nos referimos a linguagem, estamos querendo

dizer falas, interpretacdes e cddigos. Podendo estar presente nos processos de criticidade do
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individuo, nos contratos, na individualizagdo dos processos autbnomos, nos sentimentos e
expressdes. Somos seres de fala, de discurso e escuta.

A linguagem possui 0 dominio, ou seja, suas leis que ndo as percebemos em nosso
cotidiano, devido ao processo do inconsciente. Apenas vivenciamos as relagfes das coisas e
dooutro.

O Outro como o campo simbolico do sujeito é introduzido por meio do uso
da linguagem, funcédo apropriada e introduzida inicialmente por aquele que
cuida do bebé, geralmente a mae, um outro experimentado que exerce 0
lugar do Outro; por exemplo, ao interpretar o seu choro para Ihe dar um
significado, favorecendo ao bebé um inicio na linguagem. E a insercéo da
crianga, ainda nainfancia, no jogo simbolico. Inser¢do no mundo simbolico
que favorecerd a crianga tornar-se um ser que habita a linguagem, que o
antecede e o constitui, na medida em que a mée idealiza seu bebé em suas
fantasias, antes mesmo quele nasga. E depois de nascer oferece mais
significantes para representa-lo, significantes nos quais essa crianga se
aliena para dar inicio a sua constituicdo enquanto sujeito. (PENA; SILVA,
2018, p. 81).

Nesta concepcdo, o Outro como sujeito simbolico, o bebé mesmo antes de nascer
existeuma fantasia por parte dos genitores que envolve a cultura, a lingua, as crencas e classe
social,ou seja, j& vem marcado por um discurso. Este ser, mesmo antes de nascer ja é
constituido no processo da linguagem, em que tudo voltado para o Outro é o lugar onde é
forma o sujeito. Portanto, o Outro, que € fundamental para a inser¢do da crian¢a na linguagem
e na cultura, se mostra simbolico como o proprio inconsciente. (PENA,; SILVA, 2018, p. 82).

Em relagdo aos autores supracitados nas relacbes e na formacdo do individuo é
fundamental que fagcamos algumas narrativas que a psicanalise possa explicar o vinculo
afetivoentre o bebé e a mae e outros atores que vao surgindo para a desvinculacdo e
socializacdo com outros individuos e experiencias cognitivas socias durante o
neurodesenvolvimento. Aqui iremos dialogar com estas relacfes com a etiologia do autismo
e 0 viés da psicanalise.

A mée ao passar para a crianca toda amorosidade desde o contato corporal através do
toque desde o olhar, abracgar e o contato corporal para com ela produz uma imagem que é
compreendida em sua propria subjetividade, ou seja, & a imagem compreendida do que a mée
deseja na crianca. No entanto, se houver algum momento inapropriado que a mae esteja
passando, vai refletir no comportamento do bebé, choros, dificuldade para dormir e reagindo
com panico nas tarefas do dia a dia. Assim, promovendo desconforto emocional na mée
prejudicando na sua qualidade de vida, culpando-se e procurando formas, métodos promover
na mae o sentimento de insatisfacdo emocional por ndo ter respostas positivas de seu bebé,

fazendo com que ela busque conselhos, métodos que ndo sdo satisfatérios causando um
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sentimento de culpa para a genitorae for possivel para cuidar de seu bebé. Nao existe um sujeito
constituido desde o inicio na crianga, mas existe na mde um sujeito para si mesma e outro
paraemprestar ao seu bebé.

E uma vez que esse desequilibrio citado ocorre no encontro do agente
maternocom a crianga, € a mae ndo consegue emprestar esse sujeito para seu
bebé, surgem os tracos autisticos. Tal desequilibrio depende tanto do status
psiquico do agente materno quanto das condi¢cBes constitucionais
necessarias da crianga para que ela possa se apropriar dos registros
imaginarios e simbdlicosque se desenrolam no jogo do vinculo mée-bebé.
(JERUSALINSKY, 1984 apud VILANI, 2018, P.135)

Nos estudos psicanaliticos, a relacdo inadequada entre a mée e a crianga nao favorece
aela em seu desenvolvimento na sua constituicdo como sujeito em adquirir sua linguagem de
maneira correta. Disso decorre que a crianca nao se forma engquanto sujeito autbnoma e seria
acausa do autismo para a psicanalise.

A etiologia e o tratamento do autismo ainda € um desafio para acontecer o consenso
entre os profissionais de satde em seus diversos estudos sobre o0 autismo. Na maioria dessas
pesquisas estdo elencadas na busca da origem e de encontrar a cura, devido ao aumentando
significativo mundialmente do nimero de pessoas com diagndstico de autismo tanto na
infanciae aumento na vida adulta.

Conforme os manuais de DSM-5 de 2013, atualmente nos diagnosticos de Transtornos
do Desenvolvimento aludindo a palavra transtorno a uma desordem biolégica no Manual de
Diagndstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais (DSM — V). Com esse tipo de discurso
médico ou bioldgico subentende-se ao considerar o autismo uma patologia na visdo dos
estudiosos da neurodiversidade que iremos explicitar no proximo capitulo.

As diversas descobertas no que tange a neuroplasticidade, epigenética e a incidéncia
deacBes psiquicos precoces sabe-se da capacidade de maturacdo do SNC (Sistema Nervoso
Central) fazer conexBes ou sinapses entre outras areas cerebrais devido aos estimulos
recebidosdo meio ambiente. deixando as claras sabe que o desenvolvimento ndo se limita aos
mecanismos bioldgicos e sim, a maturacao neuroldgica ndo se limita apenas a genetica, mas
que o sujeito psiquico aprende com os estimulos familiares, cultura e socialmente construidos
no neurodesenvolvimento.

A reflexdo critica das leituras, ideias de diversos autores sdo fundamentais no
tratamento do autismo atraves de investigacdes cientificas de outras areas do conhecimento
nocampo da pesquisa interdisciplinar nas préaticas terapéuticas.

O TEA vem afetando o processamento da informacdo no cérebro, apresentando

sintomas que prejudicam o individuo na sua socializagdo, comunicacdo, devido aos



76

comportamentos repetitivos e de interesse restrito. Desse modo vem causando impactos na
vidadas mées cuidadoras, familiares e nos contextos socioecondmicos e da satde publica. Os
gastospublicos com esse transtorno foram estimados, para o0 ano de 2012, em £ 34 bilhdes no
Reino Unido; e US$ 3,2 milhdes a 126 bilhdes nos Estados Unidos, Australia e Canada.

Mediante ao discurso médico em que o0 TEA, segundo 0 DMS, no que tange ao discurso
da patologizacdo do autismo, como também o discurso psicanalitico, dos profissionais da
saldemental que a culpam seriam as mées por ndo apresentarem interagirem corretamente
com o bebé impossibilitando e causando todo efeito cognitivo social.

A Andlise Comportamental Aplicada (Applied Behavior Analysis), que é uma terapia
noreconhecida que possuem praticas em evidéncias cientificas para o autista que contribuem
no neurodesenvolvimento da crianca auxiliando no contato visual, nos comportamentos que

sdo essenciais para contribuirem na qualidade de vida e na participacdo dos autistas.

Para os ativistas autistas, a terapia reprime a forma de expresséo natural dos
autistas (Dawson 2004). A questdo é acirradamente debatida no mundo
anglo-sax&o, j& que muitos pais estdo lutando na Justiga para conseguir que
governose companhias de seguros de saude paguem pela terapia, cujo custo
é muito elevado. Desse modo, os argumentos defendidos pelos movimentos
da neurodiversidade de que o autismo ndo é uma doenca e as tentativas de
cura sdo uma afronta aos autistas, e podem fornecer razdes para que seja
recusadoo financiamento das terapias. Este fato provoca a irritacdo de pais
e profissionais que lutam pela implantacdo e pelo custeio publico das
terapias, o assunto chegou aos tribunais. Varias familias canadenses
entraram em 2004com uma acdo judicial argumentando que o governo
deveria pagar a terapia ABA para seus filhos por ser “medicamente
necessaria”. Trata-se do caso Auton vs. British Columbia. Michelle
Dawson, ativista autista canadense, questionou a ética da terapia ao ser
chamada como testemunha. Este depoimento foi citado pela Suprema Corte
canadense na sua decisdo contra asfamilias de filhos autistas. Situagdes
como essas vém elevando enormemente a temperatura do debate.
(ORTEGA, 2008, p. 481)

Segundo a fala do autor supra-citado, devido ao momento histérico apresentado em
busca de solucgdes para com a pessoa com autismo, nos deparamos historicamente com dois
grupos sociais que lutam pelo movimento pro - cura e outro pro-neurodiversidade. O primeiro
sdo as familias de autistas que lutam pela acessibilidade dos tratamentos e as terapias
comportamentais que na visdo do autor, o tratamento das terapias uma delas ABA-Analise do
Comportamento Aplicada para os autistas, significa enfatizar a patologizagéo por parte da
familia. O segundo grupo ¢ da neurodiversidade que acreditam que a terapia ABA reprimem

aforma de ser das pessoas com autismo.
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6.2 Neurodiversidade e o Discurso Educacional

Em se tratando do discurso educacional, basta lembrarmos os seus momentos historicos
que interferiram na formacdo da sociedade, ainda enfrentamos o modelo tradicional de
educacdo com apenas a preocupacdo do professor repassar o conhecimento. Ainda nos
deparamos em nossa realidade escolar essas praticas pedagogicas, motivos aparentes para que
0s gestores escolares permitam a continuidade. S&o vérias as problematicas envolvendo a
organizacao e gestdo do trabalho escolar desde a precariedade de recursos materiais, didaticos
pedagdgicos como a formacdo docente.

Ressaltando, neste momento do estudo o prolongamento discurso sobre estas
questBes, porém apenas sucintamente permitir ao leitor a reflexdo das tendéncias pedagogicas
que causaram estas complexidades no fazer pedagdgico da escola.

A Escola com seu papel social de formar cidaddos para atender as necessidades das
pessoas apesar de todas as tendéncias pedagogicas historicamente fizeram parte ha anos desde
os modelos de educacao: tradicional, pedagogicista, tecnicista e critica social dos contetdos.
Vale lembrar que a escola tradicional consiste em apenas em ensinar 0s conteudos e decora-
los. A pedagogicista, pensaram no desenvolvimento integral da crianca nos seus aspectos
afetivo-sociais. A tecnicista na formacdo de estudantes para o mercado de trabalho,
competitivo. E finalizado com a dltima que a critico-superadora que consiste na
democratizacdo da escola publica em que o estudante é preparado para aprender a aprender e
refletir de maneira critico-reflexiva para contribuir nas mudancas socioculturais, no direito a
cidadania. O modus faciendidessa mediacdo cultural, pelo trabalho dos professores, é o
provimento aos alunos dos meios deaquisicdo de conceitos cientificos e de desenvolvimento
das capacidades cognitivas e operativas, dois elementos da aprendizagem escolar interligados
e indissociaveis. (LIBANEO,2007, p. 5)

A escola é o lugar onde a educacdo sistematica acontece, com as experiéncias culturais
que chamamos de educacdo informal que aprendemos na familia, nas ruas, nas igrejas,
associacOes de bairros, entre outros sdo compartilhados na escola.

As criangas, adolescentes, jovens e adultos as criancas e jovens vao a escola
para aprender cultura e internalizar os meios cognitivos de compreender e
transformar o mundo. Para isso, é necessario pensar estimular a capacidade
de raciocinio e julgamento, melhorar a capacidade reflexiva e desenvolver
as competéncias do pensar. A didatica tem o compromisso com a busca da
qualidade cognitiva das aprendizagens, esta, por sua vez, associada a
aprendizagem do pensar. Cabe-lhe investigar como ajudar os alunos a se
constituirem como sujeitos pensantes e criticos, capazes de pensar e lidar
com conceitos, argumentar, resolver problemas, diante de dilemas e
problemas da vida pratica. (LIBANEO, 2007, p. 5)
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A lbgica da pedagogia estd inteiramente relacionada aos valores um deles é o
intrinseco, na formacao de pessoas justas, éticas, que possam participar ativamente de uma
sociedade commenos desigualdades sociais.

As expressdes dos individuos podem ser compreendidas nas experiéncias e
comportamentos sociais. E a partir das relagdes entre pessoas é quando ocorre a comunicagio
compartilhada na consciéncia da existéncia de si préprio e do outro. Por meio da cultura o
individuo torna-se sujeito de sua existéncia e modifica seu espaco, na medida que também se
modifica. (SALES, 2020, p. 26).

Seguindo a légica da compreensdo da autora, existem formas de mecanismos sociais
que nos permitem maneiras elaboradas de capacidades de pensar e de agir. Desses mecanismos
de controle poderemos citar as institui¢fes sociais a escola, fazendo com que o sujeito esteja
inserido no mundo através das manifestacfes culturais: linguagem, tradi¢des, trabalho,
producdo que promovem a inser¢do do individuo no mundo, por meio delas ele aprende
as caracteristicas culturais: linguagem, costumes, tradi¢des, trabalho e producédo. A educacéo
escolar € uma instituicdo social presente em diversas culturas, que atua como forma
desocializacdo e é responsavel por abrir caminho para a aprendizagem. Desse modo, a préatica
é o resultado do processo de aprendizagem, portanto s6 existe a educacdo porque existe 0
ensinare o aprender. A educacdo na sua forma mais ampla é compreendida como um processo
social, mas quando observamos a forma como o individuo aprende as préaticas sociais,
entramos em um espaco de estudo proprio da psicologia, o individuo. (SALES, 2020, p. 26).

Quando estamos no processo educativo, o nosso “olhar” ndo devera ser meramente
pedagogico. Porque quando lidamos com individuos no processo de ensino-aprendizagem,
lidamos com sujeitos pensantes capazes e sentir e de agir. E que suas expressdes sejam
corporaisou comportamentais sdo 0s que fazer seres humanos pertencentes a uma histéria de
vida que devera ser analisada, além dos processos meramente pedagdgicos e sim numa visao
holistica da humanidade ao olhar pluralidade cultural.

Conforme a trajetdria histérica das escolas comuns de ensino, sempre foram
ambientesque promoveram a exclusdo na organizacdo do trabalho escolar. As instituicGes
estavam centradas nas questdes curriculares e didaticas, seguindo tradicionalmente para
todos(as) as metodologia de ensino. Os codigos ndo poderiam ser ampliados, ou seja, as
linguagens criticasdo conhecimento jamais poderiam ser contestadas, ndo se significa que
estes procedimentos metodoldgicos nas escolas foram erradicadas. Ainda se torna um desafio

trabalhar com educacdo numa perspectiva critico superadora dos contetudos. As diferencas
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ainda continuam incomodar determinados individuos. Nas préaticas escolares a diferengas
incomodam sejam elas fisicas, cognitivas. Em funcdo dessa compreensdo, a educacdo
brasileira foi dividida em duas modalidades: “educacdo especial” e “educagdo regular”. O
publico-alvo da educacgéo especial mudou bastante ao longo dos anos (GOMES; BARBOSA,
2020), mas, em sua origem, ele contemplava pessoas com deficiéncia de qualquer natureza
(fisica, sensorial, intelectual ou multiplas), autistas e individuos com transtornos funcionais
especificos.

A educacdo das pessoas com deficiéncia, ocorriam em escolas anexas as instituicdes
especializadas e aos hospitais psiquiatricos.

A Educacdo Especial brasileira tem inicio como a segregacdo. As escolas
especializadastinham em sua grande maioria constituida por profissionais da saide com uma
demanda de terapias. A atividade académica ndo tinha muito sentido no ambito educacional
sO para a alfabetizacdo. A aprendizagem era desenvolvida com pouquissimos horarios e
desnecessarios. Nao existiam perspectivas para o ensino formal ou possiveis superacdes
académicas como chegar a cursar a universidade. No Brasil, as primeiras iniciativas contrarias
a essa organizacgdode ensino ocorreram na década de 1960, quando, em razdo do aumento no
namero de instituicBes especializadas, a sociedade comecgou a questionar o modelo vigente e
iniciou a defesa pela insercao de pessoas neurodivergentes nas escolas comuns (SILVA, 2010
apud ALENCAR; BARBOSA; GOMES, 2020, p. 2138).

Mediante a estas reflexdes, dos autores a sociedades comecou a refletir como também
os legisladores promulgaram que os estudantes neurodivergentes frequentassem as escolas
regulares. No entanto, este modelo ficou conhecido como “integra¢do escolar” o aluno
deveria se adaptar ao ambiente escolar sem nenhuma adaptacdo ou acessibilidade
arquitetonica ou pedagdgica nas escolas ndo havendo nenhuma mudanca a educacdo brasileira
nos atendimentos das necessidades dos estudantes com deficiéncia.

Apenas em meados do final de 1990, foi quando os debates no tocante a educacgéo
inclusiva foram contemplados sendo a escolas 0 espa¢o democratico para acesso as todas as
pessoas independente de género, condi¢bes neuroldgicas , etnia, condigdes financeiras.

O discurso educacional foi levado a discussdo no &mbito internacional, dentre eles o
Brasil, tornaram-se nos tratados pro-inclusdo nas escolas, com destaque & Declaragdo de
Jomtien (1990) e & Declaracdo de Salamanca (1994).

A visdo de que o estudante deveria se adaptar ao sistema educacional estava
ultrapassado. Pelo contrario a educacdo inclusiva contempla e defende que todos 0s

individuos sejam acolhidos com suas diversidades na escola. As estratégias pedagdgicas de
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ensino e a acessibilidades nas estruturas adaptativas deverdo ser oportunizados para todos
através da adaptacao curricular.

Senra (2015, p. 81) aduz que: “A inclusdo ndo se trata somente de ensinar
de forma eficaz, mas sim de atitude do querer fazer, de compreender a
complexidade humana”. Logo, os fundamentos da educacéo inclusiva e da
neurodiversidade estdo em conformidade, pois ambos reconhecem e
defendem a importancia da valorizagéo das diferencas em todos os &mbitos
da sociedade e compreendem que condi¢Bes neurolégicas diferentes do

“padrao” sdo variagdes naturais, ou seja, sdo parte dadiversidade humana e
ndo um problema individual a ser corrigido pelos profissionais dasalde e da
educacdo (SINGER, 2017; ORTEGA, 2008; MANTOAN, 2003 apud
ALENCARR, BARBOSA, GOMES, 2020, pg.139).

A importancia de propagar o discurso educacional emancipatorio, é dever do Estado
propagar a cultura emancipatéria da educacdo dos direitos humanos na escola no combate a
todo tipo de discriminacdo. A seguir veremos a contribuicdo da Neurodiversidade a Educacéao
Inclusiva.

Em 1999, a soci6loga australiana Judy Singer na sua concepc¢do quando se busca a
curado autismo (sindrome de Asperger), para ela subentende-se que seja uma doenca e nao
uma categoria de diferenga humana.

Foi quando o movimento social de mées tiveram grande repercussao na internet,
tornando-se um instrumento tecnoldgico que mediou a comunicacdo na perspectiva de
permitira reflexdo sobre o sujeito cerebral tendo a neuro-diversidade sendo mediada por
médicos. Enquanto isto, os movimentos politicos de autodefesa dos deficientes especialmente
de surdos,estimulou no fortalecimento na visibilidade da identidade autista.

