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DUCAO

Azsim que comecei a pensar em qual assunto trataria no trabalho de
onclus@o de curso, nada vinha tdo claro a minha mente. Queria algo
novo, que causasse curiosidade em conhecer e tocasse meu coracédo. Néo sei
por qual motivo, mas o tema chegou de uma forma curiosa e instigante.

Acompanhando o crescimento do filho de meu primo, mesmo néo estando
presente com eles constantemente, percebi no garoto algo diferente. Quando
nos encontrdvamos em datas comemorativas, o comportamento dele
incomodava. Assumo. Ele era diferente das outras criangas do meu convivio.
Ao meu ver, o menino gostava de chamar atengdo, muito sentimental e falava
tudo de forma muito correta. Depois de algum tempo, soube que chegou para
familio, a informagdo que o garoto tem autismo. Comecei a entender um
pouco melhor porque aquele menino magrinho tinha hdbitos diferenciados dos
demais. Com o tempo notei que, meu primo e o filho foram se distanciando, e
ndo frequentavam como antes as festas.

Passei a tentar compreender porque o afastamento foi escolhido por ele. Ali,
senti a necessidade de conhecer melhor todos os momentos que as pessoas
diagnosticadas com autismo vivem, juntamente com pais. Né&o passa pela
cabeca do pequeno garoto, que eu tive todas essas reflexdes. Muito menos,
que ele despertou no meu eu, o grande desejo de conhecer pessoas que
passam pelos mesmos momentos deles. Assim foi a escolha do fema do meu
trabalho. O intuito de desenvolver o livro contando histérias é para mostrar
a outras familias que convivem com pessoas com o mesmo diagnéstico, que
ndo estdo sozinhas. Nos, seres humanos considerados “normais” precisamos
e necessitamos conhecer melhor um mundo que né&o sdo sé deles, e sim
nosso.

“A normalidade desconsidera a beleza que as diferencas nos trazem”
Faith Judge



AUTH -}

A Associagdo de Amigos do Autista, AMA, primeira instituicGo de autismo
do pais, existe desde1983 em Séo Paulo. Conforme a associacdo, muitas
pesquisas ainda estdo sendo feitas para estabelecer ao cerfo o que é o
Transtorno do Espectro Autista(TEA). Para que se chegue ao diagnostico do
transtorno, sé@o realizadas algumas observagdes no individuo. A interagéo
social, comunicag@o, atitude repetitiva e interesses especificos séo pontos
analisados por vdrios profissionais para dar o diagnéstico, acompanhado
também de uma entrevista que é feita com os pais. A identificacdo pode
ser feita a partir dos oito meses de vida da crianca. Até os dias atuais
néo existe nenhum tipo de exame que possa ajudar no reconhecimento
do autismo. Podem ser feitos alguns tipos de exames para investigar
doengas que estdo associadas. O Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais, DSM-V, especifica pardmetros para diagnosticar o
TEA, juntamente com uma tabela que explica os trés niveis e graus da
diviséo do espectro.

O Manual apresenta a seguinte tabela:

“Exigindo apoio muito
substancial”

verbal e ndo verbal,
causando dano grave
no desempenho.
Limitagdes ao iniciar
interacdes sociais.
Resposta minima a
aberturas sociais que
partem de outras
pessoas.

Nivel de Comunicagéo Comportamentos
Gravidade Social Repetitivos e Restritos
Desprovimento grave Falta de flexibilidade
3 na capacidade de no comportamento,
Nivel 3 comunicagéo social extrema dificuldade para

lidar com mudancas e
outros comportamentos
limitados/repetitivos, que
afetam e se destacam no
funcionamento de todos
os campos. Grandes
dificuldades/sofrimentos
para o foco ou as agdes.
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“Exigindo apoio

Nivel de Comunicagéo Comportamentos
Gravidade Social Repetitivos e Restritos
Desprovimento grave Falta de flexibilidade
: no comportamento.
Nivel 2 na capacidade de Dificuldade de lidar

comunicagao social
verbal e néo verbal,
danos sociais aparentes
mesmo com apoio.

com mudancas ou
outros comportamentos
limitados/repetitivos
que aparecem com

“Exigindo apoio”

substancial” Limitagées para dar frequéncia suficiente
inicio nas interacdes para ser evidente
sociais. Resposta ao observador
reduzida ou anormal casual, interferindo
para aberturas sociais no funcionamento
que partem de outras de varios campos.
pessoas. Sofrimento/dificuldade
para mudar o foco ou
as acgoes.
Sem apoio, Falta de flexibilidade
desprovimentos no comportamento
Nivel 1 na capacidade de causado interferéncia

comunicagéo social
causam prejuizos
notéveis. Dificuldade
para comegar interagdes
sociais e exemplos claros
de respostas fora do
comum, OU sem SUCessO
para aberturas sociais
com outras pessoas.
Pode demonstrar

pouco interesse por
comunicagéo social.

significativa no
funcionamento em
UM ou Mais campos.
Dificuldade para
trocar de atividade.
Problemas para
organizagdo e
planejamento séo
dificuldades para
independéncia.

Fonte: Manual DSM-V



Mais em homens

Segundo o manual, o transtorno é mais diagnosticado no sexo masculino.
Mulheres #m mais tendéncia para apresentar deficiéncia intelectual ao mesmo
tempo, indicando que pessoas do sexo feminino sem o comprometimento
intelectual simulténeo, ou atrasos na fala, podem néo fer o autismo identificado.
Isso pode acontecer porque as manifestacdes das dificuldades sociais de
comunicacdo aparecem de formas mais leves.

Caracteristicas

As caracteristicas do autismo podem variar de acordo com o desenvolvimento
intelectual, de acordo com a AMA. Temos casos com problemas de entendimento
mais grave, ndo desenvolvendo a fala, costumes repetitivos simples, mais
notados no comportamento e caréncia na interagéo social. Outro quadro do
autismo ndo tdo grave é chamado de Sindrome de Asperger, ela ndo afeta
a deficiéncia intelectual, sem atraso relevante na linguagem, com interacéo
social prépria e ndo tendo movimentos que se repetem. A Ultima edicdo do
manual(DSM) trouxe uma nova estrutura de sintomas. Antes eram trés dominios,
e hoje se transforam em dois: 1) Deficiéncias sociais e de comunicagéo; 2)
Interesses restritos, fixos, intensos e comportamentos repetitivos.

Provdveis causas do autismo

O:s fatores que provocam o transtorno ainda séo desconhecidos. Os sintomas e
a gravidade podem variar, deixando a complexidade maior. Alguns problemas
genéticos s&o herdados, j& outros podem acontecer voluntariamente. Conforme
o Instituto Pensi, os estudos informam que existe uma grande chance de os
filhos terem herdado dos pais, podendo ser mais certo quando a familia tem
tragos do espectro. Nenhum gene foi identificado como causador do autismo,
pesquisadores estdo procurando algum tipo de mutagéo do cddigo genético
que as criancas tenham recebido. Existe uma suposicdo que fatores ambientais
tenham impactado no desenvolvimento do feto, como: stress, infeccoes,
exposicdo a substéncias quimicas téxicas, complicacdes durante a gravidez
ou desequilibrios metabdlicos. Nesses fatores ambientais os pesquisadores
detectaram um maior risco para ter TEA, os fatores ambientais individuais
que incluem complicacdes durante o nascimento, infeccdes maternas ou
a medicacdo recebida antes e depois do nascimento. Ndo hé& nenhuma
comprovagdo que existe ligago de vacinas com autismo.



Tratamento

Em conformidade com a Associagdo, o tratamento para pessoas com
diagnostico de autismo pode envolver um grupo de diferentes profissionais
como: psiquiatra, psicdlogo, terapeutas, fonoaudidlogo, fisioterapeutas,
educadores fisicos e ferapeuta ocupacional. Junto com uma orientagéo para
os familiares, e ajuda no desenvolvimento da linguagem e/ou comunicacéo.
A#é os dias de hoje néo existe medicamento especifico para tratar o transtorno.

Para ver mais, acesse:
http://ama.org.br
http://autismo.institutopensi.org.br
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Sentcldo em um dos sofds que fica localizado na recepgdo do prédio
gue mora, Rodrigo Tramonte falou sobre as experiéncias e fases que
j& passou. Segundo ele, estava se sentindo confortavel. Como iria contar
algo que |& sabia e entendia, estava tranquilo para aquele momento.

Onde estava era passagem para os moradores do condominio, cada
pessoa que caminhava por ali, acabava tirando um pouco da atencéo
dele.

A chuva caia 14 fora, e Tramonte comecou a transmitir alguns episédios
que viveu.

Quando se trata de uma conversa
sem compromisso, que acontece
para simplesmente relaxar é dificil
para pessoas que tém sindrome de
Asperger. A sindrome é um estado
do Espectro autista, diagnéstico que
chegou para Rodrigo hd seis anos,
guando tinha 30 anos.

“Se fosse para bater
um papo e falar o que
aconteceu no meu diq,

eu ndo ia conseguir, mas

como sei quais perguntas
vao ser feitas, consigo
falar sem problema”.

Na maioria das vezes, quem tem essa condicéo n&o domina muito
contato social.

Desde novo, sempre gostou de pouco convivio com outras pessoas, o
gue mais interessava era jogar videogame, ler gibis e assistir televisdo.
Quem estava ao redor, o julgava por ndo considerar agraddvel estar
préximo de seres humanos e interagir. Todos que circulavam o mesmo
local achavam que ele era estranho, diferente, egoista e até mimado.
Desde crianca, Rodrigo fez acompanhamento com psicélogo e psiquiatra
para tentar diagnosticar o que tinha. “Néo sabia o que eu era naquele
tempo”, afirma Rodrigo em tom tranquilo.

Primeiro contato com Autismo

A palavra autismo surgiu para Tramonte de uma forma que ndo acontece
com frequéncia. Em um encontro com amigos, Rodrigo conversava com
a fonoaudiéloga Silvia Prudéncio. Os dois tinham amigos em comum que
estavam reunidos naquele dia. No meio de uma conversa ou outra, Silvia
prestava atencdo na forma que ele falava, no conteddo da conversa que



desenvolvia, o tom de voz quando pronunciava as palavras e como se
posicionava com o corpo. Diante de alguns comportamentos de Tramonte,
a fonoaudidloga pediu para que ele pesquisasse sobre a palavra Asperger.
Neste momento ele considerou que havia uma explicagdo sobre o
comportamento que tinha.

Rodrigo faz essa revelacdo sentado no mesmo sofd de dois lugares que
estava.

A cada minuto que passava, as pessoas iam entrando no prédio e
passando para chegar nos apartamentos que moravam. Se alguém
chegasse conversando com um tom de voz mais alto, Rodrigo parava de
falar. Concentrava-se para continuar o raciocinio, e terminar o que estava
explicando. Quando a resposta que ia dar era um pouco longa, precisava
ter mais atengdo. Nesse momento, no meio da resposta, parava de falar,
inclinava a cabega para cima e fechava os olhos. Depois abria e a fala
continuava. Tudo estava fluindo muito bem, teve apenas algumas pausas.

Para tentar entender um pouco mais sobre Asperger, Tramonte foi procurar
na internet algumas informacées do nome falado por Silvia.

“Vi C]UOiS eram Comegou a conhecer outras pessoas com

os sinfomas, autismo e os familiares delas. A cada histéria

caracteristicas e contada por alguém que tem o transtorno,

me idenﬁﬁque,‘ Rodrigo identificava fases que passava e passa.

bastante com Algumas delas é néo ter amigos, dificuldade para

aquilo”. interagir com pessoas e elas ndo entenderem o

que Tramonte sente. Ele confirma que quem tem

Autismo sofre muito com a socializacdo, essa é a parte mais dificil. E muito
comum desde os niveis mais leves, até os mais graves do transtorno.

