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RESUMO

O diagnostico de autismo no mundo vem crescendo significativamente, sendo considerado
por alguns autores um caso de epidemia mundial. Estudos demonstram que é possivel
identificar Sinais de alerta no desenvolvimento de bebés que, posteriormente, foram
diagnosticados com autismo, pois esses marcos estao presentes desde os primeiros meses
de vida. Contudo, os dados também apontam que, mesmo com a presenga dos sinais, ha
uma busca tardia por intervencdes e até mesmo por um diagnoéstico. Desse modo,
entendendo a primeira infancia como um o periodo crucial do desenvolvimento psiquico € a
identificacdo do aumento dos casos de autismo no Brasil e no mundo, faz-se necessario se
debrucar sobre a experiéncia da parentalidade atravessada pelo TEA, afinal, € um processo
gue nao envolve apenas as criangcas, mas os seus familiares. Assim, o objetivo geral desse
trabalho é investigar a percepgéo dos pais sobre o intervalo transcorrido entre a percepg¢ao
dos primeiros sinais de alteracdo no desenvolvimento do bebé e a confirmagao diagndstica de
TEA. Trata-se de uma pesquisa exploratéria, de abordagem qualitativa que apesar de recorrer
a revisao bibliografica, inclui a escuta de pais e/ou cuidadores de criangas que ja estdo com
o diagndstico fechado e em curso com o tratamento em TEA em uma clinica multidisciplinar
especializada em desenvolvimento infantil em Salvador/Ba. Espera-se que este trabalho
possa fornecer contribuicbes sobre o que acontece com 0s pais no percurso entre a
identificagdo precoce dos sinais, junto a busca por intervengao e a confirmagéo diagndstica
na medida em que ha estudos que apontam um estado de sideragao frente ao diagndstico. E
como produto caracteristico da proposta do Mestrado Profissional, propde-se entdo um
trabalho com os pais egressos do Ambulatério do Labirinto.

Palavras-chave: Autismo, Sinais de alerta, Desenvolvimento, Pais, Psicanalise.



ABSTRACT

The diagnosis of autism worldwide has been growing significantly, leading some authors
to consider it a global epidemic. Studies demonstrate that it is possible to identify early
warning signs in the development of infants who were later diagnosed with autism, as
these milestones are present from the first months of life. However, the data also indicate
that, despite the presence of these signs, there is often a delay in seeking interventions
and even in pursuing a diagnosis. Thus, understanding early childhood as a crucial period
for psychological development, and considering the increasing number of autism cases
in Brazil and globally, it becomes necessary to examine the experience of parenting in the
context of ASD. After all, it is a process that involves not only the children but also their
families. The general objective of this study is to investigate parents’ perceptions
regarding the time it takes between noticing the first signs of developmental alterations in
their baby and the diagnostic confirmation of ASD. This is an exploratory, qualitative
research study that, while drawing on a literature review, also includes interviews with
parents and/or caregivers of children who have already received a confirmed diagnosis
and are undergoing treatment for ASD at a multidisciplinary clinic specializing in child
development in Salvador, Bahia. It is hoped that this study will provide contributions
regarding what parents experience during the period between the early identification of
signs, seeking intervention, and diagnostic confirmation, given that studies suggest a
state of shock or inertia when confronted with the diagnosis. As a characteristic product
of the Professional Master's Program proposal, a follow-up initiative is proposed for
parents who have left the Labirinto Clinic.

Keywords: Autism, Signs of Risk, Development, Parents, Psychoanalysis.



RESUMEN

El diagnostico de autismo en el mundo ha estado creciendo significativamente, siendo
considerado por algunos autores como una epidemia mundial. Los estudios
demuestran que es posible identificar sefiales de advertencia tempranas en el
desarrollo de bebés que posteriormente fueron diagnosticados con autismo, ya que
estos hitos estan presentes desde los primeros meses de vida. Sin embargo, los datos
también sefalan que, a pesar de la presencia de esas sefales, existe una busqueda
tardia tanto de intervenciones como de un diagndstico. De este modo, entendiendo la
primera infancia como un periodo crucial para el desarrollo psicolégico, y
considerando el aumento de los casos de autismo en Brasil y en el mundo, resulta
necesario profundizar en la experiencia de la parentalidad atravesada por el TEA.
Después de todo, es un proceso que no solo involucra a los nifios, sino también a sus
familias. El objetivo general de este trabajo es investigar la percepcién de los padres
sobre el intervalo transcurrido entre la identificacion de los primeros signos de
alteracioén en el desarrollo del bebé y la confirmacion del diagndstico de TEA. Se trata
de una investigacion exploratoria con un enfoque cualitativo que, aunque recurre a la
revision bibliografica, también incluye la escucha de los padres y/o cuidadores de
nifios que ya cuentan con un diagndéstico confirmado y estan en tratamiento por TEA
en una clinica multidisciplinaria especializada en desarrollo infantil en Salvador, Bahia
Se espera que este trabajo pueda contribuir a comprender lo que sucede con los
padres durante el periodo entre la identificacion precoz de las sefales, la busqueda
de una intervencién y la confirmacion diagndstica, ya que existen estudios que
apuntan a un estado de paralisis frente al diagnostico. Como producto caracteristico
de la propuesta del Master Profesional, se propone un trabajo de seguimiento con los
padres egresados del Ambulatorio del Laberinto.

Keywords: Autism, Signs of Risk, Development, Parents, Psychoanal
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1 INTRODUGAO

A chegada de um bebé no ambiente familiar € extremamente mobilizadora e
requer que os cuidadores primordiais construam uma ambiéncia psiquica para recebé-
lo. Assim, a crianga € concebida na imaginagdo dos pais antes mesmo do seu
nascimento. Esse processo € marcado pela construgdo de um conjunto de
representacdes e significados neste tempo da gestagcdo, mas também diz respeito a
historia individual de cada cuidador. O bebé, portanto, nasce imerso numa narrativa
construida por seus cuidadores, e que é anterior a sua existéncia (laconelli, 2011).

No momento da chegada do bebé, este da a ver o seu corpo real. A clinica de
puérperas revela uma comum incompatibilidade entre o bebé real e o bebé ideal,
aquele que foi produzido na fantasia parental. Por ndo corresponder a imagem ideal,
isso pode gerar angustia, frustracao e sentimentos ambivalentes nos cuidadores. Esse
desencontro marca uma transicao fundamental da fantasia para o encontro com o
bebé real e torna-se ponto de partida do processo de maternagem, implicando no
manejo dessa quebra de expectativas (ibidem).

E quando algo n&o vai bem no desenvolvimento do bebé? Desde uma idade
muito precoce os bebés apresentam sinais que podem indicar risco para o seu
desenvolvimento. Nos 6 meses, estes sinais ja ficam mais evidentes e sdo mais faceis
de mapear: recusa do olhar, dificuldade de ajustar-se ao colo, dificuldade de interagao,
distonias musculares, perturbagdes no sono e intolerancias alimentares sao exemplos
(Flores & Smeha, 2013).

Nos primeiros meses de vida, a forma como o bebé organiza seus movimentos
corporais pode oferecer importantes indicios sobre seu processo de constituicao
psiquica. A desorganizagao ou a pobreza na qualidade dos movimentos gerais pode
apontar para dificuldades na subjetivagcao e, em alguns casos, sinalizar riscos para o
desenvolvimento de quadros clinicos, incluindo a patologia autistica (Laznik, 2020).
Nessa mesma diregao, Beaulieu (2021) ressalta que a fragilidade da organizagao
corporal do bebé pode dificultar o estabelecimento do didlogo ténico-emocional com
a méae ou cuidador, sugerindo que eventuais problemas sensério-motores nos
primeiros meses podem comprometer as trocas relacionais fundamentais para o
desenvolvimento psiquico.

Estes sdo marcos no desenvolvimento que demonstram que o tempo
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cronoldgico ndo esta compativel com a maturagéo do bebé, e podem ser considerados
sinais de alerta no desenvolvimento. A medida que os sinais de alerta no
desenvolvimento comegcam a ficar evidentes, nota-se que os pais também sao
capazes de perceber as dificuldades no desenvolvimento de seus filhos — e desde os
primeiros meses de vida. Esse momento de estranhamento corrobora com a perda do
bebé idealizado pelo bebé real, podendo surgir novos processos subjetivos frente a
essa necessidade de recolocar-se subjetivamente e, nesse caso, frente a sinais que
indicam que algo ndo vai bem com o bebé (Aguiar & Pondé, 2020; laconelli, 2011).
Esses sinais podem repercutir psiquicamente em seus cuidadores, podendo até
acarretar prejuizos importantes no lago primordial, desdobrando-se inclusive em
possiveis efeitos na constituicao psiquica do sujeito (Laznik, 2004).

Nesse momento, inicia-se uma busca para entender o que esta ocorrendo
com o bebé, incluindo a busca por nomeacéo, inclusive diagnostica. A partir dos
resultados encontrados na pesquisa feita por Aguiar e Pondé (2020), foi possivel
perceber que ha uma diversa mobilizacdo psiquica parental, frente ao que vai se
configurar o inicio de uma jornada em busca do diagndstico. As autoras descrevem o
momento como complexo, delicado e desafiador, que evidenciam um conjunto de
sensagdes e sentimentos como a frustracdo, inseguranga, culpa, luto, medo e
desesperanca.

Crespin (2004), em um estudo anterior que buscou se debrugar neste
momento da identificacdo dos sinais, descreve que ha a instalacido de um estado de
sideracdo na mae, em que considera-se fracassada em sua capacidade de maternar
quando se depara com algo que nao vai bem com o bebé. Por consequéncia, sente-
se incapaz de investir na relacdo com seu bebé e acaba ndo convocando-o para um
encontro a dois. Trata-se de uma paralisacédo simbdlica.

Esse estado de sideracao frente ao bebé pode ser pensado como hipoétese,
ao que surge nos estudos sobre o percurso dos pais na busca por intervengao
precoce. A pesquisa de Aguiar e Pondé (2020) revela que apesar dos pais notarem
alteracbes sintomaticas no desenvolvimento da crianca por volta de 15 meses, so
procuram ajuda referente aos sinais até um ano depois, levando a suposi¢cao de que
a maneira como os pais se situam subjetivamente nesse processo interfere na jornada
de busca por diagndstico (Aguiar; Pondé, 2020, Correia, 1997).

Além disso, ao chegarem nos servigos de saude, os pais de bebés com risco
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no desenvolvimento podem enfrentar uma nova problematica, que € a dificuldade para
obter a confirmagao diagndstica. Inicia-se um percurso de peregrinagao por diversos
servigos e profissionais de saude, evidenciando um problema de fluxo, no qual o
cenario da assisténcia ainda ndo é bem sedimentado e uniforme (Ebertb, Lorenzinic &
Silva, 2015; Aguiar & Pondé, 2020). A forma como essa familia € assistida impacta
diretamente nessa jornada, desse modo, as dificuldades no ambiente corroboram com
os achados de Aguiar e Pondé (2020), que demarcam as incertezas e
questionamentos nesse percurso — desde o instante em que € levantada uma suspeita
do diagndstico, até a sua confirmacao.

Uma pesquisa com familiares de criangas diagnosticadas com indicadores
para autismo e fenilcetonuria mostra uma divisdo por género no casal de pais. Verificou
que, referente a reacdo materna, houve a quebra da idealizacao do filho, sofrimento,
sentimento de desamparo familiar, sentimento de impoténcia, adoecimento psiquico,
alteracao do lago méae x filho. Ja por parte dos pais, a autora traz que estes tiveram
grande dificuldade em lidar com as demandas praticas em relacéo a viabilidade do
tratamento (Queiroz & Pondé, 2016; laconelli, 2011).

Contudo, houve também relatos de aspectos positivos elencados pelos pais
em relagao a esse cenario. Descreve-se que ter a confirmacgéao diagndstica repercute
nos pais, também, com um senso de controle e apaziguamento, no sentido de
dar um lugar e orientacdo a questdo antes posta em aberto (Queiroz & Pondé, 2016;
Aguiar & Pondé 2020).

O diagnéstico precisa ser assertivo e feito a tempo, afinal, quanto mais cedo
as criangas iniciarem as intervengdes, melhores as chances de um progndstico na
infancia (Laznik, 2004). Cabe, entdo, um preparo da rede em relacdo ao
desenvolvimento dessa primeirissima infancia; é crucial um acompanhamento regular
com o pediatra, que deve estar capacitado para o rastreio desse desenvolvimento
desde sua fase mais precoce. Também, é constatado que um encaminhamento feito
tardiamente pde em risco o desenvolvimento infantil, perdendo-se assim, o tempo em
que o bebé tem a maior potencialidade da plasticidade neural, que € nos primeiros
anos de vida. Ou seja, quanto mais cedo iniciarem as intervengdes, maior a

possibilidade de modificagdes no desenvolvimento (Correia, 1997).
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2 JUSTIFICATIVA

Nas ultimas décadas, o diagnostico de autismo no mundo vem crescendo
significativamente, chegando a ser considerado por pesquisadores da area um caso
de epidemia mundial, concentrado especialmente no ocidente. O instrumento utilizado
para embasar o diagnostico € o Manual de Diagndstico de Saude Mental V (DSM-V),
e assume a caracterizagcao do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) como uma
disfungao do neurodesenvolvimento, caracterizado por prejuizos na interagédo social e
habilidades na comunicagcdo verbal e nao verbal. Além disso, é caracteristica a
apresentacao de comportamentos estereotipados e interesses restritos.

Almeida, Lopes e Silva (2020) descrevem que um dos fatores para o aumento
exponencial do diagnostico de autismo no mundo deve-se a um histérico de mudancgas
na forma de classificacdo do TEA. Essas mudancas causariam impacto no numero de
diagndsticos principalmente pela ampliagdo de um transtorno que passa a englobar a
classificagdo de transtornos que, antes, tinham um CID (Classificagao Internacional
de doengas) préprio. As autoras avaliam de forma critica o referido cenario, e trazem
que o debate em relagdo ao TEA divergem acerca de pontos como a descrigéo
sintomatoldgica, a sua etiologia e as interfaces que rondam o diagnéstico.

Assim, tanto a classificagdo quanto a descricdo sintomatolégica do TEA
sofreram modifica¢gdes ao longo do tempo. A primeira edicdo do manual psiquiatrico
DSM 1, de 1952, na qual o autismo era classificado como psicogénico, ou seja, um
dos transtornos reacionais que estavam associados a uma reacao esquizofrénica do
tipo infantil. @ no DSM-Il, em 1968, essa nog¢ao foi modificada para um tipo de
esquizofrenia. Ou seja, a partir de entédo, o autismo passou a ser reconhecido como
uma patologia independente, com categoria propria (Almeida; Lopes; Silva 2020).

Ao conceber o TEA como uma classificacdo independente, possibilita-se que
o autismo seja direcionado a um CID préprio. Além disso, por conta da diversidade de
sintomas e niveis que as pessoas autistas apresentam, optou-se pelo uso da
classificagdo dentro da dimensao do espectro, o que abre margem também para que
sejam diagnosticados perfis bastante diversos. Em contrapartida, apesar facilitar um
rastreio sintomatologico, ao ampliar a sua descri¢gdo, abre margem também para um
enquadramento sem explorar os sintomas em outras possibilidades, diminuindo a

classificagdo em um diagnéstico diferencial. E é a classificagdo médica que vai
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impactar diretamente na condugéo do tratamento, através do manejo da equipe de
saude.

Uma pesquisa global revelou a prevaléncia do autismo de aproximadamente
1:100 (um a cada cem) criangas no mundo. Contudo, embora seja a unica pesquisa
com essa dimensao, ha a imposi¢cao de um limite cientifico para a sua generalizagao,
pois ndo houve um levantamento de dados de uma gama vasta de paises,
comprometendo a fidedignidade da informagéao (Zeidan et al., 2022).

No Brasil, o dado mais recente sobre criangcas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) foi realizado pelo Censo Demografico em 2022, publicado em maio de
2025. Esse censo, porém, tem um histérico de dificuldades metodoldgicas, pois essa
investigacéo sobre o autismo ndo estaria presente nos questionarios de 100% dos
lares entrevistados, mas somente uma pequena amostra de 11% do total foi incluida,
comprometendo também o resultado como um todo (IBGE, 2025).

Segundo levantamento, 2,4 milhdes de pessoas no pais relataram ter
diagnéstico de autismo feito por profissional de saude, o que representa 1,2% da
populacao brasileira. A prevaléncia entre criangas na populagao geral é de 2,6% das
criancas de 5 a 9 anos, o0 que equivale a aproximadamente 1 em cada 38 criancas
nessa faixa etaria. Foi possivel observar que os diagnosticos para pessoas do sexo
masculino foi cerca de 1/3 ter¢o maior do que do sexo feminino (Canal Autismo, 2025).

Ja é possivel perceber um cenario de aumento diante dos diagndsticos de
casos do TEA no mundo, e projeta-se que havera um maior numero de pais envolvidos
nessa realidade. Voltar o olhar para essa problematica torna-se relevante para pensar
a assisténcia no cuidado tanto com os pais, quanto com a crianga, ja que € importante
considerar que o bebé nasce imerso no lago parental, e a maneira como os pais
elaboram o diagndstico impacta significativamente no desenvolvimento do bebé
enquanto sujeitos (Cullere-Crespin, 2004).

Frente a um bebé com risco no desenvolvimento, os pais podem apresentar
um desinvestimento nas trocas, como considera Laznik (2005), que exemplifica o que
chama da auséncia materna, ao observar videos caseiros de maes e bebés em que
identificou mudancas na busca por trocas com os bebés e uma prosédia, a entonacao
da voz da mae com o bebé chamada de “manhés”, com pouca modulagéo e poucos

picos agudos caracteristicos dessa fala.
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Falar de constituicdo psiquica é falar de lago e desse sujeito imerso na relagéo
com o Outro. Desse modo, o enfoque na experiéncia dos pais pode favorecer o
desenvolvimento de instrumentos de apoio.

Assim, espera-se que este trabalho possa fornecer contribuigdes para situar o
que se passa com os pais/cuidadores nesse processo de identificacdo até a busca por
intervengdes, visando priorizar um tempo precoce, o que favorece um melhor

prognostico para o psiquismo do bebé.
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3 OBJETIVOS

3.10OBJETIVO GERAL

Analisar a jornada dos pais com criangas diagnosticadas com TEA desde a
identificacdo dos primeiros sinais de alteracdo no desenvolvimento do bebé até a

confirmacéao diagnostica de TEA.

3.20BJETIVOS ESPECIFICOS

a) Refletir sobre o diagndstico de autismo construido historicamente, a légica que o
fundamenta e como se apresenta nos casos estudados.

b) Articular o processo de constituicdo psiquica com o lago parental a partir dos primeiros
sinais de alteragcao no desenvolvimento do bebé percebidos pelo cuidador primario.

c) Mapear os sinais de alerta no desenvolvimento do bebé observados pelos cuidadores
primarios.

d) Discutir sobre o cenario da assisténcia em autismo no Brasil refletido nos casos
investigados.

e) Analisar impasses na constituicdo psiquica do bebé a partir de desdobramentos no

laco pais-bebé diante da jornada pelo diagndstico de autismo.
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4 REFERENCIAL TEORICO

Para compor o referencial tedrico da pesquisa empirica, inicialmente percorreu-
se pelos estudos cientificos sobre o TEA, enfatizando como se deu a categorizagéao
diagndstica ao longo do tempo, e por qual légica ele esta situado nos manuais.

No segundo capitulo, realizou-se uma articulagdo com o processo de
constituicdo psiquica, a partir das especificidades presentes no lago parental, tomando
por base a teoria psicanalitica.

No terceiro capitulo, mapeou-se os sinais de alerta para TEA a partir de
alteragdes no desenvolvimento do bebé, seguindo, ainda, na perspectiva psicanalitica,
considerando que todo bebé tem uma curva de desenvolvimento e € a partir desses
sinais de alerta que se torna possivel identificar esses riscos, que também sao riscos
na constituicao psiquica.

No quarto capitulo, sintetizou-se o cenario da assisténcia em autismo no Brasil,
com estudos que aprofundaram a dimensao individual e familiar, identificando os
facilitadores e barreiras que o ambiente pode proporcionar no percurso do tratamento
dos seus bebés. Afinal, pensar o cenario da assisténcia em autismo no Brasil € ndo
negligenciar a influéncia e particularidades do ambiente externo na trajetéria dos pais.

A revisdo de literatura priorizou artigos atuais bem como recorreu a fontes
classicas e atemporais no estudo do desenvolvimento infantil e da psicanalise. Por
fim, a partir do resultado das entrevistas, analisou-se a percepg¢ao dos primeiros sinais
de alteragdo no desenvolvimento do bebé, até a avaliagdo profissional e

encaminhamento terapéutico — com ou sem a realizagao do diagndstico de autismo.

4.1 CONSIDERACOES SOBRE O DIAGNOSTICO E O SABER MEDICO EM
RELACAO AO AUTISMO

O Transtorno do Espectro do Autista (TEA), como denominado atualmente,
sofreu diversas modificacbes através do tempo, até chegar na sua classificagcdo mais
recente. No final do século XX, surgiram pesquisas de autores como Theodor Heller,
Grunya Sukhareva, Leo Kanner e Hans Asperger que convergiram quanto a
identificagao, a priori, de uma patologia infantil. Em suas respectivas pesquisas, esses

tedricos identificaram que havia um comprometimento especifico no desenvolvimento
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infantil que trazia prejuizos na interagdo social. Reconheceram, entdo, que algumas
criangas tinham uma dificuldade maior em se relacionar com seus pares,
demonstravam dificuldade no contato visual e habitavam corpos desorganizados
sensorialmente (Pondé, 2018).

De acordo com a perspectiva sintomatica, Leo Kanner (1943), em seu trabalho
a partir da observacao clinica de 11 casos de criangas, tragou que esses infans
demonstravam problemas de personalidade provocados por enfermidades fisicas,
problemas psicossomaticos e problemas de conduta. Kanner se apropriou do termo
nesse estudo e sua descricdo sintomatica € até hoje muito utilizada, principalmente
quando em referéncia a casos graves, razao pela qual ele é considerado por muitos
estudiosos da area como “o pai do Autismo” (Almeida & Neves, 2020).

Ja Hans Asperger identificou que os sinais revelados no trabalho de Kanner
podiam ser observados também em criangas com um alto funcionamento cognitivo e
com um perfil de sintomas mais brandos. Desse modo, anos depois, surge, em sua
homenagem, a sindrome de Asperger. Contudo, apds a publicagao do livro As criangas
de Asperger (2019), que revelou a ligagdo de Hans Asperger com o movimento nazista,
surgiu um movimento das pessoas com autismo para que fosse dissociado o termo
Asperger do seu diagnostico, propondo o uso da terminologia autista de alto
funcionamento.

A primeira aparigdo do TEA no manual psiquiatrico DSM-| ocorreu em 1952,
no qual o Autismo aparecia classificado como uma patologia, e era descrito como uma
reacao esquizofrénica tipo infantil, embasado nas teorias de Theodor Heller, Grunya
Sukhareva, Leo Kanner e Hans Asperger.

Nesse cenario, também operava a Iégica da psicanalise teorizada por Freud,
que apesar de nédo ter sido uma teoria precursora nos estudos do autismo, estava
presente com a perspectiva da psiquiatria psicodindmica no manual que descrevia o
autismo para a elaboragao formal do seu diagndstico.

Essa logica operou na constru¢cdo do DSM-I e foi mantida no DSM-II e
entendia-se que o comportamento decorria da interagdo com o meio. Os sintomas
eram vistos como reflexos de grandes conflitos ou reagdes “inadequadas” aos
problemas da vida. Nessas versdes, ndao focava-se na interpretacdo de sintomas, e

nao havia uma descricao estruturada, especificada e com detalhes para nortear o
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diagnostico (Dunker & Kyrillos Neto, 2011).

A logica psicodinamica sofreu criticas em relagao a origem dos transtornos. A
critica principal para a mudanga na classificagdo diagnéstica, que sustentou a
mudanga de paradigma a partir do DSM-IIl, supunha que o sofrimento psiquico n&o
seria uma reacgao psicologica ao meio, partindo-se, assim, da ideia que a origem dos
transtornos mentais era biolégico e deveria se sustentar na leitura de comportamentos.

Desse modo, a psicanalise sai da cena dos manuais e a teoria que ganha
espaco € a da logica de Kraepelin, que trata a saude como uma resposta a algo de
origem biolégica. Esse tedrico ganhou for¢ga no periodo pds-guerra norte americana
com a chegada dos investidores das industrias farmacéuticas, pois foi através da
observacgao no tratamento farmacolégico com ex-combatentes de guerra que sofriam
com a sindrome do panico, que concluiu-se que quando a medicagédo age sobre uma
parte do corpo e percebe-se uma melhora sintomatica, ha de se supor que a doenca
se originaria ali (Pondé, 2018).

Essa visao € de interesse mercadoldgico e enaltece o uso das medicacgdes
como centro do tratamento, gerando grandes beneficios financeiros as industrias
farmacéuticas, que atualmente tém grande influéncia no “mercado da saude”. Dunker
e Kyrillos Neto (2011) refletem que a individualizagdo e patologizacdo das
classificagdes ndo abordam as contradigdes sociais, segrega minorias e recai no
controle e neutralizacido de resisténcias que encontrariam.

Buscou-se entao definir as doencas a partir de uma lista arbitraria de critérios
de inclusao e exclusado que fixavam o numero, a duracao e a qualidade dos tracos a
serem observados na construgdo do diagnostico, contudo, sem uma base clinica
evidente para essa classificagdo (Ponde, 2018).