O termo “neurotipicidade”, para os estudiosos significa a busca da cura do autismo.
Assim, faz-se comparagdes com varios movimentos sociais, tais como: curar um individuo
negro, gay, canhoto ou autista afirmam. Devido a diversidade de pensamentos e de interesses
autisticos 0 numero de conteudos na internet sobre a “cultura autista” vem aumentando
literalmente devido aos varias aspectos e especificidades individuais que colaboram na luta
ideoldgica do movimento neurodiversidade. O objetivo fundamental dos movimentos é
promover a conscientizacdo e o empoderamento da cultura autista comemorado no “Dia do
Orgulho Autista” juntamente com Movimento LGBTQI+.

O crescimento da visibilidade nas redes sociais sem a interferéncia dos médicos,
foram se distanciando da patologizacdo, na interferéncia das acdes dos ativistas de
movimentos politicos para pessoas com deficiéncia autodefesa e auto-advocacia tendo o
maior incentivo dacomunidade de pessoas surdas no movimento da neurodiversidade. “Se a

neurodiversidade ou a “neuroatipicidade” ¢ uma doenca, entdo a “neurotipicidade” também
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0 é, argumentam os adeptos do movimento”. (ORTEGA, 2008, p. 478)

Em se tratando do estudo sobre a neurodiversidade, o autor do “instituto” teve como
objetivo desconstruir a retdrica pro-cura Cure Autism Now, Defeat entre varios movimentos
organizados pelos pais e profissionais de autistas se encontra no site dos neurologicamente

tipicos (Institute for the Study of the NeurologicallyTypical) (http:/isnt.autistics.org).

Assumiro autismo como diferenca libera os individuos do desejo ou da necessidade da cura, 0
que resultamuito importante em uma época na qual existem grandes chances de dispormos,
em breve, de testes genéticos que poderdo impedir criangas autistas de nascer. (ORTEGA,
2008, p. 478)

Devido ao avanco das tecnologias na area da medicina e dos estudos da genética,
observamos uma grande possibilidade de chegarmos a esta provavel tendéncia, ja que o
autismo apresenta alteracdo genética também.

No tocante a “cultura autista” a neurodiversidade no mundo inteiro, encontrados no
Google, principalmente referente a sindrome de Asperger. Existem indicacdes de literatura
de ficcdo, chat, blogs, entre outros facilitando nas relacdes sociais entre a comunidade autista
a encontrarem amizades, namoros e relacionamentos amorosos na possibilidade de se
tornarem conjuges.

Em meados dos anos 1940 a 1960 as teorias psicanaliticas e psiquiatricas explicaram
oautismo na teoria. Kanner (1943), enfatiza a dificuldade do individuo em suas relacdes
iniciaiscom os pais, que sao referéncias de amor no desenvolvimento biopsicossocial da pessoa
humanapara o longo da vida em familia que terdo referéncias significativas nas relacdes
sociais.

A dicotomia entre corpo e mente, mente-cérebro sempre foi historicamente
evidenciada desde os estudos relacionados a mitologia grega em que o homem sempre foi
visto como corpo belo perfeito na sociedade. E 0s corpos que apresentassem alguma
deformidade seriam discriminados ou exterminados da sociedade. Como também os leprosos
nas escrituras biblicasentre outros. Quando nos referimos a construcdo da subjetividade do
individuo, a neurociéncias tem aberto campos nas midias sociais para explicar 0s
comportamentos, as emogdes, imagens, linguagens, a corporalidade produzindo no
imaginario social a avancada percep¢do de que 0 “cérebro” se torna a defini¢do de quem nods
Somos, 0 que queremos comunicar e o que nos define como pessoa humana. NO6s somos o que
pensamos, assim realizamos através de metas e estratégias na realizagdo do proposito
almejado. As informagdes séo associadas a atividade cerebral praticamente em todos os

aspectos da vida. S8o caracteristicas estruturais da sociedadeatual, que vém produzindo na
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construcdo do imaginério social, aavangada percepcao do cérebrocomo detentor das a¢bes que
definem o individuo.

Nas Ultimas décadas, precipitaram-se as condi¢des para 0 surgimento dessa
nova figura antropoldgica. Entre elas, o fortalecimento do cientificismo; o
apagamento da politica e das praticas sociais que faziam apelo ao sujeito
comoautor de sua existéncia individual e coletiva; a emergéncia de uma
cultura da objetividade que valoriza a imagem em detrimento da palavra e
da interpretacdo; o mencionado deslocamento das regras de socializa¢éo
fundadas na interioridade sentimental em direcdo a uma cultura da
subjetividade somatica; a explosao da tecnociéncia, das biotecnologias e do
consumo intensivo de produtos e servigos voltados para a otimizacéo do
desempenho biolégico como correlato das praticas de si, e assim por diante.
Como resultado, o cérebro responde cada vez mais por tudo aquilo que
outroranos acostumamaos a atribuir a pessoa, ao individuo, ao sujeito. Inteiro
ou em partes, o cérebro surgiu como o Unico 6rgdo verdadeiramente
indispensavel para a existéncia do self e para definir a individualidade
(ORTEGA, 2008, p.490)

Segundo o autor, 0s comportamentos, as crengas, 0s desejos sdo expressdes do ser
humano. O dualismo corpo e mente sempre foram contetdos abordados no ramo da filosofia,
sociologia, educacdo fisica, psicologia entre outras areas das ciéncias humanas. O
corpo/mentesdo indissociaveis. O corpo esta inserido no “todo” apesar de existir as suas
partes, estruturas e funcionalidades, porém, a mente € algo subjetivo relacionado a cognicao,
emocdes, comportamento e espiritualidade. Nesse contexto, dentro da perspectiva holistica
ndo é concebivel um olhar neuroquimico ou cerebral das relagdes sociais. Para Nicolas Rose
(2003) ¢é utilizado “self neuroquimico” ou seja, a constru¢do neuroquimica do sujeito. A
pessoa humana ndo se restringe ao cérebro. A compreensédo disso é que a identidade pessoal
é compreendida como identidade cerebral. O sujeito cerebral propicia no surgimento das
“neuroasceses” que se dispde de discursos e estratégias para promover a performance das
neurosociabilidades e neuroidentidades aumentando o poder, como exemplos sdo 0s varios
livros os grandes best-sellers de autoajuda, promovendo exercicios cerebrais que é utilizado
nas empresas.

O dualismo corpo e mente, sempre foi alvo de interesse na mitologia grega. Sempre
evidenciando os corpos bonitos, sedutores e atléticos eram forma de representar o poder, forca
no que se referia as grandes guerras entre as cidades sendo um monumental centro de
divindades, cultura, arte, movimento e educacéo.

Quando nos retratamos as reflexdes de Foucault (2014), segundo o autor, a politica
tema preocupacéo em governar a vida, focando nos corpos humanos no controle das aptiddes
na regulamentacdo de normas no que tange aos aspectos populacionais relacionados a vida,
duracdo, nascimento, salde e mortalidade. Esta politica aparece em meados dos séculos XVI
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e XVII, periodos em que ndo houve com intensidade a relacdo dos elementos vitais. Motivo
pelo qual a politica sempre esteve em constantes mudancas devido aos avancos tecnoldgicos,
cientificos, modelos governamentais liberal e neoliberal que até hoje a sociedade é alvo de
grandes repercussdes nos corpos e na vida humana.

Em uma das versdes do mito criacionista grego, Esquilo (1999) afirma que
oshomens teriam sido feitos por Prometeu (deus da previsdo), que os formou
do barro. Apesar de terem sido criados a imagem das divindades,
permaneceraminicialmente desprovidos de toda a inteligéncia. No entanto,
Prometeu, que era simpético aos homens, teria roubado deliberadamente
uma faisca do fogodivino e Ihes entregado, concedendo-lhes, assim, uma
primeira centelha de sabedoria, o que Ihes permitiu construir uma existéncia
totalmente singular: “O fogo, essa for¢a divina, torna-se o simbolo sensivel
da cultura. Prometeu éo espirito criador da cultura” (JAEGER, 1995, p. 309
apud SILVA, 2019, p. 12).

Diante do discurso apresentado pelo autor, a faisca dos deuses tinha uma simbologia
importante, utilizavam-se das técnicas manuais artesanais construidas coletivamente. A
faisca representava simbolicamente a capacidade de manter o dominio sobre a natureza com
autonomia, independéncia e preparados para possiveis mudancas da realidade prépria da vida.
O ser humano sempre sentiu a necessidade de conhecer e viver experiéncias. Viver
experiéncias é uma ac¢do humana e cometer erros fazem parte da natureza humana. Temos
muitacoisa envolvida: sentimentos, emocdes, experiéncias, racionalidade, curiosidades.
Temos opoder de realizar nossas proprias escolhas independentemente de normas sociais ou
divinas.

O préprio Deus ndo impediu as escolhas do ser humano, porque ele préprio nos deu o
poderoso “livre arbitrio”. E ai onde se encontra o verdadeiro sentido da vida em busca
constante da liberdade. Ele deixou que Adao e Eva escolhessem o fruto do bem ou do mal.
Temos o direitode escolher o que queremos. Eles como humanos aos olhos de Deus,
ultrapassaram uma normadivina, foram expulsos do paraiso e tiveram que trabalhar e comer
do suor do proprio rosto. Tiveram que transformar com as maos os elementos disponiveis da
natureza e produzir a sua propria forma de vida, trabalho e vida familiar para a procriagéo e
crescimento dos seres terrestres promovendo a evolugdo muito antes de Cristo na evolugéo da
humanidade até os dias atuais. Se ndo fossem as escolhas deles talvez néo estivéssemos aqui
compartilhando esta leitura. O individuo faz suas proprias escolhas. E um ato exclusivamente
humano. “O que o homem semear, também ceifara” sendo uns dos principios universais.

Ora, a despeito de toda a fantasia e das narrativas que privilegiam umaorigem
solene do humano — afinal, “gosta-se de acreditar que as coisas no inicio se
encontravam em estado de perfeicdo; que elas sairam brilhantes das méos

do criador, ou na luz sem sombra da primeira manha” (FOUCAULT, 2015,
p. 59), pensamos que essas historias talvez representem um desejo humano
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comum e primordial, relatado até mesmo por Aristételes (1984, p. 11),
guandodiz: “Todos 0s homens tém, por natureza, desejo de conhecer”. O
conhecimento, tal como sugerido, indicaria entdo um rompimento tragico
do homem com Deus(es) e a fabricagdo de um universo de artificialidades
(cultura) que sobreporia 0 humano a toda a natureza. Curiosamente, em
meados do século XX, a pensadora Hannah Arendt (2010), no prélogo de
seulivro A condi¢do humana, indica ter secularizado essas mesmas imagens.
Se, na mitologia judaico-cristd, a colheita do fruto da &rvore do
conhecimento teria sido a causa da expulsdo do homem do Paraiso e, na
mitologia grega, a faisca da raz&o nos condenara a uma infinidade de males,
para Arendt (2010),é o proprio desenvolvimento tecnocientifico que estaria
provocando a expulsdo do homem da Terra € 0 seu rompimento ndo com
Deus e/ou deuses,mas com a condicdo essencial de humanos. (ORTEGA,
2018, p.)

Observamos que ha um desejo evidente do individuo em sociedade de superar a
natureza. Fugir muita das vezes da natureza, é ter a possibilidade nesse sentido na producéo
tecnocientifica. O debate contemporaneo, ainda continua entre corpo e mente principalmente
na ciéncia cognitiva, na filosofia da mente e na religido. Isto explica-se pela complexidade
humana que transcende as ciéncias bioldgicas tornando-se um didlogo das ciéncias humanas
também no campo da politicadavida, que venha ter funcionalidade nas praticas sociais através
dos fenbmenos mentais e de mais material que € o corpo ndo precisando disciplina-lo, mas,
na biopolitica na consolidacdo das potencialidades cognitivas e afetivas compreendidas como
sutilizas neuroguimicas e hormonais.

Com isso, as caracteristicas “mentais” dos individuos agora reduziveis ao
corpo/cérebro, como memdria, atencdo, emogdes, senso moral,
intencionalidade, aprendizagem, volicdo, gosto refinado, cognigdo, entre
outras, que, em linhas gerais, ficaram excluidas do saber e do célculo
cientifico, passaram a ser, da mesma forma que o corpo, € mais ainda,
enquanto corpo sutil e molecular, alvos dos saberes cientificos e das novas
formas de exercicio do poder: tornaram-se problema de Estado, matéria de
governo, assunto de satde publica, preocupacdo empresarial, chave para a
interpretacdo das questdes de género, assunto de auto performance e
tambémaquestdo educacional. De outro modo, podemos dizer, de acordo
com o pensamento de Foucault (2014), que os estados mentais passaram a
fazer parteda lista dos interesses de um poder que atua diretamente sobre a
vida.(ORTEGA, 2018)

Meados do século XX as pesquisas incentivam os “cérebros melhores”. A capa de
uma edicdo especial da Scientific American em 2003, apresentando titulos futuristas.
Realidade ou ficcao cientifica? Ninguém poderia imaginar que os filmes de ficcdo estavam
prevendo. A Realidade das maquinas que leem o cérebro, estimuladores do cérebro, a pilula
da inteligéncia, genes da psique, controle do estresse. Ha de existir um “futuro pds-humano”

no qual “as pessoas de amanhi” serdo O que outros autores descrevem como “entes
neuroquimicos”. (ROSE, 2006, p. 9 apud ORTEGA, 2018).
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A necessidade desse novo individuo, jA& o encontramos em suas representacoes
socioculturais exemplos: farmacos, marketing dos laboratérios e em livrarias e bibliotecas,
revistas com a tematica do cérebro poderoso. Na educagdo encontramos neurociéncia e
educacdo, neurociéncia aprendizagem.

esses vestigios mostram que o sentido de ndés mesmos como individuos
habitados por um espaco interno, de alegrias, sofrimentos, esperangas e
escolhas, estd sofrendo um processo de modificacdo “no qual passamos a
definir aspectos-chave da subjetividade em termos corporais e biomédicos
(ORTEGA; ZORZANELLLI, 2010, p. 63).

Conforme as concepcOes dos autores, as nossas emogoes e desejos estariam sendo
substituidos pelas questBes biomédicas. E que as nossas relacGes corporais nas praticas
socioculturais, tornaram-se privado as questdes psicofarmacolégicas. Contudo, o corpo
assumindo a subjetividade e o cérebro o detentor na esséncia que define seres humanos.
Quandonos referimos a esta estrutura cerebral de funcionamento, € compreensivel que
facamos uma tomada de consciéncia, pois além de ser uma estrutura complexa, altamente
cheia de habilidades, linguagens que transcendem da arte, masica, movimento, da ciéncia, da
estrutura politica, econdmica historicamente construidos através da linguagem e do
aprendizado dos saberes em sociedade e cultura.

Se 0s aspectos biol6gicos do ser humano, tal como nos aponta Foucault
(2014), desde o século XVII ja haviam se tornado objetos de investimento
politico e alvos dos mecanismos de exercicio do poder, seja por uma
configuracdo anitomo-politica ou biopolitica cuja operagdo principal seria
a incitacdo a producdo de formas de relagcdo consigo por meio de um
controle minucioso dos gestos, do corpo, do espaco, do tempo, do nivel de
salde, da duracdo da vida, dos indices de nascimento, mortalidade,
longevidade etc. , parece que agora a prépria identidade é que passou a ser
motivo de investimentos, o self bioldgico € que se tornou o principal alvo
do poder ou de uma governa mentalidade biopolitica que o incita de acordo
com interesses especificos, como o do ideal de melhoramento da
performance.(ORTEGA, 2018).

Segundo Ortega (2008), o cérebro se tornou uma estrutura em que os individuos
podem ser reprogramados, governados através de técnicas e estratégias que os conduzem na
busca de ferramentas ou habilidades internas que possam ser sentidas atraves de biopoderes.

Quando retratamos ao prefixo "neuro”, vem ampliando as areas do conhecimento nos
campos da interdisciplinaridade. Varias investigacbes no campo do conhecimento sobre o
cérebro, foi ampliado como objeto de estudo na anélise critica das ciéncias médica, sociais e
humanas. S&o varios 0s avancos nas areas: neurociéncia, neurodiversidade, neuroarte,
neurocultura, neuroeconomia. Foram constatados com a evolugdo das pesquisas, a

impossibilidade de o sistema nervoso ficar isolado perante outros 6rgéos. Todas as estruturas
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organicas estdo sempre entrelagcadas e se comunicando constantemente. As relacfes entre o
individuo, as pessoas e 0 ambiente sdo fundamentais para o neurodesenvolvimento para o
longo da vida. Comportamentos, sentimentos, pensamentos e emocdes fazem parte da
estruturacdo docorpo, da alma e do espirito. Qualquer uma dessas areas se forem afetadas,
consequentemente interferem nas suas comunicagdes e interpretacdes na agdo do movimento
na expressao vida dalinguagem verbal e ndo-verbal.

As explanacdes realizadas até o momento, foram importantes para refletirmos sobre
asduas vertentes cientificas: neurociéncias (discurso médico) e neurodiversidade (discurso
educacional) no tocante ao debate da pessoa com transtorno do espectro autista sendo um
campoque promove um debate acirrado entre estas duas teorias.

Os ativistas da neurodiversidade, as relacdes entre o coletivo social, para esses
estudiosos, que o discurso médico trata de “doenca cerebral”, afetando no comportamento
humano. Enfatizando, que envolvem vérios conceitos que no decorrer do trabalho iremos
explicar de forma detalhada. Estas envolvem os sentidos e significados do que é normal,
anormal, sadio, patoldgico.

Os pesquisadores em seus estudos, investigadores da neurodiversidade, nos
possibilitam entender a estrutura cerebral no contexto do mundo contemporaneo. As reflexdes
vao além daciéncia, cultura popular, teatro, literatura, cinema publicidade, tv, jornais internet.

No entanto, se para pesquisadores das ciéncias médicas as neurociéncias
ajudam a desestigmatizar comportamentos e doencas, a0 comprovar que
elas sdo condicionadas pelo cérebro, alguns cientistas sociais alertam para
o fato de que estariamos diante do risco de um novo tipo de determinismo:
o cerebral. O cérebro teria roubado o lugar do DNA enquanto esséncia que
nosdefiniria como seres humanos. Assim, compreender seu funcionamento
implicaria em conhecer a nds mesmos. Em face as questBes politicas
envolvidas nessa polémica, o debate é acirrado (ORTEGA, 2018.)

Percebemos que o debate no tocante a neurociéncias e neurodiversidade sé&o
questionados no campo interdisciplinar das ciéncias. Os temas da neurociéncias vem
inspirando nos roteiros cinematograficos e de pecas de teatro que vem sendo admirados pelos
publicos devido a delicadeza em que sdo evidenciados as experiéncias humanas em suas
contradi¢Ges. Temos o exemplo do relato da autista feito ao neurologista Oliver Sacks. A peca
de teatro Maquina de Abracar autoria do dramaturgo espanhol José Sanchis Sinisterra, em Sao
Paulo em 2010. Em 2010, também o filme Temple Grandin canal HBO, também sobre uma
autista, recebeu o maior nimero de Emmys em 2010. A atriz Claire Baines, representa Temple
Grandina biografia da engenheira e cientista especialista em comportamento animal, sendo

umaativistas do movimento da neurodiversidade.
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O movimento Neurodiversidade foi criado pela australiana a socidloga Judy Singer
quepropds no cenario académico a polémica sobre a percepgéo das “doengas mentais”.