Diagnéstico tardio

Pc:rd ele o diagnéstico chegou
tarde. Explica que ndo tinha
comportamentos tdo diferentes das
outras criancas, costumavam confundir
a forma que agia com outros problemas,
como timidez. Desde novo néo teve
falhas na fala e nem na coordenagéo
motora. Tinha dificuldade para comer, e
néo aceitava qualquer tipo de alimento.

“Visto de longe eu
parecia uma pessoa
sem autismo, sé
quando precisava
falar de mim que néo
conseguia. Gostava de
falar sobre quadrinhos
e Videogame”.



Tramonte dirige desde os 18 anos. Segundo ele néo teve dificuldades para
aprender, os jogos de corrida do videogame que brincava, ajudaram a
entender como funciona na vida real, para trocar de marchas, aceleracgéo,
entfre outros.

Rodrigo explica que a Unica diferenca, dos jogos para realidade, é que
guando estd jogando pode bater com o carro, e voltar a dirigir sem
nenhum problema.

Quem tem autismo em muitos, ou quase todos os momentos, acha que
na vida tudo acontece e é como nos desenhos animados. Na juventude,
Tramonte |& conseguia entender essa parte. S6 sentia dificuldade quando
o assunto era namoro, ou qualquer tipo de relacionamento. Ele relembra
gue quando chegava perto de uma menina, & fantasiava, e achava que
tudo acontecia como nos contos de fadas.

Saiu da roting, virou problema

Entre um contratempo, ou outro
que encontrava na vida, Rodrigo
esbarrou com bloqueio para
trabalhar em empresas. Se adaptar
no lugar, e socializar com as
pessoas ndo é de grande facilidade
para ele. Tramonte detalha
que pessoas com autismo tém
dificuldades para fazer o que néo
estdo acostumados, quando sdo
obrigados a fazer, causa estresse.

“Tenho dificuldade
em interagir sem
compromisso, trocar
ideias com as pessoas.

Consigo conversar melhor

quando é entrevista e |&
sei 0 que a pessoa vai
perguntar, j& tenho a

resposta pronta. Ndo sei

improvisar e inventar em

4
Explica que os pensamentos desses cima da hora”.

individuos j& sGo mais concretos e lineares, néo é bom quando acabam
saindo do que estdo habituados a fazer. Ele desabafa que esse é o grande
motivo por ndo conseguir trabalhar nas empresas que foi funciondrio.
“Tenho dificuldade em interagir sem compromisso, trocar ideias com as
pessoas. Consigo conversar melhor quando é entrevista e |& sei o que a
pessoa vai perguntar, j& tenho a resposta pronta. Nédo sei improvisar e
inventar em cima da hora” afirmou.



Talento

Desenhar é uma das grandes paixdes de Rodrigo, desde pequeno. Com
muito treino e esforco, hoje é cartunista e caricaturista profissional. Tramonte
trabalhou em algumas agéncias de publicidade e empresas que produziam
material didético em Florianépolis, como néo se sentia muito bem, ele decidiu
trabalhar de freelancer. Quando contratam o trabalho que desenvolve,
faz desenhos em forma de cartoon para livros e quadrinhos, e também
reproduz caricaturas em eventos que o convidam. J& teve vérios trabalhos
que fez escolhido para festivais, entre eles o Saldo Universitdrio de humor de
piracicaba de 2003 e o Anima Mundi Web no ano de 2007 e 2008.

O cartunista é formado em Artes Pldsticas pela Universidade do Estado
de Santa Catarina (UDESC) e especialista em Producdo Multimidia pelo
Complexo de Ensino Superior de Santa Catarina (CESUSC). Ele afirma que
quando prestou vestibular, teve muita dificuldade para ser aprovado. Para
Rodrigo nunca fez muito sentido ter que estudar fisica, quimica e matemdtica
para fazer um curso que ndo vai usar esse tipo de disciplina. Explica que
quando fez o vestibular para Artes Pldsticas foi mais tranquilo, porque tinha
que responder perguntas especificas
do curso. Depois que o caricaturista
comecou na faculdade, os problemas
apareceram. Ter que se relacionar
com os novos colegas foi um desafio.

“Quando entrei na
faculdade tive os mesmos
problemas que na escola,

a socializagdo com as

pessoas. Comentavam

Sl’ndr'omedde ospergerlf;)li catalogada que falava pouco, era
e registrada no manual de transtornos muito fechado”.

mentais no ano de 1994, na época

Rodrigo tinha 14 anos. Na década de 80 e 90 a maioria das pessoas achavam
que autismo tinha sé no nivel mais severo. Tramonte avalia, que por este
motivo, o diagnéstico dele chegou apenas quando tinha 30 anos. Autismo
passou a ser o tema favorito para o cartunista depois que descobriu ter a
sindrome, Hoje ele & tudo sobre o assunto, assiste filmes com personagens
autistas, e também segue vdrias pdginas sobre autismo nas redes sociais.

Para dividir um pouco do assunto que tanto aprecia, Rodrigo faz palestras. O
tema que desenvolve é a histéria de vida e o que € autismo. O primeiro bate
papo que participou foi em 2013, no Colégio de Aplicacgo da UFSC.

E quando Tramonte fala em relacionamento afetivo, garante que nédo é nada
facil. Aos 36 anos, ele revela que, namorou com trés mulheres.



”Quondo fogo palesfros e A primeira namorada conheceu
folo para va’rias pessoas, pela internet, a encontrou
néo tenho problema. Eu falo poucas vezes, e gostavam

um assunto que domino e das mesmas coisas, como
gosto muito”. desenhos animados e filmes. A

segunda companheira veio dos meios digitais também, sé que era muito
diferente, gostava de sair e era bem comunicativa, totalmente o contrdrio de
Rodrigo. A Gltima era um pouco mais velha e também tinha autismo, e se
conheceram em um evento que falava sobre o transtorno. Os dois finham
muitas dificuldades em socializar, ndo conseguiram superar os problemas
juntos.

Livro

Ocor’runisfo langou em 2015 no més de dezembro, o livro “Humor Azul,
o lado engracado do autismo”. A obra foi feita toda em quadrinhos
com desenhos feitos por ele. O objetivo para fazer o exemplar, era dividir
com outras pessoas tudo que Rodrigo passou e passa, o que ele realmente
sente. O livro é todo diddtico e traz muito conhecimento para quem néo
conhece nada sobre Autismo. O caricaturista explica que o nome do livro
¢ um trocadilho com Humor negro, porque azul é a cor do autismo. “O
livro é para fazer um alerta, néo para fazer piada de autismo”, avisa
Rodrigo.

A ideia de fazer o livro surgiu de uma amiga, Andréa Monteiro criadora
da ONG Autonomia que Tramonte participa. Rodrigo comecou a
participar do projeto Autistas Artistas da ONG. Como ele sempre gostou
de desenhar, Andrea levava ele e mais um participante do projeto
para bares e restaurantes da cidade. Rodrigo fazia caricaturas e Milton
Almeida, companheiro do projeto, tocava violdo e cantava. Quando
safam por esses lugares, a amiga ajudava a vender os trabalhos que os
dois desenvolviam.

Rodrigo divide que atualmente faz psicoterapia, pilates e academia. Nas
horas vagas, gosta de ver filmes, séries, desenhos, jogar videogame e ir
ao cinema.

Quando Rodrigo estava finalizando a conversa, que contou alguns
momentos e sentimentos da vida, ele finaliza - “O que torna a vida
do autista dificil, ndo é ele ser autista, é as pessoas desconhecerem
completamente o autismo”.



ONG Autonomia

ONG Autonomia foi criada no ano de 2006 no municipio do Rio

de Janeiro, veio para Florianépolis em 2009. Autonomia realiza o
acolhimento e empoderamento das familias de autistas e pessoas com
necessidades especiais. Hoje s@o realizadas cinco atividades, Arteterapia,
s@o encontros feitos que desenvolvem emocdes e pensamentos, criando
entendimento e sentido nos comportamentos pessoais, atividade Aqua
Atividades, sd@o exercicios feitos na dgua para ajudar na coordenagéo
motora, equilibrio, forca e interacdo com outras pessoas. H& também
Oficina da terra, s@o contatos feitos com a natureza, que mexem com
capacidades individuais e coletivas, realizadas com trabalhos em grupo
e vdrios outros tipos de comunicacdo, a outra oficina é a Musicoterapia,
ajuda a comunicagdo e socializagdo de pessoas com autismo verbal e
ndo verbal, ajudando essas criancas a desenvolver socialmente com a
muUsica e os elementos que fazem parte dela. Por ¢ltimo a Oficina da Arte
que ajuda a desenvolver a capacidade de criar.

Todos exercicios sdo realizados em espacos pUblicos ou cedidos por
empresas e pessoas parceiras da ONG. “A ONG Autonomia Aqudtica
como até ano passado se chamava, brotou de um desejo de levar as
familias de criancas com deficiéncia, mais alegria, mais poténcia, mais
desejo pela vida”, mencionou Andréa.

Rodrigo Tramonte, 36 anos.
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Os finais de semana sdo na casa da mée, Camila. L& a diverséo
é garantida junto com o padrasto, Caco. Alvaro e Gregério de
oito anos passam de sdbado até quarta- feira na casa da mée e do
companheiro dela, os outros dias séo na casa do pai.

Enquanto Camila compartilha a histéria dos meninos, a campainha toca.
A porta se abre, era Caco voltando do mercado. O café da tarde estava
garantido com pées de queijo. Assim que a voz do padrasto repercute
dentro do apartamento, os irméos que estavam no quarto jogando
videogame, berram - “Oi, Caco”, é perceptivel o carinho entre eles.

O padrasto chega, apoia as compras no balcéo, e Camila comenta com
um tom de seguranca - “O Caco até me ajuda a falar. Ele fala mais do
que eu”. A partir desse momento os dois lembram de todos os momentos
e dividem juntos tudo que |4 passaram com os meninos.

A palavra autismo chegou quando Alvaro e Gregério estavam quase
fazendo quatro anos. A professora do jardim comentou com a mée que
suspeitava que os dois pudessem ter TEA, transtorno do espectro autista.
Nessa época Camila ainda era casada com o pai dos filhos. Ela afirma
gue nunca fizeram um acompanhamento continuo com profissionais.
Apenas uma vez, Gregério e Alvaro foram ao fonoaudiélogo, mas ficaram
pouco tempo. Uma parte da familia nGo aceita o diagnéstico de autismo
leve dos garotos. Segundo a mée, a maioria dos profissionais que os
filhos consultaram chegaram a comentar que eles sé@o diferentes, mas a
familia paterna nega as observagées feitas. Para os parentes, os meninos
s@o assim por causa da idade, como se com o tempo tudo mudasse. A
mée afirma que para ela nunca teve qualquer tipo de problema, aceitou
o diagnéstico recebido.

No meio da conversa, Caco arruma as compras que trouxe, e Camila
comenta com ele - “Sabia que amanhéa é Dia do Autismo? A gente néo
acompanha muito”. No dia seguinte, era dois de abril, Dia Mundial da
Conscientizag@o do Autismo.

Ela esclarece que ndo consegue cuidar muito bem das refeicées oferecidas
para as criangas, devido & guarda compartilhada com o pai. Muitas vezes
as avos também ajudam a cuidar. “Dai sabe como é vé, né?”, brincou
Camila.

Ela ndo sabia nada sobre autismo antes de ser identificado nos meninos.
Quando descobriu, percebeu que eles |& tinham as caracteristicas do



espectro desde bebés. Um dos sinais que os acompanhava, era o olhar
na hora da amamentacdo, segundo a mae, eles nGo ficavam com os
olhos fixo nela, como os bebés costumam ficar.

O padrasto lembra que a familia comenta que Gregério quando
era menor, brincava com o carrinho, e ficava olhando para roda e
empurrando o brinquedo para frente e para trds, repetindo o movimento
por muitas vezes. A mde completa que até hoje ele faz de forma repetitiva,
deita no chdo e empurra o carrinho da mesma forma. Quando acontece
esse momento, Caco diz que Gregério desliga do mundo real e entra no
universo sé dele. Para Camila o jeito de brincar dele nédo é téo criativo,
mesmo os dois melhorando com o passar dos anos.