Nesse momento, a categoria de Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD) do DSM-III se fundiu ao TEA, até chegar na definicao atual de Transtorno do
Espectro Autista (TEA), que no DSM-V fundiu subgrupos de TGD devido a baixa
confiabilidade interjuizes e instabilidade ao longo do tempo. A eliminagdo dos TGD
nao especificados como categoria foi responsavel pelo aumento significativo da
prevaléncia relatada, mas com critérios insuficientemente confiaveis, visava aumentar

a especificidade do diagndstico categodrico.
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No entanto, agora esses critérios exacerbam essa heterogeneidade, tornando
o diagnéstico de autismo vago e semelhante a categorias como "deficiéncia
intelectual" e "transtornos de neurodesenvolvimento".

Desse modo, ha riscos na légica atual e em como o autismo se situa no mapa
classificatorio, pois o0 DSM propde estabelecer uma comunicacdo comum entre os
profissionais de saude e pretende uniformiza-lo, ndo deixando margens para o que
viria a partir da relagdo com o ambiente (lzaguirre, 2011). Essa busca por um
enquadre no padrdo de diagnostico, sem que se desconsidere as influéncias
psicodinamicas, pode recair em uma despersonalizagado do sujeito, na qual os seus
sintomas podem ficar associados ao transtorno e a casualidade bioldgica.

E nessa perspectiva que Lopez e Sarti (2013) colocam que as bases
epistemologicas que compdéem o DSM, e sustentam a classificagdo diagnostica em
psiquiatria, estdo diretamente ligadas a forma como a medicina e a psicologia
embasarao seu tratamento.

As autoras ainda afirmam que € possivel identificar que a maior parte dos
tratamentos utilizados no acompanhamento do sujeito com autismo, consiste em
utilizar a nogao organica como a causa preponderante dos sintomas apresentados.
Desse modo, fica explicito a conexado direta com a nogédo de saude descrita nos
manuais atualmente. Anula-se entao o sujeito, sua poténcia, e suas interagées no
ambiente. Além disso, contribui para que o planejamento de intervengdes na
assisténcia e nos servigos educacionais seja pouco individualizado.

Desse modo, catalisar e instrumentalizar tais hipoteses causais podem
silenciar o sujeito em uma direcdo e sentido unicos ao diagndstico, o que exclui a
experiéncia soberana de fazer emergir na clinica a singularidade de cada sujeito
(Ferreira; Vorcaro, 2017).

Ao pensar criticamente o trabalho clinico em dire¢cao ao diagnostico, Fombonne
(2023) coloca que existem fontes de varidncia que impactam na baixa confiabilidade
dos diagnésticos. O autor fala de uma variagcdo de como os médicos investigam os
sinais de alerta, da interpretacdo que passa pela perspectiva individual de cada um, e
da variacao de critérios, dada a amplitude do DSM. Afinal, ndo ha um sintoma
patognomonico ao TEA e sinais que estao em outras sindromes se confundem.

Além disso, outras variaveis além dos sinais comportamentais que sao
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priorizados nos manuais diagnosticos devem ser observados: critérios externos, como
a dinamica familiar e o contexto ambiental em que esta crianga vive. Esses fatores
também devem ser acompanhados apds o diagndstico, ndo bastando apenas se
atentar aos marcos do desenvolvimento, pois esses fatores externos influenciam de
forma global a resposta da crianga ao tratamento.

Esse ponto, inclusive, € um marcador da insuficiéncia em se estabelecer um
diagndstico apenas por meio de uma escala avaliativa. Deixam-se de fora a cultura, a
linguagem e a gravidade individual de cada caso, os quais os instrumentos n&o
alcangam essa leitura personalizada, deixando para o clinico a responsabilidade de
incluir essa perspectiva de sujeito.

Influéncias socioculturais tém um papel importante no desenvolvimento e nos
processos cerebrais ao longo da vida, assim como o0s processos biolégicos que
influenciam as respostas cerebrais. O ambiente que interfere no desenvolvimento do
homem e nas suas vicissitudes ndo se resume a agentes fisicos mensuraveis, mas
também a aspectos perceptivos cuja ponderagcdo quantitativa pode nao ser tao
evidente. Esses pontos, podem ser considerados déficits na formulagdo do
diagndstico e impactam no aumento de diagndstico no mundo. Fombonne apud
Bishop & Lord (2023) colocam pontos cruciais que devem ser considerados numa
avaliagao diagnostica:

(a) Buscar varios informantes ou fontes de dados, e ndo apenas de um; (b)
complementar a avaliagdo do funcionamento atual com outros dados que
confirmem uma trajetéria de sintomatologia autista; (c) demonstrar que o
comprometimento funcional resulta de disturbios autistas subjacentes, em
oposigao a condigdes concomitantes ou restricdes contextuais especificas; e
(d) fornecer um procedimento clinicamente informado e validado para integrar

todas as medi¢des em nivel individual® (p. 713).

Ainda, existem grupos de estudiosos que investigam o efeito camuflagem, que
seriam adultos com autismo n&o diagnosticados. Estes, buscam provar a relevancia
numérica dessa populacdo, o que infla ainda mais o argumento do autismo como

epidemia. Contudo, o efeito camuflagem precisa ser avaliado de forma critica e tem

1 Traducéo livre. A obra original é escrita em lingua inglesa, nos seguintes termos: “(a) reliance on
several informants or data sources, and not just one only; (b) supplementing the evaluation of current
functioning with other data points that confirm a trajectory of autistic symptomatology; (c) demonstrating
that functional impairment results from underlying autistic disturbances as opposed to co-occurring
conditions or specific contextual constraints; and (d) providing a clinically informed and validated
procedure to integrate all measurements at the individual level” (Fombone apud Bishop; Lord, 2023, p.
713).
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as mesmas imprecisdes no estabelecimento do diagndstico de autismo na infancia.
Um dos pontos que agravam esse erro € que se toma a fotografia do sujeito

ja crescido e se deixa em segundo plano que o autismo € um transtorno do
neurodesenvolvimento, e que somente seria possivel um diagndstico tardio mediante
uma investigagao apropriada da infancia desses adultos.

Ainda sobre o efeito camuflagem e o subdiagndstico por género, o autor
Fombonne (2020) coloca que, em psiquiatria, ndo existe diagndstico por género, mas

sim tendéncias a caracteristicas:

Permaneco cético quanto as alega¢des de uma vasta populagédo de mulheres
autistas adultas ndo diagnosticadas e camufladas, que teriam sido ignoradas.
Isto nao significa que melhorar a sensibilidade aos diferengas de género na
expressdo clinica ndo seja benéfico, mas também é essencial considerar
melhorar a sensibilidade para outras diferengas no espectro autista, como
idade, status cognitivo, verbal ou cultural? (Fombone, 2020, p. 738).

Além do questionamento de género, ha uma baixa especificidade dos critérios
diagndsticos para as diversas faixas etarias, niveis de inteligéncia e gravidade. O autor
evidencia que € preciso questionar.: se o mesmo diagnodstico suporta a mesma
estratégia de intervengao para um adulto e para uma crianga, entdo, qual seria o
denominador comum? Dessa forma, ha uma redug¢ao na consideragao do que pode
divergir da norma, o que facilita uma classificagdo generalizada do diagndstico, e
assim, o diagnéstico diferencial fica em segundo plano.

Fica evidente que é preciso investir no conhecimento cientifico sobre o
autismo, ndo apenas estabelecendo um limiar clinico arbitrario, mas também
aceitando a presengca de condigdes neurogenéticas ou psiquiatricas como
comorbidades, e utilizando critérios de exclusdo ou diagndsticos diferenciais. Essa
analise s6 é obtida atraveés de pesquisas em populagdes cada vez mais heterogéneas
e menos atipicas, sem questionar a validade desses critérios diagnosticos, mas
ampliando para perspectiva de uma psiquiatria que englobe a cultura, uma psiquiatria

transcultural. Mottron e Bzdok (2020) colocam que:

A heterogeneidade amplamente reconhecida do especrto do autismo nao é
um fato biolégico da natureza. Nem tem a forca de um fato cientifico
resultante de empiricamente e pesquisas logicamente sdlidas. Nossa nogao

2 Tradugao livre. A obra original é escrita em lingua inglesa, nos seguintes termos: “/ remain skeptical
about the claims of a vast underworld of undiagnosed, camouflaged, autistic adult females that would
have been ignored. This is not to say that performing measurements with more sensitivity to sex
differences in clinical expression would not be beneficial, but, by the same token, improving sensitivity
to other differences on the autism spectrum by age, cognitive, verbal, or cultural status should be equally
contemplated” (Fombone apud Bishop p. 738)
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atual de autismo é em parte resultado da nossa ignorancia, reforgcada por
critérios inespecificos e pela ansia de consenso. O desaparecimento do
diagnostico diferencial do autismo como uma questdo de pesquisa, a
assimilagdo infundada, mas consensual, do autismo e dos tragos autistas, e
meta-analises que condensar resultados contaminados por suposi¢des
prematuras na verdade aparente, todos promovem um mecanismo duradouro
para produzir resultados nulos. Chegou a hora de iniciar a pesquisa sobre o
autismo em relagao a individuos prototipicos e para limitar o heterogeneidade
do autismo a uma situacdo em que as variantes do fenoétipo do autismo tém
uma ligagéo rastreavel com individuos autistas prototipicos (Mottron, Bzdok,
2020, p. 6)3.

Pondé (2018) questiona a forma de produgao dos diagndsticos atualmente e

sustenta que o diagnostico clinico precisa ser um processo que considere o
intersubjetivo, priorizando a subjetividade no processo diagnostico, buscando, com
isso, uma melhor analise global e aproximada de cada caso, salientando que né&o se
deve contentar com a descricao de sintomas através de checklists, mas sim com a
descricdo de todo o campo de experiéncia da pessoa.

Para avancar na compreensao do autismo, é essencial reorientar a pesquisa
para individuos prototipicos, limitar a heterogeneidade ao fenétipo autista, estabelecer
vinculos tragaveis com o autismo prototipico, reavaliar critérios diagndsticos e promover
estudos precisos e especificos. Essa abordagem permitira uma caracterizagdo mais

precisa do espectro autista e subsidiara intervengdes terapéuticas mais eficazes.

4.2 CONSTITUICAO PSIQUICA E AUTISMO

A forma de conceber o ser humano na psicanalise é diferente da perspectiva
meédica, bioldgica, baseada na anatomia animal. A psicanalise trabalha na perspectiva
de que existe um sujeito, um ser falante, de constituicdo psiquica. Para comegar a
entender essa légica, € preciso recorrer a um dos conceitos estruturantes para se falar
nessa diferenga, que € a nocéo de pulsao.

Entdo, para se evitar qualquer confuséo entre a légica utilizada na medicina,

3 Traducéo livre. A obra original é escrita em lingua inglesa, nos seguintes termos: “The widely
acknowledged heterogeneity of the autismo spectrum is not a biological fact of nature. Neither does it
have the force of a scientific fact resulting from empirically and logically sound research. Our current
notion of autism is partly a result of our ignorance, reinforced by nonspecific criteria and the longing for
a consensus. The disappearance of the differential diagnosis of autism as a research question, the
unfounded but consensual assimilation of autism and autistic traits, and meta-analyses that condense
results contaminated by premature assumptions into apparent truth all promote a lasting mechanism to
produce null findings. The time has come to usher research on autism towards prototypical individuals
and to limit the heterogeneity of autism to a situation in which the variants of the autism phenotype have
a traceable link with prototypical autistic individuals” (Mottron; Bzdok, 2020, p. 6).
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Freud (1915) elabora o conceito de pulsao, partindo da ideia de que o ser humano nao
€ apenas um ser de instintos. O autor indica que existe uma zona fronteirica entre o
psiquico e o somatico, e assim, comega a incluir o universo psiquico na constituicao
de um corpo, na qual se ligam o orgéanico e psiquico.

No funcionamento bioldgico presente nos animais, ha uma determinagéo dada
pelos instintos do corpo, que sao caracterizados por comportamentos impulsivos, sem
orientagdo ou objetivo. Ja a pulsdo aproxima-se da ideia de libido e considera a
experiéncia para além dos impulsos do corpo. Isso quer dizer que ha também uma
representacdo psiquica para estimulacdes corporais, € que iSSO € um processo
fundante para a construcido de um corpo. A pulsdo comecga a se constituir na troca
com o outro que satisfaz as suas necessidades fisioldgicas e afetivas. A proposta de
Freud, quando diz que a pulsao esta ligada a libido, refere-se ao que se manifesta na
sexualidade humana. Anos depois, Lacan vai teorizar acerca da representagao dessas
necessidades afetivas, as quais se refere como energias primitivas, e trabalha-as no
campo da linguagem.

Desse modo, institui-se que a entrada na pulsao se estabelece no lago com o
cuidador, como a mae que oferece o seu peito, quando o bebé esta com fome; o seu
colo quando ele chora, e etc. E quando a mae exerce o papel de “porta-voz” do bebé,
nomeando o que este sente e faz, inclui-se no espago do bebé, que algo de si conecta-
se a ele. Nesse sentido, quando a mée entende o choro da crianga, ela da sentido ao
que é da ordem do sem sentido, oferecendo material psiquico para o sujeito bebé e
comecgando a fundar a organizagao psiquica do bebé (Bergés & Balbo 2002).

Lacan (1938) aprofunda mais nessa dinamica, a partir da conceituagcéo do
Estadio do Espelho: o bebé sorri para sua propria imagem refletida e busca no rosto
do pai e da mé&e o que carrega, a validacdo do que vé no espelho. Nesse momento,
ha o jubilo, em que o bebé se reconhece numa imagem corporal, 0 que simboliza a
constituicdo de uma imagem do corpo. E antes, na experiéncia da prosédia da voz e
no olhar de sua mae — ou outro cuidador primordial — que o bebé identifica sua
presenga como objeto-causa de desejo do Outro. Além disso, ao encontrar o interesse
do semelhante, capaz de significar seus estados tencionais e converté-los em
mensagem, o bebé humano vai sendo marcado pela suposi¢géo do Outro.

Ha um momento em que os cuidadores comegam a responder as demandas

do bebé e fazer-lhes enderegamentos, e inicia-se uma relagao de respostas que vém
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do ambiente externo, estabelecida em processo de alternancia. Essa interligagcéo
entre o sujeito e o Outro é a fonte da organizacao e do enriquecimento, por via circular
e retroativa, alimentando o processo de co-construgao do psiquismo, ou seja, durante
todo o processo, ndo existe um circuito fechado e exclusivo de um sujeito (Laznik,
2000)

Laznik (2000) de acordo com os estudos de Winnicott (1960) vai dizer que ha
uma “loucura necessaria” para que o bebé surja enquanto sujeito da linguagem. E
dentro da conversa tipica entre maes e filhos, chamada por linguistas de
protoconversagao ou ‘manhés’, que se estabelecem turnos de trocas na conversa com
o bebé. Ele ocupa seu lugar nas pausas, introduzindo sonoramente a alternancia entre
presengca e auséncia. Com a fala do manhés se pode tomar o infans como um
interlocutor e convoca-lo para a linguagem antecipando sua posi¢ao de falante. Nesse
momento, ainda ndo ha um sujeito constituido no bebé, porém, pressupor que na
crianga havera um suijeito é a condi¢cédo de possibilidade para que um dia haja.

No momento do manhés uma mensagem de “pura significancia” (Laznik,
2004) é enderegada ao infans, mensagem cujo conteudo explicito é desimportante em
relagao a forma como € emitida. A entonacao e os picos prosédicos do som da voz do
adulto tém a funcdo de seduzir a crianga (Catdo 2009), como o canto da sereia,
aludido por Laznik (2000).

O bebé, deixando-se levar pela prosddia da voz do Outro primordial, inicia o
processo de alienar-se nos significantes que esse Outro fornece. Quanto a esse
momento de articulagao entre simbdlico e real, Catao (2009) diz que “antes de receber
a palavra o sujeito recebe previamente a raiz onde esta germinara” (p. 169).

Quando uma mée fala com seu lactente, ele emite um som agudo e com picos
melddicos. Laznik (1999) vai teorizar sobre esse som, o manhés, no qual a mae
investe falicamente com a voz, e o bebé, ao emitir suas vocalizacbes, é escutado por
ela como algo além do ruido. O bebé entende que ela o traduz como sujeito e ele torna-

se, entdo, um vocativo “mamae”:

[...] os primeiros intercAmbios sonoros ja marcam o inicio da estruturacdo dos
processos psiquicos. Por isso a fala aponta para o aparecimento do sujeito
do inconsciente (Campanario, 2008, p. 87).

Desse modo, a pulséo invocante, relacionada a voz, desnatura o corpo com

alinguagem, abrindo a superficie de inscricdo em que um novo falante pode assumir a
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palavra. Fazendo o audivel na voz se perder de uma conformacgao puramente sonora,
coloca-se essa dimensao da perda para que a voz marque 0 Corpo em sua organizagao
significante.

O destaque do objeto pulsional “voz”, tanto pde em evidéncia a organizagao
do som, que se faz pelas modulagées linguisticas, quanto abre o espacgo do siléncio
para além da falta de ruidos. O siléncio como significante, e n&do apenas como
auséncia de som, é condigdo necessaria para a existéncia da linguagem. So6 é possivel
siléncio, apos o destacamento da voz como objeto pulsional, comportando em si a
dimenséo significante a qual a pulsdo se endereca.

E é entre pausas, o faltar e o falhar, nesse retorno ao bebé que se inicia o
circuito pulsional de entrada nos seus trés tempos: o ativo, em que o bebé se direciona
ao objeto externo (o seio, a mamadeira); o reflexivo, em que ele toma como objeto
uma parte do proprio corpo (come a mao, seu pé); e o passivo, quando o bebé se faz
objeto para o Outro. No terceiro tempo, torna-se objeto do outro, uma vez que ele se
faz visto e “olhado” pelo adulto, na busca da construcdo dos lagos afetivos com o
Outro materno, estabelecendo, assim, trocas relacionais ritmadas e gratificadoras
entre mée e bebé. Nesse processo em circuito, de alternancia entre presenca e
auséncia, a mae ou cuidador nao responde ao bebé apenas com estimulos fisicos,
mas também com investimentos simbdlicos, e o bebé se vé sendo objeto de amor
(Laznik, 2000).

Ao considerar a boca como a zona de experimentagdo do ambiente,
observaremos nos respectivos tempos: chamar, ser chamado, se fazer chamar. Catao
(2011) traz o conceito da pulséo oral, e coloca que o esfor¢o vocal que o infans faz
em direcado ao cuidador, desde as primeiras horas de vida, € um esforgo ativo, e nao
apenas imitativo ou responsivo (instintual). Este esfor¢o por se comunicar, € resposta
a invocacéo significante do Outro.

H4, ainda, outra operagao fundante para que a constituicao psiquica se dé, e
esta enlacada com esse circuito: a fungao paterna. Pressupde que o cuidador tenha
outro objeto de interesse e nao se feche em trocas entre mae-bebé, nao fazendo deste
um objeto que se presta unicamente a sua satisfagdo. Assim, Freud (1900) aborda
metaforicamente no mito do complexo de Edipo, onde primeiro o bebé acredita ser o
que falta a mae e, ao perceber que nao &, busca ter e conquistar. Parte entdo para se
questionar: “o que ela quer?” (Kupfer, Jerusalinsky, Infante, & Bernardino, 2008;
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Cullere-Crespin, 2010).

No caso de criangas com entraves no desenvolvimento, incluindo o espectro
autista, Laznik (2000) considera que ha um fracasso no estabelecimento do circuito
pulsional, no qual o terceiro tempo da pulsdo n&o se estabelece. Segundo essa
hipétese, percebe-se que o momento de se fazer visto pelo Outro, como um bebé que
direciona seu pezinho para o outro “comer”, ndo se completa. Nesse caso, ocorre um
circuito fechado no primeiro e no segundo tempo.

Isso implica que outras operac¢des fundamentais para a constituigdo psiquica
nao se estabelecem, pois ha um impedimento da inscricdo do simbdlico no real
organico do corpo, que se estabelece nesse terceiro tempo em que o bebé se oferta
ao Outro. Comprometendo a constituicdo do registro no nivel do imaginario e a
efetivagdo do funcionamento psiquico de modo habitual (Cullere-Crespin, 2010).

No autismo é essa posicao de falante que nao se opera. A crianca autista,
mesmo que emita seus enunciados, ndo assume a posi¢cao de enunciagao, de sujeito
do inconsciente. O chamado enderegado ao bebé é o que o convida a alienar-se a
linguagem, preparando o sujeito do inconsciente. Na psicanalise, principalmente
diante do que é visto através dos fenbmenos do autismo e da psicose, pensamos que

nao habitamos a linguagem, mas que ela que nos habita.

4.3 SINAIS DE ALERTA NO DESENVOLVIMENTO DO BEBE

O desenvolvimento do bebé tem um papel preponderante na constituicdo da
vida psiquica do sujeito. Até a puberdade, as formagdes psicopatolégicas tem um alto
grau de mobilidade, e estudos atuais estdo implicados em demonstrar que processos
psiquicos no desenvolvimento do bebé tem uma influéncia decisiva na determinagao
das configuragcbes nervosas e na estruturagdo do sistema mental (Kupfer,
Jerusalinsky, Infante & Bernardino, 2008).

Contudo, o campo da neuropsiquiatria sustentava a ideia de que os processos
maturativos tinham um ritmo automatico e inato, definidos pela formacgao genética.
Negava-se a influéncia dos fendmenos psicopatolégicos na maturagao inicial do
Sistema Nervoso Central (SNC). Além disso, por ja os considerarem imutaveis, os

manuais de pediatria raramente continham esses indicadores iniciais de
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desenvolvimento no que diz respeito a riscos e resiliéncia, e desconsideravam os
aspectos psiquicos.

Sem esses indicadores, os profissionais ndao tinham como balizar um
desenvolvimento a tempo. Além de separar essa concepcgao entre os quadros de
transtornos de desenvolvimento e qualquer quadro de transtorno psiquico, se
considerava que estes ultimos eram derivados apenas de alteragdes genéticas.

A neurociéncia precisou avangar ao estudar o desenvolvimento dos bebés, e
foi a partir das descobertas de Kandel (2001) sobre a multiplicagdo dos pontos apicais
no eixo axénico de acordo com a configuracado dos estimulos externos — estudo que
foi premiado com o Prémio Nobel — que inova ao considerar influéncias do ambiente
e sua capacidade de proporcionar modificacbes na rede neuronal. Assim, pbde-se
observar que, conforme a modulacéo afetiva em interagdo com o ambiente, abria-se
espaco para o conceito de neuroplasticidade. Esse conceito modifica completamente
os critérios psicopatologicos dos tempos iniciais da vida e nos leva a um notavel
dialogo com a perspectiva de constituicao psiquica da psicanalise.

A psicanalise tem uma longa trajetéria de estudos com o bebé e se debruga na
teorizagdo dessa clinica, mais do que outras abordagens na psicologia bastante
operantes na clinica acima dos 18 meses.

Ester Bick (1964) propds um método de acompanhamento e observacao do
desenvolvimento, sem demandas colocadas a priori. Esse material culminou em dados
complexos sobre as experiéncias na relacdo mae e bebé; percebeu-se o bebé como
um pequeno ser que se encontra amarrado no discurso e na preocupacgao parental,
na relagdo com os irmaos e com os fendébmenos culturais. A autora adota a premissa
de que o inconsciente € interno, mas pode ser transmissivel na relagcdo com o Outro.

Assim, existem sinais no desenvolvimento do bebé para os quais se precisa
estar atento, pois indicam que algo demanda cuidados, seja no ambito fisico ou de
influéncia no lago com o Outro.

Nos estudos de bebés, criangcas que ja demonstravam risco no
desenvolvimento e mais a frente receberam o diagndstico de autismo, mostra-se que
existem bebés que desde 0os 6 meses apresentavam sinais de que pode-se perceber
que algo nao vai bem no desenvolvimento, como recusa do olhar, dificuldade de

ajustar-se ao colo, dificuldade de interagdo, distonias musculares, perturbagées no
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sono e intolerancias alimentares (Flores; Smeha, 2013).

Além desses sinais, outro aspecto importante para se observar no
desenvolvimento do bebé, é a propria organizagdo dos seus movimentos corporais. A
pobreza na qualidade dos movimentos gerais do bebé pode indicar provaveis entraves
em seu processo de subjetivacdo, levando até a uma possivel instalagdo de algum
quadro clinico, incluindo a patologia autistica (Laznik, 2020).

Nessa mesma direg¢ao, estudos como o de Anick Beaulieu (2021) enfatizam que
a dificuldade no estabelecimento do dialogo ténico-emocional, entre mae e bebé,
encontraria suas origens na propria fragilidade da organizagéo corporal deste ultimo, o
que leva a supor que possiveis problemas sensoério- motores poderiam dificultar as
trocas relacionais com o adulto cuidador.

A abordagem psicanalitica propde que a crianga possa se (re)organizar e se
constituir por meio dessa “identificacdo e imitagdo” presente neste dialogo, como
relata Silva et al. (2020). Assim, é preciso suscitar, tanto quanto possivel, esse
mecanismo para que haja a restauracdo da articulagdo pulsional, no intuito de
recolocar em funcionamento o “motor pulsional” (Golse, 2006).

Sinais de alerta no desenvolvimento motor, também, podem ser percebidos na
fase precoce. Alteragdes na postura e nas habilidades motoras finas ja sao
encontradas desde os 6 meses em bebés, quando é possivel observar uma
lentificacdo nas posturas sentado e em pé, uma dificuldade na sustentagcédo e
hipotonia. Essas posturas podem, inclusive, exercer efeitos negativos em cascata, e
também influenciar no dominio comunicativo (Beaulieu, 2021).