O termo foi criado pela socidloga australiana Judy Singer para propor uma nova - e
polémica - percepcdo das entdo denominadas "doencas mentais™: Como também as conexdes
neuroldgicas atipicas (neurodivergentes) que segundo Singer, em sua concepg¢ao o autismo se
trata de diferengas humanas e ndo patologizagéo.

Ressaltando que os ativistas desse movimento da neurodiversidade sdo compostos de
pessoas autistas de alto desempenho como sindrome de Asperger, considerado uma das
formas leves do autismo. Nao possuem comprometimento cognitivo grave e nao apresentam
atrasos no neurodesenvolvimento. Ser ou ter autismo, eis a questao?

A denominagdo do autismo como uma diferenca € polémica. A principal
acusacdo feita a0 movimento da neurodiversidade é a de que ele é formado
apenas por autistas de alta performance ou portadores da sindrome de
Asperger. Eles sdo definidos, de modo geral, como pessoas muito
inteligentes,com boa memoria e que tém fixacéo por assuntos especificos.
Ou seja, os portadores da sindrome de Asperger correspondem ao
esteredtipo da genialidade. Ndo € a toa que o transtorno é comumente
chamado de "sindromedo génio". (ORTEGA, 2010)

A luz da compreensdo do autor é muito pertinente a indagac&o: por que sera que em
paises desenvolvidos apresentam mais autistas de alta funcionalidade como a sindrome de
Asperger? Acreditamos que a conjuntura politica-econémica-social sdo relevantes porque 0s

cuidados com a saude e educacdo sdo essenciais na acessibilidade.
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7. 0S DESAFIOS DE MAES CUIDADORAS DE PESSOAS AUTISTAS: UM
RELATO DE EXPERIENCIA

A Educacéo Fisica, é uma ciéncia que passou por varias trajetorias e identidades desde
as questdes voltadas ao corpo/mente tendo a mitologia grega o berco de onde nasceu toda a
ciéncia da motricidade humana. Os corpos exuberantes, dos deuses do Olimpo representam
toda simbologia com sentidos e significados nas linguagens e contetdos dos seres viventes
na sociedade.

Todo o conhecimento, tem uma relacdo dos individuos (deuses e deusas) através da
sabedoria nos permitiu discernir, interpretar varios saberes construidos através do culto ao
corpo 0 em Vvarias areas das ciéncias desde a filosofia, artes, cultura, esporte que tem refletido
nos dias atuais no padrdo de beleza que ultrapassa as emog¢des do individuo de sentirem
experiéncias corporais Unica e singular como nenhum outro individuo poderd compreender a
subjetividades.

Os modelos atuais de beleza socialmente exigidos s&o de corpo belo, forte na
reproducdo das relaces de poder na sociedade através do consumismo exacerbado na busca
de um corpo perfeito, musculoso e que atenda aos desejos do imaginario social. Nessa busca
constante da perfeicdo e nao aceitagdo do “eu”, muitos se submetem a procedimentos
cirdrgicos invasivos para se sentirem aceitos nas relacoes de ser e de ter. Enfatizando que
corpo/mente sdo indissociaveis.Sua beleza representada nas obras de artes e esculturas dos
deuses(as) do Olimpo. Diante das constantes guerras entre Atenas e Esparta, 0s genitores
sentiam a necessidade de educarem seus filhos para estarem no campo de guerra desde os 7
anos de idade. Assim, fazemos analogia com os corpos fortes, atléticos e musculosos que até
hoje sdo representados na nossa sociedade neoliberal através do consumo do modelo
capitalista mundialmente .

Na Greécia os corpos com alguma alteragdo ou deficiéncia eram exterminados da
sociedade. E voltando para a atualidade nossa, ha a cobranca de um padrdo cultural de corpo,
movimento e pensamento voltado para o sistema capitalista. Entdo sucintamente a Educagéo
Fisica passou por varias tendéncias pedagogicas da Educacao que também fizeram parte da
historia da pedagogia da educacdo fisica no espaco e no tempo culturalmente, sdo elas:
higienista (cuidados com a salde da populacdo pés-guerra), militarista (preparados para
guerra), tecnicista (esporte de rendimento) e popular (democratizagdo/cultura corporal de
movimento).

Este breve historico serve para nos situarmos diante das falas das mées cuidadoras na
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educacdo fisica, retrataremos 0s movimentos corporais que estdo conectados as questdes
conceituais, procedimentais e atitudinais de todo processo socio-historico-politico do
individuo na concepcao biopsicossocial.

Em seguida iremos utilizar na metodologia da pesquisa a construcao de um protocolo
de Préticas Corporais de Atividades Fisicas que venham estimular na educagdo em salde, na
promocao da salde que surgiu a partir dos relatos de experiéncias colhidas na anamnese de
mées que cuidam de pessoas com autismo antes do periodo pandémico.

Em seguida, no periodo pandémico nos deparamos com o relato de emperiéncia de
uma mae que realizou uma palestra no ambiente virtual do google meet no Horério de trabalho
pedagogico coletivo da refeferida instituicdo compartilhada com demais professores. A
construcdo do protocolo consiste na melhoria da qualidade de vida dos individuos com a
participacdo das equipes multiprofissional e interdisciaplinar na perspectiva do NASF -
Ndcleo de Apoio a Salde da Familia desenvolvido através de diretrizes do NASF exitosoas
de outros estados do Brasil.

Em outra etapa foram feitas as analises das narrativas dessas mées sobre 0s impactos
encontrados em suas histérias de vida que tiveram consequéncia a sobrecarga e observamos
os relatos colhidos através das na anamnese as narrativas empiricamente expressas durante a
escuta, no contexto da realidade social da instituicdo. Desse modo, tornando-o0s pesquisa
quantitativa através do relato de experiéncia.

O relato de experiéncia aqui apresentado, surgiu no Centro de Educacdo Especial de
Alagoas Profa.Wandette Gomes de Castro na disciplina Educacdo Fisica
Adaptada/Psicomotricidade no PROAPSA-Programa de Atencédo as Pessoas com Sindrome
do Autismocom mais de 20 anos de atuacdo pela SEDUC- Secretaria de Educacao do Estado
de Alagoas.

Percebemos durante as praticas psicomotoras com criangas e adolescentes a
dificuldadedos professores de Educacao Fisica desenvolverem seus conteudos da perspectiva
interdisciplinar e multiprofissional principalmente no periodo pandémico na intervengédo da
organizacdo do trabalho escolar (ensino remoto). Além dos entraves para conseguirmos
viabilizar o trabalho pedagdgico juntamente com o contato e continuidade dos trabalhos com
as maes cuidadoras.

As intervencBes em educagdo em salde sdo essenciais para orientar e acompanhar o0s
alunos, suas necessidades para a evolugdo das criancgas e adolescentes ja que familia e escola
caminham rumo a cidadania. Devido as dificuldades apresentadas nas gestdes e coordenacao

pedagdgica, noés professores tomamos a decisdo de realizarmos amnamnese da
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psicomotricidade, ja que o TEA a clinica é comportamental. A anamnese é feita com a
familia,ou seja, na sua grande maioria mées cuidadoras. Nos bastidores da escola, as mées
demonstravam a necessidade de interagirem mais com o setor e educacdo fisica e de que suas
falas fossem ouvidas, além de conhecer os profissionais que cuidavam dos seus filhos. As
conversas as vezes eram rapidas pelos corredores, sem uma escuta apropriada para o
andamentoe evolucdo de seus filhos(as).

Foi a partir desse momento, que o Setor de Educacdo Fisica Adaptada, juntamente
coma colaboracdo de uma professora, fizemos o nosso proprio modelo de avaliacdo da
evolugdo da criangca, ou seja, um parecer que contemplava o Desenvolvimento
Neuropsicomotor Infantil (comportas mento motor, social, linguagem, cognitivo e
emocional). Porque o objetivo da equipe é que a mée no final do semestre ou do ano, fossem
enviados para a equipe de salde, terapeutas, neuropediatras, psiquiatras por esses
profissionais desejam saber o andamento dos alunos e sua participagdo na escola. As
adaptacGes foram para termos ao acesso e a historia devidas das nossas criangas como também
0s niveis que eles estavam inseridos para programarmos nosso planejamento na educacao
psicomotora.

Depois de informarmos a gestdo escolar e a coordenacdo pedagdgica, a nossas
estratégias pautavam em convidar as maes cuidadoras para comparecerem no setor de
educacao fisica para uma anamnese (entrevista) com itens: a identificacdo, endereco, telefone,
histéria gestacional, histdria atual, queixa principal, o que elas almejavam durante os
atendimentos, linguagem, cogni¢do, atendimentos terapéuticos, medicacGes e
acompanhamentos médicos de seus filhos no periodo a cada 6 meses.

Observamos que durante a entrevista com as maes, além da descoberta sobre seus
filhos(as), pois a avaliacdo psicomotora infantil, ¢ com a familia porque a clinica é
comportamental, comotambém 70% dos autistas possuem distirbios na fala. Nos relatos das
mées foram expressos emsuas faces, gestos, corpos transtornos emocionais e uma sobrecarga
dessas cuidadoras com jornadas de 24 h. cuidando com exclusividade de seus filhos(as).
Muitas delas ndo possuem cdnjuges para poderem compartilhar os cuidados com eles e apoio
financeiro. Percebemos choros, tristezas, angustias devido aos problemas familiares,
separacdes, os momentos de das criangas que elas vivenciam devido aos disturbios sensoriais,
descaso do Estado, filas de esperastratamentos clinicos, a espera de um auxiliar de sala no
ensino inclusivo, tendo que dar entradanos processos juridicos no Ministério Publico para
obterem 0 acesso a educacdo sendo direito garantido. Os tratamentos terapéuticos e

educacionais distantes de suas casas vindo muitas dasvezes dos interiores de Maceid. Um
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verdadeiro caos politico-socio-econémico. Luta para seus filhos(as) continuarem o
atendimento educacional especializado até aos 14 anos no Centro Wandette. Os motivos
encontrados € que a estrutura fisica da instituicao e de profissionais paraos atendimentos ainda
é um desafio para instituicdo até aos 14 anos de idade, segundo a gestdodo centro educacional

Neste mesmo periodo, fomos convidados para participarmos a cada primeiro sabado
domés do Projeto Praia Acessivel pelo Municipio de Macei6 com diversas parcerias, foi muito
relevante para que estas maes pudessem participar com seus filhos, tendo momentos de lazer
sendo este um direito social com atividades como danca, banho mar assistido, atividades
funcionais, corridas na orladapraia de Pajucara. Estes momentos vividos nesses projetos eram
aos sabados e contando como sdbado letivo.

Com a pandemia covid-19, 0s nossos atendimentos passaram a ser no ambiente virtual
até agora porque o centro educacional continua com ensino remoto e o contato com as méaes
cuidadoras se tornaram inexistentes s6 apenas recentemente, no relato de experiéncia, uma
mae“Ame” que contribui muito para esse estudo no periodo pandémico. Foram momentos
desafiantes para os profissionais na educacgdo pois, éramos imigrantes digitais. Nao sabiamos
produzir videoaulas e ndo tivemos a nenhuma formacéo pedagdgica das TICs-Tecnologias
da Informagdo e Comunicagdo. Nossos mentores foram nossos familiares e o mestrado. A
producdo audiovisual na educacdo fisica foi um grande desafio para nos professores
imigrantesdigitais, mas que com aprendizado coletivo dos nossos familiares conseguimos nos
manter e dar continuidade ao processo de ensino-aprendizagem on-line. Aprendemos tudo em
casa e emcursos de pds-graduacdo na producdo de videos e documentarios na disciplina do
mestrado SOTEPP-Sociedade, Tecnologias e Politicas Publicas.

Hé& dois anos que ndo temos comunicacdo com as maes cuidadoras de pessoas com
autismo somente as professoras de sala de aula, nos professores de educacao fisica ndo temos
ainda o acesso as informac@es. S0 temos de uma forma generalizada que houve perdas, lutos
que ndo sabemos ainda mapear, dificultando no andamento da melhoria da qualidade delas e
osretornos as atividades propostas dos videos apresentam ser muito pouco para o0 nimeros de
autistas na instituicdo em torno de 80 criangas com TEA. Temos uma certeza! Que a luta delas
continuam ndo s6 em Macei6 em todo Brasil numa rede de apoio que varias instituicdes nao
governamentais apoiam que ainda sdo poucos.

Dando continuidade ao trabalho no Centro Educacional no ambiente virtual, nos
deparamos com evento que faz parte do HTPC- Horario de Trabalho Pedagdgico Coletivo. O
titulo abordado: “Desafios encontrados por familiares de criangcas com TEA”, ocorrido no dia

26/04/2022 as 19 horas com a palestrante pedagoga e mée de autista “Ame”.
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A palestrante iniciou sua fala retratando sobre sua vida pessoal. Conta que é professora
concursada pela cidade de Sdo Miguel dos Milagres no litoral norte de Maceid-Alagoas.
Quando cursava a graduacao em pedagogia estudava até aos sabados e aos domingos em casa.
Foi casada ha 10 anos, mas o relacionamento ndo estava bem, vivia estressada com 0
casamento conturbado diz ela. A gravidez foi desejada, e seu sonho era ser mae de uma crianga
apenas ndo importando se fosse menino ou menina. O parto foi planejado cesariana com
horério previsto, tudo para achegado do herdeiro da familia. Foram momentos de ansiedades
antes do nascimento. Quando o bebé nasceu ela conseguiu relaxar. Obteve um periodo de 15
dias na casa da tia, onde teve o apoio da mae dela e da irmd. Ainda diz, elas foram
fundamentais no desenvolvimento e apoio do filho, até voltar para casa.

Continuou a falar do descontentamento do casamento na época, por ser muito
conturbado, deixando-a descontente. Com um ano e meio de idade do filho ocorreu a separacéo
conjugal. Ela achou melhor assumir sozinha, do que ficar naquele relacionamento complexo.
Porém, nesse periodo a mée ndo sabia que o filho estava no espectro.

Em relacdo a participacdo do pai para com o filho demonstrou descontentamento
também, porque o pai inventava alguma coisa para fugir das responsabilidades de
compartilhar como familia. O papel do pai na vida da crianca é essencial no seu
neurodesenvolvimento como pessoa humana. Ela ainda lembra de alguns momentos
marcantes na vida do pai e do filho. O filho esperava o pai até as 23 horas, quando vinha a
noite do trabalho, para ter o contato com ele e dancar. Esses momentos ficaram marcados na
lembranca da crianca, que depois da separacao conjugal ocorreu também a separacdo paternal.
E aos domingos sempre foram desculpas para ndo ficar junto com a familia.

A mée retratou sobre o desenvolvimento do seu filho. Ela custou a perceber mas as
suspeitas foram surgindo dos familiares e os colegas de trabalho também. O encontro era
mensal das consultas ao pediatra. Decidiu entdo, marcar a consulta com o médico do plano
de saude. Fez a seguinte pergunta a médica: O que acha Dra.? Autismo. Ela achava que era
hiperatividade. A neuropediatra 0 medicou com neuleptil devido ao transtorno do sono (ndo
dormia a noite).

Atua como professora. Os amigos do trabalho fizeram uma campanha (vaquinha) por
causa das dificuldades financeiras e dividas que a mée vinha passando. Sua atitude foi de pegar
o dinheiro e marcou uma consulta particular com neuropediatra que fez os encaminhamentos.
Continuou ainda a néo aceitar. Por que comigo? Comecou a pesquisar e ndo conseguia.
“Meu filho no mundo” diziaela. Choravam quando chegava no plano de salide, tanto ela quanto

airma e a mae dela em casa. Ela ndo se considerava tdo forte. Foi ler, assistir filmes e convidar
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0 pai da crianga para saber do diagnostico e indicou cinco filmes que uma colega da escola
quetrabalha, quando soube do conhecimento do autismo. O pai da crianca depois de assistir
aofilme ai chorou, comecou a perceber. Segundo a fala de “Ame”: apesar do pai nao ser o
apoioque o filho precisou. Ficava cansado, atrasava nas terapias. Por ela ser muito
comprometida com o tratamento do filho, ela disse ao pai da crianga: “se ndo pode cuidar, eu
cuido sozinha”.

Procurou atendimentos, buscava ajuda do SUS, plano de salde particular, pagar, sem
poder porque exige muito financeiramente. Atualmente tem os tratamentos pelo CUIDA-
Centro de Atencdo a pessoa com autismo da APAE-Associacdo de Pais Excepcionais em
Macei6-AL e no Centro Educacdo Especial de Alagoas Wandette Gomes de Castro (ensino
remoto).

Em 2015, a crianca estava com o atendimento da fonoterapia, sendo autorizado pelo
plano 40 sessdes por ano. Mesmo no final do tratamento, o filho n&o tinha ainda conseguido
falar. A mée enfatiza que ndo houve acordo com o plano de salde, ela teve que entrar com o
processo na justica para dar continuidade ao tratamento do seu filho.

Durante os atendimentos com a fonoaudidloga, indicou para ela o livro: “Mae, me
ensina a conversar’. Quando lia chorava muito! Estava no processo de luto. Sua dedicagdo
eraexclusiva. Primeiro atencéo ao filho e depois as atividades de casa.

Tudo que ela pensava se fosse comprar um brinquedo teria que associar ao objetivo
dobrinquedo e perguntava a fonoaudidloga.

Chegou a fazer I1S-Integracdo Sensorial com a Terapeuta Ocupacional. L& vai a mée
buscar os atendimentos clinicos e as portas se fechavam mais uma vez.

A genitora relata que os médicos em relacdo ao progndéstico do TEA, a orientacao fosse
mais motivante, leve e numa linguagem que causasse menos dor, porque a mée ja se encontra
tdo fragilizada com tantas idas e vindas que quer ser acolhida, uma mensagem pelo menos de
um prognostico que traga esperanga na vida delas, ja que a realidade ¢ muito “dura” para ser
encarada com tanto descaso do Estado com a educacéo e a saude.

Mais uma vez em busca do tratamento com o Geneticista. O mesmo informou que de
18 caracteristicas acrianga obteve 15. Fez exame do X-fragil, depois de muita lutade ter entrado
com o processo na justica que durou 60 dias para realizar.

Conseguiu o tratamento com a Terapeuta Ocupacional, porém, a crian¢a ndo obteve
evolucdo. Ela se deparou com uma profissional que a utilizava palavras de desestimulo
principalmente referente ao seu corpo porque estava “magra” demais. Por este motivo, a

genitora sentiu muito a diminuicao da sua autoestima.
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Diante do ocorrido e apresentado por ela, ainda ressalta que as maes tém que entender,
saber avaliar e tomar decisfes sozinhas e acertar 0 maximo porque a pessoa com autismo nao
pode perder tempo e que precisa de autonomia.