As maiores dificuldades para mée com os filhos foi na socializagéo
deles com outras pessoas. Toda vez que chegava alguma visita, eles se
escondiam.

Caco revela que quando chegou na vida dos meninos, ndo desenvolvia
muita conversa com a s criancas, principalmente com o Gregério. Para
a familia por parte do pai, essa dificuldade de se comunicar, é normal,
porque os parentes por parte deles ndo gostam muito de conversar.

Escola

mée relata que agora Alvaro e Gregério estdo em uma escola nova,

que dé& mais apoio que a anterior. A instituicGo que frequentavam
antes, era particular, e conforme a mae, eles ndo estavam dispostos a
ajudar. A escola trabalhava com uma pedagogia diferente, de forma
lGdica e natural. Ela se queixa que os profissionais ndo foram nada
inclusivos com as criancas, e ndo demonstraram nenhum tipo de interesse
para ajudar. Como a mensalidade era cara, ela justifica que néo tinha
como colocar em um psicélogo, ou fonoaudidlogo para que os filhos
fizessem um acompanhamento.

Na escola que os meninos estudam atualmente, foram recebidos de
forma totalmente diferente, garante ela. Na mesma sala que estéo, hé
um colega com autismo. Camila expée de uma forma pensativa, que
se os meninos fivessem algum tipo de atendimento com profissionais
especialistas, teriam se desenvolvido mais. “Agora que o pai comecou a
reconhecer que poderia ter feito um acompanhamento”, diz a mée com
um ar de alivio.

A escola atual procurou os pais e questionou se os meninos iriam ter
algum tipo de orientacdo, para que consigam ter uma boa evolucdo.



Camila afirma que os filhos vao comegar um acompanhamento.

Ela sempre tentou fazer algumas atividades em casa, com leituras e outras
informagdes passadas pelos profissionais. “Nunca fizemos um tratamento
continuo, por causa da negacéo de uma parte da familia”, frisa ela depois
de algum tempo de conversa.

Camila reforca que o pai sempre teve dificuldades em aceitar o autismo,
todas as vezes que ela via algum video, documentério ou qualquer outro
tipo de informacdo, o pai ndo queria receber o conhecimento e dialogar
sobre o assunto.

A mée divide que Alvaro é mais comunicativo. Um dia foram levé-lo
em um médico especialista em autismo. A recepcionista do consultério
perguntou se eles queriam ir ao banheiro ou comer, e Alvaro j& respondeu
logo depois do questionamento. Como a atendente estd acostumada com
as criangas que ndo se comunicam com facilidade, estranhou e perguntou
se ele tinha mesmo o transtorno.

Hoje em dia, quando Camila comenta que os meninos tém autismo, a
maioria das pessoas ndo concordam. “Néo é vendo sé uma vez que vai
saber. Tem dias que t& mais acentuado, e estéo mais distraidos”, reafirma.

Para mae, a principal dificuldade nos meninos é foco, Gregério tem
um pouco de problema para pronunciar as palavras, mas a maior
dificuldade é elaborar uma linha de raciocinio. Ela conta que hd dia que
esse contratempo ndo aparece, e Gregdrio consegue contar histérias e
detalhes que aconteceram no dia a dia, mas quando estd nervoso ou
triste, néo encontra uma forma de dividir o sentimento.

Hda algum tempo os irméos passaram a ficar mais conectados. Para
Caco, Alvaro consegue usar mais a imaginacdo e interpretar com mais
facilidade. Em alguns momentos, Gregério entende o que estéo falando,
mas tem medo do que as pessoas vao achar sobre o que ele vai comentar,
fica para o padrasto essa sensacdo. Alvaro, no ponto de vista da mée,
sempre guiou Gregdrio. Ele parecia ser a sombra do irmé@o. Na escola
sempre tentaram deixar um menino em cada sala, para que o Gregério
conseguisse fazer amizades, e ndo ficasse apenas atrés do irméo. “Alvaro
era o irmdo que mandava, e a grande paixdo de Gregdério. Com essa
situagdo o Alvaro esnobava um pouco o irmao”, a mée comenta entre
um riso e outro.

Hoje Gregdrio |d se desenvolveu melhor, e estd com a personalidade mais
formada, na viséo da mée. Néo fica mais na dependéncia do irméo.



Caco cita um exemplo de quando levam os meninos no parquinho. Em
momentos que tem muitas pessoas olhando para os dois, Gregério fica
envergonhado e primeiro verifica como Alvaro vai se comportar. Depois
de analisar, toma alguma atitude. O assunto é paralisado pelos meninos
- "O Caco, agora o jogo té travado, parou”. O padrasto se retira e vai
ajudar.

Sentada na sala, a mée continua com os relatos. Na primeira escola que
os meninos estudavam, ela lamenta que os grupos de pais das criangas
os excluiam. Essa atitude fazia com que os meninos ndo formassem tanta
amizade na instituicdo. Na escola eles ndo interagiom tanto com as
outras criangas, mas com os primos tudo era diferente, a ligacdo de afeto
& maior, fazendo com que se soltem mais.

Quando os filhos tentavam interagir com outros colegas, a mée percebeu
que algumas criangas mais geniosas, ndo finham tanta paciéncia com
eles, e acabavam maltratando. Ela sempre tenta tirar algumas informacgdes
deles, e saber como foi o dig, e se os colegas trataram bem. “Eu pergunto
como foi na escola, dai fica um siléncio. Quando pergunto na segunda
vez, o Gregério fala: Alvaro conta para mée é vocé que fala”, ilustra a
mae enquanto escuta os filhos brincando no quarto.

Contar ou ndo sobre o autismo?

mae revela que eles ndo sabem que tm autismo, nunca conversaram

com eles sobre isso. No Ultimo médico que os meninos foram, as
assistentes que acompanhavam o profissional, explicaram que néo tem o
porqué de esconder a verdade dos filhos, e é importante que eles saibam.
Agora eles @ conseguem perceber
que séo diferentes dos outros colegas,
desconfia a mae. Os meninos das
vezes comentam com ela, que as
criancas avaliam que eles sé@o chatos.

“Eu acho que eles
precisam saber disso,
sé que eu ndo sei como
contar”.

J& chegaram a mencionar que ndo véo para faculdade porque néo
conseguem entender e fazer as coisas da forma certa, ou néo conseguem
falar direito. Quando acontecem esses momentos, a mae responde que
eles sGo inteligentes sim. Para ela, Gregério e Alvaro deveriam saber,
apenas tem duvida se é o momento adequado. Como as criangas véo
comecar agora a fazer acompanhamento com o psicélogo, a mae
acredita que conseguird entender alguns pensamentos que rodeiom a
cabega dos meninos.



O biscoito acabou, e Gregério comeu quase todos, chega Alvaro na sala
com o potinho na méo. A mée rindo fala que acredita, porque o Gregério
é mais comildo. O padrasto explica que os dois comem bem, mas o
Gregério ganha do irméo. “Gregério sempre fica de olho no prato do
irméo, e pergunta se |& terminou”, diz Caco enquanto termina de fechar
o pacote de bolacha.

Alvaro volta para o quarto onde estava, e a mée continua a conversa.

Tem momentos que os dois ficam mais atingidos com alguns assuntos,
ou situagdes. SGo mais emotivos que outras criancas. O padrasto conta
gue até um tempo atrés, eles ndo sabiam lidar com algumas brincadeiras
imagindrias, choravam ou ficavam bravos. A mée relata que um dia
eles estavam andando de carro, e ela brincou falando que as nuvens
estavam descansando em cima do morro. Gregério e Alvaro ficaram
chateados falando que nuvem ndo descansa. Hoje eles j& conseguem
entender melhor, e rir do que as pessoas falam. Quando os meninos
foram conhecer o pai do padrasto, Camila e Caco |& prepararam os dois
para uma cldssica brincadeira que ia ser feita, para que néo entendessem
errado. Quando chegaram, a antiga brincadeira de pegar o nariz foi feita,
mas como & tinha sido explicado, eles apenas ndo ligaram, mas também
néo acharam graca. Hoje & conseguem criar algumas brincadeiras e
entender com facilidade.

Gregbério quando vai contar alguma coisa, ndo consegue ficar parado,
precisa se mexer de um lado para o outro. A mae tenta ajudar ele,
perguntando se néo consegue ficar parado durante a conversa. J& Alvaro
consegue ter mais contato visual, e prestar atengdo quando bate papo.

Os dois falam de uma forma muito correta, mas costumam ser mais
infantis do que outras criangas da mesma idade.

Na consulta mais recente que os meninos foram e a mae estava
acompanhando, o médico indicou um remédio para ajudar na atencéo
dos irmaos. Camila entende que néo tem como dar para os dois filhos,
porque os momentos que eles néo estéo com ela, Alvaro néo vai tomar.
Como Gregério tem algumas dificuldades a mais que o irméo, os
parentes paternos acham que Alvaro ndo precisa. O remédio ajudou no
desenvolvimento do Gregério, mas ela sabe que isso nédo é o suficiente, e
eles precisam de um acompanhamento.



Cotidiano

(:omilo confirma que a forma que os meninos se relacionam hoje um
com o outro, tendo um didlogo e brincando, comecou a acontecer
aproximadamente um ano.

A mée, o padrasto, e até o pai, sempre ajudaram os filhos a se desenvolver
em casa. Mesmo néo tendo um acompanhamento com profissionais, eles
fazem de tudo para que aprendam e progridam.

Quando os garotos estdo com a mae, podem brincar com os jogos
eletrénicos sé nos finais de semana. Caco conta que durante a semana,
eles j& vo pensando e organizando como véo fazer, e o que criar nos
jogos.

Algumas tarefas feitas pelos meninos precisam de uma atenc@o maior dos
responsdveis. Durante o banho, Camila precisa perguntar o tempo todo
se |d lavaram cada parte do corpo. Se deixé-los & vontade embaixo do
chuveiro, o objetivo que é se limpar, ndo vai ser feito. A professora que
estd acompanhando eles esse ano deu uma dica para mée. Definir tempo
para cada tarefa a ser realizada, sé ndo pode dar vérias obrigagdes para
desenvolver ao mesmo tempo.

Gregério e Alvaro néo tiveram tanta dificuldade com as atividades
na escola e estdo alfabetizados. Um obstdculo é ficar atento ao que
a professora fala. O padrasto e a mae relatam que quando véo fazer
atividades em casa, as que sdo mais l6gicas, eles conseguem entender
com mais facilidade, j& na interpretagé@o de texto existe uma dificuldade
maior para os garotos.

Alguns médicos que os pais levaram, os meninos foram diagnosticados
com autismo leve, outros comentam que nem autismo é. Na escola,
os profissionais comentam que ndo podem confirmar, pois ndo séo
especializados para isso, mas como convivem com outras criangas
com autismo leve, reconhecem que Gregério e Alvaro tém todas as

caracteristicas do transtorno.

O diagnéstico é mais pelo o que as pessoas percebem, e ndo uma
confirmacdo médica. Os meninos tém alguns assuntos preferidos,
conforme a mée explica. No momento atual, sé6 querem falar sobre “pum”,
gostam de imitar e fazer vdrias piadas. Quando v@o sair para algum
lugar, Camila precisa lembrar eles que ndo vao poder fazer e falar nada
sobre o assunto que gostam. Outro tema que costumam brincar e imitar
é passarinho. “Eu chego do trabalho eles falam que séo os passarinhos



da mamaée, e ficam ‘piando’ o tempo todo”, comenta a mae rindo. Sao
brincadeiras que se repetem diariamente.

Camila finaliza a conversa com um pensamento positivo, tem esperanga
de que os meninos evoluam ainda mais agora, pois é certo que véo
comecar a realizar acompanhamento frequente com psicélogo.

Alvaro e Gragério, 8 anos.
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ra uma tarde de sébado comum para muitos, mas para a pequena
Cecilia Vitéria ndo estava sendo muito tranquilo.