Catao e Vives (2011) complexificam essa articulagao entre corpo e linguagem
do bebé, trazendo a perspectiva de que no atraso motor também se evidencia que
algo interfere na dindmica do lagco com o cuidador. A autora diz que o bebé deve ser
tomado ao pé da letra, o que significa levar o real de seu corpo a condigdo de enigma,
de cifra de sua relacdo com o Outro primordial. or exemplo: ao evidenciar que o bebé
bem pequeno movimenta todo o seu corpo de forma insuficiente, ele se esforgca para
tentar responder a suposi¢cao antecipada que o Outro primordial Ihe endereca. Desse
modo, a tentativa de fala do bebé é a resposta de um corpo em vias de constituicéo a
invocagao que o Outro lhe faz.

No que diz respeito a comunicagao, mais especificamente ao desenvolvimento



32

linguistico, sabe-se que uma crianga entre 6 e 10 meses tem como marco a produgéo
de silabas simples formadas por consoante e vogal de forma repetitiva — como um
'‘babababa' —, sequéncias estas que unem aspectos sensoriais e motores das
vocalizagbes. Ja um estudo feito no segundo ano de vida com aqueles que foram
diagnosticados com TEA revela que bebés com entraves no desenvolvimento ja
mostravam uma proporg¢ao significativamente menor de vocalizagbes com consoantes
ou com sons de fala, e uma proporgao significativamente maior de vocalizagdes
atipicas (Plumb & Wetherby, 2013).

Encontra-se também um declinio nas vocalizagbes utilizadas nos casos
analisados, enquanto ha um crescimento significativo nesse quesito no
desenvolvimento tipico. Esse estudo, feito por Chericoni, de Brito Wanderley,
Costanzo, Diniz-Gongalves e Leitgel Gille (2016), analisou as vocalizagdes pre-
linguisticas e o balbucio da crianga, e concluiu que essas expressdes podem ser
consideradas as primeiras marcas do desenvolvimento da linguagem. Os autores
trazem que os médicos revelam um foco na aquisicdo de palavras, sem se atentar a
falta das vocalizagbes antes dos 2 anos, que acabam passando sem que haja
estranhamento.

Ainda nesse estudo, os autores argumentam que isto € surpreendente por pelo
menos trés razdes: (i) as primeiras preocupagdes dos pais e os pedidos de consulta
médica estdo frequentemente relacionados com o atraso de linguagem dos seus filhos
(i) a linguagem expressiva e receptiva das criangas autistas apresenta caracteristicas
unicas que distinguem deficiéncias de comunicagao no TEA decorrentes de outros
transtornos do desenvolvimento, por exemplo, tom incomum, ecolalia, cantarolar
repetido (iii) a resposta ao tratamento é frequentemente avaliada com base nos
ganhos de linguagem (Chericoni et al., 2016).

Além da relevancia dos aspectos que dizem respeito a comunicagado e a
linguagem, outro ponto utilizado como balizador para identificar os impasses no
desenvolvimento do bebé é o aspecto da interacao social, no qual, desde muito cedo,
também é possivel perceber alteracdes. Um sintoma que se tem dado muita atencéo,
é referente a falta de seguimento do olhar. Neste momento, impede-se um vetor
importante de estabelecimento de trocas com o objeto materno, dificultando que a
mae entre em um estado de identificacdo com seu bebé, colocando em risco a

constituicdo psiquica (Bergés & Balbo, 2002).
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Dentre os sinais supracitados, Crespin (2004) classifica que os disturbios no
desenvolvimento do bebé sao tanto de ordem barulhenta quanto silenciosa. A autora
descreve como sinais barulhentos, os disturbios do sono como as dificuldades de
adormecimento, e o despertar noturno. Também, as hipotonias e hipertonias, os
atrasos psicomotores, o evitamento seletivo do olhar, a persisténcia de gritos
inarticulados para além do periodo neonatal, e a inconsolabilidade do bebé.

Da série silenciosa, fazem parte a hiperssonia ou a insénia calma do bebé, os
balanceios e os detonadores de estereotipias, francamente instalados apenas no curso
do segundo ano de vida. Fazem parte da série silenciosa também a nao fixagdo do
olhar, a persisténcia do estrabismo fisiolégico e o nistagmo.

A autora propde essa classificagdo por entender que o corpo do bebé se
comunica e faz sinais de apelo enderecados ao cuidador. Assim, os disturbios
barulhentos seriam aqueles em que é possivel notar um enderecamento do bebé ao
que nao lhe vai bem. E na série silenciosa, se caracterizaria por uma cessagao deste

apelo do bebé direcionado ao cuidador.

4.4 A PERSPECTIVA LEGAL E O CENARIO DA ASSISTENCIA EM AUTISMO NO
BRASIL

A caracterizagdo do TEA na Lei n° 13.861/ 2019, corresponde, enquanto
sintomas, aos critérios A e B do DSM-V, que trazem respectivamente os prejuizos
persistentes na comunicagao e na interagao social, e padrées de comportamento,

interesses ou atividades restritos:

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicagéo e da
interagdo sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicagao
verbal e ndo verbal usada para interagédo social; auséncia de reciprocidade
social; faléncia em desenvolver e manter relagbes apropriadas ao seu nivel
de desenvolvimento;

Il - padrdes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e
atividades, manifestados por comportamentos motores ou verbais
estereotipados ou por comportamentos sensoriais incomuns; excessiva
aderéncia a rotinas e padrdes de comportamento ritualizados; interesses
restritos e fixos (Brasil, 2019).

Contudo, apesar de tomar o DSM como referéncia, ha uma diferenga entre a
visdo médica e legal do TEA. Esta Lei descreve — tanto na caracterizagao sintomatica,
quanto no art 2° — o TEA na condicio de deficiéncia. A Lei estabelece que: “A pessoa
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com transtorno do espectro autista é considerada pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais” (Brasil, 2017).

Ja no ambito da psiquiatria, ao longo do tempo, e com o reconhecimento mais
apurado dos sintomas relacionados ao autismo, houve uma mudanga no paradigma
dos manuais diagnésticos. Desde o DSM Il até a versdo mais atual do manual, no
DSM YV, o Transtorno do Espectro do Autismo migrou da condi¢gao associada a psicose
e a uma psicopatologia, ou seja, ligada a uma deficiéncia mental, para o conceito de
transtorno global do desenvolvimento (Teixeira et al., 2010).

A nocgao de transtorno inaugura uma perspectiva despatologizante, onde se
concebe o autismo, ndo como advindo de uma deficiéncia, déficit, ou seja, de algo que
nao esta ou nao tem. Mas abre para uma nova maneira diversa de habitar o mundo.
Contudo, conceber legalmente o autismo como uma deficiéncia, garante cuidados
legais relevantes ao TEA, que merecem cuidados de acesso.

Seguindo as diretrizes da Lei n° 13.861/2019 supracitada, esta também
determina a inclusdo de perguntas relacionadas ao autismo no censo realizado pelo
Instituto Brasileiro de Pesquisas e Estatisticas (IBGE). A ideia € justamente estimar
quantas pessoas com autismo ha na populacdo brasileira. Ocorreu que esse
recenseamento, originalmente programado para acontecer em 2020 foi, de forma
inédita, adiado por conta da pandemia do COVID-19. Em 2021 foi novamente adiado,
com alegagdes de falta de recursos para realiza-lo por parte do Governo Federal. Por
fim, comecgou a entrar em vigor em 2022.

Até o momento, porém, nao foi possivel tragar estimativas confiaveis. O censo
que foi iniciado em 2022 enfrenta dificuldades metodoldgicas, pois essa investigagcao
sobre o autismo ndo estaria presente nos questionarios de 100% dos lares
entrevistados, somente uma pequena amostra de 11% do total foi incluido,
comprometendo o resultado como um todo.

A Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista. A lei n°® 12.764, surgiu através da proposta de grupos de autistas,
familiares e profissionais participantes da Associacdo em Defesa do Autista (ADEFA),
e foi transformada em projeto da Comissdao de Direitos Humanos e Legislacédo
Participativa (CDH), em 27 de dezembro de 2012 (Agéncia Senado, 2013). A lei busca

o estimulo a inser¢cao dessa populagdao no mercado de trabalho, e que o Estado



35

oferega diagndstico precoce, assim como a garantia do tratamento adequado.

E importante pensar o que ha referente ao didlogo com uma intervengdo
precoce nesta politica publica. Afinal, esta € uma janela de oportunidade no
neurodesenvolvimento e na constituicdo psiquica.

A lei reconhece a necessidade de acompanhamento e avaliagao, levantado no
art.2° (Brasil, 2012). Além disso, garante o direito ao diagndstico precoce, ainda que
nao definitivo, e informagdes que auxiliem no diagndstico e no tratamento, referidos
no art. 3°.

Em uma pesquisa com pediatras, os entrevistados salientam a falta de estrutura
de uma cidade no sul do Brasil, pois ndo ha um lugar especializado, com atendimentos
interdisciplinares, para receber pacientes autistas. Apontando para outra dificuldade
que envolve também o acesso. Essa pesquisa evidenciou que houve uma inseguranca
entre os pediatras participantes, revelando a auséncia de percepcédo de riscos
precoces para o desenvolvimento infantil ou relataram diagndsticos feitos tardiamente
por pediatras e neuropediatras. Estes, revelaram nao se sentirem ou estarem
capacitados para identificar sintomas n&o organicos, ou seja, 0s que nao sao possiveis
serem identificados em exames (Flores; Smeha, 2013).

Além disso, a pesquisa mostra que nos casos dos bebés em que estdo
presentes os Sinais de alerta do desenvolvimento, estes podem ter tido seus
encaminhamentos feitos tardiamente, com base no discurso de que “cada crianca tem
seu tempo”. Este €& portanto um argumento inadequado, considerando que cada
crianga tem sim um tempo, mas também ha uma curva de desenvolvimento que merece
atencao. Entao adotar essa légica coloca em risco o desenvolvimento infantil, ja que o
ideal € que as intervengbes comecem o quanto antes. Deixar passarem sintomas
cruciais que aparecem durante os primeiros anos de vida pode ser nocivo, ja que sao
sinais indicativos de que algo n&o vai bem com a crianga (Campanario & Pinto, 2006).

O TEA ¢é um transtorno de alta complexidade que exige uma capacitagao
especifica para a identificagdo e mapeamento dos seus sintomas, para que assim,
sejam feitos os encaminhamentos e intervengbes apropriadas. Pensando na
especificidade do TEA, existem materiais que auxiliam na apacitagao e identificagao
desses sintomas, a exemplo da Childhood Autism Rating Scale (CARS), recomendada

pela associagao de pediatria, além da Social Communication Questionnaire (SCQ) e
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Screening Tool for Autism in Two Years OIld (STAT). No Brasil, a primeira escala de
caracterizagao clini diagnostico em TEA é a escala labirinto (Losapio; Pondé, 2008).

Existem também instrumentos de base psicanalitica como a Avaliagao
Psicanalitica para Criangas de até 3 Anos (AP3), o Acompanhamento Psicanalitico de
Criangas em Escolas, Grupos e Instituicdes (APEGI) e o PréAut, que procuram
mapear e promovem a capacitacao do profissional que esta por tras do material.

Uma escala de grande referéncia € a IRDI (Indicadores de risco do
desenvolvimento infantil) que oferece uma transmissao ja sistematizada dos principais
eixos responsaveis pelo acompanhamento da constituicdo do sujeito, baseada na
psicanalise principalmente na obra de Jacques Lacan.

O IRDI tem poder significativo no campo da saude mental, o instrumento nao
visa diagnosticar bebés, mas sim, identificar Sinais de alerta desde os 4 meses de
vida, especialmente como um auxiliar na detec¢cao de Sinais de alerta precoces no
desenvolvimento dos bebés. Ele foi desenvolvido para utilizagdo multiprofissional e
construiu-se a partir das vertentes psicanaliticas de Freud, Winnicott e Lacan, baseado
em quatro eixos tedricos significativos capazes de predizer a constituigdo subjetiva do
bebé e do seu desenvolvimento: suposigado do sujeito, estabelecimento da demanda,
alternancia presenca/auséncia e fung¢ao paterna. Os quatro eixos da IRDI distribuem-
se em 18 indicadores de risco, que investigam o percurso das relagdes pais/cuidador-
bebé, sendo que a auséncia de um eixo indica perturbagcdes na estruturacao da
subjetividade do bebé (Kupfer, Jerusalinsky, Infante, & Bernardino, 2008; Silva et al,
2009.).

Para além do diagnéstico, o acompanhamento terapéutico constitui-se uma
necessidade premente nesses casos.

Em uma revisdo sistematica da literatura cientifica sobre os desafios
encontrados pelas familias de criangas com diagnéstico de TEA no Brasil, identificou-
se, em 30% dos artigos, que o sistema publico brasileiro é deficiente quanto ao acesso
a servicos de saude e apoio social nessa area. Este aspecto, foi trazido pelos pais
como uma das maoires barreiras na assisténcia dos seus filhos (Gomes et al, 2015).

Os dados imprecisos na estatistica do autismo e desatualizados, impactam a
populacao por nao fornecer uma imagem real dessa questao que &, também, social,

que ja é possivel ser percebida na alta demanda de quem trabalha na assisténcia no
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dia a dia. Os dados poderiam ajudar a mapear de forma mais precisa qual os maiores
setores e lugares que carecem de assisténcia, e assim, contribuir no planejamento de
politicas publicas.

Mesmo com dados imprecisos, atento a essa problematica, o SUS, por meio
da politica publica, norteia a atuagao profissional, como ao informar os parentes das
criangas com diagndéstico de TEA. No entanto, ainda s&o necessarios mais recursos
para que suas orientagdes sejam efetivadas (Gomes et al., 2015).

a no sistema privado, o atendimento por plano de saude também ¢é orientado
pelo SUS. No entanto, é garantido pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar
(ANS), que determinou que os planos de saude assegurem a cobertura para qualquer
tratamento nacionalmente reconhecido e considerado adequado por médicos, nos
casos de pacientes com transtornos do espectro autista (TEA) e outros transtornos
globais do desenvolvimento (CID F84). A ANS garante sessdes limitadas de
fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e fisioterapia a pacientes com
transtornos globais do desenvolvimento. A estimativa € que os transtornos do espectro
autista atinjam 2 milhdes de pessoas no pais, segundo a agéncia (Silveira, 2022).

Apesar da existéncia formal da cobertura pelos planos de saude, na pratica,
os familiares de criancas com TEA enfrentam diversos obstaculos para viabilizar o
tratamento necessario. Um dos principais entraves refere-se a limitacdo quantitativa
imposta pela ANS para determinados atendimentos terapéuticos: por exemplo, 96
sessdes anuais para fonoaudiologia e apenas 40 sessdes para psicologia e terapia
ocupacional. Tais restricdbes muitas vezes mostram-se incompativeis com a
intensidade e a frequéncia exigidas pelo tratamento adequado ao autismo. Além disso,
ha dificuldades concretas na disponibilidade de vagas em clinicas especializadas,
bem como na oferta de profissionais devidamente qualificados, o que compromete a
efetividade da atencao a saude e acentua a desigualdade no acesso aos cuidados.
(Pinto & Almeida, 2025).

O nucleo familiar € o primeiro espacgo de acolhimento, desenvolvimento e
apoio emocional da crianga com TEA. Pais, maes e responsaveis ndo apenas
acompanham as demandas de saude, mas também se tornam mediadores
das relagbes sociais da crianga. Nesse sentido, o suporte técnico-profissional,
como o oferecido por psicologos, assistentes sociais e terapeutas, é essencial
para que esses cuidadores adquiram conhecimento e seguranga para lidar
com os desafios diarios do cuidado especializado (p. 28300).



38

450S PAIS FRENTE A CHEGADA DO DIAGNOSTICO E O INiCIO DAS
INTERVENCOES

Uma crianga nasce primeiro em um espacgo de discurso, no qual os pais fazem
elaboragdes diante da noticia da chegada desse bebé.. Esse espago abre o inicio da
relagéo entre o sujeito e o mundo, € nele que o “eu” da crianga vira a se constituir, ali
tracado pelo discurso que marca a estrutura psiquica do bebé, e o seu “vir a ser”
sujeito. Nesse espaco discursivo, a crianga precisa da suposi¢ao de um sujeito — uma
antecipacao realizada por um cuidador, na qual ela € inicialmente suposta, antecipada
e submetida ao desejo do Outro — para advir psiquicamente, e isso acontece muito
antes do nascimento da crianga (Inglez-Mazzarella, 2006; Silva et al., 2020).

Na clinica com puérperas € comum identificar a narrativa de que, com a
chegada do bebé, surge a incompatibilidade entre o bebé real e o que foi produzido
na fantasia parental. Ocorre, entdo, o fenébmeno da dificuldade em realizar o luto do
bebé idealizado, diante do bebé real que chega, dada a disténcia que se estabelece
entre esses dois. Ha também os casos em que ha incompatibilidades, em virtude da
identificacdo dos sinais atipicos no desenvolvimento da crianga. Os pais geralmente
sdo os primeiros a perceber as dificuldades no desenvolvimento de seus filhos
(laconelli, 2011; Aguiar & Pondé, 2020;).

Desde muito cedo, algumas maes ja relatam um 'estranhamento’ em relagéo
ao bebé. Os achados de Aguiar e Pondé (2020) identificaram como os pais se situam
subjetivamente nesse processo, evidenciando uma resisténcia no que se refere a
busca por diagnostico e revelando que, apesar de os pais notarem alteracoes
sintomaticas no desenvolvimento da crianga por volta de 15 meses, s6 procuram ajuda
até um ano depois.

A identificacdo dos sintomas acarreta a instalagdo de uma condicdo na mae,
que Crespin (2004) vai chamar de estado de sideragado. A autora traz que quando se
depara com algo que nao vai bem com o bebé, a mae pode perceber o sintoma do
bebé como fracasso em sua capacidade de maternar. E assim, sente-se incapaz de
investir na relacdo com seu bebé, por acreditar que ndo € competente, e acaba nao
convocando seu bebé para um encontro a dois.

Trata-se de uma paralizagdo simbodlica que pode interferir também na busca

por intervencao. E um estado caracterizado por uma condicdo de impoténcia em poder
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reconhecer-se na condi¢do do objeto materno e do outro semelhante, acarretando
nesse recuo no investimento simbdlico.

E possivel supor que, para além da resisténcia na procura de um servico
especializado, os pais estejam sendo mal instruidos pelos profissionais que os
acompanham. Flores e Smeha (2013) trazem que houve uma inseguranca entre os
pediatras participantes desta pesquisa a respeito da capacitagao na identificagdo de
sintomas de TEA.

Ap0s os sintomas serem identificados, geralmente por meio de estranhamentos
dos proéprios pais, familiares ou profissionais, inicia-se um percurso de peregrinagao a
procura de diversos servicos e profissionais de saude. Esse momento de busca, antes
mesmo de receberem a confirmagdo diagndstica, € marcado por incertezas e
questionamentos. Assim, inicia-se um percurso contra o tempo, afinal, estudos
apontam que, quanto mais precoce a intervengdo, melhor sera o progndstico da
crianga (Ebertb, Lorenzinic & Silva, 2015; Aguiar & Pondé, 2020).

Contudo, Laznik (2004) indica que um diagndstico feito de forma nao
cuidadosa, ou seja, precipitada ou tardia, consiste em uma atitude iatrogénica. Além
disso, pensando em um diagndstico precipitado de TEA, ha assim, a fabricacdo de
uma doencga que nao existe, o que pode também favorecer a angustia familiar sem
necessidade. Isso acarreta em repercussdes psiquicas nos pais, que interfere,
também, na relacdo com o bebé, ou seja, no lago parental fundamental para a
constituicdo psiquica da crianca.

Meira (1998) argumenta nessa direcdo e acrescenta que classificar uma
crianga como “autista” gera uma diferenca significativa no discurso dos pais e produz,
na crianca, uma marca que a instala em uma rede em que o Real toma conta do corpo,
fraturando a possibilidade de uma inscrigdo simbdlica..

Barbosa e Fernades (2009), em uma pesquisa sobre qualidade de vida dos
cuidadores de autistas, identificaram que os trés mais importantes fatores causadores
do estresse sdo a pouca aceitacdo dos comportamentos autisticos pela sociedade e
por outros membros da familia, a manutengdo necessaria e a auséncia de suporte
social.

Desse modo, o trabalho da intervencao precoce pode contribuir para a

constituicdo psiquica e situa-se como um espaco de testemunho desses desencontros
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entre mae e bebé, na tentativa de prevenir que impasses precoces conduzam a ruptura
do laco méae-bebé.

A funcao do analista seria, assim, a de promover um novo encontro entre mae
e bebé, oferecendo novas ferramentas para que possam, juntos, (re)escrever e
(re)criar uma narrativa na qual um encontro genuino e estruturante possa acontecer.
Por fim, é por meio dessas novas perspectivas clinicas que o trabalho da intervencéao
precoce se pauta como um campo de prevencgao de psicopatologias infantis, no qual
se parte da concepgéo de que a teoria psicanalitica € uma ciéncia capaz de dialogar
com outros saberes, seja com a neurociéncia, com o campo da linguagem ou com o
psicomotor, s6 assim sendo possivel regatar a potencialidade do bebé e/em sua
familia (Saboia, 2022).

Por tudo isso, a chegada do bebé para o diagnéstico e as intervengdes em um
tempo precoce é de fundamental importédncia no favorecimento da constituicdo

psiquica, apostando-se no nao fechamento autistico.
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5 METODOLOGIA

A presente pesquisa tem uma abordagem qualitativa, com fins exploratérios e
de natureza eminentemente aplicada. Este procedimento se deu por meio da escuta
de pais e/ou cuidadores primarios de criangas que ja estdo com o diagndstico fechado

e em curso no tratamento especifico para TEA.

5.1 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em formato virtual, por meio de chamada de video pela
ferramenta Zoom (recurso este escolhido diante da familiaridade dos participantes
com a plataforma), utilizando-se de informantes-chave e, portanto, ndo se localizou

em um espaco especifico, mas de forma online.

5.2 PARTICIPANTES

Buscou-se participantes que fossem pai, mae e/ou cuidadores primarios de
criangas de 3 a 6 anos de idade com diagnostico de TEA. Estipula-se essa idade
considerando que essa é a média de tempo em que as criangas recebem o diagndstico
de autismo no Brasil. Assim, ha a garantia de coletar nas entrevistas todos os
momentos essenciais no percurso dessa jornada.

O método escolhido para o alcance dos participantes foi o informante-chave,
comum em pesquisas etnograficas, que propde elencar e entrevistar pessoas com
conhecimentos especificos sobre um determinado tema. A exemplo dessa pesquisa
feita em Caxias do Sul que buscou representantes de pessoas portadoras de
alteracbes cinético-funcionais, os autores Renosto e Trindade (2007) justificam a

escolha desse método em sua pesquisa dessa maneira:

Visando a identificagdo dos portadores de alteragdes cinético-funcionais
em um grande espago populacional, apresenta-se como auxilio na
pesquisa o informante da comunidade. Pessoas conhecedoras da
histéria, de seus processos sociais e capazes de identificar os moradores
de sua regido. Pessoas que pelo tempo de residéncia em uma
determinada area, pela posigéo e pelas relagdes sociais que tém dentro
da comunidade, possuem conhecimento detalhado de caracteristicas
relevantes da mesma. Os representantes foram indicados por outros
participantes da entrevista (p. 710).
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O primeiro convite surgiu da pesquisadora para uma mae de uma crianga que
se encontra em atendimento numa clinica particular especializada em atendimento
infantil, em sua maior parte autistas, neuro atipicas ou com deficiéncia. O convite inicial
foi feito para uma mae em que a crianga é atendida nesse espaco, com a solicitagao
que replicasse o convite para um cuidador, e que este fizesse o convite seguinte e
seguindo assim em sequéncia.

Apesar dos participantes buscados terem sido, inicialmente, a categoria ampla
dos “pais e/ou cuidadores primarios”, todos aqueles efetivamente alcangados foram
as maes. Pode-se supor que, pelo primeiro convite ter sido feito a uma mae, ela tendeu
a replicar a outra mae e assim por diante, o0 que por si s6 ja se apresenta como um
dado preliminar sobre quem sao esses agentes que se reconhecem e se colocam
como porta-voz da jornada no cuidado com essas criangas.

O primeiro convite foi enviado por aplicativos de mensagens. E caso houvesse
a auséncia de resposta ou recusa, retornariamos ao participante anterior, solicitando
uma nova indicagdo. O recrutamento ocorreu sem necessidade de retornar ao

participante anterior e chegou ao total de 5 maes.

5.2.1 Critérios de Inclusao

Foram incluidas maes de criangas com idade entre 3 e 6 anos. Todas maiores

de 18 anos, visto que € uma pesquisa autorizada para adultos.

Ainda, teve-se como critério que as criangas devem ter recebido o diagnéstico
ha, no minimo, 6 meses antes da entrevista, pensando em conceder um tempo
cronolégico minimo, para que possam discorrer sobre a sua elaboracdo do

diagnastico.

5.2.2 Critérios de Exclusao

Maes que apresentem quadro de transtorno psiquico grave e/ou
impossibilidade de transmitir as respostas, com histérico ou em processos de
instabilidade emocional que estejam suscetiveis a intensas mobilizagdes, ndo foram
admitidas na pesquisa, para nao suscitar maiores interferéncias nos resultados. Além

disso, foram excluidas maes de bebés com autismo associado a sindromes, pela
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delimitacdo e especificidade do objeto desta pesquisa.

