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Resumo:

Os avangos cientificos e a crescente midiatizacdo de temas sobre o transtorno do espectro
autista estdo mudando aos poucos entendimento e percepcao dessa condi¢do; no entanto, o
apoio informacional as familias e a rede de profissionais para atender o publico em foco
permanecem insuficientes. O presente estudo visou identificar as dificuldades enfrentadas
pelas familias de criangas com TEA do momento que vieram a suspeitar do transtorno, até o
diagnéstico e a imersdo escolar. Um questionario abordando: o diagnostico, a busca de
informagoes, a escolarizacdo e o ensino remoto, foi divulgado. Os resultados foram
apresentados sob a forma de porcentagens diferenciando, quando pertinente, o Autismo
Infantil (AI) e a Sindrome de Asperger (SA). A pesquisa envolveu 218 jovens entre 5 ¢ 19
anos, metade com a SA. A prevaléncia das comorbidades acompanhou os dados da literatura,
embora as faixas etarias consideradas e as classificagoes DSM/CID dificultam as
comparacgoes. Maioria das familias disseram ndo receber informagdes suficientes da parte dos
médicos € recorrer a internet, cursos online e redes sociais para se documentar ou receber
orientacdes. Muitas criancas ainda ndo tém acesso ao atendimento educacional especializado.
A percepgao do AEE mostrou divergéncia em fun¢ao do jovem ter Al ou SA; o bullying no
ambiente escolar afetou/maior quantidade de criangas com SA. O ensino remoto trouxe
desafios para as familias que apontaram a falta de orienta¢des da parte dos professores e
eventual inadequacdo das ferramentas pedagdgicas. . As mudangas decorrentes da pandemia
foram associadas a uma piora do quadro autista.em 88% dos participantes.
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Scientific advances and the growing media coverage of issues on the autism spectrum
disorder are gradually changing the understanding and perception of this condition; however,
informational support for families and professionals’ network to attend this community
remain insufficient. The present study aimed to identify the difficulties faced by families of
children with autism from the moment they came to suspect ASD, until the diagnosis and
school immersion. A questionnaire addressing: the diagnosis, the search for information,
schooling and emergency remote teaching, was released. The results were presented in the
form of percentages differentiating, when relevant, childhood autism (CI) and Asperger
syndrome (AS). The research involved 218 youngs between 5 and 19 years old, half with AS.
The prevalence of comorbidities followed data from literature, although the age groups
considered and the DSM/ICD classifications can make it difficult to compare. Most families
said they did not receive enough information from the doctors and resorted to the internet,
online courses and social networks to document themselves or receive guidance. Many
children still do not have access to specialized educational services. The perception of the
AEE showed divergence depending on whether the child had CI or AS; bullying at school
affected a greater number of children with AS. Remote teaching brought challenges to
families that pointed to a lack of guidance on the part of teachers and possible inadequacy of
pedagogical tools. The social changes that occurred during the pandemic were associated with
a worsening of the autistic condition in 88% of the participants.

Keywords:
Childhood autism. Asperget’s syndrome. Support network. Education. Diagnosis.

DESAFIiOS PARA LAS FAMILIAS DE NINOS CON DESORDEN DEL ESPECTRO
AUTISTA:DEL DIAGNOSTICO AL SEGUIMIENTO ESCOLAR.

Resumen:

Los avances cientificos y la creciente cobertura medidtica de los temas relacionados con el
trastorno del espectro autista estan cambiando gradualmente la comprension y percepcion de
esta condicion; sin embargo, el apoyo informativo a las familias y la red de profesionales para
atender al publico objetivo siguen siendo insuficientes. El presente estudio tuvo como
objetivo identificar las dificultades que enfrentan las familias de nifios con DEA desde el
momento en que sospechan el trastorno, hasta el diagnostico y la inmersion escolar. Se
difundi6 un cuestionario que aborda: el diagndstico, la busqueda de informacién, la
escolarizacion y la ensefanza a distancia. Los resultados se presentaron en forma de
porcentajes diferenciando, en su caso, Autismo Infantil (Al) y Sindrome de Asperger (SA). La
investigacion involucrd a 218 jovenes entre 5 y 19 afios, la mitad con SA. La prevalencia de
comorbilidades siguid los datos de la literatura, aunque los grupos de edad considerados y las
clasificaciones del DSM/CIE dificultan las comparaciones. La mayoria de las familias dijeron
que no recibieron suficiente informacion de los médicos y recurrieron a internet, cursos en
linea y redes sociales para documentarse o recibir orientacion. Muchos nifios aun no tienen
acceso a servicios educativos especializados. La percepcion de los SEE mostrd divergencia
segun el joven tuviera IA o SA; el bullying en el &mbito escolar afecté a un mayor nimero de
nifios con SA. La ensefianza a distancia trajo desafios a las familias que sefalaron la falta de
orientacion por parte de los docentes y la posible inadecuaciéon de las herramientas
pedagogicas. Los cambios derivados de la pandemia se asociaron con un empeoramiento de la
condicion autista en el 88% de los participantes.
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Introducio