A mée, Marilia Emanuela 4 tinha colocado todos os DVD's que estavam
disponiveis na casa para menina assisti. O incdmodo rondava Cecilia.
Para ver cada desenho, sentava na poltrona do tamanho dela, que
ficava no quarto com vérios brinquedos ao redor. Nada que passava na
televisdo era visto até o final, a insatisfagdo interrompia qualquer atencéo
que tinha.

Nos finais de semanas a rotfina é diferente para a pequena de quatro
anos. Fazer atividades que ndo estd acostumada, para uma pessoa
com autismo, é motivo de grande desconforto. Como lidar com esses
acontecimentos que ndo estdo previstos como nos outros dias? Ficar
em casa a maioria do tempo, sem ir a aula e né&o fazer outros préticas
didrias. Isso é motivo para muita inquietacdo. Era isso que Vitéria sentia

naquele dia.

Como a menina néo fala, apesar de ter a audicdo perfeita. Toda vez que
ficava chato o que estava olhando, pegava a mée pela méo e levava até
perto do que queria que fizesse. Depois disso, Marilia precisava tentar
descobrir o que ela queria, se era ver outro desenho ou simplesmente
desligar a televisdo.

Emanuela explica que isso acontece todo final de semana. Mesmo saindo
com a filha, levando no parquinho, ou na casa da avd para se distrair.
Qualquer situacdo que fuja da rotina causa chateacdo na Cecilia.

Marilia teve presséo alta na gravidez, isso fez com que a gestacéo fosse
interrompida aos seis meses. Cecilia nasceu prematura, e teve algumas
complicacdes, como perfuragdo no intestino. Depois de muito tempo
sendo acompanhada pelos médicos no hospital, ela pode ir para casa
ficar perto de quem tanto a amava e esperava ansiosamente, os pais.

Ajuda da internet

( :omo chegou ao mundo antes do tempo programado, e devido algumas
crises convulsivas, a menina jé fazia desde novinha acompanhamento
com neurologista.

Alguns atrasos no desenvolvimento foram surgindo com o passar do tempo,
e um deles foi a fala.



Para se atualizar e acompanhar evolucdo de outras criangas, Marilia
procurava na internet e redes sociais, relatos e histérias contadas por outras
mées. Em uma das buscas encontrou um blog chamado “Lagarta Vira Pupa”.
Nele uma méae divide momentos que passa com o filho que tem autismo.
Emanuela comecou a acompanhar a vida da crianca que era dividida no
didrio online. Nos detalhes e caracteristicas contadas, foi percebendo que
alguns comportamentos citados na narrativa, eram iguais os de Cecilia.

Depois de ver que algumas descricdes eram parecidas com Vitéria, passou
a “achar” que a filha pudesse ter autismo. Guardou com ela essa suspeita, e
preferiu ndo contar para ninguém, até ter uma resposta concreta para o que
s6 acreditava.

Em uma consulta de rotina com a neurologista, a mée dividiu com a médica
alguns comportamentos diferentes de Cecilia, como: ndo querer ter contato
com outras criangas, girar em torno de si e fazer sons repetitivos. Até aquele
momento ainda néo falava, |d tinha dois anos de idade. No atendimento
junto com a doutora, tinha uma residente acompanhando, que comentou
no nome autismo, depois de todas observacdes feitas pela mae. Com uma
profissional contestando o mesmo nome que Marilia “achava” que era, &
dava certeza de que era isso mesmo que Vitéria tinha. “Ali eu & tive certeza
que sim”, confirma Emanuela.

Depois de uma suspeita ficar quase confirmada, comegaram consultas com
outros profissionais, como: fonoaudiélogo e psicélogo. Para confirmar se o
atraso na fala ndo era por algum problema na audigéo, foi feito o exame no
ouvido e comprovado que estava tudo em perfeito estado.

O diagnéstico de autismo infantil, chegou quando Vitéria tinha dois anos e
meio de idade.

Cecilia frequenta a creche desde que fez um ano. L& j@ conquistou vdrios
amiguinhos, dois deles ndo desgrudam dela. Eles brincam e ficam juntos
durante todo o tempo que estdo na instituigdo. E uma conquista para menina
Vitéria essas amizades, pois quem tem autismo, fazer amigos é um passo
muito dificil a ser dado, e as vezes nem consegue se concretizar.

Pensar que foi fécil frequentar a escola, é totalmente ao contrdrio. No
comeco aquele novo ambiente nédo era aceito. Vitéria empurrava e beliscava
as outras criangas. Ter que ficar no mesmo espago que os colegas néo era
nada confortével.

Marilia informa que para a familia do pai, foi um pouco dificil enfender o
diagnéstico de autismo de Cecilia, j& para os pais e os parentes da mae, foi
um pouco mais tranquilo.



Momento dificil

Depois de identificar o que a pequena tinha e até hoje, os pais tiveram
um momento muito dificil para lidar com os comportamentos da filha.
A mae relata que nas férias no final do ano passado, foi tfrabalhoso. Como
Cecilia parou com as atividades na escola, ficou estressada. Durante todo
o dia tentava chamar atengdo com “birras”, berros e se jogava no chéo.
Todos esses atos se repetiam com muita frequéncia durante o dia. A mae
revela que nesse momento sentiu um misto de emocgdo, 6dio e amor ao
mesmo tempo. “Tem situagdes que sinto tanta raiva, tanta loucura, que
acabo entendendo porque no momento de desespero os pais acabam
fazendo algum mal ao filho” conclui a mée.

Na visdo do pai foram momentos bem dificeis, ela ficou impaciente,
agitada e “reinava” com tudo e todos. “No fim até entendo. Para uma
crianca normal & é dificil sair da rotina, imagina uma crianca autista”,
explica o pai Anténio Carlos. Depois dessas férias conturbadas, Anténio
informa que decidiram vender o apartamento que moram, e véo construir
uma casa. Dessa forma Vitéria vai crescer em um local com espago para
brincar, e néo vai ficar tdo tensa nas férias.

A mée confessa que durante os Ultimos quatros anos, depois que a filha
nasceu, parece que ela e o esposo envelheceram uns 10 anos.

Olhar atento

Ao longo de um relato e outro da méae, Cecilia vinha e a puxava para
trocar o desenho, porque ainda néo estava satisfeita. Marilia levantava
e tentava ajudar trocando o DVD, s6é que nada estava sendo cativante
para a pequena. Depois de mais uma tentativa, a pequena vai chegando
até perto da mde e coloca a méo entre as pernas. Esse é um sinal que
precisava ir ao banheiro fazer xixi. Vitéria parou de usar fralda aos trés
anos, como néo verbaliza quando quer ir ao banheiro, a méae precisa
ficar atenta aos sinais. Desde que teve o diagnéstico Cecilia |& evoluiu
muito, afirma a mée. Ainda tem um pouco de bloqueio na alimentacéo.
Marilia comenta que, a pequena pode gostar de alguma comida hoje, e
amanhé& ndo querer mais ingerir o mesmo alimento.

Para acompanhar a filha, Emanuela néo trabalha. Dedica todo tempo
para pequena que é totalmente dependente. Todo esse esforco |& tem
grandes resultados, Vitéria & consegue ter mais contato visual com as
pessoas. Mesmo sem falar, consegue se comunicar de outras formas.



Para toda essa evolugdo, tem durante a semana acompanhamento com
fonoaudiéloga e psicopedagoga.

A pequena é muito amorosa, gosta de dar abracos e beijos. Na escola é
carinhosa com os amigos e professoras.

Cecilia estd sempre atenta a tudo que acontece na volta dela. Quando a
mée estava terminando de compartilhar alguns momentos que viveram,
a menina chega perto da méae fazendo alguns sons repetitivos. Marilia
pergunta se a filha quer comer, sem fazer qualquer tipo de movimento
para confirmar, mas somente parando de fazer os sons, a mée entende
gue a fome chegou. Durante o tempo que preparava a mamadeira de
achocolatado com leite, Cecilia acompanhava todos os movimentos da
mée, observando tudo que ela estava fazendo.

Marilia brinca que a filha é a menina
trimania, cada dia tem uma mania
diferente. Ela tem costume de imitar as
criancas que convive, toda semana tem
uma novidade para reproduzir. O novo
hébito da pequena no dia da entrevista
era chegar com o rosto bem préximo de

“Ela é muito
inteligente, entende
tudo que estd
acontecendo e o que
falamos. Estd atenta
a tudo sempre”.

algum objeto, e fechar o olho esquerdo. A méae desconfia que ela estava
imitando o primo, ou pode ser algum problema de viséo. “Acabamos de ir
a uma consulta com o oftalmo. Se ela nGo tiver imitando e for problema no
olhinho, vamos ter que esperar até a préxima consulta para confirmar”,
garante Emanuela.

A preocupacgdo de Marilia agora é com o que vai vir no préximo ano,
Cecilia vai para escola. Um ambiente diferente com pessoas novas, com
atividades distintas que a menina fazia.

“Eu sei que ela néo vai aprender a ler e escrever, s6 quero que ela va
para ter uma rotina e vida social”, desabafa Emanuela que, como todas
as mées, tem sonhos para a filha, mesmo que para a realizacé@o deles,
existam barreiras que precisam ser vencidas diariamente.
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mae Angela escolheu a cozinha da casa onde mora, localizada no
bairro Real Parque, em Séo José, para dividir a histéria da familia e
da filha Laura, de nove anos.

Com um dlbum de fotografias no colo, ela mostra imagens de quando
estava grdvida da menina Laura. A mée explica que escolheu comecar
dessa forma, porque no autismo existem muitos mitos, e um deles é que
o filho né&o é aceito pelos pais. Nesse momento Angela explica que pelo
lado dela, nunca teve nenhum tipo de rejeicdo, mas o pai ndo aceitava
muito a gravidez.

A mae conta que, Laura nasceu bem pequena, com dois quilos e meio,
mas sauddvel. Entre um respirar e outro, ela declara que o esposo, Neri
Anténio morreu faz cinco anos, devido a um cancer. Laura nasceu quando
a mae tinha 35 anos. Angela afirma que foi uma gravidez complicada, e
no meio de um relacionamento em crise. Quando a menina nasceu, os
pais |& tinham dois filhos, a Ana com 17 anos, e Douglas com 19 anos.
“A Laura foi um tempordo”, acrescenta a entrevistada com a respiracdo
cansada, por causa de uma alergia. Para ela, a Laura passou a existir
no dia que descobriu que estava grdvida, para o pai apenas no dia que
nasceu. Angela assegura que Neri ndo aceitou muito a filha na gestacao,
achava que por ser mais velho, e jé ter filhos grandes e netos, ndo poderia
ter outra criancga.

Depois que o pai pegou a filha no colo, a rejeigcéo passou. Neri foi um pai
presente e os dois eram muito amigos. Neri também era muito protetor,
a mae alega que isso prejudicou um pouco. Tudo que davam para a
menina comer, ela ndo aceitava, e o pai falava para deixd-la apenas
mamando no peito. Por ndo insistirem em outro tipo de alimentacéo, ela
demorou para querer comer outros alimentos.

Depois de a mée 4 folhear algumas pdginas do dlbum, e dividir momentos
de quando a menina era pequena. O som de uma porta se abrindo ao
fundo, mostra que mais alguém estava chegando no ambiente. Laura
estava tomando banho. Ela apareceu com os cabelos molhados e um
olhar de desconfiada.

Angela comeca o didlogo - “Olha Laura, a mée té mostrando a sua

histéria, quando vocé era bebezinha”. Laura responde - “Mas mae
porque vocé fez isso?”. Neste momento, ela se agride com um tapa na
testa. Rapidamente Angela conversa com a filha - “Laura, o que nés



combinamos sobre isso?2”. A irmd@, Ana que chegou junto com a menina
na cozinha, explica que a garota estava um pouco receosa.