5.3 COLETA DE DADOS

Foram realizadas entrevistas individuais, nas quais se fez a escolha por uma
pergunta disparadora: “conte-me sobre a sua jornada desde o momento do
desenvolvimento do seu bebé, passando pela trajetdria nos servigcos de saude, o
diagndstico e as intervengdes terapéuticas em curso hoje”. A partir dessa pergunta
disparadora, dava-se inicio a entrevista, e as seguintes perguntas eram determinadas
a partir do que ndo apareceu, e 0 que precisaria ser escutado mais, baseando-se
essas pontuagdes no referencial tedrico da experiéncia de quem teve uma vivéncia
semelhante, sem perder de vista as particularidades dessas historias. Esse formato
foi embasado na teoria da entrevista compreensiva de Kauffman (2013).

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas, contudo, a gravagéo
foi realizada apenas em audio, prezando pela preservacdo da identidade dos
participantes.

Cada entrevista foi guardada em um uUnico computador, com senha de
conhecimento apenas da pesquisadora. Foram armazenados na “nuvem” e apos 05
anos os dados serédo apagados, inclusive, da lixeira do computador.

A coleta ocorreu a partir da Entrevista Compreensiva (Kauffman, 2013), sendo
este considerado um método que propicia identificar o que escapa a narrativa e que
sustenta o mapeamento dos aspectos subjetivos e relacionados aos processos
psicoldgicos envolvidos na jornada dos pais.

Compreende-se que esta modalidade redefine uma postura em relagdo ao
conhecimento cientifico, capaz de lancar luz sobre o devido valor aos aspectos
artesanais de todas as fases da pesquisa por meio da valorizagao da experiéncia por
completo, na analise do que foi falado, como foi falado, por que foi dito, etc. O
pesquisador ocupa um local acolhedor em que proporciona a construcdo de uma
relagcdo empatica com os participantes.

A escolha dessa metodologia de deu pois permite ir além do que foi dito
propiciando um maior mapeamento da experiéncia e subjetividade. Além disso, um
cuidado maior com o participante desde o ponto de partida considerando a
possibilidade de mobilizacdes.
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Para a protegcédo dos dados a identidade das entrevistadas foi resguardada por
meio dos codinomes: Joan, Annette, Susie, Linda e Duda. E, quando mencionavam
seus filhos, utilizou-se a inicial de cada nome em diminutivo, ex: Jzinho, Azinho,

Szinho, Lzinho e Dzinho.

5.4 TRATAMENTO DOS DADOS

A organizagao de categorias foi baseada nos fundamentos da analise de dados
qualitativos em dois niveis (Pondé; Mendonga & Caroso, 2009). No primeiro momento,
foi feita a leitura flutuante dos documentos, seguida de uma segunda leitura, agora
sistematica. Nessa etapa, buscou-se relacionar fragmentos do documento/texto com
ideias-chave, que chamaremos de categorias. O objetivo € descobrir padrées nas
situagdes sociais, a partir dessas unidades basicas que sejam importantes na cultura

em estudo.

O contexto cultural molda todos os aspectos da vida, define a visdo de mundo
e da sentido as experiéncias individuais e coletivas, determinando as
maneiras como as pessoas se localizam no mundo, o percebem e nele se
comportam. Estudos que queiram aprofundar a problematica da saude devem
considerar a comunidade como unidade central de andlise (p. 130).

Essas unidades, chamadas de dominios culturais, sdo categorias amplas de
significado cultural que incluem outras categorias menores e devem emergir dos
dados de um estudo etnografico como uma categoria émica, isto é, uma categoria
local. Trabalhando-se com entrevistas semiestruturadas, os temas centrais das
narrativas provenientes das respostas as entrevistas em geral se referem ao sujeito
de investigacdo escolhido pelo pesquisador, sendo, portanto introduzido nas
narrativas pelas préprias questdes da entrevista (Spradley, 1980 apud Pondé;
Mendoncga; Caroso, 2009).

No segundo momento, a proposta do segundo nivel de analise baseia-se na
nogao de interpretagao do texto pela explicagdo e nao pela compreensio. Para atingir
tal objetivo, o texto deve ser lido como estrutura pertencente a determinado autor e
contexto histérico, atentando-se para seu movimento interno, o que significa levantar
sua arquitetura e trazé-lo para a linguagem corrente (Pondé; Mendonga & Caroso,
2009 apud Ricoeur, 1986).

O cumprimento das duas etapas propostas pelo método de analise de dados

qualitativos em dois niveis aqui apresentado (Pondé; Mendonga & Caroso, 2009)
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gerou um quadro esquematico que se subdivide em categorias principais, como 0s
dois maiores eixos, os dominios culturais correspondentes que dizem respeito a
categorias subsequentes. E por fim, os significantes chaves como as subcategorias.
Estes foram devidamente recortados nas referidas classificagdes e, por fim, foram
desenvolvidas as folhas de trabalho com base em cada um deles, compilando os
dados dos depoimentos colhidos, para que fosse procedida a analise qualitativa sob
a leitura psicanalitica. Esses achados estdo detalhados no item de resultados e
discussao.

A interpretacdo dos dados foi realizada a luz da psicanalise, valendo-se da
revisao bibliografica procedida sobre o tema. Isso porque, desde a construgdo desta
abordagem, prioriza-se a articulagdo dos achados clinicos para embasar a teoria.
Desse modo, compreende-se a psicanalise como um saber aberto, que estabelece
um didlogo em paralelo com a nog&o de que ha um tempo loégico — o do inconsciente
— e um tempo cronolégico e cultural presente na escuta clinica (Queiroz & Pondé
2016).

5.5 PROCEDIMENTOS ETICOS

A pesquisa “JORNADA DOS SINAIS DE ALERTA AO DIAGNOSTICO EM
AUTISMO: A JORNADA DE PAIS E/OU CUIDADORES PRIMARIOS” foi aprovada
pelo Comité de Etica e Pesquisa da Fundagdo Bahiana para o Desenvolvimento das
Ciéncias,sob o registo CAAE n° 69195023.2.0000.5544 para o estudo, visando
assegurar a defesa e a protegao dos sujeitos envolvidos, os quais assinaram o Termo
de Consentimento Livre Esclarecido, seguindo a Resolugdo do CONEP de 2012.

A coleta, o levantamento e o tratamento de dados utilizados na pesquisa foram
autorizados pelos participantes por meio do Termo de Compromisso Livre e
Esclarecido (TCLE), apresentado e acordado antes do inicio da entrevista. O TCLE
garante a protecado do participante na pesquisa, no que diz respeito aos dados e a
qualquer possivel repercussao na vida do participante.

Como se trata de uma pesquisa qualitativa que visa investigar aspectos
subjetivos, ha o risco de mobilizagdbes emocionais ocorrerem durante e apds a
pesquisa. Por esse motivo, foi ofertado suporte psiquico a qualquer momento,
mediante solicitacdo dos participantes, incluindo acolhimento e acompanhamento

posterior, caso necessario.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

O cumprimento das duas etapas propostas pelo método de analise de dados
qualitativos em dois niveis aqui apresentado (Pondé; Mendonga & Caroso, 2009)
gerou um quadro esquematico que se subdivide em categorias principais como 0s
dois maiores eixos, os dominios culturais correspondentes que dizem respeito a

categorias subsequentes. E por fim, os significantes-chave como as subcategorias.

Estes foram devidamente recortados nas referidas classificagdes e, por fim,
foram desenvolvidas as folhas de trabalho com base em cada um deles, compilando
os dados dos depoimentos colhidos, para que fosse procedida a analise qualitativa
sob a leitura psicanalitica. Esses achados estdo detalhados no item resultado e

discussao.

Os eixos principais trabalhadas foram “Sinais de alerta” e “Diagnéstico e

tratamento”.

A primeira categoria do eixo “Sinais de alerta”, € denominada (i) Sinais de alerta
identificados, e consta das seguintes subcategorias: (i.i) falta de contato visual; (i.ii)
dificuldade em atender ao chamado; (i.iii) alteracao na disposicao; (i.iv) dificuldade na

comunicacao/linguagem.

A segunda categoria deste eixo, se refere a: (ii) Reac¢des a identificacéo dos

sinais de alerta. Com as seguintes subcategorias: (ii.i) Estranhamentos maternos, (ii.ii)

personalidade da crianga, (iii.iii) influxos da pandemia.

No segundo eixo principal “Diagnéstico e tratamento”, também esta incluido trés
categorias, na primeira: (i) Percurso com a equipe de saude, inclui-se como
subcategoria: (i.i) Inicio das intervengdes e/ou confirmagao diagndstica; e (i.ii) conduta

profissional.

Na categoria seguinte (ii) Reagbes apds o diagnostico, inclui-se como

subcategorias (ii.i) medo e (ii.ii) busca por informagéao online.

Na ultima categoria (iii) Busca por acesso ao tratamento. Foi identificado
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apenas uma subcategoria, referente a (iii.i) Entraves com o plano de saude.

Os eixos, categorias e subcategorias estao representadas no esquema abaixo:

Figura 01 - Arvore Tematica da jornada dos pais

Sinais de Reacéao aos sinais Associacoes a DO —— Reacao Busca por
alerta de alerta no causa dos S iine e satide ap6s o acesso ao
identificados desenvolvimento  sinais de alerta diagnéstico tratamento
Falta de Estranhamentos . N
COntatoNIsual aternas Rotina ) Inlmo_das
‘ lntervepgoes_e/ou Medo Entraves com
Dificuldade em Estranhamentos por Personalidade da t;qnfn;rgat?ao plano de
atender ao chamado familiares/terceiros crianga S90031e8 saude
Alteragao na i Busca por mais
disposicao . Comparagio com Influxos da Conduta informagao
irmaos/outras criancas pandemia profissional online

Dificuldade na
comunicacao/
linguagem

6.1SINAIS DE ALERTA

6.1.1 Sinais de alerta identificados

Nesta categoria, buscou-se perceber se as entrevistadas reconheceram
sinais que podem indicar alteragao no desenvolvimento. Se desde os primeiros meses
do seu bebé ja havia sintomas, e quais foram os aspectos recordados sobre a sua
identificacdo. Dentre os sintomas, foram levantados: a falta de contato visual, a
dificuldade em atender ao chamado, alteragdes na disposicédo, e a dificuldade na

comunicagaol/linguagem.
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6.1.1.1 Falta de contato visual

A falta do estabelecimento do contato visual foi a principal caracteristica
percebida com incbmodo levantada pelas entrevistadas. Todas trouxeram alguma fala
que apontava para a identificagdo — e incbmodo — com a dificuldade da crianca de
estabelecer esse contato, ja nesta etapa dos primeiros meses de vida.
Exemplificadamente, colocou Joan (2024):

‘o0 que mais chama atencéo pra mim é a questao do contato visual, [...] ele se
encontrava muito perdido” (Joan, 2024).

A sensacao da crianca estar “perdida”, relatada pela participante Joan, foi
encontrada também na fala de outras duas entrevistadas — Annette e Susie —, que
relacionam o olhar associado a uma dificuldade na atencdo, uma dispersao,
subentendendo que faltaria um olhar direcionado para elas. Dentro desse aspecto,
Susie e Duda trouxeram que notaram um sorriso n&o direcionado da crianca. Ademais,
perceberam também que esse olhar era redirecionado a um objeto de interesse da

crianga. Como retratado na fala da entrevistada Susie:

“as vezes ele gostava de olhar para o ventilador, ele gostava de olhar o teto e
sorrir” (Susie, 2024).

6.1.1.2 Dificuldade de atender ao chamado

A dificuldade em atender ao chamado também foi uma das caracteristicas
mais levantadas pelas mées: quatro das cinco entrevistadas trouxeram esse questao.
Nas falas, apareceu que era necessario esfor¢o para que a crianca respondesse, e ao
responder, havia pouca sustentacédo do olhar. Duas participantes — Annette e Joan —

inclusive trouxeram que notaram esses sinais antes dos 10 meses:

“ele devia ter 8 ou 9 meses nessa época, a gente chamava e ele nao atendia”
(Annette, 2024).

Uma das participantes associou a dificuldade ao chamado do nome a forma
com que ela se reportava a crianga, que se dava por associagado a outros titulos de

filiacdo como: “mamae”, “papai”. Aqui, destaca-se como a particularidade na forma de

tratar entre pais e filhos pode atribuir uma causa ao sinal, na leitura dos pais:

“A gente ndo chamava ele pelo nome até os dois anos, era sempre “mamae,
papai, vovo, titia,” até que o irméo nasceu, e a gente achava que ele nao atendia
pelo nome por conta disso” (Duda, 2024).

Essas duas analises de subcategorias acima sdo semelhantes no que diz

respeito ao contato com o outro de forma néo verbal. A pesquisa feita por Saboia
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(2015) com bebés a partir de 6 meses no Programa Internacional pela Linguagem da
Crianga (PILE), que estudou os elementos corporais e interativos anteriores da
linguagem verbal das criangas, encontrou resultados semelhantes a identificagao das
maes no que diz respeito ao contato visual e chamado do nome. Na pesquisa também
foram identificadas as dificuldades no contato e que as criangas respondem aos seus
cuidadores de forma diferente, contudo, com tempo mais breve de sustentagdo no
olhar e nas trocas. A partir dai, o0 programa estuda a interagado das criangas com os

objetos como uma saida para a mediagao de contato.

6.1.1.3 Alteracéo na disposi¢cao

Outra caracteristica relevante a ser trazida € a da alteracédo na disposicao da
crianga. Apesar de apenas duas das cinco entrevistadas terem trazido esse ponto, foi
um sinal que foi enfatizado por essas maes. As duas colocam esses aspectos com
caracteristicas opostas: um das participantes revelou que percebeu o sono
excessivo/preguica da sua crianga, ja a outra trouxe uma dificuldade do seu bebé de
adormecer.

“Algo que eu achei diferente foi a preguica de ‘Jzinho’ ele ndo queria mamar, sé
dormir” (Joan, 2024).

“Mas o sono era o maior desafio, era um sono curto, 20 minutos ja era um alivio”
(Susie, 2024).

Essa caracteristica também ja aparecia em estudos anteriores de forma
relevante. Estima-se que aproximadamente 40 a 80% das criangas com transtorno do
espectro autista apresentem dificuldades comportamentais relacionadas ao sono
(Papadopoulos et al. apud Malow; McGrew, 2008; Souders et al., 2009), sendo as
mais frequentes os problemas na iniciagdo do sono — como dificuldade para se
acalmar e adormecer — na manutencao do sono — incluindo despertares noturnos
frequentes — e na reducao da duracgao total do sono.

Ou seja, apesar do aparente paradoxo, o estudo também menciona que 0s
problemas de sono incluem a resisténcia na hora de dormir, ansiedade relacionada ao
sono e sonoléncia diurna excessiva — 0 que pode estar relacionado ao que a

entrevistada Joan menciona como a “preguiga” de Jzinho (Papadopoulos et al, 2022).
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6.1.1.4 Dificuldade na comunicagdo e na linguagem

Uma categoria que foi levantada com unanimidade pelas entrevistadas, foi a
dificuldade na comunicagao e na linguagem. Todas elas trouxeram aspectos que
revelam preocupacao em relagéo a fala, e ndo apenas através de uma colocagao, mas
todas fizeram mais de uma fala sobre o tépico. Tamanha frequéncia demonstra que
esta é uma caracteristica de relevancia nesse processo de identificagdo dos sinais.

Foram levantadas caracteristicas que chamaram ateng¢ao pelo reconhecimento
do atraso na fala, envolto inclusive de angustia. Trés das cinco entrevistadas narraram
que seus filhos falavam algumas palavras e deixaram de falar, revelando uma
regressao.

“Ele comecgou a falar, ‘mamae’, ‘papai’, ‘vov®’, ‘agua’, e ai depois ele parou”
(Duda, 2024).

Notaram também caracteristicas na linguagem como a fala “embolada” e o
atraso na aquisi¢ao das palavras.
“[...] e ele falava embolado, mas a gente achava engragado, era um outro
idioma, vocé ndo entendia nada” (Susie, 2024).
Uma das entrevistadas fez uma conexdo que diz respeito a associagcao do
contato sonoro ao contato visual: uma percepcao sobre a sua crianga que diz respeito
nao apenas a uma recusa de fala, mas uma recusa de contato, principalmente, que é

algo que identifica ser um incémodo seu sobre a sua criancga.

“a questédo de Jzinho que mais marcou foi pelo contato visual que até hoje ele,
inclusive, € uma das coisas que até impede ele de falar, ndo gosta muito dessa
questao de vocé falando com ele, ele foge o0 maximo que puder de contato”
(Joan, 2024).

O processo de aquisi¢cao da linguagem passa pela escuta, que antecede a fala,
que foi enderecada, sustentando a hipotese da existéncia de um sujeito que
responderia, como em um chamamento. Catdo e Vives (2011) trazem que, a fala €,
entdo, uma conquista do infans, ou seja, ela ndo € o resultado de um processo natural.
Ela implica uma escolha do sujeito antes de seu advento enquanto sujeito do
inconsciente. Para os autores, a fala da crianca nao é produto de um tipo qualquer de
adestramento, no sentido de adivir de um funcionamento semelhante ao do animal.
(Catao & Vives, 2011).
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A crianga autista mostra, muito cedo, uma resisténcia em nao se deixar
assujeitar ao campo dos significantes, pelo menos ndo completamente. A percepg¢ao
das maes corrobora com o que é mostrado em pesquisas como a do IRDI supracitada.
Feito a partir de videos familiares, € possivel testemunhar como o bebé mostra
ativamente a sua nao resposta ao chamado do Outro, desde o nascimento. Em
contraponto ao que se passa com 0s bebés sem sinais de alerta ao desenvolvimento,
que demonstram uma predisposi¢ao inata a interagao.

Além disso, Saboia (2015) destaca a ideia de que, a depender da forma com
que o bebé brinca, pode estar sinalizando riscos de sofrimento psiquico. E quando
fala do brincar, relaciona a capacidade de interagir com o adulto familiar, suas
expressoes corporais com gestos espontaneos e criativos, produgdes vocalicas, cuja
a autora reconhece que é fungao de importancia fundamental no processo de
construcao da realidade psiquica da crianga. Aspectos estes que foram identificados
pelas maes nesta pesquisa, que dizem respeito a relagdo objetal do bebé com o
mundo.

E, ao introduzir a ideia de object-usage elaborada por Winnicott (1960) que
aborda o processo de subjetivacdo da crianga sendo estabelecido gracas a sua
capacidade de utilizar os objetos do ambiente de maneira criativa e simbdlica, pode-
se inferir o teor de alerta de risco no desenvolvimento ja nessas identificagdes.

Desse modo, a dificuldade de contato visual, em atender ao chamado, a ins6nia
e a dificuldade na comunicagao sao caracteristicas comuns no TEA, e podem ser
vistas como expressdes de uma relagao com falhas no campo das pulsdes do olhar e

da voz, elementos fundamentais na formacao do inconsciente.

6.1.2 Reagao aos sinais de alerta no desenvolvimento

Nessa categoria, avangamos na perspectiva de identificar qual ou quais as
reagcdoes a identificacdo dos sinais de alerta. Além disso, buscou-se escutar se
associaram os sinais a risco no desenvolvimento do bebé.

A primeira subcategoria diz respeito aos estranhamentos das maes frente a
esses sinais, se reconheceram como um sinal de alerta ou relacionaram com alguma

dificuldade na constituicao, e também, a qual tempo.
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6.1.2.1 Estranhamento das maes

Foi possivel identificar que nenhuma das maes fez uma associacgao direta dos
sinais de alerta no desenvolvimento e n&o cogitaram essa possibilidade de vir a ser
TEA. Nota-se que € um momento de uma amarragdo complexa, e a escolha da
categorizagdo como estranhamento, se fez pensando na perspectiva do estranho, o
estrangeiro Freudiano. Onde ha um aspecto do estrangeiro, que é algo que se
identifica, mas também se desconhece, envolto nas instancias do tempo e que se

busca uma conduc¢ao para o que nao se sabe.

Desse modo, foi possivel perceber que as entrevistadas puderam identificar
que algo ndo ia bem com suas criangas, mas nao tinham clareza sobre o que se

tratava, exatamente. Nesse momento as falas sdo imersas em duvidas:

“[1 ano e 3 meses] Eu ndo sabia que era, mas sabia que era diferente!
Sempre falei pra [inaudivel] mas a gente nao sabia diferente o que, ndo era
disso [autismo] o comportamento” (Joan, 2024).

Freud (1919) no seu trabalho sobre O Estranho (Das Unheimliche, no original,
em aleméao), teoriza sobre a sensagao de inquietagao diante do que é simultaneamente
familiar e estranho. Neste trabalho, o teérico entende que o homem é impelido por algo
que lhe ¢é ele préprio é dividido, e que é no interior de seu aparelho psiquico que ele

vive, com inquietagao, o sofrimento do que lhe € estrangeiro.

Como as entrevistas foram feitas em um tempo posterior aos acontecimentos,
ficou claro a nogao dos tempos cronologicos e logicos se misturarem. Muitas maes
fizeram o seus relatos reconhecendo que foi sé no tempo depois (apres-coup) que
puderam olhar para o desenvolvimento dos seus bebés e reconhecer que o risco no

desenvolvimento ja se apresentava.

“S6 depois do diagndstico percebi que ele pouco olhava nos meus olhos... e
veio a sensagao de culpa, como nao percebi, como fui negligente, como sou
da area de saude e nao percebi, culpa, culpa, culpa, pelos desgastes na
gestacdo.. acho que isso destemperou meus sentimentos, sabe?” (Susie,
2024).

Lacan (1945) faz uma diferenciagédo em relagédo a nogao de tempo para a
psicanalise, entendendo que o funcionamento do inconsciente acontece numa outra
l6gica. Assim, Lacan distingue o tempo cronoldgico, que seria linear e mensuravel —

este, que pode ser considerado como a légica em que se costuma ler o tempo
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bioldégico do corpo — e o tempo légico, que seria a estrutura da experiéncia subjetiva
para a psicanalise, e que se divide em trés tempos: o instante de ver, o tempo para
compreender e 0o momento de concluir. Esses momentos ndo seguem uma sequéncia
temporal convencional, mas refletem uma légica interna do sujeito em relagdo ao

Outro e ao inconsciente.

Desse modo, quando Susie (2024) fala que “s6 depois” percebeu os sinais,
a entrevistada ilustra a nog¢ao da retroagdo da compreensao subjetiva, onde o sentido
de uma experiéncia é construido a posteriori. A ideia é construida por Lacan (1945),
embasado nos estudos de Freud (1895) sobre o “apres-coup”, em que eventos
passados adquirem significado pleno somente apds serem recontextualizados por

experiéncias subsequentes.

6.1.2.2 Estranhamento da familia

O estranhamento também esteve presente na familia. Trés das cinco
entrevistadas trouxe que a familia notava alteragdes no desenvolvimento. Estas
fizeram “funcao de alerta” e compartilharam com os pais a sensac¢éo de que algo nao

ia bem com a crianga.
“meus familiares mostraram que ele foi voltando aos primeiros passos e algo
que eu achei diferente foi a preguica de Jzinho” (Joan, 2024).

Além disso, uma dessas trés familias levantou uma suspeita direta ao TEA, por

ja ter passado por uma experiéncia semelhante com outra crianca.

‘e meu primo chegou pra gente pra dizer que o filho dele estava sendo
diagnosticado com autismo, devido a alguns atrasos ele procurou a neuro, e
a neuro suspeitou da questdo do autismo, e ja vinha observando alguns
comportamentos em Azinho, ele devia ter 8 ou 9 meses nessa época’

(Annette, 2024).
Houve também o reconhecimento no sé depois (aprés-coup) por uma familiar:

“‘E minha sogra professora, mas ela ndo esbogou raiva.. ela esbogou
surpresa, mas ao mesmo tempo [pausa] ela falava muito sobre a fala de
[Szinho], e ele era uma crianga muito medrosa, tinha medo de subir nas
coisas, cair, sempre usava a gente para subir, ai ela disse: [Susie] a fala de
[Szinho], sempre me incomodou.. (Susie, 2024)

6.1.2.3 Comparagdo com irmaos ou outras criangas

Uma outra forma de reagir os sinais ao risco no desenvolvimento foi comparando

com o desenvolvimento de irmaos ou outras criancas. Pode-se perceber que a
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comparagao foi um artificio utilizado para mensurar que algo ndo vai bem com o
desenvolvimento do bebé. Todas as entrevistadas trouxeram uma comparagao: duas
das cinco compararam com outro filho que ja tinham, e as outras trés entrevistadas
compararam com outras criangas:

“no caso eu que sou mae e ele € meu segundo filho, entao a gente tem muito
0 que comparar e ai entao depois do diagndstico, a gente foi voltando né”
(Joan, 2024).

“Eu fui me dando conta comparando, né? Com outras criancas da faixa etaria
de idade dele, a questao dos sintomas que ele tinha, a questao do atraso que
eu fui me dando conta” (Linda, 2024).

Mesmo tendo outro filho, estranhando e comparando, as duas entrevistadas
sinalizaram anteriormente que nao relacionaram o atraso no desenvolvimento com a
possibilidade de TEA.

“Mas ele sempre gostou de objetos com muita luz né? Mas a maioria das
criangas gosta entdo isso ndo chamou nossa atengéo” (Susie, 2024).

Ainda, no que diz respeito a comparacao, a entrevistada Linda toma um
sintoma pelo outro numa relagédo de sobreposi¢cao dos sintomas, o que pode repercutir
em um silenciamento de um sintoma através de outro — e corre-se o risco de ndo se
dar a devida conducéo através dessa elaboracéao.

