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			Prefácio

			Diagnóstico: autismo. Quando os pais de uma criança autista recebem essa notícia, um universo totalmente desconhecido se abre. De agora em diante, o mundo singular, o universo próprio que seus filhos criaram e que eles observavam de perto passa a ter um nome. O nome de um transtorno que provoca incertezas a respeito do presente e do futuro da criança. E, claro, dos próprios adultos. 

			É verdade que processar os sentimentos que surgem nessa fase inicial de descoberta, e até mesmo acolhê-los, vem com o tempo. Percorremos um caminho, muitas vezes solitário, até nos sentirmos fortes emocionalmente e informados o suficiente para acessar esse lugar tão particular de ser, sentir e enxergar o mundo que o autista ocupa. E está tudo bem passar por esse processo.

			O importante durante essa fase de diagnóstico e ao longo da formação da criança é contar com uma rede de apoio que ajude a compreender e a superar os desafios diários. Cercar-se de afeto e informações que desmistifiquem o transtorno e que ajudem a combater o preconceito. 

			E esse livro, Autismo: Mundo Singular, tem o nobre objetivo de integrar conhecimento e vivências reais apresentadas por familiares de autistas para que você percorra uma trilha não somente instrutiva, mas também de muita troca e acolhimento. 

			Você verá que iniciar o processo de intervenção terapêutica é essencial para o desenvolvimento da autonomia e da qualidade de vida da pessoa com o transtorno do espectro autista. E que junto a pedagogos, educadores físicos e profissionais de outras áreas, poderá planejar uma rotina rica e estimulante, respeitando as particularidades da criança, para melhorar o desempenho de suas habilidades motoras, sociais, cognitivas e comunicativas. 

			Após a leitura, você se sentirá mais confiante a seguir em frente e notará que não está sozinha(o) nessa missão de navegar por um mar que ora se agita, ora se acalma. 

			O importante é seguir navegando. Um dia de cada vez. Com amor e persistência. 

			Andrea Lorena Stravogiannis

			Dúvidas e intuição dos pais da suspeita ao diagnóstico do transtorno do espectro autista. uma viagem de amor

			1

			Pais se sentem perdidos nas primeiras suspeitas de autismo na vida de seus filhos. Eles precisam conduzir o processo de acolhimento familiar dessa nova situação, preparando o terreno para novos aprendizados. Conto nossa história familiar em homenagem a outras famílias na mesma situação, reconhecendo a coragem e seus caminhos escolhidos na tarefa de dar a melhor experiência possível de vida a seus filhos autistas.

			por alicia viviana méndez de rosales

			Quando uma história começa exatamente? As únicas certezas são as alegrias, as pedras do caminho e que somente se faz caminho ao andar

			Aquele foi um dia especial junto a minha irmã Paola. Morava em outro país e visitar meu afilhado era um pouco difícil. A última vez que tinha o visto era um bebezinho sendo batizado. A visita seguinte foi crucial. Sentei-me junto a ele para mostrar livros e desenhar, contar histórias. Foi intrigante o desencontro no olhar, mas tínhamos uma conexão difícil de explicar, que fugia detrás de um sorriso desarticulado e sem fluir como resposta ou reflexo do meu sorriso. Bruno estava lá, mas não podia acompanhar as brincadeiras propostas. Como estudante de medicina naquela época, apliquei alguns testes à medida que era possível, começando uma observação apreciativa minuciosa. Foi naquele dia que comecei a entender o que estava acontecendo com Bruno. Como tia, sentia dificuldade de falar com minha irmã sobre a suspeita. Como profissional da saúde, tomei coragem e conversei sobre a necessidade de procurar especialistas da área. Bruno tinha pediatra, médicos e enfermeiros que cuidavam de suas vacinas, peso e altura, mas ninguém tinha notado nada até esse momento. Foi meu dia zero, de reinício, de reflexão, de iniciar um caminho sem volta, desde a suspeita até um diagnóstico profissional interdisciplinar de autismo. Minha vida também se “reiniciou” em vários sentidos: desde o olhar perdido de meu querido afilhado e sobrinho Bruno ao olhar brilhante e angustiado de minha amada irmã. Acompanhei pelo telefone e internet o processo: na época não existiam Zoom nem WhatsApp. Começou a peregrinação que, mesmo nutrida de muita informação, foi carente de apoios adequados para uma avaliação multiprofissional necessária em casos de autismo e outros transtornos do neurodesenvolvimento. Depois, decidi estudar este tema para apoiar as famílias que passam pela mesma situação na sua busca por diagnóstico, suporte e estrutura para melhorar a qualidade de vida da criança e de seu núcleo. Bruno tem irmãs, as quais também tinham que acompanhar aquele processo, e os pais começaram a se debruçar nos desafios de levar adiante uma família autista. Sim, uma família convivendo com autismo porque a condição não é exclusiva da criança. Isso envolve aprendizados de todos na convivência para uma acolhida benéfica e colaborativa para o bom funcionamento sistêmico familiar e social.

			A suspeita está instalada. Por onde começar?

			1) Procurar informação é sempre necessário

			A experiência de luto é vivenciada por toda a família e se alastra muito além do diagnóstico clínico formal, podendo causar dor e frustração que precisam ser assistidas desde o início para não cair em armadilhas paralisantes. A imagem do filho “normal”, igual aos demais, cai como cacos frente aos pais que, às vezes, sentem temor em pedir ajuda ou têm dificuldades de expor a situação por medo de estigmas, isolamento social, entre outros problemas da falta de informação. 