Laura responde que estava ansiosa, e ao perguntar o motivo, ela fala
gue ndo queria que a entrevista estivesse acontecendo. Segundo a maée,
Laura é ‘do Contra’. “Néo sou do confra néo, sou normalzinha”, retruca
a menina. Apés responder, ela se levanta e volta para o quarto.

Continuando com as fotos no colo, a mée descreve como foi no dia que
teve a filha mais nova. Durante as lembrancas, uma voz interrompe.

Laura chega & cozinha querendo apresentar a Elza, uma boneca de
pldstico que ganhou junto com o ovo de Pdscoa.

Ela se senta novamente na cadeira e pergunta - “Made, vocé tem certeza
que isso é bom? Parece até que a minha vida esté sendo revelada”.
Angela responde - “De certa forma a sua histéria estd sendo revelada”.
Laura responde que a vida dela é muito chata, e em seguida a mae
mostra que ndo, apontando para o dlbum. A menina contesta que aquilo
ali j& aconteceu hd muitos anos, como se néo tivesse mais valor. Para
tentar continuar com o mesmo raciocinio de antes, Angela retorna para
o ponto que parou. Laura deixou de ser amamentada com dois anos
e trés meses, quando foi para creche. A méae precisou trabalhar para
ajudar financeiramente em casa. Nesse periodo, a irmé& passava por um
momento dificil. Descobriu um céncer na tiredide. O dinheiro que entrava
em casa com o trabalho da méae, também era para ajudar a pagar os
exames caros que Ana fazia.

No periodo que Laura parou de ser amamentada, ela teve uma febre de
quase 40 graus. Para mée e a irma, depois da febre, a Laura se tornou
outra crianga.

No mesmo momento que tudo era narrado, a menina estava
acompanhando, e perguntou “Como assim outra crianca?”. Angela
justifica que ela passou a ter gostos mais peculiares.

Laura se levanta e informa que vai voltar para o quarto. No caminho a
menina comunica -

irmd a acompanha até o quarto.
“Vou fazer uma coisa A ha at rfo. A
que IO deveria ter feito  mae afirma que a Laura é negativa,
hd muitos anos. Vou e manipuladora. Ela informa que
fazer uma OFOQ@O para isso é uma caracteristica do autismo,

Deus me levar de volta”. a crianga tenta manipular e agredir
emocionalmente para conseguir o



gue quer. Angela fez terapia com psicélogo para entender o motivo de
a filha falar algumas palavras tao fortes. “Eu queria entender porque ela
falava algumas coisas. Como - Por que eu nasci? eu ndo vou ficar aqui
com vocés, eu s6 atrapalho, sé incomodo. Mas ninguém fala isso aqui em
casa, ela é a razdo da minha vida”, declara a mée. Enquanto isso, Ana
ajuda Laura no outro cémodo, para escolher algum desenho que goste.

Depois do comportamento da Laura, Angela continua com o album nas
mdos mostrando as fotos, e cada fase da vida da menina.

Infancia

Na maioria das fotos, a garota aparece chorando. Esses momentos
aconteciam constantemente e eram berros muito altos. A mée garante,
com o som que a filha fazia, Angela teve problemas nos timpanos, que
causou uma labirintite que tem até hoje.

Quando Laura foi para escola, teve muitas mudancas, como ter que
aprender a se alimentar, ficar em um espago novo e ndo ter mais o colo
materno por perto 24 horas. Nessa mesma época, a Laura teve a febre
alta, e depois que passou, Angela confirma que nasceu uma nova menina.

Ana consegue fazer com que a irma fique mais tranquila, e volta para
cozinha, ajudando a mée a relembrar os momentos.

Laura engatinhava normal e comegou andar sozinha, mas apareceu um
problema no joelho e foi preciso que fizesse fisioterapia. No trabalho
desenvolvido pelos profissionais, a menina teve que voltar a engatinhar,
ajudando a fortalecer e voltar a caminhar. “Ela sempre foi autista, sé que
ndo tinha tantas caracterfsticas”, destaca Angela. Em algumas fotos Laura
aparece com o olho um pouco fechado, a familia achava que poderia
ser algum problema de viséo. Mas uma consulta com o oftalmologista
descartou o problema. Consultaram também com um especialista em
ouvido, porque todas as vezes que chamavam a Laura, mesmo estando
bem préximo, ela néo olhava.

Todas essas disfungdes aconteceram quando menina ainda era muito
nova. A mée critica que nenhum dos médicos que levou a Laura, comentou
sobre a palavra autismo. Inclusive uma médica que acompanhou a garota
desde bebé, e também atendia pessoas com autismo. A profissional néao
desconfiou nenhum momento que a menina poderia ter o transtorno.

Quando comecaram a aparecer algumas estereotipias do autismo na
Laura, a familia estava preocupada com o diagndstico de cancer da irma.




Ana diz que a vida de todo mundo que morava na casa, era tédo corrida,
que com a doenca diagnosticada nela, ndo conseguiam prestar atencéo
e acompanhar o desenvolvimento da Laura.

Primeiro contato com a palavra
autismo

uvando a menina tinha quatro anos de idade, a mée foi na casa

de uma cunhada, que estava fazendo magistério. Ela estudava
educagdo inclusiva, e um dos assuntos tratados no curso era autismo.
A tia da Laura comentou com a mae, que tinha suspeita que a menina
poderia ter autismo.

“O que ela faloy  Angela afirma que ficou assustada quando
mudou a nossa escutou aquelas palavras, ndo sabia o

vida. Ela falou que a significado da palavra autismo. Depois de
minha Laura ndo erqa receber a informagdo, foi direto procurar
manhosa. Tudo que na internet, e tentar entender. A irma e a
eIO fozio porecio ser mde digifcrdm na internet e pesquisorom
autismo”, “caracteristicas de pessoas com autismo”,
para elas naquele momento, tudo que estava escrito, descrevia a Laura.
Com aquela novidade, a mée relata que parecia que a filha morria ali. O
sonho do filho perfeito, do filho padréo, que vai fazer faculdade, acabou.
Nasceu para familia um luto. Depois de ver todas as descricdes, a mée
levou a filha na médica que acompanhava a menina desde pequena,
e pediu para que ela olhasse e tentasse perceber algo. A profissional
comentou que |& sabia que a crianga tinha autismo, mas ndo poderia dar
o diagnéstico de uma hora para outra. “Perguntei por que nunca comentou
nada. Eu levo a Laura desde novinha com ela. A minha filha sempre teve
varios problemas, e era com ela que eu consultava”, desabafa a mae.

Depois da consulta a pediatra encaminhou a méae para Fundagéo
Catarinense de Educacdo Especial, para que a filha consultasse com
um especialista. A irma relata que nessa época também néo aceitou o
possivel diagnéstico de autismo, e se revoltou. A desordem da irma foi
porque estudava Pedagogia e em nenhum momento conseguiu perceber
que a Laura tinha. A Unica que acreditava que a menina nasceu com o
transtorno era a méae. “"A Ana sé falava que o que faltava para Laura,
era limite”, ressalta Angela, no mesmo momento que a irmd também
confirma.



A mae descreve que o desfralde da Laura foi na frente de um guarda
roupa. Ela s6 fazia as necessidades na frente dele. Algumas vezes, a
menina tirou o préprio cocd e comeu, passava nas paredes da casa ou
no préprio mével. Esse momento aconteceu depois da febre, quando
tinha trés anos de idade. Angela explica que a menina regrediu com
esse acontecimento, e passou a usar fralda. Os gritos agudos vinham
acompanhando ela também, algumas vezes os berros da Laura fez com
gue a mae desmaiasse, de téo alto que era. Os gritos surgiam em qualquer
momento, alegres ou tristes, acompanhados das méos balangando.

A disténcia

uvando ainda estavam em processo de acompanhamento, para ver
Qse o que Laura tinha era autismo, o pai descobriu que estava com
céncer. Procurando um melhor tratamento para o esposo, Angela se
mudou com ele para Lages. A partir daf a responsdvel pela menina era
a irma. Para poder cuidar da menina, Ana pediu demissdo do servico, e
o irméo, Douglas também saiu do trabalho, e assumiu o papel do pai
na casa. “Vocé pensa em um negdcio que chacoalha. Ficou tudo fora do
lugar”, exemplifica Angela. Nos dois meses que a Laura ficou com a irmg,
nasce um afeto muito forte entre elas. Ana era a referéncia materna para
menina naquele periodo. O pai faleceu falando que a filha néo tinha
nada, que todos da familia estavam enganados quando comentavam no
nome autismo. O diagnéstico certo chegou para todos, como autismo
leve a moderado.

Depois que o pai ndo estava mais presente, a mde refornou para casa,
na Grande Florianépolis. Assumindo as responsabilidades da casa. Com
todas as novas tarefas, Angela precisou também conquistar uma nova
aceitac@o da Laura. Como ficou longe por um tempo, a filha via a irméa
mais como mde.

Com a volta da maée, todos tentaram aceitar o diagndstico que veio
para Laura. Ana revela que tudo comecou a ficar mais claro quando
desenvolveu o trabalho de conclusédo de curso, e falou sobre o tema.

Depois de ter o laudo com o diagndstico em méos, a familia comecou
a fazer com a menina algumas atividades em casa, e perceberam um
avanco na forma dela falar. Para melhorar a parte da socializacgo da
irmé&, Ana a levava no cinema. Nas primeiras vezes foi um pouco dificil,
a pequena chorava e berrava. Mas depois de algumas tentativas, Laura
comecou a se acostumar.



A menina ndo teve atraso na linguagem, sempre falou as palavras de
uma forma correta. A mée conta que teve uma época, que ela tinha em
casa, uma média de 150 DVD'S. Laura assistia, e repetia muitas vezes as
frases que eram pronunciadas nos desenhos.

Maée e filha explicam que a primeira escola frequentada pela menina, néo
quis ajudar e acolher. Mas a segunda instituicdo a recebeu muito bem.
Nessa escola chegaram a mudar algumas datas comemorativas, como Dia
dos Pais, para que Laura néo se sentisse triste. L4 a pequena participava
de todos os eventos, e também fez amizades. Na segunda escola, Laura
4 chegou com o laudo descrevendo diagnosticando autismo.

Angela estava aprendendo a lidar com a rotina de trabalhar fora, cuidar
da casa, e da Laura. Junto com essa etapa a Ana foi retomando o papel
de irma.

A semana que passou antes da entrevista, ndo foi muito tranquila
para menina. A irma ressalta que era o dia da familia na escola, e foi
pedido para levar os pais. Laura acabou tendo uma desorganizacdo de
pensamentos, e a mée foi chamada na escola. A perda do pai mexe muito
com ela, fazendo que a menina atinja a familia com algumas atitudes
emocionais. Ela sabe que a morte do pai, traz muita tristeza para todos
que estdo préoximo dela, garante Angela. Laura se sente bem na escola que
estd estudando atualmente, mas Ana reconhece que os profissionais que
estdo acompanhando, ndo s@o capacitados para desenvolver um bom
trabalho com uma crianca que tem autismo. Todos os anos é uma batalha
para conseguir uma segunda professora, que por lei ela tem direito. Ha
dois anos, Laura faz atendimento com a psicéloga e musicoterapia na
Associac@o de Amigos do Autista, AMA, e atendimento com educacéo
especial na Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial.

Estratégias

m comportamento de Laura dentro de uma das escolas que estudou,

gerou na mae um problema. No meio de uma crise, Angela gritou
e chutou um sofd que estava no local. Nesse dia a filha tinha ido ao
banheiro na escola, como todos os espacos para ela usar estavam sujos,
e ndo conseguiu utilizar, saiu pelo pdtio com a calca na metade da perna,
e a blusa levantada. Depois desse comportamento e com a crise, a mée
passou a fazer acompanhamento com psicélogo. Dessa forma tentou
entender alguns acontecimentos da filha longe dela. A profissional que
acompanhava a menina a ajudou ter uma alimentagéo mais saudével.



