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Resumo

Cunha, Yasmim Barbosa da. Péssoa, Luciana Fontes. Um estudo sobre criancas
do Espectro Autista e a inclusdo na cidade do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro,
2022. 88p. Dissertacdo de Mestrado — Departamento de Psicologia, Pontificia
Universidade Catdlica do Rio de Janeiro.

Estudar como ocorre o desenvolvimento da crianga diagnosticada com Transtorno
do Espectro Autista, em espagos que ndo sejam somente o da escola, nos faz pensar
como esta constrdi suas interacdes sociais e também pode exercer os seus direitos e
liberdades fundamentais como sujeito com deficiéncia, visando sua inclusao social
e cidadania. Assim, 0 objetivo deste estudo foi investigar os modos e frequéncia de
participacdo das criancas no TEA em espacos urbanos de lazer como fator relevante
para seu desenvolvimento cognitivo, emocional e social. Realizou-se um estudo
qualitativo que envolveu a analise do discurso de 16 cuidadores de uma clinica de
Neuroreabilitacdo, localizada no Rio de Janeiro. Os resultados revelaram que as
interacbes entre pais/cuidadores e filhos autistas quando sdo mdatuas e
colaborativas, juntamente com estratégias parentais igualitarias, sdo favoraveis e
capazes de conduzir a crianca a pensar a respeito de suas atitudes, logo, podem
incentivar a conduta pro-social da crianca. O estudo concluiu que a interacdo e a
convivéncia entre pais/cuidadores e a crianga autista em outros espacos, que nédo
seja somente o da escola. Mostrou-se importante, mas que ainda existem muitos
obstaculos e limitagdes impostos em relagdo ao TEA, no que diz respeito as suas
potencialidades, resisténcias e preconceitos. Entretanto, apesar dos desafios, as
iniciativas e a dedicacdo representam um enorme passo para encontrar maneiras
dessas criangas se apropriarem do conhecimento e possivelmente desenvolverem

suas habilidades.

Palavras-chave

Transtorno do Espectro Autista (TEA); criangas; inclusdo; familia; cuidadores;
estratégias parentais.
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Abstract

Cunha, Yasmim Barbosa da. Péssoa, Luciana Fontes (Advisor). A study on
children on the Autistic Spectrum and inclusion in the city of Rio de Janeiro.
Rio de Janeiro, 2022. 88p. Master's Thesis — Departamento de Psicologia, Pontificia
Universidade Catolica do Rio de Janeiro.

Studying how the development of children diagnosed with Autism Spectrum
Disorder occurs, in spaces that are not only the school, makes us think about how
they build their social interactions and also how they can exercise their fundamental
rights and freedoms as a subject with disabilities, aiming at their social inclusion
and citizenship. Thus, the objective of this study was to investigate the participation
of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) in urban spaces, as a relevant
factor for their cognitive, social and emotional development. A qualitative study
was carried out that involved the analysis of the speech of 16 caregivers of a
Neurorehabilitation clinic, located in Rio de Janeiro. The results revealed that
interactions between parents/caregivers and autistic children, when they are mutual
and collaborative, together with egalitarian parenting strategies, are favorable and
capable of leading the child to think about their attitudes, therefore, they can
encourage prosocial behavior. of child. The study concluded that the interaction and
coexistence between parents/caregivers and the autistic child in other spaces, other
than the school, proved to be important, but that there are still many obstacles and
limitations imposed in relation to ASD, in terms of concerns its potentialities,
resistances and prejudices. However, despite the challenges, the initiatives and
dedication represent a huge step towards finding ways for these children to

appropriate knowledge and possibly develop their skills.

Keywords

Autism Spectrum Disorder (ASD); children; inclusion; family; caregivers;
parenting strategies.
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1. Introducéo

Nao existem duas pessoas com ou sem TEA que sejam iguais. O termo “Espectro
Autista” visa reconhecer a diversidade de ser também dentro do espectro. Porém,
ndo podemos deixar de considerar que existem caracteristicas especificas dentro
do espectro e reconhecé-las é extremamente importante. Dentro do TEA, existem
niveis 1, 2 e 3, onde 0s mais leves necessitam de pouco suporte para viver e
desempenhar tarefas bésicas; os moderados precisam de algum suporte; e 0S
severos necessitam de auxilio constante. A classificacdo de cada um dos niveis
sera determinada pela equipe multidisciplinar responsavel pela avaliacdo do
individuo (Relvas, 2015).

De acordo com relatérios do CDC (Center of Diseases Control and Prevention),
traduzido como Centro de Controle e Prevencdo de Doencas, agéncia do
Departamento de Saude e Servicos Humanos dos Estados Unidos, cerca de 1 a
cada 110 pessoas e 1 a cada 44 criancas possuem diagnostico do TEA nos Estados
Unidos (Paiva Jr., 2021). Ja no Brasil, segundo Paiva Jr (2021), esses dados
estariam em torno de 4,84 milhGes para pessoas dentro do TEA, porém, como
foram estudos realizados em determinados estados, ainda nd&o se tem o
guantitativo de prevaléncia nacional. Desse modo, podemos citar estudos
realizados no interior de Sdo Paulo com criancas entre 7 e 12 anos de idade no
qual foi encontrada uma taxa de 27, 2 a cada 10 mil criangas, por exemplo. Assim,
estima-se que, aproximadamente 2 milhdes de pessoas estdo dentro do quadro do
autismo (Correio Brasiliense, 2022), todavia ndo existem ainda amostras
significativas para representar a populacao brasileira.

Os dados apresentados pelo CDC tiveram como base 11 comunidades da rede de
monitoramento de Deficiéncias de Desenvolvimento e autismo (ADDM) e teve
como resultado a prevaléncia geral de TEA de 23,0 por 1000, ou seja, 1 em 44
criangas de 8 anos. O autismo leve é caracterizado padronizadamente pela
dificuldade de comunicacdo e/ou interacdo social. Porém, o autista leve tem um
grau de comprometimento menor. Dependendo do caso, € possivel que os sinais
sejam tdo brandos que o diagndstico seja tardio. Ja& os casos moderados sd@o uma
espécie de meio termo entre o grau severo e leve. O individuo ndo é tdo

independente, mas ndo necessita de tanto apoio quanto o severo. E possivel que 0
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diagnéstico do autismo moderado seja designado, inclusive em criangas nao
verbais (Relvas, 2015).

O autismo severo apresenta déficit considerado grave nas habilidades de
comunicacdo verbal e ndo verbal, ndo consegue se comunicar sem 0 apoio do
suporte. Mediante a isso, apresenta dificuldade nas interagcdes sociais e possui a
cognicdo reduzida. Tem o perfil comportamental inflexivel e tende ao total
isolamento social se ndo for devidamente estimulado (Relvas, 2015).

O principal diagnostico do autismo é realizado atraves da observacdo do
desenvolvimento, comportamentos e sintomas que podem ocasionar sinais do
transtorno e tem como base os manuais CID-10 (Classificagdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude) e 0 DSM V
(Manual de Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais). Além do
conhecimento em relacdo a histéria familiar do paciente, que se inicia antes do
nascimento, ja que algumas alteragbes na fase intrauterina podem acarretar
consequéncias no desenvolvimento da crianca, como autismo e problemas
genéticos (Nogueira, 2009).

A sociedade é um conjunto de pessoas ligadas por relacdes reciprocas (Simmel,
1903), portanto, investigar como criangas com TEA constroem o sentimento de
pertenca ao espaco urbano, nos faz refletir sobre a importancia da vivéncia nesses
espacos para o desenvolvimento cognitivo e social destas.

A partir da criagdo da Lei de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, Lei N° 13.146,
de 6 de julho de 2015, muito se tem discutido sobre estratégias psicopedagogicas
para que esse aluno seja um ser significante no espaco escolar e autdbnomo.
Porém, falta discutirmos em quais espacos da cidade essa crianca estabelece suas
outras relacdes, ou seja, em quais locais ela e sua familia sentem-se confortaveis
para estabelecer interagdes sociais. Ademais, tal Lei se diz “destinada a assegurar
e promover, em condic¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e
cidadania”. Em outras palavras, entende-se como inclusdo social, a insergéo
dessas criangas como sujeitos significantes ndo apenas no espaco da escola, mas
no contexto social como um todo.

Diante do exposto, este estudo tem o objetivo de investigar a participacdo das
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em espagos urbanos de lazer

como fator relevante para o seu desenvolvimento cognitivo, emocional e social.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012221/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N°2012221/CA

11

Os objetivos especificos sdo: caracterizar o Espectro Autista; apontar o papel dos
cuidadores; demonstrar 0s programas de intervencdo e de promocdo de
parentalidade; e apresentar os programas de inclusdo voltados para o publico
autista.

Para um melhor entendimento dos assuntos pesquisados, a presente dissertagéo
divide-se em sete capitulos da seguinte forma: A primeira etapa engloba a
apresentacdo do contexto do trabalho, os objetivos a serem alcancados, a
problematica e a estrutura do trabalho, de modo a introduzir o leitor no tema. O
capitulo 2 aborda o conceito e os principais aspectos do Espectro Autista. Este
capitulo é importante, pois situa o leitor a entender o que € o Transtorno e como
se desenvolve. O capitulo 3 aponta o papel dos cuidadores com a criancga autista,
bem como a importancia do suporte familiar e os cuidados primarios e
apresentando as dificuldades dos cuidadores e os programas de promocdo da
parentalidade. Este capitulo é importante, pois os cuidadores ou a familia sdo 0s
principais provedores dos estimulos necessarios para que 0 sujeito possa se
desenvolver de forma a garantir qualidade nas suas interacdes sociais com 0 meio
a sua volta. O capitulo 4 descreve 0s novos espacos de comunicagdo e expressao
da crianga autista, que ndo seja somente o da familia ou escola, e apresenta alguns
programas de incluséo voltados ao publico autista, que propiciam a incluséao social
da crianca com TEA encontrar formas de desenvolver suas habilidades e interagir
no meio social. O capitulo 5 apresenta 0 método e as técnicas utilizadas para a
realizacdo desta dissertacdo. O capitulo 6 apresenta a discussdo e os resultados
encontrados, obtidos com suporte na revisdo bibliografica e questionario aplicado
com os cuidadores. O sétimo e ultimo capitulo, apresenta as conclusdes e
recomendacdes do autor para outros trabalhos, conforme os resultados alcancados

no estudo.
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2. O Transtorno do Espectro Autista

Este segundo capitulo, apresenta os principais aspectos sobre o Transtorno do
Espectro Autista. Em um primeiro momento, sera feito um breve relato histérico
sobre o Autismo, abordando as etapas do estudo sobre o Autismo, a defini¢do
atual de Autismo. Em seguida, serdo estudadas a importancia do diagnostico e da
atencdo precoces. Para abordar esses assuntos serdo estudados os autores como:
Riviére (2001), Garcia (2008), Maia et al., (2010), Teixeira et al., (2010),
Venancio (2010), Ho et al., (2013), Rogers, Dawson e Vismara (2012), entre
outros. Em seguida, serdo abordados os programas de cuidados precoces no
Espectro Autista, pois com base na pronta atencdo recebida através de programas
de intervencdo com as criangas, 0s pais e 0 entorno, sera possivel favorecer o
desenvolvimento da crianca e a familia, podera lidar adequadamente com as
dificuldades decorrentes do diagndstico recebido. Neste sentido serdo abordados
autores como: Lampreia (2008), Kearney (2012) e Salim e Jungueira (2012) e
Vernon et al., (2012).

2.1. Breve relato historico

Em 1911, Eugen Bleuer usou o termo autismo pela primeira vez para se referir a
uma desordem de pensamento que observou em alguns pacientes esquizofrénicos
que apresentavam dificuldades de contato afetivo com as pessoas ao seu redor. As
primeiras descricBes, consideradas relevantes nos campos médico e psicolégico,
sobre o que atualmente é chamado Transtorno do Espectro Autista, correspondem
as publicacdes do psicdlogo Leo Kanner e do psiquiatra infantil Hans Asperger
(Riviére, 2001).

Em 1943, Kanner usou o termo "autismo da primeira infancia" para definir uma
populacéo de criancas em que detectou uma incapacidade notavel de se relacionar
com pessoas normalmente, manifestadas por deficiéncias e alteracbes na
comunicagéo e linguagem e uma obsessédo para manter a ordem usual de coisas.
Um ano depois, Asperger (1944) descreveu individuos com limitacBes nas
relacbes sociais; padrdes de comunicacdo expressivos e alterados; tal qual a
natureza obsessiva de seus pensamentos e a¢des, bem como uma méa coordenacao

motora. Asperger manteve um profundo interesse educacional como um elemento
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fundamental para a atengdo dessas pessoas, que se elevou como pedagogia
terapéutica, ou seja, a partir de uma convergéncia entre ideias educacionais e
outras originadas pela biologia ou medicina. Este autor definiu o autismo como
um transtorno de personalidade que teve que ser atendido pela educacao especial
(Asperger, 1944).

Apesar de suas importantes contribuigdes, os interesses educacionais de Asperger
ndo foram levados em consideracdo nos primeiros vinte anos para o estudo e
tratamento do autismo, porque suas contribui¢cbes eram desconhecidas fora da
Alemanha; até que em 1991, seus artigos foram traduzidos para o inglés. Além
disso, na primeira fase de pesquisa do autismo, as abordagens ndo perceberam
consistentemente a educacdo das pessoas com autismo, devido a falta de pesquisa
que evidenciava o desenvolvimento das habilidades cognitivas e sociais em
contextos escolares (Teixeira et al., 2010).

A partir dessas contribuices nos campos médico e psicoldgico, foi possivel
explicar e definir o autismo depois de identificar uma série de comportamentos
que diferem em relacdo ao desenvolvimento tipico infantil. Anos mais tarde, em
1994 apds inimeras pesquisas, a sindrome foi oficialmente acrescentada ao
Diagnostic and statistical manual of mental disorders (DSM), considerando
diferentes abordagens como Medicina, Psicologia e Educacdo, permitindo que
esta populacdo fosse diagnosticada e cuidada através de varios tratamentos
(Garcia, 2008).

2.2. Etapas no estudo do Autismo

Para fins de estudos podem ser estabelecidos cinco periodos histdricos para
estudar os modelos de estudo e intervencdo para pessoas com autismo (Garcia,
2008). O primeiro periodo (1943) inclui a evidéncia antes da definicdo de Leo
Kanner, documentada em narrativas literarias ou casos clinicos que foram mais
tarde considerados como descrigcdes de pessoas com autismo.

Um segundo periodo de 1943 a 1963. O autismo € considerado um transtorno
emocional, causado pela incapacidade dos pais de estabelecer relacionamentos
emocionais com seus filhos. Neste periodo, desenvolveu-se uma série de terapias
psicodindmicas que permitiriam estabelecer vinculos emocionais saudaveis entre a

crianga e seus pais (Garcia, 2008).
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O terceiro periodo corresponde aos anos de 1963 a 1983. Nesta fase, a disciplina
médica abandona a hipétese relacionada a incompeténcia dos pais para estabelecer
vinculos emocionais com seus filhos e gera teorias explicativas com base na
possivel associacdo do autismo com disturbios do tipo neurobiologico (Garcia,
2008).

A investigacdo do autismo estava inclinada ao estudo das dificuldades nas
relacBes interpessoais, nos distdrbios da linguagem e da comunicacdo, nas
peculiaridades da inflexibilidade mental e na analise de comportamentos
inadaptados.

Os eventos mais importantes neste periodo, como menciona Souza (2011), sdo
baseados no desenvolvimento de procedimentos de modificacdo do
comportamento para ajudar as pessoas com autismo, bem como a criacdo de
centros educacionais dedicados especificamente ao seu tratamento, promovidos
pelos parentes e associa¢des familiares de pessoas com autismo, onde trabalhava
profissionais que ensinavam habilidades basicas.

Durante a ultima década deste periodo (1970-1980), ficou determinado que o
problema reside fundamentalmente no individuo, tendo uma base bioldgica
(fisica, fisiologica ou funcional). Nesta concepcdo biologista ou organica, a
ciéncia natural é considerada apropriada para explicar os déficits na comunicagao
e na interacdo social, bem como os problemas comportamentais das pessoas com
autismo. A pesquisa foi realizada sob uma abordagem clinica, utilizando métodos
experimentais, como consequéncia do predominio de uma visdo cientifica
positivista (Riviére, 2001).

Nesta fase, também foi elaborado um documento internacional que favoreceu o
atendimento de pessoas com deficiéncia em centros de educacdo especial,
redigido em torno de 1978, na Europa, quando o Comité de Pesquisa sobre
Educacdo de Criancas e Jovens Deficientes analisou a situacdo da educacao
especial, o relatorio Warnorck (Meireles et al.,2007). Este documento estabelece o
termo necessidades educativas especiais, que é definido como aquilo que é
essencial para a realizacdo de objetivos educacionais. Considera-se que uma
crianca com necessidades educativas especiais € aquela que apresenta algumas
dificuldades de aprendizado ao longo de sua escolaridade, que exige atengdo e
recursos educacionais especificos, diferentes dos necessarios para outros colegas

de classe.
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O relatério também menciona que a educacao especial deve ser estabelecida como
suporte adicional, de modo que as escolas especiais devem continuar a existir para
educar criancas com deficiéncias graves e complexas, e € mencionado que um dos
principais objetivos desses centros seria fornecer informacdes e conselhos as
escolas regulares e aos pais.

Essas propostas educacionais afetaram a atencdo oferecida as pessoas com
autismo de centros de educacdo especial, uma vez que os procedimentos de
atencdo comecaram a priorizar o ensino de habilidades funcionais, académicas e
sociais através de intervencBes precoce no estimulo da aprendizagem e
experiéncias que permitem que as criancas se integrem na sociedade (Aranda,
2002).

O quarto periodo é considerado de 1983 até o final do século XX. Sublinha a
consideracdo do autismo de uma perspectiva evolutiva. A origem da desordem é
verificada como sendo de cunho neurobiol6gico, consequéncia de alteracdes
genéticas que originam um funcionamento cerebral alterado em comparagdo com
0 desenvolvimento tipico. Desde o final do primeiro ano de vida, no aspecto
psicolégico, h& déficits no desenvolvimento de inteligéncia representativa e
simbdlica, além de sérias dificuldades na internalizacdo dos padrBes sociais
(Grandin, 2016). Esses avancos sao refletidos no Manual de Diagnostico e
Estatistica de Distarbios Mentais (DSM), em sua quarta edi¢cdo (Associacao
Americana de Psiquiatria, 1994) em que sdo classificados como parte dos
Transtornos do Desenvolvimento Generalizado; Transtorno Autista, Transtorno
Rett, Transtorno Desintegrativo Infantil, Transtorno de Asperger e Transtorno de
Desenvolvimento Generalizado Nao Especificado. O estudo observa que estes
distdrbios séo caracterizados por uma ruptura grave e generalizada de varias areas
de desenvolvimento, entre os quais as habilidades interagdo social, habilidades de
comunicacdo ou a presenca de comportamentos estereotipados, interesses e
atividades.

Em nivel global, nesta fase, as politicas e os documentos que defendem o
desenvolvimento de escolas com uma orientacdo que favorece a integracdo das
pessoas com deficiéncia comegcam a ser gerados. De acordo com Meireles et al.,
(2007), a partir desta abordagem, o modelo de intervengédo especial nas escolas
regulares de educacgdo é alterado, e é criada a atencdo individual aos alunos que

possuem alguma deficiéncia. Trata-se da criacdo de programas individualizados,
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estratégias e materiais diferenciados oferecidos para adequar-se a diferentes
modos de se aprender.

Esta abordagem psicossocial da deficiéncia comeca a tomar forma a partir da
Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos pela Organizacdo das Nacdes
Unidas para a Educacdo, Ciéncia e Cultura (1990), na qual reafirmou que a
educacdo é um dos direitos humanos e os paises sdo convidados a fazer esforcos
para atender as necessidades basicas de aprendizagem. Mais tarde, na Declaracao
de Salamanca, elaborada pela ONU em 1994, os principios, politicas e praticas
para as pessoas com deficiéncia estdo estabelecidos, e é determinado que as
escolas regulares representam os meios mais eficazes de combater atitudes
discriminatorias.

Em 1998, nos Estados Unidos, o Conselho Nacional de Pesquisa recomenda que
os alunos com autismo sejam integrados nas escolas regulares, a fim de favorecer
espacos para o desenvolvimento das habilidades sociais e de comunicacéo
(Venancio, 2010).

O ultimo periodo corresponde ao tempo decorrido desde o inicio do século XXI
até o presente. Este estagio caracteriza-se pela priorizacdo da inclusdo e da
participagdo plena das pessoas com deficiéncia. O modelo orientador da pratica é
a qualidade de vida. De acordo com Souza (2011), esta orientacdo pode servir
para enfrentar o dilema referido as modalidades educacionais dos alunos com
necessidades educacionais especiais. Este modelo de qualidade de vida aplicado
no campo educacional favorece dimensdes como o bem-estar emocional, a
autodeterminacdo e as relacdes interpessoais.

Em 2000, a Organizacao das Na¢des Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e Cultura
realizou o Férum Mundial de Educacdo realizado no Senegal. Nesta ocasido, foi
reafirmada a necessidade de implementar um sistema educativo inclusivo para
todas as criangcas, 0 que deve garantir acesso, permanéncia, participacdo e
aprendizagem para todos os alunos, através da implementacdo de um conjunto de
acOes destinadas a eliminar ou minimizar as barreiras que limitam a
aprendizagem, ou seja, fazer ajustes a fatores contextuais que impedem ou
limitam o acesso total a educacédo e oportunidades de aprendizagem para meninas
e meninos.

A partir dos avangos nas investigacdes para conhecer a origem do transtorno e os

modelos de intervencdo para tratad-lo, é possivel identificar que nas etapas do
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estudo do autismo foi estabelecida uma mudancga do modelo focado nos déficits
da pessoa, em que a atencdo foi prestada no campo médico, para outro modelo,
cujo principal objetivo € favorecer as intervencGes educacionais, a partir dos

contextos em que a pessoa se desenvolve.

2.3. Definig&o atual do Autismo

Nos ultimos anos, houve investigacGes que impactaram na explicacdo do autismo
e, portanto, nos procedimentos para trata-lo. A principal mudanga corresponde a
consideracdo evolutiva do autismo, como um transtorno do desenvolvimento.

De acordo com Teixeira et al., (2010), entre 0os mais importantes programas de
intervencdo para tratar pessoas com deficiéncia ou disturbios do desenvolvimento,
a educacdo representa o principal objetivo de sua atenc¢do. 1sso porque 0 mesmo
realizou uma extensa pesquisa acerca do trabalho, a partir de técnicas mais
integrativas, naturais e praticas, focadas em sistemas de comunicacdo alternativos.
Outro elemento que favoreceu a explicacdo do autismo foi a publicacdo da quinta
versdo do Manual de Diagnostico e Estatistica de Transtornos Mentais, em maio
de 2013, elaborada pela Associacdo Americana de Psiquiatria, na qual o
transtorno autista, denominado no DSM IV foi chamado de Transtorno do
Espectro Autista, e torna-se o Unico diagndstico possivel. As outras categorias de
diagnéstico (Sindrome de Asperger, Transtorno Desintegrativo Infantil,
Transtorno de Desenvolvimento Generalizado e Transtorno de Desenvolvimento
Generalizado Néo Especificado) sdo eliminadas como entidades independentes. A
mudancga de nome tenta enfatizar a dimensionalidade da desordem nas diferentes
areas afetadas e a dificuldade de estabelecer limites precisos entre 0s subgrupos.
No DSM V ¢ explicado que o Transtorno do Espectro Autista (TEA) é

caracterizado por:

A. Persistentes déficits de comunicacdo e interacdo social em varios contextos nao
atribuiveis a um atraso geral no desenvolvimento, manifestando simultaneamente
dificuldades em: 1. Reciprocidade social e emocional; 2. Comportamentos de
comunicacdo ndo-verbal que sdo utilizados na comunicacdo social; e 3. O
desenvolvimento e manutencdo de relacionamentos adequados ao nivel de

desenvolvimento.
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B. Padrfes comportamentais, interesses e atividades repetidas e repetitivas manifestam-se
em pelo menos dois dos seguintes pontos: 1. Discursos, movimentos ou manipulagéo de
objetos estereotipados ou repetitivos (simples esteredtipos motores, equinalizacdo,
manipulacdo repetitiva de objetos ou frases idiossincraticas); 2. Fixacdo excessiva com
rotinas, padrdes ritualizados de comportamento verbal e ndo verbal, ou resisténcia
excessiva a mudangas (rituais motorizados, insisténcia em seguir a mesma rota ou tomar
0 mesmo alimento, questdes repetitivas ou desconforto extremo motivado por pequenas
mudancas); 3. Interesses altamente restritivos e fixos de intensidade excessiva (um forte
vinculo ou preocupacdo com objetos incomuns e por interesses excessivamente
circunscritos e perseverantes); e 4. Hiper ou hipoatividade a estimulos sensoriais ou
interesse incomum nos aspectos sensoriais do meio ambiente (indiferenca aparente a dor /
calor / frio, resposta adversa a sons ou texturas especificas, sensa¢do de cheiro ou toque
exacerbado, fascinio com luzes ou objetos que rolam).

C. Os sintomas devem estar presentes na primeira infancia, mas podem néo se manifestar
plenamente até que as demandas sociais excedam as capacidades limitadas.

D. A conjuncéo de sintomas limita o funcionamento diario (DSM-5, 2014, p. 809).

Na quinta versdo do Manual de Diagnostico e Estatistica de Disturbios Mentais
(2013), trés niveis de gravidade sdo estabelecidos para o Desordem do Espectro
Autista, considerando aspectos relacionados a flexibilidade do pensamento e as
habilidades comunicativas que a pessoa desenvolveu. Atualmente, é possivel
definir o transtorno do espectro autista como condi¢do de vida em que a pessoa
manifesta um conjunto de disturbios do desenvolvimento de origem
neurobioldgica. O termo "espectro” refere-se a ampla gama de comportamentos,
habilidades e necessidades que as pessoas com esta deficiéncia podem apresentar
(Souza, 2011).

E importante, ainda, considerar que as pessoas com transtorno do espectro autista
coincidem de certa maneira na manifestacdo de dificuldades na éarea de
comunicagdo, interacdo social, além de padr6es manifestos de comportamento,
interesses ou atividades restritas e repetitivas. Porém, sua manifestacdo € muito
heterogénea e ha diferencas ao longo da vida da mesma pessoa. Os disturbios do
espectro de autismo tém em comum uma alteracdo significativa em trés areas de
desenvolvimento: habilidades socioemocionais, comunica¢do e linguagem e
repertorio restrito de interesses e comportamentos (American Psychiatric
Association, 2013).
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No que diz respeito as habilidades socioemocionais, embora sejam capazes de
mostrar carinho, as pessoas com transtorno do espectro autista apresentam
alteracdes no desenvolvimento de comportamentos apropriados para relacionar-se
com os outros, colocar em préatica habilidades basicas para o relacionamento com
pessoas e compreender comportamentos e emogdes em outros. Podem
demonstrar, dessa forma, limitagcbes de empatia e reciprocidade socioemocional.
Ja na area de comunicacao e linguagem existem diferencgas notaveis nessa area, de
pessoas que ndo desenvolvem linguagem verbal, pessoas que possuem linguagem
verbal repetitiva e ndo funcional denominada ecolalia e pessoas que desenvolvem
uma linguagem formal, mas usam de maneira ndo ajustada. Além de limita¢es no
uso e compreensdo dos elementos da comunicacdo ndo verbal, como o uso de
gestos, 0 aspecto ou expressdes emocionais, dificuldades para manter conversas e
alteracdes no uso social da comunicagédo (Lampreia, 2008).

