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Dedicatórias

			Dedico este livro a todas as famílias que já passaram ou estão passando por momentos de incerteza para fechamento do diagnóstico.

			A todos os profissionais envolvidos que buscam por formações baseadas em práticas com evidências científicas.

			Aos meus familiares que, mesmo sem entender a complexidade do espectro e suas nuances, nunca deixaram de nos apoiar.

			Ao meu esposo que, com muito amor, aprendeu como é ser um pai atípico, abraçando a causa da pessoa com deficiência.

			À minha filha, Maria Luiza, pela compreensão e presença em todos os momentos, disposta a aprender e a lutar.

			A Deus, que nos fortaleceu em cada momento, que me abriu os olhos e o coração para entender o significado do puro amor.

			A Maria Paula, que despertou em mim um propósito maior na entrega da maternidade, me tornando uma mãe estudiosa, pesquisadora, ativista, formadora de opinião e corajosa, tudo por amor.
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Prefácio

			O relato a seguir descreve uma realidade árdua, com desafios e experiências reais, comum às famílias de pessoas com deficiência. Esta narrativa foi construída com o propósito de compartilhar experiências acumuladas em 15 anos de convívio e muito aprendizado com minha filha, que é autista. 

			A definição de autismo é, para muitos, carregada com o estereótipo de uma pessoa isolada, que vive em um mundo particular, da ausência de sentimentos e outras características do senso comum. Viver o autismo de perto é romper radicalmente com todos os rótulos e buscar um percurso único, criar seu próprio caminho.

			Este relato mostra uma mãe que sai da postura de acomodação, de desconhecimento em relação ao tema, para uma postura de proatividade constante na busca por inclusão e respeito à pessoa com deficiência. Nesse processo, foi possível estabelecer novas relações em favor do bem-estar e desenvolvimento de minha filha. Tanto que, para auxiliá-la melhor, retornei aos estudos com foco nos temas relacionados à situação da Pessoa com Deficiência e, em particular, ao Autismo. 

			O conhecimento foi a única forma encontrada para amenizar os conflitos e alcançar melhores resultados nas terapias e intervenções necessárias, a intensidade e a frequência de informações vindas dos profissionais que atendiam minha filha. 

			Não há receita pronta, nada é fácil ou simples. Nesses 15 anos, nós aprendemos algo novo todo dia, ainda temos a necessidade de estudo, acompanho cada passo, cada conquista da minha filha com a mesma preocupação, empolgação e o mesmo brilho nos olhos do início do processo. 

			Apresento aqui um resumo das experiências vividas na busca por atendimentos de qualidade referentes à educação, à saúde e aos direitos da pessoa com deficiência. 

		


		
			
Apresentação de 
Maria Paula

			Sou Mair Gomes de Oliveira Silva, casada com Paulo Antonio da Silva, temos duas filhas, Maria Luiza, com desenvolvimento típico, e Maria Paula, com desenvolvimento atípico, moramos na cidade de Água Doce do Norte, interior do estado do Espírito Santo, Brasil. Ao nascer, Maria Paula não apresentou nenhuma necessidade especial de medicação ou quaisquer outras, ela fez todos os exames de protocolo no hospital e recebeu as vacinas de acordo com sua idade, fazia consultas periódicas com a pediatra, fazendo uso de medicação e exames de acordo com a necessidade e desenvolvimento comuns à idade. 

			Seu desenvolvimento seguiu naturalmente, sem sinais visíveis de alterações — ou nós não tínhamos sensibilidade e conhecimento para percebê-los. Nosso primeiro alerta foi com relação ao atraso na fala. Informamos à médica nossa preocupação. A pediatra considerou que nossas argumentações eram infundadas. Nas palavras da médica, nós estávamos fazendo comparações com o desenvolvimento da filha mais velha.

			Quero compartilhar com vocês alguns relatos sobre a minha experiência ao lidar com o autismo, não tenho a pretensão de apresentar fórmulas de sucesso, nem fazer uma narrativa romântica sobre a condição de superação de uma pessoa com deficiência. A intenção é apresentar a realidade, fatos que foram ocasiões de aprendizagem, de sofrimento e conquista. Mostrar como é possível fazer diferente, promover a transformação na sociedade. 

			É claro que, no início, minha bagagem de conhecimento não permitia ter uma visão clara sobre todos os temas que envolvem o Transtorno Espectro do Autista, daí a necessidade de um esforço ainda maior para buscar por informações seguras, de fontes confiáveis, que chegassem até mim com um filtro mínimo de discussão. Também precisei enriquecer o processo formativo numa área específica que fosse essencial para o desenvolvimento da minha filha, então resolvi me dedicar à educação, uma área essencial na aquisição das habilidades necessárias para o desenvolvimento integral da pessoa.

			Morar em uma cidade do interior tem seus benefícios, acredito que a qualidade de vida compensa as dificuldades relacionadas à falta de acesso a programas de saúde, educação, terapias e outros. E realmente, até depois de 2008, ainda não havia notado como certos serviços fazem falta.