Posteriormente, a crianga aos 3 anos passou pelo tratamento na equoterapia. Foi muito
desafiador diz ela, porque a mesma falou que o filho era muito impulsivo e que se jogou do
cavalo e a terapeuta conseguiu seguré-lo pelas pernas para ndo cair no chdo. A terapeuta
demostrou muita seguranca para mée e que ela estava no controle durante o tratamento. Desta
vez, a mée ja tinha buscado os seguintes tratamentos: fonoterapia, Equoterapia, neuropediatra
e conseguiu pagar particular a avaliagdo com a psiquiatra infantil. Continuava o tratamento,
mas, ndo conseguia por causa dos custos altos. Foi quando ela conseguiu uma avaliagdo no
Centro de Educacdo Especial de Alagoas Profa.Wandette Gomes de Castro. Depois para 0
CAPSI- Centro de Atencéo Psicossocial Infantil e filho foi melhorando.

Segundo “Ame”, ndo aceitava 0 uso da medicacdo, necessitando ser trabalhada
emocionalmente para chegar a essa aceitacdo. Aindadiz que ela se encontrava com transtornos
emocionais e o filho com transtorno do sono. Neste periodo precisou do apoio da familia, irma,
dos vizinhos. Porque ela naquele momento precisava de cuidados. Enfatiza que encontrou
mais outro desafio: a familia paterna do pai, nunca aceitou o diagndstico do TEA. Para eles,
acham que seja uma doenga (nunca ajudou em nada). “Lugar dele é em todo lugar, fazer parte
da sociedade”. Os desafios continuam sendo agora na educagdo. Desta vez, séo as escolas
particularese publicas.

A primeira foi o momento em que seu filho foi abracar o colega de sala e acabou caindo.
Aavd dacriangaque caiu disse: “que meninos como ele ndo poderiam estar ao lado dos meninos
normais.” A mae do autista disse que ndo iriatirar o filho da escola. A avo tirou o neto da escola
e a mae da crianca autista ficou muito triste pela falta de conhecimento e empatia sobre o
autismo. A escola particular comegou a ficar mais cara e outras despesas surgiam como sempre
repetia na palestra: “porque sou mée solo.”

A crianga se encontra atualmente matriculado h& dois meses na escola publica,
contudo,a luta continua. Como ndo é muito diferente das problematicas em todo pais, ter o
acesso ao auxiliar de sala para acompanha-los durante as atividades escolares é um problema
e sabemos que é um direito garantido desde a Constituicdo Federal.

Nasua fala, comentou sobre os tipos de barreiras encontradas durante toda essa jornada
de mae cuidadora e como a propria diz “mae solo”. Sao as barreiras atitudinais, familiar e
escolar. Até falou que quando passa pela rua onde mora escuta: “La vem Ame com o filho

dela”. Para ela, filho ¢ amor incondicional ¢ amar completamente”. Deu ainda o exemplo que
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quando vinha do trabalho, com seu filho dormindo nos bragos para o levar nas terapias, ainda
teve que escutar a terapeuta ocupacional do SUS dizer: “o problema do seu filho ¢é falta de
limites”. Ela explica que uma crianca autista que tinha entre 7 a 8 anos que perguntava pelo
pai,que se jogava no chao e chorava, ndo era falta de limite.

Sua luta como mée cuidadora continua em buscar o prognostico e que os desafios ndo
afizeram parar. Na palestra falou que atualmente seu filho se encontra téo calmo, sendo fruto
dededicacdo, estimulo e pela orientacdo encontrada no Centro Wandette e dos terapeutas
como também quando chegou no CUIDA sentia-se fragilizada e estou entendendo mais sobre
0 autismo.

A palestra da mée “Ame”, para abrilhantar todo o seu roteiro de vida, s6 poderia ter
finalcom relatos de luta também, com muita superacdo na vida dela e do seu filho autista.
Poderemos exemplificar a linguagem, seu gosto pela leitura do Jodo pé de Feijdo, nocdes
matematicas doque é caro, barato (ovos de p&scoa caro ou barato conseguiu compreender no
supermercado), melhorou na leitura/escrita, faz calculos matematicos. No ensino remoto
conseguiu atraves dos videos, melhorar mais a linguagem, hiperfoco, descobriu seu interesse
pela geografia (capitaisno mundo/paises).

Na pandemia a rotina mudou muito, principalmente nas terapias do CUIDA que eram
presenciais e ndo podiam por causa da pandemia, mudando toda a rotina de seu filho. Entre
15 a 30 dias estava em Sao Miguel dos Milagres passando este periodo pandémico com 0s
familiares, considera muito importante na evolucédo e desenvolvimento. A crianga conseguiu
entender que tem uma familia e conseguiu superar suas crises internas. Brincava de pula-pula,
soltava pipa com 0s primos, passeios na praia, em contato com a natureza, com 0S peixes,
passeou de jangada pela primeira vez, conheceu as piscinas naturais, participou de
aniversarios,carnavais que a mae gosta e o levava para brincar. Ainda diz que as atividades
do Centro Wandette sobre a descoberta da identidade em cada etapa da vida foram muito
importantes noperiodo do ensino remoto.

Em relacdo as AVDS-Atividades de Vida Diéria, ressalta que em casa foi estimulado
por ela a fazer a salada, lavar pratos, secar, forrar a cama, dobrar a roupa.

Ela percebeu que o periodo pandémico nédo foi facil administrar as tarefas escolares e
que estudar em casa sobrecarregou os dois. Faziam o que podiam. Percebeu que teve o contato
mais proximo com o filho e que viajar mais melhorou muito a sua rotina dele na pandemia.

A evolugdo bem sucedida, esta bem, mais tranquilo, sereno, conseguiu sair dos
periodosde conflitos, entende que tem uma familia explica que neste periodo pandémica

contribuiu paraficar mais perto do filho ja que antes da pandemia eram muito atividades que
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0s sobrecarregavam e finaliza com a frase emocionante: “Tudo que eu quero é viver com ele”.

Dando continuidade ao relato de experiéncia, ocorrido como Profissional de Educagéo
Fisica na Saude-NASF-Nucleo de Apoio a Saude da Familia, da Secretaria Municipal de
Marechal Deodoro das UBS-Unidades Bésicas de Saude, PSF da Poeira, PSF da Vila Altina,
PSF da Estiva, PSF do José Dias e Terra da Esperanca, que apresentava cada um deles uma
realidade sociocultural para os atendimentos coletivos das préaticas de atividades fisicas
corporais.

Nucleo de Apoio a Saude da Familia realiza atividades que complementam as
Unidadesde Saude nos atendimentos nas areas de Nutricdo, Psicologia, Assisténcia Social,
Educacdo Fisica, Fisioterapia e Fonoaudiologia com a finalidade de suprir as demandas
exigidas em cadabairro.

A Portaria GM n. 154, de 24 de janeiro de 2008, foi criado pelo Ministério da Saude,
NASF-NUcleo de Apoio a satde da Familia, que ofertam especialidades de servi¢os que nao
sdo ofertados pelas unidades de satde suprindo as necessidades da populagao em seu territério.

Assim, permitindo junto as unidades de salde discussdes de casos clinicos, o
compartilhamentoentre os profissionais nas atividades, dos projetos terapéuticos contribuindo
na qualidade dos servigos da populacdo. Tendo como foco nas agdes de prevencdo e
promocao da salde dos usuarios do SUS.

Em 2018, o Grupo perda de peso em Marechal Deodoro, atendia a toda populacdo a
partir dos 18 anos de idade, para homens e mulheres. O trabalho era realizado com equipe
multiprofissional e interdisciplinar. Primeiramente, era realizada a avaliagdo médica, em
seguida a avaliacdo nutricional que contemplava a Educacdo Fisica através de um
questionario. Depois da escuta, realizacdo das medidas antropométricas, afericdo da pressao
arterial, frequéncia cardiaca e respiratoria eram realizadas para os usuarios, dependendo da
entrevista, se houvesse a necessidade de algum encaminhamento individual clinico, era
marcado o setor de agendamento para a avaliacdo terapéutica com a equipe de saude
(Psicologia, fisioterapia, psiquiatra).

Eram realizadas a anamnese e avaliagdes nutricionais junto a Educacdo Fisica. As
propostas de educagdo em salde era realizada com a equipe multiprofissional e
interdisciplinar, através da educacdo em salde e atividades corporais: alongamentos,
caminhadas, ginastica, dancas, artisticas e culturais em eventos para a comunidade
apresentava nos postos com profissionais da salde com 0s usuarios. e exercicios de
fortalecimento muscular mediante as avaliacbes de cada caso clinico e planejadas as

atividades acessiveis a todas as mulheres na praia do Francés, nas pracas, nas associacoes,
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ginasios, postos de saude, empresas com ginasticalaboral.

Nos tinhamos como primicia orientar a populacdo em salde, explicar a relevancia dos
cuidados com saude fisica, mental e emocional. Seguiamos o calendario do SUS, conforme
0s meses estabelecidos das campanhas e tornadvamos motivadores 0s espacos e 0s locais com
arte, cultura e movimento. Enfatizando que cada UBS tinha a sua realidade social e cultural.

Respeitando os trés meses de adaptacgdo do treino, iniciamos com atividades corporais
leves como: caminhadas, trotes, corridas intervalas, ginastica, danca e tudo associado aos
novoshabitos alimentares e comportamentais.

Como tinhamos um grupo de mulheres com sobrepeso, obesidades, hipertensao,
doencas osteomioarticulares, ansiedade, depressdo entre outros. Antes das atividades fisicas
realizavamos a aferi¢do da pressdo arterial, se ndo houvesse o controle ap6s a segunda afericao,
a usuaria era convidada ir ao posto de saude muita das vezes em frente a UBS ou no Espaco
dentro do Posto para ser encaminhada para a equipe de enfermagem aguardando 0s possiveis
procedimentos de monitoramento.

Uma vez a cada més, as mulheres eram avaliadas pela nutricionista e em seguida a
equipe do NASF fazia as palestras, orientagdes em saude conforme o periodo da campanha e
se fosse no tempo junino ainda tinhamos equipe de danca construida a coreografia
desenvolvendo a expressdo corporal, estética, beleza e a autoestima das mulheres. E
posteriormente o forrozdo com todos os usuarios e toda equipe de salde das UBS.

Devido a experiéncia exitosa realizada no NASF de Marechal Deodoro, temos como
proposta de praticas de atividades fisicas corporais para as mdes cuidadoras do autismo.
Explicitando aqui, mais uma vez que na pesquisa, neste estudo objetivamos analisar 0s
impactos das mées cuidadoras que foram contempladas no acompanhamento do referido
Centro Educacional no qual trabalho e constatei a maior visibilidade necessitando de maiores
cuidadosna atencdo béasica de salde, através de uma rede de apoio comtemplados nas
diretrizes de o SUS.

No proximo subtitulo, iremos explanar como proposta na promogdo da saude e
qualidade de vida de cuidadores de pessoas com TEA, aqui durante o estudo referente as maes
cuidadoras. Diante de todos os relatos apresentados, empiricamente, antes da pandemia
covid-19 e que nestas falas estavam a capacidade de pertencimento, de empoderamento
feminino na luta dos direitos dos seus filhos. Foi através da avaliacdo da psicomotricidade
infantil da criangaque relatos que envolvessem questfes socio-politica-econdmicas que as
deixavam sobrecarregadas pelo descaso para com seus filhos, causando um sofrimento

incomparavel. Foram nessas falas que surgiram durante esta pesquisa, relatos de experiéncias
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exitosas da pesquisadora no NASF-Nucleo de Apoio da Saude na Familia

Por este motivo, 0s pesquisadores se preocupam com O objeto de estudo a ser
trabalhado. A escolha ndo se deve ao acaso ou aleatoriamente, porém, com o devido rigor na
delimitacdo dos critérios para a realizacdo de uma pesquisa bibliografica na tomada de decisao.
Ressaltando, que uma pesquisa dessa natureza remete na utilizacdo de procedimentos na
busca das solugfesdo objeto proposto, sendo aqui no estudo é propor solugdes para as “maes
cuidadoras de autistas”, no que tange a sobrecarga delas na sua rotina, tanto nos
acompanhamentos educacionais quanto terapéuticos. No entanto, na construcdo teorica
atrelada a realidadesocialmente apresentada na producgdo do conhecimento cientifico.

Entende-se pesquisa como um processo no qual o pesquisador tem “uma atitude e uma
pratica tedrica de constante busca que define um processo intrinsecamente inacabado e
permanente”, pois realiza uma atividade de aproximagdes sucessivas da realidade, sendo que
esta apresenta “uma carga historica” e reflete posicoes frente a realidade (MINAYO, 1994,
p. 23 apud LIMA; TITO, 2007, p. 39)

Realizar a escuta durante as avaliagcbes da psicomotricidade na educacdo fisica
adaptada, foram dados historicos coletados que estavam diretamente relacionados a vida da
crianga ou adolescente, porém, nos bastidores foram surgindo nas falas das maes desabafos
significativose importantes sobre as suas sobrecargas, ultrapassando as fronteiras do TEA.
Apresentaram emseus discursos altamente desafiadores em relagdo a conjuntura politica,
referente as lutas dos movimentos na busca constante da efetivacdo dos direitos garantidos,
que representam a omissdo do Estado com a salde e educacgdo de pessoas com deficiéncia ou
né&o.

Houve naquele momento um “despertar”, ou seja, tornou-se preocupante aquelas
falas,com os relatos fragilizados necessitando de uma rede de apoio na perspectiva da
pesquisa bibliografica no &mbito do estudo interdisciplinar. E a metodologia que explicita as
opcoes tedricas fundamentais, expde as implicagdes do caminho escolhido para compreender
determinada realidade e 0 homem em relagdo com ela (MINAYO,1994, p. 22 apud LIMA;
TITO, 2007, p.39).

As narrativas foram colhida empiricamente antes do periodo pandémico atravesde
anamnese da psicomotricidade da crianga realizada com 0s pais ou responsaveis, tornando-se
relatos relevantes das experiéncias, em sua grande maioria, de maes cuidadoras que norteou
motivando esta pesquisa atraves da intervencdo do protocolo de préaticas de atividades
corporais na perspectiva do NASF- Nucleo de Apoio da Familia, como proposta na melhoria

da qualidade de vida desta populacdo com as equipes multiprofissional e interdisciplinar na
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promocdo da saude na Atencdo Bésica de Saude das UBS-Unidades Bésicas de Salde.
Posteriormente apresentaremos um protocolo como proposta de promogéo da satde e
qualidade de vida de maes cuidadoras de autistas. Este protocolo foi adaptado a realidade
alagoana através do estudo do Protocolo do NASF de S&o Paulo, como também utilizando as
experiéncias exitosas da pesquisadora no NASF de Marechal Deodoro realizado no ano de
2018, com 0 Grupo “Perda de Peso” composta por mulheres através das Praticas de Atividades
Fisicas Corporais com a equipe interdisciplinar no combate a obesidade e suas consequéncias

na saude.

7.1 Protocolo de Avaliacfes na Pratica Corporais de Atividades Fisicas do NASF

Titulo: Programa de Préaticas Corporais de Atividades Fisicas e Qualidade de Vida dos

Cuidadores de Pessoas com Autismo.

7.1.1 Introducéo
A avaliacdo € um instrumento relevante para medirmos, testarmos e analisar quais 0s

instrumentos que deveremos utilizar 0 nosso planejamento em relagéo as atividades propostas
que incluem em analisar os aspectos biopsicossocias do desenvolvimento humano. Assim, a
pratica da atividade fisica e da aptiddo fisica € referéncia na praxis dos profissionais da area
da satde desde a fase diagnostica (coleta das informagdes utilizadas nas tomadas de decisdes)
como também no monitoramento de tais aspectos ou na avaliacdo das a¢fes no intuito de
contribuir na evolucéo e continuidade do programa de intervenc6es. Entender o processo de
avaliacdo, torna-se essencial na analise dos resultados, avaliacdo dos impactos e
aplicabilidadedas agdes numa determinada populacdo. Segundo “Protocolos de avaliagdes da
pratica de atividade fisica e da aptidéo fisica aplicados a usuarios do Sistema Unico de Satde
de quem € avaliado, esse processo pode servir como uma oportunidade de aprendizado e como

forma de estimulo para a continuagdo da pratica.” (BRASIL, 2015, p. 130)

7.1.2 Planejamento e Organizacdo das avaliacfes
Mediante o trabalho das investigacGes do territdrio e regibes através da avaliacdo
diagnostica ou anamnese, triagem que retrata o primeiro passo de avaliacdo, pois é atraves
desses momentos de escuta das falas das pessoas ou usuarios do SUS, que mantemos um
programa de planejamento de Atividades Fisicas Corporais que viabilizem o contexto

sociocultural, ambiental daquela comunidade especifica com suas crengas, costumes e
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manifestacdes culturais que deverdo ser respeitadas no processo na saude coletiva.

Ap0s todo este processo inicial de conhecimento do espago € quando iremos montar
com grupo de salde os processos de avaliacdo continuada e intervencdes terapéuticas com a
equipe multiprofissional e interdisciplinar com intervencdes em saude (incluindo a promocéo
da atividade fisica).

Ressaltando, que antes da efetivacéo das atividades fisicas, um dos pontos essenciais
¢ avaliacdo médica das mdes cuidadoras e demais encaminhamentos para realizacdo dos
exames, medicacdes, terapeutas se forem necessarios na saude preventiva. e continuidade do
acompanhamento. Monitoramento da equipe de saude do NASF, através de programas de
educacao em salde da referida populacdo em estudo.

7.1.3 Organizacgao das avaliacoes

Pontos importantes a serem dialogados com a equipe de salde, no que tange a
organizacdo das avaliagbes no programa de saude e, especificamente, no protocolo de
atividades fisicas e sua organizacdo que especificamente consiste em fazer parcerias entre
0s NASF e os Postos de saude analisando as regides, o territorio, estruturas, instituicbes que
poderdo colabora com os espacos fisicos e ambientais como ginasios, pracas publicas, praias,
parcerias com 6rgédos publicos como consultério de academia, como também a seguranca,
vigilancia sanitaria, igrejas, entre outros parcerias que deverao ser organizadas através da
Coordenacdo do NASF juntamente com PSF-Programa de Salde da Familia para as
defini¢cdes, durante a tomada de decisbes sendo de cunho burocréaticos, institucionais e na
pratica da intervencdo do programa. Contudo, para que tudo venha ocorrer necessitamos dos

objetivos e estratégias que venham viabilizar acBes em saude.

7.1.4 Objetivos do Programa de Pratica de Atividades Fisicas Corporais.
7.1.4.1 Objetivo Geral
Oportunizar aos cuidadoras de pessoas com autismo, momentos de experiéncias nas
praticas de atividades fisicas corporais, nas perspectivas da prevencdo, promog¢édo da salde e

qualidade de vida da populagéo.

7.1.4.2 Objetivos Especificos
A) Educar em saide
B) Evitar o sedentarismo e obesidade

C) Melhorar o condicionamento cardio-respiratorio
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D) Prevenir doencas cronicas e degenerativas

E) Reduzir as sobrecargas fisica, mental e emocional das maes cuidadoras

de pessoas autistas

F) Vivenciar préaticas de atividades fisicas na perspectiva da cultura corporal do

movimento(jogos, esporte, danca, ginastica)

G) Experimentar atividades fisicas esportivas, artisticas e culturais.