Por fim, em relagdo ao repertdrio restrito de interesses e comportamentos, as
pessoas com transtorno do espectro autista mostram uma alteracdo significativa no
desenvolvimento da imaginacdo, o que pode gerar dificuldades relacionadas ao
desenvolvimento da habilidade simbdlica e da atividade imaginativa. Essas
limitagdes implicam na aparéncia de comportamentos repetitivos, movimentos
estereotipados do corpo, resisténcia as mudancas, bem como intenso interesse e
preocupacado por questdes especificas. Alem disso, muitos casos podem apresentar
uma sensibilidade incomum aos estimulos sensoriais - auditiva, visual e tatil
(Whitehouse, Barry & Bishop 2007).

A literatura recente vem debatendo, cada vez mais, sobre 0s sinais precoces do
TEA que podem ser observados em bebés, a partir dos seis meses de idade, a
partir da observacdo de sintomas de alerta na comunicacdo quando a crianca, por
exemplo, ndo responde ao seu nome quando é chamada. Além disso, podem
apresentar dificuldades para a compreensédo da linguagem, auséncia de resposta a
comunicagdo ndo-verbal, limitacdo no uso do contato visual e auséncia do uso de
gestos como, o apontar. Na &rea social podem demostrar uma limitacdo no
interesse e respostas limitadas a outras pessoas, dificuldades em imitar
comportamentos, alteracdo na interacdo social, limitacdo no desenvolvimento do
jogo simbolico, bem como na expressdo e compreensdo das emocdes e em
interesses repetitivos e estereotipados: resposta incomum ao estimulo sensorial,

resisténcia a mudanca, movimentos motores e jogos repetitivos. Ademais, embora
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os disturbios do espectro do autismo estejam presentes desde o nascimento, nao
h& evidéncias médicas ou bioldgicas para a sua detecgdo (Grandin, 2012).

2.4. A importancia do diagndéstico precoce

A atencdo precoce é definida como um conjunto de intervengbes voltadas para
criancas de 0 a 6 anos, a familia e a0 meio ambiente. Essas intervencdes visam
responder as necessidades transitdrias ou permanentes de criangas com
transtornos do desenvolvimento ou em risco de desenvolvé-las. Essas
intervencdes devem considerar todas as areas de desenvolvimento, também é
essencial que sejam planejadas por uma equipe de profissionais de orientacdo
interdisciplinar (Early Care Group, 2000).

O principal objetivo do cuidado precoce é que as criangas que sofram transtornos
do desenvolvimento ou corram o risco de desenvolvé-los recebam o apoio
necessario de uma perspectiva preventiva e/ou de assisténcia, para que possam
aprimorar sua capacidade de desenvolvimento e bem-estar, favorecendo as
possibilidades de sua integragdo no contexto familiar, escolar e social, bem como
sua autonomia pessoal. Nesse sentido, € importante considerar que as acdes e as
intervencdes que sdo realizadas em atencdo precoce devem basear-se em um
modelo que considere os aspectos biopsicossociais da crianca (Early Care Group,
2000).

Com este objetivo, segue 0 seguinte conjunto de propdsitos no desempenho de
profissionais que trabalham em atencéo precoce:

1. Reduzir os efeitos do déficit sobre o desenvolvimento geral da crianca.

2. Promover, na medida do possivel, o curso do desenvolvimento da crianga.

3. Introduzir os mecanismos necessarios de compensacdo, eliminacao de barreiras
a aprendizagem e adaptacdo a necessidades especificas.

4. Evitar ou reduzir a aparéncia de efeitos secundarios ou associados ou deficits
produzidos por uma desordem ou situacao de alto risco.

5. Cobrir necessidades e exigéncias da familia e do meio ambiente em que a
crianca se desenvolve.

6. Considerar a crianga como um sujeito ativo da intervencao.

Nesse sentido, é importante considerar que a deteccdo precoce de alteracbes no

desenvolvimento da infancia favorecera o desenvolvimento do sistema nervoso
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nos primeiros anos da crianca e, desse modo, aumentara significativamente o seu
potencial de aprendizagem nas areas de desenvolvimento cognitivo, motor, social
e psicoldgico (Rogers, Dawson & Vismara, 2012). Ademais, o desenvolvimento
da primeira infancia refere-se ao desenvolvimento fisico, cognitivo, linguistico e
socioemocional de criangas de 0 a 8 anos, de forma abrangente para o
cumprimento de todos os seus direitos (Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia,
2010).

De acordo com Maia Filho et al., (2016), o desenvolvimento da primeira infancia
se caracteriza pela aquisicdo gradual de funcGes como controle postural,
autonomia de movimento, comunicacao, linguagem verbal e interacdo social. Esta
evolucdo estd intimamente relacionada ao processo de maturacdo do sistema
nervoso e a organizacao emocional e mental. O desenvolvimento da crianga é o
resultado da interacdo entre fatores genéticos e fatores ambientais: a base genética
especifica de cada sujeito estabelece suas proprias capacidades de
desenvolvimento; os fatores ambientais irdo modular ou mesmo determinar a
possibilidade de expressdo ou laténcia de algumas das caracteristicas genéticas.
Esses fatores sdo bioldgicos, psicoldgicos e sociais.

Alguns fatores ambientais de natureza psicoldgica e social sdo a interacdo da
crianca com seu ambiente. Dentre eles destacam-se os vinculos afetivos que ela
estabelece com os cuidados que recebe, a percepcdo de seu entorno (pessoas,
imagens, sons, movimento etc.), que sdo necessidades basicas do ser humano e
determinantes para o desenvolvimento emocional, fun¢des de comunicacéo,
comportamentos adaptativos e atitudes em relacdo a aprendizagem (Maia Filho et
al., 2016).

De acordo com o Early Care Group (2000), na infancia, o sistema nervoso estad em
estdgio de maturacdo e importante plasticidade. A situacdo de maturagdo
apresenta uma maior vulnerabilidade diante das condigdes adversas do ambiente e
qualquer motivo que cause uma alteracdo na aquisi¢do normal da aprendizagem,
gue seja caracteristica dos primeiros estadgios evolutivos, pode modificar o
desenvolvimento harmonico posterior. No entanto, também é importante
considerar que a plasticidade cerebral permite ao sistema nervoso uma maior
capacidade de reorganizagdo organica e funcional, o que diminui nos anos

subsequentes.
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O processo de evolugdo das criangcas com alteragcbes no seu desenvolvimento
dependerd em grande medida da data de deteccdo e do inicio da aten¢do. Quanto
menor o tempo de intervencdo, melhor sera a plasticidade do cérebro em adquirir

progressivamente mais habilidades (Rogers, Dawson & Vismara, 2012).

2.5. Atengdo precoce no Transtorno do Espectro Autista

A deteccdo precoce do Transtorno do Espectro Autista € o primeiro passo para
favorecer o prognostico e a evolucdo subsequente da crianca e também, para a
familia gerenciar adequadamente as dificuldades que surgem como resultado do
diagnostico. Atualmente, considera-se que em torno do primeiro ano de vida, e
mesmo antes, vocé ja pode identificar os sinais de alerta que se correlacionam
com este transtorno (Kearney, 2012). Alguns desses sinais sao:

- Capacidade de relacdo social da crianca: o contato ocular nulo ou minimo,
dificuldades para a atencdo e acdo conjunta, a iniciativa para as interagdes, 0s
estados emocionais, as reacGes antes do contato fisico, a resposta as atividades
com outros, a adaptacdo as diretrizes de comportamento social;

- Comunicacdo e linguagem: dificuldades em compreender a comunicagdo
gestual, expressdo verbal, funcBes comunicativas, presenca de ecologia, a
capacidade de rastrear ordens;

- Jogo: a capacidade de manipular e interagir funcionalmente ou estereotipado
com objetos, imaginacédo e espontaneidade, e jogar simbélico;

- Comportamento e flexibilidade mental: a adaptacdo ou oposi¢do as mudancas no
meio ambiente, presenca de esteredtipos, rituais, interesses limitados e
comportamentos obsessivos.

Infelizmente, a falta de conhecimento por parte das familias na identificacdo dos
tracos caracteristicos desta desordem nos primeiros meses de vida, e até mesmo
por educadores ou funcionarios do setor médico, significa que, em muitos casos, a
deteccdo e diagndstico desse transtorno acontecem tardiamente.

De acordo com Ho et al., (2013), a abordagem geral da atencdo precoce no
transtorno do espectro autista concentra-se no cuidado da crianca, da familia e dos
ambientes em que se desenvolve. Portanto, a intervencdo deve gerar suporte para

todos e cada um desses agentes deve ser devidamente coordenado entre todas as
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pessoas envolvidas nas diferentes areas de participacao (familia, escola, ambiente
de vida da crianca e contexto de intervencdo terapéutica).

Ainda segundo Ho et al., (2013), para fornecer cuidados precoces, 0 processo de
diagnostico do transtorno do espectro autista deve basear-se em uma avaliacéo
individual das habilidades e necessidades da crianga, com base na obtengédo de
informagdes sobre a histéria de desenvolvimento. Para isso, sdo realizadas
entrevistas com pais, educadores e pessoas importantes na vida da crianca e
observacdes dos diferentes contextos em que a pessoa com autismo se desenvolve.
Também é importante conhecer seu desenvolvimento neurobioldgico, sua
capacidade de relacionar-se com outras pessoas, suas fungdes comunicativas, as
caracteristicas da linguagem verbal, sua capacidade de jogar, seu comportamento
e flexibilidade mental. Com base no diagnostico e na pronta atencdo recebida
através de um programa de intervencdo, sera possivel favorecer o
desenvolvimento da crianca e a familia podera lidar adequadamente com as

dificuldades decorrentes dessa situacao.

2.6. Intervencgdo com a crianga

A intervencdo planejada no campo da atencdo precoce deve contemplar a natureza
global da crianca com transtorno do espectro autista, atendendo a todas as areas de
desenvolvimento. O contetdo do programa de intervencdo deve ser estabelecido
com base nos resultados da avaliacdo diagndstica. Cada crianga, uma vez
completada a avaliacdo, devera ter um programa de cuidados de saude global e
individualizado, no qual as contribuicdes dos varios profissionais que
participaram do processo de avaliagdo estdo expostas.

Dependendo das necessidades da crianca e da familia, a intervencdo pode ser
realizada em um consultério com um psicologo, psicopedagogo, em uma
instituicdo de educagdo especial, em casa ou em outro lugar, como em um
hospital, no caso de recém-nascidos ou criangas que, devido a seus problemas, séo
forcados a permanecer por longos periodos de tempo admitidos. O profissional ou
os profissionais que estardo a cargo da intervencdo terdo uma preparacdo
especifica dependendo do tipo de transtorno da crianca (Salim & Junqueira,
2012).
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Durante a intervencdo, o numero de sessbes e a duracdo de cada uma delas
dependem das necessidades da crianca. Em alguns casos, dependendo de sua
idade e caracteristicas, o tratamento pode ser realizado em pequenos grupos, de
trés ou quatro criangas no maximo. De acordo com Salim & Junqueira (2012),
algumas das ferramentas de trabalho que podem ser usadas antes e durante um
programa de intervencao para criangas com autismo S&o as seguintes:

- Reproducdo espontanea e/ou dirigida: possui utilidade de diagndstico para
estabelecer o nivel maturacional da crianca e sua capacidade de motivacao,
tornando as sessdes de tratamento divertidas para alcancar a cooperacgao ativa da
crianga no processo de intervencgéo;

- Técnicas da Psicologia: para a gestdo e eliminacdo de comportamentos
problemas e o estabelecimento de comportamentos adaptativos, tais como
modificagdo comportamental, imitacdo, reforco, experiéncia de aprendizagem,
sequenciamento de objetivos e vinculo inverso, que consiste em dividir a
sequéncia de uma atividade em objetivos comportamentais bem definidos,
proporcionando total ajuda para a realizacdo do comportamento completo, e
desvanecer a ajuda gradativamente para que a crianga conduza o comportamento
com menos ajuda;

- Técnicas derivadas da compreensao sistémica da estrutura familiar e da dinamica
de suas proprias interrelacGes: como ferramenta de trabalho para a intervencéao
direta na familia, a fim de favorecer a integracdo da crianga em sua familia como
0 primeiro passo para uma verdadeira integragcdo socioeducacional.

E essencial que a intervencdo seja concebida com base nas habilidades e
competéncias que a crianga tenha, para continuar 0s comportamentos que
comecgam a surgir e se mover para aqueles que permitem que ela se desenvolva de
forma mais autbnoma/independente. No programa de intervencgéo de criangas com
transtorno do espectro autista, todas as dimensdes do desenvolvimento infantil

devem ser consideradas.

2.7. Intervengdo com os pais

Nos programas de cuidados precoces para criangas com autismo, € essencial
considerar a familia como o agente principal para desenvolver o programa de

intervencdo, mas, a0 mesmo tempo, como objeto de intervencdo. Das equipes
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interdisciplinares, inicialmente, a coeséo familiar deve ser procurada e 0 apoio € 0
acompanhamento exigidos diante de novas circunstancias familiares devem ser
fornecidos (Vernon et al., 2012).

Um dos principais objetivos da intervengdo familiar é ajudar os pais a superar as
diferentes fases do processo de assimilagdo do diagndstico de seus filhos e atender
suas demandas e necessidades de informacdo e treinamento (Salim & Junqueira,
2012). Por um lado, a informacao deve se referir ao autismo em geral e a situagédo
da crianca em particular, os profissionais de cuidados precoces devem oferecer
essas informagdes gradualmente, para que a familia possa integra-la
adequadamente. E muito importante alcancar o ajuste das expectativas dos pais as
possibilidades reais da crianca e da intervencdo projetada para ela. Para agir
eficazmente em face do comportamento do seu filho, os pais devem compreender
as caracteristicas do transtorno do espectro autista. O treinamento contribui para
dar seguranca aos pais na educagdo e na melhoria de suas habilidades para
contribuir no desenvolvimento de seu filho. A intervencdo familiar deve buscar
orientacdes que contribuam para o fortalecimento de um ambiente estruturado
para a crianga, de forma que seja mais previsivel para ele, além de favorecer a
comunicagdo e a autonomia, para melhorar as interagdes familiares (Ho et al.,
2013).

O ambiente familiar é o principal meio de socializacdo da crian¢a com Transtorno
do Espectro Autista e neste ambiente devem ser oferecidos padrfes de
comportamento que ajudem a crianga no processo de desenvolvimento e que
melhorem o curso evolutivo. Como referentes para adaptar a situacdo familiar,
deve-se notar o seguinte: - E conveniente estruturar o ambiente, de modo que seja
mais previsivel; - Usar gestos ébvios e usar um idioma simples e breve para
facilitar a compreenséo; - Os pais devem proporcionar experiéncias a crianca em
um ambiente divertido e seguro, para auxiliar o seu desenvolvimento emocional; -
Usar estratégias para estabelecer limites de alteragbes comportamentais;
Comunicar-se de forma multimodal; - Fornecer feedback para comportamentos
espontaneos; - Desacelerar o ritmo de execuc¢éo nas tarefas diarias; - Para fornecer
suporte, é importante ficar de frente para eles (face a face) para enquadrar a
interacdo (Rogers, Dawson & Vismara, 2012).

A intervencdo com as familias deve ter como objetivo ajudar os pais a refletir e se

adaptarem a nova situacdo, oferecendo-lhes a possibilidade de compreender
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melhor a situacdo global, evitando que o problema focado exclusivamente na
desordem que a crianga sofre seja contemplado. Tudo isso, favorecendo as
atitudes positivas de ajudar a crianca, interpretando o comportamento da crianga
de acordo com suas dificuldades e tentando restabelecer a comunica¢do no
relacionamento pais-filho (Early Care Group, 2000).

Deve ser facilitado que cada familia possa adaptar suas expectativas as
possibilidades reais da intervencdo e posicionar corretamente desde o inicio o
papel que corresponde ao profissional e ao papel que os cuidadores também
devem tomar. A atengdo individualizada aos cuidadores tem como objetivo
prioritario abrir um espagco no qual tanto os profissionais como 0s proprios
cuidadores possam dialogar e trocar informacGes sobre o tratamento da crianca, a
dindmica no lar, a familia geral e os aspectos escolares. Esta atencdo pode ser o
meio propicio, para a familia, a transmissdo de sentimentos, as dificuldades em
relacdo a agitacdo de seu filho, ou esperancas e ilusdes em relagdo aos avangos
alcancados.

E importante que os profissionais possam participar ndo s6 dos aspectos
relacionados a crianga, mas também das outras demandas familiares, nem sempre
faceis de se manifestar, relacionados aos seus relacionamentos, aos lagos
estabelecidos com outras criangas e com a familia alargada. O propdsito de tudo
isso é ajuda-los a entender seus sentimentos e reconhecer suas habilidades em

termos de educacdo de suas criangas (Guralnick, 2000).

2.8. Intervengdo com o entorno

As criangas com transtorno do espectro autista, bem como toda a populacéo
infantil, estdo imersas em contextos sociais dos quais devem incorporar
referéncias culturais, linguisticas ou comportamentais que serdo compartilhadas,
em um primeiro momento, pelos seus familiares mais préximos.

E muito importante que as criangas conhegcam o ambiente fisico e social em que
vivem, pois nesses ocorrem as aquisicdes de diferentes habilidades de forma
naturalistica através das interagdes. Assim, estar no ambiente e em interag&o,
propicia a essas criangas um caminho de como incorporar os conhecimentos
proprios de suas faixas etarias. Desse modo, as equipes multidisciplinares de

intervencao precoce precisam focar precisamente na participacdo dos elementos e
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agentes do seu contexto vital e na adaptacdo do meio ambiente as caracteristicas
individuais da crianga com autismo (Rogers, Dawson & Vismara, 2012).

Quando uma crianca com transtorno do espectro do autismo frequenta uma creche
ou uma escola, é importante que os profissionais desses centros e os profissionais
de cuidados iniciais participem em conjunto, conhecendo o0s objetivos e a
metodologia que devem ser seguidos, em cada caso, assim como as estratégias de
adaptacdo dos ambientes mais adequados, a selecdo dos conteddos da educacéo,
0S apoios no escopo escolar e as atitudes colaborativas do corpo docente e dos
colegas da crianga com autismo. A relacdo entre o psicopedagogo e escola, por
exemplo, deve fornecer recursos e conselhos para facilitar o processo de
integracdo e desenvolvimento maximo da crianca, fornecer um contexto tao
normalizado quanto possivel e adotar as medidas que favorecem a incorporacao
da crianga na dindmica habitual, fazendo ajustes no curriculo considerando as
necessidades e possibilidades da crian¢a (Salim & Junqueira, 2012).

A intervencdo, com o objetivo de superar as barreiras fisicas e sociais, deve ser
realizada levando em consideracdo o ambiente natural de cada crianca e sua
familia, a fim de obter sua integracdo no ambiente social onde operam. Os
psicopedagogos devem informar a escola sobre a situacdo da crianca e da familia
no momento da integracdo. Posteriormente, e em colaboracdo com a equipe da
escola e os educadores, podem ser criados espacos para analisar ou discutir
objetivos pedagdgicos, estratégias de aprendizado e uso de recursos materiais ou
pessoais suficientes para atingir objetivos predeterminados. Também é apropriada
a sua participacao no processo de tomada de decisdo sobre a modalidade escolar.
Segundo Kearney (2012), qualquer processo de diagndstico deve facilitar o
desenho dos programas psicoeducacionais, necessarios para o desenvolvimento do
individuo. Desta forma, o escore obtido por pessoas com autismo nas diferentes
dimensGes que o compdem, permitira estabelecer uma énfase em certos aspectos
do desenvolvimento para o subsequente design programéatico de um programa de
intervencao.

Do ponto de vista psicopedagogico, a resposta educacional aos estudantes com
autismo deve considerar uma avaliacdo de suas habilidades e suas necessidades
educacionais especiais, incluindo estilos de aprendizado, motivagdes, bem como
avaliar sua area de desenvolvimento real (Kearney, 2012). A partir desta

informacdo, sera necessario elaborar uma proposta de intervencao
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psicopedagdgica em que as adaptacOes e estratégias sejam estabelecidas a fim de
permitir uma resposta oportuna as necessidades educacionais dessas criangas e
pensar sobre 0s ajustes mais adequados ao contexto escolar e a sala de aula.

Por fim, ainda do ponto de vista das intervencgdes, é importante destacar que nédo
existe um modelo de intervencdo medicamentosa, mas sim modelos de

tratamentos dos sintomas do TEA.

3. O Papel dos Cuidadores

Este terceiro capitulo, aborda a questdo do papel dos cuidadores, apresentando
assuntos como o suporte familiar e os cuidados primarios, destacando alguns
modelos de intervengdo, adotando autores como: Nogueira (2009), Falcke &
Wagner (2014), Antunes (2018), Vieria et al., (2018). Em seguida séo
apresentadas as dificuldades dos cuidadores de criangas com TEA e programas de
promogdo da parentalidade. A familia/cuidador é a principal provedora dos
estimulos necessarios para que o sujeito possa se desenvolver de forma a garantir
qualidade nas suas interacGes sociais com 0 meio a sua volta. Nesse sentido,

autores importantes como: Nogueira (2009), Abreu-Lima et al., (2010), Martins
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(2015), Bentes et al., (2016), Pinto et al., (2016) e Relvas (2018), servirdo como

base de pesquisa.

3.1. O suporte familiar e os cuidados primarios

O papel dos cuidadores é essencial num primeiro momento para detectar sinais de
alerta para o diagndstico precoce do autismo como também por serem 0s
principais agentes de intervencdo junto a equipe multidisciplinar que deverao
acompanhar a crian¢a, dado o tempo que esses passam juntos. A familia é a
principal provedora dos estimulos necessarios para que O Sujeito possa se
desenvolver de forma a garantir qualidade nas suas interacdes sociais com 0 meio
a sua volta, pois o desenvolvimento é aqui entendido como um processo de
transformacfes ao longo do curso de vida, situado em contextos culturais
especificos (Pessba & Rosa, 2018). Nesse sentido, o suporte familiar é
caracteristica determinante na forma como esses sujeitos irdo se colocar no
mundo, adquirir habilidades tais como a autonomia e a empatia, por exemplo. Em
contrapartida, também se observa que a falta de apoio familiar pode ser
prejudicial, principalmente se observarmos os primeiros anos de vida no que diz
respeito ao aparecimento de sinais de estresse, ansiedade, mal-estar social, entre
outros (Cardoso & Baptista, 2020).

Ao considerar as crengas parentais, ou seja, 0 modo de agir e promover; 0 que
acreditam ser as melhores formas de cuidados no dia a dia das interagdes
intrafamiliares, a matriz social é o seio da familia em que o bebé (biopsicossocial)
chega. Vale ressaltar que, os cuidados basicos que as criancas precisam estao além
de garantir a sua sobrevivéncia. O sistema parental abrange também outros
sistemas como o papel de pai, mée, de brincadeiras, alimentacdo e outros (Keller,
2002). Assim, além de proverem tais sistemas as suas criangas, 0s pais Cujos
filhos estdo no TEA ainda promovem estimulos diversos como atividades
direcionadas pelos terapeutas, fonoaudiologos, dentre outros.

Keller (2002) considera que as formas como essas primeiras interagcdes acontecem
sdo determinantes para a construcdo do self, seja no desenvolvimento tipico ou
atipico. Os cuidados primarios produzem a maneira como a crianca ira se definir e
agir no mundo. Ao tratar da “contingéncia”, a autora estabelece que o

comportamento da crianga, tem também que refletir no meio social em que ela
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esta inserida. Em outras palavras, a crianga ira interagir com os elementos
externos, a partir da forma como ela se define e é definida pelos mesmos. Assim,
ao estimular a interacdo social em criancas com TEA, aumentam-se as
possibilidades para que essas possam se definir e agir de forma ativa com 0 meio
que a cerca.

A autora tambem defende a aprendizagem como um “programa genético aberto”,
ou seja, nao podendo ser compreendida a partir de propriedades universais, pois
ird depender diretamente do meio em que a crianca estad inserida e do seu
momento evolutivo para receber os estimulos. Assim, pode-se considerar que s
aprendemos, construimos novos conhecimentos e conexdes neurais a partir do que
nos interessa, € nos toca, em outras palavras, nosso cérebro se molda de acordo
com os estimulos dos ambientes (Relvas, 2018).

Segundo estudos postulados pelo psicélogo russo Vygotsky (1896-1934), as
fungBes psiquicas humanas estdo intimamente articuladas ao aprendizado, a
apropriacdo do legado cultural de seu grupo por mediacdo da linguagem. Assim o
individuo se constitui como tal, ndo apenas pela maturacao organica, mas também
pela internalizacdo de um patrimoénio material simbolico (Relvas, 2018).

Dessa forma, para que os conhecimentos sejam sedimentados em nossos cérebros,
pré-conhecimentos acerca do tema para que haja criacdo de sentido das novas
informacBes sdo necessarios. O cuidador primario, portanto, tem o papel crucial
de apresentar os elementos do mundo ao bebé que vai incorporando-os e
assimilando-0s a sua maneira e se construindo como sujeito.

Vale ressaltar ainda que, como afirma Nogueira (2009), seja dentro ou fora do
TEA, a crianga/bebé tem um papel ativo nas interacdes com seus cuidadores e
constrdi com eles a relacdo. Tais criancas irdo agir segundo a soma de herancas de
geragdes anteriores a elas e suas proprias percepcdes acerca dos signos e simbolos
a elas impostos. Assim, as crengas que definem a identidade familiar também
servirdo de molde para a construcdo do self de cada crianca (Falcke & Wagner,
2014).

Para o desenvolvimento de habilidades tais como a empatia, a compaixao, ajudar
0 proximo, a partilha e a doacdo, é preciso o investimento de seus cuidadores.
Assim, outro aspecto importante que se deve levar em consideracédo € se a familia
na qual a crianca esta inserida é funcional ou ndo, em estimular, principalmente,

ao dar o exemplo, desses comportamentos pro-sociais.
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[...] As interacBes entre pais e filhos mais reciprocas e cooperativas assim como o
emprego de praticas parentais democraticas e que induzem a crianca a refletir sobre suas

acdes incentivam o comportamento pré-social infantil (Vieira et al., 2018, p. 68).

Além de estabelecerem entre si uma rela¢do pro-social, os cuidadores também
podem estimular esses comportamentos em suas criangas atraves da contagdo de
historias, com o dialogo, uso do tom de voz apropriado, sendo compreensivos,
empatia e simpatia. Soma-se a esses, dar atencdo as emocOes e ao que €
importante para eles, assim como mostrar interesse, refutando sempre préticas de
ensino coercitivas como bater e castigos (Mauro et al., 2018).

No caso das criangas com TEA, a dificuldade para entender o estado mental de
outras pessoas pode prejudicar o desenvolvimento das habilidades pro-sociais
devido a determinada “cegueira mental” (Nogueira, 2009). A dificuldade para a
atividade simbolica (abstracdo) e da atencdo conjunta, compartilhar algo do
ambiente, sequir o olhar do parceiro, imitacdo e utilizacdo de gestos para se
comunicar prejudicam a interacdo das criancas no TEA com 0s outros a sua volta
(Nogueira, 2009). Assim, estimular tais habilidades sdo importantes para a sua
insercdo no meio cultural e, por conseguinte, para sua qualidade de vida e salde,
ao considerarmos salde como bem-estar fisico, social e emocional.