			O autismo tem um nome técnico: Transtorno de Espectro do Autismo (TEA). É apresentado no Manual Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais, o DSM-V, como o conjunto de condições que afeta o desenvolvimento infantil, afligindo especialmente o neurodesenvolvimento. Estes são percebidos na primeira infância e têm características de grau variado, falando-se em espectro. Acomete o funcionamento pessoal e social e outros aspectos da vida em categorias de leve a severo, afetando a comunicação, a socialização e a cognição. Muitas comorbidades podem vir acompanhadas do autismo, então é necessário informar-se e procurar profissionais sérios. Websites sobre o tema é o primeiro passo.Você pode começar escolhendo sites de associações, médicos especializados, entre outros profissionais da saúde, e de famílias que se uniram em torno da causa. Livros orientativos, como este, são sempre muito proveitosos.

			2) Procurar ajuda

			A empatia é fundamental e toda a família deve ser informada para acompanhar o processo, dando suporte, acompanhando as consultas, cuidando dos outros filhos sem perder a atenção neles, ajudando em questões domésticas e laborais, participando do processo. 

			Profissionais devem encorajar os pais a procurar ajuda e apoio emocional e psicológico, pois precisarão de profissionais comprometidos para acompanhar terapeuticamente essa jornada. A aceitação é um processo que precisa ser guiado para a ressignificação dessa situação familiar. Não existem culpados, só existe uma condição desafiante a qual acolher e aprender cada dia para melhorar a comunicação e o desenvolvimento da criança, a convivência familiar harmônica e saudável da melhor forma possível. Não da forma perfeita ou idealizada, mas da forma possível, que esteja ao alcance nas condições únicas e particulares de cada família. Assim como cada criança é única, cada família também o é. Entender esta singularidade é essencial.

			3) Conhecer as redes de apoio existentes

			A recomendação é procurar ajuda dentro da própria família e amigos para a contenção e busca de informações e contatos. Assim, inicia-se a procura de profissionais da saúde, educação, psicologia, assistentes sociais, por exemplo. O mesmo pediatra que atende a criança pode oferecer informações da rede de apoio existente na região. Às vezes, existe muita resistência para aceitar a suspeita e até mesmo o diagnóstico. Por isso, devemos aconselhar a busca de psicólogos qualificados, terapeutas familiares, tanatólogos ou mesmo acompanhantes terapêuticos. O pediatra poderá indicar um neuropediatra, o qual, neste primeiro momento, é de fundamental importância. Nunca esquecerei o rosto de surpresa de minha irmã ao contar sua experiência com quem confirmou o diagnóstico. 

			— Ele me fez somente duas perguntas antes de examiná-lo.

			— Mãezinha, quando ele mamava do seu peito, ele olhava para você?

			— Quando começou a mamar direto do biberão, ele olhava para você?

			— Eu fiquei com os dois “nãos” pendurados na minha boca, aberta e atônita. Eu pensei que Bruno não olhava porque ele era diferente de minha filha mulher, porque era varão, porque, no final das contas, todos os filhos são diferentes e não podia comparar. Mas o que me surpreendeu foi que somente com estas duas perguntas, ele me indicou que já existiam desde mais cedo comportamentos suspeitos que eu, como mãe, nem outra pessoa ou profissional, observamos. Olha a importância dessas coisas no ato da amamentação. Ele pediu uma lista de exames para descartar outras possibilidades, mas deixou claro que estávamos frente ao espectro autista, só devíamos pesquisar mais porque cada caso é único e irrepetível. Conhecendo melhor seu tipo de autismo dentro do espectro, poderíamos ajudá-lo de uma melhor maneira.

			Para completar o diagnóstico a partir de um olhar interdisciplinar, podem ser convocados: psicopedagogos, neuropsicólogos, otorrinolaringologistas, fonoaudiólogos, entre outros. Exames complementares em centros de neurodiagnóstico ou diagnóstico por imagens também. O ideal para muitos profissionais é a tão cobiçada Ressonância Magnética Funcional, nem em todas as regiões acessível. Inclusive, antes de fechar o diagnóstico, podem ser encaminhados a terapeutas especializados na área. Atualmente, existem abordagens educativo-comportamentais como o método ABA, em Neurovisão e autismo, por exemplo, com protocolos de contato visual seguros, como os do Instituto Rhein/SP. Existem centros solidários de famílias com membros vivendo o autismo e outros transtornos do neurodesenvolvimento em cidades onde não existem profissionais especializados. É o caso dos APAES e Centros terapêuticos familiares de estimulação focada em Autismo, lugares de encontros de pais e filhos com diferentes graus de dificuldades e transtornos. Ali, procuram juntos ajuda e encaminhamentos a outras cidades para consultas e exames específicos. Isso é o que acontece em Corumbá, MS, cidade onde moro. A união das famílias fala mais alto do que as carências em estrutura para o atendimento de nossas crianças especiais.

			4) Não esperar o diagnóstico definitivo para atuar!