Antes Laura comia apenas alimentos com um tom especifico. A irma
relata que chegavam a comprar 50 pacotes de macarrdo instantdneo,
e a menina comia cru. A falta de uma alimentacéo correta gerou alguns
problemas de sadde, como zerar a vitamina D da menina.

Para familia, todo dia é um aprendizado sobre o autismo. Eles garantem
gue hoje conseguem lidar de uma forma muito diferente com os
acontecimentos.

A mae frisa que os Ultimos desenvolvimentos da Laura foram devido &
dedicacéo dela com a filha. A irmé@ mais velha precisou se mudar para
que Laura entendesse que mae sé tinha uma, e era Angela. Algumas
cenas precisaram ser feitas, para ajudar a garota entender o papel de
cada um dentro da casa. Nesse momento a mde comegou também a
trabalhar com a alimentacdo e com outros comportamentos, que ela
tinha em casa. Chegava a comer mais de trés pacotes de macarrdo cru
no mesmo dia, e assistia muitas vezes os mesmos DVD’'S. “Nessa época
que eu tive uma crise e joguei os 150 DVD'D fora”, conclui a mae, |4
explicando que foi no mesmo periodo que ela parou de trabalhar, e se
empenhou para cuidar da filha. A garota fazia todas as refeicdes no
quarto, mas com o tempo a mae foi levando ela para cozinha. Fazendo
com que se acostumasse e comece na mesma mesa juntas. Todo dia era
uma vitéria, para conquistar cada etapa, a mée trazia a mesa que estava
no quarto, até chegar & cozinha.

Muitas  partes  da  casa  foram

”
Tudo era UMmad  remanejadas para que ela se sinta mais
esfrofeglo para fCIZGI’ & vontade e confortavel.

com que a Laura viva

uma vida normal”. A mée alerta que tinha uma filha com

autismo e ndo sabia. Angela explica
para menina, que ela tem o transtorno, mas que ela é a Laura, e também
tem cabelos compridos e castanhos, para néo ser taxada e pensar que
é apenas a garota que tem autismo. Devido ao diagndstico da menina,
Angela voltou a estudar com a filha mais velha. As duas fazem licenciatura,
em educagdo especial.
Laura sabe e entende quando é vitima de bullying na escola. A mae
garante que ela sofre com essas atitudes dos colegas. Para Angela o
autismo é leve, mas é para toda vida, e néo é téo leve porque a filha sofre
com o que tem.
Quase chegando ao fim da conversa, a méae informa que precisa dividir
um momento muito marcante da filha. Quando Angela perdeu a mae,



Laura chegou para ela e confortou, explicando que agora as duas eram
6rfas. Depois desse acontecimento, a mée levou a menina para ver o local
gue tinham colocado o pai. Ela sempre queria saber onde o pai estava,
néo bastava dizer que ele virou uma estrela e estava no céu, esclarece a
mae. Chegando ao cemitério de Lages, pararam diante da placa com o
nome do esposo. A mée falou para Laura que era ali onde o pai estava.
Ela se sentou no chéo, e passando a méo na grama, olhou ao redor, viu
que tinha vérios pinheiros, e disse - “Vocé plantou meu pai aqui e deu
certo, plantou ele como uma semente, e agora ele nasceu um anjo no
céu, e estd tudo bem”. Com os olhos cheios de ldgrimas a mée continua -
“Naguele momento eu néo conseguia nem me mexer. A filha consolava a
mae”. Depois de entender, a menina levantou, se despediu do pai e pediu
para ele ficar bem.

Para mae, a palavra que define a menina Laura é evolugdo. Ela passou
por muitas situacdes e conseguiu crescer. E uma filha muito inteligente e
carinhosa, elogia Angela. Laura gosta de desenhar e tem um dom para
muUsica. Com a voz leve e tranquila, a mée vai encerrando a conversa, que
dividiu sobre os momentos da filha mais nova. A Angela mulher e mae,
ndo quer que a Laura seja uma grande artista, uma grande musicista, ou
até presidente da Republica. Ela apenas quer que a menina seja o que
quiser. O que vai limitar ela é o que limita todo mundo, o sonho que cada
um sonha.



- Laura Marthendal, 9 anos.
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local indicado por Lucas Renan para conversar, foi o Centro de

Cultura e Eventos, que fica localizado na Universidade Federal
de Santa Catarina, UFSC. Enquanto néo chegava a hora para o jé
combinado, ele mandava mensagem informando que estava no lugar
marcado. Esperava sentado em uma das mesas da praga de alimentacéo.
Passava das seis horas da tarde, e o ambiente estava bem movimentado.
Depois de achar uma mesa mais afastada do barulho, Lucas se acomoda
e a entrevista comeca.

Entre uma tossida e outra, e com um tom de voz grave, ele relata que
soube do diagnéstico de autismo com 12 anos. No ano de 2009, a maée,
Marisa chamou o filho para conversar e explicar o que ele tinha. Lucas
lembra apenas disso. Nessa época ele j& fazia acompanhamento com
fonoaudiblogo e psicélogo. “Néo entendia o porqué, a razdo que eu
tenho isso”, recorda ele. Nas lembrancas vindas no momento, ele divide
que a revelag@o da mée ndo trouxe tanta surpresa e revolta.

Um video mostrado pela fonoaudidloga que Lucas frequentava chamou
muito a atengdo dele. A filmagem mostrava as situagdes que um menino
com autismo passava na escola. Lucas se identificou muito. Em um
dos casos, quando tinha grupo de pessoas, e ele nGo se encaixava em
nenhum deles. Tinha a sensacdo de ndo ter ninguém, de estar isolado.
Para ele, a mée conseguiu informar sobre “Depois que eu

o transtorno com muita tranquilidade. soube, passei a
Lucas acha que os pais ndo tiveram uma seguir normalmente.

ma reagdo quando souberam que o filho Ngo era olgo que me
tem TEA, Transtorno do Espectro Autista. afetava”.

Lembrancas da escola

No mesmo ano que soube ter autismo, Lucas aponta que passou por
uma situacdo dificil. Ele conta que foi comparado a um personagem
de uma novela, que tinha esquizofrenia. NGo lembra se a comparagéao
feita, era pelo modo que agia, ou um casaco de cor azul, que usava, e
era parecido com o do personagem. Ele acha que poderia ser porque
gostava de usar capuz também.



Nessa época também havia alguns alunos da escola, de séries diferentes,
gue gostavam de ficar berrando e isso o incomodava muito. “Eles ficavam
gritando alto”, desabafa.

No outro ano o que sentia foi um pouco amenizado, porque esses colegas
sairam da instituicdo. Ele descreve que o problema que enfrentava néo
era com os professores, sempre foi com os alunos. Para ele os jovens
néo sabem lidar com pessoas que se comportam diferente. Quando isso
acontece, é motivo para rejeicdo. “Cara, ndo dd para entender”, diz
Lucas com a voz embaracada.

Ele define que quando passou da adolescéncia para vida adulta, chegou
a conclus@o que o jovem na grande maioria “é um sujeito babaca por
natureza, faz muita besteira”. Para Lucas as criancas até tem como perdoar
algumas atitudes. Tirando as que tem atitudes ruins, com a intencéo de

humilhar e ofender.

Ele avalia que teve anos ruins na escola. Quando cursou o terceiro ano,
no ensino médio, foi um pouco mais tranquilo. Os colegas de sala que
incomodavam, nédo estavam mais. “Continuaram alguns colegas ‘malas’,
mas era uma pequena parcela”, ele retrata uma meméria que néo foi
confortével.

Nos Ultimos anos de escola, Lucas teve vdrios momentos de stress.
Menciona que sofria pressdo para estudar. Precisava se dedicar para
passar de ano, para prestar o vestibular e fazer o ENEM, Exame Nacional
do Ensino Médio. Ainda tinha que saber lidar com os colegas que o
incomodavam, e a formatura que estava por vir.

Para Lucas os professores
passavam muitas  informacdes
e responsabilidades, e isso,

“Cara, o tltimo ano da
escola, eu quase surtei”.

aumentava a vontade de desistir de tudo. Ele entende que ndo tinha
incentivo para fazer as tarefas dadas. Mesmo com todas essas dificuldades,
ele enfatiza que, a vivéncia com os colegas que freqientavam o ambiente
escolar, era algo bem mais dificultoso.

Havia pessoas que tratavam, e recebiam bem ele. Cita que nesse periodo
colegial, as “panelinhas” formadas pelos alunos, existiam em grande
quantidade. Lucas exclama que néo fazia parte de nenhum grupo. “Eu
confesso que achei isso 6timo. Gosto de ser um cara versétil, nesse sentido
de convivéncia com pessoas”.



Vestibular

primeiro vestibular que fez, na Universidade do Estado de Santa
Catarina(UDESC), tinha 39 questdes, e ele acertou 40. O que
prejudicou, foi a redagdo. Néao conseguiu alcancar a nota.

Quando Lucas fez o segundo vestibular, conta que nédo conseguiu ir muito
bem. Ele participava de um grupo de escoteiros. Um dia antes de fazer a
prova, ele foi a um acampamento com o grupo. Durante o momento que
estavam juntos, foi realizada uma brincadeira, e os participantes iriam se
sujar e ficar molhados. Lucas explica que eles precisavam ficar deitados e
equilibrar com as solas dos pés, uma panela cheia de dgua.

Ele participou da atividade, o recipiente com liquido virou, e ele ficou
molhado. Lucas reclama que nédo queria participar, porque ndo tinha
levado outras pecas de roupas. Depois de se envolver com a recreagéo,
e permanecer molhado, ele acabou ficando nervoso e chutou a panela
longe. Consequentemente continuou com a roupa Umida o dia todo,
“Para mim aquilo foi terrivel”, avalia.

No final do dia, quando o pai, Leandro foi buscd-lo, soube que o filho
acabou estragando a panela. Fez com que o menino pagasse o objeto
qgue danificou e acabou dando uma bronca. Nesse mesmo dia do
acampamento, Lucas tinha um compromisso com o pai a noite, e acabou
indo direto, com a roupa que |4 tinha secado no corpo. Ele jurava que
nesse outro programa, tudo seria mais tranquilo que o primeiro. Mas
acabou demorando mais que o esperado, deixando Lucas mais cansado,
do que |& estava. "Eu pensava, cara por favor acaba logo essa joca. Eu
quero ir embora, descansar”, relembra ele, demonstrando que foi algo
bem incémodo, e marcante. Pai e filho acabaram chegando tarde em casa.
Depois de ficar com a roupa molhada, e néo ter levado outra para trocar,
Lucas confirma que retornou para residéncia muito cansado. Quando a
mae presenciou que o filho chegou tarde, comentou que isso néo poderia
ter acontecido. No dia seguinte, o garoto tinha o segundo vestibular para
realizar. Ele fez a prova, mas néo se concentrou o suficiente para realizar
o teste. Estava exausto do dia anterior, acabou né@o passando. “Para mim
foi decepcionante. Mas claro eu néo ia desistir, porque eu tinha a UFSC”,
adianta ele.

Depois de dar um suspiro aliviado, Lucas comeca a falar sobre como foi o
vestibular que fez na UFSC. Para ele, a realizacdo da prova foi bem mais
tranquila que as anteriores. A avaliagdo foi feita em uma sala isolada,
acompanhado de dois fiscais, que cursavam o curso de psicologia.



Durante a prova ele pode chamar o fiscal para tirar ddvidas e conseguiu
desenvolver. Lucas conquistou 35 pontos. Mas os pais achavam que para
ele passar, era preciso acertar 40 questdes. Chegou até a procurar cursinho
pré vestibular para fazer. Alguns dias depois, o irméo Leonardo ao ver a
lista de aprovados, percebeu que Lucas tinha passado no vestibular de
verdo da UFSC, para o curso de licenciatura em educacéo fisica,no ano
de 2014. "Meu irméo leu e comecou a berrar - Lucas, vocé passou, vocé
passou. Minha mée comegou a chorar de alegria”, narra com uma voz
alegre. Ele recorda que pulava de alegria, porque passou sem precisar
fazer o curso, e concorrendo com vérios estudantes.