“aquelas palavrinhas que o bebé fala, ndo falava, e outras coisas que a gente
foi percebendo, fazendo assim a diferenga com outras criangas, da mesma
faixa etaria, meses assim, ai a gente pensava assim... Lzinho tem esse
problema mas come tudo, a gente olhava assim, ele comia tudo, todas as
frutas, sucos, verdura, agua de coco, tudo que vc imaginar, ele comia tudo,
fazia tudo, era mais essa questdo mesmo desse atraso” (Linda, 2024)

Um estudo qualitativo que buscou escutar as vivéncias maternas de bebés com
autismo, também analisou entrevistas com maes de criangas diagnosticadas com TEA
e encontrou um resultado semelhante, em que as maes notavam comportamentos
atipicos ao compararem seus filhos com outras criangas da mesma idade (Pascalicchio,
Alcantara & Pegoraro, 2021). Além disso, a pesquisa também mostra que os as
observagdes incluiam atrasos na linguagem, comportamentos repetitivos e dificuldades
de interacdo social, assim como os sinais de alerta aqui evidenciados. As
pesquisadoras desse estudo relatam que a comparagao com o desenvolvimento tipico
de outras criangas foi fundamental para que as maes buscassem avaliacao profissional

e, consequentemente, o diagnostico de TEA (ibid.).
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6.1.3 Associacoes a causa dos Sinais de alerta

Como cada participante associou a causa de cada sintoma, foi particular. A
diferengca da atribuicdo de causa nessa categoria € o que nos da um norte da
elaboracao de cada méae. Trés fatores se sobressairam nas falas, como associar a
algo que diz respeito a rotina do bebé, a personalidade de sua crianga e os influxos
da pandemia. A unica categoria citada com unanimidade pelas participante foi a dos
influxos da pandemia, enquanto as outras tiveram em média trés maes atribuindo a

respectiva causa.

6.1.3.1 Rotina

Através dos relatos houveram trés participantes que associaram o sinal
relacionado com algo que dizia respeito a sua condugao e/ou agao especifica de um
comportamento na rotina. Entende-se como acio especifica, em psicanalise, e refere-
se a forma da mée ler e conduzir as demandas dos seus bebés. Essa acao se da pela
interpretacdo do que o bebé solicita, supondo nele um sujeito, pela
presencga/auséncia, escuta e manejo que para pelo lago transferencial e permite que
a mae nomei suas angustias ao bebé, inscrevendo-o simbolicamente no discurso,

favorecendo a constituicdo psiquica do bebé (Winnicott, 2000).

Desse modo, ha uma complexidade nessa categoria, pois, de fato, a conducéo
do sinal pelos pais incide no comportamento da crianga, e também impacta em como
a crianga se mostra. A acao especifica pode ser, por exemplo, acolher uma fala nao
elaborada, traduzir o choro do bebé ou nomear uma angustia difusa. Tudo isso é

relevante na introducdo de um espaco simbadlico onde o lagco possa se construir.

E legitima a elaboragdo das maes na forma com que estéo exercendo a fungéo
especifica com seus filhos, contudo, o quadro se complexifica quando ha algo para
além dessa diade que esta relacionada ao corpo do bebé e a os sinais de alerta ao
desenvolvimento. As mées relataram, com certa autocritica, o que podia ser resultado

de algum ajuste que precisava ser feito nessa acao especifica:

“A gente ndo chamava ele pelo nome até os dois anos, era sempre “mamae,
papai, vovo, titia,” até que o irmao nasceu, e a gente achava que ele nao
atendia pelo nome por conta disso” (Duda, 2024).

Inclusive, uma das falas trouxe isso sendo colocado pelo marido da
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entrevistada:

“[O marido] sempre chamou muito atengao, se a bola caiu debaixo da mesa,
deixa ele pegar, mas a gente pegava para ele, ele pegava nossa méao e
puxava para retirar e a gente achava natural” (Susie, 2024).

Ja a entrevistada Joan nao revelou suspeitas de que o incbmodo com a fralda
pudesse ter a ver também com algo no desenvolvimento. Enxerga o incbmodo da
crianga com esse procedimento da rotina, mas também nao Ihe atribui causa.

“Entado essa parte da troca da fralda era como se tivesse fazendo algo muito
ruim com ele, ele chorava e tentava fugir desse processo de troca de fralda,
isso comegou com 6 meses” (Joan, 2024).

6.1.3.2 Personalidade da crianca

Na familia, também surgiram comentarios associando o sinal de risco a
personalidade do bebé, podendo ainda ser relacionada a algum familiar. A fala que
vem do cuidador para o bebé, demarca um local de identificagdo de que ha/havera
um sujeito, além do reconhecimento através de uma caracteristicas que pertencem a
familia, colocando-o na narrativa familiar.

Na psicanalise, suposicao de sujeito (SS) refere-se a capacidade do cuidador,
de demarcar a presenga de um sujeito psiquico no bebé&, mesmo antes de sua plena
constituicdo. Um investimento simbdlico é feito reconhecendo e concedendo ao infans
o potencial de vir a ser sujeito. No IRDI, a suposicao de sujeito (SS) € um dos quatro
eixos principais, por ser uma operacao fundamental para a constituicdo psiquica do
bebé. Nesta categoria, é possivel ver alguns exemplos de como a SS foi colocada na
forma em que se fala do bebé.

“O marrentinho e tal, os familiares falavam que ele era todo sério, todo
fortinho, ele ficava com aquela carinha fechada e todo mundo achava
bonitinho, mas era muito sério” (Joan 2024).

Uma das participantes fez uma elaboragao através de uma suposigao de sujeito

da sua crianga: supés uma constru¢gao de pensamento da crianca.

“a gente chamava e ele ndo atendia, ele ficava meio que, porqué as pessoas
acham que tem que ficar chamando papa, mama, mas meio que a crianga
fica... ah, acho que é deles mesmo, mas néo tem o sentido porque é papai e
mamae ali” (Annette, 2024).

A entrevistada Susie fez uma elaboracao a partir da identificagao com seu filho:

“Ele me olhava, mas nao ficava me encarando e eu também ndo sou uma
pessoa de ficar olhando para um lugar s6.. eu me disperso facil, e via muito
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comportamento comum meu em Szinho” (Susie, 2024).

Por tanto, péde-se notar a incidéncia significativa de relatos que atribuiem
caracteristicas do TEA a supostas caracteristicas da personalidade da crianga. O
estudo de Buffle, Gentaz e Vivanti (2022), que contou com a participagdo de 183
adultos equatorianos, buscou investigar as percepgdes e atribuicbes causais dos
primeiros sinais de autismo na populagdo geral do Equador. Como resultado, a
pesquisa indicou que os participantes ndo perceberam a maioria dos comportamentos
apresentados no questionario como manifestacdes potenciais de um transtorno do
desenvolvimento. 8 (oito) categorias principais foram estruturadas a partir das
narrativas dos participantes, dentre elas: (i) atitudes e preferéncias de personalidade;
(ii) problemas de desenvolvimento; (iii) problemas fisicos ou sensoriais; (iv) problemas
psicolégicos; (v) criagao/parentalidade; (vi) causas nao especificadas; (vii)
imaturidade; (viii) ndo sabe. A causa explicativa mais comumente citada na pesquisa
equatoriana foi personalidade, atitude ou preferéncias. Dado também encontrado na
fala das maes, contudo, o fator da associacéo a rotina nesse estudo se mostrou mais

frequente e relevante nas falas das maes.

6.1.3.3 Influxos da pandemia

Outro ponto relevante foi a associagdao do desenvolvimento infantil com as
barreiras ambientais da pandemia. A falta de contato com o ambiente externos, com
criancas da mesma idade, pode ser considerado tanto como aspectos que provoca
confusdo em relagdo ao que seria um sinal de alerta em autismo e agravamento dos
Sinais de alerta ao desenvolvimento infantil.

“meu filho nasceu em 2019 na época la da pandemia, entdo.. assim.. a gente
nao teve tanto contato social, ele ndo teve muito contato social com outras
criangas, com outras pessoas em si, a gente se reservou muito dentro de
casa, meu esposo ficou parado porque trabalhava com transporte escolar”
(Annette, 2024).

Esse argumento do isolamento social e falta de socializagdo com os pares

esteve presente tanto com as méaes quanto nos profissionais de saude:

“No processo de pandemia, ele tava muito pequeno, ndo saia muito, entao eu
ficava.. ah porque as criangas ndo tdo saindo, nao gostam de sair, a gente
vai dizendo isso, por que ele nasceu em 2019 a pandemia estourou no meio
de 2020 e nesse periodo de 7, 8 meses ele tava na pandemia ... e entéo
realmente, praticamente ele saia de casa, entdo eu comecei a achar que ele
nao queria sair de casa por isso e até hoje né, as pediatras, as especialistas
usam esse termo de crianga pandemia” (Joan, 2024).
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Dentre as cinco entrevistadas, duas escutaram de seus médicos o
argumento da pandemia como suposi¢ao diagnostica, levantando o impacto real e
reconhecimento pelos médicos decorrente do cenario em que foi vivido. Souza e Silva
et al. (2023) realizaram um estudo que se propds levantar dados concretos do impacto
da pandemia no desenvolvimento psicomotor, foram avaliadas criangas de 12 a 72
meses e indicou que 57,1% delas apresentaram, de fato, alguma falha nos marcos do
desenvolvimento neuropsicomotor. Especialmente no que diz respeito ao dominio

pessoal-social, motricidade fina-adaptativa e linguagem.

Além disso, no mesmo estudo, 40% das criancas entre 16 e 30 meses
apresentaram sinais de risco para Transtorno do Espectro Autista (TEA), e as autoras
sugerem que o isolamento social e a falta de estimulos externos durante a pandemia
podem ter contribuido para esses atrasos no desenvolvimento. Esses achados
corroboram com os resultados aqui encontrados, e sustentam a hipétese levantada
pelas maes e pelos médicos, de que a auséncia de interacdes sociais e ambientais

podem tanto mascarar quanto agravar sinais de alerta para o autismo em bebés.

6.2 DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

A partir do momento em que os Sinais de alerta foram identificados pelos pais,
levantados por familiares ou até colocado a suspeita pela equipe médica, comega-se
0 percurso pelo diagnostico e tratamento.

Diagnéstico e tratamento foram colocados nesta mesma categoria, pelas
entrevistas evidenciarem que séo os fatores envolvidos nesse trajeto ndo estdo bem
definidos cronologicamente, afinal, para se iniciar as intervengdes nao € necessaria a
confirmacao diagndstica em um tempo anterior. E esse percurso vai aparecer
entrelagado nas entrevistas, levando a necessidade de entender como se deu na

historia de cada uma de forma particular.

6.2.1 Percurso com a equipe de saude

O primeiro contato com a equipe de saude ocorre de forma particular e nao
necessariamente segue uma ordem cronoldgica desde a identificagdo dos sinais até

o inicio do acompanhamento médico. Procurou-se, portanto, compreender como se
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deu esse primeiro contato com a equipe de saude especificamente para o manejo dos
sinais de risco relacionados ao TEA. As entrevistadas relataram que ja vinham sendo
acompanhadas por pediatras, mas por motivos diversos — entre eles, o

acompanhamento sistematico e necessario que deve ocorrer desde o nascimento.

6.2.1.1 Inicio das intervengbes e/ou diagndstico

Na amostra dessa pesquisa, pode-se perceber que a idade média do inicio do
contato com a equipe de saude especificamente para os sinais de alerta em TEA de
todas as entrevistadas se deu antes dos 2 anos. No entanto, esse reconhecimento
nem sempre resultou em um diagnostico imediato.

“Ele com 1 e 9 meses os sinais, ele ja estava bem, mas o atraso.. ele falava
e nado falava mais, até mamam e papa ele parou e ai comegaram as consultas
dele com a fono” (Joan, 2024).

Girianelli et al. (2023), realizou um estudo com criancas atendidas em Centros
de Atencéao Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI) entre 2013 e 2019 utilizando dados
nacionais, mostrou que a maioria dos diagndésticos no Brasil ocorre por volta dos 5 aos
6 anos de idade. lIdentificou-se que apenas cerca de um terco das criancas €
diagnosticada até os 3 anos, o que evidencia atraso em relagao ao ideal, pensando

no tempo para intervengao precoce.

De fato, um diagnéstico feito depois dos 5 anos representa um atraso no
tempo mais favoravel para o desenvolvimento. O Brasil ainda enfrenta desafios como
acesso a servicos especializados, formagdo e despreparo de profissionais e
disponibilidade de profissionais da saude, o que impacta na idade do diagndstico.
Além do receio dos préprios pais frente a possibilidade de um transtorno do
desenvolvimento, dado concomitantes aos encontrados na fala das mé&es nesta

pesquisa (Girianelli et al. 2023).

Dois anos, como relatado pelas entrevistadas, € uma idade considerada tardia
se for se levar em conta a intervengao precoce no bebé — quando ja se consegue
reconhecer atrasos no desenvolvimento desde antes dos 12 meses — contudo,
novamente, € necessario nao atrelar o diagnéstico ao inicio das intervengdes — esta

sim, deve ser feita antes dos dois anos — o diagnéstico néo.

Durante a jornada da entrevistada Annette, a mesma relata a necessidade de

insistir para que ocorresse o inicio das intervengodes, e discorda da opinido médica. A
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entrevistada coloca sua angustia atrelada a sensagéo do tempo estar passando. Ela
também demarca, sabiamente, necessidade de estar atenta aos marcos do

desenvolvimento, e traz duas passagens que se complementam em sua entrevista.

“Azinho ja tava passando da idade [por volta de 1 ano e 6 meses] e ele néo
conseguia alcancar os comportamentos da idade dele, e levei na neuro, a
neuro sempre falando isso, fez testes nele e tal, e ndo, seu filho é ‘normal’
(sic), e depois falei com a pediatra de novo, ai ela.. oh mae, se vocé ta
insistindo, vou passar para vocé ir para a fono, ai ela disse ah, vamos esperar
ai até 2 anos, eu disse nao existe isso, como vou esperar para poder falar?
(Annette, 2025)

“Isso, é porque as pessoas dizem assim.. ah é no tempo dele, no tempo da
crianga, mas assim.. até quando vai ser no tempo da crianga? Na minha visdo
existe um periodo, uma idade, e que até aquela idade ali a crianga precisa
estar fazendo um tipo de coisa que na caderneta de vacinagédo tem, entédo
passou desse periodo, vocé ja tem que ligar o alerta, entendeu? Procurar
ajuda, e comegar a observar, observar, observar, como ia esperar até 2 anos
para Azinho comegar a falar?” (Annette, 2024) [idade em que comegaram as
intervengoes].

Na fala das entrevistadas ficou evidente um certo embarago com a equipe
médica até firmar o diagndstico. Trés das cinco maes fizeram a suposicao de que se
trataria de autismo antes de concluir a investigagao diagnostica. A fala da mae Joan
revela discordar, nesse sentido, da equipe médica, que coloca que precisou insistir
para obter o diagndstico. Assim, o desacordo com a opinido medica aparece
novamente no percurso da confirmagao diagndstica, na fala de Annette que discordou
da equipe médica e precisou insistir para o inicio das intervengdes, e na fala a seguir
da entrevistada Joan, que precisou insistir para a confirmagao diagndstica.

“... foi luta, correndo atras e a gente insistindo mesmo pra dar o diagndstico
pq a pessoa tava vendo tudo ali, todos os pré-requisitos, Jzinho se encaixava
em todos, e ainda assim , o profissional tentava n&o dar, jogando também a
culpa na pandemia, e assim, algumas sim.. mas outras ndo.. “(Joan, 2024).

Em contrapartida, a entrevistada Duda coloca que levantar hipéteses sem a
avaliacao devida pode gerar uma sensagao confusa aos pais, € enxerga a dificuldade

por parte dos médicos para lidar com a confirmagao diagndstica em TEA.

“e eu acho que tem profissionais que tdo comegando a aprender a trabalhar
e diagnosticar o autismo agora, nao é atoa que vocé vé varios neurose
falando de TDL, “n&o é autismo € TDL” “nao é autismo € TOD”, e esse tipo
de coisa acaba confundindo os pais e ndo ajudando, e confundindo de fato
porqué nenhum pai quer ter um filho autista, prefere ter um que teve TDL,
que tenha TOD, do que autismo, entdo esse tipo de coisa é ruim” (Duda,
2024).

Nas falas, observamos a insisténcia, o desacordo, e até a percepgao afinada
de uma das mées, que reconhece a dificuldade e inexperiéncia de alguns profissionais
de lidarem com a clinica tdo recente que € a do autismo. Freire e Bastos (2004)
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chegam a resultados semelhantes em sua pesquisa, que fala justamente sobre o
paradoxo em torno da clinica com criancas autistas e destaca a existéncia desses
casos em que maes questionam e precisam insistir para que o diagndstico seja
fechado, contrariando uma postura médica que tende a encerrar a investigagcéao

prematuramente, muitas vezes sem acolher integralmente a subjetividade da crianga.

“O percurso para firmar o diagnéstico costuma envolver tensao entre a equipe
médica e as maes, que muitas vezes discordam e precisam insistir para
confirma-lo e iniciar intervengbes” (Freire & Bastos, 2004, p. 84).

Esse desacordo presente na relacdo meédico-paciente revela o despreparo da

equipe de saude.

6.2.1.2 Conduta profissional

Nesse momento da jornada, firmado ou ndo o diagnostico, inicia-se uma
proposta de direcionamento no tratamento, que é posta através da conduta do
profissional que esta acompanhando. Ainda aqui, aparece “entrelagado” se a crianca
esta em momento de investigacéo, ou, no inicio, de fato, do acompanhamento em
TEA, como se viu acima. Desse modo, alguns pais vivenciam os encaminhamentos

meédicos ainda lidando com confirmagdes ou suspeitas.

Comeca assim o percurso através da conduta que foi adotada por cada
profissional de saude. Surgem os encaminhamentos para as intervengdes, a
realizacédo de testes, e assim, comegam a entrar novos profissionais na equipe. Nas
falas das maes, também se verifica o relato de que a troca de profissionais nesse
percurso que ocorre de forma comum. Desse modo, prepara-se a constru¢gao de uma
rede para compor a assisténcia da crianga, iniciando assim, uma verdadeira
peregrinagao nos consultorios, como comumente relatado na rotina de pais com filhos

autistas.

“Ele comegou com 1 ano e 6 meses, com a fono e com a T.O, mas antes de
1 ano e 6 meses, quando levei para a outra fono que a pediatra me indicou,
ela disse que era para aguardar até 2 anos e eu que nao quis aguardar, pra
vc ter ideia, eu busquei tanta ajuda, mudei tanto de plano quanto de médico”

(Annette, 2024).

A peregrinacao nos consultérios € um fendbmeno presente na literatura — assim
como colocado pelas méaes nessa pesquisa — valendo retomar os estudos de Ebertb;
Lorenzinic; Silva, 2015. Aguiar; Pondé, 2020, que colocam que é apds os sintomas
serem identificados que inicia-se um percurso de peregrinacdo nos consultérios de
saude, ou seja, a procura por diversos servigos e profissionais ocorre antes mesmo

de receberem a confirmagdo diagnostica. Nesse momento, a ida é motivada por
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questionamentos, seja pela confirmagao ou pela busca do diagndstico. E um percurso
contra o tempo, marcado por incertezas. Evidencia-se aqui um problema de fluxo,

em que o cenario da assisténcia ainda ndo é bem sedimentado e uniforme.

O neuropediatra e o neuropsicélogo foram citados em quatro dentre as cinco
entrevistas. E possivel questionar a necessidade do estabelecimento do diagndstico
através da especialidade, e como o sistema se subdivide. O percurso antes da
confirmacgao diagndstica em autismo frequentemente exige a participacdo de
profissionais além da pediatria, especialistas como psiquiatras, neuropediatras e
neuropsicologos séo relatados com frequéncia nessa jornada. Alem disso, apds a
confirmagéo, € comum que a crianga seja direcionada para uma equipe multidisciplinar
que geralmente consta com a presenga de psicologos, fonoaudidlogo, terapeutas

ocupacionais e fisioterapeutas.

E preciso, porém, ter cuidado com a fragmentagéo do cuidado, evitar o excesso
de tratamentos interdisciplinares e avaliar o que se faz prioritario naquele momento do
desenvolvimento da crianga, que apesar de em muitos casos haver a necessidade de
multiplas intervengdes, € necessario nao tornar regra no acompanhamento de
criancas com TEA. Além disso, mesmo com uma equipe robusta, se nado houver uma
comunicacao efetiva entre pode facilmente recair em uma compartimentalizacdo do
cuidado, onde cada profissional observa o caso sob sua lente disciplinar e dificulta uma

visao integrada da crianca.

6.2.2 Reagoes apods o diagndstico

Buscou-se escutar das entrevistadas o que ocorreu, uma vez firmado o
diagnodstico. Esse momento apareceu, também, em tempos diferente em cada jornada
das maes, e precisou ser destacado através da sequéncia em que foi esquematizado,

afim de uma melhor visualizacdo do conteudo da pesquisa.

6.2.2.1 Medo

A participante Susie demonstra a sua reagdo emocional ao diagndstico no
momento em que é levantada a suspeita de TEA, e toma a possibilidade de um

transtorno colocada pela médica ja como uma certeza.
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“E ai eu perguntei, vamos investigar o que? Ai foi o abismo na minha frente,
quando ela falou, ele é muito agitado, fala com script.. outro idioma, rapido
demais, nao fica quieto, repete a palavra cavalo o tempo todo, isso é ecolalia...
Eu olhei para ela e ndo estava entendendo nada, ai ela foi e disse, a gente vai
investigar TEA” (Susie, 2024).

Antunes e Walter (2007) colocam que a mengao de uma suspeita de TEA pode
incidir sobre o imaginario dos pais ja como uma confirmacgao do diagnostico. Ou seja,
ainda que nao confirmada clinicamente, pode impactar a forma como a crianca é vista

e tratada desde o momento do comunicado feito pelo profissional de saude.

Ainda, as outras quatro das cinco entrevistadas precisou que um nome fosse
dado para que Ihes colocassem a associar memorias, e também abriu-se espaco para
questionamentos do que poderia ocorrer com sua crianga. Nesse momento, foi
possivel identificar reagdes e elaboragdes diferentes para cada participante, e

sentimentos como medo, surpresa e tristeza foram expostos.

O “medo” foi uma palavra constantemente utilizada para definir o
sentimento de incertezas, relacionado principalmente a preocupacdes em relagao a
independéncia da crianga quando crescer e o0 olhar da sociedade. Neste quesito, a
insercao da crianga na sociedade foi o fator que mais se destacou dentre as falas. A
preocupacao com o futuro da crianca fica evidente em quatro das cinco entrevistas.

Trés das cinco maes falam do receio do preconceito.

“Ai no primeiro dia j& depois disso, Meu Deus do céu, a gente fica triste, poxa,
sendo bem sincera, de certa forma, a gente ndo quer, né? Mas assim, procuro
vivier um dia apds do outro como te falei, tenho muito medo do futuro do meu
filho, como vai ser, de como ele vai lidar, principalmente com as pessoas que
ele vailidar, mas procuro ajudar ele da melhor forma possivel” (Annette, 2024)

‘o que me angustia é o que vem pela frente da sociedade, um olhar de
incapacidade como eu tive, mas tive e vinha de um local de amor, a sociedade
pode vir de ignorancia, cruel, com desconhecimento, corrupgéo e
desrespeito, isso que me preocupa no diagnéstico, preciso preparar ele para
a vida” (Susie 2024).

Valderrama, Courcy, Weis-Heitner e Forgeot d’Arc (2020) colocam que o
estigma associado ao autismo, muitas vezes decorrente da falta de informacéo,

impacta negativamente a saude mental dos pais.
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Trés maes colocaram aqui, novamente, a dimenséo do “so6 depois”, ja vista no
item do reconhecimento dos sinais de risco. Também nessa categoria, no momento
em que recebem o diagnodstico, se dao conta de alguns sinais que a crianga ja
apresentava e associam ao TEA. Por se tratar de uma nogao nao cronoldgica do
tempo, como posto por Lacan (1945), € coerente que essa operacao se faga presente

em um outro momento dessa jornada.

“s6 depois do diagndstico percebi que ele pouco olhava nos meus olhos... e
veio a sensagdo de culpa, como nao percebi, como fui negligente, como sou
da area de saude e n&o percebi, culpa, culpa, culpa, pelos desgastes na
gestagéo.. acho que isso destemperou meus sentimentos, sabe?” (Susie,
2025)

Contudo, nesta fala, a ideia de culpa requer uma dimensdo de que a mée ja
precisaria saber os sinais de alerta de antemao, fator que ndo cabe aos pais estarem

monitorando em suas criangas.

A fala de Linda coloca que dimensao da aceitacdo do diagndstico tem se

mostrado um processo dificil:

“ai que a gente foi indo para o neuro, porque eu fui vendo esses atrasos nele,
mas eu nao queria aceitar, né?” (Linda, 2024).

Nessa mesma ldgica, Ferreira e Smeha (2017) apontaram, em pesquisa
recente, que os profissionais pediatras descreveram a maioria dos pais como nao
colaboradores e resistentes aos sinais do TEA. Segundo esses profissionais, a
negacgao advinda do pai e da mae sobre os sintomas que se apresentam gera impactos
no acompanhamento da crianca, com a quebra da rotina das consultas, abandono do
acompanhamento e transicdo para outro profissional, sustentada na esperanca de
haja outro destino. Isso corrobora com a ideia de que os médicos precisam se atentar
sobre a forma como se enderecar aos pais, pode-se falar de entraves ou impasses no

desenvolvimento, sem precisar usar o termo “sinais de risco” para autismo.