Muitos estudos ressaltam a importdncia da implementacdo de programas de
intervencdo precoce que estimulam varias habilidades e entre elas, principalmente,
a imitacdo. As intervencGes naturalisticas tém ganhado espaco ao terem eficacia
comprovada no desenvolvimento de comportamentos comunicativos como
linguagem, faz-de-conta e atencdo conjunta (Nogueira, 2009). Assim, tais
habilidades imprescindiveis para o desenvolvimento da linguagem e, portanto, de
uma melhor qualidade nas interagcdes sociais. Desse modo, é preciso pensar em
estratégias de intervencdo que fortalecam os vinculos familiares e favorecam
também, por consequéncia, a promogéo de salde para todos os envolvidos nessas
relagdes (Vieira et al., 2018).

Dentre essas, podemos citar o Early Start Denver Model (ESDM), conhecido
também como Modelo Denver de Intervencao Precoce criado por Sally Rogers e
Geraldine Dawson (2010). O ESDM tem como objetivo 0 desenvolvimento das

areas cognitivas e sociais e a reducdo dos sintomas do autismo. Tal modelo foca
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no engajamento social, no interesse social e na reciprocidade social e, através
desse foco, visa trazer a crian¢a para a dindmica social com adultos e com seus
pares. Sendo assim, utiliza-se da propria motivacao da criangca em algum objeto
ou por alguma pessoa para o aprendizado de novos comportamentos e habilidades
em todas as esferas do desenvolvimento. Ele diferencia-se de outros modelos de
intervencdo para o TEA pela sua caracteristica naturalista, através da qual, ao
invés de se ter um ambiente controlado, a intervencao é feita em ambiente natural,
no chao e com objetos e brinquedos do universo infantil (adequados a faixa etaria
da crianga em tratamento), uma vez que o interesse da crianga guia a intervencgao.
O ESDM tem como base o modelo construtivista e 0 modelo transacional. O
primeiro contribui com uma visdo da crianca como seres ativos, que constroem
seu proprio mundo mental e social. A abordagem transacional por sua vez,
acredita que tanto a crianga quanto os individuos que se relacionam com ela,
afetam e influenciam o desenvolvimento um do outro. Sendo assim, as
habilidades, temperamento, as emoc¢bes e o comportamento do adulto poderdo
influenciar o desenvolvimento da crianca ativamente e vice e versa, resultando em
um processo interativo de aprendizagem (Rogers & Dawson, 2010).

Ademais, uma caracteristica forte desse modelo é justamente o treinamento e
capacitacdo parental, de modo que todas as habilidades trabalhadas em terapia
possam ser reproduzidas em diferentes ambientes nos quais a crianca interage.
Assim, a familia, por passar a maior parte do tempo com essas criangas, €
determinante para o sucesso de implementacdo dessa intervencao.

Segundo Rogers & Dawson (2010), precisamos ensinar a crianc¢a a usar a fala para
transmitir uma ampla gama de fungbes pragmaticas da linguagem: atencédo
compartilhada, negacdo, protesto, afirmacdo, saudacBes, assim como para 0S
comportamentos regulatérios. Para estas autoras, € importante trabalhar primeiro a
intencdo de produzir algum som por parte da crianga sendo necessario
primeiramente o estimulo das iniciacbes nas interagdes. Para que isso seja
possivel, é necessario criar uma relagdo baseada no afeto, com a busca constante
do foco de atencdo da crianca ao adulto. Assim, € importante a crianga estar
engajada, interessada e gostando das estimulagbes durante as brincadeiras
propostas.

No modelo ESDM, observamos a combinagcdo de duas abordagens: a

desenvolvimentista e a comportamental. Desse modo, recorre a programacao de
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trabalho baseada na Anélise do Comportamento (ABA- Applied Behavior
Analysis) formando um modelo de intervencdo individual e considerando o
desenvolvimento da linguagem e do engajamento social tal qual na teoria
desenvolvimentista.

Em relagdo & aprendizagem, sdo utilizadas técnicas comportamentais visando
facilitar o ensino, sempre com ajuda em cada tentativa, mas que aos poucos vai
sendo esvanecida. Ademais, ao modelo de aprendizado sem erro séo
acrescentados, por exemplo, a modelagem e o conjunto de comportamentos para
aquisicdo de habilidades de autocuidados. O ESDM retoma as técnicas ABA, o
que diz respeito a coleta de dados e ao detalhamento das atividades propostas para
cada crianca, assim como 0s objetivos a serem alcancados. Além disso, ele conta
com um embasamento tedrico que é cientificamente comprovado, diferenciando-o
de outras abordagens desenvolvimentistas baseadas também na qualidade das
relagoes.

Desse modo, a eficacia do modelo ESDM foi escopo para pesquisas e estudos que
visavam diferencia-lo do modelo da Analise do Comportamento e foi visto que as
diferengas entre os modelos devem ser destacadas a fim de preservar cada
abordagem e suas particularidades. Em outras palavras, o ESDM sendo
desenvolvimentista considera também, na pratica clinica, a qualidade das relagdes
afetivas e a responsividade da crianca, algo que ndo é considerado, por exemplo,
na abordagem ABA (Rogerns & Dawson, 2010). Ademais, 0 ESDM ndo faz uso
da teoria skinneriana ao tratar o desenvolvimento da linguagem, recorrendo assim
a abordagem desenvolvimentista a medida em que se preocupa em entender como
essa linguagem nasce e como é desenvolvida ao longo do curso de vida do
individuo.

E importante frisar que outras abordagens complementares foram assimiladas ao
modelo original de 1980 do método ESDM, passando o foco também para a
questdo da afetividade e nos aspectos relacionais entre terapeuta e a crianca tais
como a comunicacao e a brincadeira.

O Modelo de Desenvolvimento Interpessoal (DIR) e o Pivotal Response
Treatment (PRT) sdo abordagens de ensino também baseados no ABA, porém
marcados pela espontaneidade e por serem realizados em contextos naturais das
criangas. As estratégias motivacionais do modelo PRT sdo consideradas

importantes na fundamentacdo do ESDM, pois defende que a motivagdo € a
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agente principal para alterar comportamentos indesejados. Contudo, para que a
motivacdo seja alcancada em terapia é preciso seguir algumas técnicas tais como:
considerar as escolhas da criancga; reforcar as tentativas (perfeitas ou ndo) da
crianca; alternar o turno nas brincadeiras; intercalar tarefas novas com tarefas
cujas habilidades j& foram adquiridas; uso de refor¢o positivo; uso de atividades
motivadoras para o ensino de novas habilidades; e compartilhar o dominio dos
materiais com a crianca. (Rogers & Dawson, 2010). Por fim, o PRT também
considera que as multiplas pistas também sdo um ponto determinante da
intervencgéo e podem melhorar as capacidades adaptativas no futuro.

Cabe destacar também que outros modelos importantes de interacdo entre as
criancas e os pais. O modelo SON-RISE, traduzido como “ascensdo do filho”, que
considera o vinculo entre os sujeitos, representado pelo ensino, na concepcao e
prética de projetos e ideias nas quais a crianca € o foco absoluto e vista como ser
participante. Este modelo ndo se trata de uma reunido de métodos e estratégias a
serem empregadas com uma crianca, mas uma maneira de se compartilhar, de se
conectar que estimula o envolvimento natural em vinculos sociais. Por meio deste
modelo, os pais aprendem novas formas engragadas de interatuar com 0S Seus
filhos no plano social, emocional e intelectual. Diferencia-se de outros modelos,
pois é aplicado no espaco do lar e, mais especificamente, no quarto da crianca.
Sdo utilizadas cores neutras para impedir que a crianca ndo se disperse e também
ndo reduza suas capacidades sensoriais. No decorrer das sessdes, SO participa um
adulto com a criancga, para que as possiveis desatencles sejam pequenas e para
guando as criancas estiverem sozinhas, saibam como iniciar brincadeiras de forma
auténoma (Antunes, 2018).

O modelo PECS - Picture Exchange Communication System ou Sistema de
Comunicagdo por Figuras ou Troca de Imagens, muito valorizado e procurado
pelos pais, como técnica exclusiva de treinamento da comunicagdo
aumentativa/alternativa que permite, tanto ao adulto como a crianga com TEA e
com outras desordens de comunicagdo, comecar um didlogo. Por meio do PECS,
ensina-se a crianga a se comunicar no desenrolar de suas atividades diarias
funcionais e de brincadeiras. O trabalho comega com o terapeuta ou um adulto
cuidador ensinando a crianga trocar a figura do objeto ou brinquedo almejado,
sendo este “solicitado” e imediatamente satisfeito, gerando a tomada de iniciativa.

Pesquisas mostram que este método colabora para o desenvolvimento da fala de
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criangas mais novas. As etapas seguintes sdo marcadas pela distin¢do de simbolos
e pela sua disposi¢do em “frases” comuns. Nas etapas finais, a crianca é ensinada
a responder perguntas diretas e a fazer comentarios. Vale ressaltar que, depois de
obtida esta forma alternativa e/ou aumentativa de comunicagdo, a crianca passa a
empregé-la com todos os seus companheiros e em qualquer espago: familiar,
escolar ou social (Antunes, 2018).

Ja o abrangente modelo DIR/ FLOORTIME (Greenspan & Wieder, 2006), é
baseado na ideia de que as aprendizagens se ddo pelas interacdes e de acordo com
os simbolos que sdo, por sua vez, percussores da linguagem. Assim, estimula as
competéncias de cada crianga levando em consideracdo as necessidades
especificas individuais e de suas familias. Tal modelo auxilia cuidadores,
terapeutas e educadores a direcionarem com maior facilidade a intervencdo com o
foco no pensamento, nas rela¢fes e na comunicacao das criancas. O objetivo é, ao
invés de lancar foco sobre habilidades e comportamentos isolados, a construcéo
de bases para a ampliacdo do repertério das habilidades intelectuais, sociais e
emocionais da crianca.

O modelo DIR considera habilidade do pensamento diversas capacidades como:
teoria da mente, leitura de sinais corporais, atengdo compartilhada e linguagem
social. Ja no que diz respeito a linguagem e a cognicao, tal modelo considera que
estas sdo aprendidas com as relagdes que compreendem trocas sociais e
emocionais significativas. Assim, o trabalho em ambiente natural da crianga tem
um papel fundamental considerando que é justamente nesse contexto em que as
principais interacdes e relagdes emocionais acontecem.

Ademais, é preciso destacar o fato de a capacidade sensorial ser processada de
diferentes formas pelas criancas. Em outras palavras, cada crianca oferece uma
resposta de acordo com o estimulo externo que foi apresentado como um toque,
um som e outras diversas sensacfes. Além disso, observa-se que muitas criancas
também apresentam algum déficit motor que podem impossibilita-las de brincar
de forma adequada com o brinquedo o que faz com que muitas vezes a alternativa
delas seja arremessa-lo para longe. Desse modo, as habilidades motoras, sociais,
emocionais e de linguagem devem ser trabalhadas em sintonia, pois todas elas
estdo inter-relacionadas.

No que diz respeito a sigla DIR, a letra D corresponde ao primeiro componente do

modelo que € o desenvolvimento. Tal desenvolvimento remete as habilidades para


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012221/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N°2012221/CA

36

acalmar, regular e de se relacionar com os outros, sendo capaz de responder e de
iniciar qualquer tipo de comunicagéo, se engajar em interagdes sociais, utilizar
gestos complexos e simples etc. Dessa forma, o surgimento das relacfes sociais
empaticas e espontaneas esta diretamente ligado com o desenvolvimento dessas
capacidades. Segundo Greenspan & Wieder (2006) existem seis fases em que
essas habilidades sdo trabalhadas: a primeira fase vai até os trés meses de vida e
nela é preciso desenvolver a capacidade de atencdo compartilhada pelo interesse e
respostas intencionais a sons. Ja na segunda fase € trabalhado o engajamento e a
relagdo com o parceiro de comunicagéo que vai de dois a cinco meses. Nessa fase
as criangas no TEA podem demonstrar pouco interesse e intimidade com o outro.
De quatro a dez meses faz-se uso de sons, acOes e interacdes para incitar respostas
comunicativas e a esta e dado o nome de fase das interacdes emocionais
intencionais e comunicacao didatica. J& a fase de resolucdo de problemas sociais,
regulagdo de humor e formacgdo de um senso do eu ocorre dos dez aos dezoito
meses e nela as interacbes sdo usadas para solucionar problemas e como
reguladoras de afeto. Dos dezoito aos trinta meses € trabalhado o uso funcional
das palavras e de frases em brincadeiras de faz de conta, e é denominada fase da
criacdo de ideias. A sexta e Ultima fase seria a de construgéo e conexdes de ideias
na qual o pensamento emocional, 16gico e o senso de realidade sdo trabalhados.

A letra “I” corresponde ao segundo componente que significa diferenga
individual, ou seja, considerando a forma singular como cada crianga entende 0s
estimulos externos e, por consequéncia, cada caminho que ela pode seguir para se
regular e compreender essas sensacdes. A despeito disso observa-se que algumas
criancas sdo hiperresponsivas e outras hiporresponsivas com a estimulos como
sons, texturas, iluminacgdo e cheiros, por exemplo.

Por ultimo, a letra “R” remete a relacédo e trata do aprendizado das relagdes sociais
e interacdo com os pares, educadores, cuidadores e tantos outros que se
relacionam de alguma forma com a crianga. Tais relacfes sdo a base desse modelo
e também conhecidas como Floortime (Tempo de brincar no chdo). Desse modo,
0 Floortime é um complemento do DIR através do qual sdo criadas interagdes
visando a aprendizagem das seis habilidades do DIR que ja foram mencionadas.
Cuidadores e terapeutas a assumirem um papel ativo nas interagdes, criando
estimulos espontaneos através de atividades criativas que estimulem o

desenvolvimento da crianca.
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J& 0 modelo SCERTS tem foco na comunicagdo social (SC), na regulacdo
emocional (ER) e no suporte operacional ou transacional (TS). Tal modelo é
reconhecido pela marca desenvolvimentista e séciopragmatica e surgiu com o
intuito de resolver as limitacdes observadas em outros modelos de intervencao.
(Prizant et al., 2003). O SCERTS sofreu influencias de diferentes modelos e
praticas contemporéaneas e reflete uma nova visdo de tratamento e educag&o,
propondo novidades e priorizando as areas de regulacdo emocional, comunicacao
social e suporte transicional. Nele é considerado o carater individual do
tratamento com estratégias a serem implementadas além da clinica, mas na escola
e contanto com o suporte dos cuidadores que séo treinados.

Ademais, tal método acredita que €é preciso uma investigacdo acerca da
comunicacdo convencional e ndo convencional, ou seja, incluindo as intengdes
dos comportamentos e as fungGes comunicativas e, para isso, tem como base
recentes estudos sobre refor¢co aos comportamentos positivos. Desse modo, para o
SCERTS ¢ importante aumentar a habilidade de atencdo conjunta e reforcar as
aptiddes para utilizacdo de simbolos com o propdsito de comunicacao. Para isso
0s terapeutas estimulam a expressédo da intengdo comunicativa a fim de expandir a
comunicacdo expressiva e receptiva e, por conseguinte, desenvolver a
reciprocidade social, contato visual e para troca de estados emocionais. Ademais,
é preciso trabalhar para que desenvolvam a compreensdo da linguagem e na
aquisicdo de simbolos linguisticos. No que diz respeito a regulacdo emocional 0s
terapeutas trabalham com o objetivo de melhorar a capacidade dos seus pacientes
de se autorregularem e também da regulacdo mdtua, apoiada nos outros, para
melhora dos quadros de desregulacdo emocional. Por fim, é importante garantir o
suporte transacional para a aquisicdo e uso de recursos visuais, além de outros
suportes organizacionais. Assim, também € preciso a transformacdo no ambiente
da educacdo com adaptacdo curricular visando o desenvolvimento das habilidades
em déficit na crianca, o que também inclui o suporte emocional e educativo para
profissionais e cuidadores.

O método RDI (Relationship Development Intervention/Intervencdo para o
desenvolvimento das relagdes), por sua vez, desenvolvido por Steven Gutstein €
um modelo de tratamento comportamental, baseado na familia e desenvolvido
para tratar os sintomas principais do autismo. Gutstein (2009) acredita que é

necessario desenvolver uma inteligéncia dindmica, que significa pensar de forma
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flexivel, incluindo apreciar diferentes perspectivas, lidar com a mudanga e
integrar informacdes de vérias fontes (por exemplo, imagens e sons).

Deste modo, considerando que a familia é a primeira instituicdo ou sistema que a
crianca tem contato assim que nasce e consequentemente, tem a responsabilidade
imprescindivel pela sua educacdo. Uma vez que os cuidadores primarios tém a
consciéncia da importancia de promover a emancipacgéo do seu filho (a), por meio
de atividades diversificadas que visem o crescimento dos varios campos de
desenvolvimento dele (a), aumentam as perspectivas de um progresso mais rapido

no tratamento (Ledo, Caldeira & Oliveira, 2011).

3.2. As dificuldades e desafios dos cuidadores de criancas com TEA

A carga de responsabilidade dos cuidadores de sujeitos com TEA é retratada
como uma perturbacdo proveniente do lidar com a dependéncia fisica e a
incapacidade cognitiva do sujeito alvo da atencdo e dos cuidados Ao se encarregar
da funcdo de cuidador ou responsavel pelo bem-estar e prestacdo de cuidados a
um familiar dependente, esse fica subordinado as preocupaces, ansiedades e as
situacOes estressantes, mas também a ganhos, tais como sentir satisfacdo e
conforto pelo que pode oferecer ao seu familiar (Améndola, Oliveira &
Alvarenga, 2008). Aliado a isso, ainda existe a falta de conhecimento sobre o
transtorno e os problemas referentes as tensdes internas que ocorrem desde o
nascimento da crianca, bem como influéncias externas, diante do preconceito
social, pois a sociedade tem dificuldade de aceitar as diferengas; o temor e a
vergonha sdo sentimentos habituais dos pais/cuidadores da crianca autista.
Ademais, existe a questdo do deslocamento para diversos locais como ir ao
médico, a escola, espacos publicos, casa de parentes, entre outros lugares
(Martins, 2015).

Alguns estudiosos acreditam que alteracdes na composicdo familiar, como a maior
atuacdo das mulheres no mercado de trabalho e o aumento dos nimeros de
separacgOes, acarretam maiores problemas diante das condi¢Ges de cuidar de
sujeitos com transtornos do espectro do autismo (TEA), e com distarbios do
desenvolvimento infantil. Uma vez que tais condi¢gbes podem provocar profundo
cansaco em seus cuidadores, sobretudo nas mées, que consequentemente podem

evoluir para um estado depressivo, pois a mae, ha maioria das vezes, € a cuidadora
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principal da crianga com autismo. Portanto, em funcdo disso, pode estar mais
predisposta a desenvolver elevados niveis de estresse acarretado pelo excesso de
trabalho, prejudicando sua saude psiquica e fisica. Nesse ponto, elas vao deixando
de viver sua prépria vida, passando a viver a vida do (a) filho (a) (Manocel et al.,
2013).

Sabendo que os TEA sdo condi¢bes com distintos niveis de agravamento e
sintomas, marcados por comprometimentos nos campos de comunicacdo e
relacionamento social, que manifestam condutas e predilecdes limitadas,
padronizadas e recorrentes, Sousa (2011), acrescenta que muitos familiares
precisam fazer grandes mudancas nas rotinas de vida, pois ter uma crianca autista
pode ser bem cansativo. Normalmente, é necessario muitas vezes, abdicar dos
préprios desejos, interesses, repouso e diversdo, para uma dedicacdo exclusiva a
crianga com autismo, que tem suas necessidades e carece de muito amor e
atencao.

Por outro lado, as modificacbes dos habitos familiares, muitas vezes fazem com
gue melhore bastante a convivéncia em familia, visto que o relacionamento
familiar e social da crianga com autismo torna-se um pouco limitado. O préprio
transtorno gera isso, diante da dificuldade de comunicagdo, sobretudo a
comunicacdo oral com os demais, uma vez que os autistas tém problemas em lidar
com os sentimentos. O amor e atencdo familiar fazem muita diferenca no processo
de desenvolvimento. Isso tudo, associado aos tratamentos e medicamentos, pode
melhorar o convivio e a comunicagdo com a crianga com autismo. Acredita-se que
o afeto e a compreensdo sdo as melhores formas de desenvolver as

potencialidades da crianca com autismo (Maia Filho et al., 2016).

[...] Os aspectos clinicos da criangca com autismo prejudicam suas condigdes fisicas e
intelectuais, expandindo a necessidade de cuidados, influenciando na sua posicéo social e
no seu modo de vida e como resultado, uma maior ligacdo de seus pais e cuidadores
(Bentes et al., 2016, p. 31).

Os trabalhos conferidos ao cuidador, normalmente sem orientacdo apropriada e a
assisténcia das instituicdes que ajudam ao familiar sob os cuidados, implica na sua
qualidade de vida. Portanto, o entendimento do entrosamento da familia com a

doenga possibilita ao profissional compreender que os cuidadores familiares


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012221/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N°2012221/CA

40

também necessitam de cuidados, de diretrizes e de agGes para amenizar a tensao e
ansiedade, para conseguirem melhor qualidade de vida, e entdo, proporcionarem
uma assisténcia mais qualificada ao familiar doente (Favero & Santos, 2005).

Sendo assim, a intervencdo junto a tais condicGes é um desafio que ultrapassa a
compreensdo e a atuacdo psicossocial, necessitando de uma atencdo estendida do
impacto do TEA, reconhecendo, cada vez mais, a familia como o principal
contexto de desenvolvimento, em que se evidencia a importancia da avaliagdo do

bem-estar de seus membros e a existéncia de uma rede de suporte social.

3.3. Programas de promocéao da parentalidade

O reconhecimento da necessidade de interceder de forma precoce junto aos
pais/cuidadores e criancas tem se revelado na propagacdo de projetos de
intervencdo que tendem a promover as aptidées emocionais e sociais das criangas,
dos pais e/ou dos educadores, assim como a formacdo de uma parentalidade
positiva. Até mesmo porque as crengas parentais e suas competéncias emocionais
podem refletir diretamente no comportamento e nas expressdoes emocionais de
seus filhos (Mendes et.al., 2018).

Vaérios projetos foram idealizados e concretizados, primeiramente, nos EUA, no
Canadd e no Reino Unido, se estendendo até o Brasil. E possivel citar o
Promoting Alternative Thinking Strategies (PATHS, 2001), o Program of Center
on the Social and Emotional Foundations for Early Learning (CSEFEL, 2003);
Strenghteing Families Program (SFP, 2003), Projeto Crescer a Brincar; Em Busca
do Tesouro das Familias (2010); Espaco de Familia (2011); Ser Familia (2003),
entre outros (Pinto et al., 2016).

Esses programas de instrucdo parental e familiar buscam auxiliar nas demandas
destas familias, diante das dificuldades proprias da dindmica da parentalidade.
Este tipo de orientacdo é composto por uma diversidade de acdes planejadas com
a finalidade fundamental de viabilizar técnicas parentais precisas e efetivas,
habilitando os pais/cuidadores para melhor exercerem sua parentalidade e
aperfeicoando, assim, o desenvolvimento sadio e prazeroso dos seus filhos
(Delion, 2015).

De acordo com o Conselho Consultivo das Familias (2011), os doze critérios da

parentalidade positiva ocorrem conforme as perspectivas apresentadas a seguir:
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1- identificar que todas as criangas e todos 0s pais sdo detentores de direitos e também
estdo submetidos a deveres;

2- compreender que 0s pais sdo 0s principais responsaveis pela crianga, devendo respeita-
la conforme os seus direitos;

3- reconhecer como positiva e indispensavel a colaboragdo entre 0s pais e outros agentes
de socializacéo da crianca;

4- garantir que 0s pais e as criancas estejam comprometidos na preparacdo e aplicacdo
das politicas e conceitos que Ihes sdo destinadas;

5- estimular a igualdade de oportunidades de ambos os progenitores na pratica da
parentalidade positiva;

6- verificar a necessidade de condicOes de vida que possibilitem aos pais a sua satisfagdo
pessoal e que sejam apropriadas a préatica da parentalidade positiva, especificamente a
independéncia social e financeira e a acessibilidade aos bens e equipamentos de suporte
as familias;

7- considerar as diferentes modelos de parentalidade e de conjunturas parentais por meio
de um enfoque pluralista;

8- intensificar a parentalidade positiva por meio de ferramentas incentivadoras que
utilizem a potencialidade natural dos pais;

9- proporcionar 0s meios de reforgar a parentalidade positiva numa visdo em longo prazo
de maneira a assegurar a sua sustentabilidade;

10- assegurar redes apropriadas de suporte a parentalidade positiva com critérios de
qualidade, reconhecidas, neutras e conforme este conjunto de preceitos comuns aos
inimeros graus de atuagao;

11- garantir uma colaboragdo intersetorial aos varios niveis comegando e organizando
neste campo as agdes de diferentes agentes envolvidos, com a finalidade de praticar uma
politica global e l6gica;

12- incentivar a participagdo internacional e promover a troca de conhecimentos,

experiéncias e boas praticas em questdo de parentalidade positiva (CCF, 2011).

Pesquisas de Abreu-Lima et al., (2010), evidenciam que os pais/cuidadores e
familias que concluem os programas mostram estar mais preparadas para lidar
com as condutas negativas e a estimular condutas e atitudes benéficas e
almejaveis nos filhos. Manifestam ainda, mais semblantes de afeicdo e menos
apelacdo a taticas coercivas. Os pais demonstram maior confianga e

contentamento com a sua funcdo parental e menos emogOes negativas como
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amargura, estresse e raiva. Estes programas podem adquirir caracteristicas
diversificadas: intervencbes especializadas; intervencbes em grupos (com
modelos padronizados e organizados); e intervencGes fundamentadas em
elementos de comunicacéo.

Enfim, ndo ha um modelo que garanta o sucesso na atuacdo e pratica dos papeis
parentais. O que realmente importa € o desenvolvimento de circunstancias que
auxiliem os pais/cuidadores a aprender a serem os melhores pais para 0s seus/suas
filhos/as. Deixando sempre presente, a concepgdo de que ser pai/mée/cuidador é
um processo que se estabelece, de acordo com os modos de lidar com os/as
filhos/as, e vai avancando e progredindo com as experiéncias e as aprendizagens,

tanto dos pais/maes/cuidadores, como dos/as filhos/as.

4. O pertencer a cidade

Os novos espacos de comunicagdo e expressdo da crianga autista seréo
apresentados ao longo do capitulo e descritos alguns programas de incluséo,
voltados para o publico autista, que propiciam a inclusdo social da crianca autista
em um local ndo segregado. Espaco em que a crianca possa encontrar formas de
desenvolver suas habilidades, bem como melhor interagir no meio social.
Estudiosos como Santanna (2008), Teixeira et al., (2010), Jacobs (2011),
Laureano (2017) e Callegari (2019) séo figuras importantes na referida area.