			Muitos fatores podem intervir desde a suspeita até um diagnóstico interdisciplinar mais completo possível. A única certeza é que não se pode perder esse tempo valioso que se apresenta como janelas de oportunidade para acolher a singularidade que nos toca vivenciar em família. Isso pode chegar a ser cansativo e exaustivo, com muitas angústias e dores que precisam ser contidas e trabalhadas pela família de forma aberta e dialogada sem preconceitos. Destaco a real necessidade de atenção e contenção dos pais. São os que mais precisam de acolhimento e compreensão por parte de familiares e profissionais. E parece fácil dizer isso, mas na prática não é. Alguns familiares demorarão a entender até se informarem, muitos negarão e precisarão de processos mais longos. Existem profissionais humanizados e outros nem tanto e podemos ter surpresas desagradáveis ante a falta de formação no tema. Essa situação é bastante frequente já que a informação ainda precisa chegar a todos os cantos desta sociedade para não julgar, não discriminar e acolher com amor as diferenças e a singularidade. O que importa é que somos nós os que começaremos a trilhar o caminho para uma viagem sem volta. Desfrutar da paisagem, apesar das pedras que encontraremos, é fundamental para nossa qualidade de vida. O caminho é um processo e nada está escrito nele. Estes sinais que posso deixar aqui como resultado de nossa caminhada como família e profissional da saúde são para orientar os pais sobre quais são os portos seguros de informação e acolhimento. Mas o viajante precisa estar com sua “intuição” bem sintonizada, pois não existe um passo a passo. Cada criança autista é única como sua família o é. Cada viagem será única na vivência dessa singularidade. A confiança para conhecer outros lugares surge de ter bons guias de turismo. Aqui não temos guias, mas temos nossa intuição de pais que se nutre com amor. Por parte dos profissionais, temos o melhor que a ciência pode dar para nos conduzir pelas sendas mais seguras. Pais: confiem em seus profissionais. Profissionais: acolham com empatia os pais. Juntos, poderão acolher o autismo e fazer desta viagem um passeio seguro por lugares de aprendizagem, alegrias e tristezas. Montanhas-russas se apresentarão, mas serão, sem dúvida, a melhor experiência possível da vida que podemos dar a Bruno e a outras crianças que existem vivenciando a vida desde o autismo. Toda a família se beneficiará com este olhar, especialmente os pais e os irmãos, que não serão deixados de lado em atenção e carinho, com doses extras como parte do processo. 

			5) Diário de bordo. O que apreciar, o que anotar?

			É importante gerar observações apreciativas recolhidas no dia a dia na convivência com os filhos, relevantes no diálogo com a família e profissionais. Sinais de alerta podem já ser detectados a partir de seis meses: poucas expressões faciais, baixo contato visual, ausência de sorriso social e pouca resposta sociocomunicativa. Perto dos nove meses, esta troca comunicativa não se dá de forma natural com balbucios, as palavras “mamã” e “papa” não surgem, nem olha quando o chamamos nem para onde apontamos, faltando a imitação. Um ano depois do nascimento, percebemos a ausência de palavras, gestos para saudar, pedir coisas, não mantém a atenção. É bom registrar tudo que não se enquadre com as habilidades esperadas para sua idade e conversar com confiança com os profissionais que o atendem. Nada é rígido, cada caso é um caso. Podem surgir comportamentos repetitivos e restritos, aleatórios, sem funções específicas ou justificativa. Problemas de hipersensibilidade a sabores, texturas, ambientes movimentados, luz etc. Déficit no desenvolvimento da linguagem, dificultando a comunicação verbal, sem clareza, uso de jargões, grunhidos, sons variados, gritos, ecolalias até inversão de pronomes. Dificuldades a qualquer idade ao executar tarefas complexas como organizar, planejar, abstrair, conceituar etc. Anote o que chamar a atenção: formas diferentes de brincar, alinhar objetos, dificuldade de dormir, choros e possíveis dores e outros mal-estares que podem ser expressos de outra forma que não seja a convencional. Serão pistas valiosas para descobrir o mundo de seu filho e seu jeito de interagir e ser. Aprender e desaprender é fundamental para estarmos dispostos a reaprender coisas, e no mundo singular não é diferente. 

			Para fechar esta história, sem princípio nem fim: com Abril, a irmãzinha de Bruno, escrevemos um livro chamado Meu mundo de queijo. Neste conto, Abril nos fala que o mundo pode ser como cada um quiser. Contamos a experiência em live. Paola nos adiantou que, já como família, estão escrevendo outra história. Meu mundo azul será a narrativa com Bruno, desde esse mundo singular que como família estão vivenciando dia a dia e reescrevendo juntos. Aceitar nossa situação é importante; entender o que a falta de informação causa, também. Mas nunca podemos ceder ao conformismo ou ao vitimismo. Procurar outras possibilidades para aprender a viver sempre será mais interessante. Na viagem, o amor sempre nos encoraja, não estamos sozinhos nesta caminhada singular.
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			“Nada sobre nós sem nós”: Os impactos da pandemia em crianças com transtorno do espectro autista, por meio da percepção dos responsáveis

			2

			A pandemia suscitou uma grande preocupação na resposta das crianças com Transtorno do Espectro Autista devido à vulnerabilidade a mudanças imprevisíveis em suas rotinas, à inabilidade em compreender o significado do que é o vírus e à própria fisiopatologia do transtorno, que envolve uma grande heterogeneidade no nível genético e imunológico. Este capítulo tem por objetivo estimular o processo de intervenção no atendimento educacional especializado, além de incentivar o desenvolvimento de novas práticas e pesquisas em prol da promoção da saúde.

			por aline lourenço bittencourt e rosane moreira silva de meirelles

			Tendo em vista a especificidade do momento no qual estamos vivenciando com a pandemia da Covid-19 e a necessidade de buscar novas formas de se relacionar com as crianças autistas, emergiu a urgência em buscar outras formas para que o vínculo com a escola fosse garantido. Tal ação visou garantir a integridade física e moral do estudante autista sendo a continuidade do vínculo com os professores de AEE (Atendimento Educacional Especializado) um elo muito importante dessas crianças com a escola. Diante disso, o NAPNE (Núcleo de Atendimento às pessoas com Necessidades Específicas) de uma escola pública federal, localizada na zona norte do Rio de Janeiro, realizou contatos semanais, por meio de plataformas digitais e de forma síncrona, em uma tentativa de estabelecer algum tipo de intervenção neste momento pandêmico, tendo contato diretamente com as novas formas de se relacionar com um “novo normal” que nos foi imposto do dia para a noite, sem um espaço para o planejamento das ações.