6.2.2.2 Busca por mais informag&o online

Estabelecer um diagndstico na era digital implica em lidar com o efeito da
procura por mais informagdes online. Trés da cinco participantes foram buscar mais
informacgdes seja a fim de entender melhor ou buscando formas de estimular. Ha um
movimento de m&es que busca se apropriar do diagndstico e como se fazer mais
autébnomo frente aos desafios de cuidar de uma criangca no espectro. Pesquisas

recentes que utilizaram entrevistas com casais ou mées de filhos com TEA atribuiram
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a dificuldade de aceitacdo dos pais a falta de conhecimento sobre o transtorno
(Pinto et al., 2016).

“Quando a dra me sinalizou eu virei uma leoa, né? Por que assim, realmente,
meu plano ndo tem as terapias, entdo até que chagar nas terapias dele eu
comecei a ser a terapeuta dele, a buscar aqueles videos todos, [inaudivel] entdo
assim, eu estimulei muito ele em casa, e até uma coisa boa, né?”

Valderrama, Courcy, Weis-Heitner e Forgeot d’Arc (2020) realizaram uma
pesquisa em Quebec que buscou investigar como os pais de criangcas recém-
diagnosticadas com TEA buscam e utilizam informagdes relacionadas ao diagndstico.
A pesquisa levantou aspectos trazidos nas falas das maes, de que a internet e as
redes sociais serviriam como um espago que em que é possivel fazer uma projecao

do futuro dos seus filhos ante as incertezas a partir desse prognostico.

Além disso, a pesquisa traz pontos que precisam ser pensados de forma
cuidadosa quanto a busca pelas redes sociais. Por se tratar de uma plataforma aberta
para a divisdo da singularidade de cada familia, forma-se uma diversa e importante
rede de apoio. Contudo, o artigo frisa a importancia do apoio social n&o findar na
plataforma online, mas que seja oferecido em varias modalidades, pois afirmam que
a criacao de rede é fundamental para a qualidade de vida dos pais de criangas com
TEA.

Ha também a sensacdao de empoderamento através das ferramentas de
cuidado ali compartilhadas. Neste quesito, comeca-se a identificar os pontos nos quais
€ preciso estar atento na relacdo com a internet, pois na busca por ferramentas — e
entende-se assim, técnicas para estimular o desenvolvimento em casa — o cuidador

pode recair no risco de sobrepor com tarefas as funcdes no cuidado parental.

Além disso, as autoras destacam a dificuldade de muitos pais com a
linguagem do mundo virtual, além de dificuldade em achar informagdes de fato

confiaveis.

6.2.3 Acesso ao tratamento

A dificuldade no acesso ao tratamento foi um aspecto que comecgou a aparecer
na fala das maes desde o momento em que iniciaram o contato com os médicos apos
os estranhamentos dos sinais. Nessa amostra, temos apenas mae que utilizam plano

de saude.
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6.2.3.1 Entraves com o plano de saude

Foi possivel perceber que houve uma falta de preparo no cenario de saude para
receber as criangas autistas que demandam de uma assisténcia especializada. A
porta de entrada é uma relagao conflituosa e desgastante com o plano de saude, além
da necessidade de diferentes areas da saude e divergéncia entre a opinido técnica e
a visao dos pais, 0 que provoca uma peregrinagao nos consultorios desde a suspeita

até depois do diagnostico.

Houveram falas que relataram também a necessidade de se entrar com acdes
e recursos através de advogados, suportar a demora na liberacdo dos planos,
ambientes pouco estruturados para os atendimentos, e atendimentos em clinicas
distantes as suas residéncias, além da escassez e precarizacdo dos atendimentos
pelo SUS.

“Ai Foi quando comegou o processo de advogado e tudo, e ai ele comegou na
{clinica particular}, na verdade primeiro numa clinica em Villas, particular, até o
plano liberar, ndo conseguimos a Denver particular era muito caro, entdo era s6
TO, fono e psico uma vez por semana, ou a psico era a cada 15 dias, também
levei numa nutricionista” (Susie, 2024).

“Fora que é muito caro o tratamento, o SUS existe mas vocé nao faz nada com
o SUS, raras sdo as pessoas que conseguem, e a crianga vai crescendo
crescendo e fica cada vez mais dificil o tratamento, e quanto mais precoce
melhor faz” (Duda, 2024).

Pinto e Almeida (2025) realizaram uma pesquisa através da visao legal para
analisar o fendmeno que € a negativa dos planos de saude de realizar a cobertura do
tratamento de criangcas TEA. As autoras afirmam que os pais encontram dificuldade
no acesso ao tratamento especializado de criangas com TEA devido a clausulas
contratuais que restringem ou até negam a cobertura de terapias multidisciplinares, o

que recai na necessidade de recorrer a a via judicial.

As autoras descrevem que essa situagao viola o principio da dignidade
humana, uma vez que limita o acesso e a continuidade aos cuidados, visto que

também se limita a quantidade das sessdes de terapia.

E imperativo ressaltar que a exclusdo contratual de tratamentos fundamentais
compromete diretamente o acesso a saude e, por conseguinte, a dignidade da
pessoa humana. Situagdes como essas geram sobrecarga financeira as
familias, além de criar barreiras a efetiva incluséo terapéutica (Pinto & Almeida,
2025, p. 28298).

No cenario publico, em busca de dados que evidenciem como o sistema de

saude brasileiro acolhe as demandas de tratamento das criangas autistas, Costa et al.
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(2023) trazem os desafios da atengdo primaria na assisténcia ao TEA. Em sua
pesquisa identificaram uma significativa falta de preparo no sistema de saude para
acolher criangas com transtorno do espectro autista, sobretudo no que diz respeito a
assisténcia especializada. Ha uma auséncia de capacitacdo dos profissionais,
desarticulacdo entre servigos e limitagdes estruturais que impedem a oferta de um

cuidado continuo e integral.

Seja no ambito publico ou particular, € um inicio marcado por um espacgo de
tensdo, entraves burocraticos, demora no acesso dos atendimentos, sendo muitas
vezes necessario recorrer a recursos legais para garantir direitos. Os elementos
relacionados as barreiras ambientais sdo semelhantes, contudo, o ambiente publico
ainda enfrenta uma maior precariedade (Costa et al. 2023; Freire e Bastos, 2004;
Girianelli et al. 2023).
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Este trabalho de mestrado profissional tem como propdsito escutar e
compreender as vivéncias de pais e/ou cuidadores primarios de criangas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), no percurso que se inicia com os primeiros
sinais de alerta até a chegada do diagndstico. A escolha dos participantes dessa
pesquisa, parte da premissa de que as experiéncias do bebé sio atravessadas por
marcas significativas da vivéncia também de quem cuida. E, tem uma influéncia
relevante especialmente neste tempo do desenvolvimento do bebé, propde-se aqui
também desvelar que nessa jornada, através desse enlace entres pais e bebés, ha mais
elementos para além de fatores individuais que influenciam nessa diade.

No primeiro capitulo, foi posto como a compreensao do Transtorno do Espectro
Autista (TEA) passou por importantes transformagdes ao longo do tempo, desde sua
concepgao inicial como uma patologia infantil até sua formulagdo atual nos manuais
diagnosticos. Uma trajetéria marcada por disputas tedricas, interesses cientificos,
econdmicos, e mudancgas nos paradigmas da psiquiatria.

A consolidagao a partir do DSM-III promove-se uma padronizagao diagndstica
gue desconsidera de aspectos subjetivos, culturais e contextuais do sujeito. Em paralelo
a essa mudanca classificatéria, pode-se observar a prevaléncia crescente do
diagndstico, advindo da ampliagao desses critérios sintomatoldgicos. Trazendo a tona
debates sobre a confiabilidade diagnéstica, a imprecisao conceitual e os riscos de
homogeneizagado do TEA.

Nas entrevistas com as mées ficou claro um embarago na abordagem
diagndstica conduzida pala equipe médica. Nao necessariamente houve um
reducionismo biomédico como descrito pelas pesquisas, mas um claro despreparo e
pouca assertividade no que diz respeito ao reconhecimento dos sinais de alerta,
baseado nos critérios diagndsticos. Recaindo numa condugao pouco assertiva com as
maes.

E necessario retomar o posicionamento de Pondé (2018) e Mottron e Bzdok
(2020), que apresentam argumentos na diregdo de que o futuro das pesquisas sobre
autismo depende do compromisso com a complexidade e da busca por critérios mais
especificos, validos e humanos, capazes de subsidiar intervencdes mais efetivas e

éticas.
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No segundo capitulo, coloca-se a concepgéao singular psicanalise sobre o que
seria o ser humano. Uma perspectiva distinta do modelo médico-biolégico, que introduz
a nocao do humano como um sujeito, ser falante, cuja constituicdo psiquica se da
através da relacdo com o Outro.

A abordagem entende que, € através da relagdo com o cuidador no lugar do
Outro, que se investe simbolicamente, marcando o corpo da crianga, que abre-se
espaco para a constituicao do psiquismo. A linguagem toma uma complexidade maior
e nao é mero instrumento de comunicagao, mas condigao fundante da subjetividade. O
bebé é convocado a linguagem, através da voz, do olhar, da prosodia, fornecida pelo
Outro primordial.

Assim, estrutura-se na presenca do Outro, na alternancia entre presenca e
auséncia, o circuito pulsional — ativo, reflexivo e passivo —, onde o bebé, ao se fazer
objeto para o Outro e passa a habitar a linguagem. Essas operag¢des simbdlicas,
também como o estadio do espelho e a funcédo paterna sdo fundamentais para o
enlacamento entre Real, Simbdlico e Imaginario que constitui a o lago existencial.

E nessa perspectiva que, no autismo observa-se um fracasso nesse circuito,
especialmente no tempo terceiro da pulsédo, em que o bebé se faz objeto de desejo para
o Outro.

Nas entrevistas, as maes trazem seus estranhamentos do que o0s seus bebés
déo a ver em seus corpos, ja relatando sinais que podem ser lidos como impasse no
estabelecimento do circuito pulsional, mesmo sem se dar conta.

Dessa forma, a leitura que a psicanalise oferece sobre o processo de
subjetivagao, destacando o papel fundante da linguagem, da pulsao e da alteridade no
surgimento do sujeito é essencial para abordar impasses no desenvolvimento infantil.
Assim, a psicanalise pode auxiliar na forma de se identificar que algo nao vai bem com
0 bebé.

E nessa perspectiva que, no capitulo trés, avanca-se nos estudos de
identificagéo e presenga dos sinais de alerta no desenvolvimento do bebé, e é feita uma
analise de como a constituigdo do sujeito é intrinsecamente vinculado a relagdo com o
Outro. Desvelando também, aspectos sensoriais que vao além de um corpo bioldgico,
mas, que evidenciam que tem algo que perpassa a constituicdo psiquica no corpo do
bebé pode estar precisando de alguma ajuda.

Ao longo dos primeiros meses de vida, as experiéncias corporais, afetivas e

simbolicas vividas com os cuidadores estruturam os fundamentos da vida mental.
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Contrariando antigas concepgdes neuropsiquiatricas que reduziam o desenvolvimento
a maturacéo bioldgica inata, inclusive, os avangos da neurociéncias vao nesta mesma
linha (Kandel, 2001)

Contudo, também seria um equivoco recair no extremo oposto de uma
culpabilizacdo dos estimulos vindos das relagdes ambientais, com constam
Campanario e Pinto (2006) ao abordar sobre as relagbes de m&es com criangas
autistas, na qual trazem que desde as primeiras relagdes de maternagem onde é
possivel identificar uma dificuldade no lago, os impasses nao advinham
necessariamente da maternidade em si, mas da falta de reciprocidade também da
crianca na qualidade de suas respostas pelo que estava sendo ofertado pela mae.

As autoras descrevem que ha também, uma incapacidade bioldgica,
sensorial, do bebé dar conta do que estava sendo demandado por suas maes.
Naturalmente, a mae desanima-se frente a um bebé que nao se faz olhar, escutar ou
se alimentar, como é possivel observar no terceiro tempo da pulsdo. E através disso,
as autoras entendem que o bebé também é ativo nessa relagéo e na determinagao de
sua posi¢cao e que a mae nao € a culpada por impasses nesse lago.

E nessa perspectiva que a psicanalise, por sua vez, tem contribuido significativamente
para compreender o bebé como sujeito em constituicdo, cujas manifestagdes, sejam
motoras, sonoras, ou relacionais, sao sinais de respostas a convocacao do Outro.

A escuta psicanalitica, portanto, valoriza essas manifestagdes precoces e propde uma
clinica que, que considera o bebé como um devir de sujeito, e possibilita intervencdes
precoces que favorecem sua constituicdo psiquica e previnem a cristalizacdo de
impasses no desenvolvimento.

Jerusalinsky (2018) enfatiza que as pesquisas que entrelacam a psicanalise
com os saberes da estimulagao precoce, podem contribuir de forma sensivel com os
profissionais que intervém ao longo da primeira infancia, uma vez que auxiliam na
detecgao desses primeiros sinais sem fazer uma correlagao direta com uma patologia
fechada. A autora coloca a importancia de se considerar uma estrutura nao decidida
infancia, nem orgéanica e nem psiquica.

Pensando nesse percurso de identificacdo e busca por assisténcia, € que no
capitulo quatro abordo o que os pais se deparam a recorrer a um cenario social
e como este entende as necessidades de uma crianga com TEA.

Se introduz a perspectiva da legislagao brasileira, e como a LEI reconhece o

Transtorno do Espectro Autista (TEA) como uma deficiéncia, a fim de conferir aos
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individuos o direito ao acesso a politicas publicas e protecéo legal. Essa abordagem
legal, embora distinta da perspectiva psiquiatrica atual, que entende o TEA como um
transtorno do neurodesenvolvimento, busca garantir direitos fundamentais como o
diagndstico precoce e o tratamento adequado. Contudo, embora a legislagdo avance
na prescri¢cao visando a garantia de direitos, a realidade mostra desafios estruturais e
de acesso aos servigos.

No servico publico encontra-se um cenario de poucas vagas € Servigos
especializados nesse cuidado, formagao insuficiente dos profissionais da saude e um
diagndstico tardio que no servigo publico é o que marca o inicio das intervencgdes.
Enquanto no servigo privado surgem cada vez mais clinicas e ofertas de tratamentos
que visam a monetizar através do autismo. (Costa et al. 2023; Freire e Bastos, 2004;
Girianelli et al. 2023). Essas dificuldades também foram encontradas nos relatos das
participantes.

Reforga-se entdo, que essas barreiras ambientais sdo recorrentes, e
comprometem também ao cuidado precoce, considerado o tempo crucial no
desenvolvimento infantil. E urgente a insercdo de politicas publicas que articulem o
conhecimento técnico, a sensibilidade clinica e o devido suporte institucional,
sobretudo no que tange a intervencgao precoce e a escuta singular de cada sujeito.

E nessa perspectiva, que este trabalho busca pensar a chegada plural deste
bebé e dessas mées imersos nessa jornada.

Ao longo das entrevistas ficou evidente o quanto as maes puderam observar
questdes que ja foram tematizadas na literatura, denunciando também entraves
praticos e institucionais. Em muitas falas, as maes demonstraram estar profundamente
apropriadas do percurso dos filhos, contudo, foi necessario redirecionar as entrevistas
para que elas pudessem se expressar para além da posi¢cao de observadoras do
desenvolvimento dos seus bebés, nesse momento, muitas revelaram luto, medo,
negacao, tristeza, culpa e sofrimento psiquico diante das mudancgas percebidas. Essas
colocacgdes foram colocados em segundo plano nos relatos.

Escutar as maes nos permite compreender na pratica que os primeiros sinais de
TEA estdo profundamente entrelacados com elementos diversos, para além do
desenvolvimento infantil.

Ha de se valorizar que, as maes, mesmo sem formacgao técnica, demonstraram
percepcdes sensiveis ao que diz respeito aos saberes médicos. Contudo, também fica

evidente a auséncia de suporte adequado por parte da rede de profissionais da saude,
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denunciando um sistema ainda fragmentado e que vacila frente as complexidades da
primeira infancia.

O diagndstico, por sua vez, embora represente um marco simbalico importante,
fica posto como ele ndo € um impeditivo para o inicio das intervengdes e a forma
particular com que ele vai ser configurado em cada histéria.

A jornada aqui analisada revela a urgéncia de se pensar uma escuta clinica
desde a primeira infancia, uma escuta que ndo patologize os sinais precoces, mas que

também nao os ignore.

Fica evidente um cenario que de entraves no manejo de pacientes com TEA e
seus familiares. E ha uma debilidade em termos de capacitagdo profissional,
principalmente no que diz respeito as praticas diagndsticas e a implementacao de
intervencgdes, revelando-se necessario trabalhar na capacitacdo dos profissionais
frente a essa tematica (Costa et al. 2023), o que revela uma prevengao em saude
mental infantil no Brasil ainda insuficiente. Assim, iniciativas como a ampliagdo do uso
de instrumentos como o dos IRDIs podem contribuir para sustentar o cuidado desde
0s primeiros meses de vida.

Como limitagao desta pesquisa o recorte geografico e amostral, indicando como
possibilidade futura o alargamento da escuta a outros estados, culturas e também a
outros cuidadores além das maes.

Além disso, é possivel colocar em discussao se n&o sera necessario revisitar a
gquem cabe a jornada nesta dissertagéo, afinal, ndo se trata apenas da jornada dos
pais/cuidadores, mas também da jornada dos bebés. Estes, que através de seus
corpos, também comunicam que algo ndo vai bem. E preciso escutar o que dizem os
bebés, o que denunciam os pais, € 0 que revela a presenca de uma rede atenta
despreparada. O TEA ndo € apenas um diagnoéstico, mas uma convocatoria para
repensarmos as formas de cuidado, escuta e intervengao desde a intervengao precoce.
Em ultima instancia, o desafio esta em construir uma sociedade que saiba olhar para o
bebé como sujeito de direitos, para a mée como portadora de saber, e para os
profissionais como agentes de escuta sensivel, capazes de sustentar o encontro com
um bebé&, mesmo que ele se apresente de forma fragmentada, silenciosa ou
atravessado por desencontros. E nesse entrelacamento entre o que reside no corpo do
bebé, no imaginario parental e no amparo social, que reside a poténcia de um cuidado

verdadeiramente transformador.
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8 PRODUTO

O Manual de Diagnéstico De Saude Mental V (DSM-V), assume a
caracterizagaodo TEA como uma disfungao no neurodesenvolvimento, caracterizado
por prejuizos na interagao social e habilidades na comunicagao verbal e nao verbal.
Além disso, € caracteristico apresentar comportamentos estereotipados e interesses
restritos.

Almeida, Lopes e Silva (2020) avaliam criticamente os estudos atuais que
retratam o cenario do autismo como uma epidemia. As autoras colocam que se trata,
de uma epidemia de diagndsticos, na qual, admite-se que esse aumento se deva
principalmente a um a reconhecimento maior dos sintomas, e da possibilidade de
detecta-los desde um periodo precoce.

O diagnostico em TEA s6 é possivel ser concluido aos 3 anos de idade,
contudo,desde os 6 meses os bebés sao capazes de demonstrar Sinais de alerta no
desenvolvimento. Apresentam presencga desses sinais como: distonias musculares,
recusa do olhar, perturbagdes no sono, intolerancias alimentares, entre outros (Flores
e Smeha, 2013). Sintomas como esses, merecem atencao e devem ser investigados,
pois, apontam para um indicativo de que algo ndo estade acordo com o desenvolvimento
cronoldgico da crianga, mesmo que resulte futuramente ou ndo no diagndstico em
autismo.

Correia (1997) ressaltou que desde muito cedo algumas maes ja relatam um
“estranhamento” em relacdo ao bebé, o que possibilitaria a detec¢cao de dos Sinais de
alerta para esses possiveis disturbios. Os achados de Aguiar e Pondé (2020)
corroboram com o estudo de Correia (1997), e trazem também os pais apresentam
resisténcia no que se refere a busca por diagndstico e revelou que, apesar dos pais
notarem alteragdes sintomaticas no desenvolvimento da criangapor volta de 15
meses, sO procuram ajuda até um ano depois.

E possivel supor que para além da resisténcia da procura de um servico
especializado, os pais estejam sendo mal instruidos pelos profissionais que os
acompanham. Flores e Smeha (2013) trazem que houve uma inseguranga entreos
pediatras participantes desta pesquisa, sobre capacitagao na identificacdo desintomas
de TEA. Revelou-se entdo um déficit na percepcdo de riscos precoces para o
desenvolvimento infantil, e a autora levanta depoimentos que ligam essa lacuna na

assisténcia ao fato de que néo sio possiveis serem identificados esses sintomas em
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exames laboratoriais.

Segundo Ebertb, Lorenzinic e Silva (2015), colocam que apds os sintomas
serem identificados geralmente através de estranhamentos dos préprios pais,
familiares ou profissionais, inicia-se um percurso de peregrinagdo a procura
pordiversos servigos e profissionais de saude. Aguiar e Pondé (2020) mapearam esse
momento de busca antes mesmo de receberem a confirmagao diagnostica, € marcado
por incertezas e questionamentos.

Nesse momento, marca-se o inicio de um percurso contra o tempo, afinal,
estudos apontam que, quanto mais precoce a intervencdo, melhores serdo o
progndstico da crianga. Em uma revisdo sistematica sobre os desafios encontrados
pelas familias de criangas com diagndstico de TEA no Brasil, identificou-se, em 30%
dos artigos, que o sistema publico brasileiro é deficientequanto ao acesso a servigos
de saude e apoio social nessa area (Gomes et al., 2015). Além disso, Flores e Smeha
(2013) colocam que o sistema publico, demonstrou um déficit tanto nos servigos
disponiveis quanto na possibilidade devagas para o atendimento de criangas e
familiares.

O produto, portanto, foi pensado para atender a demanda de pais de criangas
com suspeita de TEA, na fila de espera do ambulatério do Labirinto. Propde-se
oferecer um servigo de acolhimento para familiares na fila de espera pelo diagnéstico,
para a escuta aos familiares antes da aplicagédo da escala, e também apds o resultado

da avaliagéo diagndstica.

8.1 O ESPACO SEGUINTE: ACOLHENDO OS PAIS E FAMILIARES NA FILA
DE ESPERA PELO DIAGNOSTICO

No periodo 2019 a 2021, tive a oportunidade de integrar o ambulatério do
Labirinto no estagio obrigatdrio e posteriormente como egressa, através do Servigo de
psicologia da Bahiana (SEPSI), durante o percurso, questionava-me como teria sido
a jornada dos pais apos a confirmacgao diagndstica. Visto que, o relato que traziam até
aquele momento era composto de passagem complexas, e ja mereciam
aprofundamento, contudo, a demanda pratica e sintomatolégica da crianga né&o
permitia que os pais se alongassem em suas perspectivas. Proponho pensar um
servico que busque escutar os pais ja atendidos nesse espaco, retomando suas

histérias de como chegaram ao ambulatério do Labirinto, qual percurso fizeram apos
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a todo processo de aplicagao da escala e sua devolutiva.

8.1.1 Instituicao

A proposta de produto para € um servigo para o Servi¢o de Psicologia (SEPSI)
da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBMSP) situado na cidade de
Salvador/BA, sao ofertados os servigos de atendimento psicoldgico clinico individual,
€ em grupos, além da aplicacdo de uma escala diagndstica via SUS e particular a valor
social. A clinica compde o centro médico e de saude da instituicdo de ensino e neste
espaco estdo outros ambulatérios como o de psiquiatria, doengas neuromusculares,
centro de disturbios miccionais e o ambulatorio do Labirinto.

O servigo de psicologia e o ambulatério Labirinto dividem o mesmo espacgo
fisico, situados dentro do Campus de Brotas da EBMSP. Brotas € um dos bairros mais
antigos de Salvador, neste espago encontramos também subnucleos em suas
adjacéncias tais como Matatu de Brotas, Engenho Velho de Brotas, Acupe de Brotas,
Cosme de Farias, Candeal de Brotas (Candeal Grande e Candeal Pequeno),
Campinas de Brotas, entre outros. No geral, é possivel identificar um perfil territorial
de pobreza, alto indice de violéncia, precaria urbanizacdo, deficitario sistema de
transportes, predominancia de economia informal, uma  populacao
predominantemente negra, colocadas em narrativas de estigmatizagao social (Lima,
2002)

O ambulatdrio funciona vinculado as graduagdes de medicina e psicologia da
EBMSP. Neste momento, o unico servico oferecido através do Labirinto sdo os
encontros que compdem a aplicacdo da escala. Contudo, o vinculo com a graduagéao
de psicologia ja coloca em questao que ha mais o que oferecer, em relacédo a outros
tipos de fazer da psicologia que ndo apenas a avaliagado da escala. Que, inclusive,

ndo é um instrumento restrito a area de psicologia.

Propbe-se, entdo, um servico que amplie a poténcia da assisténcia em
psicologia no ambulatério e busque cuidar dos pais egressos, ou seja, que passaram

pela aplicacao da escala.

Ofertar um servico de acolhimento para familias egressas do ambulatério
Labirinto no Servigo de Psicologia da EBMSP. Dispor um espaco para acolhimento a

partir da escuta da trajetoria dos pais apds a passagem pelo servigo. proporcionando
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um local para o enderegamento de suas jornadas particularidades

Segundo, Barbosa e Fernades (2009), numa pesquisa sobre qualidade de vida
dos cuidadores de autistas identificaram que os trés mais importantes fatores
causadores do estresse sao: a pouca aceitacdo dos comportamentos autisticospela
sociedade e por outros membros da familia, a manutengcado necessaria e a auséncia
de suporte social. Nessa perspectiva, este projeto propde a pensar essa lacuna do

suporte social oferecendo esse servigo de escuta e orientagao aos pais.