F) Promover a inclusdo social das mées cuidadoras de pessoas autistas

G) Criar uma rede de protecdo de cuidados de mées de pessoas com autismo

Tracarmos os objetivos de um programa de avaliacdo de atividades fisicas corporais

sdo importantes para lancarmos 0s possiveis caminhos para serem instalados os resultados
almejados, durante todo o planejamento, como também as futuras estratégias e acdes na PSF.
Sendo assim,

Os objetivos e os resultados esperados da agdo a ser avaliada; b) As
caracteristicas, o contexto espago-temporal e o embasamento tedrico das
intervencdes; c) As caracteristicas e a quantidade do que serd avaliado
(pessoas, instituicdes, processos de trabalho etc.); d) Os recursos
(financeiros, materiais, pessoais, estruturais, de tempo etc.) disponiveis para
as avaliagoes;

e) O objetivo da avaliacdo que se quer realizar (isto €, se serd uma avaliagcdo
de processo, de impacto ou de longo prazo) (BRASIL, 2015, p. 131)

7.1.5 Protocolo de avaliagdes da pratica de atividade fisica de
cuidadores de pessoas com Autismo

Quando nos referimos ao ambiente ativo € interessante comegarmos a entender o que

vamos avaliar e como vamos avaliar. As definicdes sobre o que, como e quando avaliar

dependem umas das outras e, por vezes, ocorrem de forma simultadnea. Contudo, para fins de

clareza, tomadas de decisdes no ambiente ativo foram divididas, comegando pelo “o que”

avaliar. Como também o processo de intervencdo a serem aplicados nas praticas corporais

dosatendimentos coletivos e raras vezes individualizado. O conhecimento e as caracteristicas

espaco-temporal sdo fundamentais durante a formacdo da estratégia de agBes na

aplicabilidadedas préaticas de atividades fisicas que supram as necessidades de cada individuo

e do coletivo social. Por isto, 0 motivo da avaliacdo antes do planejamento séo fundamentais

para que as acOes sejam exitosas e tragam experiéncias corporais significativas na vida das
pessoas.

Protocolos de avaliagdes da préatica de atividade fisica e da aptidao fisica
aplicados a usuérios do Sistema Unico de Satde. Uma vez definido o que
avaliar, pode-se decidir o “como”. Existem diversas formas de se avaliar a
atividade fisica e a aptiddo fisica, cada uma com suas especificidades,
vantagens e desvantagens. Ndo existe o melhor instrumento ou protocolo,
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aquele que pode ser aplicado em todas as situacdes. As escolhas mais
adequadas dependem dos objetivos da avaliacdo, das caracteristicas e da
guantidade das pessoas a serem avaliadas e dos recursos disponiveis.
(BRASIL, 2015, p.132).

Ao definirmos o “quando” avaliar se torna uma tomada de decisdo fundamental. Ja
umdos objetivos é avaliar as transformacdes ocorridas durante 0s momentos da intervencdes:
(1) antes de iniciar as intervengdes da pratica das atividades fisicas. (2) As mudangas
ocorridas durante as intervencdes das avaliacOes de da atividades fisicas com seus resultados.
(3) E ao término das intervencdes através de um relatorio anual das estratégias utilizadas.

Lembrando que segundo os principios do treinamento desportivo, as atividades fisicas
e exercicios, o corpo leva trés meses para se adaptar ao treinamento, seja ele leve ou moderado.
Devemos apresentar os resultados respeitando o principio da individualidade bioldgica e do
ritmo de cada pessoa, como também sua histéria de vida, potencialidades e possibilidades
para a realizacédo do treino.

Neste periodo utilizamos atividades moderadas, atingindo um protocolo de testes e
anamneses para realizacdo do treino, sendo o condicionamento cardio-respiratério na
preparacdo do fortalecimento muscular e de adaptacédo ao treino.

Ap0ds este periodo, no planejamento teremos apds o periodo de adaptacdo ao treino
maisintensivo que apresentacdo duas avaliagdes: (1) cinco meses com resultados parciais e
outro no término com quatro meses e avaliacdo no término. Avaliacdo de (acompanhamento)
e do comportamento.

Questionarios utilizados para pré-testes e anamneses: (1) Questionario Internacional
deAtividade Fisica (IPAQ) curto e (2) PAR-Q-. Esses protocolos de avaliac6es de atividades
fisicas estdo sendo indicados para mées a partir dos 18 anos de idade cuidadoras de pessoas

com autismo.

7.1.6 Introducédo PAR-Q

Devido aos cuidados com a satde dos individuos, é de fundamental zelo antes de todo
programa de exercicio fisico e de avaliagdo pré-participacdo e estratificacdo do risco do
sistemacardiovascular para tomarmos as decisdes responsaveis durante a pratica de atividade
fisica deintensidade moderada, parando colocarmos em risco a vida dos sujeitos, pois, Somos
sabedoresque existe o principio do treinamento como a individualidade biolégica deve ser
respeitada noperiodo de trés meses e toda adaptacdo do corpo, seus sistemas funcionam de
maneira integradae com o devido monitoramento durante as praticas de atividades e

exercicios fisicos. Segundo Pitanga (2019, p.17):
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Importante enfatizar que diferentes instituices, entre elas o Colégio
Americano de Medicina do Esporte, propdem a avaliagdo pré-participacéo,
feita por profissionais da area de satde, como instrumento de triagem para
candidatos a pratica de exercicios fisicos (ACSM, 2014). A avaliagdo pré-
participacdo e estratificacdo do risco cardiovascular deve ser realizada por
meio da aplicacdo de diferentes instrumentos que dardo aos profissionais de
Educacdo Fisica subsidios para decidirem sobre o inicio imediato da préatica
da atividade fisica, o inicio com restri¢des, ou, a ndo liberagdo para o inicio
sem antes ser realizada avaliacdo médica. O primeiro instrumento a ser,
obrigatoriamente, utilizado € a “anamnese” que serve para que o Avaliacdo
pré-partcipacdo em programas de exercicios fisicos.

O profissional de Educacdo Fisica, diante dos contextos que envolvem a salde,
educacdo, sociedade, cultura enfim, diversos conhecimentos deverdo ser conhecidos por
diversos fatores contemplados portanto, a historia de vida que nos sera contada na anamnese
sera essencial para o plano de atendimento das atividades fisicas coletivas ou individual,
dependendo da necessidade do sujeito. S&o importantes a participagdo e 0s cuidados
necessarios a saude, prevencao e promocao para haver a realizacdo de um plano de tratamento

gue venha contemplar na prescri¢do dos exercicios e na saude.

7.1.7 Anamnese / entrevista /e orientacdes:

Nome: Completo

Data Nascimento:

Profisséo: Atual

Estado Civil: Atual

Naturalidade: Cidade, Estado, Pais onde nasceu

Antecedentes Pessoais: saber sobre antecedentes principalmente de ordem
médica: doencas, cirurgias, fraturas, internamentos, relatos de dor, etc.
Habito de fumar. Se faz uso de alcool e drogas.

Medicagdes em uso: Nome do medicamento e para que serve
Antecedentes Familiares: Saber sobre antecedentes principalmente de ordem
médica da arvore familiar ascendente: pais e avds maternos e paternos
Tipo de alimentacdo: Atual

Atividades Fisicas: Atual e Pretendida

Comportamento Sedentério: Quantidade de Horas sentado por dia.

Obijetivos com o programa de exercicios fisicos: Principais
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7.1.7.1 Antropometria

Peso
Altura

Cintura

7.1.7.2 Avaliagdo do sinais vitais - Afericdo da
Pressdo Arterial (sistdlica e diastdlica)
Frequéncia
respiratoria
Frequéncia
cardiaca
Oximetria
7.1.7.3 Acompanhamentos (médico e terapéuticos)
7.1.7.4 Observacdes, possiveis encaminhamentos, exames
7.1.7.5 Testes e AvaliacGes dos Sinais Vitais
Posteriormente, com toda a investigacdo necessaria na perspectiva biopsicossocial
do individuo, utilizaremos como instrumento o questionario PAR-Q (Physical Activity
Readiness), proposto e revisado pela “Sociedade Canadense de Fisiologia do Exercicio e
Governo do Canada (PAR-Q and YOU, 1994; GOVERNO DO CANADA, 2013), com 0 a
finalidade de permitir que o individuo possa ser incentivado para a pratica de atividades fisicas
de intensidade moderada tem como objetivo liberar o individuo para a préatica de atividades
fisicas de moderada intensidade.

O questionario PAR-Q devera ser utilizado com o objetivo de determinar a
necessidade de consulta médica antes do inicio de programa atividades
fisicasou testes de aptiddo fisica. O questionario consiste de 7 perguntas. Se
o clienteresponder sim a qualquer uma delas, devera ser encaminhado para
consulta médica antes dos testes de aptiddo fisica e/ou antes de iniciar
programas de exercicios fisicos. OrientacGes para avaliagdo e prescricdo de
exerciciosfisicos direcionados a satde (PITANGA, 2019, p. 18)

O questionario PAR-Q possui uma sequéncia que devera ser analisado referente ao
riscocardiovascular das pessoas a ser avaliada no entendimento da pratica de atividades
fisicas.Vidas que tém uma histdria a ser escutada com o maior rigor, tanto no que tange a
prevencdona atencdo basica de salde , como aqueles que ja tém doencas cronicas e que
precisam do nosso apoio principalmente da equipe de satde multiprofissional para que depois
das avaliagfes ndoso apenas da atividade fisica, mas entre outros fatores psicossociais que
nos deparamos nasavaliagdes do NASF, é que fazemos os encaminhamentos necessarios para
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outros profissionais como: nutricionista, psicologos, psiquiatras,neurologistas, terapeutas
ocupacionais, enfermagem para que tenham além do atendimento coletivo de educacdo em
salde, possamser tratados e monitorados por toda a unidade basica de salde como preconiza
0 SUS no Brasil.

A tabela, consiste de 7 perguntas que deverdo ser somados os pontos de cada fator de
riscoos fatores de risco cardiovascular conforme a citagéo de (PITANGA, 2019, p. 20)

Adaptado da Sociedade de Cardiologia de Michigan Avaliacdo pré-
partcipacdo em programas de exercicios fisicos Adaptado da Sociedade de
Cardiologia de Michigan. Ap0s a avaliacdo pré-participacao e estratificacao
do risco cardiovascular pode-se decidir sobre a liberagdo do cliente para a
participacdo no programa de atividade fisica de moderada intensidade, bem
como para a realizacdo dos testes de aptidao fisica. Para isso, devem-se levar
em consideragdo a “anamnese”, o questionario PAR-Q e 0 questionario de
risco cardiovascular. Os seguintes critérios devem ser observados.

7.1.8 Liberado para atividade fisica
« Anamnese sem relatos de saude importantes;
* PAR-Q com respostas negativas para todas as questdes;
« Risco cardiovascular classificado como abaixo da média ou
bem abaixoda meédia.
(Conduta do profissional de Educacao Fisica: Inicio imediato do
programade atividades fisicas de moderada intensidade
7.1.9 Liberado para atividade fisica com restricfes
« Anamnese com poucos relatos de salde importantes;
* PAR-Q com pelo menos uma questdo com resposta positiva;
* Risco cardiovascular classificado como médio habitual.
Orientaces para avaliacdo e prescricdo de exercicios fisicos direcionados a saude
Obs: A opcao pela liberacdo com restri¢cdes deve ser feita quando pelo menos dois
dos critériosacima estdo contemplados, exceto quando existir pelo menos uma
resposta positiva no PAR-Q, que serd critério independente para liberagdo com
restricoes.
Conduta do profissional de Educacdo Fisica: Inicio do programa de atividade fisica
de baixa intensidade e encaminhamento para avaliagdo médica conforme necessidade
observada na avaliagdo. O profissional de Educacdo Fisica devera estabelecer um prazo para

que o atestado meédico, bem como os resultados dos exames sejam apresentados.
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7.1.10 Né&o liberado para prética de atividade fisica
» Anamnese com muitos relatos de satde importantes;
* PAR-Q com duas ou mais questdes com respostas positivas;

* Risco cardiovascular classificado como moderado ou perigoso.

Obs: A opcéo pela ndo liberacdo para a pratica de atividade fisica deve ser feita
quando pelo menos dois dos critérios acima estdo contemplados. Conduta do
profissional de Educacdo Fisica: N&o iniciar as atividades fisicas até que seja

apresentado atestado médico e resultados de exames solicitados.

7.2 Protocolos de avaliacbes da pratica de atividade fisica e da aptidao
fisica(Antropometria)

Antes de abordarmos o assunto sobre antropometria, pretendemos aqui fazer uma
breve explanacdo historica que as vezes € pouco falada, mas, acreditamos na sua importancia.
Se formos tratar o assunto epistemologicamente, o termo “antropometria” possui origem
grega sendo antropos (homem) e metrom (medida). “Portanto, a Antropometria forma parte
da Antropologia que estuda as medidas e proporcdes do corpo humano que envolvem medidas
sistematicas das propriedades fisicas do corpo humano: dimensdes, tamanho corporal, forma
eproporcdes (JUNIOR; FORTE, 2018, p. 13 citado por MICHELS, 2000; ROSS et al., 1988).

A antropometria € definida pela determinacdo fundamental dos fatores
biopsicossociais referentes ao desenvolvimento do corpo humanamente falando desde os
aspectos fisicos, performance. N&o se restringe isoladamente as medidas corporais, mas aliada
a biomecanica domovimento por meio da fisica e matematica contribuindo nos diversos
campos seja na atividademotora, em populacdes especiais, diversos grupos etarios, no esporte
entre outros. Também nahistéria da antiguidade, os pesquisadores da época pretendiam
compreender a variagdo fisica entre os individuos a partir das etnias e de seus padrdes
psicolégicos. Os corpos humanos foram investigados por grandes estudiosos de varias areas
do conhecimento arquitetos, filésofos artistas, tedricos. Apesar do valor estético corporal, 0s
homens faziam associagdes entre ficcbese mitos.

Com o processo evolutivo da humanidade, a antropometria passou por um processo
evolutivo, fazendo com que o conhecimento prevalecesse com embasamentos cientificos.
Foram através do desejo de ultrapassaram seus limites, potencialidades corporais
transcendendo a simpléria capacidade de medidas corporais que transcendem a medida. E

através do conhecimento cientifico, perpassa a evolucdo social, politico e cultural.
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Em seguida, faremos um mapeamento dos instrumentos utilizados com suas
finalidadesna mensuracao que posteriormente sera realizada nas populag¢fes que seguirdo as
caracteristicas antropométricas, como demais instrumentos utilizados no protocolo adaptados

as realizadas nas populacdes conforme a regionalidade dos grupos sociais.

A) Balanca: orientamos para que o individuo esteja em pé, coluna ereta, com 0s pés
afastadosna largura do quadril, face para frente, bracos soltos lateralmente e ombros
relaxados. Cada pessoa foi avaliada duas vezes, sendo utilizada a média das medidas.
Os cuidados com a técnica devem ser mantida: balanga calibrada, solo nivelado no
apoio da balancga. Orientar que objetos sejam guardados para ndo interferir na medida
do peso.
B) Estadiometro: medicdo da altura de parede e de metal da marca Sanny ou na
utilizacdo deuma fita métrica sem elastico, que seja fixa em uma parede sem rodapé.
Durante a mensuracdoda estatura, o individuo é orientado para estar na posicéo
ortostatica, os pés descalcos e juntos, apoiando a regido posterior do calcanhar, da
cintura escapular da cintura pélvica e aproximara cabeca na parede. Pedido de
inspiracdo maxima, para que o cursor seja tocado na altura maisalta da cabeca para a
medicéo.
C) Perimetria no ambiente ativo: braco relaxado, cintura, quadril e perna.

As medidas foram utilizadas com uma fita métrica flexivel ineléstica de 0,1 cm.
O individuo durante a avaliacdo € orientado a ficar em pé em posicéo ereta, com
brago relaxado, soltos lateralmente e as palmas das maos préximas as coxas. Assim,
a mensuracdo vai desde oponto central entre 0 acrémio e a articulacdo umero-radial
do braco.
D) Perimetria da cintura: O individuo é informado para ficar em ortostatismo.
Avaliacdo é orientada no centro entre a crista iliaca e o ultimo arco costal, na
finalizacdo de uma afinal de uma respiracao normal.
D) Perimetria do quadril: o individuo é orientado a ficar com 0s pés unidos |,
posicao eretae bracos ao longo das coxas .A mensuracao deve ser realizada na maior
porcao da regido glutea.
E) Perimetria da perna: a pessoa é informada a ficar em posicdo ortostatica, em
posicao eretacom o peso dos pes distribuidos igualmente entre eles. A medicédo €
feita na regido da panturrilha direita.

Ambiente Ativo, além da antropometria, decidiu-se estimar, de forma
simples,outros quatro aspectos capazes de nos informar um quadro geral da
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aptiddo fisica relacionada & saude: a aptiddo cardiorrespiratéria, a
flexibilidade de quadril, a forca méaxima de membros superiores e a forca de
resisténcia de tronco .A aptidao cardiorrespiratdria foi estimada pelo Polar
Fitness Test, no qual a estimativa do consumo maximo de oxigénio € obtida
com o individuo em repouso e é baseada principalmente na variabilidade da
frequéncia cardiaca (variagdo que ocorre entre batimentos cardiacos
sucessivos, em ritmonormal), considerando ainda o sexo, a idade, a estatura,
a massa corporal e o nivel habitual de exercicio fisico da pessoa. Para o
teste, foi necessario somente um monitor de frequéncia cardiaca (ndo sao
todos os monitores que realizam o teste, mas somente alguns modelos da
marca Polar). (PIMENTA, 2019, p. 16)

Os profissionais de saude desempenham seu trabalho no  SUS a

aptidao cardiorrespiratoria pode ser avaliada de formas simples e segura, sem a necessidade

de um monitor de frequéncia cardiaca. A equacdo utilizada em adultos desenvolvida por
Jackson et al.17:VO2max. = 56,363 — 0,381(ldade) + 10,987(Sexo) — 0,754(IMC) +

1,921(NAF)

Protocolos de avaliagdes da préatica de atividade fisica e da aptiddo fisica
aplicados a usuérios do Sistema Unico de Satde .E necessério substituir os
valores solicitados da seguinte forma: a) ldade: idade informada pela
pessoa,em anos; b) Sexo: 0 se for mulher ou 1 se for homem; ¢) IMC: indice
de massa corporal, calculado a partir das medidas de massa corporal (em
kg) e estatura (em metros) pela seguinte equacao: massa corporal / (estatura
x estatura);d) NAF: nivel de atividade fisica, classificado numa escala de 0
a 7a partir de informacgdes dadas pela pessoa, de acordo com as categorias
do Quadro 7.1..0 resultado da equacdo € uma estimativa do consumo
méaximo deoxigénio em sua medida padrdo (ml/kg/min). A equacdo pode
ser utilizada para avaliar grandes grupos, idosos, pessoas que estejam
comecgando a praticar exercicios fisicos, que apresentem baixa aptiddo
cardiorrespiratéria e incapazes de se exercitar por conta de lesdes
musculoesqueléticas. No entanto,o resultado ndo é tdo acurado quanto o de
um teste de esforco que envolva a realizacdo de exercicio fisico. (BRASIL,
2019, p. 145)

7.3 Instrumentos e protocolos de avaliacdo da atividade fisica e da

aptidéo fisica-avancando mais

Quando o profissional de educacao fisica da UBS-Unidade Bésica de salde na atencdo

primaria, que for iniciar as praticas corporais em grupos de homens e mulheres que tém

interesses de participar do grupo. As queixas encontradas geralmente estdo relacionadas as

do grupo estdo: sobrepeso, sedentarismo, dores articulares, desanimo, dificuldade para a

rotina, ocupacéo e socializagdo. Para propormos atividades corporais sejam leves, moderadas

sejam caminhadas, corridas, ginasticas e outros exercicios € importante a com o0s devidos

instrumentos: pedometria e acerometria. Segundo Ritz (2017, p. 87) a pedometria e

acerometria definem:
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“Os peddmetros podem ser utilizados para avaliar o niumero de passos
realizados pelo avaliado, por dia, podendo ainda registrar a distancia
percorrida, o tempo total de caminhada e o0 gasto energético em
quilocalorias.No momento da avaliacdo, o avaliador responsavel calibra o
aparelho utilizando as informacgdes de peso e tamanho da passada do
avaliado, mensurados no dia da avaliacdo.