4.1. Aspectos Relevantes

O desamparo as familias de pessoas com deficiéncia e com autismo, nao é
proveniente da auséncia de dispositivos legais, mas se traduz na vida diaria, nas
falas das familias e dos profissionais, revelando que o Estado mantém um
comprometimento apenas aparente, ja que se ausenta das acdes em prol dessa
populagdo. Observa-se que o Estado, em todos os seus campos de poder,
reconhece a presenca de pessoas com deficiéncia e as dificuldades enfrentadas por
suas familias, mas ndo é capaz de transformar esse reconhecimento em ato

politico, pois ndo se sensibilizou ainda, para reconhecer os direitos de cidadania
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desse publico (autistas) proporcionando servigos e programas de qualidade, sejam
pedagogicos, de salde ou mesmo ocupacionais (Santanna, 2008).

A realidade mostra uma “cidade de impedimentos”, na qual as familias de pessoas
com autismo e o proprio autista, ndo tém espaco fisico, tampouco social para
interagir. Existe uma grande escassez de programas e/ou projetos de inclusdo de
individuos com TEA.

De acordo com a American Association on Mental Retardation (AAMR, 2002) ha
no minimo trés pontos distintos de espacos importantes que promovem as
interagOes de um sujeito: o social imediato, incluindo o sujeito e a seus familiares;
0 social proximo, os vizinhos, comunidade e a escola; e o sociocultural que
envolve a populacdo em geral, a cultura, as leis e as normas.

As criancas da cidade precisam de uma boa quantidade de lugares onde possam
brincar e aprender. Necessitam de um espago préximo de casa, ao ar livre, em
contato com a natureza, sem um objetivo especifico, onde possam brincar,
movimentar-se e adquirir conhecimentos do mundo. E esse tipo de brincadeira
descontraida que as calcadas proporcionam, e as cal¢adas agitadas da cidade tém
excelentes condicoes de realizd-lo (Jacobs, 2011).

A cidade é, portanto, mais do que um cenario da realidade das familias, ou suporte
das interacdes, ela é parte das vivéncias cotidianas, e a0 mesmo tempo interface
de mudanca que pode vir a traduzir realizacdes ou frustracdes. O espago urbano
precisa fazer parte da vivéncia do autista para que este tenha conhecimento de
tudo que acontece ao seu redor, para que possa se tornar um adulto
independente/auténomo.

Todavia, uma das formas de promover o processo de inclusdo das criangas com
autismo € minimizar o estigma da “pessoa indesejavel” que predomina no espago
cotidiano marcado, principalmente, pelo planejamento urbano e por arquiteturas
que desconsideram em suas concepgdes 0 que € vivido na cidade, com as

dificuldades diarias de mobilidade e acessibilidade das pessoas com deficiéncia.

4.2. Novos espacos de comunicacao e expressado da crianga autista

Em “O Processo Civilizador”, Nobert Elias (1990) trabalha o tema do
autocontrole, que foi cada vez mais naturalizado com o advento da modernidade e

que dialoga diretamente com a ideia de civilidade entre estranhos de Simmel
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(1903). Assim, o estudo dos manuais de etiqueta de Elias (1990) possibilita pensar
que as interagbes ndo sdo naturais, pois precisamos aprender a como agir nesse
mundo. No caso das criancas com TEA, o principal local onde podem
experimentar tal processo, além de suas residéncias, € na escola, onde séo
confrontadas com diferentes estimulos, normas e rotinas. No entanto, ambientes
abertos ou adaptados (com funcionalidade e acessibilidade) funcionam como
elementos construtivos e sdo imprescindiveis para que a crianca autista possa
explorar brincadeiras que incentivem a sua autonomia, procurando sempre a
interacdo nas atividades (Laureano, 2017).

Portanto, aqui interessa pensar em outros espagos em que esta possa Se expressar,
tal como € o caso da iniciativa Sessdo Azul, que sdo sessdes de cinema adaptadas
para criancas portadoras de TEA e suas familias, criando um ambiente confortavel
e adaptado para atender as necessidades especificas sensoriais dessas criancas.
Som mais baixo, luzes acesas e nao exibicdo de trailers e propagandas, além da
liberdade para que os expectadores se levantem, dancem e cantem, fazem parte
dessa ambientacdo. As sessfes ocorrem em cinemas no Rio de Janeiro, Brasilia,
Niter6i, Sdo Paulo, Vila Velha e Goiania, e pretende-se estender ainda mais o
programa. Os filmes sdo escolhidos pelo préprio publico através de enquetes na

semana anterior, com pelo menos duas opc¢oes de filmes infantis dublados.

[...] Apos anos escutando, observando e vivenciando experiéncias de familias de pessoas
com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), identificamos varios casos em que
familiares deixavam de ter um maior convivio social por receio ou, em algumas
circunstancias, até mesmo vergonha da reagdo do autista em situagGes que para ele talvez
ndo sejam tdo confortaveis. Algumas delas, como ir ao shopping, restaurantes, festas ou
ao cinema, aparentemente tranquilas para quem nao sofre de TEA, podem ser bastante
incdmodas para os autistas. Com isso, passamos a buscar op¢des de lazer para essas
familias e identificamos que no Brasil existem pouquissimas alternativas de

entretenimentos voltados para os envolvidos com TEAL

Iniciativas como essas nos fazem pensar em quais espagos essas criangas podem
ser provocadas fora da escola e do contexto familiar em casa, propiciando a
incluséo social de fato em um local ndo segregado, mas que faz parte do proprio

1 SESSAO AZUL. Disponivel em: <https://www.sessaoazul.com.br/sobre>. Acesso em: 11 abr.
2021.
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imaginario de infancia do mundo atual. Assim, a categoria self para Erving
Goffman (1959) esta diretamente relacionada aos modos de agir no mundo
enquanto individuo operador em varios cenarios distintos, ou seja, em Vvarias
situacOes, nesse caso rotineiras, distintas. Neste sentido, interessa entender 0s
processos de significacdo cotidiana em outros territorios além da casa e da escola.
No Brasil, o autor que mais discorreu acerca das diferentes formas de agir, porém
com o intuito de delinear as caracteristicas do povo brasileiro, foi Roberto Da
Matta. Em sua obra “A Casa e a Rua”, de 1997, o autor faz uma analise relacional
da sociedade brasileira. Segundo ele, para entender o Brasil, mais importante do
que entender os elementos de oposicdo, € necessario entender a conexao que
existe entre 0s mesmos, assim, ele interpreta os temas: espaco, cidadania, mulher
e morte, que seriam elementos “entre as coisas” (Da Matta, 1997). Nesse sentido,
esses conectivos sdo imprescindiveis para melhor compreender as oposi¢des sem
minimizé-las. A “casa” e a “rua” sdo categorias antropologicas fundamentais, pois
ndo se tratam somente de uma divisdo espacial ou fisica, mas também de leques
de acOes, reacOGes, moralidades e leis. Portanto, sdo metaforas que ajudam a
compreender 0s esquemas comportamentais da sociedade brasileira.

Desse modo, toma-se a “casa” como sendo o ambiente que o aluno habita, sua
casa e a “rua” como sendo tudo isso que estd fora da casa. Todavia, o que se
observa em muitas situacfes, como ja dito, é a rua limitada somente ao espaco
escolar. Sabe-se que sO aprendemos, construimos novos conhecimentos e
conexdes neurais a partir do que nos interessa, e nos toca, em outras palavras,

nosso cérebro se molda de acordo com os estimulos dos ambientes (Relvas, 2018).

4.3. Programas de inclusao voltados para o publico autista

Sujeitos com TEA, segundo a Lei Federal 12.764 de 2012, tém seus direitos iguais
aos das pessoas com deficiéncia, sobretudo para terem acesso as politicas de
inclusdo. Neste sentido, algumas regides do Rio de Janeiro estdo apostando nessa
ideia e realizando diversos programas de atividades fisicas com o propoésito de
inserir esse publico em outros espagos que ndo sejam o de casa ou da escola.
Defende-se que o esporte colabora no autoconhecimento, é benéfico para a satde
e funciona como um excelente meio de socializacdo de pessoas, inclusive, pessoas

com autismo. E o caso do projeto do educador fisico Rodrigo Brivio, da academia
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Bodytech do Citta Office Mall, na Barra da Tijuca, na cidade do Rio de Janeiro,
criado h& 15 anos e que conta hoje, com 240 alunos, sendo 80% deles, autistas
(Callegari, 2019).

Ainda conforme Callegari (2019), o estimulo motor, através do esporte, auxilia no
desenvolvimento da autonomia e ajustar problemas de postura. Além disso,
conhecer o proprio corpo impacta positivamente, nas atividades do dia a dia.
Quando uma crianga aprende as cores e 0s numeros na escola, pode vincular isso
as atividades, realizadas com aparelhos de cores intensas e com repeticdes de
movimentos. Outras criangas come¢cam a compreender que podem se sentar
sozinhas no vaso sanitério, tirar a propria roupa, amarrar o cadargo, por exemplo.
As atividades fisicas, ainda ajudam a pessoa com autismo a melhorar sua atencdo,
aumentar as possiveis respostas aos comandos, melhorar a capacidade motora
fina, aumentar a autoestima, uma vez que conseguem ultrapassar as dificuldades
(obstaculos) e ainda, podem estimular a habilidade de aguardar a sua vez.
Atividades funcionais, como danca e ginastica artistica também devem ser
realizadas. Segundo Teixeira et al., (2010, p. 161) “tais atividades favorecem a
autonomia do autista, o conhecimento do corpo, autovalorizagdo, atengdo e
sensacdo de pertencimento”.

No Recreio dos Bandeirantes, na cidade do Rio de Janeiro, o Instituto Priorit,
especializado no atendimento a pessoas com autismo, promove aulas de ioga, que
sd0 muito requisitadas. Sob o comando do professor Fabricio Palcale, as aulas sdo
realizadas sobre tapetes estendidos lado a lado, em um ambiente com luz baixa.
Tais atividades permitem que os alunos fiqguem mais calmos, enquanto prestam
atencdo a propria respiracdo. As posturas demandas equilibrio, concentracdo e
paciéncia, principios que eles irdo utilizar nas tarefas do cotidiano. Além do
conhecimento do préprio corpo, a ioga diminui a ansiedade, pois trabalha a
respiracdo, desacelerando as ondas cerebrais (Callegari, 2019).

Na Gamboa, também situada na cidade do Rio de Janeiro, 0 AquaRio criou dias
adaptados para receber criangas autistas, também chamados de sessdo azul. O
maior aquario da América Latina adaptou o circuito com mudancas que tornam a
experiéncia das pessoas com TEAs mais agradaveis, tais como: a iluminagdo
suave e sem muitos contrastes ou mudancgas bruscas e com monitores especialistas

em autismo para acompanhar as familias durante a visita ao local.
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A Associacgdo Cultural Artistica e Esportiva foi fundada em 2005 e atua em todos
0s municipios do Estado de Sdo Paulo, desde 2012. A instituicdo promove
projetos ambientais, de cultura e educacgdo para os autistas. O projeto inclui a arte
como ferramenta facilitadora e de ampliacdo do aprendizado; o que auxilia a
coordenacdo motora, o desenvolvimento intelectual e a memoria visual, entre
outros aspectos.

Os Centros Culturais Banco do Brasil das cidades do Rio de Janeiro, Sdo Paulo,
Belo Horizonte e Brasilia possuem um projeto gratuito denominado CCBB
Educativo. Estes s possuem espacos adaptados, pecas sensoriais, contagdo de
historias e visitas mediadas para todos os publicos, promovendo a inclusao.

O ZooFoz, localizado no Morumbi, na cidade de Sdo Paulo, oferece educacéo
ambiental através de experiéncias significativas que unem animais, natureza e as
pessoas. A organizacdo tem o programa de zooterapia para criangcas com TEA e
Sindrome de Down, que auxilia e complementa os tratamentos ja feitos pelas
criancas.

Enfim, levar a diante um programa bem-sucedido significa a necessidade de
proporcionar a todos a igualdade de acessibilidade a tudo o que é imprescindivel,
no que diz respeito a bens e servigos. O desafio é encontrar formas de se apropriar
do conhecimento, desenvolvendo habilidades que ultrapassem as barreiras
impostas que ainda permanecem em relacdo ao TEA. Portanto, a iniciativa € um
grande passo para 0 processo e progresso da inclusao.

N&o podemos deixar de apontar que com a pandemia da COVID-19, o isolamento
social e o confinamento (os quais representaram medidas de protecdo, controle e
propagacdo da doenca) trouxeram transformac@es as relacfes sociais de pessoas
com TEA (Givigi et.al., 2021), reforcando ainda mais a importancia destes
espacos de lazer. Segundo Givigi et.al (2021, p.1): “Se pessoas com autismo tém
dificuldades de interacdo, o isolamento social podera ser mais prejudicial a essas
pessoas”.

Estudos da Fundagéo Oswaldo Cruz (2020) apontam que as mudancgas na rotina
causadas com a pandemia trouxeram a tona sentimentos tais como: o medo e
ansiedade, impactando a saude fisica e mental/emocional de todas as familias.
Lewnard & Lo (2020) apontam que, com o fechamento dos espacgos, tais como: as
escolas, parques e servigos terapéuticos e de reabilitacdo, as criancas e

adolescentes com TEA ficaram expostas aos efeitos deste isolamento pois tiveram
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seus tratamentos interrompidos e suas rotinas modificadas. De acordo com Givigi
et al., (2021, p. 1): “Com as rotinas duramente modificadas e com as medidas de
isolamento impostas as familias, as criancas precisaram limitar a brincadeira e o
estudo para dentro de casa, bem como interromper tratamentos e evitar contato

social com os pares”.

5. Metodologia

5.1. Tipo de pesquisa

O estudo realizado foi qualitativo, uma vez que segundo Lakatos & Marconi
(2010, p. 62), “tem a inten¢do de buscar obter informacdes descritivas de pessoas,
lugares e acdes interativas que ocorrem por meio de contato direto do pesquisador
com aquilo que esta sendo pesquisado, cujo entendimento dos fendmenos ocorre

conforme a perspectiva dos sujeitos participantes”.

5.2. Participantes

Participaram da pesquisa um grupo de 16 cuidadores (12 mdes, 1 pai, 1 avo e 1
pai e mae juntos) de criancas entre 3 e 5 anos (4 com 3 anos, 6 com 4 anos e 6
com 5 anos de idade, quinze do sexo masculino e apenas uma do sexo feminino),
diagnosticadas com TEA e que estdo vivenciando a experiéncia da producgéo de
suas primeiras palavras. Acerca do critério de idade vale ressaltar o recorte
também foi estabelecido pelo fato de que as criancas na amostra estavam tento
intervencgdes de acordo com o Método Denver de Intervencdo Precoce, que trata
de criancas até os 60 meses de idade.

Os cuidadores residem no Estado do Rio de Janeiro e possuem idade igual ou

superior a 18 anos.
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Os critérios de inclusdo dos pais para a pesquisa foram:

- Ter mais de 18 anos;

- Possuir um ou mais filhos com diagndéstico dentro do TEA,

- Residir no Rio de Janeiro;

- Fazer o acompanhamento clinico na clinica de Neuroreabilitacdo, localizada no
Rio de Janeiro;

- Concordar com o Termo de Compromisso Livre e Esclarecido e assina-lo.

Os critérios de excluséo foram:

- Ser cuidador de criangas que estejam na faixa etéria do estudo, mas que ainda
ndo produzem palavras;

- Cuidadores que ndo responderam todas as perguntas no momento da entrevista.
Ao todo 14 fichas de dados sociodemograficos foram preenchidas, dessas apenas
uma foi preenchida por um participante do sexo masculino. No que diz respeito a
idade foi observado que a maioria dos respondentes estava na faixa etaria de 30
anos (46%) e apenas um estava na casa dos 60 anos de idade. Também foi
constatado que (86%) dos entrevistados residiam na Zona Oeste da cidade do Rio
de Janeiro e além dessa regido, foram citados os bairros de Ricardo de
Albuquerque na Zona Norte da cidade e Mesquita, municipio da Baixada
Fluminense. Acerca da quantidade de filhos, (57%) possuiam apenas um filho (a),
(29%) responderam ter 2 filhos e (14%) tinham 3 filhos. Assim, 11 dos
entrevistados responderam que em suas casas residiam 3 pessoas, dois
responderam residir 5 pessoas e apenas um tinha a casa com 4 pessoas residindo.
Ademais, foi perguntado o estado civil dos entrevistados sobre os quais (57%)
estavam casados ou em unido estavel, (22%) separados/divorciados, (14%)
solteiros e (7%) vilvos. Acerca do grau de escolaridade, (43%) responderam
possuir ensino superior completo, (29%) ensino médio completo, (21%) pds-
graduacdo e (7%) o ensino fundamental completo. As profissdes/ocupagdes
citadas foram: profissional autdonomo, farmacéutica, cabelereira, “do lar”,
advogado, médica, pedagoga, bombeira militar, servidora publica aposentada,
professora da educacéo infantil e duas da area de enfermagem. Desse modo, foi
observado que (36%) tinham renda mensal até cinco mil reais, (36%) ganhavam
de cinco a dez mil reais mensais, (21%) tinham renda de mais de dez mil por més
e (7%) néo quis responder a essa questao.

No que diz respeito a frequéncia aos locais de lazer: (29%) responderam
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frequentar uma vez por semana, (29%) trés vezes na semana, (21%)
quinzenalmente, (7%) duas vezes por semana, (7%) semanalmente e outros (7%)
ndo responderam a essa pergunta. E importante ressaltar ainda que ndo foi
constatada relacdo entre os dados do estado civil, da renda familiar e da
frequéncia.

Por fim, foram coletados dados acerca da naturalidade dos respondentes os quais 9
eram naturais do Rio de Janeiro, 2 ndo responderam a essa pergunta, 1 era de
Brasilia, 1 de S&o Paulo e 1 do Recife.

Na primeira questdo foi verificado o género das criangas entre 3 e 5 anos,
diagnosticadas com TEA e que estavam vivenciando a experiéncia da producéo de
suas primeiras palavras, a fim de saber quais os individuos, entre meninos e
meninas, mais participaram da pesquisa.

Foi visto ainda que 16 das criancas que obtiveram o diagnéstico do TEA, 15
(quinze) sdo do sexo masculino e 1 (uma) do sexo feminino.

Uma pesquisa recente realizada pelo CDC apontou que, o diagnostico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) € quatro vezes maior no sexo masculino do
que no feminino. Uma das hipdteses seria a heranga genética e outra mais
provavel é a de que o transtorno afeta o sexo feminino de forma diferente (CDC,
2020). O que poderia explicar grande parte das criancas com TEA presentes neste
estudo, ser do género masculino.

Mas, embora sejam considerados os fatores genéticos ou bioldgicos, é
imprescindivel enfatizar que, a crianca com TEA desenvolve-se dentro de um
contexto sociocultural.

A proxima questdo apresentou a idade das criancas diagnosticadas com TEA e
gue estavam vivenciando a experiéncia da producdo de suas primeiras palavras.
Observou-se que, das 16 (dezesseis) criangas entre 3 e 5 anos que participaram da
pesquisa, 4 (quatro) tém 3 anos, 6 (seis) tém 4 anos e 6 (seis) ttm 5 anos de idade.
Mendes et al., (2018) chamam atencédo para o fato de que séo nessas idades que,
durante a infancia, acontece o desenvolvimento da competéncia emocional e tais
habilidades cumprem funcéo determinante nos percursos de desenvolvimento de
criangas, ndo somente favorecendo a saide mental, mas ao éxito académico e a
habilidade social, reforcando o seu desenvolvimento intelectual, agilidade e

adequacao escolar.
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A proxima questdo apresentou a condicdo parental dos cuidadores das criangas
diagnosticadas com TEA, que participaram da pesquisa.

Conforme observado no gréfico, dentre os 16 cuidadores que participaram da
pesquisa, 12 (doze) sdo méaes, 1(um) é pai, 1(uma) é avo e 1 (uma) entrevista foi

respondida pelo pai e pela mae juntos.

5.3. Procedimentos de Coleta de Dados

As informacbes foram obtidas através de entrevista semiestruturada realizada
presencialmente, na Clinica de Neuroreabilitacdo Followkids, localizada na cidade
do Rio de Janeiro, Avenida Genaro de Carvalho, 1.455 no bairro Recreio dos
Bandeirantes, composta por questdes que descreviam o0s tipos de interagOes
estabelecidas pelas criancas (vide o roteiro em anexo). O contato com 0s
cuidadores foi feito apenas através da Clinica de Neuroreabilitacdo Followkids, a
fim de se reduzir as varidveis, ja que todas as criangas estdo sendo estimuladas
pelo mesmo método de intervencao precoce.

No primeiro contato com o cuidador, solicitou-se sua coopera¢do, explicando os
objetivos e método da pesquisa com uma linguagem simples e clara. Dessa forma,
0s cuidadores e a pesquisadora se dirigiram até uma sala na clinica, na qual
puderam ser feitas as entrevistas sem interrupgoes.

No local da entrevista, foi solicitado que o cuidador lesse e assinasse 0 Termo de
Compromisso Livre e Esclarecido, preenchesse o formulario de dados
sociodemogréaficos e, em seguida, foi realizada a entrevistada contendo oito
questBes semiestruturadas. O pesquisador ficou responsavel pelas anotacGes no
decorrer das entrevistas para que fossem utilizadas na analise posteriormente. As
entrevistas duraram de 20 a 30 minutos.

Por fim, considerando o contexto pandémico da COVID-19, as entrevistas
ocorreram seguindo os protocolos de seguranca como 0 uso de mascara, alcool em
gel e mantendo o distanciamento social. A partir dos objetivos propostos na
pesquisa, 0s eixos tematicos da entrevista foram pensados na tentativa de
compreender os significados e as interacfes estabelecidas por parte das criangas
com TEA no espaco urbano além da sua prépria casa.
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5.4. Procedimentos de andalise

Para a andlise e interpretacdo dos dados obtidos a partir das entrevistas foi
utilizada a técnica de analise de conteido proposta por Bardin (1977) que consiste
na leitura das entrevistas realizadas, com o objetivo de investigar as relacdes
existentes entre os conteudos presentes no discurso dos participantes. Foram
percorridas as trés etapas que sdo pertinentes a andlise temaética: pré-analise,
exploracdo do material e tratamento/interpretacdo dos resultados obtidos.

Em seguida, os dados foram agrupados segundo as categorias identificadas no
material coletado, tendo como eixos condutores a diferentes visdes dos cuidadores
sobre as interagcbes postas pela crianca para entender se 0 pertencimento aos
espacos esta influenciando as relacdes estabelecidas pelos seus filhos.

A partir dessa etapa, foram selecionados trechos do material considerados
relevantes a constituicdo dos temas de analise ou unidades de significacdo, dando
origem as categorias. Durante a fase de interpretacdo dos dados, foi feito um
retorno ao referencial tedrico utilizado para a constru¢do da pesquisa, buscando
embasar as analises.

E importante ressaltar que, como as entrevistas ocorreram no més de outubro de
2021, pode ter havido grande influéncia do periodo pés-pandemia da COVID-19,
nas respostas.
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6. Resultados e discussao

A disposicdo dos cuidadores em relacdo ao género revelou o modelo habitual da
familia brasileira, no qual a fungdo de cuidar dos filhos, principalmente daqueles
que exigem cuidados especiais, € encarregada as mdes ou as mulheres que
compdem a maior parte da amostra (Pessba & Rosa, 2018). Ademais, pesquisas
de Sousa (2011) mostraram que a participacdo da familia na adaptacédo da crianca
autista a0 meio ambiente é imprescindivel a promocdo do seu desenvolvimento
social, emocional e caracteristicas individuais.

De acordo com Mendes et al., (2018) crengas parentais relativas as competéncias
emocionais das criancas parecem ter impacto no desenvolvimento emocional das
mesmas por serem guias para 0 comportamento dos pais, e/ou refletirem
inclinagdes comportamentais dos mesmos, sendo transmitidas aos filhos de modo
a infundirem neles entendimentos sobre como lidar com as emogoes.

Segundo Salim & Jungueira (2012), familiares e cuidadores também precisam de
suporte e orientacdo para que possam superar as diferentes fases do processo de
assimilacdo do diagndstico de seus filhos e atender suas demandas e necessidades
de informacdo e treinamento. De acordo com Souza & Mendes (2018), a
competéncia emocional surge como uma capacidade fundamental a ser
desenvolvida em todas as etapas do ciclo vital.

Neste sentido, evidencia-se a importancia de programas de instrugdo parental e
familiar, no sentido de auxiliar nas demandas destas familias, diante das proprias
dificuldades da dindmica da parentalidade (Sousa, 2011). Este tipo de orientagdo
possui diversas acOes planejadas com a finalidade fundamental de viabilizar
técnicas parentais precisas e efetivas, habilitando os pais/cuidadores para melhor
exercerem sua parentalidade e aperfeicoando, assim, o desenvolvimento sadio e

prazeroso dos seus filhos.
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Abreu-Lima et al., (2018) acreditam que os pais/cuidadores e familias que
concluem esses programas estdo mais preparadas para lidar com as condutas
negativas e a estimular condutas e atitudes benéficas e almejaveis nos filhos, pois
0 autismo acompanhara esse sujeito durante toda a sua vida, necessitando de
tratamento clinico e cuidados constantes da familia.

Sendo assim, a realidade nos leva a uma necessidade indiscutivel de se refletir
sobre a importancia da implementacdo de programas de intervencdo precoce que
estimulam varias habilidades da crianca autista, incluindo a familia no projeto
terapéutico (BRASIL, 2015).

Em seguida o objetivo foi identificar com que frequéncia, as criangas
frequentavam determinados espacos de lazer.

Foi visto que (62%) dos cuidadores responderam que as criangas frequentavam os
espacos de lazer uma vez por semana (8 ocorréncias) e (38%) dos cuidadores
responderam que as criancas frequentavam os espacos de lazer quinzenalmente (5
ocorréncias), dependendo da atividade. Portanto, foi possivel perceber que essas
criancas frequentam muito pouco os espacos de lazer da cidade. Fato que pode ser
explicado, segundo Martins (2015), por influéncias externas, como o0 preconceito
social, uma vez que a sociedade tem dificuldade de aceitar as diferencas, o temor
e a vergonha dos pais/cuidadores da crianga autista, assim como, a dificuldade de
deslocamento para diversos locais como ir ao médico, a escola, espagos publicos,
casa de parentes, entre outros lugares.

De acordo com os cuidadores, os espacos de lazer mais frequentados pelas
criancas durante o periodo entrevistado foram: parques, restaurantes, shoppings,
pracas, praia e casa de parentes. Ademais, alguns relataram frequentar igrejas e
fazer viagens.

Nesse contexto, estudos realizados por Ledo, Caldeira & Oliveira (2011)
revelaram que é fundamental que os cuidadores primarios tenham a consciéncia
da importdncia de promover a emancipacdo do seu filho (a), por meio de
atividades de lazer diversificadas que visem o0 seu crescimento em varios campos
de desenvolvimento. Isso aumenta as perspectivas de um progresso mais rapido
no tratamento. Portanto, a frequéncia com que a crianga autista realiza as
atividades de lazer em diversos espacos, conforme Teixeira et al., (2010, p. 161),

faz com que “passem a conhecer melhor os limites de seu proprio corpo, a se
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autovalorizar, melhorar a atencdo e sentir que pertencem a um determinado
lugar”.

Todavia, 2 (dois) cuidadores disseram ndo frequentar locais de lazer, 1 (um) deles
devido ao risco da pandemia e o outro, por motivos de descanso.