8.1.2 Escala Labirinto

A escala Labirinto realiza a caracterizacao clinica e o diagnostico em criangas
com o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). E um instrumento que permite uma
descrigao sintomatoldgica aprofundada, nos sintomas centrais referentes a: Interacao
social, comunicagdo verbal e ndo verbal, comportamento rigido, estereotipado e
maneirismos. E também esta atenta a sintomas associados como: cognigao, oposi¢ao,
impulsividade, hiperatividade, hipoatividade, auto e heteroagressdo e comportamento
obsessivo compulsivo.

A escala permite ampliar o perfil da crianca avaliada para além de apenas
classificar a gravidade de sintomas. Ampliando, portanto, a possibilidade de um
encaminhamento terapéutico mais preciso apds o diagnostico. Além de ser um
instrumento que favorece a comunicagao através de uma referéncia de diagndstico
para a pratica clinica dos profissionais de saude no Brasil.

No primeiro momento é realizada uma entrevista de anamnese com pelo menos
um dos responsaveis pela crianga, e em paralelo ocorre a avaliacdo ludica. Nesta
avaliagao sao realizadas brincadeiras a fim de observar a presenca de sinais centrais
e associados do Transtorno do Espectro do Autismo.

No segundo momento, é realizada uma devolutiva aos pais, da anamnese e da
avaliacdo. E emitido um relatério em que é possivel fazer a identificacdo das demandas
da crianga que mais precisam de intervengao e daquelas que estdo mais preservadas.
Por fim, é realizada a recomendacgao personalizada para as intervengbes que se

mostraram necessarias durante a avaliagao.
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8.1.3 A estrutura

Considerando o fluxo da aplicagdo da escala Labirinto, de entrevista e
aplicagao da escala, seguido da devolutiva, a proposta € que haja uma sessao de
acolhimento um més apos a passagem da familia pelo servigo. Esse encontro podera
fornecer aos pais um espacgo de escuta e orientagdo no seguimento de suas jornadas.
Além disso, a proposta € também que o Labirinto possa ter um o servigo de
acolhimento dos pais egressos, seja em encontros pontuais ou em psicoterapia
individual, sob a demanda das familias egressas. Os estagiarios de psicologia iriam

dispor de horarios nas suas praticas para atender essa populagéo.

8.1.4 Implantagao

Para a implantacdo desta proposta, o projeto devera ser apresentado a
coordenagdo da clinica de psicologia, mediante avaliagdo e encaminhamento as
instancias envolvidas, tanto no internamente no Servigo de Psicologia, como na
coordenadoria geral da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica.

Como estratégia de captagao de participantes, a ideia é retomar o contato com
0s pais egressos e que o familiar ja seja ofertado o servigo no dia da aplicagdo da

escala.

8.1.5 Resultados Esperados

Espera-se que esse produto consiga tanto ofertar um servigo de acolhimento
aos familiares, servindo como um espago de enderecamento de suas jornadas e
orientagao de duvidas.Além de, contribuir com o ambulatério, situando o que acontece
com os pais nesse periodo. A fim de, repensar maneiras de assistir essa populacao

nesse momento posterior.
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ANEXOS

ANEXO | — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

O Senhor ou a Senhora esta sendo convidado(a) como Participante da Pesquisa: “Dos

Sinais de alerta ao diagnostico em Autismo: jornada de pais e/ou cuidadores primarios”.

Desde os primeiros 6 meses de vida, os bebés que tém risco de autismo podem
apresentar um comportamento diferente no seu desenvolvimento. Pais e cuidadores
percebem alguns gestos e comportamentos diferentes, como: o bebé pode nao olhar,
pode se esticar muito, pode chorar muito, pode ter dificuldade para dormir, dificuldade
para se acalmar, esses, entre outros sinais, apontam para um risco no
desenvolvimento. Desse modo, criangas que quando cresceram e recebem o
diagnostico de autismo, ja apresentaram sinais como esses quando eram bebés.
Pesquisas anteriores, também, demostram como acompanhar esse momento dos
filhos é dificil para pais e cuidadores, por muitas razdes: pela dificuldade em acalmar o
bebé, dificuldade em carregar ao colo, pela dificuldade de colocar para dormir, pelo
medo e preocupacao sobre o bem- estar do bebé, dentre outros. Desse modo, esta
pesquisa tem como objetivo: Investigar a jornada dos pais com criangas
diagnosticadas com TEA (Transtorno do Espectro do Autismo), a partir desse
momento da identificagcdo dos primeiros Sinais de alerta no desenvolvimento do bebé,

até a sua confirmagéo diagnéstica.

Esse estudo devera passar pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola
Bahiana de Medicina e Saude Publica e, assim, se decidir participar desse estudo,
seus direitos, e informacdes estardo protegidos por esse comité, o contato do CEP
esta disponivel ao fim deste termo. A participagdo neste estudo € voluntaria e gratuita

e podera ser recusada a qualgquer momento, sem nenhum prejuizo.

Ao concordar com a pesquisa, pediremos que vocé fale sobre: 1. Como e quando se
deu os primeiros estranhamentos em relacédo a gestos e comportamentos do bebé 2.

A jornada apds o estranhamento, entre o inicio da
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busca por orientagao profissional, a avaliagdo diagndstica do filho e a realizagado do

diagnostico em autismo. 3. O que essa jornada causou em voceé.

A entrevista sera feita de forma virtual seguindo as orientagdes do Oficio Circular n°®
2/2021/CONEP/SECNS/MS. O contato com cada participante é feito de forma
individual, além disso, os dados de contato e identificagdo nao serdo compartilhados,
para que nao corra o risco de compartilhamento das informacgdes.

A entrevista sera feita através de chamada de video do WhatsApp ou ferramenta como
Zoom. Esses recursos de comunicagao foram escolhidos, pois sao utilizados
frequentemente pelas pessoas em seu dia-a-dia. A imagem da chamada de video ou
do Zoom nao sera gravada, apenas o audio sera gravado. Caso seja da sua vontade,
€ possivel que se faca entrevista por ligacdo de audio, apenas, a entrevista sera feita
individualmente.

Os dados de cada entrevista serdo guardados em um unico computador, com senha
de conhecimento apenas da pesquisadora. Nao serdo armazenados na “nuvem” e
apo6s 05 anos os dados serdo apagados, inclusive, da lixeira do computador. Além
disso, esse dado so6 sera utilizado na pesquisa apenas sob sua autorizagao, e vocé
podera solicitar a sua retirada do estudo em qualquer momento.

Toda pesquisa pode causar algum efeito emocional. Se isso acontecer com vocé sera
oferecida assisténcia psicoldgica imediata pela pesquisadora, que é Psicologa. Se
o(a) senhor ou a senhora achar necessario, sera garantido acolhimento por trés
meses, com frequéncia de um encontro semanal, de forma gratuita pela pesquisadora.
Se depois desse periodo ainda for necessario acompanhamento psicolégico em
relacdo ao conteudo da pesquisa, sera feito um encaminhamento a um servigo publico
para a continuidade do atendimento. O atendimento com a pesquisadora devera
ocorrer até que o senhor ou a senhora ja esteja encaminhado para uma instituicdo e
a um profissional de psicologia, garantindo que nao fique sem esse tipo de
acompanhamento enquanto ainda apresentar efeito emocional causado pela pesquisa.
Além disso, em casos de danos comprovadamente causados pela pesquisa, 0
participante pode solicitar uma indenizagao.
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Esta pesquisa pode trazer beneficio os senhores, pais e/ou cuidadores de criangas
com TEA, ao colocar esse momento em destaque através das suas impressodes, e
falar de um periodo importante para o desenvolvimento do bebé. Além disso, esta
garantido seu acesso aos resultados da pesquisa.

Esta € uma pesquisa realizada com voluntarios, ou seja, 0 senhor ou a senhora nao
terdo nenhum valor monetario, a receber ou a pagar pela sua participagdo. Mas se
houver gastos que tornem a sua presenga possivel no estudo o pesquisador pode
indenizar, conforme determina a Lei.

Vocé pode entrar em contato com qualquer uma das duas pesquisadoras pelos e-
mails e/ou celular disponiveis aqui, neste documento. Assim, caso o senhor ou a
senhora tenha alguma duvida ou reclamagéo sobre a pesquisa, podera sem custos,
contatar 0s pesquisadores responsaveis pelos e-mails
juliachagas.pos@bahiana.edu.br ou pelo telefone 71 98855-9335. Ou pelo e- mail da
pesquisadora orientadora isabellaqueiroz@bahiana.edu.br

O contato para resolucado de duvidas ndo sanadas pelos pesquisadores e em casos
de denuncias deve ser feito pelo CEP da Escola Bahiana situado a Avenida D. Joao
VI,n°274—Brotas-CEP:40.285-001-Salvador ou pelos telefones

(71)2101-1921\ (71)98383-7127 ou e-mail cep@bahiana.edu.br.

Para maiores duvidas e denuncias aqui esta o contato do CEP responsavel no estado
da Bahia. Localizado no Centro de Pesquisa Goncgalo Muniz, Rua Waldemar Falcao,
121 na area de Escritorios do 3° Pavimento do Edificio Garagem-Horto Florestal ou

pelos telefone (71)3176-2285 ou email cep.igm@fiocruz.br.
O Termo de Consentimento Livre Esclarecido feito em duas copias (exatamente
iguais), que devem ser assinadas e rubricadas em todas as paginas. Uma via ficara

com o participante da pesquisa e outra via ficara com o pesquisador.

Eu, , fui informado (a) dos objetivos do estudo, de maneira

clara e detalhada, esclareci minhas duvidas e concordo em participar do estudo. Sei

que a qualguer momento poderei

solicitar novas informagdes e modificar minha decis&o de participar, se assim

desejar.

Salvador, de de



mailto:juliachagas.pos@bahiana.edu.br
mailto:mmcastro@bahiana.edu.br
mailto:cep@bahiana.edu.br
mailto:cep.igm@fiocruz.br

Participante da Pesquisa

Assinatura do

Nome Completo do Pesquisador

Impresséo Dactiloscopica

Pesquisador
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ANEXO Il — Analise dos dados em dois tempos

Quadro 1 — Analise dos dominios culturais da categoria “Sinais de alerta”

Significante-chave: Sinais de alerta identificados (Y)
Relagdo semantica: inclusao estrita
Forma: X (é um tipo de Y)

Significantes incluidos: (X) falta de contato visual, dificuldade em atender ao chamado, preguica e
sono excessivos, e dificuldade na comunicagao/linguagem.

Exemplo: contato visual excessivo € um tipo de sinal de risco identificado.

Significante-chave: reac¢des a identificacao dos Sinais de alerta (Y)
Sinais de alerta (Y)

Relagado semantica: inclusao estrita

Forma: X (é um tipo de Y)

Significantes incluidos: (X) estranhamentos, estranhamentos por familiares e terceiros,
comparagdes com irmaos e/ou outras criangas

Exemplo: Uma reacgéo a identificacdo dos Sinais de alerta é a comparagdo com irmaos e outras
criangas. Estranheza é um tipo de reacgéo a identificagdo dos sinais de risco.

Significante-chave: associagdes a CAUSA aos Sinais de alerta (Y)

Relagdo semantica: causa/efeito

Forma: X (é causade) Y

Significantes incluidos: Rotina, tempo individual da crianga, personalidade da crianga, pandemia
Exemplo: O tempo préprio da crianga é causa associada aos Sinais de alerta

Quadro 2 — Analise dos dominios culturais da categoria “Diagnéstico e Tratamento”

Significante-chave: Percurso com a equipe de saude (Y)
Relagdo semantica: inclusao estrita
Forma: X (esta incluido emY)

Significantes incluidos: (X) Inicio das intervengdes, conduta profissional, tempo da confirmagao
diagnéstica.
Exemplo: A conduta profissional compde o percurso com a equipe de saude

Significante-chave: Reagao apds o diagndstico

Relagdo semantica: inclusao estrita

Forma: X (é um tipo de Y)

Significantes incluidos: (X) Medo, busca por mais informagdes na internet.
Exemplo: Medo é um tipo de reagdo apds o diagndstico

Significante-chave: Busca pelo acesso

Relagdo semantica: Incluséo estrita

Forma: X (¢ um tipo de Y)

Significantes incluidos: Entraves com plano de saude.

Exemplo: A busca pelo acesso dos pais € composto por entraves com o plano de saude.
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Quadro 3 — Folha de Trabalho dos Sinais de alerta identificados relacionados com

“falta de contato visual”

Entrevista 1

“0 que mais chama atengao pra mim é a questao do contato visual, [...]
ele se encontrava muito perdido” (Joan, 2024).

“Uma coisa que é muito dificil & a atengéo dele” (Joan, 2024)

“0 que mais chama atengao pra mim é a questao do contato visual, [...]
ele se encontrava muito perdido”(Joan, 2024).

Entrevista 2

“e 0 que eu notava muito de ‘Azinho’, é essa questao do olhar que ele
nao fixava o olhar” (Annette, 2024)

Entrevista 3

“ele me olhava, mas nao ficava me encarando” (Susie, 2024)
“o foco do olhar era pro objeto de interesse dele” (Susie, 2024)

“as vezes ele gostava de olhar para o ventilador, ele gostava de olhar o
teto e sorrir” (susie, 2024)

Entrevista 4

“as vezes ele ficava sorrindo do nada, e sem olhar para nada, ou ficava
batendo a cabecga assim [joga o corpo para tras]” (Duda, 2024)

Entrevista 5

“e a neuro disse que ele tinha a questao do contato visual e realmente
tinha..” [ se refere a nao sustentar o olhar]” (Linda,2024)

“Gostava de olhar a roda do carro” (Linda,2024)

Quadro 4 — Folha de Trabalho dos Sinais de alerta identificados relacionados com a

“dificuldade em atender ao chamado”

Entrevista 1

“ele respondia a chamado mas assim, depois de muito esforgo, e ainda
sorria, um pouco, mas depois dos 5 6 meses ele ainda era muito fechado,
muito marrento, né?” (Joan, 2024)

Entrevista 2

“ele devia ter 8 ou 9 meses nessa época, a gente chamava e ele nao
atendia” (Annette,2024)

Entrevista 3

“Ai ela disse que quando chamava Szinho olhava muito rapido para os
olhos dela [a médica).” (Susie, 2024)

Entrevista 4

“A gente ndo chamava ele pelo nome até os dois anos, era sempre
“‘mamae, papai, vovo, titia,” até que o irm&o nasceu, e a gente achava
que ele ndo atendia pelo nome por conta disso.” (Duda, 2024)

Entrevista 5

[N&o se aplica]

Quadro 5 — Folha de Trabalho dos Sinais de alerta identificados relacionados com

“preguica e sono alterado”.

Entrevista 1

“Passos e algo que eu achei diferente foi a preguiga de ‘Jzinho’ ele ndo
queria mamar, s6 dormir.” (Joan, 2024)

E todo mundo falava, esse menino é preguicoso nao quer comer, e abria
a boca, leite na colher e nada. (Joan, 2024)

Entrevista 2

Nao houve depoimento de Annette

Entrevista 3

“Mas o sono era o maior desafio, era um sono curto, 20 minutos ja era
um alivio (Susie, 2024)”

“O povo dizia que era a gente que acostumava mal, ai vinha sogro e
sogra, tio e tia e Miguel sempre com aquele sono dificil” (Susie, 2024).

“E 0 sono? Acorda muito! E um horror” (Susie, 2024).

Entrevista 4

“Uma dificuldade de dormir ‘Dzinho’ nunca teve, pelo contrario dormia
bastante”(Duda, 2024)

Entrevista 5

[Nao se aplica]
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Quadro 6 — Folha de Trabalho dos Sinais de alerta identificados relacionados com a
dificuldade de comunicagao/linguagem.

Entrevista 1 “6 meses falou 0 nome da irma e nunca mais falou, a gente se acostumou
e é.. pelo menos ele tava tentando falar e ai foi subindo 8 meses 9 meses..
e nada e com 1 ano e [introduz outro assunto]” (Joan, 2024)

“a questao de Jzinho que mais marcou foi pelo contato visual que até hoje
ele, inclusive é uma das coisas que até impede ele de falar, ndo gosta
muito dessa questao de vocé falando com ele .. ele foge 0 maximo que
puder de contato” (Joan, 2024)

Entrevista 2 “Falava agua também e comecou a parar de falar’ (Annette, 2024)

“ai ela disse ah, vamos esperar ai até 2 anos, eu disse nao existe isso,
como vou esperar para poder falar?” (Annette, 2024)

“ele ndo falava de forma alguma, e o que mais me incomodava era essa
questao da fala” (Annette, 2024)

“hoje ele ja fala, ja consegue se comunicar mais, ja consegue pedir as
coisas, as vezes eu sinto que ele fica meio irritado por conta da que as
vezes ele tenta se comunicar” (Annette, 2024)

Entrevista 3 “e ele falava embolado, mas a gente achava engragado, era um outro
idioma, vocé ndo entendia nada” (Susie, 2024)

“Ela perguntou se ja tava falando 100 palavras, ai eu disse, que 100 doc,
devem ser umas 15.. ele pede as coisas? Diz que quer agua? Ai a gente
nao, ele aponta, ele puxa minha mao para ir pegar” (Susie, 2024)

Entrevista 4 “Ele comegou a falar, mamae papai, vovo, agua, € ai depois ele parou”
(Duda, 2024)

“Vai fazer 5 [anos] em agosto. Sei que ndo fala como criangas tipicas
porque erra muito as palavras, ndo sei até quando vai errar, mas hoje ele
ja fala, se comunica, conta as coisas... ” (Duda, 2024)

Entrevista 5 “‘entdo a gente sempre ficava com o receio da fala, ele ndo falava nada,
néo pedia, ndo contava nada” (Linda, 2024).

“e tinha a questao dele ndo se comunicar com outras criangas” (Linda,
2024).

“Com 11 meses a gente ndo ouvia papa, mamam, dada, agua” (Linda,
2024)

Quadro 7 — Folha de Trabalho reagdes aos Sinais de alerta relacionados a
identificacéo tardia — Estranhamentos

Entrevista 1 [ 1 ano e 3 meses ] Eu ndo sabia que era, mas sabia que era diferente!
Sempre falei pra [inaudivel] mas a gente ndo sabia diferente o que, ndo
era disso [autismo] o comportamento (Joan, 2024).

“Mas to lembrando assim os sinais que a gente s6 vai vendo depois”
(Joan, 2024).

Entrevista 2 “e 0 que eu notava muito de Azinho é essa questao do olhar que ele nao
fixava o olhar, entdo eu comecei a buscar ajuda” (Annette, 2024)

Entrevista 3 “mas a gente nao percebia que eram sinais do espectro, as vezes ele
gostava de olhar para o ventilador e a gente achando que tava vendo
anjos” (Susie, 2024).

s6 depois do diagndstico percebi que ele pouco olhava nos meus olhos...
e veio a sensacéo de culpa, como nao percebi, como fui negligente, como
sou da area de saude e nao percebi, culpa, culpa, culpa, pelos desgastes
na gestacdo.. acho que isso destemperou meus sentimentos, sabe?”
(Susie, 2024).

“a gente ndo percebeu o0s sinais estavam ali, mas de uma forma muito
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natural” (Susie, 2024).

Entrevista 4

“Que eu comecei a perceber mesmo foi depois de 1 ano, antes disso era
um bebé normal, é tanto que eu tinha dificuldade de brincar, interagir”
(Duda, 2024).

“Ai nunca notei mesmo [0 autismo], e hoje para mim ainda é dificil dizer
que determinado comportamento é do autismo, até pq, disse que o
autismo dele é leve e ele ndo tem comorbidades, gragas a Deus” (Duda,
2024).

“Eu particularmente nunca estranhei, eu sempre achava tudo normal,
meu marido que ficava questionando, as vezes ele ficava sorrindo do
nada, e sem olhar para nada, ou ficava batendo a cabeca assim {joga o
corpo para tras], mas eu achava... nunca vi nada de diferente que eu
considerasse diferente, porque eu vejo muito, a maior parte de maes de
autistas dizendo que foi ela que lutou, percebeu, que foi atras e isso
nunca aconteceu comigo, ndo assim de forma precoce, hoje eu vendo os
videos dele, ele parecia sim uma crianga absolutamente normal, e o que
diz que é autismo hoje pra mim era minha mae ensinava a ele brincar
arrumando os brinquedos, entdo ele arrumava assim, na minha
percepcdo” (Duda, 2024).

Entrevista 5

“E a gente foi percebendo que assim com trés meses que a pediatra
pediu, ndo mae, tem que deixar ele de brugos, ver se ele levanta mais o
tronco a postura.. € a gente via que ele nado tinha aquela sustentagao,
aquele tdnus muscular dele” (Linda, 2024).

“A gente nao percebia que podia ser autismo, s6 achava que seria um
atraso motor por conta disso...” (Linda, 2024).

Quadro 8 — Folha de Trabalho reagao frente a identificagdo dos Sinais de alerta —

Estranhamentos por familiares/terceiros

Entrevista 1

“Meus familiares mostraram que ele foi voltando aos primeiros passos
e algo que eu achei diferente foi a preguica de Arthur, ele ndo queria
mamar, s6 dormir, porque ele ndo tinha nenhum problema, ndo nasceu
assim com nenhum problema de saude, assim que ele fosse
diagnosticado naquele momento” (Joan, 2024)

“O marrentinho e tal, os familiares falavam que ele era todo sério, todo

fortinho, ele ficava com aquela carinha fechada e todo mundo achava
bonitinho, mas era muito sério” (Joan, 2024).

Entrevista 2

“Assim né, meus irmaos, na verdade minha irma mais velha, ela
também notava atrasos em Breno, ndo era algo estranho, mas tinha um
atraso” (Annette, 2024).

“‘Meu primo chegou pra gente pra dizer que ele estava sendo
diagnosticado com autismo, devido a alguns atrasos ele procurou a
neuro, € a neuro suspeitou da questdo do autismo, e ja vinha
observando alguns comportamentos em Breno, ele devia ter 8 ou 9
meses nessa época” (Annette,2024).

Entrevista 3

“E minha sogra professora, mas ela nao esbogou raiva.. ela esbogou
surpresa, mas ao mesmo tempo.. ela falava muito sobre a fala de
Miguel, e ele era uma crianga muito medrosa, tinha medo de subir nas
coisas, cair, sempre usava a gente para subir, ai ela disse: Vanessa, a
fala de Miguel, sempre me incomodou” (Susie, 2024)

Entrevista 4

“Mas quando foi na nona sessédo com essa fono, ela falou “é mae, tem
que levar num neuro pra fechar o diagnéstico dele, mas até entdo nao
pensei que fosse o diagnostico de autismo, pra mim podia ser outros
diagnésticos como eu sei que tem por exemplo, TDL [transtorno do
desenvolvimento da linguagem]. Ai quando a gente levou na neuro, ela
fechou na primeira sessao” (Duda,2025)
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‘ Entrevista 5 ‘ N&o houve depoimento de Linda sobre a perspectiva da familia |

Quadro 9 — Folha de Trabalho reagao frente a identificagao dos Sinais de alerta —
comparagao com irmao ou outras criangas

Entrevista 1 “no caso eu que sou mae e ele é meu segundo filho, entdo a gente tem
muito o que comparar e ai entdo depois do diagndstico, a gente foi
voltando né” (Joan, 2024).

“Ele nao fazia muita coisa que [irma3] ja fazia, ai comecei a comparar os
filhos, quando comecei a desconfiar de alguma coisa, eu comei a
comparar, como que E tava com 6 meses e ela tava la toda ativa e
olhava Jzinho e nada. Ai 7 nada 8 meses nada. Mas com 6 meses falou
mamam papa e falou Ester, a crianga de 6 meses falou [nome da irm3]
e nunca mais falou, a gente se acostumou e é.. pelo menos ele tava
tentando falar e ai foi subindo 8 meses 9 meses.. e nada e com 1 ano”
(Joan, 2024)

Entrevista 2 “tenho um outro filho que hoje tem 20 anos, entdo ja passei por essa
fase do desenvolvimento da crianga, e tenho muito assim comigo,
naquela caderneta de vacina tem as fases ali, que toda crianca precisa
estar em determinado periodo, ndo que todas vao ser iguais, mas com
até 1 ano indica que precisa estar fazendo alguns tipos de
comportamento que € adequado a idade dela, entdo assim... Azinho ja
tava passando da idade e ele nao conseguia alcangar os
comportamentos da idade dele” (Annette, 2024)

Entrevista 3 “Mas ele sempre gostou de objetos com muita luz né? Mas a maioria
das criangas gosta entdo isso ndo chamou nossa atengdo” (Susie,
2024)

“além de n&o conhecer nada sobre o TEA, achava super natural, eu ndo
tinha outra crianga para comparar” (Susie, 2024).

Entrevista 4 “Vai fazer 5 em agosto. Sei que ndo fala como criangas tipicas porque
erra muito as palavras, ndo sei até quando vai errar, mas hoje ele ja
fala, se comunica, conta as coisas...” (Duda, 2024)

Entrevista 5 “Eu fui me dando conta comparando, né? Com outras criancgas da faixa
etaria de idade dele, a questdo dos sintomas que ele tinha, a questao
do atraso que eu fui me dando conta’(Linda, 2024)

“aquelas palavrinhas que o bebé fala, ndo falava, e outras coisas que a
gente foi percebendo, fazendo assim a diferenga com outras criangas,
da mesma faixa etaria, meses assim, ai a gente pensava assim... Lzinho
tem esse problema mas come tudo, a gente olhava assim, ele comia
tudo, todas as frutas, sucos, verdura, agua de coco, tudo que vc
imaginar, ele comia tudo, fazia tudo, era mais essa questdo mesmo
desse atraso” (Linda, 2024).