E ainda,

“os acelerbmetros sdo sensores de movimento sensiveis a variagdes na
aceleracdo do corpo, e o sinal de aceleracdo é convertido em um valor
numérico, que é acumulado como contagens de movimento (chamadas de
counts) ao longo de um intervalo de tempo, definido pelos avaliadores. Para
aanalise dos dados armazenados pelo acelerdbmetro € necessario um
software especifico. A partir dos counts gerados pelos acelerbmetros é
possivel estimaro tempo em que durante o dia a pessoa passou em atividades
sedentarias e ematividade fisica de intensidade leve, moderada e vigorosa.
Por meio dessas informacdes também é possivel estimar o gasto energético
diario (SPERLING, 2017 citado por GARCIA et al., 2015).

nnnnnnnn
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Estes sensores do movimento possuem vantagens que sdo medidas conforme o
comportamento a ser avaliado. Quando nos referimos as quantidades dos passos durante a
caminhada (peddémetro) e de movimento (acelerémetro). Estes instrumentos possuem a
validacdo mais especificas que ultrapassam as memorias dos entrevistados e suas percepcoes.
Contudo, os instrumentos sejam eles guantitativos ou qualitativos na avaliacdo da atividade
fisica corporal sdo essenciais para termos respaldos significativos para planejarmos um
programa de atividades fisicas que contemplem os desejos e necessidades da populacdo ou
grupos avaliados no programa de Saude na perspectiva da Saude da familia.

Somos sabedores que dependendo da realidade do territorio e demais instrumentos
sdo utilizados para avaliacdo em saude, muito deles sdo mais caros, porém fundamentais. A
utilizacdo adequada dos avaliados que passam por Varios dias (0s critérios atuais € que pelo
menos 10 horas diarias, por no minimo quatro dias) e ndo permitem avaliar em qual dominio
aatividade fisica ocorreu.

A pedometria € um método com menor demanda, tanto financeira (existem
peddmetrosde baixo custo e confiaveis e alguns telefones celulares j& podem executar essa
funcdo) quantotécnica (a obtencdo e interpretacdo dos resultados é simples), sendo viavel para
os profissionais de salde que desejam coletar esse tipo de informacdo (GARCIA et al., 2015).
Jaa utilizacdo do acelerémetro, e considerado dificil o aparelho. Por ser € um método de custo
financeiro altoque depende de profissionais especializados para que a aplicabilidade e analise
dos resultados sejam interpretados aplicada corretamente. Conforme a realidade do SUS, a

dificuldade na aplicabilidade cotidiana do necessita de estudos cientificos mais aprofundados.

7.4 Caracteristicas antropométricas
As caracteristicas antropométricas, como massa corporal e perimetros corporais sdo
utilizados por profissionais da salde. Enfatizando que suas mensura¢Ges dispdem de
protocolos criteriosos que deverao ser seguidos por causa da validacdo, anélise e comparacéo.

O indice de massa corporal (IMC) é bastante utilizado, e a partir dele
classifica-se o risco de determinadas doengas com base em seus valores. E
sabido que os problemas de salde relacionados com a obesidade aumentam
guando o IMC ultrapassa 25 Kg/m2, apesar de sabermos que ele ndo faz
distingdo entre gordura corporal, massa muscular ou 0ssos. Como €
relativamente grande o erro padrdo de gordura corporal com base no IMC,
devem ser realizados outros métodos de avaliacdo da composicao corporal
para estimar o percentual de gordura corporal (ARENA, 2014).

Por se 0 IMC-indice de massa Corporal um instrumento avaliativo estatistico e que

causa de maneira generalizada os grupos, nos faz refletir na importancia da mensuragéo,



111

classificacdo e inicio do programa de tratamento de atividades fisicas corporais. Na promocéo
e qualidade de vida da populagéo. O excesso de gordura corporal se localiza ao redor do
abdémen, esta associado a sindrome metabolica, hipertensdo, acidente vascular cerebral
diabetes melito tipo 2 (obesidade), doenca cardiovascular e dislipidemia (gordura no figado).
Assim, se faz necessario instrumentos e técnicas que viabilizem a mensuracdo da aptidao fisica
na salde com eficacia. Poderemos explorar aspectos fundamentais capazes de forma geral
relacionar a sadde: aptidao cardiorrespiratoria, flexibilidade de quadril e forca maxima de
membros superiores.

A aptiddo cardiorrespiratoria pode ser estimada, em adultos, na perspectiva do SUS
utilizados a equacao desenvolvida por Jackson et al. (1990), sendo o resultado desta equacéo
apenas uma estimativa do consumo méaximo de oxigénio em sua medida padrao (ml/kg/min).
Onde:

VO2max 56 363 0 381 Idade 10 987 Sexo 0 754 IMC 1921 ,—,,—,,=++ () () () (NAF)
Idade: idade informada pela pessoa, em anos.
Sexo: 0 se for mulher ou 1 se for homem.
IMC: indice de massa corporal, calculado a partir das medidas de massa corporal (em kg) e
estatura (em metros) pela seguinte equacao: massa corporal / (estatura x estatura).
NAF: nivel de atividade fisica, classificado numa escala de 0 a 7 a partir de informacdes dadas
pela pessoa, de acordo com as categorias.
U2 - Protocolos de avaliacao fisica: aptidao fisica na atencdo primaria Essa equacédo pode ser
utilizada para avaliar grandes grupos, idosos, pessoas que estejam comecando a praticar
exercicios fisicos, que apresentem baixa aptiddo cardiorrespiratdria e incapazes de s Essa
equacdo pode ser utilizada para avaliar grandes grupos, idosos, pessoas que estejam
comecando a praticar exercicios fisicos, que apresentem baixa aptiddo cardiorrespiratéria e
incapazes de se exercitar por conta de lesdes musculo esqueléticas. No entanto, ressalta-se
que o resultado obtido ndo e tdo acurado quanto o de um teste de esforco que envolva a
realizacdo de exerciciofisico (GARCIA et al., 2015, p. 93).

7.4.1 Flexibilidade de quadril

7.4.1.1 PESO CORPORAL

Definicdo: medida da massa corporal total. Equipamento: balanca portatil (escala em
gramas).
7.4.1.2 ESTATURA

Definicdo: distancia entre a parte mais alta da cabeca e sola dospés, medida realizada em



112

posicao vertical.
U2 - Protocolos de avaliacdo fisica: aptiddo fisica na atencéo primaria 99

Equipamento: estadidmetro (escala em cm) ou fita métrica (escala em cm).

7.4.1.3 PERIMETRIA
Equipamento: fita métrica (escala em cm).
a. Circunferéncia da cintura
Definicdo: medida de circunferéncia realizada sobre o
pontomédio entre a Ultima costela e a crista iliaca.
Perimetro braquial
Definicdo: Medida de circunferéncia do braco sobre o ponto
médio.
7.4.1.4 DOBRAS CUTANEAS
Equipamento: adipdmetro/plicometro.
a. Dobra cutéanea triciptal
Definicdo: medida da espessura de duas camadas de pele e
agordura subcutanea adjacente.
b. Dobra cutanea suprailiaca
Definicdo: medida da espessura de duas camadas de pele e agordura subcutanea adjacente.
c. Dobra cutanea subescapular
Definicdo: medida da espessura de duas camadas de pele e a gordura subcutanea adjacente.
d. Dobra cutanea da panturrilha
Definicdo: medida da espessura de duas camadas de pele e a gordura subcutanea adjacente.
Os resultados das medidas antropométricas podem ser usados de trés formas:
« Comparando-se o resultado das pessoas com tabelas de referéncia que indicam a
posicao delasem relacdo a algum critério de satde ou alguma populacéo (por exemplo,
se elas tiveram desempenho excelente, regular ou ruim).

. VO2max 56 363 0 381 Idade 10 987 Sex0 0 754 IMC 1921, —,, —,, =+ + () () ()
(NAF)

Onde:
+ ldade: idade informada pela pessoa, em anos.
» Sexo: 0 se for mulher ou 1 se for homem.
« IMC: indice de massa corporal, calculado a partir das medidas de massa corporal (em

kg) e estatura (em metros) pela seguinte equacdo: massa corporal / (estatura X
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estatura).

Avancando na prética
U2 - Protocolos de avaliagdo fisica: aptidao fisica na aten¢éo primaria

* NAF*: nivel de atividade fisica, classificado numa escala de 0 a 7 a partir de
informacdes dadas pela pessoa, de acordo com as categorias.

Apdbs estes momentos de avaliacdo em saude do grupo e individual é relevante que
possamos esquecer das orientacbes em salde, o planejamento individual ou coletivo das
atividades corporais seguindo os protocolos em saude das praticas de atividades fisicas desde
0 acompanhamento meédico, nutricional, profissional de educacdo fisica, psicologia
analisando as possiveis comorbidades que os individuos apresentem e desejem ser tratados, e
demais equipes multiprofissional conforme a demanda da comunidade e encaminhamentos
para fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia. Enfatizando, que dependendo da
comorbidade apresentada, as vezes naquele momento, o individuo necessite de tratamento
clinico nos casos de doencas agudas que no momento necessite do acompanhamento médico
e tratamento medicamentoso, psicoldgico, fisioterapéutico a principio. Para depois ser
engajadona préatica corporais de atividades fisicas.

Ressaltando que as fases do treino, periodo de adaptacdo sdo relevantes na seguranca
ena qualidade dos servigos em salde preventiva no contexto da pratica da Educacéo Fisica
na Saude.

7.5 Praticas Corporais e Atividades Fisicas nos Nucleos de Apoio a
Saude daFamilia.

O movimento desde a evolugdo da humanidade, foram praticas realizadas desde como
forma de sobrevivéncia como cacar, correr, lutar como atividades fisicas utilizadas
naturalmente. Com o desenvolvimento dos estudos e da humanidade e avanco da tecnologia
atéos dias atuais, os individuos se tornaram mais sedentarios, que causaram varias doencas
crénicas desde a infancia como a obesidade infantil. Isto devido ao descaso com a educacao
e que dentro do contexto educacional temos a Educacdo Fisica escolar como proposta
pedagdgica que envolve o conteddo do neurodesenvolvimento infantil até da
psicomotricidade e iniciacdo de praticas esportivas principalmente no contexto pandémico
que muitos déficits no movimento com disfuncbes na marcha, coordenacdo motora,
equilibrio, prejudicando na saidemental e menos aprendizado escolar proporcionando menos
sedentarismo e salde para as criangas, adolescentes e se que sermos adultos e idosos mais
saudaveis e ativos com qualidadede vida. Para que tenhamos adultos saudaveis, ativos é

relevante cuidarmos da crianca em idadeescolar e seus adolescentes. O SUS tem varios
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programas um destes iremos explanar sucintamente o Programa salde na escola.

As praticas em educacdo e saude, sdo fundamentais para o conhecimento no trabalho
prevencdo e promocdo da saude. Sendo estes saberes compartilhados embasados em
narrativas individuais e coletivas que vao desde as diversas formas de crencas, principios
morais, éticos e atitudinais.

E no espaco democratico e das relagdes sociais que desenvolvemos na escola 0s
pilares da educacdo conceituais(conhecimento), procedimentais (estratégias) e
atitudinais(ser), compartilhados entre estudantes, profissionais da educacéo, profissional da
saude, funcionérios, gestdo democratica e comunidade escolar. produzindo aprendizagens
significativas na perspectiva da inclusdo social. Desse modo, dimensionando a participacdo
ativa de diversos interlocutores/sujeitos em préticas cotidianas, € possivel vislumbrar uma
escola que forma cidadéos criticos e informados com habilidades para agir em defesa da vida
e de sua qualidadee que devem ser compreendidos pelas equipes de Salde da Familia (ESF)
em suas estratégias de cuidado. (BRASIL, 2011, p. 5).

O Ministério da Saude e do Ministério da Educacdo, em 2007 pelo Decreto
Presidencialn © 6.286. instituiu o Programa Saude na Escola (PSE), através dos esforcos do
Governo Federalem promover politicas intersetoriais de desenvolvimento com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida de criancas, adolescentes, adultos e idosos. Portanto, as agdes
do PSE, em todas as areas devem elencar no projeto politico pedagdgico da escola,
respeitando a diversidade sociocultural das regides do pais , das equipes pedagogicas, a
autonomia dos educadores além da competéncia politico executiva dos Estados e municipios.
Ressaltando, que o apoio, organizacao do trabalho dos gestores da area de educacdo e salde,
estaduais e municipais sdo essenciais na funcionalidades das instituicdes com profissionais
habilitados comformac@es continuadas para o desempenho e na qualidade dos servicos para
a populagéo brasileira.

No &mbito do SUS, considera-se a Saude da Familia como estratégia essencial para a
reorganizacao da atencdo basica. A Estratégia Saude da Familia (ESF) prevé um investimento
em acdes coletivas e a reconstrugdo das praticas de saude a partir da interdisciplinaridade e
da gestdo intersetorial, em um dado territorio.

Segundo Ministério da Saude, Praticas Corporais (PC) sdo praticas que
estimulam a interacdo mente—corpo, proporcionam aos participantes maior
consciéncia da sua integralidade enquanto ser humano, levando & melhoria
da qualidade de salde e de vida, atuando na promogdo a saude, prevencao e
auxilio no tratamento de doencas e contribuindo também para a
humanizacéo dos servigos de saude. (BRASIL, 2009, p. 134).
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As PC (Préticas corporais) tém uma diversidade de indicacdes ofertando através do
NASF-NUcleo de Apoio a Saude da Familia, a oportunidade aos beneficiarios do SUS,
interessada em prevencdo e promocdo salde. Pessoas apresentando dores no corpo,
obesidade, problemas ostiomoarticulares, posturais, depressdo, ansiedade, ou outros, como
uma maior socializacao, sao usuarios indicados ao programa de promocao da saude. A eficacia
das PC estadiretamente relacionada com a disposicao individual para a pratica regular e
sistematica do autocuidado. Além disso, ndo ha quaisquer efeitos secundarios negativos se o
método e os limites fisicos individuais forem devidamente respeitados. (BRASIL, 2009,
p.134).

O Ministério da Saude, em meado da década de 90, teve a atencdo especial ao debate
Do assunto referente a promocgédo da salde, tornando-se institucionalidade o debate com a
busca de experiéncias regionais e nacionais organizadas e analisadas nos grupos de Trabalho
Esporte, Lazer e Saude. Contaram com representantes composto por representantes da
do Departamento de Atencdo Basica da Secretaria de Atencéo a Saude do Ministério da Salde,
daSecretaria Executiva do Ministério da Saude, do Ministério do Esporte e de pesquisadores
da area e coordenadores de projetos de atividade fisica e lazer.

A implantacéo dos equipamentos, tive 0 objetivo oportunizar elementos constitutivos
nas elaboragfes conceituais e operacionais na implementacdo de politicas publicas nas
cidadesde Recife e Campinas.

Foi necessario, a PNPS-Politica Nacional de Promocéao da Saide em marco de 2006,
com seus eixos tematicos de atuacdo das préaticas corporais/atividade fisica.

Esta urgéncia surgiu como enfrentamento das doencas do aparelho circulatério como
principal causa da morbimortalidade, reconhecidos nas pesquisas internacionais
recomendadas como o documento Estratégia Mundial sobre Alimentacdo Saudavel, Atividade
Fisica e Saude, produzido em 2003 pela Organizagdo Mundial de Saude e Organizagédo Pan-
Americana de Saude, tendo por base evidéncias cientificas comprovadas em estudos voltados
a protecdo frenteas doengas do sistema circulatorio.

As PCAF devem ser compreendidas na perspectiva da reflexdo sobre as
praticasde satde em geral e também do fortalecimento do controle social,
corresponsabilidade social, construcdo de redes de cuidado integral,
integralidade e transversalidade das politicas de salde e acesso aos servi¢os
e tecnologias em salde e direito ao lazer.Assim, no contexto do SUS,
entendendo a producdo da saude como resultante dos determinantes e
condicionantes sociaisda vida, € que o eixo tematico das PCAF, nos termos
previstos na PNPS, se ressignifica, vislumbrando novas possibilidades de
organizacdo e de manifestacdo.( BRASIL, 2009, p. 142).
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Nesse contexto, atuacéo do profissional de satde é fundamental referente a diversidade
dos conceitos em sua defini¢do, na promocdo da salde, prevencdo e humanizacao da saude. No
intuito de promover a politica transversal ou articuladora dentro da conjuntura da matriz de
principios norteadores das préaticas de saude regional no contexto territério. Assim, a promogao
da saude, através da PCAF deve apresentar da avalia¢do diagndstica do territorio navalorizagdo
da historia, da cultura e da politica. Ndcleo de Apoio a Satde da Familia econdmicos e sociais
de determinada localidade, de forma articulada ao espaco—territorio ondese materializam as
acOes de saude, cabendo ao profissional de saude a leitura abrangente do contexto onde ira atuar
profissionalmente e como ator social. (BRASIL, 2009, p.143).

As PCAF, o olhar do Profissional de Educacdo Fisica na Saude com a equipe
multiprofissional numa perspectiva interdisciplinar, no tocante a avaliacdo do territdrio (es
espacos publicos de lazer ou dos atendimentos coletivos possam suas acfes serem
organizadasdentro das proprias unidades Bésicas de Saude da Familia. Como também
explorar da equipe acapacidade criativa de realizarmos as préaticas de corporais de atividades
fisicas em ambientes externos como nas pracas, praias, rios, lagoas, em contato com a natureza
sendo planejamentosem ambientes sustentaveis que promovam o vinculo entre as UBS-
NASF-ESF que sejam programas significativos em eventos que promovam a socializagdo
daquela regiéo.

Os contetdos da PCAF deverdo estar em harmonia com as necessidades locais da
populacdo, que tem evidéncia na midia, além da perspectiva da cultura corporal de movimento
na Proposta da Educacdo Fisica na Salde com os seguintes contetdos abordados:
manifestacdes culturais desde as dancas, artes cénicas, jogos esportivos e populares e até
brincadeiras que foram construidas ou adaptadas pela comunidade valorizando a cultura da
cidade e tradicdo doseu povo.