Os réapidos avangos da tecnologia forneceram ferramentas valiosas para desvendar os
mistérios do corpo humano. Entre outras, a ressonancia magnética funcional teve um papel
fundamental no dominio da neurociéncia e entendimento do funcionamento cerebral levando
ao refinamento dealguns conceitos tais como a plasticidade cerebral. A vista disso, a quinta
versao do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, ou DSM-5, (APA, 2014),
retirou a categoria dos Transtornos Gerais do Desenvolvimento na qual se encontrava, entre
outros, o Autismo Infantil e a Sindrome de Asperger, para criar a categoria dos Transtornos
do Neurodesenvolvimento. Nela, a subcategoria do Transtorno do Espectro Autista (TEA) foi
dividida em trés graus em fun¢@o do grau de suporte requerido pelo sujeito. A nova versao da
Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude, a
CID 11 (OMS, 2022), também inseriu a categoria do TEA, porém ndo adotou a subdivisdo em
graus leve, moderado e’ severo proposta pelo DSM-5, preferindo uma subclassificacao
embasada na presenca/auséncia da linguagem funcional € da deficiéncia intelectual. Em
ambas classificacdes, /0 diagnostico clinico do TEA remete-se a observaciao de prejuizos na
comunicagdo funcional, problemas de /interagdes sociais, interesses restritos e

comportamentos estereotipados que iniciaram em sujeitos com menos de trés anos de idade

(APA, 2014).

Os sinais que geralmente alertam os pais de criangas autistas incluem a falta de
sorriso social e de interagao com o olhar, a auséncia de gestos funcionais, uma falta de
expressOes’ emocionais e/ou a falta de resposta do bebé quando chamado pelo nome
(OLIVEIRA, 2009; GARCIA; LAMPREIA, 2011). Em sujeitos com sintomas mais leves,
anteriormente identificados com Sindrome de Asperger, o discernimento dos sintomas e
subsequente diagndstico sao mais tardios e ocorrem habitualmente quando a crianga ingressa
no ensino fundamental, ou na adolescéncia (LOPES, 2018). De fato, apesar das manifestagcdes
estarem presentes desde cedo, muitos pais demoram a dar importdncia para esses sinais
acreditando ser do desenvolvimento normal da crianga e atrasam o diagndstico e tratamento
dos filhos (DUARTE, 2019). Nesses casos, amigos, professores ¢ educadores possuem um

papel importante pois conseguem enxergar dificuldades de socializacdo que os familiares nao
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notam ou preferem ignorar (BERTOLINI, 2022). Em todos os casos, quando decidem
procurar auxilio médico, os pais iniciam uma longa cruzada ao longo da qual terdo que
enfrentar preconceitos e longas filas de espera para conseguirem atendimentos e realizagao de
exames pelo Sistema Unico de Saude (GOMES et al., 2015). Durante esse processo muitos
relatam momentos de angustia por ndo entender a demora do diagnostico, ndo receber
informagdes e orientagdes suficientes da parte dos profissionais da satde, e ndo saber como
lidar com as criangas (HOFZMANN et al., 2019; DE FIGUEIREDO et al., 2020; DUARTE et
al., 2021). Tal situacdao ¢ inaceitdvel numa sociedade que prona a inclusdo e garantia dos

direitos para todos.

Nesse trabalho buscamos identificar as dificuldades enfrentadas pelas familias de
crian¢as com TEA no que tange a saiude e educacdo a partir do momento que vém a suspeitar
do TEA, até o diagndstico e a imersao escolar. O estudo, realizado durante a pandemia de
COVID-19, levou também em consideracao os desafios do Ensino Remoto Emergencial

adotado durante o confinamento social para criangas com TEA.

Metodologia

A pesquisa/foi realizada por meio da aplicagdo de um questiondrio, previamente
aprovado pelo Comité de Etica (n° CAAE; 42232620.5.0000.0018) destinado aos pais ou
cuidadores de criangas com TEA, e elaborado por meio da ferramenta “Google formularios™.
O questionario/contava com 24 questoes, sendo 22 do tipo multipla escolha e duas questdes
discursivas. Qs temas abordados foram: 1) o diagndéstico da crianga, 2) a forma como os pais
procuraram/informacdes sobre o TEA, 3) a crianga na escola e 4) o ensino remoto para
criangas com TEA. O questionario e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foram
divulgados por meio eletronico que permaneceu aberto do 25/02/2021 até o 30/04/2021. Os
dados coletados foram organizados em planilhas de calculo do programa Excel (Microsoft
Office) para gerar os percentuais referentes a cada resposta. O teste de Chi quadrado de
Pearson foi usado para testar diferengas entre as respostas categoricas (p = 0,05). Vale
ressaltar que os laudos emitidos pelos profissionais da satide seguem a classificacao da CID;
j& que em 2021, quando o questionario foi aplicado, a CID ainda considerava a Sindrome de
Asperger (codigo F84.5) e o Autismo Infantil (codigo F84.0), os dados dessas duas condi¢des
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foram eventualmente analisados e discutidos separadamente. Quando considerados em
conjunto, o termo Transtorno do Espectro Autista foi usado para se referir a totalidade dos

participantes com autismo.