Em relagéo ao perfil dos acompanhantes das criangas nas atividades de lazer, foi
possivel identificar, de acordo com o grafico 5, que os principais acompanhantes
das criancas nas atividades de lazer foram: a mae, 0s pais juntos e a madrinha.
Dos 16 cuidadores, 10 (dez) responderam que a mae ou “principalmente a mae” as
levava, 4 (quatro) responderam que 0s pais levavam juntos, 1 (um) respondeu que
a madrinha da crianca era a principal acompanhante e outra ndo respondeu, pois
afirmou ndo sair para lazer. Estudos de Mauro et al. (2018) constataram que, para
toda crianca em fase de desenvolvimento, a familia se revela como fator
determinante, independente da dimensdo ou formagdo. No TEA tal circunstancia
se faz ainda mais importante, considerando os inumeros graus de severidade do
autismo e a dependéncia da crianca em relacdo aos seus pais e/ou cuidadores, bem
como o choque provocado na familia e nos vinculos que rodeiam os envolvidos.
Todos esses fatores podem pdr em perigo o desenvolvimento gradual satisfatério
da crianca autista.

Além disso, de acordo com Bentes et al., (2016), a participacdo conjunta de
profissionais como psicélogos, médicos, fonoaudidlogos e professores junto a
crianga portadora do TEA e sua familia, pode ajudar de forma significativa na
melhoria da qualidade de vida da crianga e de seus familiares, assim como no
fortalecimento das relacbes e, automaticamente, no enfrentamento das
dificuldades.

Buscou-se, ainda, identificar o comportamento das criancas antes de frequentarem
os locais de lazer como: parques, restaurantes, shoppings, pragas, praia e casa de
parentes. Ademais, foram identificados 5 padrdes de comportamentos das
criancas, antes de terem acesso aos espacos de lazer aqui mencionados.

Dos 16 cuidadores, 12 (doze) relataram que as criangas ficam euforicas, ansiosas,
felizes, animadas e impacientes quando avisadas que irdo para um desses espagos.
Segundo Ho et al., (2013), isso pode estar sinalizando que apesar das dificuldades
de encontrarem palavras para expressarem suas emocgodes, as criangas autistas sao
capazes de manifestar diversos comportamentos e a realizarem atividades de lazer,

fora do espago escolar e familiar. Tais atividades podem ajudar no
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desenvolvimento de novas habilidades, de forma natural, ou a expressarem melhor
as que ja possuem, através das interagdes.

Neste contexto, Maia Filho et al., (2016), evidenciaram em seus estudos, a
importancia dos vinculos afetivos que a crianga autista estabelece com o0s
cuidados que recebe, a percepcdo de seu entorno (pessoas, imagens, sons,
movimento, etc.), que sdo necessidades basicas do ser humano e determinantes
para o desenvolvimento emocional, funcBes de comunicacdo, comportamentos
adaptativos e atitudes em relacdo a aprendizagem. Assim, conhecer novos lugares
pode fazer com que superem muitos obstaculos a ela impostos.

Também foi possivel identificar o comportamento das criangas durante o periodo
de permanéncia nas atividades de lazer nos espagos mencionados. De acordo com
as respostas apresentadas, pode-se constatar 3 padrfes de comportamentos das
criancas durante a permanéncia nas atividades nos espacos de lazer: agitado, corre
e brinca.

Também foi perguntado aos cuidadores como suas criangas exploravam 0s
diferentes locais de lazer que frequentavam e o0s habitos que possuiam. As
respostas variaram de acordo com o0 espaco. Contudo, € possivel notar que 14
(catorze) cuidadores afirmaram que suas criancas exploram ativamente o0s
espacos, seja para buscar brinquedos de sua preferéncia em locais conhecidos ou
correndo pelos novos, aspectos que corroboram os estudos de Callegari (2019).
Apenas 1 (uma) resposta ndo se aplicou e em outra foi relatado que a crianga
buscava suporte para andar pelos locais: “Ele fica chamando por companhia para
levar ele aonde quer”.

Neste sentido, Maia Filho et al., (2016) acreditam que o amor e atencdo familiar
fazem muita diferenca no processo de desenvolvimento. Assim como Souza &
Mendes (2018), corroboram que € preciso, sobretudo, os responsaveis conhecerem
0s processos de socializacdo das emocOes e entenderem o papel que
desempenham na vida emocional dos filhos, pois assim poderdo compreender o
desenvolvimento da competéncia emocional da crianga, favorecendo-o.

Isso tudo, associado aos tratamentos e medicamentos, pode melhorar o convivio e
a comunicagdo com a crianca com autismo. Entende-se que o afeto e a
compreensdo sdo as melhores formas de desenvolver as potencialidades da crianga

com autismo.
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Analisando as respostas dos cuidadores, observou-se que, tampouco o0 grau de
comprometimento ou a frequéncia mostrou-se impactante sobre a forma como
essas criangas se comportavam nos locais de lazer em que séo levadas ou
apresentadas por seus cuidadores. Além disso, ndo houve qualquer relato de
desregulacdo emocional, independente do grau de comprometimento dentro do
espectro.

A préxima guestdo apontou os habitos das criangas que frequentavam os espacos
de lazer, a fim de distinguir o grau de comprometimento no quadro do espectro do
autismo, buscando uma relacdo entre 0 mesmo e a frequéncia com a qual os
cuidadores viabilizavam essas experiéncias fora da casa e do ambiente

escolar/terapéutico.

Gréafico 1 — Habitos das crian¢as nos locais de lazer

Habitos

® Brinca da mesma forma
K = Inquieto

Sem crise

Inquieto

Conforme mostrado no Grafico 1 mais da metade das criangas apresentou a
mesma forma de brincar; (17%) das criangas séo inquietas e (30%) das criangas
apresentaram comportamentos peculiares nos espacos de lazer. Portanto, segundo
a maioria cuidadores, suas criangas possuiam rituais em determinados espagos,
buscando sempre os mesmos brinquedos e as mesmas brincadeiras, e que sempre
ficavam agitados ou reclamando na hora de ir embora. Contudo, o habito néo se
mostrou determinante na frequéncia dos espagos. Assim, atraves das respostas,
observou-se que 0 comportamento nesses espacos ndo influenciou na escolha dos
cuidadores em buscar ou néo lazer.

Cabe ressaltar aqui, a questdo da participagdo da crianga autista em espacos, fora

da escola e do contexto familiar, que propiciam a incluséo social em um local ndo
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segregado. Neste sentido, estudos de Laureano (2017) evidenciaram que,
ambientes abertos ou adaptados (com funcionalidade e acessibilidade) funcionam
como elementos construtivos e sdo imprescindiveis para que a crianca autista
possa explorar brincadeiras que incentivem a sua autonomia, procurando sempre a
interacdo nas atividades. O espago urbano precisa fazer parte da vivéncia do
autista para que este tenha conhecimento de tudo que acontece ao seu redor, a fim
de que possa se tornar um adulto independente/autdénomo.

No entanto, segundo Santanna (2008), apesar dos dispositivos legais e do
reconhecimento da presenca de sujeitos com qualquer tipo de deficiéncia, o
Estado mantém um comprometimento apenas aparente, ja que se ausenta das
acOes em prol dessa populacdo. O que se percebe, todos os dias, sdo as
dificuldades enfrentadas pelas familias em todos os espacos da cidade. O Estado
ndo transforma esse reconhecimento em ato politico, pois ndo se sensibilizou
ainda, para reconhecer os direitos de cidadania desse publico (autistas),
proporcionando servigcos e programas de qualidade, sejam pedagdgicos, de salude
OU Mesmo ocupacionais.

Sobre as possiveis interacdes realizadas nos locais de lazer, foi possivel observar 3
padrdes de interacdo das criangas durante a permanéncia nas atividades nos
espacos de lazer: a que busca interagir, a que brinca sozinha e a que aceita

convites para brincar.

Gréfico 2 — Tipo de interacdo realizada nos locais de lazer
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A maioria das respostas dos cuidadores revelou que as criangas brincam sozinhas,
mas também mostrou que elas aceitam convites para brincar com as demais

criangas nos locais de lazer que frequentam. Isso demonstra, conforme estudos de
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Rogers, Dawson & Vismara (2012) que, estar no ambiente e em interagéo,
propicia a essas criangas um caminho de como incorporar 0s conhecimentos
préprios de suas faixas etarias. Além disso, Vieira et al., (2016, p 68) sinalizam
que as interacdes entre pais e filhos, mais colaborativas e reciprocas, bem como a
aplicacdo de préticas parentais democraticas, ajudam a induzir a crianca a refletir
sobre suas acdes, incentivando o seu comportamento pré-social.

Keller (2002), em seus estudos sobre o processo biolégico de desenvolvimento
dos sujeitos desde a fecundacao do 6vulo até a maturidade, revelou que as formas
como essas primeiras interagd0es acontecem sdo determinantes para a construcéo
do self, seja no desenvolvimento peculiar ou irregular. Os cuidados primarios
produzem a maneira como a crianca ird se definir e agir no mundo. Ao tratar da
contingéncia, a autora estabelece que o comportamento da crianca tem também
que refletir no meio social em que ela esta inserida. Em outras palavras, a crianca
ird interagir com os elementos externos, a partir da forma como ela se define e €
definida pelos mesmos. Desta forma, ao estimular a interacdo social em criancgas
com TEA, aumentam-se as possibilidades para que essas possam se definir e agir
de forma ativa com 0 meio que a cerca.

A quest&o seguinte teve o objetivo de identificar o tempo que a crianga permanece

nos locais de lazer.

Gréafico 3 — Periodo de permanéncia das criancas nos locais de lazer

Tempo de Permanéncia
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Conforme apresentado no Gréafico 3, (63%) dos cuidadores entrevistados, ou seja,
10 cuidadores responderam que suas criangas ndo costumam permanecer até o

final das atividades de lazer quando nelas é ofertada alguma recreacdo ou
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atividade direcionada, independentemente do local. Por outro lado, (31%), ou
seja, 5 cuidadores relataram que as criangas permanecem até o final nos locais de
lazer. Isso acontece porque as criangcas com TEA tém o seu préprio tempo e vao
querer parar assim que algo comecar a incomoda-las. Em sua maioria se mostram
pouco interessada nas pessoas, nos estimulos e nos objetos apresentados.

Sendo assim, para Callegari (2019) é importante que 0s pais ou cuidadores
participem desde o comeco do diagndstico, como terapeutas complementares,
buscando oferecer suporte integral e protecdo a crianca, promovendo 0 Seu
desenvolvimento e sua insercdo no meio social. E de responsabilidade dos
familiares ou cuidadores introduzirem a crianga em um ambiente novo, fazendo
com que isso aconteca de forma menos traumatica possivel. E preciso que sejam

persistentes na busca de novas formas de interacdo com as criancas.

Gréfico 4 — Adaptacgéo das criangcas no ambiente escolar

Adaptacao Escolar

15% = Precisa de direcionamento

Adaptado
15%
Precisa de pouco
direcionamento

31% Afastado por conta do COVID

O Grafico 4 mostra que (39%) dos cuidadores entrevistados responderam que suas
criangas precisavam de direcionamento; (31%) responderam que ja estdo
adaptados; (15%) precisavam de pouco direcionamento e 0s outros (15%) estavam
afastados por conta da COVID-19.

Sabe-se que a crianga autista apresenta comportamentos repetitivos muito fortes,
possuindo grande aspereza nas rotinas, restricbes de interesses, auséncia de
empatia, dificuldade de expressar suas ideias e emocgdes, e comprometimentos nas
interacdes sociais. Apesar disso, analisando as respostas dos cuidadores, segundo
Relvas (2015), é inapropriado dizer que, mesmo com todas as suas dificuldades, a

crianca autista esta alheia ao que acontece ao seu redor. Ela precisa de uma
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orientagé@o e adaptacGes em sua rotina, para que possa interagir, por exemplo, no
ambito escolar. Uma das maneiras de promover a sua interagdo social é por meio
da convivéncia com outras criancas. Por isso, no ambito educacional, a escola
passa a ser fundamental no desenvolvimento dessas criancgas, tanto no que tange a
sua aprendizagem quanto no que se refere a interacgdo social.

Neste sentido, estudos de Kearney (2012) revelaram que € preciso, entdo, criar
uma estrutura de suporte em que o professor da turma regular, equipe pedagogica,
funcionarios, alunos e familia atuem em conjunto, de modo a envolvé-los em uma
concepgdo de escola inclusiva, com adaptacGes e ajustes apropriados as
necessidades educacionais dessas criancas em sala de aula, em prol da
aprendizagem e respeitando as diferencas.

Cabe ressaltar, a importancia da deteccao precoce do TEA, como primeiro passo a
favor do progndstico e progresso gradual da crianca e também, para a familia
gerenciar adequadamente as dificuldades que aparecem como consequéncia do
diagnostico. Hoje, considera-se que por volta do primeiro ano de vida, e até antes,
ja € possivel reconhecer os sinais de alerta que se correlacionam com este
transtorno (Early Care Group, 2000). Rogers, Dawson & Vismara (2012)
corroboraram em seus estudos que, a detecgdo precoce de alteracbes no
desenvolvimento da infancia favorece o desenvolvimento do sistema nervoso nos
primeiros anos da crianca. Desse modo, aumenta significativamente o seu
potencial de aprendizagem nas areas de desenvolvimento cognitivo, motor, social,

emocional e psicoldgico.
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7. Consideracdes Finais

O objetivo desse estudo foi investigar a participacdo das criangas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) nos espacos urbanos, como fator relevante para o seu
desenvolvimento cognitivo, social e emocional.

Estudar o desenvolvimento de uma crianga diagnosticada com o transtorno TEA
requer uma avaliacdo das perdas nos campos da comunicacdo, interacdo social e
questdes comportamentais e emocionais. Entretanto, esses aspectos deixam de ser
0s Unicos quando se busca expandir a visdo de entendimento e a intervencao
psicossocial.

Novas pesquisas vém mostrando a importancia de um diagndstico expandido
sobre os efeitos do transtorno, para aléem da condicdo individual que engloba uma
atencdo precoce, na qual se caracteriza pela aquisicdo gradual de funcdes como
controle postural, autonomia de movimento, comunicagéo, linguagem verbal e
interacdo social, até a identificacdo, cada vez maior, da familia, como apoio
determinante no desenvolvimento da crianca autista. Acredita-se que o empenho
dos pais ou cuidadores no autismo intensifica os elos parentais e automaticamente,
ocorre um avango e aprimoramento da crianca autista. A familia também precisa
ter um suporte, tanto em relagéo aos aspectos emocionais, Como nos aspectos mais
praticos do dia a dia, exigindo estratégias de enfrentamento e ajuda recebidas,
diante das dificuldades apresentadas pelo autismo. Tais dificuldades comecam
com o reconhecimento dos sinais, passando pelo diagndstico e a construcéo e
desenvolvimento do programa de tratamento apropriado, conforme as
necessidades da crianca e da prépria familia.

Neste sentido, observou-se a existéncia de programas de promocdo da
parentalidade, envolvendo intervengfes com a crianca, 0s pais/cuidadores e o
entorno. Tais programas tém o objetivo de habilitar os pais ou cuidadores a
superar as diferentes fases do processo de assimilacdo do diagndstico dos filhos,
atender suas demandas de informagdo e treinamento, e para melhor
desempenharem sua parentalidade, aprimorando o desenvolvimento saudavel e

prazeroso dos seus filhos.
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Detectar precocemente as alteragdes no desenvolvimento da infancia favorece ao
desenvolvimento do sistema nervoso nos primeiros anos da crianga, aumentando
significativamente o seu potencial de aprendizagem nas areas de desenvolvimento
cognitivo, motor, social, emocional e psicoldgico. O papel dos cuidadores é de
agentes de intervencdo junto a equipe multidisciplinar. Portanto, esses deverdo
acompanhar a crianga, pois como passam mais tempo juntos, na maioria das
vezes, Sa0 0S responsaveis por apresentar 0 meio a sua crianga e esta, por sua vez,
vai incorporando-o e assimilando-o do seu jeito e se construindo enquanto um
sujeito. A intervencdo com o entorno tem o objetivo de superar as barreiras fisicas
e sociais, devendo ser realizada considerando o ambiente natural de cada crianga e
sua familia, a fim de obter sua integracdo no ambiente social em que atuam. Neste
sentido, notou-se que, 0 espaco urbano exerce papel fundamental como espaco
inclusivo, de igualdade e acessibilidade da crianca autista, pois é onde ela
estabelece outras relacfes e se sente confortavel para desenvolver sua autonomia.
Todavia, a cidade precisa de um nimero maior de locais ao ar livre, onde essa
populacdo possa brincar, se movimentar e aprender, em contato com a natureza,
sem qualquer propdsito especifico.

No que tange aos relatos das entrevistas realizadas junto aos cuidadores, 0s
resultados revelaram que, as interacfes entre pais/cuidadores e filhos autistas
guando sdo multuas e colaborativas, juntamente com estratégias parentais
igualitarias, sdo favoraveis e capazes de conduzir a crian¢a a pensar a respeito de
suas atitudes, logo, incentivando sua conduta pré-social.

Como limitagdes deste estudo, num primeiro momento tinha-se em vista dividir a
amostra em dois grupos: criancas que frequentavam e criangas que nao
frequentavam locais de lazer e como isso poderia influenciar ou ndo na aquisicao
de habilidades sociais e cognitivas. Todavia, no decorrer das entrevistas o
segundo grupo de criangas - que nao frequentam espacos de lazer na cidade - ndo
pode ser definido, visto a quantidade infima de respostas negativas para
frequéncia a esses locais. Ademais, buscou-se, em principio, uma correlagdo entre
grau de desenvolvimento de comportamentos pré-sociais no TEA e a busca por
lazer, porém o critério que apareceu na coleta foi em relacdo a ser ou ndo um
espaco seguro em decorréncia da COVID-109.

Faz-se imprescindivel ressaltar a influéncia que a pandemia da COVID-19 possa

ter acarretado em termos de frequéncia aos locais de lazer. A etapa das entrevistas
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deu-se justamente no periodo de disseminagcdo da vacina e retomada gradual da
vida em ambientes coletivos, seguindo os protocolos de seguranga e visando
conter o avanco do virus. Desse modo, houve relatos de cuidadores que buscavam
justamente locais abertos como parques e pracas para o lazer dos filhos. Outros
relataram evitar espacos como cinemas e shoppings justamente por se tratarem de
locais fechados onde poderiam ser mais facilmente contaminados.

Contudo, o estudo pode verificar que a interacdo e a convivéncia entre
pais/cuidadores e a crianca autista em outros espagos, que ndo somente o da
escola, mostrou-se importante, mas que ainda existem muitos obstaculos e
limitacdes impostos em relacdo ao TEA, no que diz respeito as suas
potencialidades, resisténcias e preconceitos. Entretanto, apesar dos desafios, as
iniciativas e a dedicacao representam um enorme passo para encontrar maneiras
dessas criancas se apropriarem do conhecimento e desenvolverem suas
habilidades.

No ambito da saude, este estudo foi relevante, pois as equipes de profissionais da
salde tém o papel de estimular conhecimentos sobre 0 TEA, possibilitando assim,
uma rede de suporte apropriada, apta a esclarecer e conscientizar as familias,
pais/cuidadores.

No ambito educacional sua importancia pode ser reforcada, na medida em que
fortaleceu o papel do espaco escolar enquanto mais um ambiente de socializacdo,
no qual a crianga deve ser estimulada e podera aprender condutas sociais a serem
utilizadas também nos espagos de lazer. Nesse sentido, ndo se separa a
aprendizagem formal nas instituicbes de ensino das habilidades a serem
apreendidas e/ou consolidadas em outros espacos.

Desse modo, a presente pesquisa trata-se de um recorte de um momento em que se
vivenciou experiéncias de lazer sob a sombra de uma pandemia que modificou e
influenciou muito a busca por esses espacos na cidade. Seria interessante retomar
o tema futuramente e até mesmo relacionar possiveis mudangas no acesso e nas
interacOes dessas criancas e suas familias nesses espacos. Ademais, entrevistas em
outras clinicas de outras zonas da cidade poderiam apresentar um recorte regional
sobre o tema ou até mesmo verificar se criangas com outros transtornos do
desenvolvimento, experienciam esses locais. Desse modo, podemos suscitar que
ainda h& muito a ser discutido sobre como as interagdes nos espacos urbanos de

lazer influenciam no desenvolvimento de criancas dentro do TEA e suas familias.
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Anexo 1 — Roteiro de entrevista

1. Quais espacos além da casa e da escola que sua crianga costuma

frequentar? Com qual frequéncia?

2. Como sua crianca se comporta ao saber que ira fazer essa atividade?

3. Quem costuma acompanha-la nesse tipo de atividade?

4, Como vocé descreveria 0 comportamento da sua crianga nesses
espagos?

5. Ela tem algum habito que se repete nesses espacos?

6. Vocé considera que ela explora, de alguma forma o ambiente? Como?

Vocé pode dar alguns exemplos?

7. Vocé vé sua crianca estabelecendo interacdo com outras criangas nos

diferentes espagos?

8. Vocés permanecem até o tempo final da atividade proposta nos

diferentes espacos que frequenta?

9. E no ambiente escolar, o que as professoras/profissionais da creche
relatam sobre o comportamento de sua crianga nesse espago? Ela é

guestionadora? Ela interage com os colegas e/ou funcionarios da creche?
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Anexo 2 — Termo de consentimento livre e esclarecido

Data de preenchimento: / /

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) senhor (a):

Viemos convida-lo (a) e solicitar sua autorizagdo para participagdo na pesquisa
que tem como titulo “Criangas no Espectro Autista e a inclusdo na cidade do Rio
de Janeiro: é preciso pertencer para incluir e desenvolver’. A pesquisa tem por
finalidade investigar a relacéo entre a inclusdo de criangas com TEA no espago
urbano do Rio de Janeiro e seu desenvolvimento social a partir do cuidado
familiar. Para que vocé possa decidir e autorizar sua participacéo neste estudo,
precisa conhecer seus beneficios, riscos e implicagdes.

TITULO: Criancas no Espectro Autista e a inclusdo na cidade do Rio de Janeiro:
€ preciso pertencer para incluir e desenvolver.

JUSTIFICATIVA: A sociedade é um conjunto de pessoas ligadas por relacdes
reciprocas, portanto, investigar como criangas com TEA constroem o sentimento
de pertenca ao espago urbano, nos faz refletir sobre a importancia da vivéncia
nesses espacos para o desenvolvimento cognitivo e social da crianca.
OBJETIVOS DO ESTUDO: Investigar a relagéo entre a inclusdo de criangas
com TEA no espaco urbano do Rio de Janeiro e seu desenvolvimento social a
partir do cuidado familiar de 15 a 20 cuidadores (pai ou mae) de criancas entre 3
e 5 anos, diagnosticadas com TEA, que estdo vivenciando a experiéncia da
producdo de suas primeiras palavras.

ALTERNATIVA PARA PARTICIPACAO NO ESTUDO: Vocé tem o direito de
ndo participar deste estudo, podendo desistir a qualqguer momento. A sua
participacao é voluntaria, vocé tem a liberdade de ndo querer participar e pode

desistir em qualguer momento, sem nenhum prejuizo.
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PROCEDIMENTO DO ESTUDO: Os cuidadores seréo selecionados atraves da
Clinica de Neuroreabilitacdo Followkids a fim de se reduzir as variaveis, ja que
todas as criancas estdo sendo estimuladas pelo mesmo método de intervencdo
precoce. No primeiro contato com a familia o pesquisador solicitara a
cooperacgdo do informante, explicando os objetivos e métodos da pesquisa, para
0 que utilizara um roteiro de apresentacao, construido com linguagem simples e
clara. Havendo concordancia na participacao, o pesquisador pedira a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e procedera a aplicacdo dos
instrumentos e da entrevista. Os resultados obtidos serdo sempre apresentados
como um todo, sem revelar sua identidade ou qualquer informac&o que esteja
relacionada a sua privacidade.

INSTRUMENTOS: O participante devera preencher um Formulario de dados
sociodemografico que busca investigar os aspectos sociodemogréfico de cada
participante e sera realizada uma entrevista semi-estruturada, presencial
seguindo os protocolos de seguranca da COVID 19, composta por oito questdes
abertas sobre sua crianga. O horario das entrevistas sera agendado com cada
cuidador de modo a facilitar a participagdo dos mesmos. Estima-se que a
duracdo das mesmas possam ser de 30 a 40 minutos e serdo feitas anotacfes
gque a pesquisadora achar importantes ao longo da entrevista.

RISCOS: Vocé pode achar que algumas informacdes sdo pessoais, caso ocorra
vocé podera escolher ndo responder. Esta pesquisa envolve riscos minimos de
acordo com a resolucdo 466/12, artigo V. Em outras palavras, por se tratar de
uma pesquisa feita com seres humanos ha sempre risco de avarias psiquicas,
sociais e culturais, dentre outras. Caso vocé sinta algum desconforto, vocé
podera solicitar ajuda e sera acolhido pela pesquisadora e, se houver
necessidade, podera te encaminhar a profissionais adequados, tais como
psicologos e médicos, sem custo em local a ser combinado. Ainda assim, vale
ressaltar que, devido a experiéncia da pesquisadora, a mesma podera contornar
0S possiveis riscos.

BENEFICIOS: Espera-se a ampliagdo da compreensdo de alguns aspectos
referentes ao TEA, permitindo avan¢os no conhecimento, em geral, por ter fins
académicos e cientificos.

CONFIDENCIALIDADE: Como foi dito acima, seu nome ndo aparecera em
nenhum formulario a ser preenchido pela pesquisadora. Nenhuma publicacéo
cientifica revelara os nomes de quaisquer participantes da pesquisa. Sem seu

consentimento escrito, a pesquisadora nao divulgara nenhum dado de pesquisa
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no qual vocé seja identificado, utilizando as informacfes somente para fins
cientificos. Todo o material coletado — entrevistas e transcricbes — ficara
armazenado e planilhado no Laboratério Desenvolvimento: Biologia & Cultura,
coordenado e sob responsabilidade da pesquisadora responsavel pelo projeto,
localizado na sala 201/5 do Cardeal Leme — PUC-Rio, por no minimo cinco anos.
RESULTADOS: Sera produzido um relatorio final com os resultados obtidos no
estudo. Estes dados serdo publicados em periddicos cientificos acessiveis
online. Todos os participantes poderdo ter acesso ao relatério final que ficara
armazenado no Laboratério Desenvolvimento: Biologia & Cultura.
PAGAMENTOS E DESPESAS: Nao haverd pagamento pela sua participacdo
e/ou eventuais despesas de deslocamento. Ja que os dados seréo coletados em
um ambiente escolhido pelo participante.

DUVIDAS E RECLAMACOES: Esta pesquisa possui vinculo com a Pontificia
Universidade Catdlica do Rio de Janeiro através do Programa de POs-
Graduagédo em Psicologia, sendo a mestrada Yasmim do Carmo Barbosa da
Cunha, a pesquisadora principal, orientada pela Profa. Dra. Luciana Fontes
Pessba. A pesquisadora esta disponivel para responder a qualquer davida que
vocé tenha. Caso seja necessario, contate-as no telefone (21) 99627-1879, e-

mail ybcunha@hotmail.com ou luciana pessoa@puc-rio.br . Vocé também

podera contatar a Camara de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade
Catolica do Rio de Janeiro, instancia da Universidade através do telefone: (21)
3527-1618. Tal instancia pertence a Universidade e tem por atribuicdo analisar
do ponto de vista ético 0s projetos de pesquisa de seus professores,
pesquisadores e discentes, quando solicitada. O comité localiza-se na Rua
Marqués de Sédo Vicente, 225, 2° andar, Edificio Kennedy — Gavea — 22453-900
— Rio de Janeiro — RJ.