Mesmo com muitos barulhos e pessoas caminhando ao redor, Lucas ndo
perdia o foco da entrevista. A mesa que estava encostado, balangava com
o movimento que fazia de forma repetitiva com a perna.

Para Lucas o ambiente da faculdade é mais tranquilo. Néo é nada
parecido com a escola que frequentou no passado. Ele considera os
professores legais, porque recebem bem os alunos.

Ele considera que os colegas de sala séo educados e é tratado bem. As
dificuldades maiores sGo com as matérias.

Atualmente

Hoie, Lucas faz estdgio com criancas que tém deficiéncia fisica,
intelectual, autismo e outros diagndsticos. Para ele é uma drea que
gosta, se familiarizou com o local e em trabalhar com incluséo social.
Auxilia os professores e os académicos na sala de aula. Quando néo
estd realizando essa funcéo, ajuda a gravar as aulas e faz mais algumas
tarefas. Também é d&rbitro de natagdo hd dois anos. A primeira vez que
atuou, foi em uma competicéo infantil, em agosto de 2015.

Nas horas vagas gosta de fazer academia, caminhar, fazer leituras da
faculdade e acessar algumas “besteirinhas” na internet. Também gosta
de jogar videogame, mexer no celular e descansar quando estd em casa.

Lucas mora com os pais, o irméo de 22 anos e duas gatas, a Frida e
Maggie. Os dois irméos tém um relacionamento bom. Ele diz que o irméo
dd conselhos, e &s vezes faz cobrancas até demais.

Natural de Ribeirdo Preto, Séo Paulo. Lucas morou na cidade natal até
os 10 anos. Depois ficou um tempo em Brasilia, segundo o pai relatou
para ele, que o lugar era muito ruim de viver, devido & poluicdo do ar e
a violéncia.



Lucas comenta que gosta de sair para ver filmes, fazer lanche e passear.
J& teve alguns relacionamentos, mas afirma que ndo foi nada sério.
Atualmente faz terapia com psicélogo e fonoaudiélogo.

Para ele deveria haver maior inclusdo de pessoas com autismo, e mais
conscientizacdo da comunidade.
Ele reafirma que a pessoa com

“Eu gprendf que deficiéncia ndo pode mudar a condicdo
ndo sdo as pessoas que tem, mas o local que ela estd pode
com autismo que sofrer mudangas. O individuo nasce,
tém que se qupfqr vive e morre com a deficiéncia, e néo
aos locais, mas sim vai ter cura, segundo Lucas. Finaliza
os locais tém que se falando que ¢ totalmente diferente
ngpfgr a eles”. da pessoa que tem uma doenca, que

acaba limitando o portador.

Ao perguntar o que mais o incomoda diariamente, ele diz que sdo erros
das pessoas. Poderia relatar vérios que [@ presenciou, mas como sdo
muitos, escolheu apenastrés. Com uma voz e expressdo de indignacéo, ele
divide que néo entende como um profissional da salde pode ser fumante.
Alguém que promove a salde e nGdo cuida da prépria. O outro erro que
ndo entende é quando o professor né&o possui comportamento correto
dentro da sala de aula. “Uma coisa que eu & vi acontecer na escola, é
o professor pegar o caderno do aluno e mostrar para os outros, onde o
aluno parou. Expondo ele e jogando na cara que é um incompetente”,
entre pausas, Lucas admite que isso o deixava muito chateado. Ao citar
a Ultima atitude que ndo entende, declarou que incomoda ver pessoas
cometendo erros, e mesmo elas percebendo o deslize que foi feito,
continuam persistindo.

Depois de finalizar a entrevista, e | a caminho de casa, ele se lembra
de duas informacdes que esqueceu de passar. Enquanto o 8nibus nédo
chegava ao destino final, Lucas compartilha que coleciona moedas e
cédulas do mundo todo, desde que tem nove anos. Quem despertou essa
vontade nele, foi o pai. J& caminhando pelo terminal de énibus. Lucas
anda com uma mochila na parte da frente do corpo, e outra nas costas
e abre um sorriso ao contar com muito entusiasmo, que estd escrevendo
um livro. Ao perguntar qual assunto a obra vai tratar, ele apenas diz que
€ uma ficcdo futurista e realista, que estd desenvolvendo desde 2012.

Chegando préximo do 8nibus que vai levé-lo para casa, Lucas se despede,
agradece e vai embora com um caminhar apressado.



Lucas Rezende, 20 anos.
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Vilet(e]:dJAMAL

m uma praca de alimentagéo, de um mercado localizado na Grande

Florianépolis, Emanuele Furtado comeca a dividir um pouco de como
foi até aquele momento, os dias do filho mais novo. Enquanto os lojistas
estavam se organizando para comecar atender os cliente, a mae fala de
Victor Jamal, um garoto de cinco anos de idade.

Quando era menor, Victor teve algumas dificuldades para comecar a falar,
andar e costumava ficar mais magoado que outra crianga da idade dele.
Emanuele explica que aos dois anos e meio de idade, vérias dificuldades
comecaram a aparecer para o filho. Iniciaram na época de se adaptar na
escola, ali alguns obstéculos despertaram, entre eles problemas para se
adaptar em um novo ambiente e se relacionar com outras criancas.

Em casa nesse mesmo periodo, Jamal despertou interesse no videogame.
O pai Rondineli Renato comprou o jogo, e o filho comecou a acompanhar
e prestar atencdo em como tudo funcionava. A mée conta que o menino
pegava o controle e imitava o pai jogando. Ele e a irmé sempre brincavam
juntos, mas teve uma época que a menina enjoou das brincadeiras que
dividia com o irméo.

Depois de tanto assistir como funcionava o passatempo de Rondineli,
Victor aprendeu a jogar e mexer sozinho no videogame. Ele ligava tudo,
e brincava com jogos bem dificeis para idade que tinha. Emanuele ao
acompanhar o processo todo, percebeu que o filho tinha habilidade e
talento para o novo divertimento. Junto com a capacidade de dominar
o que estava fazendo, veio o vicio pelo jogo. O menino ficava durante
horas brincando, e nGo gostava quando a mée pedia para ndo jogar
mais.

Emanuele relata que nos momentos de passeios com a familia, ou em outras
situacdes, o menino pedia o tempo todo para voltar. Ele ndo conseguia
se desapegar do videogame e se distrair com outras brincadeiras. Os
episédios comegaram a acontecer com muita frequéncia. Para tentar
entender o motivo de tanta obsessé@o por um objeto, Emanuele pesquisou
na internet alguma explicagdo. Entrou na rede e escreveu “Criancas
viciadas em videogame”, e na pesquisa surgiram vdrios termos e casos.
No meio de muitas palavras, apareceu autismo. Para mée era novo o
termo que estava escrito. Apenas sabia que era uma crianga diferente,
nada mais.



Primeiros Indicios

Depois da procura, ela continuou a pesquisar e percebeu que vdrias
caracteristicas do TEA - Transtorno do Espectro Autista se encaixavam
com o filho. Uma das particularidades era néo conseguir fazer cocd
e alguns outros cendrios. O transtorno dificulta a capacidade de se
comunicar e interagir com outras pessoas. Depois de ler sobre o assunto
e compreender um pouco mais, Emanuele resolveu falar com o marido
- "Amor, néo achas que o Victor é diferente?”. Sem dar muita abertura,
Renato néo concorda com a esposa. Ele explica que o filho era apenas
diferente, “S6 que o jeito dele”, avaliou o pai. A méae explica que pela
primeira vez decidiu ndo persuadir e falar que estava certa. Respeitou
a opinido do esposo. Nao foi a primeira vez que o assunto foi tratado
pelo casal. Quando Jamal nasceu, a mée revela que eles notaram que
o menino era diferente. “Eu e meu marido |4 temos uma filha de nove
anos de idade, a Lara. Quando o Victor nasceu, percebemos que ele era
diferente. Mas assim, nenhum filho é igual co outro”, justifica Emanuele.

No dia seguinte, o pai Rondineli foi buscar Jamal na escola. Assim que
chegou, a professora comentou que estava preocupada com o menino,
porque ele ficou o dia todo rodando ao redor da mesa, ou deitado no
chéo olhando para o céu. Com o comentdrio da professora, o pai admitiu
gue tinha algo diferente acontecendo, e precisavam procurar entender
melhor.

Antes de procurar um profissional, os pais marcaram com a escola uma
conversa para saber como Victor se comportava naquele ambiente. Até
aquele momento a instituicdo ndo tinha comunicado a familia qualquer
tipo de comportamento diferente. Algumas dificuldades jd acompanhavam
Jamal na escola, mas a mée e o pai ndo sabiam.

A escola listou todas as atividades que o garoto ndo participava. Ele néo
fazia a maioria das atividades dadas. Quando a professora organizava
uma roda em sala, por exemplo, o menino ficava de fora e ndo gostava de
interagir. Também néo falava, costumava ficar distraido com um mundo
sé dele e ndo gostava de ir em nenhum brinquedo do parque. Depois de
contar algo completamente novo para Emanuele e Rondinele, a escola
usou como justificativa que ndo dividiu com os pais antes porque tinha
medo da reacédo que eles iriam ter. “Eu fiquei com os olhos arregalados
na horao, ele era pior que em casa”, revelou a mée.

Entre um relato e outro, o barulho das lojas abrindo, ia deixando o local
que ela estava mais agitado. Nada atrapalhava a concentracdo da mae



para contar a histéria do filho. Era como se ela usasse o espaco da
entrevista para desabafar e compartilhar o que sentia.

Diagnéstico

pbs escutar a avaliagdo da instituicdo, os pais marcaram um horério

com pediatra especializado em neurologia pedidtrica. Chegando ao
consultério, contaram tudo que vinha acontecendo e os comportamentos
de Victor. Depois de alguns casos descritos, o médico previu que eles |4
sabiam que o filho era diferente. Para o especialista a percepgéo dos dois
era muito importante, porque né&o chegaram com os ouvidos tampados,
olhos e boca fechada para entender o que estava havendo. No dia da
consulta Victor Jamal & saiu com 80% do diagndstico: Autismo Leve.

Em seguida que os responsdveis entenderam melhor a descricdo do que o
filho tinha, comegaram a perceber alguns comportamentos do garoto que
ndo haviam notado. Aos trés anos, o menino gostava de comer poucos
alimentos, ndo tomava dgua e comia massa de modelar na escola. Néo
gostava de se sujar, de pingo de chuva e de ficar com a roupa molhada.
Quando frequentavam a praia, Victor comia areia, a mée precisava ficar
de olho o tempo todo. Com o tempo alguns tragos comegaram a ficar
mais acentuados.

Nas primeiras consultas com o
pediatra, o médico perguntava se
quando os pais estudavam, tinha
alguém que era super inteligente em
matemdtica, sé que ndo conseguia
amarrar o ténis. As pessoas com
autismo sé@o funcionais com algumas
situagdes, e quando tentam fazer
algo mais simples ndo conseguem.
Em alguns atendimentos, o pai se
identificou com as caracteristicas

“Né&o sei como as
familias demoram
tanto para chegar em
um diagndstico, serd
que os sinais ndo sdo
tao acentuados, ou as
familias que ndo aceitam.
Procuram outros nomes,
outras coisas, ou um
remédio para curar”.

das pessoas com autismo que o médico descrevia. Emanuele avalia que
antigamente as pessoas [ tinham essas particularidades, mas ninguém
procurava saber o porqué, ou ndo davam nenhum tipo de atencéo.
Apenas expressavam que eram individuos estranhos, ou diferentes porque
ndo gostavam de interagir.

Obstdaculos

mae no inicio teve algumas dificuldades de como lidar com as atitudes

do filho.