Estudos comprovam evidéncias cientificas em relacéo a préaticas de atividades fisicas
corporais, segundo (BRASIL, 2009, p. 143) em seus aspectos conceituais:

Cientificamente definida como qualquer movimento produzido pela
musculatura esquelética que produza gasto enérgico acima do normal, a
atividade fisica principalmente na salde, é costumeiramente difundida e
compreendida como sinénimo de movimento. Mover-se, de preferéncia 30
minutos por dia em cinco ou mais dias da semana, € uma recomendagdo
quase universalmente preconizada pelas organizacGes de saude e centros
nacionais e internacionais de pesquisas no campo da aptidéo fisica. De fato,
ndo cabem duvidas sobre os beneficios da atividade fisica continua para a
circulacdo, reducdo do mau colesterol, reducdo do estresse, prevencao das
doencas do aparelho circulatdrio, melhora do sono e muitas outras coisas.

Além dos beneficios dos estudos em saude, enfatizando que diante das relacdes
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fisiologicas, o corpo é cultural e com representacdes simbolicos na intervencdo da PCAF
no determinado atendimento em grupo ou coletivo social definido pela Antropologia que
afirma ndo existir natureza independentemente da cultura.

De forma mais ampla, o campo de saber da Educacdo Fisica é constituido
de contetdos da cultura corporal ou cultura de movimento e dos
conhecimentos sistematizados nos campos do esporte e aptidao fisica, da
histdria, da antropologia, da sociologia, da educacdo e da salde. Surgem
assim dois principios norteadores da atuacao do profissional: a compreensao
e contextualizacdo historica dos fendbmenos, conceitos e determinacfes que
envolvem a prética de atividade fisica na contemporaneidade, de forma a
vislumbrar concepc¢des hegeménicas de corpo, massificadas pela grande
midia,como as problematicas relativas a género, de etnia, do trabalhador e
aos ciclos de vida, acesso e pratica de esportes, a transformacéo do lazer em
mercadoria para 0 consumo, entre outros; todas imbricadas nas relacdes
sociais. (BRASIL, 2009, p. 144).

Os conhecimentos referentes as praticas de satde no SUS, cabe aos Profissionais de
Educacdo Fisica da Saude favorecer o principio da universalizagdo dos servigos de salde,
aproximando as equipes de Salde da Familia com programas que atendam as necessidades
da saude coletiva dos sujeitos em cada campo, compondo as Diretrizes do NASF.

Sabemos que os desafios sdo encontrados em relacdo a PCAF devido ao processo de
urbanizagcdo exacerbados, para a realizacdo e de eventos, desaparecimento dos espagos
publicosde lazer, a falta de seguranca nos locais externos como pragas, tendo muita as vezes
adaptar aos espacos adaptados das UBS.

O SUS estabeleceu a estratégia da atuacdo do profissional, junto a comunidade tracar
estratégias na participacdo dos grupos nos desejos e necessidades da populacdo que deseja
realizar a PCAF, tracando planejamentos, locais favoraveis e organizacdo de todos(as)
envolvidos com solicitagbes aos 6rgdos publicos competentes na solucéo das problematicas
envolvidas as questdes dos espacos fisicos institucionais ou ambientais. Ressaltando, que o
trabalho deste profissional consiste no didlogo intersetoriais, na ampliacdo da articulacéo da
priorizacdo da efetivacdo na perspectiva do NASF na contribui¢do na prevengao, promogéo
e qualidade de vida da populagéo.

A Saude da Familia possui principios do SUS, na Politica Nacional de Promog&o da
Saude, bem como na experiéncia de diversos programas de promog&o da saude nesse campo,
em desenvolvimento no Brasil com endosso do Ministério da Salde. As diretrizes
apresentadas ndo devem ser interpretadas, entretanto, como especificas do profissional de
Educacao Fisica, mas sim como resultado da interacdo com todos os profissionais na sua

interface com essa area estratégica. Elas serdo apresentadas no quadro a seguir.
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7.6 PCAF: Diretrizes para Atuacao Profissional
1. Fortalecer e promover o direito constitucional ao lazer;
2. Desenvolver agdes que promovam a inclusdo social e que tenham a intergeracionalidade, a
integralidade do sujeito, o cuidado integral e a abrangéncia dos ciclos da vida como principios
de organizacdo e fomento das praticas corporais /atividade fisica;
3.Desenvolver junto a equipe de SF a¢des intersetoriais pautadas nas demandas da comunidade;
4.Favorecer o trabalho interdisciplinar amplo e coletivo como expressédo da apropriagao
conjunta dos instrumentos, espacos e aspectos estruturantes da produgdo da salde e como
estratégia de solucdo de problemas, reforcando os pressupostos do apoio matricial;
5.Favorecer no processo de trabalho em equipe a organizacao das praticas de satde na APS, na
perspectiva da prevencdo, promocao, tratamento e reabilitacdo;
6.Divulgar informacdes que possam contribuir para ado¢do de modos de vida saudaveis por
parte da comunidade;
7.Desenvolver acdes de educacdo em saude reconhecendo o protagonismo dos sujeitos na
producdo e apreensdo do conhecimento e da importancia desse Gltimo como ferramenta para
producdo da vida;
8.Valorizar a producéo cultural local como expresséo da identidade comunitaria e reafirmagao
do direito e possibilidade de criacdo de novas formas de expresséo e resisténcia sociais;
9.Primar por intervengdes que favorecam a coletividade mais que os individuos sem
excluir a abordagem individual,
10.Conhecer o territorio na perspectiva de suas nuances sociopoliticas e dos equipamentos que
possam ser potencialmente trabalhados para o fomento das praticas corporais/ atividade fisica;
11.Construir e participar do acompanhamento e avaliacdo dos resultados das intervencoes;
12.Fortalecer o controle social na salde e a organizagdo comunitaria como principios de
participacdo politicas nas decisbes afetas a comunidade ou populacéo local.

Recomenda-se, que estas diretrizes sejam compartilhadas com a equipe
multiprofissional e interdisciplinar para a evolucdo do programa para varios ciclos da vida,
respeitando o principio da individualidade, condicionamento fisico, e principalmente de
promover momentos prazerosos que produzam efeitos significativos nas relagdes do sentir,
pensar e agir do individuo. Desse modo, promovendo a capacidade de autonomia e
independéncia que todo individuo necessita para sua evolucdo tanto nas questbes da
funcionalidade, e nas reflexdes criticas que promovam dialogo e aprendizados e experiéncias

corporais inesqueciveis e produtivas no autocuidado, autoestima e autoconfianca.
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7.7 Educacao Permanente em Saude

Antes de abordarmos o assunto sobre a importancia da Educacdo Permanente em Salde,
no faz lembrar primeiramente a finalidade da ESF-Estratégia da Saude da Familia, sua
representacdo. Sua concepc¢do, estd focada na familia e na comunidade, de atencdo a salde
atraves de acdes que promovam aos individuo, as novas relaces nas familias, comunidadese
de seus profissionais. Assim, gerando condicBes para a constru¢cdo de um novo modelo de
atencdo a salde embasado nos principios da: justica, equidade, democratico, participativo e
solidario. No entanto, ndo se pode conceber a reorganizacdo das praticas de atencdo a salde,
sem que, de forma concomitante, se invista em uma nova politica de formagdo e num processo
permanente de capacitacdo dos recursos humanos. (BRASIL, 2000, p.09).

Quando nos referimos ao contexto da Educacdo Permanente em Salde, devera ser
entendida, como uma ‘pratica de ensino-aprendizagem’ e como uma ‘politica de educacdo a
salde. E representada pelas vertentes brasileiras da educacio popular em salde e esta atrelada
aos contetdos da educagdo popular, nas relagdes de trabalho e cidadania. Como ‘pratica de
ensino-aprendizagem’ significa a produc@o de conhecimentos no cotidiano das institui¢des de
salde, a partir da realidade vivida pelos atores envolvidos, tendo os problemas enfrentados no
dia-a-dia do trabalho e as experiéncias desses atores como base de interrogacdo e mudancga. A
‘educagdo permanente em satide’ se apoia no conceito de ‘ensino problematizador’ (inserido de
maneira critica na realidade e sem superioridade do educador em relacdo ao educando) e de
‘aprendizagem significativa’ (interessada nas experiéncias anteriores e nas vivéncias pessoais
dos alunos, desafiante do desejar aprender mais), ou seja, ensino-aprendizagem embasado na
producdo de conhecimentos que respondam a perguntas que pertencem ao universo de
experiéncias e vivéncias de quem aprende e que gerem novas perguntas sobre 0 ser e 0 atuar no
mundo.(BURGUE; FERLA, 2009)

Ao contrario do processo de ensino-aprendizagem tradicional, em 0s conhecimentos
contextualizados em diversos campos do conhecimento desde a educagdo informal
compartilhados coletivamente na escola ou nas unidades bésicas de saude embasados nos
processos histdricos, falas e escutas das familias, das comunidades e dos individuos.

A educacgdo popular com as experiéncias e vivéncias dos sujeitos sdo questionadas,
refletidas nas relagdes sociais, entre a educacdo e o trabalho em saide no processo de
comunicacgdo assertiva, enfatizando na questdo da relevancia social do ensino e suas acgoes

pedagdgicas promovendo acdes atrelados aos saberes técnicos e cientificos.
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A Educacdo Permanente em Salde, ndo apresenta a Gtica apenas de uma opcao didatico-
pedagogica, mas, opcdo politico-pedagdgico constituida nas instituicdes do SUS. Por ser um
desafio, foi aprovada no amplo debate ocorrido na Sociedade Brasileira na XII Conferéncia
Nacional de Saude e no Conselho Nacional de Saude (CNS) como politica especifica no
interesse do sistema de saude nacional, o que se pode constatar por meio da Resolu¢do CNS n.
353/2003 e da Portaria MS/GM n. 198/2004.

Essa politica afirma: 1) a articulacdo entre ensino, trabalho e cidadania; 2) a
vinculacdo entre formacdo, gestdo setorial, atencdo a saude e participacao
social; 3) a construcdo da rede do SUS como espaco de educacéo profissional,
4) o reconhecimento de bases locorregionais como unidades politico-territoriais
onde estruturas de ensino e de servigos devem se encontrar em ‘co-operagao’
para a formulacdo de estratégias para o0 ensino, assim como para o crescimento
da gestdo setorial, a qualificacdo da organizacdo da atencdo em linhas de
cuidado, o fortalecimento do controle social e o investimento na
intersetorialidade. O eixo para formular, implementar e avaliar a ‘educacdo
permanente em saude’ deve ser o da integralidade e o da implicagdo com os
USUArios.

Conforme a politica apresentada, o profissional da equipe de Saude da Familia seja
capaz de executar suas a¢bes com criticamente e com criatividade. Mediante a uma pratica
humanizada, na resolutividade das problematicas envolvidas a educacdo na saide. Desse modo,
envolvem acBes prevencdo, de promocdo, recuperacdo e de reabilitacdo. Formacdo de
profissionais da salde capacitados para planejar, organizar, desenvolver e avaliar as a¢fes
conforme as necessidades da populacdo, na mobilizacdo dos projetos dos setores focados na
Promocdo da Saude. Promover a participacdo da comunidade é essencial na efetivacdo da
educacdo permanente em saude, com avaliacfes permanente dos indicadores de salde na sua
amplitude, investindo nas Politicas de Salude e na capacitacdo permanente para a salde da
familia.

As equipes de Saude da Familia tém a responsabilidade de prestar atencéo integral e
continuada aos componentes das familias cadastradas a USF-Unidade Saude da Familia, em
sistematizar o processo de educacgdo permanente para cada uma das fases de seu ciclo de vida,
no compromisso de executar agdes, possam ainda estarem saudaveis.

Os contetidos programaticos no Programa Permanente em Salde, estdo contidos na
caderneta por ciclos de vida para a orientacdo do Projeto de Educagdo Permanente nos ciclos

da vida: crianca, adolescente, adultos e idoso.
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7.7.1 Educacdo em Saude

Ao definirmos Educagdo em salde, torna-se complexo mantermos devido a varias
dimensdes: filosofica, social, politica, religiosa, cultural, além de ocorrer a amplitude referentes
aos aspectos praticos e tedricos do individuo, grupo, comunidade e sociedade. E conhecida
como transmissdo dos conhecimentos e de informagdes em saude no uso de tecnologias
atualizadas ou ndo, tornando-se sua complexidade nas praticas educativas.

Concepcdes criticas e participativas tém conquistado espacos e compreendem a
educagdo em saude como desenvolvida para alcangar a saude, sendo considerada como “um
conjunto de praticas pedagdgicas de carater participativo e emancipatorio, que perpassa Varios
campos de atuacdo e tem como objetivo sensibilizar, conscientizar e mobilizar para o
enfrentamento de situagdes individuais e coletivas que interferem na qualidade de vida”.
(SALCl et al., 2013, p. 225)

A Educacdo em salde neste sentido € considerado um instrumento relevante na
promocdo em saude havendo a combinacdo de estratégias educacionais e ambientais
objetivando promover a¢des que oportunizem através de praticas pedagdgicas em favor de vidas
saudaveis. Sendo imprescindivel as ligacbes entre a pratica a comunicacdo, informacao,
educacéo e escuta qualificada.

A prética da comunicacdo nas acBGes educativas em saude, estdo interligados aos
elementos de educacdo, persuasdo, mobilizacdo da opinido publica e participacdo social. A
informacao tem por objetivo contribuir na prevencdo de doencas, desenvolver a cultura de salude
e na democratizacdo das informacGes. Além da formacdo permanente, a pratica em educacgéo
em salde tem como principio norteador a Politica Nacional de Promocao da Salde, as diretrizes
estabelecidas na carta de Otawa, que para Buss (1999) reforcando que a educacdoe a salde sdo
praticas sociais inseparaveis e interdependentes. Trata-se de uma Carta de Intencdes (Ottawa)
é 0 documento apresentado em novembro de 1986 pela Primeira Conferéncia Internacional
sobre Promogéo da Saude, no Canada com a finalidade de contribuircom as politicas de saude
em todos os paises, de forma equanime e universal.

Carta de Ottawa e educagdo em saude Promogdo da Saude é um conceito amplo
que vai em direcdo de um bem-estar global. Este conceito esta associado a um
conjunto de valores: vida, salde, solidariedade, equidade, democracia,
cidadania, desenvolvimento, participagdo e campos de a¢do conjunta. Refere-se
também a uma combinacdo de a¢des de politicas publicas saudaveis, criacdo de
ambientes saudaveis, reforco da acdo comunitaria, desenvolvimento de
habilidades pessoais, e reorientagdo do sistema de saude.” (SALClI et al., 2013,
p. 226).
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A promoc¢do da saude apoia a divulgacdo de informagdes, educacdo em saude e
intensificacdo das habilidades vitais no desenvolvimento pessoal e social. Da carta de Otawa
marcante o desenvolvimento de habilidades pessoais, na busca da autonomia do individuo,
estimulando vérias estratégias de educacdo em salde através de programas educativos
considerando os riscos comportamentais e mudangas de habitos. Essas atividades podem ser
executadas nas escolas, no trabalho, domicilios e em outros espacos comunitarios. As a¢des da
Carta de Ottawa aplicam-se na PNPS como um dos papeéis fundamentais para a promocao da
saude. Desta forma, as acdes de promocao/educacdo em saude devem buscar respaldo nas acoes
especificas da gestdo municipal da PNPS, como: alimentacdo saudavel, prética
corporal/atividade fisica, prevencdo e controle do tabagismo.” (SALCI et al., 2013, p. 226).

7.7.2 Pedagogia Libertadora de Paulo Freire e Educacdo em Saude

A Pedagogia de Paulo Freire, teve como proposta inicial a alfabetizacdo de jovens e
adultos que propbe a emancipacdo e a autonomia do individuo, considerada uma importante
metodologia para trabalhar a promoc¢do da sadde. A pedagdgica libertadora tem como fonte
problematizadora da educagdo de forma diferenciada de ler o mundo, nas transformagdes em
acOes conscientes no processo educativo na concepcao envolve acao-reflexdo-acao.

A relacdo entre educacdo em salde e a pedagogia libertadora, surge do entre
profissionais, usuarios, na construcdo emancipatério do desenvolvimento da saude individual e
coletiva. A estratégia para o desenvolvimento da educagdo em salde, sugere-se o Circulo de
Cultura proposto por Paulo Freire.

Circulo de Cultura é um termo criado para representar um espago dindmico de
aprendizagem e troca de conhecimentos. Os sujeitos se reinem no processo
de educacdo para investigar temas de interesse do proprio grupo. Representa
uma situagdo-problema de circunstancias reais, que leva a reflexao da prépria
realidade, para, na sequéncia, decodifica-la e reconhecé-la. E uma estratégia
poderosa de comunicacdo horizontal, pois, o compartilhamento de
experiéncias, com uma linguagem comum e acessivel a todos os membros do
grupo, certamente contribuird para a escolha da intervencdo mais eficaz e
efetiva.” (SALCI et al., 2013, p. 227).

A abordagem dialdgica, favorece que determinadas tematicas sejam abordadas pela
equipe de saude e que permitam aos usuarios do SUS, a aprendizagem necessaria na trocas de
informagdes onde as reflexdes s&o enfatizadas e as tematicas sendo construidas coletivamente
as reflexBes na perspectiva da promocao da salde através de praticas educativas. Enfatizaremos

a seguir sucintamente a relevancia do empoderamento e a cultura em educagdo em saude.
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O empoderamento tem sua origem em inglés, emporowest. Sua definicdo esta
relacionado a autonomia e na capacidade dos sujeitos e grupos obterem tomadas de decisGes
nos campos da: politica, culturaem educacdo em saude, economia, satde, cultura, entre outros
aspectos de ordem social e individual. Trata-se da constituicdo de organizac6es e comunidades
responsaveis, mediante um processo no qual os individuos que as compdem obtém controle
sobre suas vidas e participam democraticamente no cotidiano de diferentes arranjos coletivos
com competéncias para criticar seu ambiente.” (SALCI et. al., 2013, p. 228).

O empoderamento é uma ferramenta capaz de oportunizar possibilidades na realizacao
dos direitos do individuos. Poderemos realizar dois tipos de empoderamento: o psicoldgico e
0 social/comunitério. O primeiro faz mencdo as potencialidades individuais no encorajamento
do controle sobre sua prépria vida. O segundo remete ao processo que conduz nas falas de
pertencimento de grupos estigmatizados, removendo ao mesmo tempo o0s obstaculos que
impedem modos de vidas saudaveis. Desta forma, para que a pessoa se torne empoderada, o
modelo dialdgico se torna apropriado para que a educacdo em salde seja o instrumento chave
dessa proposta, a de converter a passividade dos sujeitos em posic¢do ativa e critica, diante da
completude do saber cientifico.” (SALCI et al., 2013, p. 228).

O empoderamento ocorre primeiramente no sujeito internamente em se apropriar de
informacdes em condicgdes atuais. Apds essas mudancas, conhecimentos adquiridos séo
capazes de promover transformacdes individuais, refletindo no empoderamento adquirido e
consequentemente no coletivo nas pratica educacionais em salde.