			Os dados apresentados neste artigo fazem parte de uma tese de doutorado que tem por pergunta: quais as potencialidades e desafios que o período pandêmico e pós-pandêmico podem trazer ao ensino de crianças do espectro autista?

			É dentro desse cenário que emerge a pesquisa. Algumas questões norteadoras foram levantadas a partir da demanda prática e problematização teórica: como poderia esse contexto vivenciado pela pandemia contribuir para estudos sobre a forma como as famílias de estudantes com TEA têm conseguido vivenciar a realidade imposta, sem tempo hábil para adaptação? Como é o isolamento social e as reações dos estudantes diante do uso da máscara, mudanças repentinas de rotina e quais as soluções encontradas pelos pais? Considerando que os autistas podem ter dificuldades na adaptação ao novo, como tem sido passar por tal processo?

			Reafirmando a importância do lema “Nada sobre nós sem nós”, de Sassaki (2007), a pesquisa é feita a partir das percepções de pessoas que se encontram diretamente mergulhadas nesse cotidiano, os responsáveis. 

			O transtorno do espectro autista

			O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por déficits persistentes na comunicação e interação social e a padrões restritivos de comportamentos, interesses ou atividades que podem ser observados desde cedo na maioria dos casos. Desde a descrição oficial por Leo Kanner (1943) até aos dias atuais, há um crescente aumento de diagnósticos de TEA. Os estudos de epidemiologia, assim como a sua etiologia, vêm marcando todo esse processo histórico de Kanner ao DSM-5 (PAULA; CUNHA; SILVA; TEIXEIRA, 2017). O DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-V) trata-se da quinta edição do Manual de Diagnóstico Estatístico de Transtornos Mentais, organizado pela Sociedade Americana de Psiquiatria (APA), que tem por objetivos classificar e referenciar os transtornos. No intuito de auxiliar no diagnóstico e nos processos de intervenção, observa-se, a partir do DSM-5, uma abertura do que podemos chamar de guarda-chuva de aspectos que podem ser utilizados na observação e identificação dos sujeitos no espectro do autismo.

			Com isso, o próprio conceito de autismo vem se modificando desde Kanner. Atualmente, segundo o DSM-5, o TEA pode ser definido como um transtorno do neurodesenvolvimento, tendo dois critérios diagnósticos essenciais: o prejuízo persistente na comunicação social recíproca e na interação social (critério A) e os padrões restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (critério B).

			A estimativa de casos de TEA no Brasil não tem um número concreto por vários fatores, entre eles a falta de diagnóstico nos atendimentos de atenção primária e a necessidade de produção de políticas públicas voltadas ao atendimento de qualidade para as famílias que possuem pessoas que se encaixam dentro do espectro. Logo, por não haver dados estatísticos concretos no Brasil, foi escolhida como referência a última publicação do CDC (Centers for Disease Control and Prevention ou Centro de Controle de Doenças e Prevenção do Governo dos Estados Unidos da América), que apresenta um novo número de prevalência de autismo de 1:54, sendo considerada a estatística de quatro meninos para cada menina no espectro autista (MAENNER et al., 2016). Pela primeira vez, com essa pesquisa mais abrangente nos EUA, foi possível verificar que não há nenhuma diferença na prevalência de TEA entre crianças brancas e negras, embora existam disparidades no início da intervenção precoce e na identificação dos sinais de risco em crianças negras, que podem ocorrer por alguns fatores, como: falta de políticas de identificação em serviços de saúde e desconhecimento das famílias sobre os primeiros sinais de alerta (MAENNER et al, 2016). As crianças negras, segundo relatório do CDC, acabaram tendo diagnósticos em idades mais avançadas do que as brancas que também apresentavam deficiência intelectual, o que poderia ter contribuído na qualidade do desenvolvimento. Segundo dados desse mesmo relatório, as crianças hispânicas continuam tendo menor prevalência do que as crianças brancas e negras, gerando uma discussão sobre a desigualdade social.

			Os sinais do transtorno podem ser percebidos nos primeiros anos de vida, também chamados de “sinais de risco”. São notados antes dos primeiros 12 meses se os prejuízos no desenvolvimento forem muito graves, ou se aproximando mais dos 224 meses se os prejuízos forem mais sutis. Este é um intervalo regular em que as famílias começam a perceber sinais de inflexibilidade, birras persistentes, atrasos na linguagem, resistências a alterações de rotina, ausência da atenção tríade no compartilhamento de objetos e a incapacidade de imitação. O diagnóstico dos sinais de risco e a intervenção sistemática precoce são fundamentais para promover o desenvolvimento desses indivíduos. No entanto, em grande maioria, as famílias não encontram vagas em atendimentos públicos, atendimentos individualizados, principalmente na primeira infância, quando os primeiros sinais de risco começam a se manifestar.