O presente documento estéa redigido em duas vias que, quando assinadas, vocé
terd uma via deste consentimento para guardar com vocé e a outra ficara com a
pesquisadora. Vocé fornecerd nome, endereco e telefone de contato apenas
para que a equipe do estudo possa Ihe contatar, em caso de necessidade.

Eu, concordo em

participar deste estudo.

Assinatura:

Local: Data: / /

Endereco:



mailto:ybcunha@hotmail.com
mailto:luciana_pessoa@puc-rio.br
DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012221/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N°2012221/CA

Telefone de contato:

Assinatura

(Pesquisador):
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Nome:

Data:

/

Local:

Data:

/
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Formulario de dados sociodemograficos

cODIGO

Mae ou pai:

Idade:

Naturalidade:

Bairro em que reside:

NuUmero de filhos:

NuUmero de pessoas que residem na casa:

Estado civil:

(1) Solteiro(a)

(2) Casado(a)/Uniao estavel
(3) Separado(a)/Divorciado(a)
(4) Viavo(a)

Escolaridade:

(1) Néo alfabetizado (5) Ensino médio completo
(2) Ensino fundamental incompleto (6) Superior incompleto
(3) Ensino fundamental completo (7) Superior completo

(4) Ensino médio incompleto (8) Pos-graduacao

Atividade profissional:

Renda familiar:

Filho ou filha:

Idade:
Série/ano escolar:
(1) Maternal 1 (2) Maternal 2 (3) Pré 1 (4) Pré 2
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/

Preenchimento:

do

Data
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Parque,
restauran
te,
shopping
, praca,
praia,
casa da
avo.

Toda
semana

Masc 3
anos
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Terapia,

parquinh  Aproximada
oe mente de

pracinha 15/15 dias

Masc 4
anos

Dependendo do
lugar ele se
anima, tem

intengdo de ir e

demostra
ansiedade.

Fica feliz

N&o para quieto.
Com a idade tem
ficado mais
calmo.

Pega na méo para
ir embora, brinca
pouco.

Os pais, porém

mais a mae.

Na maioria das
vezes é a mae e
a irma porque o

pai trabalha.

Nao tem
crise
mais

nem em
locais

Nnovos.
Antigam

ente o
comporta

mento
dele era

bem

diferente.

Fica
resistente
e pede
para ir
embora.

Anda, mexe
nas coisas,
chama
atencéo para
0 que quer e
aponta
coisas.

Explora os
ambientes
sozinho.
Brinca
pouco e
depois se
isola,
geralmente
para cantar.
Sobe em
locais altos e
brinca de faz
de conta
representand
0 um palco.

Vai atras das

criangas
principalme
nte se

estiverem
correndo.
Gosta de

correr e
brincar de

pique.

Brinca mais
sozinho,
como
celular, ndo
chama para
brincar, mas
aceita o
convite
apesar de
nao ficar
muito
tempo.

Né&o fica até o
final de
atividades,
pois ndo
sustenta
atencao.

Néo
permanece,
busca os pais

80

Esta
afastado
da escola

desde o
inicio da
pandemia.

Adora ir a
escola,
porém

precisa de

direcionam
ento nas
atividades.

Resiste aos

comandos.

Fica mais
com as

professora

s, no colo.
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Ind

Ind

Masc

Masc

Masc

4
anos

4
anos

4
anos

Terapia,
parquinh
ode
shopping
e
pracinha

Terapia,
casa dos
avos,
pracinha
e praia

Parque,
shopping

Aproximada
mente de
15/15 dias

Dependendo

da atividade

uma vez por
semana

Aproximada
mente de

Fica feliz. Fala
pra onde esta indo
e mostra aonde
quer ir.

Fica ansioso e
feliz

Muito animado,
pede para ir.

Interage e brinca
junto com as
outras criancas.

Praca e praia ele

corre, explora e

dificilmente fica
sentado.

N&o tem crise, a
ndo ser na praia

A mée, as vezes

0 pai e a irmé. N&o

Ele tem
uma
rotina
dentro de
cada
espaco.
Sempre
tentando
brincar
coma
mesma
coisa e
da
mesma
forma.

Os pais, porém
mais a méae.

Mae e pai. Sempre

pede

Explora
sozinho tudo
que € do seu
interesse. Da

funcdo ao
brincar.

Andando,
geralmente
descalco.
Chega nos
lugares e
logo tira o
sapato.

Corre,
coloca a

Gosta de
brincar com
criangas
mais velhas.
Ele chama e
aceita 0os
convites dos
pares.

Dificilmente
. Os pais tém
que induzir
interacGes e
mesmo
assim o
contato
visual é
muito rapido
e apenas
reproduz
ecolalia.

Interage
“muito”. Em

Fica
espontaneame
nte

Os pais
antecipam a
hora do fim da
atividade em
qualquer lugar
para ele ndo
ficar perdido e
nem se
desregular
emocionalmen
te.

Sim

81

Adora ir a
escola.
Participa
espontanea
mente das
atividades.
Faz sem
questionar.
Interage
bem com
todos.

Ja pediram
mediacéo.
N&o senta
e ndo
presta
atencéo.
Sai de sala
para andar
e volta. A
referéncia
éa
professora
e ndo
interage
com as
criangas. O
par tem
que tomar
a iniciativa
da
interacdo.

Interage
bem com
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Ind
.6

Masc

3
anos

, praia,
zoologic
o,
viagens,
parque e
mercado.

Casa dos
avos,
praca do
condomi
nio,
shopping
, Clinica,
passeios
e
viagens.

15/15 dias
Aproximada
mente 3 Fica feliz, ansioso
vezes na para sair
semana

om a areia muito
fina que ele ndo
gosta sensorial.

Adaptado, pois
consegue se
encaixar. Antes
ficava mais
sozinho, agora se
entrosa, chama os
pares para
brincar. Explora.

lanche.

Fixacéo
por
algumas
atividade
se
controle
de
objetos
nas
maos.

A mae.

mao, pega
tudo. No
mercado
pega 0s
biscoitos na
prateleira.

Explora
sozinho.
Utiliza todos
0S
brinquedos e
espagos
disponiveis.

casa também
interage com
0S primos.
Ele controla
as outras
criancas.
Chama e
aceita 0s
convites
para brincar.

Interage de
uns 4 meses
para ca.
Convida e
aceita 0s
convites de
outras
criancas.

Ainda ndo.

82

as outras
criangas. E
participati
vo. Néo é
resistente.

Interage
bem com

0S

professore
s também.

Tem
melhorado
. S0 ficava

atras da
porta,
segurando
carrinhos e
se
escondia
debaixo da
mesa. Hoje
nao foca
tanto no
carrinho e
jabrinca
com outras
criancas. E
resistente
nas trocas
de
atividades.
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Ind

Shoppin
g,
parquinh
Masc 5 0 e casa
anos de
familiare
S.

Nenhum.
A0S
5 finais de
anos semana
descansa
m

Fem.

Toda
semana.

Nao se
aplica.

Fica muito feliz.

Pega a bolsa da
mée.

Né&o se aplica.

Fica beme
demonstra
gostar. Prefere

A mée. atividades ao ar
livre sem serem

estruturadas.

N&o se aplica. N&o se aplica.

Mexe em
tudo,
Corre principalme
bastante. ~ nte na casa
de outras
pessoas
N&o se N&o se
aplica. aplica.

A mae busca
espagos que
as outras
criangas ja a
conhegam
porque ela
ndo inicia
interacGes.

Nao se
aplica.

Néo tem
interesse.

N&o se aplica.

83

Fica
agitado,
porém é

obediente.
Precisa de
direcionam
ento
frequente
mente para
realizar as
tarefas da
rotina
escolar.
Vai com
todo
mundo e
respeita os
adultos.
Apresenta
resisténcia
coma
maioria
das
criangas.

Faz as
atividades
e socializa
com outras
criangas e
funcionari

0s. Tem
dois
mediares
na escola
publica.
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©g3

Ind
.10

Masc

Masc

4
anos

5
anos

Shoppin
g, area
verde
grande

em casa,

anda de
bicicleta,
pula
pula,
piscina
de
bolinhas,
mais
recebe
visita do
que sai.
Brinca
com 0s
sobrinho
S.

Pracinha
perto de
casa

Ele gosta. Quando

chega ao
i _shopplng vai A mie a0
Néo direto para a loja shonpin
informado de PPINg.
brinquedos/parqu
e.
Normalmente nédo
Umaaduas , .
é avisado. Se falar . .
vez por . .. A mée e 0 pai.
ele fica eufdrico e
semana

ansioso.

Gosta de todos
0s brinquedos,
tenta
acompanhar as
criangas, imita.

Fica agitado,
corre sozinho,
sem muita

nog&o de perigo.

Meticulo
S0 em
sua
rotina. E
tdo
organiza
do que
gosta de
guardar
as
compras
da casa.

Sempre

busca o

escorreg
aeo

Na maioria
das vezes
fica perdido.
Quando é
muito cheio
0 ambiente,
mesmo em
casa, ele fica
sem foco.
Hiperfoco
em numerais
€ carros.

Sozinho. Sai
andando por
ai.

Ele tenta,
mas as
préprias
criangas
tipicas ndo
estabelecem
brincadeiras.
Quando
recebe
visitas ele
interage bem
com 0s
pares. Tem
dificuldade
de dividir
objetos.

As vezes.
Inicia e

costuma
aceitar a

Nunca fica até
o final.
Participa, mas
nao mantém a
maioria das
vezes.

N&o costuma
entender as
brincadeiras e,
por isso, ndo

84

A escola é
contra
mediacdo
construtivi
sta. Ele
sempre é
levado
para a sala
de
brincadeira
. Ele se
recusa a
fazer as
atividades
e ninguém
direciona.
Nao
adaptam
material.
Tem
muitos
brinquedos
educativos
em casa e
interage
bem na
escola com
alunos e
funcionari
0S.

Brinco
com o0s
pares, mas
nos
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Ind
A1

Ind
12

Masc 5
anos
Masc 5

anos  shopping

Shoppin
g,
livraria
todo
final de
semana,
praia,
casa de
parentes,
restauran
tes.

No minimo
3 vezes na
semana.

Clinica,
igrejae
semana.

Uma vez por

Fica animado,
corre e pula.

Fica tranquilo e

feliz.

Os pais, 0s avos e
a tia.

A mée.

Fica euférico.

Fica
entusiasmado.
Evita estar com
muita gente ou

pula
pula.

Ja sabe o

caminho

das lojas

favoritas
nos

shopping
s.

Pular e
girar.

Ja conhece a
livraria e vai
direto para a
parte que
gosta e ndo
explora
outras
partes. Em
locais novos
também é
autbnomo
em explorar
na maioria
das vezes.

Sim, vai
sozinho, até
prefere.
Sobe nas

pouco. S6 se

porém ainda

participa até o

final.

Né&o gosta e,
portanto, ndo
participa.

Néo se
interessa

muito, mas se

for do

85

Gltimos
meses esta
apegado
na
professora.
E
carinhoso.
N&o ha
reclamaca
o dele na
escola.
Participa
com
mediacéo
de adulto.
Estabelece
algumas
interacGes
porque as
criangas o
chamam
bastante.
Nenhum
problema
de
comporta
mento.
Parece
gostar dos
funcionari
0S.

Interage sO
com o0s
adultos.

Faz as
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Ind
.13

Masc

3
anos

Casa da
bisa e
pracinha
)
parguinh
0.
Evitam
sair por
causa da
pandemi
a.

Casa da bisa
de segunda a
sexta e
outros 2
vezes por
semana.

Fica ansioso,

euférico e falante.

em lugares com

muito barulho.

Fica bem
agitado e em

A mae, raramente locais abertos

a avo. O pai é fica mais ainda.
mais dificil. Preferem
lugares com
cerca, pois ele
“some”.

Se
estiver
com
carrinho
escorreg
ao
objeto no
escorreg
ador.
Sempre
tenta se
entrosar
com
outras
criangas.
Corre
junto
com 0s
pares.
Quando
vé
brinqued
0S

coisas, etc.

Sim, anda
pelo parque
todos e
explora bem
andando.

precisa de
suporte.

Atualmente
sim. De
margo/abril
até hoje
desenvolveu
muito essa
parte. A mée
acredita ter
sido por
conta da
intervencéo
intensiva
que
comegou em
fevereiro.

interesse dele,
participa.

Sim, a ndo ser

quando ele se
desregula, 0
que é raro.

86

atividades,
mas
algumas
com
auxilio.
Nao tem
problema
de
comporta
mento
além de
levar tudo
a boca.

Né&o foi
para escola
desde a
pandemia,
mas antes
interagia
pouco,
mas nao
tinha
nenhuma
queixa.
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Ind
14

Ind
15

Masc

Masc

S
anos

3
anos

Pracinha,
praia,
mercado,
shopping
, pracas
recreativ
ase
cinema.
Ultimam
ente ndo
tem ido
com
muita
frequénci
a por
causa da
pandemi
a.
Preferem
locais
abertos.

Shoppin

g!
parquinh

Animado. Adora
a casa da avé. Vai

Frequéncia logo se
de 3 vezes arrumando
na semana. quando sabe que
vai sair.
Uma vez por Procura logo o
semana pelo  sapato para sair.
menos.

A mae e a irma.

A dinda,

principalmente.

Antes ficava
agitado com

comportamento
s repetitivos e
agora ele aceita

melhor o ndo.

Respeita mais a

mée do que a
avo.

grandes
de outas
criangas
fica
tentando
pegar.

No
shopping
, sempre
que vai
ao
banheiro,
pede bala
que tem
perto.

Fica
segurand
0 seus

Observa e
descreve 0s
ambientes.
Primeiro
observa e
depois conta
para a mée o
que lhe
interessa.

Ele fica
chamando
por

Nao. Ele
aceita
quando
chamam,
mas nao
tomaa
iniciativa.

Se a crianca
chama ele
vai, mas nao

Nao, ainda
ndo mantém
porque é
disperso.

Participa e
gosta muito.

87

Agitado,
disperso,
busca
explorar o
ambiente.
Leva as
coisas ao
nariz para
sentir o
cheiro.
Estabelece
interacdo
com todos.
Nao
consegue
cumprir
algumas
atividades
por causa
de
comprome
timento na
motricidad
e fina.
Tem
mediadora.

Ainda nao
vai a
escola.
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d
16

Masc

4
anos

0, casa
da avo e
da dinda.

Frequent
a tudo
parquinh
o,
shopping
restauran
tes

Aproximada
mente uma

vez no final
de semana.

Antigamente
reclamava de
ficar em algumas
lojas.

Os pais.

Depende do dia.
Costuma ficar
bem ou agitado.

carrinhos
e tem
dificulda
de para
dividi-
los.

Nao, mas
vai
sempre
aos
mesmos
brinqued
0s.

companhia

para levar

ele aonde
quer.

Ja tem locais
favoritos
conhecidos.
Em lugares
novos ele
costuma
explorar
sozinho.

olha muito
para a
crianga.

Nao, mas
agora até vai
se a crianga

estiver
correndo
porque gosta
de correr.

88

Participa
com
mediacao.
Interage
bem com
adultos e
criangas.
N&o tem
problemas
de
comporta
mento.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 2012221/CA