Quando falamos de “cultura” refere-se 0s elementos sobre 0s quais 0s atores sociais
constroem acdes significativos, para as acoes e relacdes sociais nas instituicbes nos seus
modelos operativos.

Em estudo realizado sobre 0s principais conceitos presentes na obra de Paulo
Freire, o conceito de cultura representa a somatéria de toda a experiéncia,
criacOes e recriagdes ligadas ao homem no seu espaco de hoje e na sua vivéncia
de ontem, configurando-se como a real manifestacdo do homem sobre 0 mundo.
Cultura, portanto, é terreno movedico das significagdes em perene mudanga.
Apresenta-se como 0 novo vir-a-ser.”. (SALCI et. al., 2013, p. 228).

A Estratégia de Saude da Familia, que se propde a desenvolver atencdo a saude no
contexto em que as pessoas vivem, constitui-se em um cenario perfeito para que essas questoes
sejam efetivadas na pratica. Por ser este um modelo de assisténcia que atua na area de
abrangéncia da populacao restrita, requer dos enfermeiros o reconhecimento desta populagéao e

da especificidade cultural local, e assim, prestar uma assisténcia a satde direcionada a realidade
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da comunidade, tendo em vista suas necessidades e potencialidades para uma educacdo em
salde, que consiga atingir os principios da promog¢do em saude.

E imprescindivel na evolugdo do processo educativo reconhecimento dessa realidade
cultural, requerendo a concepcdo pedagogica o dialogo. seja o referencial de atuacdo dos
profissionais da satde. Entdo o protocolo consiste em acompanhar as campanhas.

Quadro 1. Quadro de campanhas governamentais

PREVENCAO
E CONSCIENTIZACAO

Janeiro Fevereiro Marco
<
CANCER DO > CANCER
XCOLO DO UTERO 7 sLEUCEM'A XCOLORRETAL
.,
- - FIBROMIALGIA
SAUDE MENTAL e ALZHEIMER
e LOPUS
Abril Maio Junho
OSEGURAN(;A ACIDENTES DoAcAO
“NO TRABALHO DE TRANSITO DE SANGUE
™
X ., = ANEMIA
CURUES BIC) -« LEUCEMIA
¢«
Julho Agosto Setembro
=
HEPA- » B ALeiTa- SAUDE FIBROSE
eSS MENTO MENTAL CisTICA
. VIRAIS L 2 MATERNO

4 DE CARDIOVAS-

CANCER
OSSEO @ DOAGCAO XDOENCAS

ORGAOS CULARES
Outubro Novembro Dezembro
~3
A .CANCER DE > A
gCANCER DE MAMA x PROSTATA CANCER DE PELE
-DIABETES L 4 ~
& Y ‘\
, ARTRITE » CANCER AIDS
REUMATOIDE INFANTO -
Q‘ Q‘ JUVENIL

Fonte: agéncia de publicidade em Brasilia as cores dos meses e os seus significados: entenda cada

campanha voltada a satde.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa trouxe reflexdes que néo estdo limitadas apenas ao ser cerebral com suas
estruturas e funcionamento. Mas, é importantissimo frisarmos que no movimento
revolucionario da neurodiversidade apresentara estudos na temética do autismo.

Diante dos neurocientistas, diversas areas cerebrais apresentam varias lesdes nas areas
cognitivas sociais, na integracdo sensorial, sistema limbico, hipocampo que nos demonstram
explicacOes para as diversas caracteristicas da pessoa com autismo.

Ainda teremos uma longa caminhada nas pesquisas cientificas para tal complexidade,
gue o transtorno autista apresenta no cotidiano desses individuos, enfrentados no dia a dia das
mées cuidadoras, familias, cuidadores e educadores.

Independente dos niveis do autismo, voltamos ao tanel do tempo nos estudos de Leo
Kanner e Asperger. Segundo Asperger, em sua pesquisa ele encontrou autistas com altas
habilidades conhecidas por ele como “génios”, que possuem evidéncias cientificas até os dias
atuais.

O isolamento social necessita ter a devida aten¢do nos ciclos da vida dos individuos com
deficiéncia ou ndo, com acompanhamentos com neuropediatra ou psiquiatra &mbito da salde.
Lembrando que quando retratamos o isolamento social no autismo, queremos explicar que
qualquer individuo durante o neurodesenvolvimento podera apresentar estes sintomas
independentemente da idade, sexo, género, etnia e necessariamente ndo precisa ser autista.
Porém, os fatores socioambientais podem estimular, como algum trauma, comorbidades e
transtornos poderdo desencadear o isolamento social. O isolamento social € um dos critérios
importantes durante uma avaliacdo psiquiatrica. Desse modo, sendo forem tratados poderao
surgir outros agravos comportamentais tais como: fobia social, sindrome do panico, transtorno
de ansiedade generalizada, esquizofrenia entre outros. Frisando que, se estes sintomas sdo
presentes na vida do individuo, entdo ha forte predisposicdo genetica. Assim, as avaliagdes
clinicas e educacionais deverdo investigar com o devido valor na evolugdo do individuo, com
profissionais especializados.

No ambito educacional, os profissionais da educacdo deverdo ser capacitados para
realizarem a avaliacdo diagnostica no processo de inclusdo escolar. Estudos da
neurodiversidade deverdo ser fundamentais na formacdo docente para poderem conduzir o
processos de ensino-aprendizagens significativas, no compromisso ético com a diversidade

humana na competéncia de desenvolver o processo de inclusdo atraves da adaptagéo curricular.
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A estimulacdo precoce com a equipe de salde e o acompanhamento escolar sdo
essenciais no desenvolvimento infantil da crianga autista. E no acesso a escola que os individuos
aprendem habilidades cognitivas sociais, de comunicacao contribuindo na promocao de salde,
construcao dos saberes e na qualidade de vida.

Promover atendimentos terapéuticos e educacionais facilitam no desenvolvimento da
crianca, diminuindo no estresse das maes cuidadoras. Acreditamos, que diante dos relatos das
mées tanto antes e durante a pandemia, as narrativas delas foram importantes para refletirmos
a conjuntura socio-politica-econdmica sendo evidéncias representadas nas desigualdades e
injusticas sociais. Estas ha anos permeiam em nossa sociedade que necessitam ser
desconstruidas e minimizadas tanto na vida em sofrimento psiquico como também na
sobrecarga de mées cuidadoras de pessoas com autismo. necessitam ser amparadas e acolhidas
através de uma rede de apoio no contexto NASF-NUcleo de Apoio a Saude da Familia.

As desigualdades sociais, culturais, socioecondmicas sdo evidentes no em nossa
conjuntura mundial no sistema neoliberal. No Brasil a questdo das desigualdades e injusticas
sociais sao gritantes principalmente na regido nordeste (Maceid-Al).

Em nossa realidade em Alagoas, as criangas sédo diagnosticadas ainda tardiamente,
dificultando no tratamento e no aprendizado escolar. Houve uma pequena melhora, ainda
precisamos de pesquisas cientificas que comprovem tal hipétese para as indagacGes que
respondam as reflex6es no contexto da pessoa autismo.

As reflexdes estdo relacionadas a formacdo dos profissionais da saude e da educacéo
para lidarem com a pessoa autista, terapias e estimulacdo precoce contempladas em tempo habil
quando os sintomas séo apresentados. Outro fator € a inclusdo da crianga na escola com o0 apoio
necessario do auxiliar de sala na organizacédo do trabalho escolar.

Percebemos a inexisténcia de politicas publicas. Percebemos que ha uma dialética em
torno da problemaética entre as vertententes cientificas neurociéncias e neurodiversidades no
dialogo dialético. Mesmo que diante dessas contradi¢des das vertentes cientificas referentes aos
discursos médico(neurociéncias) e neurodiversidade( educacional) que sdo acirrados no campo
das ciéncias. Ser ou ter autismo, eis a questdo! Esses discursos das vertentes cientificas venham
superar o debate académico , esperamos que suas reflexdes esteja a luz da pessoa com autismo
ou seja a vida da pessoa humana.

Acreditamos que este trabalho, venha incentivar na contribuicdo das analises das
narrativas das médes cuidadoras sejam na clinica ou na escola. Esta escuta consiste em avaliar
como também analisar as reais necessidades principalmente no periodo pandémico no retorno

das criancas nas creches, nas redes de salde e na escola. Esse periodo pandémico as criancas,
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adolescentes, adultos e principalmente os autistas tiveram grandes declinios nas areas da
cognicdo social que necessitam de apoio educacional.

Acreditamos que esta pesquisa sirva de inspiracdo para os demais leitores e
pesquisadores que venham ter um olhar interdisciplinar e multiprofissional de maes cuidadoras
de autistas. Que os discursos médico e educacional ndo sejam lugares de ringues de debates
cientificos, mas, que possamos agir juntos a equipe de salde e da educacédo para que o direito
humano seja contemplado para o longo da vida da pessoa autista. Porque se a pessoa autista
tem a atencdo necessaria seja clinica como educacional, suas cuidadoras (méaes) estardo menos
sobrecargas fisicamente, mentalmente e emocionalmente com ganhos significativos através de
uma rede de protecdo na melhoria da qualidade de vida delas, na conquista da cidadania e da
dignidade da pessoa humana por meio da implementacdo de politicas publicas para maes
cuidadoras de pessoas com autismo.

Devido a visibilidade desta clientela, que através dos movimentos sociais e na luta por
servigos educacionais e terapéuticos de qualidade, é uma possibilidade de encontrarmos na
coleta dos dados qualitativos para a concretizacdo da analise dos resultados da pesquisa.
Convidamos os leitores para refletirem, conhecerem os desafios e as grandes descobertas das
pessoas com TEA e de seus cuidadores aqui especificamente representados os informais (mae).
Segundo dados estatisticos, a cada dia aumentam o numero de autistas mundialmente e 0s
estudos ainda ndo chegaram a causa especifica. Apenas sabemos que 97% dos casos sdo
genéticos e os outros 10% multifatoriais relacionados as questdes ambientais. Enquanto isto,
varios cuidadores sejam informais ou ndo contribuirdo para a qualidade de vida de pessoas
autistas. E cuidar de quem cuida é essencial.

Os nameros de cuidadores vém crescendo e eles(as) necessitam de apoio psicossocial,
capacitacdo para aprenderem aplicar a Terapia ABA- Andlise do Comportamento, sendo
atualmente um dos recursos terapéuticos mais utilizados mundialmente, motivo pelo qual sdo
praticas baseadas em evidéncias cientificas, com resultados encontrados desde a estimulagéo
precoce. A capacitacdo destes cuidadores é fundamental nos resultados dos comportamentos
inadequados, diminuindo a chance dos quadros clinicos mais severos. Ja presenciamos autistas
adultos e idosos que estardo no mercadode trabalho e universidades. A implementacdo de
politicas publicas, no ambito das instituicbestanto da educacdo, como da saude na atengédo
psicossocial dos autistas e cuidadores serdo parao longo da vida na promogdo da salde e

qualidade de vida, na perspectiva da inclusdo escolar e social do ser humano.
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ANEXQOS

QUESTIONARIO INTERNACIONAL DE ATIVIDADE FiSICA-VERSAO CURTA
Nome:
Data: / / Idade : Sexo: F ()M ()

NOs estamos interessados em saber que tipos de atividade fisica as pessoas fazem como parte
do seu dia a dia. Este projeto faz parte de um grande estudo que esté& sendo feito em diferentes
paises ao redor do mundo. Suas respostas nos ajudardo a entender que tdo ativos nés somos
em relacdo a pessoas de outros paises. As perguntas estdo relacionadas ao tempo que vocé
gasta fazendo atividade fisica na ULTIMA semana. As perguntas incluem as atividades que
vocé faz no trabalho, para ir de um lugar a outro, por lazer, por esporte, por exercicio ou como
parte das suas atividades em casa ou no jardim. Suas respostas sdo muito importantes. Por
favor responda cada questdo mesmo que considere que ndo seja ativo. Obrigado pela sua

participacao !

Para responder as questdes lembre que:

¥, atividades fisicas VIGOROSAS sdo aquelas que precisam de um grande esforco fisico e que
fazem respirar MUITO mais forte que o normal ¥ atividades fisicas MODERADAS séo
aquelas que precisam de algum esforco fisico e que fazem respirar UM POUCO mais forte que
0 normal.

Para responder as perguntas pense somente nas atividades que vocé realiza por

pelo menos 10 minutos continuos de cada vez.

1la Em quantos dias da ultima semana vocé CAMINHOU por pelo menos 10 minutos continuos
em casa ou no trabalho, como forma de transporte para ir de um lugar para outro, por lazer, por
prazer ou como forma de exercicio?

dias__ por SEMANA ( ) Nenhum

1b Nos dias em que vocé caminhou por pelo menos 10 minutos continuos quanto tempo no
total vocé gastou caminhando por dia?

horas: Minutos:
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2a. Em quantos dias da Gltima semana, vocé realizou atividades MODERADAS por pelo menos
10 minutos continuos, como por exemplo pedalar leve na bicicleta, nadar, dancar, fazer
ginastica aerobica leve, jogar vOlei recreativo, carregar pesos leves, fazer servicos domesticos
na casa, no quintal ou no jardim como varrer, aspirar, cuidar do jardim, ou qualquer atividade

que fez aumentar

Home Page: www.celafiscs.com.br IPAQ Internacional www. ipag.ki. sem moderadamente

Sua respiracdo ou batimentos do coragio (POR FAVOR NAO INCLUA CAMINHADA)
dias por SEMANA () Nenhum

2b. Nos dias em que vocé fez essas atividades moderadas por pelo menos 10
minutos continuos, quanto tempo no total vocé gastou fazendo essas atividades
por dia?

horas: Minutos:

3a Em quantos dias da ultima semana, vocé realizou atividades VIGOROSAS por pelo menos
10 minutos continuos, como por exemplo correr, fazer ginastica aerébica, jogar futebol, pedalar
rapido na bicicleta, jogar basquete, fazer servicos domésticos pesados em casa, no quintal ou
cavoucar no jardim, carregar pesos elevados ou qualquer atividade que fez aumentar MUITO
sua respiracao ou batimentos do coragéo.

dias___ por SEMANA ( ) Nenhum

3b Nos dias em que vocé fez essas atividades vigorosas por pelo menos 10 minutos continuos
quanto tempo no total vocé gastou fazendo essas atividades por dia?

horas: Minutos:

Estas Gltimas questdes sdo sobre o tempo que vocé permanece sentado todo dia,no
trabalho, na escola ou faculdade, em casa e durante seu tempo livre. Isto inclui o tempo
sentado estudando, sentado enquanto descansa, fazendo li¢cdo de casa visitando um amigo,
lendo, sentado ou deitado assistindo TV. Nao inclua o tempo gasto sentando durante o

transporte em onibus, trem, metrd ou carro.

4a. Quanto tempo no total vocé gasta sentado durante um dia de semana?


http://www.celafiscs.com.br/
http://www/
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horas minutos

4b. Quanto tempo no total vocé gasta sentado durante em um dia de final de

semana? horas minutos

CENTRO COORDENADOR DO IPAQ NO BRASIL—- CELAFISCS INFORMACOES

ANALISE, CLASSIFICACAO E COMPARACAO DE RESULTADOS NO BRASIL
Tel-Fax: —011-42298980 ou 42299643. E-mail: celafiscs@celafiscs.com.br Home Page:
www.celafiscs.com.br IPAQ Internacional: www.ipaqg.ki.se

Questionario de Prontidao para Atividade Fisica (PAR-Q)

Este questionario tem o objetivo de identificar a necessidade de avaliacdo por um médico
antesdo inicio da atividade fisica. Caso vocé responda “SIM” a uma ou mais perguntas,
converse com seu médico ANTES de aumentar seu nivel atual de atividade fisica. Mencione

este questionario e as perguntas as quais vocé respondeu “SIM”.

Por favor, assinale “SIM” ou “NAQO” as seguintes perguntas:

1. Algum médico ja disse que vocé possui algum problema de coragédo e que sé deveria
realizar atividade fisica supervisionado por profissionais de saude?

Sim Néo

2. Vocé sente dores no peito quando pratica atividade fisica?

Sim Néo

3. No ultimo més, vocé sentiu dores no peito quando praticou atividade fisica?

Sim Néo

4. Vocé apresenta desequilibrio devido a tontura e/ ou perda de consciéncia?

Sim Né&o

5. Vocé possui algum problema 6sseo ou articular que poderia ser piorado pela atividade
fisica?

Sim Né&o

6. Vocé toma atualmente algum medicamento para pressdo arterial e/ou problema de
coracéo?

Sim Nao


mailto:celafiscs@celafiscs.com.br
http://www.celafiscs.com.br/
http://www.ipaq.ki.se/
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7. Sabe de alguma outra razdo pela qual vocé ndo deve praticar atividade fisica?
Sim Né&o

Nome:completo Idade: Data:

__Assinatura:

Se vocé respondeu “SIM” a uma ou mais perguntas, leia e assine o0 “Termo de Responsabilidade
para Pratica de Atividade Fisica”Termo de Responsabilidade para Pratica de Atividade Fisica
Estou ciente de que € recomendavel conversar com um medico antes de aumentar meu nivel
atual de atividade fisica, por ter respondido “SIM” a uma ou mais perguntas do “Questiondrio
de Prontidao para Atividade Fisica” (PAR-Q). Assumo plena responsabilidade por qualquer

atividade fisica praticada sem o atendimento a essa recomendacao.

Nome: completo

Data: Assinatura;
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. SETADO DR ALAGOAS
S SECRETARIA
! ; DE ESTADO _
%’ DA EDUCACAO

SECRETARIA DE ESTADO DA EDUCACAO
Geréncia Regional de Educacdo - 12 Regido
Avenida Fernandes Lima, s/n, CEPA - Bairro Farol, Macei6/AL, CEP 57055-055
Telefone: (82) 3315.1470 - www.educacao.al.gov.br

ANAMNESE /PSICOMOTRICIDADE
1.IDENTIFICACAO
Nome: Sexo:()M( )F
Data de nascimento:___/ / Idade: CID



http://www.educacao.al.gov.br/

End:

Contato: E-mail:

Pai:

Mae:

2. HISTORIA CLINICA

Historia Gestacional
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Histdria atual da crianca

Antecedentes patologicos

Antecedentes familiares

Acompanhamento médico, odontoldgico ,terapéuticos e inclusdo escolar

Vacinas

3.DESENVOLVIMENTO NEUROPSICOMOTOR

A crianga realizou a motricidade com quantos meses ou anos:

a) Pescogo: b) Tronco: c) Sentar: d) Engatinhar:

e) Levantar: f) Andar: g) Correr: h) Pular:

A linguagem da criancga
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Socializagdo, comportamentos, afetividade e participacao escolar

4.PARAMETROS ANTROPOMETRICOS
a) Peso: Kgb) Altura: cm c) IMC= Kg/m2
OBERVACOES:

Maceio, de de

Kétia Valéria Spencer Veiga
Profissional de Educacéo Fisica
CREF- 001545G/AL

Neuropsicopedagoga com Enfase em Satde Mental

Po6s-Graduada em Educacéo Escolar