			TEA e a pandemia da covid-19

			Em virtude da COVID-19, doença infecciosa causada pelo vírus SARS-CoV-2, e com a declaração da pandemia em 11 de março de 2020 pela Organização Mundial da Saúde (OMS), as atividades acadêmicas dos colégios foram suspensas e as famílias precisaram se reinventar.

			Segundo Grandin e Gray (2020), as crianças com TEA possuem uma sensibilidade extrema em relação ao outro. As autoras ressaltam que a ansiedade vivida pelos familiares e a incompreensão sobre um vírus novo que faz pessoas morrerem rapidamente contribuem para o desenvolvimento de crises de ansiedade relacionadas aos estados de saúde de seus pais, avós ou outras pessoas próximas. Elas acrescentam a tudo isso o medo da incerteza e o da quebra de rotina.

			De acordo com Yao (2020), a Covid-19 pode contribuir como maior risco ou exacerbação dos sintomas entre as pessoas com TEA. Courleanay (2020) discute que as restrições às atividades rotineiras podem levar o sujeito a grande estresse mental. O autor alerta sobre a importância de que sejam aprendidas lições dos impactos que a Covid-19 pode trazer para pessoas com deficiência intelectual em que se enquadram os autistas.

			Corroborando com o que Xavier, Marchiori e Schwartzman (2019) ratificam sobre a importância de que a atenção dos profissionais que atuam com esse público seja voltada “não só aos sinais de distúrbios, como também às queixas trazidas pelos responsáveis, pois são eles que convivem diariamente com a criança e, na maioria das vezes, percebem o desenvolvimento atípico” (p.14); e reconhecendo a importância do lema “Nada sobre nós, sem nós”, de Sassaki (2007), esta pesquisa, voltada para o público autista, está sendo feita a partir das percepções de pessoas que se encontram diretamente mergulhadas nesse cotidiano, como os responsáveis.

			Percurso metodológico

			Trata-se de uma pesquisa do tipo diagnóstica com abordagem qualitativa na forma de estudo de caso. Tendo em vista a natureza da pesquisa, que trará resultados de um “fenômeno contemporâneo” (o caso) de uma forma mais minuciosa, em seu contexto real, com um misto de evidências qualitativas e quantitativas, com o intuito de explicar os vínculos causais (YIN, 2015) nas intervenções durante a pandemia da Covid-19. 

			A coleta de dados está sendo realizada de duas formas distintas: remota, por meio de um formulário da plataforma Google, com perguntas abertas e fechadas, direcionada para pais ou responsáveis de estudantes com TEA que estejam matriculados nos anos iniciais do ensino fundamental; e a outra, por meio de uma entrevista semiestruturada com os responsáveis dos alunos com diagnóstico de TEA de uma escola pública federal localizada na zona norte do Rio de Janeiro 

			A fim de compreender a inflexibilidade cognitiva — característica já comum aos autistas — em tempos de rompimento de suas rotinas, serão abordadas questões relacionadas ao acesso de tais indivíduos às informações de noticiários, se há profissionais de saúde no núcleo familiar, a relação com pessoas que contraíram a Covid-19, ou até mesmo que tenham ido a óbito, como isso tudo pode ter alterado seus comportamentos e quais medidas as famílias adotam para amenizá-las.

			Resultados e discussão

			De acordo com Maturana (1999), não somos apenas fruto da relação com o meio, ambos se modificam graças ao acoplamento estrutural. Biologicamente explicando, é o que permite que uma célula incorpore substâncias do meio externo, importantes para seu metabolismo, possibilitando interações estruturais dos componentes e mudanças nas suas estruturas. São essas interações recorrentes que dão vida ao sistema autopoiético e explicam a capacidade de autoprodução do indivíduo. O acoplamento estrutural serve para reforçar a ideia de que todos nós somos diferentes, logo não poderemos afirmar que certa estimulação externa terá um resultado interno igual para todos. 

			A mudança estrutural que ocorre no meio é determinada pela estrutura do meio, assim como a mudança estrutural que ocorre no indivíduo é determinada pela estrutura do organismo. Embora estejam interligados, um ajuda a catalisar as mudanças no outro, mas não as determina. 

			Os resultados iniciais mostram que a ruptura na rotina vem desencadeando comportamentos disruptivos, ansiedade e outros, como: choros constantes, agitação, dificuldades para dormir e, até mesmo, regressões comportamentais.

			As famílias dos alunos que estão sendo assistidos pelas escolas desde o início da pandemia citam como sendo um ponto positivo para manutenção do vínculo; ainda reforçam que a troca com as professoras é um grande suporte no enfrentamento da pandemia.

			Segundo Ostovar e DiVittore (2005, 2009, 2020), crianças enfrentam desafios diários, por vezes de hora em hora, devido a uma mudança na sua rotina, esses desafios podem ser esmagadores e cansativos. Quase toda a gente está a experimentar um nível de estresse de base cada vez maior neste momento, incluindo as crianças. Embora a maioria dos adultos possa ser capaz de articular os seus sentimentos e pensamentos sobre o seu estresse, as crianças podem ter mais dificuldades; e as crianças dentro do espectro do autismo têm frequentemente ainda mais dificuldades. O autor ressalta a importância do trabalho em suas potencialidades de conectar-se ao seu filho, que são: planejamento(elaboração); ouvir seu filho; escute a quem ele quer ter contato, de forma remota, naquele momento; não eleve o pânico (retire-o daquela situação); quanto ao uso de máscaras, a proteção pode ser vista como um ato heroico de salvar as pessoas para autistas verbais; use o humor, saudável e compreensível; divida tarefas possíveis e crie dias de baixo estresse, intercalando atividades. 