Todas as vezes que brigava, parecia que ele sentia mais que a irma. Em
uma consulta com a fonoaudidloga, Emanuele perguntou como deveria
fazer nesses momentos. A profissional explicou que se uma pessoa
“normal” precisa ser educada, quem tem autismo necessita ser muito mais
educada. A mée relata que para conquistar o que quer, Victor costuma
chantagear e manipular. Para tentar resolver essas atitudes, ela comecou
a ter o mesmo comportamento que ele. Quando Jamal pedia para jogar
videogame, a mae falava que deveria tomar &gua primeiro, dessa forma
conseguiu superar algumas dificuldades.

Uma das preocupacdées de Emanuele é educar bem o filho, porque
ninguém sabe o futuro que vai enfrentar. “Enquanto é crianca, é bonitinho,
engragadinho, um menino lindo e fofo, mas ele vai crescer, e nGo vai ter
mais esses adjetivos se as atitudes ndo agradarem a sociedade”, desabafa
a mae.

As familios da mée e do pai questionavam se o Victor tinha mesmo
autismo. Para néo sofrer com essas perguntas que vinham de forg,
Emanuele tentava néo se deixar afetar com os comentdrios. Segundo ela,
em alguns momentos Jamal estd bem dentro do espectro, {4 em outros
instantes, estd mais tranquilo. Tem ocasides que a mée se pergunta se
é mesmo isso que o filho tem. Com tantos questionamentos vindos de
fora, acaba suspeitando um pouco do diagnéstico. Emanuele garante que
fard todos os tratamentos necessérios para o filho viver bem. No futuro
caso fique constatado que o diagnéstico de autismo estava errado, ela
ficard tranquila, porque fez o que foi orientado. “Mesmo na divida vamos
tratar, pior ser omisso agora e depois ser defasado em coisas que poderia
ter melhorado muito”, acrescenta a mae.

Emanuele confessa que muitas vezes pensou em colocar fogo no
videogame. Ela ressalta que quando a familia saia, o menino pedia
incansavelmente para voltar e brincar com o jogo. As terapias feitas
ajudam nesse contexto, mas para a méde o que d& mais resultado, é o
trabalho didrio desenvolvido em casa. Para Emanuele o desafio maior
nesse momento, foi mostrar que fora do jogo existiom vdrias atfividades
legais para fazer. Com a finalidade de tentar diminuir o vicio, os pais
comecaram a levar Victor em todos os lugares, como por exemplo, na
feira, supermercado e farmdcia. No comeco o menino resistiu bastante,
mas com o tempo foi se acostumando e hoje |4 faz um ano que consegue
aproveitar momentos longe do jogo.



Escola

vando comecou a frequentar a escola, Jamal @ pedia antes de
dormir para ndo ir, e insistia até o momento de entrar na sala de aula.

Hoje ele ainda encara a escola como um problema. A mée relata que
toda vez que ele entra no colégio respira fundo, como se fosse enfrentar
mais um dia com desafios que ndo gosta. Em sala Victor ndo possui
acompanhamento de professor auxiliar. Como nédo usa mais fralda e
come sozinho, a instituigdo o considera uma crianga com autonomia.

Na classe que Jamal estuda atualmente, hd outra crianca especial mais
agitada. A mé&e comenta que Victor fica incomodado com o garoto da
sala, e faz fofoca quando o colega derruba livros ou bate nas meninas. A
professora dividiu com Emanuele os comportamentos que o filho estava
tendo com o outro aluno. A mae manifesta que foi direta na resposta -
“Vamos ver o lado bom da vida. Um autista t& se preocupando com a
vida de outra pessoaq, isso é uma grande evolucéo. Ele se incomoda ao
ver que o coleguinha ndo estd seguindo os comportamentos corretos na
sala. Isso tem um lado positivo, Victor estava interagindo com as coisas
que acontecem ao redor”.

No momento que Emanuele relembrou o acontecimento na entrevista,
os olhos brilhavam e foi notével a visdo de futuro que teve. Um respirar
aliviado, de uma mae que apenas quer ver o filho conseguindo se virar
na sociedade.

Hoije Victor |& participa das rodas que séo feitas com as outras criangas na
sala de aula. Quando a mée pergunta como foi & escola, a Unica parte
que conta é a hora do lanche, sé consegue dividir esse momento. “Acho
gue esse deve ser o melhor momento para ele”, brinca a méae.

Com quatro anos de idade a familia teve o amparo da ONG autonomia.
A primeira atividade que participou foi oficina Arteterapia. Na oficina
as criangas desenham, desenvolvendo a parte da imaginagdo. Os pais
levaram o pequeno no primeiro dia de arteterapia. Chegando 14, ele quis
ficar s6 na porta, pedindo o tempo todo para ir embora, conta Emanuele.
A mae entrou e comegou a participar das atividades, e enquanto isso ele
observava tudo 14 de fora. No momento que pintava o desenho, Emanuele
comecou a chorar, ali comegou a pensar em todos os momentos que
passaram. “Dentro de todo cendrio contado, teve e ainda tem momentos
de muito choro, de se desesperar, perguntar o que eu fiz de errado. A
culpa é de quem? Como que aconteceu? Sdo respostas que ndo vou
achar, e que ainda néo tem”, confessa a mae.



Voltando & para o cenério onde a mae continuava partilhando os
momentos da familia, Emanuele descreve essa ocasido com emocdo. Foi
possivel de sentir como o momento relatado foi forte para ela.

Para familia que acompanha a pessoa com autismo, é triste ndo saber o
futuro que vai ter. Saber que pela lei da natureza os pais véo primeiro, que
néo vao estar ali para ajudar sempre. A mée relata que chora e logo em
seguida |& seca as lagrimas, chorar néo vai resolver. Muitas vezes se sentiu
culpada quando as pessoas de fora comentavam se o filho tinha autismo
ou ndo. Esse sofrimento que a méae carregava foi amenizado quando
a psicdloga da ONG, Michele falou que com todas as caracteristicas
gue ele apresentava, é Autismo. A profissional pediu para a mée tirar
esses pensamentos. Depois dessa certeza vinda de uma profissional téo
préxima, Emanuele viu que o filho tem realmente autismo, e parou de
dar atencé@o para os comentdrios. “Ele é diferente. Afinal quem de nés é
igual? TEA nGo é uma doenca, é uma questdo de comportamento. Vamos
procurar para ele uma vida melhor, como [@ procuramos para nossa
outra filha Lara”, dessa forma a mée dividiu com toda familia o que Victor
tinha e o que estavam fazendo para ajudar ele.

Na ONG o pequeno comecgou a se desenvolver. Aprendeu a brincar com
a massinha e ndo se preocupar com a sujeira que ela fazia, aprendeu a
segurar o pincel e pintar com tinta guache, também perdeu a preocupacéo
com as manchas que ficam na roupa. A mée fala que o legal da ONG
também, é que a familia participa junto em todas as atividades. Dessa
forma, Victor se sentiu mais seguro para fazer as coisas que néo faria
sozinho na escola, por exemplo.

Nas aulas da autonomia, que séo feitas na piscina, foi descoberto um
Victor mais euférico. Mesmo néo sabendo nadar, quer pular na dgua
sozinho, quer mergulhar e ndo tem medo.

Para acompanhar a rotina do filho, foi preciso que os pais mudassem os
horérios de trabalho. Antes trabalhavam o dia todo. Emanuela garante
que foi a melhor forma que encontraram para dar toda atengéo para o
filho. A aula na escola é intercalada com outras atividades como, terapia
com a psicdloga, atividades feitas com psicopedagoga na prefeitura, aula
de arteterapia, fonoaudidloga e atividade na piscina.

Lara e o irméo se déo super bem. Como todo relacionamento entre
irmé&os, existe momentos de disputa e ciimes por alguma coisa. Nas horas
de desentendimento néo existe a desculpa por parte da irma, falando que
o Victor tem autismo, e néo existe nenhum tipo de preferéncia por parte



dos pais. Os irméos sdo tratados da mesma forma.

“O bom da ONG ¢é que a Lara pode participar junto com o irméo.
E muito bom para ela também como formacdo de cidada. Néao sé
identificar o irmé@o como diferente, mas também conviver com outros que
sdo diferentes”, explica Emanuele.

Mesmo tendo toda a preocupacéo com o filho, dando uma atencdo maior
por ele ter autismo, os pais se preocuparam também com a atencéo que
tem que ser dada para Lara. Ela tem a tarde das meninas com a mae
e vao fazer compras. Tem uma agenda com vérias atividades, também
se preocuparam em ela ter os momentos e sentir que é sé dela. A mae
garante, em casa todas as atividades sdo divididas, nenhum dos dois
filhos tem tarefas a mais ou menos para fazer.

Melhorias no dia a dia

Pc:rd mostrar e antecipar as atividades que Jamal vai fazer no dia seguinte,
a mée criou um mural. E separado por dias da semana, cada tarefa
tem um desenho que é colado com velcro. Essa foi a forma encontrada
para & preparar Victor com os exercicios que véo ser realizados nos dias.
No mural o que mais chama atencdo de Victor é o desenho que tem o
boneco jogando videogame, sempre quer mudar o boneco de lugar.

Quando era mais novo, Victor ndo comia qualquer tipo de alimento. Na
hora da refeicdo se tivesse alguma comida no prato que ndo gostasse,
néo comia mais nada. Néo aceitava colocar no canto do prato o que nédo
queria, e comer o resto. Para tentar evitar essas atitudes, a mée comecou
a dar opgdes para ele escolher, e ndo simplesmente decidir tudo sozinho.
Na hora de ir para escola dava duas opgdes de roupas que gostaria de i,
assim ela foi fazendo com a alimenta¢do também.

Em muitas situagdes Victor associa uma atividade com a outra. Quando
era mais novo e ia a praia, ndo queria entrar na dgua. Faziam de tudo para
ele tomar banho de mar, sé que algo o travava. Um dia quando a méae
tirou a sunga, ele aceitou se molhar. Alf foi percebido que fazia associac@o
de quando tomava banho em casa, na praia também precisava estar sem
nenhuma peca de roupa. Com esse episdédio, Emanuele percebeu que o
bbvio, para uma pessoa com autismo, as vezes precisa ser explicado. As
brincadeiras que participa nGo pode exigir muito da imaginag@o. A mée
lembra-se de um dia que inventou uma brincadeira com o filho. Estavam
fazendo uma reforma em casa, em uma parte da obra precisava passar
por cima de uma madeira. Ela fez de conta que embaixo da tdbua tinha



jacarés, para ele a mée estava falando a verdade, passou pelo lugar com
medo.

Perfeccionismo é uma das preocupacdes de Jamal, tudo que faz acha
que estd errado, porque néo fica igual ao das outras pessoas. Com esse
pensamento, acha que o dele estd sempre errado, e acaba atrapalhando
o desenvolvimento na escola.

Emanuela lembra que antes, quando o filho brincava ou assistia algum
programa, ele ndo ligava se os pais estavam juntos. Hoje & chama a
mée para ensinar a jogar videogame, gosta quando estdo préximos
participando.

Nos momentos finais que a méae falava sobre a evolucdo do filho, o
barulho na praga de alimentagéo comegou a ficar mais alto. Para néo
atrapalhar os Gltimos detalhes contados por ela, mudamos de lugar. Tudo
continuava no mesmo espaco, mas longe do barulho.

A mae abriu um sorriso e contou o Ultimo progresso de Victor. Na oficina
arteterapia da ONG, o professor deu um desenho para o menino pintar.
Enquanto ele coloria, | aprendendo o limite, e até onde poderia ir sem
sair da linha. Jamal comegou a desenhar na folha, imaginando mais
partes para aquele desenho que era Unico na folha. O garoto comecou
a dar vida para pintura, fazendo com que a imaginacdo funcionasse. Ele
conseguiu chegar a um dos objetivos da aula, usar a criatividade.

Quando terminou de contar a novidade, Emanuele respirou e comemorou
mais uma conquista. Ela vivencia todos os dias que, para uma pessoa
com autismo, ndo existem conquistas pequenas.
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“O que torna a vida do autista dificil, ndo é
ele ser autista, é as pessoas desconhecerem
completamente o autismo”.

Rodrigo Tramonte