	Yasmim do Carmo Barbosa da Cunha
	Um estudo sobre crianças do Espectro Autista
	e a inclusão na cidade do Rio de Janeiro
	Dissertação de Mestrado
	Dissertação apresentada como requisito parcial para obtenção do grau de Mestre pelo Programa de Pós-Graduação em Psicologia (Psicologia Clínica) do Departamento de Psicologia da PUC-Rio
	Orientadora: Profa. Luciana Fontes Pessôa
	Rio de Janeiro
	Agosto de 2022
	Yasmim do Carmo Barbosa da Cunha (1)
	Um estudo sobre crianças do Espectro Autista (1)
	e a inclusão na cidade do Rio de Janeiro (1)
	Dissertação apresentada como requisito parcial para obtenção do grau de Mestre pelo Programa de Pós-Graduação em Psicologia (Psicologia Clínica) da PUC-Rio. Aprovada pela Comissão Examinadora abaixo.
	Profa. Luciana Fontes Pessôa
	Orientadora
	Departamento de Psicologia - PUC-Rio
	Profa. Helenice Charchat Fichman
	Departamento de Psicologia - PUC-Rio (1)
	Profa. Deise Maria Leal Fernandes Mendes
	UERJ
	Rio de Janeiro, 02 de agosto de 2022.
	Todos os direitos reservados. É proibida a reprodução total ou parcial do trabalho sem a autorização da universidade, da autora e do orientador.
	Yasmim do Carmo Barbosa da Cunha (2)
	Graduou-se em Ciências Sociais (Fundação Getúlio Vargas) em 2015. Cursou Psicopedagogia Clínica e Institucional (AVM Educacional) em 2018 e Análise do Comportamento Aplicada ao Autismo ABA (Faculdade Unyleya) em 2022. Participou de diversos cursos e f...
	Ficha Catalográfica
	CDD:150
	Cunha, Yasmim do Carmo Barbosa da
	Um estudo sobre crianças do Espectro Autista e a inclusão na cidade do Rio de Janeiro / Yasmim do Carmo Barbosa da Cunha; orientadora: Luciana Fontes Pessôa. – 2022.
	88 f. ; 30 cm
	Dissertação (mestrado)–Pontifícia Universidade Católica do Rio de Janeiro, Departamento de Psicologia, 2022.
	Inclui bibliografia
	1. Psicologia – Teses. 2. Transtorno do Espectro Autista. 3. Crianças. 4. Inclusão. 5. Cuidadores. I. Pessôa, Luciana Fontes. II. Pontifícia Universidade Católica do Rio de Janeiro. Departamento de Psicologia. III. Título.
	Agradecimentos
	À professora Luciana Fontes Pessôa, pela paciência, dedicação e acolhimento das minhas questões acadêmicas e não acadêmica ao longo desse período de realização do mestrado.
	À minha família, por todo suporte emocional e incentivo para que eu superasse minhas limitações e cumprisse com mais essa etapa na minha vida.
	Aos pais que fizeram parte desse estudo numa busca por entender melhor como sempre podemos melhorar nossas práticas seja como terapeuta ou cuidador. Às crianças de dentro e de fora desse estudo que me motivam a buscar cada vez mais qualificação para f...
	Às minhas chefes e profissionais que tanto admiro pela dedicação e amor ao que fazem e que tornaram esse estudo possível: Andrea Comodo, Giselle Araújo e Marcela de Oliveira.
	À PUC-Rio e a CAPES pelos auxílios concedidos, sem os quais este trabalho não poderia ter sido realizado.
	O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior – Brasil (CAPES) – Código de Financiamento 001.
	Resumo
	Cunha, Yasmim Barbosa da. Pêssoa, Luciana Fontes. Um estudo sobre crianças do Espectro Autista e a inclusão na cidade do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro, 2022. 88p. Dissertação de Mestrado – Departamento de Psicologia, Pontifícia Universidade Católica ...
	Estudar como ocorre o desenvolvimento da criança diagnosticada com Transtorno do Espectro Autista, em espaços que não sejam somente o da escola, nos faz pensar como esta constrói suas interações sociais e também pode exercer os seus direitos e liberda...
	Palavras-chave
	Transtorno do Espectro Autista (TEA); crianças; inclusão; família; cuidadores; estratégias parentais.
	Abstract
	Cunha, Yasmim Barbosa da. Pêssoa, Luciana Fontes (Advisor). A study on children on the Autistic Spectrum and inclusion in the city of Rio de Janeiro. Rio de Janeiro, 2022. 88p. Master's Thesis – Departamento de Psicologia, Pontifícia Universidade Cató...
	Studying how the development of children diagnosed with Autism Spectrum Disorder occurs, in spaces that are not only the school, makes us think about how they build their social interactions and also how they can exercise their fundamental rights and ...
	Keywords
	Autism Spectrum Disorder (ASD); children; inclusion; family; caregivers; parenting strategies.
	Sumário
	1. Introdução 9
	2. O Transtorno do Espectro Autista 11
	2.1. Breve relato histórico 12
	2.2. Etapas no estudo do Autismo 13
	2.3. Definição atual do Autismo 17
	2.4. A importância do diagnóstico precoce 20
	2.5. Atenção precoce no Transtorno do Espectro Autista 22
	2.6. Intervenção com a criança 23
	2.7. Intervenção com os pais 24
	2.8. Intervenção com o entorno 26
	3. O Papel dos Cuidadores 28
	3.1. O suporte familiar e os cuidados primários 29
	3.2. As dificuldades e desafios dos cuidadores de crianças com TEA 38
	3.3. Programas de promoção da parentalidade 40
	4. O pertencer à cidade 42
	4.1. Aspectos Relevantes 42
	4.2. Novos espaços de comunicação e expressão da criança autista 43
	4.3. Programas de inclusão voltados para o público autista 45
	5. Metodologia 48
	5.1. Tipo de pesquisa 48
	5.2. Participantes 48
	5.3. Procedimentos de Coleta de Dados 51
	5.4. Procedimentos de análise 51
	6. Resultados e discussão 53
	7. Considerações Finais
	Referências Bibliográficas                                                                        65
	1. Introdução
	Não existem duas pessoas com ou sem TEA que sejam iguais. O termo “Espectro Autista” visa reconhecer a diversidade de ser também dentro do espectro. Porém, não podemos deixar de considerar que existem características específicas dentro do espectro e r...
	De acordo com relatórios do CDC (Center of Diseases Control and Prevention), traduzido como Centro de Controle e Prevenção de Doenças, agência do Departamento de Saúde e Serviços Humanos dos Estados Unidos, cerca de 1 a cada 110 pessoas e 1 a cada 44 ...
	Os dados apresentados pelo CDC tiveram como base 11 comunidades da rede de monitoramento de Deficiências de Desenvolvimento e autismo (ADDM) e teve como resultado a prevalência geral de TEA de 23,0 por 1000, ou seja, 1 em 44 crianças de 8 anos. O auti...
	O autismo severo apresenta déficit considerado grave nas habilidades de comunicação verbal e não verbal, não consegue se comunicar sem o apoio do suporte. Mediante a isso, apresenta dificuldade nas interações sociais e possui a cognição reduzida. Tem ...
	O principal diagnóstico do autismo é realizado através da observação do desenvolvimento, comportamentos e sintomas que podem ocasionar sinais do transtorno e tem como base os manuais CID-10 (Classificação Estatística Internacional de Doenças e Problem...
	A sociedade é um conjunto de pessoas ligadas por relações recíprocas (Simmel, 1903), portanto, investigar como crianças com TEA constroem o sentimento de pertença ao espaço urbano, nos faz refletir sobre a importância da vivência nesses espaços para o...
	A partir da criação da Lei de Inclusão da Pessoa com Deficiência, Lei Nº 13.146, de 6 de julho de 2015, muito se tem discutido sobre estratégias psicopedagógicas para que esse aluno seja um ser significante no espaço escolar e autônomo. Porém, falta d...
	Diante do exposto, este estudo tem o objetivo de investigar a participação das crianças com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em espaços urbanos de lazer como fator relevante para o seu desenvolvimento cognitivo, emocional e social. Os objetivos es...
	Para um melhor entendimento dos assuntos pesquisados, a presente dissertação divide-se em sete capítulos da seguinte forma: A primeira etapa engloba a apresentação do contexto do trabalho, os objetivos a serem alcançados, a problemática e a estrutura ...
	2. O Transtorno do Espectro Autista
	Este segundo capítulo, apresenta os principais aspectos sobre o Transtorno do Espectro Autista. Em um primeiro momento, será feito um breve relato histórico sobre o Autismo, abordando as etapas do estudo sobre o Autismo, a definição atual de Autismo. ...
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	Apesar de suas importantes contribuições, os interesses educacionais de Asperger não foram levados em consideração nos primeiros vinte anos para o estudo e tratamento do autismo, porque suas contribuições eram desconhecidas fora da Alemanha; até que e...
	A partir dessas contribuições nos campos médico e psicológico, foi possível explicar e definir o autismo depois de identificar uma série de comportamentos que diferem em relação ao desenvolvimento típico infantil. Anos mais tarde, em 1994 após inúmera...
	2.2. Etapas no estudo do Autismo
	Para fins de estudos podem ser estabelecidos cinco períodos históricos para estudar os modelos de estudo e intervenção para pessoas com autismo (García, 2008). O primeiro período (1943) inclui a evidência antes da definição de Leo Kanner, documentada ...
	Um segundo período de 1943 a 1963. O autismo é considerado um transtorno emocional, causado pela incapacidade dos pais de estabelecer relacionamentos emocionais com seus filhos. Neste período, desenvolveu-se uma série de terapias psicodinâmicas que pe...
	O terceiro período corresponde aos anos de 1963 a 1983. Nesta fase, a disciplina médica abandona a hipótese relacionada à incompetência dos pais para estabelecer vínculos emocionais com seus filhos e gera teorias explicativas com base na possível asso...
	A investigação do autismo estava inclinada ao estudo das dificuldades nas relações interpessoais, nos distúrbios da linguagem e da comunicação, nas peculiaridades da inflexibilidade mental e na análise de comportamentos inadaptados.
	Os eventos mais importantes neste período, como menciona Souza (2011), são baseados no desenvolvimento de procedimentos de modificação do comportamento para ajudar as pessoas com autismo, bem como a criação de centros educacionais dedicados especifica...
	Durante a última década deste período (1970-1980), ficou determinado que o problema reside fundamentalmente no indivíduo, tendo uma base biológica (física, fisiológica ou funcional). Nesta concepção biologista ou orgânica, a ciência natural é consider...
	Nesta fase, também foi elaborado um documento internacional que favoreceu o atendimento de pessoas com deficiência em centros de educação especial, redigido em torno de 1978, na Europa, quando o Comitê de Pesquisa sobre Educação de Crianças e Jovens D...
	O relatório também menciona que a educação especial deve ser estabelecida como suporte adicional, de modo que as escolas especiais devem continuar a existir para educar crianças com deficiências graves e complexas, e é mencionado que um dos principais...
	Essas propostas educacionais afetaram a atenção oferecida às pessoas com autismo de centros de educação especial, uma vez que os procedimentos de atenção começaram a priorizar o ensino de habilidades funcionais, acadêmicas e sociais através de interve...
	O quarto período é considerado de 1983 até o final do século XX. Sublinha a consideração do autismo de uma perspectiva evolutiva. A origem da desordem é verificada como sendo de cunho neurobiológico, consequência de alterações genéticas que originam u...
	Em nível global, nesta fase, as políticas e os documentos que defendem o desenvolvimento de escolas com uma orientação que favorece a integração das pessoas com deficiência começam a ser gerados. De acordo com Meireles et al., (2007), a partir desta a...
	Esta abordagem psicossocial da deficiência começa a tomar forma a partir da Conferência Mundial sobre Educação para Todos pela Organização das Nações Unidas para a Educação, Ciência e Cultura (1990), na qual reafirmou que a educação é um dos direitos ...
	Em 1998, nos Estados Unidos, o Conselho Nacional de Pesquisa recomenda que os alunos com autismo sejam integrados nas escolas regulares, a fim de favorecer espaços para o desenvolvimento das habilidades sociais e de comunicação (Venâncio, 2010).
	O último período corresponde ao tempo decorrido desde o início do século XXI até o presente. Este estágio caracteriza-se pela priorização da inclusão e da participação plena das pessoas com deficiência. O modelo orientador da prática é a qualidade de ...
	Em 2000, a Organização das Nações Unidas para a Educação, a Ciência e Cultura realizou o Fórum Mundial de Educação realizado no Senegal. Nesta ocasião, foi reafirmada a necessidade de implementar um sistema educativo inclusivo para todas as crianças, ...
	A partir dos avanços nas investigações para conhecer a origem do transtorno e os modelos de intervenção para tratá-lo, é possível identificar que nas etapas do estudo do autismo foi estabelecida uma mudança do modelo focado nos déficits da pessoa, em ...
	2.3. Definição atual do Autismo
	Nos últimos anos, houve investigações que impactaram na explicação do autismo e, portanto, nos procedimentos para tratá-lo. A principal mudança corresponde à consideração evolutiva do autismo, como um transtorno do desenvolvimento.
	De acordo com Teixeira et al., (2010), entre os mais importantes programas de intervenção para tratar pessoas com deficiência ou distúrbios do desenvolvimento, a educação representa o principal objetivo de sua atenção. Isso porque o mesmo realizou uma...
	Outro elemento que favoreceu a explicação do autismo foi a publicação da quinta versão do Manual de Diagnóstico e Estatística de Transtornos Mentais, em maio de 2013, elaborada pela Associação Americana de Psiquiatria, na qual o transtorno autista, de...
	A. Persistentes déficits de comunicação e interação social em vários contextos não atribuíveis a um atraso geral no desenvolvimento, manifestando simultaneamente dificuldades em: 1. Reciprocidade social e emocional; 2. Comportamentos de comunicação nã...
	B. Padrões comportamentais, interesses e atividades repetidas e repetitivas manifestam-se em pelo menos dois dos seguintes pontos: 1. Discursos, movimentos ou manipulação de objetos estereotipados ou repetitivos (simples estereótipos motores, equinali...
	C. Os sintomas devem estar presentes na primeira infância, mas podem não se manifestar plenamente até que as demandas sociais excedam as capacidades limitadas.
	D. A conjunção de sintomas limita o funcionamento diário (DSM-5, 2014, p. 809).
	Na quinta versão do Manual de Diagnóstico e Estatística de Distúrbios Mentais (2013), três níveis de gravidade são estabelecidos para o Desordem do Espectro Autista, considerando aspectos relacionados à flexibilidade do pensamento e às habilidades com...
	É importante, ainda, considerar que as pessoas com transtorno do espectro autista coincidem de certa maneira na manifestação de dificuldades na área de comunicação, interação social, além de padrões manifestos de comportamento, interesses ou atividade...
	No que diz respeito às habilidades socioemocionais, embora sejam capazes de mostrar carinho, as pessoas com transtorno do espectro autista apresentam alterações no desenvolvimento de comportamentos apropriados para relacionar-se com os outros, coloca...
	Já na área de comunicação e linguagem existem diferenças notáveis nessa área, de pessoas que não desenvolvem linguagem verbal, pessoas que possuem linguagem verbal repetitiva e não funcional denominada ecolalia e pessoas que desenvolvem uma linguagem ...
	Por fim, em relação ao repertório restrito de interesses e comportamentos, as pessoas com transtorno do espectro autista mostram uma alteração significativa no desenvolvimento da imaginação, o que pode gerar dificuldades relacionadas ao desenvolviment...
	A literatura recente vem debatendo, cada vez mais, sobre os sinais precoces do TEA que podem ser observados em bebês, a partir dos seis meses de idade, a partir da observação de sintomas de alerta na comunicação quando a criança, por exemplo, não resp...
	2.4. A importância do diagnóstico precoce
	A atenção precoce é definida como um conjunto de intervenções voltadas para crianças de 0 a 6 anos, à família e ao meio ambiente. Essas intervenções visam responder às necessidades transitórias ou permanentes de crianças com transtornos do desenvolvim...
	O principal objetivo do cuidado precoce é que as crianças que sofram transtornos do desenvolvimento ou corram o risco de desenvolvê-los recebam o apoio necessário de uma perspectiva preventiva e/ou de assistência, para que possam aprimorar sua capacid...
	Com este objetivo, segue o seguinte conjunto de propósitos no desempenho de profissionais que trabalham em atenção precoce:
	1. Reduzir os efeitos do déficit sobre o desenvolvimento geral da criança.
	2. Promover, na medida do possível, o curso do desenvolvimento da criança.
	3. Introduzir os mecanismos necessários de compensação, eliminação de barreiras à aprendizagem e adaptação a necessidades específicas.
	4. Evitar ou reduzir a aparência de efeitos secundários ou associados ou déficits produzidos por uma desordem ou situação de alto risco.
	5. Cobrir necessidades e exigências da família e do meio ambiente em que a criança se desenvolve.
	6. Considerar a criança como um sujeito ativo da intervenção.
	Nesse sentido, é importante considerar que a detecção precoce de alterações no desenvolvimento da infância favorecerá o desenvolvimento do sistema nervoso nos primeiros anos da criança e, desse modo, aumentará significativamente o seu potencial de apr...
	De acordo com Maia Filho et al., (2016), o desenvolvimento da primeira infância se caracteriza pela aquisição gradual de funções como controle postural, autonomia de movimento, comunicação, linguagem verbal e interação social. Esta evolução está intim...
	Alguns fatores ambientais de natureza psicológica e social são a interação da criança com seu ambiente. Dentre eles destacam-se os vínculos afetivos que ela estabelece com os cuidados que recebe, a percepção de seu entorno (pessoas, imagens, sons, mov...
	De acordo com o Early Care Group (2000), na infância, o sistema nervoso está em estágio de maturação e importante plasticidade. A situação de maturação apresenta uma maior vulnerabilidade diante das condições adversas do ambiente e qualquer motivo que...
	O processo de evolução das crianças com alterações no seu desenvolvimento dependerá em grande medida da data de detecção e do início da atenção. Quanto menor o tempo de intervenção, melhor será a plasticidade do cérebro em adquirir progressivamente ma...
	2.5. Atenção precoce no Transtorno do Espectro Autista
	A detecção precoce do Transtorno do Espectro Autista é o primeiro passo para favorecer o prognóstico e a evolução subsequente da criança e também, para a família gerenciar adequadamente as dificuldades que surgem como resultado do diagnóstico. Atualme...
	- Capacidade de relação social da criança: o contato ocular nulo ou mínimo, dificuldades para a atenção e ação conjunta, a iniciativa para as interações, os estados emocionais, as reações antes do contato físico, a resposta às atividades com outros, a...
	- Comunicação e linguagem: dificuldades em compreender a comunicação gestual, expressão verbal, funções comunicativas, presença de ecologia, a capacidade de rastrear ordens;
	- Jogo: a capacidade de manipular e interagir funcionalmente ou estereotipado com objetos, imaginação e espontaneidade, e jogar simbólico;
	- Comportamento e flexibilidade mental: a adaptação ou oposição às mudanças no meio ambiente, presença de estereótipos, rituais, interesses limitados e comportamentos obsessivos.
	Infelizmente, a falta de conhecimento por parte das famílias na identificação dos traços característicos desta desordem nos primeiros meses de vida, e até mesmo por educadores ou funcionários do setor médico, significa que, em muitos casos, a detecção...
	De acordo com Ho et al., (2013), a abordagem geral da atenção precoce no transtorno do espectro autista concentra-se no cuidado da criança, da família e dos ambientes em que se desenvolve. Portanto, a intervenção deve gerar suporte para todos e cada u...
	Ainda segundo Ho et al., (2013), para fornecer cuidados precoces, o processo de diagnóstico do transtorno do espectro autista deve basear-se em uma avaliação individual das habilidades e necessidades da criança, com base na obtenção de informações sob...
	2.6. Intervenção com a criança
	A intervenção planejada no campo da atenção precoce deve contemplar a natureza global da criança com transtorno do espectro autista, atendendo a todas as áreas de desenvolvimento. O conteúdo do programa de intervenção deve ser estabelecido com base no...
	Dependendo das necessidades da criança e da família, a intervenção pode ser realizada em um consultório com um psicólogo, psicopedagogo, em uma instituição de educação especial, em casa ou em outro lugar, como em um hospital, no caso de recém-nascidos...
	Durante a intervenção, o número de sessões e a duração de cada uma delas dependem das necessidades da criança. Em alguns casos, dependendo de sua idade e características, o tratamento pode ser realizado em pequenos grupos, de três ou quatro crianças n...
	- Reprodução espontânea e/ou dirigida: possui utilidade de diagnóstico para estabelecer o nível maturacional da criança e sua capacidade de motivação, tornando as sessões de tratamento divertidas para alcançar a cooperação ativa da criança no processo...
	- Técnicas da Psicologia: para a gestão e eliminação de comportamentos problemas e o estabelecimento de comportamentos adaptativos, tais como modificação comportamental, imitação, reforço, experiência de aprendizagem, sequenciamento de objetivos e vín...
	- Técnicas derivadas da compreensão sistêmica da estrutura familiar e da dinâmica de suas próprias interrelações: como ferramenta de trabalho para a intervenção direta na família, a fim de favorecer a integração da criança em sua família como o primei...
	É essencial que a intervenção seja concebida com base nas habilidades e competências que a criança tenha, para continuar os comportamentos que começam a surgir e se mover para aqueles que permitem que ela se desenvolva de forma mais autônoma/independe...
	2.7. Intervenção com os pais
	Nos programas de cuidados precoces para crianças com autismo, é essencial considerar a família como o agente principal para desenvolver o programa de intervenção, mas, ao mesmo tempo, como objeto de intervenção. Das equipes interdisciplinares, inicial...
	Um dos principais objetivos da intervenção familiar é ajudar os pais a superar as diferentes fases do processo de assimilação do diagnóstico de seus filhos e atender suas demandas e necessidades de informação e treinamento (Salim & Junqueira, 2012). P...
	O ambiente familiar é o principal meio de socialização da criança com Transtorno do Espectro Autista e neste ambiente devem ser oferecidos padrões de comportamento que ajudem a criança no processo de desenvolvimento e que melhorem o curso evolutivo. C...
	A intervenção com as famílias deve ter como objetivo ajudar os pais a refletir e se adaptarem à nova situação, oferecendo-lhes a possibilidade de compreender melhor a situação global, evitando que o problema focado exclusivamente na desordem que a cri...
	Deve ser facilitado que cada família possa adaptar suas expectativas às possibilidades reais da intervenção e posicionar corretamente desde o início o papel que corresponde ao profissional e ao papel que os cuidadores também devem tomar. A atenção ind...
	É importante que os profissionais possam participar não só dos aspectos relacionados à criança, mas também das outras demandas familiares, nem sempre fáceis de se manifestar, relacionados aos seus relacionamentos, aos laços estabelecidos com outras cr...
	2.8. Intervenção com o entorno
	As crianças com transtorno do espectro autista, bem como toda a população infantil, estão imersas em contextos sociais dos quais devem incorporar referências culturais, linguísticas ou comportamentais que serão compartilhadas, em um primeiro momento, ...
	É muito importante que as crianças conheçam o ambiente físico e social em que vivem, pois nesses ocorrem as aquisições de diferentes habilidades de forma naturalística através das interações. Assim, estar no ambiente e em interação, propicia a essas c...
	Quando uma criança com transtorno do espectro do autismo frequenta uma creche ou uma escola, é importante que os profissionais desses centros e os profissionais de cuidados iniciais participem em conjunto, conhecendo os objetivos e a metodologia que d...
	A intervenção, com o objetivo de superar as barreiras físicas e sociais, deve ser realizada levando em consideração o ambiente natural de cada criança e sua família, a fim de obter sua integração no ambiente social onde operam. Os psicopedagogos devem...
	Segundo Kearney (2012), qualquer processo de diagnóstico deve facilitar o desenho dos programas psicoeducacionais, necessários para o desenvolvimento do indivíduo. Desta forma, o escore obtido por pessoas com autismo nas diferentes dimensões que o com...
	Do ponto de vista psicopedagógico, a resposta educacional aos estudantes com autismo deve considerar uma avaliação de suas habilidades e suas necessidades educacionais especiais, incluindo estilos de aprendizado, motivações, bem como avaliar sua área ...
	Por fim, ainda do ponto de vista das intervenções, é importante destacar que não existe um modelo de intervenção medicamentosa, mas sim modelos de tratamentos dos sintomas do TEA.
	3. O Papel dos Cuidadores
	Este terceiro capítulo, aborda a questão do papel dos cuidadores, apresentando assuntos como o suporte familiar e os cuidados primários, destacando alguns modelos de intervenção, adotando autores como: Nogueira (2009), Falcke & Wagner (2014), Antunes ...
	3.1. O suporte familiar e os cuidados primários
	O papel dos cuidadores é essencial num primeiro momento para detectar sinais de alerta para o diagnóstico precoce do autismo como também por serem os principais agentes de intervenção junto à equipe multidisciplinar que deverão acompanhar a criança, d...
	Ao considerar as crenças parentais, ou seja, o modo de agir e promover; o que acreditam ser as melhores formas de cuidados no dia a dia das interações intrafamiliares, a matriz social é o seio da família em que o bebê (biopsicossocial) chega. Vale res...
	Keller (2002) considera que as formas como essas primeiras interações acontecem são determinantes para a construção do self, seja no desenvolvimento típico ou atípico. Os cuidados primários produzem a maneira como a criança irá se definir e agir no mu...
	A autora também defende a aprendizagem como um “programa genético aberto”, ou seja, não podendo ser compreendida a partir de propriedades universais, pois irá depender diretamente do meio em que a criança está inserida e do seu momento evolutivo para ...
	Segundo estudos postulados pelo psicólogo russo Vygotsky (1896-1934), as funções psíquicas humanas estão intimamente articuladas ao aprendizado, à apropriação do legado cultural de seu grupo por mediação da linguagem. Assim o indivíduo se constitui co...
	Dessa forma, para que os conhecimentos sejam sedimentados em nossos cérebros, pré-conhecimentos acerca do tema para que haja criação de sentido das novas informações são necessários. O cuidador primário, portanto, tem o papel crucial de apresentar os ...
	Vale ressaltar ainda que, como afirma Nogueira (2009), seja dentro ou fora do TEA, a criança/bebê tem um papel ativo nas interações com seus cuidadores e constrói com eles a relação. Tais crianças irão agir segundo a soma de heranças de gerações anter...
	Para o desenvolvimento de habilidades tais como a empatia, a compaixão, ajudar o próximo, a partilha e a doação, é preciso o investimento de seus cuidadores. Assim, outro aspecto importante que se deve levar em consideração é se a família na qual a cr...
	[...] As interações entre pais e filhos mais recíprocas e cooperativas assim como o emprego de práticas parentais democráticas e que induzem a criança a refletir sobre suas ações incentivam o comportamento pró-social infantil (Vieira et al., 2018, p. ...
	Além de estabelecerem entre si uma relação pró-social, os cuidadores também podem estimular esses comportamentos em suas crianças através da contação de histórias, com o diálogo, uso do tom de voz apropriado, sendo compreensivos, empatia e simpatia. S...
	No caso das crianças com TEA, a dificuldade para entender o estado mental de outras pessoas pode prejudicar o desenvolvimento das habilidades pró-sociais devido a determinada “cegueira mental” (Nogueira, 2009). A dificuldade para a atividade simbólica...
	Muitos estudos ressaltam a importância da implementação de programas de intervenção precoce que estimulam várias habilidades e entre elas, principalmente, a imitação. As intervenções naturalísticas têm ganhado espaço ao terem eficácia comprovada no de...
	Dentre essas, podemos citar o Early Start Denver Model (ESDM), conhecido também como Modelo Denver de Intervenção Precoce criado por Sally Rogers e Geraldine Dawson (2010). O ESDM tem como objetivo o desenvolvimento das áreas cognitivas e sociais e a ...
	O ESDM tem como base o modelo construtivista e o modelo transacional. O primeiro contribui com uma visão da criança como seres ativos, que constroem seu próprio mundo mental e social. A abordagem transacional por sua vez, acredita que tanto a criança ...
	Ademais, uma característica forte desse modelo é justamente o treinamento e capacitação parental, de modo que todas as habilidades trabalhadas em terapia possam ser reproduzidas em diferentes ambientes nos quais a criança interage. Assim, a família, p...
	Segundo Rogers & Dawson (2010), precisamos ensinar a criança a usar a fala para transmitir uma ampla gama de funções pragmáticas da linguagem: atenção compartilhada, negação, protesto, afirmação, saudações, assim como para os comportamentos regulatóri...
	No modelo ESDM, observamos a combinação de duas abordagens: a desenvolvimentista e a comportamental. Desse modo, recorre a programação de trabalho baseada na Análise do Comportamento (ABA- Applied Behavior Analysis) formando um modelo de intervenção i...
	Em relação à aprendizagem, são utilizadas técnicas comportamentais visando facilitar o ensino, sempre com ajuda em cada tentativa, mas que aos poucos vai sendo esvanecida. Ademais, ao modelo de aprendizado sem erro são acrescentados, por exemplo, a mo...
	Desse modo, a eficácia do modelo ESDM foi escopo para pesquisas e estudos que visavam diferenciá-lo do modelo da Análise do Comportamento e foi visto que as diferenças entre os modelos devem ser destacadas a fim de preservar cada abordagem e suas part...
	É importante frisar que outras abordagens complementares foram assimiladas ao modelo original de 1980 do método ESDM, passando o foco também para a questão da afetividade e nos aspectos relacionais entre terapeuta e a criança tais como a comunicação e...
	O Modelo de Desenvolvimento Interpessoal (DIR) e o Pivotal Response Treatment (PRT) são abordagens de ensino também baseados no ABA, porém marcados pela espontaneidade e por serem realizados em contextos naturais das crianças. As estratégias motivacio...
	Cabe destacar também que outros modelos importantes de interação entre as crianças e os pais. O modelo SON-RISE, traduzido como “ascensão do filho”, que considera o vínculo entre os sujeitos, representado pelo ensino, na concepção e prática de projeto...
	O modelo PECS – Picture Exchange Communication System ou Sistema de Comunicação por Figuras ou Troca de Imagens, muito valorizado e procurado pelos pais, como técnica exclusiva de treinamento da comunicação aumentativa/alternativa que permite, tanto a...
	Já o abrangente modelo DIR/ FLOORTIME (Greenspan & Wieder, 2006), é baseado na ideia de que as aprendizagens se dão pelas interações e de acordo com os símbolos que são, por sua vez, percussores da linguagem. Assim, estimula as competências de cada cr...
	O modelo DIR considera habilidade do pensamento diversas capacidades como: teoria da mente, leitura de sinais corporais, atenção compartilhada e linguagem social. Já no que diz respeito a linguagem e a cognição, tal modelo considera que estas são apre...
	Ademais, é preciso destacar o fato de a capacidade sensorial ser processada de diferentes formas pelas crianças. Em outras palavras, cada criança oferece uma resposta de acordo com o estímulo externo que foi apresentado como um toque, um som e outras ...
	No que diz respeito a sigla DIR, a letra D corresponde ao primeiro componente do modelo que é o desenvolvimento. Tal desenvolvimento remete as habilidades para acalmar, regular e de se relacionar com os outros, sendo capaz de responder e de iniciar qu...
	A letra “I” corresponde ao segundo componente que significa diferença individual, ou seja, considerando a forma singular como cada criança entende os estímulos externos e, por consequência, cada caminho que ela pode seguir para se regular e compreende...
	Por último, a letra “R” remete à relação e trata do aprendizado das relações sociais e interação com os pares, educadores, cuidadores e tantos outros que se relacionam de alguma forma com a criança. Tais relações são a base desse modelo e também conhe...
	Já o modelo SCERTS tem foco na comunicação social (SC), na regulação emocional (ER) e no suporte operacional ou transacional (TS). Tal modelo é reconhecido pela marca desenvolvimentista e sóciopragmática e surgiu com o intuito de resolver as limitaçõe...
	Ademais, tal método acredita que é preciso uma investigação acerca da comunicação convencional e não convencional, ou seja, incluindo as intenções dos comportamentos e as funções comunicativas e, para isso, tem como base recentes estudos sobre reforço...
	O método RDI (Relationship Development Intervention/Intervenção para o desenvolvimento das relações), por sua vez, desenvolvido por Steven Gutstein é um modelo de tratamento comportamental, baseado na família e desenvolvido para tratar os sintomas pri...
	Deste modo, considerando que a família é a primeira instituição ou sistema que a criança tem contato assim que nasce e consequentemente, tem a responsabilidade imprescindível pela sua educação. Uma vez que os cuidadores primários têm a consciência da ...
	3.2. As dificuldades e desafios dos cuidadores de crianças com TEA
	A carga de responsabilidade dos cuidadores de sujeitos com TEA é retratada como uma perturbação proveniente do lidar com a dependência física e a incapacidade cognitiva do sujeito alvo da atenção e dos cuidados Ao se encarregar da função de cuidador o...
	Alguns estudiosos acreditam que alterações na composição familiar, como a maior atuação das mulheres no mercado de trabalho e o aumento dos números de separações, acarretam maiores problemas diante das condições de cuidar de sujeitos com transtornos d...