			As reflexões produzidas pretendem auxiliar na construção de processos mais refinados de atendimento e identificação de alunos no espectro, além de incentivar o desenvolvimento de novas práticas e pesquisas em prol da promoção da saúde, influenciando a produção de políticas no âmbito da saúde e da educação, como orientações e materiais que possam ser disponibilizados em clínicas e/ou escolas.
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			Este capítulo tem por objetivo apresentar um breve relato histórico sobre o autismo. 

			por ana cordeiro

			Consta que, na Idade Média, a origem dos transtornos mentais eram a possessão demoníaca e a inquisição em nome de Deus, queimava-os na fogueira para destruir o mal (AJURIAGUERRA, 1967).

			As crianças consideradas insanas compartilhavam do mesmo ambiente nos manicômios. Em meados do século XIX, não havia estudos sobre as doenças mentais infantis, o diagnóstico de “idiota” abrangia todo o campo da psicologia de crianças e adolescentes. Em 1911, o suíço Bleuler usou pela primeira vez o termo“autismo” para especificar casos de esquizofrenia. A palavra “autismo” vem do grego autos, que significa “si mesmo” (BRASIL, 2015).

			Leo Kanner, psiquiatra infantil, em 1943 publicou a obra Distúrbios Autístico ao contato afetivo, na qual descreveu 11 casos de crianças com atraso no desenvolvimento e que tinham em comum o isolamento social, dificuldades na comunicação e comportamento com estereotipias, suas preferências eram pela mesmice, caracterizadas também por apresentarem esses sintomas na primeira infância (GRINKER, 2010).

			No ano seguinte, Hans Asperger estudou e descreveu crianças que tinham em comum déficit na linguagem não verbal e interação social com movimentos desajeitados. Publicou o artigo “A Psicopatia Autístico na Infância” e observou que, além dessas dificuldades, essas crianças tinham preferência por alguns assuntos, como matemática, placas, mapas, jogos, possuindo a parte cognitiva da inteligência preservada, eram chamados de gênios. Asperger chamava-os de pequenos professores pela eloquência ao falar, diferentemente das crianças descritas por Kanner (MARCO e SILVA, 2011).

			Em 1952, o DSM-1(Diagnostic and Statistical Manual), da Associação Americana de Psiquiatria, fez a primeira publicação considerando o autismo como subgrupo da esquizofrenia, ou seja, o autismo ainda não era considerado como diagnóstico.

			Nas décadas 1950 e 1960, houve vários estudos sobre a etiologia do autismo, inclusive uma crença apoiada por Kanner de que a origem do autismo era culpa dos pais, pois não eram envolvidos emocionalmente com seus filhos. Começava a chamada hipótese da “mãe de geladeira”. Só bem mais tarde, com o avançar de novos estudos, essa crendice foi abandonada pela constatação de que o autismo afetava crianças em todas as partes do mundo, não importando nível social, raça, religião ou cultura, sendo de ordem genética ou propriamente um transtorno cerebral presente desde a primeira infância (BRASIL, 2015).

			Dois manuais, a partir da década de 1950, passaram a dar nomes ao autismo: O DSM-1 (Diagnostic and Statistical Manual) e o CID-10 (Classificação Internacional de Doenças).

			O DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual) usava as nomenclaturas “transtorno invasivo do desenvolvimento” (TID) e o CID-10 usava “transtorno global do desenvolvimento” (TGD).

			Sendo que o TID / TGD eram compostos por:

			•  transtorno autista;

			•  transtorno desintegrativo da infância;

			•  transtorno de Asperger;

			•  transtorno invasivo do desenvolvimento sem outra especificação (TID– SOE) (JUNIOR, 1994).

			A partir de 2013, o DSM recebeu uma nova versão, DSM-V, e a nova nomenclatura para o autismo foi Transtorno do Espectro Autista (TEA), na qual todas as categorias foram englobadas em um só espectro. Com a nova classificação, há a tríade do comprometimento (BRENTANI, 2013).

			Tríade do comprometimento do TEA
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			A ONU (Organização das Nações Unidas), em 2007, oficializou o dia 02 de abril como o “dia mundial da conscientização do autismo”, sendo organizada em toda parte do mundo. As pessoas vão para ruas com símbolos na cor azul, monumentos públicos neste dia ficam azuis, para sensibilizar a população e, o governo que os portadores do TEA precisam de políticas públicas que tornem essas pessoas cidadãos de direito, um novo olhar para a diminuição do preconceito e estigma, vividos pelos autistas e por seus familiares na constituição dessas conquistas.No Brasil, foi aprovada a Lei nº 12.764 do dia 27 de dezembro de 2012 que traz em seus artigos e incisos garantias de saúde aos portadores do autismo, respeitando suas especificidades, assim como seus princípios, universalidade, integralidade e igualdade, formando uma rede de atendimento para garantir:

			Cuidado integral no âmbito da atenção básica; disponibilidades de medicamentos; apoio e promoção de processos de educação permanente e de qualificação técnica dos profissionais da rede de atenção à saúde, quanto ao atendimento das pessoas com o transtorno do espectro do autismo (a lei completa encontra-se em anexo – ANEXO A) (BRASIL, 2012).