			Ao falarmos dos recursos necessários para o atendimento das necessidades básicas de uma pessoa com desenvolvimento atípico encontramos muitos desafios. Esses desafios foram sendo considerados e superados conforme a necessidade de intervenção para a melhoria das condições de vida de Maria Paula. Não é fácil enxergar com clareza e realizar um planejamento quando se está no meio do furacão e as decisões precisam ser tomadas de maneira urgente.

		


		
			
A busca por respostas

			A preocupação nos levou a procurar a pediatra com maior insistência. Antes de Maria Paula completar um ano, começamos a observar, monitorar e registrar alguns comportamentos e atitudes da nossa rotina e de como ela se comportava na alimentação, no brincar, na hora de dormir. Cada comportamento foi sendo analisado por uma percepção diferente com observação e registro. Então, algumas características foram ficando mais evidentes e ganhando um padrão. A ausência da linguagem verbal, ausência do contato visual, do contato olho-mão, olho-objeto. A apatia ao ouvir a voz dos pais ou demais membros da família; tudo foi sendo observado e registrado.

			Quando proporcionamos a ela um ambiente favorável, dando os estímulos que ela gostava, não havia protestos, era uma criança calma e comportada, mas em contato com algum barulho desagradável, cenas de filmes que apresentavam alguma emoção forte, comerciais, vinhetas ou algo que não a agradasse, havia uma reação de descontrole emocional, algo que ainda não havíamos percebido em ninguém de nosso convívio. 

			Chegamos a suspeitar de surdez, mas a ideia foi descartada devido às suas atitudes e respostas emocionais frente a alguns estímulos e por alguns episódios em que observamos a sua reação em relação ao ambiente, além de situações criadas e controladas para verificação de sua reação a estímulos auditivos que ela considerava aversivos.

		


		
			
Busca por um diagnóstico

			Mesmo com o nosso pouco conhecimento em relação aos transtornos do desenvolvimento, mas com maiores evidências e informações com relação às necessidades da Maria Paula, resolvemos buscar com maior insistência a médica. Agora com uma solicitação embasada em fatos e muitas dúvidas, ela encaminhou Maria Paula para uma avaliação com a fonoaudióloga. 

			Encontramos uma profissional na cidade de Barra de São Francisco, onde é comum os moradores de Água Doce do Norte buscarem tratamento médico. Ela foi extremamente atenciosa, entendeu nossa angústia e apresentou a necessidade de se ter um diagnóstico fechado para depois traçar o atendimento de acordo com as necessidades de estimulação. Pediu então que Maria Paula passasse por uma avaliação com um otorrinolaringologista e um neuropediatra para investigação e definição do diagnóstico.

			No nosso entender, seriam duas consultas e tudo estaria resolvido, já teríamos as informações necessárias e a resposta para tudo, mas não foi bem assim, aliás, nunca é assim para a maioria dos pais atípicos. 

			A fonoaudióloga fez os dois encaminhamentos e citou como hipótese diagnóstica o autismo. Não era a primeira vez que eu ouvia a palavra, mas ela ainda me causava estranheza e medo. Certa ocasião, em um evento da igreja, um padre da paróquia Senhor Bom Jesus observava minha filha brincar, ela girava em seu próprio eixo. Ele sabia da nossa busca por um diagnóstico e contou sua experiência com crianças autistas em um colégio em São Paulo. Confesso que foi dolorido e estranho ouvir tal comentário. Dolorido, pois foi a primeira vez que alguém fora da família percebia e tinha coragem de falar francamente sobre o que observava. Estranho, pois não tinha informação sobre o tema.

			Os primeiros livros que consegui sobre autismo eram da literatura americana e apresentavam como se dava o tratamento em casa ou em repúblicas com tutores, algo muito diferente da nossa cultura. 

			Com o encaminhamento da fonoaudióloga para o otorrinolaringologista e o neuropediatra, foi possível perceber que não seria fácil e que nós não possuíamos recursos financeiros para o acompanhamento e a intervenção.

			As primeiras consultas com a fonoaudióloga, o otorrinolaringologista de Barra de São Francisco, nós pagamos. O médico pediu uma série de exames e nos aconselhou a procurarmos atendimento pelo Sistema Único de Saúde (SUS), ele havia percebido, através da consulta, que não seria algo simples. Percebeu também que nós não teríamos condições financeiras para custear o tratamento. Ele falou sobre os direitos relacionados à pessoa com deficiência, caso a suspeita se confirmasse.

			Foi devido ao fato de ter que buscar por fontes seguras de informação que acabei me dedicando tanto aos estudos, eram informações que chegavam a ser contraditórias. Ao ouvir tantos comentários e hipóteses, percebi que não tinha como seguir sem ter, no mínimo, condições de argumentar e questionar sobre algumas opiniões e falas.

			A maioria dos exames que ele solicitou não se faziam na cidade. Como mencionado acima, nós estávamos em uma cidade vizinha e, mesmo assim, havia a necessidade de buscar por recursos fora da região, provavelmente em Vitória, capital do estado.

			Nós não sabíamos como era o funcionamento do sistema de saúde do município, como funcionava o sistema quando o assunto era um tratamento especializado e prolongado, também não tínhamos conhecimento dos direitos que Maria Paula possuía como pessoa com deficiência. 
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