	Sabendo que os TEA são condições com distintos níveis de agravamento e sintomas, marcados por comprometimentos nos campos de comunicação e relacionamento social, que manifestam condutas e predileções limitadas, padronizadas e recorrentes, Sousa (2011)...
	Por outro lado, as modificações dos hábitos familiares, muitas vezes fazem com que melhore bastante a convivência em família, visto que o relacionamento familiar e social da criança com autismo torna-se um pouco limitado. O próprio transtorno gera iss...
	[...] Os aspectos clínicos da criança com autismo prejudicam suas condições físicas e intelectuais, expandindo a necessidade de cuidados, influenciando na sua posição social e no seu modo de vida e como resultado, uma maior ligação de seus pais e cuid...
	Os trabalhos conferidos ao cuidador, normalmente sem orientação apropriada e a assistência das instituições que ajudam ao familiar sob os cuidados, implica na sua qualidade de vida. Portanto, o entendimento do entrosamento da família com a doença poss...
	Sendo assim, a intervenção junto a tais condições é um desafio que ultrapassa a compreensão e a atuação psicossocial, necessitando de uma atenção estendida do impacto do TEA, reconhecendo, cada vez mais, a família como o principal contexto de desenvol...
	3.3. Programas de promoção da parentalidade
	O reconhecimento da necessidade de interceder de forma precoce junto aos pais/cuidadores e crianças tem se revelado na propagação de projetos de intervenção que tendem a promover as aptidões emocionais e sociais das crianças, dos pais e/ou dos educado...
	Vários projetos foram idealizados e concretizados, primeiramente, nos EUA, no Canadá e no Reino Unido, se estendendo até o Brasil. É possível citar o Promoting Alternative Thinking Strategies (PATHS, 2001), o Program of Center on the Social and Emotio...
	Esses programas de instrução parental e familiar buscam auxiliar nas demandas destas famílias, diante das dificuldades próprias da dinâmica da parentalidade. Este tipo de orientação é composto por uma diversidade de ações planejadas com a finalidade f...
	De acordo com o Conselho Consultivo das Famílias (2011), os doze critérios da parentalidade positiva ocorrem conforme as perspectivas apresentadas a seguir:
	1- identificar que todas as crianças e todos os pais são detentores de direitos e também estão submetidos a deveres;
	2- compreender que os pais são os principais responsáveis pela criança, devendo respeitá-la conforme os seus direitos;
	3- reconhecer como positiva e indispensável a colaboração entre os pais e outros agentes de socialização da criança;
	4- garantir que os pais e as crianças estejam comprometidos na preparação e aplicação das políticas e conceitos que lhes são destinadas;
	5- estimular a igualdade de oportunidades de ambos os progenitores na prática da parentalidade positiva;
	6- verificar a necessidade de condições de vida que possibilitem aos pais a sua satisfação pessoal e que sejam apropriadas à prática da parentalidade positiva, especificamente a independência social e financeira e a acessibilidade aos bens e equipamen...
	7- considerar as diferentes modelos de parentalidade e de conjunturas parentais por meio de um enfoque pluralista;
	8- intensificar a parentalidade positiva por meio de ferramentas incentivadoras que utilizem a potencialidade natural dos pais;
	9- proporcionar os meios de reforçar a parentalidade positiva numa visão em longo prazo de maneira a assegurar a sua sustentabilidade;
	10- assegurar redes apropriadas de suporte à parentalidade positiva com critérios de qualidade, reconhecidas, neutras e conforme este conjunto de preceitos comuns aos inúmeros graus de atuação;
	11- garantir uma colaboração intersetorial aos vários níveis começando e organizando neste campo as ações de diferentes agentes envolvidos, com a finalidade de praticar uma política global e lógica;
	12- incentivar a participação internacional e promover a troca de conhecimentos, experiências e boas práticas em questão de parentalidade positiva (CCF, 2011).
	Pesquisas de Abreu-Lima et al., (2010), evidenciam que os pais/cuidadores e famílias que concluem os programas mostram estar mais preparadas para lidar com as condutas negativas e a estimular condutas e atitudes benéficas e almejáveis nos filhos. Mani...
	Enfim, não há um modelo que garanta o sucesso na atuação e prática dos papeis parentais. O que realmente importa é o desenvolvimento de circunstâncias que auxiliem os pais/cuidadores a aprender a serem os melhores pais para os seus/suas filhos/as. Dei...
	4. O pertencer à cidade
	Os novos espaços de comunicação e expressão da criança autista serão apresentados ao longo do capítulo e descritos alguns programas de inclusão, voltados para o público autista, que propiciam a inclusão social da criança autista em um local não segreg...
	4.1. Aspectos Relevantes
	O desamparo às famílias de pessoas com deficiência e com autismo, não é proveniente da ausência de dispositivos legais, mas se traduz na vida diária, nas falas das famílias e dos profissionais, revelando que o Estado mantém um comprometimento apenas a...
	A realidade mostra uma “cidade de impedimentos”, na qual as famílias de pessoas com autismo e o próprio autista, não têm espaço físico, tampouco social para interagir. Existe uma grande escassez de programas e/ou projetos de inclusão de indivíduos com...
	De acordo com a American Association on Mental Retardation (AAMR, 2002) há no mínimo três pontos distintos de espaços importantes que promovem as interações de um sujeito: o social imediato, incluindo o sujeito e a seus familiares; o social próximo, o...
	As crianças da cidade precisam de uma boa quantidade de lugares onde possam brincar e aprender. Necessitam de um espaço próximo de casa, ao ar livre, em contato com a natureza, sem um objetivo específico, onde possam brincar, movimentar-se e adquirir ...
	A cidade é, portanto, mais do que um cenário da realidade das famílias, ou suporte das interações, ela é parte das vivências cotidianas, e ao mesmo tempo interface de mudança que pode vir a traduzir realizações ou frustrações. O espaço urbano precisa ...
	Todavia, uma das formas de promover o processo de inclusão das crianças com autismo é minimizar o estigma da “pessoa indesejável” que predomina no espaço cotidiano marcado, principalmente, pelo planejamento urbano e por arquiteturas que desconsideram ...
	4.2. Novos espaços de comunicação e expressão da criança autista
	Em “O Processo Civilizador”, Nobert Elias (1990) trabalha o tema do autocontrole, que foi cada vez mais naturalizado com o advento da modernidade e que dialoga diretamente com a ideia de civilidade entre estranhos de Simmel (1903). Assim, o estudo dos...
	Portanto, aqui interessa pensar em outros espaços em que esta possa se expressar, tal como é o caso da iniciativa Sessão Azul, que são sessões de cinema adaptadas para crianças portadoras de TEA e suas famílias, criando um ambiente confortável e adapt...
	[...] Após anos escutando, observando e vivenciando experiências de famílias de pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), identificamos vários casos em que familiares deixavam de ter um maior convívio social por receio ou, em algumas circun...
	Iniciativas como essas nos fazem pensar em quais espaços essas crianças podem ser provocadas fora da escola e do contexto familiar em casa, propiciando a inclusão social de fato em um local não segregado, mas que faz parte do próprio imaginário de inf...
	No Brasil, o autor que mais discorreu acerca das diferentes formas de agir, porém com o intuito de delinear as características do povo brasileiro, foi Roberto Da Matta. Em sua obra “A Casa e a Rua”, de 1997, o autor faz uma análise relacional da socie...
	Desse modo, toma-se a “casa” como sendo o ambiente que o aluno habita, sua casa e a “rua” como sendo tudo isso que está fora da casa. Todavia, o que se observa em muitas situações, como já dito, é a rua limitada somente ao espaço escolar. Sabe-se que ...
	4.3. Programas de inclusão voltados para o público autista
	Sujeitos com TEA, segundo a Lei Federal 12.764 de 2012, têm seus direitos iguais aos das pessoas com deficiência, sobretudo para terem acesso às políticas de inclusão. Neste sentido, algumas regiões do Rio de Janeiro estão apostando nessa ideia e real...
	Ainda conforme Callegari (2019), o estímulo motor, através do esporte, auxilia no desenvolvimento da autonomia e ajustar problemas de postura. Além disso, conhecer o próprio corpo impacta positivamente, nas atividades do dia a dia. Quando uma criança ...
	No Recreio dos Bandeirantes, na cidade do Rio de Janeiro, o Instituto Priorit, especializado no atendimento a pessoas com autismo, promove aulas de ioga, que são muito requisitadas. Sob o comando do professor Fabrício Palcale, as aulas são realizadas ...
	Na Gamboa, também situada na cidade do Rio de Janeiro, o AquaRio criou dias adaptados para receber crianças autistas, também chamados de sessão azul. O maior aquário da América Latina adaptou o circuito com mudanças que tornam a experiência das pessoa...
	A Associação Cultural Artística e Esportiva foi fundada em 2005 e atua em todos os municípios do Estado de São Paulo, desde 2012. A instituição promove projetos ambientais, de cultura e educação para os autistas. O projeto inclui a arte como ferrament...
	Os Centros Culturais Banco do Brasil das cidades do Rio de Janeiro, São Paulo, Belo Horizonte e Brasília possuem um projeto gratuito denominado CCBB Educativo. Estes s possuem espaços adaptados, peças sensoriais, contação de histórias e visitas mediad...
	O ZooFoz, localizado no Morumbi, na cidade de São Paulo, oferece educação ambiental através de experiências significativas que unem animais, natureza e as pessoas. A organização tem o programa de zooterapia para crianças com TEA e Síndrome de Down, qu...
	Enfim, levar à diante um programa bem-sucedido significa a necessidade de proporcionar a todos a igualdade de acessibilidade a tudo o que é imprescindível, no que diz respeito a bens e serviços. O desafio é encontrar formas de se apropriar do conhecim...
	Não podemos deixar de apontar que com a pandemia da COVID-19, o isolamento social e o confinamento (os quais representaram medidas de proteção, controle e propagação da doença) trouxeram transformações às relações sociais de pessoas com TEA (Givigi et...
	Estudos da Fundação Oswaldo Cruz (2020) apontam que as mudanças na rotina causadas com a pandemia trouxeram à tona sentimentos tais como: o medo e ansiedade, impactando à saúde física e mental/emocional de todas as famílias. Lewnard & Lo (2020) aponta...
	5. Metodologia
	5.1. Tipo de pesquisa
	O estudo realizado foi qualitativo, uma vez que segundo Lakatos & Marconi (2010, p. 62), “tem a intenção de buscar obter informações descritivas de pessoas, lugares e ações interativas que ocorrem por meio de contato direto do pesquisador com aquilo q...
	5.2. Participantes
	Participaram da pesquisa um grupo de 16 cuidadores (12 mães, 1 pai, 1 avó e 1 pai e mãe juntos) de crianças entre 3 e 5 anos (4 com 3 anos, 6 com 4 anos e 6 com 5 anos de idade, quinze do sexo masculino e apenas uma do sexo feminino), diagnosticadas c...
	Os cuidadores residem no Estado do Rio de Janeiro e possuem idade igual ou superior a 18 anos.
	Os critérios de inclusão dos pais para a pesquisa foram:
	- Ter mais de 18 anos;
	- Possuir um ou mais filhos com diagnóstico dentro do TEA;
	- Residir no Rio de Janeiro;
	- Fazer o acompanhamento clínico na clínica de Neuroreabilitação, localizada no Rio de Janeiro;
	- Concordar com o Termo de Compromisso Livre e Esclarecido e assiná-lo.
	Os critérios de exclusão foram:
	- Ser cuidador de crianças que estejam na faixa etária do estudo, mas que ainda não produzem palavras;
	- Cuidadores que não responderam todas as perguntas no momento da entrevista.
	Ao todo 14 fichas de dados sociodemográficos foram preenchidas, dessas apenas uma foi preenchida por um participante do sexo masculino. No que diz respeito à idade foi observado que a maioria dos respondentes estava na faixa etária de 30 anos (46%) e ...
	Ademais, foi perguntado o estado civil dos entrevistados sobre os quais (57%) estavam casados ou em união estável, (22%) separados/divorciados, (14%) solteiros e (7%) viúvos. Acerca do grau de escolaridade, (43%) responderam possuir ensino superior c...
	No que diz respeito à frequência aos locais de lazer: (29%) responderam frequentar uma vez por semana, (29%) três vezes na semana, (21%) quinzenalmente, (7%) duas vezes por semana, (7%) semanalmente e outros (7%) não responderam a essa pergunta. É imp...
	Por fim, foram coletados dados acerca da naturalidade dos respondentes os quais 9 eram naturais do Rio de Janeiro, 2 não responderam a essa pergunta, 1 era de Brasília, 1 de São Paulo e 1 do Recife.
	Na primeira questão foi verificado o gênero das crianças entre 3 e 5 anos, diagnosticadas com TEA e que estavam vivenciando a experiência da produção de suas primeiras palavras, a fim de saber quais os indivíduos, entre meninos e meninas, mais partici...
	Foi visto ainda que 16 das crianças que obtiveram o diagnóstico do TEA, 15 (quinze) são do sexo masculino e 1 (uma) do sexo feminino.
	Uma pesquisa recente realizada pelo CDC apontou que, o diagnóstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) é quatro vezes maior no sexo masculino do que no feminino. Uma das hipóteses seria a herança genética e outra mais provável é a de que o transto...
	Mas, embora sejam considerados os fatores genéticos ou biológicos, é imprescindível enfatizar que, a criança com TEA desenvolve-se dentro de um contexto sociocultural.
	A próxima questão apresentou a idade das crianças diagnosticadas com TEA e que estavam vivenciando a experiência da produção de suas primeiras palavras.
	Observou-se que, das 16 (dezesseis) crianças entre 3 e 5 anos que participaram da pesquisa, 4 (quatro) têm 3 anos, 6 (seis) têm 4 anos e 6 (seis) têm 5 anos de idade.
	Mendes et al., (2018) chamam atenção para o fato de que são nessas idades que, durante a infância, acontece o desenvolvimento da competência emocional e tais habilidades cumprem função determinante nos percursos de desenvolvimento de crianças, não som...
	A próxima questão apresentou a condição parental dos cuidadores das crianças diagnosticadas com TEA, que participaram da pesquisa.
	Conforme observado no gráfico, dentre os 16 cuidadores que participaram da pesquisa, 12 (doze) são mães, 1(um) é pai, 1(uma) é avó e 1 (uma) entrevista foi respondida pelo pai e pela mãe juntos.
	5.3. Procedimentos de Coleta de Dados
	As informações foram obtidas através de entrevista semiestruturada realizada presencialmente, na Clínica de Neuroreabilitação Followkids, localizada na cidade do Rio de Janeiro, Avenida Genaro de Carvalho, 1.455 no bairro Recreio dos Bandeirantes, com...
	No primeiro contato com o cuidador, solicitou-se sua cooperação, explicando os objetivos e método da pesquisa com uma linguagem simples e clara. Dessa forma, os cuidadores e a pesquisadora se dirigiram até uma sala na clínica, na qual puderam ser feit...
	No local da entrevista, foi solicitado que o cuidador lesse e assinasse o Termo de Compromisso Livre e Esclarecido, preenchesse o formulário de dados sociodemográficos e, em seguida, foi realizada a entrevistada contendo oito questões semiestruturadas...
	Por fim, considerando o contexto pandêmico da COVID-19, as entrevistas ocorreram seguindo os protocolos de segurança como o uso de máscara, álcool em gel e mantendo o distanciamento social. A partir dos objetivos propostos na pesquisa, os eixos temáti...
	5.4. Procedimentos de análise
	Para a análise e interpretação dos dados obtidos a partir das entrevistas foi utilizada a técnica de análise de conteúdo proposta por Bardin (1977) que consiste na leitura das entrevistas realizadas, com o objetivo de investigar as relações existentes...
	Em seguida, os dados foram agrupados segundo as categorias identificadas no material coletado, tendo como eixos condutores a diferentes visões dos cuidadores sobre as interações postas pela criança para entender se o pertencimento aos espaços está inf...
	A partir dessa etapa, foram selecionados trechos do material considerados relevantes à constituição dos temas de análise ou unidades de significação, dando origem as categorias. Durante a fase de interpretação dos dados, foi feito um retorno ao refer...
	É importante ressaltar que, como as entrevistas ocorreram no mês de outubro de 2021, pode ter havido grande influência do período pós-pandemia da COVID-19, nas respostas.
	6. Resultados e discussão
	A disposição dos cuidadores em relação ao gênero revelou o modelo habitual da família brasileira, no qual a função de cuidar dos filhos, principalmente daqueles que exigem cuidados especiais, é encarregada às mães ou às mulheres que compõem a maior pa...
	De acordo com Mendes et al., (2018) crenças parentais relativas às competências emocionais das crianças parecem ter impacto no desenvolvimento emocional das mesmas por serem guias para o comportamento dos pais, e/ou refletirem inclinações comportament...
	Segundo Salim & Junqueira (2012), familiares e cuidadores também precisam de suporte e orientação para que possam superar as diferentes fases do processo de assimilação do diagnóstico de seus filhos e atender suas demandas e necessidades de informação...
	Neste sentido, evidencia-se a importância de programas de instrução parental e familiar, no sentido de auxiliar nas demandas destas famílias, diante das próprias dificuldades da dinâmica da parentalidade (Sousa, 2011). Este tipo de orientação possui d...
	Abreu-Lima et al., (2018) acreditam que os pais/cuidadores e famílias que concluem esses programas estão mais preparadas para lidar com as condutas negativas e a estimular condutas e atitudes benéficas e almejáveis nos filhos, pois o autismo acompanha...
	Sendo assim, a realidade nos leva a uma necessidade indiscutível de se refletir sobre a importância da implementação de programas de intervenção precoce que estimulam várias habilidades da criança autista, incluindo a família no projeto terapêutico (B...
	Em seguida o objetivo foi identificar com que frequência, as crianças frequentavam determinados espaços de lazer.
	Foi visto que (62%) dos cuidadores responderam que as crianças frequentavam os espaços de lazer uma vez por semana (8 ocorrências) e (38%) dos cuidadores responderam que as crianças frequentavam os espaços de lazer quinzenalmente (5 ocorrências), depe...
	De acordo com os cuidadores, os espaços de lazer mais frequentados pelas crianças durante o período entrevistado foram: parques, restaurantes, shoppings, praças, praia e casa de parentes. Ademais, alguns relataram frequentar igrejas e fazer viagens.
	Nesse contexto, estudos realizados por Leão, Caldeira & Oliveira (2011) revelaram que é fundamental que os cuidadores primários tenham a consciência da importância de promover a emancipação do seu filho (a), por meio de atividades de lazer diversifica...
	Todavia, 2 (dois) cuidadores disseram não frequentar locais de lazer, 1 (um) deles devido ao risco da pandemia e o outro, por motivos de descanso.
	Em relação ao perfil dos acompanhantes das crianças nas atividades de lazer, foi possível identificar, de acordo com o gráfico 5, que os principais acompanhantes das crianças nas atividades de lazer foram: a mãe, os pais juntos e a madrinha.
	Dos 16 cuidadores, 10 (dez) responderam que a mãe ou “principalmente a mãe” as levava, 4 (quatro) responderam que os pais levavam juntos, 1 (um) respondeu que a madrinha da criança era a principal acompanhante e outra não respondeu, pois afirmou não s...
	Além disso, de acordo com Bentes et al., (2016), a participação conjunta de profissionais como psicólogos, médicos, fonoaudiólogos e professores junto à criança portadora do TEA e sua família, pode ajudar de forma significativa na melhoria da qualidad...
	Buscou-se, ainda, identificar o comportamento das crianças antes de frequentarem os locais de lazer como: parques, restaurantes, shoppings, praças, praia e casa de parentes. Ademais, foram identificados 5 padrões de comportamentos das crianças, antes ...
	Dos 16 cuidadores, 12 (doze) relataram que as crianças ficam eufóricas, ansiosas, felizes, animadas e impacientes quando avisadas que irão para um desses espaços. Segundo Ho et al., (2013), isso pode estar sinalizando que apesar das dificuldades de en...
	Neste contexto, Maia Filho et al., (2016), evidenciaram em seus estudos, a importância dos vínculos afetivos que a criança autista estabelece com os cuidados que recebe, a percepção de seu entorno (pessoas, imagens, sons, movimento, etc.), que são nec...
	Também foi possível identificar o comportamento das crianças durante o período de permanência nas atividades de lazer nos espaços mencionados. De acordo com as respostas apresentadas, pode-se constatar 3 padrões de comportamentos das crianças durante ...
	Também foi perguntado aos cuidadores como suas crianças exploravam os diferentes locais de lazer que frequentavam e os hábitos que possuíam. As respostas variaram de acordo com o espaço. Contudo, é possível notar que 14 (catorze) cuidadores afirmaram ...
	Neste sentido, Maia Filho et al., (2016) acreditam que o amor e atenção familiar fazem muita diferença no processo de desenvolvimento. Assim como Souza & Mendes (2018), corroboram que é preciso, sobretudo, os responsáveis conhecerem os processos de so...
	Isso tudo, associado aos tratamentos e medicamentos, pode melhorar o convívio e a comunicação com a criança com autismo. Entende-se que o afeto e a compreensão são as melhores formas de desenvolver as potencialidades da criança com autismo.
	Analisando as respostas dos cuidadores, observou-se que, tampouco o grau de comprometimento ou a frequência mostrou-se impactante sobre a forma como essas crianças se comportavam nos locais de lazer em que são levadas ou apresentadas por seus cuidador...
	A próxima questão apontou os hábitos das crianças que frequentavam os espaços de lazer, a fim de distinguir o grau de comprometimento no quadro do espectro do autismo, buscando uma relação entre o mesmo e a frequência com a qual os cuidadores viabiliz...
	Gráfico 1 – Hábitos das crianças nos locais de lazer
	Conforme mostrado no Gráfico 1 mais da metade das crianças apresentou a mesma forma de brincar; (17%) das crianças são inquietas e (30%) das crianças apresentaram comportamentos peculiares nos espaços de lazer. Portanto, segundo a maioria cuidadores, ...
	Cabe ressaltar aqui, a questão da participação da criança autista em espaços, fora da escola e do contexto familiar, que propiciam a inclusão social em um local não segregado. Neste sentido, estudos de Laureano (2017) evidenciaram que, ambientes abert...
	No entanto, segundo Santanna (2008), apesar dos dispositivos legais e do reconhecimento da presença de sujeitos com qualquer tipo de deficiência, o Estado mantém um comprometimento apenas aparente, já que se ausenta das ações em prol dessa população. ...
	Sobre as possíveis interações realizadas nos locais de lazer, foi possível observar 3 padrões de interação das crianças durante a permanência nas atividades nos espaços de lazer: a que busca interagir, a que brinca sozinha e a que aceita convites para...
	Gráfico 2 – Tipo de interação realizada nos locais de lazer
	A maioria das respostas dos cuidadores revelou que as crianças brincam sozinhas, mas também mostrou que elas aceitam convites para brincar com as demais crianças nos locais de lazer que frequentam. Isso demonstra, conforme estudos de Rogers, Dawson & ...
	Keller (2002), em seus estudos sobre o processo biológico de desenvolvimento dos sujeitos desde a fecundação do óvulo até a maturidade, revelou que as formas como essas primeiras interações acontecem são determinantes para a construção do self, seja n...
	A questão seguinte teve o objetivo de identificar o tempo que a criança permanece nos locais de lazer.
	Gráfico 3 – Período de permanência das crianças nos locais de lazer
	Conforme apresentado no Gráfico 3, (63%) dos cuidadores entrevistados, ou seja, 10 cuidadores responderam que suas crianças não costumam permanecer até o final das atividades de lazer quando nelas é ofertada alguma recreação ou atividade direcionada, ...
	Sendo assim, para Callegari (2019) é importante que os pais ou cuidadores participem desde o começo do diagnóstico, como terapeutas complementares, buscando oferecer suporte integral e proteção à criança, promovendo o seu desenvolvimento e sua inserçã...
	Gráfico 4 – Adaptação das crianças no ambiente escolar
	O Gráfico 4 mostra que (39%) dos cuidadores entrevistados responderam que suas crianças precisavam de direcionamento; (31%) responderam que já estão adaptados; (15%) precisavam de pouco direcionamento e os outros (15%) estavam afastados por conta da C...
	Sabe-se que a criança autista apresenta comportamentos repetitivos muito fortes, possuindo grande aspereza nas rotinas, restrições de interesses, ausência de empatia, dificuldade de expressar suas ideias e emoções, e comprometimentos nas interações so...
	Neste sentido, estudos de Kearney (2012) revelaram que é preciso, então, criar uma estrutura de suporte em que o professor da turma regular, equipe pedagógica, funcionários, alunos e família atuem em conjunto, de modo a envolvê-los em uma concepção de...
	Cabe ressaltar, a importância da detecção precoce do TEA, como primeiro passo a favor do prognóstico e progresso gradual da criança e também, para a família gerenciar adequadamente as dificuldades que aparecem como consequência do diagnóstico. Hoje, c...
	7. Considerações Finais (1)
	O objetivo desse estudo foi investigar a participação das crianças com Transtorno do Espectro Autista (TEA) nos espaços urbanos, como fator relevante para o seu desenvolvimento cognitivo, social e emocional.
	Estudar o desenvolvimento de uma criança diagnosticada com o transtorno TEA requer uma avaliação das perdas nos campos da comunicação, interação social e questões comportamentais e emocionais. Entretanto, esses aspectos deixam de ser os únicos quando ...
	Novas pesquisas vêm mostrando a importância de um diagnóstico expandido sobre os efeitos do transtorno, para além da condição individual que engloba uma atenção precoce, na qual se caracteriza pela aquisição gradual de funções como controle postural, ...
	Neste sentido, observou-se a existência de programas de promoção da parentalidade, envolvendo intervenções com a criança, os pais/cuidadores e o entorno. Tais programas têm o objetivo de habilitar os pais ou cuidadores a superar as diferentes fases do...
	Detectar precocemente as alterações no desenvolvimento da infância favorece ao desenvolvimento do sistema nervoso nos primeiros anos da criança, aumentando significativamente o seu potencial de aprendizagem nas áreas de desenvolvimento cognitivo, moto...
	No que tange aos relatos das entrevistas realizadas junto aos cuidadores, os resultados revelaram que, as interações entre pais/cuidadores e filhos autistas quando são mútuas e colaborativas, juntamente com estratégias parentais igualitárias, são favo...
	Como limitações deste estudo, num primeiro momento tinha-se em vista dividir a amostra em dois grupos: crianças que frequentavam e crianças que não frequentavam locais de lazer e como isso poderia influenciar ou não na aquisição de habilidades sociais...
	Faz-se imprescindível ressaltar a influência que a pandemia da COVID-19 possa ter acarretado em termos de frequência aos locais de lazer. A etapa das entrevistas deu-se justamente no período de disseminação da vacina e retomada gradual da vida em ambi...
	Contudo, o estudo pode verificar que a interação e a convivência entre pais/cuidadores e a criança autista em outros espaços, que não somente o da escola, mostrou-se importante, mas que ainda existem muitos obstáculos e limitações impostos em relação ...
	No âmbito da saúde, este estudo foi relevante, pois as equipes de profissionais da saúde têm o papel de estimular conhecimentos sobre o TEA, possibilitando assim, uma rede de suporte apropriada, apta a esclarecer e conscientizar as famílias, pais/cuid...
	No âmbito educacional sua importância pode ser reforçada, na medida em que fortaleceu o papel do espaço escolar enquanto mais um ambiente de socialização, no qual a criança deve ser estimulada e poderá aprender condutas sociais a serem utilizadas tamb...
	Desse modo, a presente pesquisa trata-se de um recorte de um momento em que se vivenciou experiências de lazer sob a sombra de uma pandemia que modificou e influenciou muito a busca por esses espaços na cidade. Seria interessante retomar o tema futura...
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	Anexo 1 – Roteiro de entrevista
	1. Quais espaços além da casa e da escola que sua criança costuma frequentar? Com qual frequência?
	2. Como sua criança se comporta ao saber que irá fazer essa atividade?
	3. Quem costuma acompanha-la nesse tipo de atividade?
	4. Como você descreveria o comportamento da sua criança nesses espaços?
	5. Ela tem algum hábito que se repete nesses espaços?
	6. Você considera que ela explora, de alguma forma o ambiente? Como? Você pode dar alguns exemplos?
	7. Você vê sua criança estabelecendo interação com outras crianças nos diferentes espaços?
	8. Vocês permanecem até o tempo final da atividade proposta nos diferentes espaços que frequenta?
	9. E no ambiente escolar, o que as professoras/profissionais da creche relatam sobre o comportamento de sua criança nesse espaço? Ela é questionadora? Ela interage com os colegas e/ou funcionários da creche?
	Anexo 2 – Termo de consentimento livre e esclarecido
	Data de preenchimento: _____/_____/_____
	TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
	Prezado (a) senhor (a):
	Viemos convidá-lo (a) e solicitar sua autorização para participação na pesquisa que tem como título “Crianças no Espectro Autista e a inclusão na cidade do Rio de Janeiro: é preciso pertencer para incluir e desenvolver”. A pesquisa tem por finalidade ...
	TÍTULO: Crianças no Espectro Autista e a inclusão na cidade do Rio de Janeiro: é preciso pertencer para incluir e desenvolver.
	JUSTIFICATIVA: A sociedade é um conjunto de pessoas ligadas por relações recíprocas, portanto, investigar como crianças com TEA constroem o sentimento de pertença ao espaço urbano, nos faz refletir sobre a importância da vivência nesses espaços para o...
	OBJETIVOS DO ESTUDO: Investigar a relação entre a inclusão de crianças com TEA no espaço urbano do Rio de Janeiro e seu desenvolvimento social a partir do cuidado familiar de 15 a 20 cuidadores (pai ou mãe) de crianças entre 3 e 5 anos, diagnosticadas...
	ALTERNATIVA PARA PARTICIPAÇÃO NO ESTUDO: Você tem o direito de não participar deste estudo, podendo desistir a qualquer momento. A sua participação é voluntária, você tem a liberdade de não querer participar e pode desistir em qualquer momento, sem ne...
	PROCEDIMENTO DO ESTUDO: Os cuidadores serão selecionados através da Clínica de Neuroreabilitação Followkids à fim de se reduzir as variáveis, já que todas as crianças estão sendo estimuladas pelo mesmo método de intervenção precoce. No primeiro contat...
	INSTRUMENTOS: O participante deverá preencher um Formulário de dados sociodemográfico que busca investigar os aspectos sociodemográfico de cada participante e será realizada uma entrevista semi-estruturada, presencial seguindo os protocolos de seguran...
	RISCOS: Você pode achar que algumas informações são pessoais, caso ocorra você poderá escolher não responder. Esta pesquisa envolve riscos mínimos de acordo com a resolução 466/12, artigo V. Em outras palavras, por se tratar de uma pesquisa feita com ...
	BENEFÍCIOS: Espera-se a ampliação da compreensão de alguns aspectos referentes ao TEA, permitindo avanços no conhecimento, em geral, por ter fins acadêmicos e científicos.
	CONFIDENCIALIDADE: Como foi dito acima, seu nome não aparecerá em nenhum formulário a ser preenchido pela pesquisadora. Nenhuma publicação científica revelará os nomes de quaisquer participantes da pesquisa. Sem seu consentimento escrito, a pesquisado...
	RESULTADOS: Será produzido um relatório final com os resultados obtidos no estudo. Estes dados serão publicados em periódicos científicos acessíveis online. Todos os participantes poderão ter acesso ao relatório final que ficará armazenado no Laborató...
	PAGAMENTOS E DESPESAS: Não haverá pagamento pela sua participação e/ou eventuais despesas de deslocamento. Já que os dados serão coletados em um ambiente escolhido pelo participante.
	DÚVIDAS E RECLAMAÇÕES: Esta pesquisa possui vínculo com a Pontifícia Universidade Católica do Rio de Janeiro através do Programa de Pós-Graduação em Psicologia, sendo a mestrada Yasmim do Carmo Barbosa da Cunha, a pesquisadora principal, orientada pel...
	O presente documento está redigido em duas vias que, quando assinadas, você terá uma via deste consentimento para guardar com você e a outra ficará com a pesquisadora. Você fornecerá nome, endereço e telefone de contato apenas para que a equipe do est...
	Eu, ____________________________________________concordo em participar deste estudo.
	Assinatura:______________________________________________
	Local:____________________________________   Data: ___/___/___
	Endereço:________________________________________________________
	Telefone de contato:________________________________________________
	Assinatura (Pesquisador):__________________________________________________
	Nome:_________________________________________ Data: ____/____/____
	Local:____________________________________ Data: ___/___/___
	Anexo 3 – Formulário de dados sociodemográficos
	Formulário de dados sociodemográficos
	CÓDIGO
	Mãe ou pai:______________________________________________________
	Idade:____________
	Naturalidade:___________________________________
	Bairro em que reside:______________________________________________
	Número de filhos:________
	Número de pessoas que residem na casa:__________
	Estado civil:
	(1) Solteiro(a)
	(2) Casado(a)/União estável
	(3) Separado(a)/Divorciado(a)
	(4) Viúvo(a)
	Escolaridade:
	(1) Não alfabetizado    (5) Ensino médio completo
	(2) Ensino fundamental incompleto  (6) Superior incompleto
	(3) Ensino fundamental completo  (7) Superior completo
	(4) Ensino médio incompleto   (8) Pós-graduação
	Atividade profissional:______________________________________________
	Renda familiar:____________________________________________________
	Filho ou filha:______________________________________________________
	Idade:________
	Série/ano escolar:
	(1) Maternal 1  (2) Maternal 2    (3) Pré 1             (4) Pré 2
	Data do Preenchimento:______/_______/_______.
	Anexo 2 – Tabela com as respostas das entrevistas com os cuidadores