			A referida Lei veio otimizar e garantir o acesso dos portadores desse transtorno aos serviços públicos de saúde, além de outros benefícios na rede pública, sendo uma conquista em âmbito nacional para as famílias que convivem com crianças autistas.

			Por que “Espectro” Autista?

			O espectro foi descoberto pelo cientista inglês sir Isaac Newton (1642 - 1727). Ele observou que a luz solar, ao atravessar um prisma, refratara um espectro de várias cores, denominado de arco-íris, sendo que cada cor é uma frequência e possui um comprimento de onda que vai do menor para o maior, são medidas em nanômetro simbolizando parte de um guarda-chuva. O TEA envolve situações de diferentes níveis de graduação, que vai do mais leve ao mais alto grau de comprometimento, relacionado com as dificuldades de comunicação verbal e não verbal (SILVA E MARTINS, 2003).

			Assim como o disco de cores vai apresentar uma só cor (branca), o DSM-V englobou todos os tipos de autismo em um só: Transtorno do Espectro Autista.

			O que é o Transtorno do Espectro Autista?

			O Transtorno de Espectro Autista é uma síndrome que afeta o neurodesenvolvimento infantil, com dificuldade qualitativa chamada de tríade do comprometimento repetitivo, podendo apresentar também sensibilidade sensorial, problemas gastrointestinais, preferências por alimentação líquida, medo de mudanças etc. (FONTES, 2016).

			Para Rutter e Schopler (1992), o autismo não é uma doença única, mas um conjunto de distúrbios com etiologias múltiplas e graus variáveis de comprometimento.

			No CID-10 (2000), este tipo de transtorno é o que se manifesta ou se mostra alterado antes da idade de 3 anos, apresentando perturbação de funcionamento dos três domínios: interação social, comunicação e comportamento focalizado e repetitivo.

			É um transtorno do neurodesenvolvimento, envolvendo alterações na linguagem (verbal e não verbal), da interação social e, comportamento (padrões repetitivos) (BRASIL, 2015). 

			Categorias que foram incluídas no TEA

			O TEA, que é uma condição geral para um grupo de desordens complexa do desenvolvimento do cérebro, passou a englobar as categorias citadas abaixo, havendo a retirada da Síndrome de Rett pelo fato de ser uma entidade inteiramente diversa das demais (TAKEDA, 2015).

			Conforme Takeda (2015), as categorias foram descritas de acordo com os tipos a seguir:

			•  autismo infantil;

			•  síndrome de asperger;

			• autismo atípico;

			•  transtorno desintegrativo.

			Autismo infantil ou de Kanner

			É uma síndrome que afeta o desenvolvimento normal da criança, principalmente em três áreas: isolamento social, linguagem comunicativa, imaginação e comportamental. É manifestado em crianças de idade precoce, lactantes, indo até a idade adulta. O diagnóstico de preferência deverá ser feito até os 03 anos de idade. Após essa idade, a criança poderá ter perdas incomparáveis. Outra característica também é a resistência por mudanças, causando medo e desespero (BRASIL, 2015).

			Síndrome de Asperger ou Transtorno de Asperger

			É um conjunto de sinais e sintomas que a criança apresenta, inclusa desde 2013 no DSM-V (Diagnostic and Statistical Manual). Dentro do espectro autista, é considerado o mais leve. Entre esses sinais e sintomas, é caracterizado por apresentar dificuldade na comunicação não verbal, podem ou não ter problemas com interação social e comportamento com estereótipos, fascínio por algum assunto de interesse, optam por matemática, geometria, história, jogos, entram na escola e são tidos como superdotados, mas não desenvolvem habilidades emotivas. Podem ter capacidades de memorizar placas de ônibus, entretanto não sabem usar esses mesmos dons para se ajudar se for preciso. É usado para essas crianças o termo “idiossincrático”, que quer dizer agir fora dos padrões normais, dos padrões esperados (BRASIL, 2013).

			Autismo atípico

			A criança é portadora do espectro autista, mas não demonstra a presença de prejuízos em todas as áreas já comentadas nos tipos anteriormente citados, como: socialização, reciprocidade, comunicação verbal e não-verbal e, comportamentos repetidos. O início se dá aproximadamente aos 2 anos em diante, quando a criança vai perdendo habilidades já adquiridas, como fala e interação social (BRASIL, 2015).

			Transtorno desintegrativo

			Este transtorno tem algumas particularidades com o autismo e está entre o grupo dos transtornos invasivos do desenvolvimento (TID) ou distúrbio do espectro autista (TEA). Em ambos, a criança apresenta desenvolvimento normal e, a partir de aproximadamente 7 anos, começa a perda das habilidades já adquiridas como a fala, dificuldades de interagir com os outros e uma perda drástica na habilidade motora: caminhar, agarrar, escalar, tendo probabilidade para o retardo mental (KLIN, 2006).

			Epidemiologia

			Os casos de autismo subiram para 1 (um) em cada 68 crianças. O caso foi registrado pelo Center of Diseases Control and Prevention (CDC) do governo estadunidense, órgão equivalente ao Ministério da Saúde aqui no Brasil (MELLO, HO, DIAS, ANDRADE, 2013).

			Com prevalência mais em meninos que em meninas, sendo na proporção. Como nunca foi comprovado a prevalência do Transtorno do Espectro Autista (TEA) em determinada região específica, a OMS (Organização Mundial da Saúde) considera esses números para todo o planeta, sendo que no mundo existem aproximadamente mais de 70 milhões de autistas. Só no Brasil, estima-se que tenham mais de 2 milhões de pessoas com autismo (JUNIOR, 2014).