Quadro 10 — Folha de Trabalho atribuicao de causa, associagao a rotina e/ou falha
na acgao especifica.

Entrevista 1 “Entdo essa parte da troca da fralda era como se tivesse fazendo algo
muito ruim com ele, ele chorava e tentava fugir desse processo de troca
de fralda, isso comegou com 6 meses.” (Joan, 2024)

Entrevista 2 [Nao se aplica]

Entrevista 3 “Mas ele sempre teve uma dificuldade de dormir, mas assim era uma
crianga que compreendia com 0 sorriso, mexia a boca, sorria, mas o
sono era o maior desafio, era um sono curto, 20 minutos ja era um alivio,
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qualquer coisa ele chorava, nao tinha sling, canguru, que desse jeito,
dormia no meu colo e quando botava no bergo despertava, o povo dizia
que era a gente que acostumava mal, ai vinha sogro e sogra, tio e tiae
Szinho sempre com aquele sono dificil.” (Susie, 2024).

“[O marido] sempre chamou muito atencao, se a bola caiu debaixo da
mesa, deixa ele pegar, mas a gente pegava para ele, ele pegava nossa
mAao e puxava para retirar e a gente achava natural”’ (Susie, 2024).

Entrevista 4 “A gente ndo chamava ele pelo nome até os dois anos, era sempre
“‘mamae, papai, vovo, titia,” até que o irmao nasceu, e a gente achava
que ele ndo atendia pelo nome por conta disso.”(Duda, 2024).

Entrevista 5 [Nao se aplica]

Quadro 11 — Folha de Trabalho atribuicdo de causa, associagao a Personalidade da
crianga.

Entrevista 1 “ele respondia a chamado mas assim, depois de muito esforgo, e ainda
sorria, um pouco, mas depois dos 5 6 meses ele ainda era muito
fechado, muito marrento, né? O marrentinho e tal, os familiares falavam
que ele era todo sério, todo fortinho, ele ficava com aquela carinha
fechada e todo mundo achava bonitinho, mas era muito sério.” (Joan,
2024)

Entrevista 2 “a gente chamava e ele ndo atendia, ele ficava meio que, porqué as
pessoas acham que tem que ficar chamando papa, mama, mas meio
que a crianga fica... ah, acho que é deles mesmo, mas ndo tem o sentido
porque é papai e mamae ali.” (Annette, 2024)

Entrevista 3 “em menos de um ano ele falou cabalo, que era cavalo, e sempre que
aparecia em desenho ele batia palma e ficava animado, nao
relacionavamos com estereotipia ou hiperfoco, e a gente estimulava,
comprava cavalos, e a gente achava legal pq a gente ama roga, achava
um maximo” (Susie, 2024)

“ai ele entrou logo numa oficina de carnaval e se incomodou com o
confete, e tava na roupa e comegava a chorar, e ndo queria molhar o
pé, e antes.. quando ele molhava o pé e se incomodava, a gente falava..
olha como é metido.. a gente ndo percebeu..” (Susie, 2024)

“Ele me olhava, mas nao ficava me encarando e eu também n&o sou

uma pessoa de ficar olhando para um lugar sé.. eu me disperso facil, e
via muito comportamento comum meu em Szinho” (Susie, 2024)

Entrevista 4 [Nao se aplica]

Entrevista 5 [N&o se aplica]

Quadro 12 — Folha de Trabalho atribuicdo de causa, associagao aos influxos da
pandemia

Entrevista 1 “No processo de pandemia, ele tava muito pequeno, ndo saia muito,
entdo eu ficava.. ah porque as criangas ndo tao saindo, nao gostam de
sair, a gente vai dizendo isso, por que ele nasceu em 2019 a pandemia
estourou no meio de 2020 e nesse periodo de 7, 8 meses ele tava na
pandemia ... e entdo realmente, praticamente ele saia de casa, entédo
eu comecei a achar que ele ndo queria sair de casa por isso e até hoje
né, as pediatras, as especialistas usam esse termo de crianga
pandemia” (Joan, 2024)

Entrevista 2 “Azinho nasceu em 2019 na época la da pandemia, entdo.. assim.. a
gente ndo teve tanto contato social, ele nao teve muito contato social
com outras criangas, com outras pessoas em si, a gente se reservou
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muito dentro de casa” (Annette, 2024)

“Na época comecei com a pediatra, a pediatra achava que nao, que nao
era, que nao tinha sintoma nenhum de autismo, levei numa neuro, a
neuro falou, ah mae.. deve ser pela pandemia, ndo teve contato com
muitas criangas”(Annette, 2024)

Entrevista 3

“veio chagando a onda da pandemia e respeitamos todo o isolamento
social, na primeira e segunda onda” (Susie, 2024)

“E a gente néo, ele nao fica quieto, em casa a gente trava tudo, depois
que comecgou a andar nao fica quieto. Ai ela disse: eu sei que vocés
passaram por uma pandemia, e Szinho veio dessa fase, ja foi pior, mas
vocé vai precisar perder esse medo, e expor ele, ele precisa interagir
com outras criangas” (Susie, 2024)

“Ai foi quando ela [a médica] disse que precisava perder esse medo por
conta da Pandemia ia precisar expor Miguel a outras criangas pra essa
fala vir, ai ela disse que quando chamava Szinho olhava muito rapido
para os olhos dela e que o foco do olhar era pro objeto” (Susie, 2024)

Entrevista 4

“E como durante a pandemia, a pandemia comegou ele tava com 6
meses e ai depois teve, isolamento, isolamento, isolamento, eu fiquei
sozinha com ele durante muito tempo, entdo eu achava que o que
aparecia diferente é porque a gente tava vivendo sozinho, eu e ele”
(Duda, 2024)

“E Dzinho nao tinha ninguém, nenhuma crianga, eu acho que a primeira
vez que Dzinho teve contato com outras criangas ele tinha, 1 ano e 8
meses, lembro dele olhar surpreso e olhar para mim, como quem diz
“nunca vi ninguém desse tamanho”, foi engragado até. E eu ndo sei se
isso também ajudou no atraso, pra mim tem, pra mim ajudou, mas...”
(Duda, 2024).

Entrevista 5

“foi ai que passamos por outra neuro, mas essa foi a do plano mesmo,
e ela disse que ele precisava ir para a escola, interagir, ter contato com
criancas foi na época da pandemia”(Linda, 2024)

Quadro 13 — Folha de Trabalho diagndstico e tratamento, percurso com a equipe

técnica — inicio das intervengdes e/ou confirmagéao diagnostica

Entrevista 1

“ele sempre ia na pediatra mas a pediatra nunca me disse nada, ela foi
me dizer que achava que ele tava com atraso com 1 ano e e 3/6 meses,
algo assim, ela disse nédo, ele esta com muito atraso, ela disse que ja
tinha percebido antes, mas queria esperar para ver o que realmente era
isso, ai comegou a encaminhar para fazer todas as avaliagbes, com
fono, neurologista, neuropsicélogo...” (Joan, 2024).

“Ele com 1 e 9 meses os sinais, ele ja estava bem, mas o atraso.. ele
falava e nao falava mais, até mamam e papa ele parou e ai comegaram
as consultas dele com a fono” (Joan, 2024)

“a gente conseguiu o neuropsicélogo, conseguimos o relatério, levamos
a uma neuro, pra fechar e com 1 ano e 9 meses ele recebeu o
diagnostico de autismo” (Joan, 2024).

“[...] foi luta, correndo atras e a gente insistindo mesmo pra dar o
diagndstico pq a pessoa tava vendo tudo ali, todos os pré-requisitos,
Jzinho se encaixava em todos, e ainda assim , o profissional tentava
nao dar, jogando também a culpa na pandemia, e assim, algumas sim..
mas outras ndo.. “(Joan, 2024).

Entrevista 2

“a buscar ajuda, na época comecei com a pediatra, a pediatra achava
que nao, que nao era, que nao tinha sintoma nenhum de autismo, levei
numa neuro, a neuro falou, ah mae... deve ser pela pandemia, nao teve
contato com muitas criangas e tal, entdo, vamos observar. S6 que aquilo
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me incomodava muito” (Annette, 2024).

[por volta dos 2 anos e 3 meses ] Assim, quando fomos para Dra e ela
falou... tem 80% de chance de ter, ela ja sabia, mas ela ndo quis ir de
vez. Entendeu? Acho que ela ja estava preparando a gente pra aquilo
ali (Annette, 2024).

“Isso, € porque as pessoas dizem assim.. ah é no tempo dele, no tempo
da crianga, mas assim.. até quando vai ser no tempo da crianga? Na
minha visao existe um periodo, uma idade, e que até aquela idade ali a
crianga precisa estar fazendo um tipo de coisa que na caderneta de
vacinagao tem, entao passou desse periodo, vocé ja tem que ligar o
alerta, entendeu? Procurar ajuda, e comegar a observar, observar,
observar, como ia esperar até 2 anos para Azinho comegar a falar?”
(Annette, 2024). [Idade que comegou as intervengdes]

“Azinho ja tava passando da idade [ por volta de 1 ano e 6 meses ] e ele
ndo conseguia alcangar os comportamentos da idade dele, e levei na
neuro, a neuro sempre falando isso, fez testes nele e tal, e ndo, seu filho
€ normal, e depois falei com a pediatra de novo, ai ela.. oh mée, se vocé
tainsistindo, vou passar para vocé ir para a fono, ai ela disse ah, vamos
esperar ai até 2 anos, eu disse ndo existe isso, como vou esperar para
poder falar? E levei em outra neuro, Dra ai ela passou algumas terapias”
(Annette, 2024).

Entrevista 3

“Isso, com um ano e 11 meses ela levanta a possibilidade e cravou os
2 anos, comegamos a fazer particular, 3x por semana, ai tinha TO,
Musicoterapia, minha mae ficava a tarde toda esperando pra voltar para
salvador, até que conseguimos a liminar” (Susie, 2024).

“E ai eu perguntei, vamos investigar o que? Ai foi o abismo na minha
frente, quando ela falou, ele é muito agitado, fala com script.. outro
idioma, rapido demais, nao fica quieto, repete a palavra cavalo o tempo
todo, isso € ecolalia... Eu olhei para ela e ndo estava entendendo nada,
ai ela foi e disse, a gente vai investigar TEA” (Susie, 2024).

“‘com 2 anos e 3 meses ainda ndo era o diagndstico, ai eu voltei sentei
e disse.. Doc.. Miguel é ou ndo € autista.. ela disse: é! Miguel é autista,
o diagndstico ta fechado, autista” (Susie, 2024).

Entrevista 4

“[pergunta sobre quando estranharam os sinais, se foi depois dos 2
anos ] Ndo, antes dos 2 anos. Que ele ficava olhando e rindo pro nada,
ou ficava batendo a cabega, mas pra mim isso tudo era uma coisa tipo
assim... boba, sabe? Comum, ou coisa que podia ser normal. (Duda,
2025)” — Idade na qual comecam as intervencoes.

“Mas quando foi na nona sessao com essa fono, ela falou “é mae, tem
que levar num neuro pra fechar o diagnéstico dele, mas até entdo néo
pensei que fosse o diagnostico de autismo, pra mim podia ser outros
diagnosticos como eu sei que tem por exemplo, TDL [transtorno do
desenvolvimento da linguagem]. Ai quando a gente levou na neuro, ela
fechou na primeira sessao” [por volta dos 3 anos] (Duda, 2025).

‘e eu acho que tem profissionais que tdo comegando a aprender a
trabalhar e diagnosticar o autismo agora, nao é atoa que vocé vé varios
neuros falando de TDL, “ndo é autismo & TDL” “n&o é autismo é TOD”,
e esse tipo de coisa acaba confundindo os pais e nao ajudando, e
confundindo de fato porqué nenhum pai quer ter um filho autista, prefere
ter um que teve TDL, que tenha TOD, do que autismo, entao esse tipo
de coisa € ruim” (Duda, 2024).

Entrevista 5

Corremos atras da fisioterapia pelo planserve e ndo conseguimos, por
ele ser bem pequeno, 6 meses, e o planserve nao tinha, e ai a gente
correu atras de uma particular, que ia na minha casa 2x na semana, e
foi ai que ele conseguiu desenvolver (Linda, 2024) — Idade na qual
comecam as intervengoes.

Ai foi de 2 até 3 anos, ai que eu busquei mesmo uma neuro particular,
e ela fechou o diagndstico, e disse que ele tinha o TEA. (Linda, 2024).
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Quadro 14 — Folha de Trabalho diagndstico e tratamento, percurso com a equipe

técnica — Conduta profissional

Entrevista 1

“Ele permanece com a mesma pediatra que € a mesma de Jzinha
[irm&], e a neuro psicéloga e a neuro pediatra, eu mudei, pq a neuro
psicologa ela nao, tipo assim oh, eu ja tinha pago, e eu vi que o
investimento dela era para ela mesmo.” (Joan, 2024).

Entrevista 2

“Ele comegou com 1 ano e 6 meses, com a fono e com a T.O, mas
antes de 1 ano e 6 meses, quando levei para a outra fono que a
pediatra me indicou ela disse que era para aguardar até 2 anos e eu
que n&o quis aguardar, pra vc ter ideia, eu busquei tanta ajuda, mudei
tanto de plano quanto de médico” (Annette, 2024).

Entrevista 3

“deixa eu dar detalhes da neuro, depois da neuro psicéloga fomos para
[...] @ neuro, que no primeiro encontro nao disse nada, olhou bem ele,
colocou varias coisas no relatério e pediu tudo que a gente precisava,
foi dai que conseguimos a liminar, foi rapido gracas a deus, voltamos
8 meses depois a ela e ela reparou muitos avangos com o [clinica
particular] desde a primeira consulta” (Susie, 2024).

Entrevista 4

“Ai a gente levou no pediatra e ele passou a guia da fono, ai ele falou,
coloquei ai suspeita de TEA” (Duda, 2024).

“‘quando tava perto de 3 anos levamos numa neuro e passou.. €ela
também falou que nao via autismo, mas passou para fazer fono, e
outra coisa que eu n&o lembro..., mas também nao conseguimos, acho
que foi T.O... s6 conseguimos depois de muito tempo a fono, sé que
ele comegou a falar antes de ir para a fono...” (Duda, 2024).

Entrevista 5

“ai ja fomos levando a queixa pro pediatra, ai disseram que:"ah, é
primeiro filho ndo deve ter muita vivéncia e tudo, ndo focou muito nisso,
mas até entdo procurei uma neuro, e a neuro disse que ele tinha a
questao do contato visual e realmente tinha.. a gente n&o percebia que
podia ser autismo, s6 achava que seria um atraso motor por conta
disso...” (Linda, 2024).

“ai fomos na neuro, e ela fez, né? A questdo do contato visual, do
brinquedinho, Lzinho seguiu, olhou, deu martelinho, fez tudo com ele,
e até entdo ela disse que nao via a questdo do autismo em Davi, € que
era bom ele fazer a fisioterapia” (Linda, 2024).

“a gente levou pra pediatra, e a pediatra falou de passar pela neuro
novamente pra ver e avaliar se ele tem mesmo a questdo do autismo,
foi ai que passamos por outra neuro, mas essa foi a do plano mesmo,
e ela disse que ele precisava ir para a escola, interagir, ter contato com
criangas foi na época da pandemia, ai ele disse que até entao ele ndo

tinha a questado do TEA, que ele tinha um TOD” (Linda, 2024).

Quadro 15 — Folha de Trabalho diagndstico e tratamento, confirmagao diagndstica

Reacéo frente ao diagndstico

Entrevista 1

“...mas assim com o diagndstico € como se 0s nossos olhos abrissem
pro que ele ja mostrava” (Joan, 2024).

“Quando a dra me sinalizou eu virei uma leoa, né? Por que assim,
realmente, meu plano nao tem as terapias, entdo até que chagar nas
terapias dele eu comecei a ser a terapeuta dele, a buscar aqueles
videos todos, [inaudivel] entao assim, eu estimulei muito ele em casa,
e até uma coisa boa, né?” (Joan, 2024).

“hoje eu ja me desequilibrei com mais. Mas no periodo inicial eu fui
muito forte assim, eu entendi que tinha que fazer alguma coisa, uma
coisa que nao cabia fazer é sentar ali e chorar, eu fiz assim, oh, parte
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pra cima, entdo comegamos a luta, né?” (Joan, 2024).

Entrevista 2

“Ai no primeiro dia ja depois disso, Meu Deus do céu, a gente fica triste,
poxa, sendo bem sincera, de certa forma, a gente ndo quer, né? Mas
assim, procuro vivier um dia apds do outro como te falei, tenho muito
medo do futuro do meu filho, como vai ser, de como ele vai lidar,
principalmente com as pessoas que ele vai lidar, mas procuro ajudar ele
da melhor forma possivel” (Annette, 2025).

“mas € uma crianga que gragas a Deus quando eu vejo criangas de
outros casos de outras maes, de outras demandas de outras criangas,
eu fico Meu Deus eu, n&do sei nem se é certo ou ndo mas € como se eu
néo tivesse problemas, como se meu filho fosse 100% sabe?” (Annette,
2024).

“ele consegue fazer as coisas mas precisa ser estimulado, e de um
estimulo diferente das outras criangas, e é exatamente esse apoio que
eu preciso que a escola tenha” (Annette, 2024).

Entrevista 3

“E ai eu perguntei, vamos investigar o que? Ai foi o abismo na minha
frente, quando ela falou, ele é muito agitado, fala com script.. outro
idioma, rapido demais, nao fica quieto, repete a palavra cavalo o tempo
todo, isso é ecolalia... Eu olhei para ela e nao estava entendendo nada,
ai ela foi e disse, a gente vai investigar TEA” (Susie, 2024).

“... Mas hoje como eu digo que acho que sou uma TDAH sem
diagnéstico, entao ele sendo ou ndo sendo ndo me angustia, 0 que me
angustia € o que vem pela frente da sociedade, um olhar de
incapacidade como eu tive, mas tive e vinha de um local de amor, a
sociedade pode vir de ignorancia, cruel, com desconhecimento,
corrupgao e desrespeito, isso que me procupa no diagnostico, preciso
preparar ele para a vida. E que ele ndo precise usar o diagnéstico para
comover, que seja 0 a mais para ele mostrar no espago.. 0 que me
angustia é o que ta la fora, o diagnodstico dele ndo é o destino dele!”
(Susie, 2024).

“s6 depois do diagnostico percebi que ele pouco olhava nos meus
olhos... e veio a sensagao de culpa, como nao percebi, como fui
negligente, como sou da area de saude e nao percebi, culpa, culpa,
culpa, pelos desgastes na gestacao.. acho que isso destemperou meus
sentimentos, sabe?” (Susie, 2024).

Entrevista 4

“.. E é claro que n&o deixou de ser um abalo, é claro que doeu, e de
certa forma ainda doi.. Tem alguns dias que eu consegui enxergar o que
o autismo significou para mim, e a forma que eu vejo o meu filho hoje..
e é isso” (Duda, 2024).

“no meu caso sempre ouvia dizendo, ah tem que viver o luto, pq é como
se o filho tivesse morrido e nasceu o filho autista, porque até a eu
compreender 0 que o autismo é para mim, eu ndo pensava dessa forma,
eu olhava meu filho e € como se eu nao visse o meu filho, mas hoje o
autismo & como se fosse um intruso, que veio sem avisar, pq ndo avisa,
é diferente do que a sindrome de down por exemplo, parece que ele
roubou uma parte do meu filho, que eu nao consigo ter acesso. E igual
quando ele tem essas crises de auséncia, € como se 0 meu filho nédo
tivesse ali, ndo é porque eu sonhei que ia ter filho médico, nada disso..
cada um escolhe a sua histéria, mas o autismo € isso para mim, roubou
algo de mim, sem pedir licenga, e ali vai ficar” (Duda, 2024).

“‘E a falta de informacédo das pessoas e os pais leva também ao
preconceito, ndo s6 das pessoas ao autismo porque muitos acham que
sdo pessoas malucas, mas é a vergonha dos pais de dizer meu filho é
autista e dai? E preciso explicar pro outro o que é ser um autista” (Duda,
2024).

“Mas gracas a deus é como se eu estivesse na vantagem, quando eu
vejo outras criangas la dentro” (Duda, 2024).

Entrevista 5

“A questao do diagndstico, a questédo da gente aceitar mesmo, foi quase
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um més assim, um ou dois meses assim de quando fechou o
diagnéstico, pq até entdo era so, tipo.. a gente acha que € o autismo,
mas néo €, tem aquele porcento de esperanga que nao seja, entdo a
gente ficava alividado pq ainda ndo fechou, e quando fechou foi um
baque, pra saber como vai lidar com isso, como Lzinho vai ser quando
crescer, o que vai ser quando davi tiver aqui e a gente nao tiver aqui”
(Linda, 2024).

“a gente ficou fazendo varias perguntas, se ele ia se desenvolver, se ele
ia conseguir, como ia ser o tratamento, como ia ser a luta contra o plano
de saude, como ia ser tudo isso” (Linda, 2024).

“a questao do atraso que eu fui me dando conta, ai todas as queixas de
Lzinho eu levava para ela, e foi ai que a gente foi indo para o neuro,
porque eu fui vendo esses atrasos nele, mas eu nao queria aceitar, né?
Que ele poderia ter ou ndo. Porque eram esses atrasos, mas outras
coisas superavam a questdo do autismo, ele tinha o contato visual, ele
dava risada, ele abracava, brincava com a gente, tanto comigo, mesmo
na pandemia ele conseguia brincar com outras criangas, ele até entao
era uma crianga normal assim, em casa, s6 que a gente percebia
quando via os videos” (Linda, 2024).

Quadro 16 — Folha de Trabalho diagndstico e tratamento, confirmagao diagndstica —

busca por mais informagao online

Entrevista 1

“Quando a dra me sinalizou eu virei uma leoa, né? Por que assim,
realmente, meu plano ndo tem as terapias, entdo até que chagar nas
terapias dele eu comecei a ser a terapeuta dele, a buscar aqueles
videos todos, [inaudivel] entdo assim, eu estimulei muito ele em casa,
e até uma coisa boa, né?” (Joan, 2024)

Entrevista 2

[Nao se aplica]

Entrevista 3

“[...] o instagram, e quando fui pra la encontrei um mundo de criangas
autistas, do nivel 1 ao 3, e ai foi que eu fui entendendo mais, mas fui
entender com muita dor..” (Susie, 2024)

Entrevista 4

“Nao sei onde pode parar e essas coisas da internet, machucam e
assustam as pessoas mais do que trazer uma informacao, que seja algo

aproveitavel, pelo contrario vc fica esperando que mais vai aparecer...”
(Duda, 2024)

Entrevista 5

[N&o se aplica]

Quadro 17 — Folha de Trabalho diagnéstico e tratamento, viabilidade no tratamento

— Acesso

Entrevista 1

“Mas entramos com processo na justica e gragas a deus encontramos
o [clinica particular] e ta ai seguindo.. as evolugdes sdo poucas pela
quantidade de coisa que faz, mas eu sei que é dele, ndo séo as terapias
as terapias sao 6timas, ndo tenho do que reclamar do [clinica particular]
e as terapeutas” (Joan, 2024).

Entrevista 2

“Comecou fazendo psicéloga TO e fono [antes do diagndstico com 1 e
6 meses ] numa clinica aqui em Lauro de Freitas era s6 um dia na
semana, aos sabados, € mesmo assim, eu achava que nao encaixava,
o atendimento da clinica, achava as salas muito apertadas” (Annette,
2024).

“[...] mas n&o entrei em contato com o plano, na época foi uma luta pra
poder conseguir, e ai a Dra Cecilia me indicou o [clinica particular] e a
Mundo dos anjos, e gracas a Deus consegui com o [clinica particular]”
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(Annette, 2024).

Entrevista 3 “Ai Foi quando comegou o processo de advogado e tudo, e ai ele
comegou na [clinica particular], na verdade primeiro numa clinica em
Villas, particular, até o plano liberar, ndo conseguimos a Denver
particular era muito caro, entdo era sé TO, fono e psico uma vez por
semana, ou a psico era a cada 15 dias.. também levei numa nutricionista
[...]" (Susie, 2024).

Entrevista 4 “S6 que a gente ndo conseguiu ser atendido por um fono porque o
planserve nao liberou porque disse que € sé acima dos 3 anos, e eu
nem sabia que podia judicializar...” (Linda, 2024).

“Fora que é muito caro o tratamento, o SUS existe mas vocé nao faz
nada com o SUS, raras sdo as pessoas que conseguem, e a crianga vai
crescendo crescendo e fica cada vez mais dificil o tratamento, e quanto
mais precoce melhor faz” (Linda, 2024).

Entrevista 5 “Corremos atras da fisioterapia pelo planserv e nao conseguimos, por
ele ser bem pequeno, 6 meses, e o planserve nao tinha, e ai a gente
correu atras de uma particular, que ia na minha casa 2x na semana”
(Duda,2024).

“[...] fui atrés do planserv que disse que so valia com 3 anos, corri atras
de TO mas nao ficavam [nas clinicas] entrava uma saia outra...corri
atras do plano de saude, foi ai que ele foi pro [clinica particular] e
comegou o tratamento, e eu percebi que ele mudou muito, o tratamento
néo era adequado e agora €” (Duda, 2024).