			Etiologia

			O TEA ainda é de origem desconhecida. O mais provável é de base genética, o que tem sido um desafio para a ciência. O que se sabe hoje é que os neurônios dos autistas são mais curtos e com menos terminações nervosas (dendritos), o núcleo do axônio também é menor em relação ao neurônio da criança sem transtorno do espectro do autismo (GUPTA, 2006).

			Cientistas na Suécia relataram que os pais autistas têm 50% de chance de terem filhos autistas. Também identificaram que as causas hereditárias explicam apenas 50% do risco de uma criança nascer e desenvolver o TEA, mencionando também os fatores ambientais como: complicação no parto, infecções maternas, medicações que são usadas antes e depois do nascimento (FERREIRA, 2014).

			Kaplan (1997) descreve fatores que podem também desencadear o TEA, que são psicodinâmicos e familiares, anormalidades orgânicas, fatores genéticos, fatores imunológicos e perinatais e provável fator de base psicológica.

			Sinais e sintomas

			Além da tríade de comprometimento (socialização, comunicação verbal e não verbal, comportamento estereotipado e repetitivo), que são as principais áreas afetadas, tornando-se os principais sintomas da criança com transtorno do espectro autista, podendo aparecer em todas as crianças com suspeita de autismo ou não distribuindo em níveis do menor ao mais alto grau de comprometimento, talvez se dê pelos novos critérios diagnóstico do CID-10 e DSM-V (KLIN, 2006).

			Outro ponto importante sobre esses sinais e sintomas é a percepção da atenção não compartilhada, pois uma das características do ser humano é simbolizar e o uso desses símbolos são expressos e compreendidos nas relações interpessoais e algumas dessas características são inatas. Os bebês, a exemplo disso, estão aptos a reagir às expressões e comportamentos de outra pessoa, estão conectados e responsivos a essa relação pessoa-pessoa. Observado em bebês de 10 semanas serem capazes de reagir de maneira própria às expressões da mãe. No autismo, ocorre uma falta de responsividade emocional e da vida imaginativa e consequentes prejuízos na relação que ele chama de tripartite mãe, bebê e objeto (HOBSON, 2002).

			Existem, ainda, outros sinais e sintomas que fazem do TEA uma síndrome, sendo eles, de acordo com Teles (2015):

			•  têm dificuldade no contato visual;

			•  têm dificuldade em imitar caretas e expressões faciais;

			•  parecem surdas, algumas apresentam surdez;

			•  não atendem quando são chamados pelo nome;

			•  não respondem a sorrisos;

			•  não se sentem à vontade com abraços e beijos e toques;

			•  não balbuciam, apresentam ecolalia;

			•  não apontam para chamar atenção das pessoas;

			•  mostram reações de agressividade, parecendo birras quando sua rotina sofre alterações;

			•  apresentam dificuldades de compreender metáforas e ironias (linguagem concreta);

			•  não mudam o comportamento na presença de outra pessoa;

			•  não fazem brincadeira de faz de conta;

			•  batem palmas, balançam o tronco como pêndulo; 

			•  substituem o pronome eu por ele;

			•  não fazem amigos;

			•  brincam de forma diferente com objetos, seus interesses são apenas por parte do objeto, ficando horas observando os movimentos circulares (hélice de ventilador, roda de carro), empilham brinquedos, alinham carrinhos e organizam por cores;

			•  parecem ser resistentes à dor;

			•  algumas crianças podem ter: visão, audição, tato, olfato ou paladar excessivamente sensíveis (aumentado ou diminuído);

			•  mostram falta de empatia;

			•  não se assustam com sons altos;

			•  têm, necessidade intensa de repetição;

			•  apresentam perda de habilidades sociais e de comunicação em qualquer idade;

			•  não pronunciam frases compostas de pelo menos duas palavras aos 24 meses;

			•  não balbuciam aos 12 meses;

			•  não gesticulam aos 12 meses;

			•  comprovam diagnóstico do TEA.

			O diagnóstico do TEA é essencialmente clínico, sendo realizado a partir de observações na criança e entrevista com pais e/ou cuidadores. O uso da escala que avalia o Autismo na infância, chamada de CARS (Childhood Autism Rating Scale), também é um instrumento que auxilia na identificação. Vale lembrar que nem sempre é possível chegar a um diagnóstico preciso, o psiquiatra infantil ou neurologista infantil contam com o apoio de uma equipe multidisciplinar (BRASIL, 2012).

			Para os critérios para realização do diagnóstico, segundo o DSM-V, a criança terá que apresentar comprometimentos qualitativos na interação social, comunicação (verbal e não verbal) e o uso de estereotipias restrito e repetitivo. A criança é um ser em desenvolvimento, existindo necessidade de critérios avaliativos e observações para não haver erros de diagnósticos falso-positivo, sendo aconselhável a criança receber o diagnóstico a partir dos 3 anos de idade (BRASIL, 2015).

			Para facilitar o diagnóstico do TEA, existem alguns instrumentos nos quais os profissionais podem se basear para um melhor parecer quanto à identificação do TEA precocemente. Dentre estes instrumentos, podemos citar a “Tabela de Indicadores Clínicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil (IRDI)” – ANEXO B; e a “Escala M-Chart” – ANEXO C.
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