Resultados e Discussao

1. Diagnostico dos filhos

Um total de 218 pais responderam ao questionario. A maioria (56%) possuia filhos
com TEA na faixa etaria de 5 a 9 anos, seguida pelas faixas etarias de 10-14 anos (22%)),
menos de 5 anos (13%) e finalmente os adolescentes de 15-19 anos (9%). Em relacdo ao
diagnostico, 50% dos pais responderam que o filho apresentava a Sindrome de Asperger (SA),
46% o Autismo Infantil (Al); 3% dos participantes ndo lembravam do laudo e 1% ndo quis

informar o diagnostico da crianga.

Segundo 0 DSM-V, cerca de 70% das pessoas com TEA podem apresentar um
transtorno mental coexistente, € 40% dois ou mais transtornos associados (APA, 2014). Na
pesquisa, uma ou varias' comorbidades foram relatadas em 71% das criangas/adolescentes,
conforme apresentado no DSM-V e demais pesquisas (NOVALIS, 2021). Desse grupo (71%
dos participantes correspondendo a 152 pessoas), 44% citaram como comorbidade o
Transtorno de Déficit de Atengao e Hiperatividade (TDAH), 13,5% a Deficiéncia Intelectual
(DD, 5% o Transtorno Opositor Desafiador (TOD), 11,5% o Transtorno Obsessivo
Compulsivo (TQC), 0,5%, a Deficiéncia Visual, 13,0% mencionaram ter Superdotacdo e/ou
Altas Habilidades e 12,5% outros tipos de comorbidades nao informadas (Figura 1). O
transtorno bipolar, a sindrome de Tourette, a esquizofrenia, os transtornos de ansiedade,
transtornos’ alimentares e distirbios do sono s3o também frequentemente citados
(MARCHEZAN; RIESGO, 2016), e podem ter sido incluidos nessa pesquisa na categoria

‘Outros’.

O TDAH e a DI aparecem geralmente como as comorbidades mais comuns em
pessoas com TEA (GAIATO, 2018; DE LIMA REIS et al., 2019; LOUREIRO et al., 2019);
tal foi o caso nesse estudo, embora vale ressaltar que a prevaléncia da DI foi baixa (13,5%)
quando comparada aos dados da literatura que, em geral, mencionam valores proximos de

50% (CDC, 2020). Tal divergéncia pode ser relacionada ao perfil do publico contemplado. De
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fato, a presente pesquisa juntou dados de participantes que tinham entre 3 e 19 anos de idade;
metade tinham a Sindrome de Asperger que ¢ geralmente diagnosticada apos o ingresso da
crianca no ensino fundamental e ¢ considerada como um tipo de autismo leve
(NOTERDAEME; HUTLZELMEYER-NICKELS, 2010). Por sua vez, o Centro de Controle
e Prevencdo das Doencgas Estadunidense (CDC) por exemplo, considera na sua pesquisa as
criancas com 8 anos de idade, privilegiando, portanto, os casos de autismo mais severos,

diagnosticados cedo e com maior risco de possuir DI.

Por outro lado, o percentual de participantes com superdotagdo (13%) obtido nessa
pesquisa foi alto considerando que no Brasil esse grupo representa menos de 5% dos alunos
matriculados no ensino basico (AGENCIA BRASIL, 2021). Embora a Agéncia Brasil
reconheca que esse valor de 5% subestima provavelmente o publico em foco, € pouco
provavel que a prevaléncia real chegue ao valor de 13% obtido no presente trabalho.
Recomenda-se cautela ao avaliar a propor¢ao desse publico sem respaldo médico. A SD/AH ¢
evidenciada por alto, desempenho em diversas areas das atividades humanas; ndo € um
transtorno de aprendizagem e nao € classificada na CID, embora o superdotado possa
apresentar algumas dificuldades especificas (POCINHO, 2009). Por termos desenvolvidos
varios projetos com pessoas com autismo, notamos que _ao perceber que o filho possui
habilidades em uma 4rea especifica, os pais concluem que ele possui SD/AH sem, no entanto,
realizar os testes apropriados ou consultar um/especialista. A analise diferenciada dos dados
obtidos indicou que 5% e 27% das criancas/adolescentes. com Al e SA, respectivamente,
disseram ter AH/SD (Figura 1). Uma maior prevaléncia no grupo com a SA era esperada visto
que a superdota¢ao, quando associada a um transtorno mental, € geralmente encontrada em
pessoas com Sindrome de Asperger ou TDAH e nao em sujeitos com formas mais graves de

autismo (JANDE et al., 2015).

O teste do Chi quadrado visando comparar as prevaléncias das comorbidades entre
os participantes com Al e SA indicou diferencas significativas (p<0,05) apenas no caso da DI

e da SD/AH (Figura 1).

Prevaléncias similares de TDAH em sujeitos com SA e Al foram documentadas por
Rosenberg e colaboradores (2011); vale destacar, no entanto, que o teste de Chi quadrado nao

mostrou diferencas significativas (p>0,05) entre essas duas categorias (Figura 1).
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Figura 1 - Prevaléncia (%) de comorbidades (TDAH: transtorno de déficit de atencdo e
hiperatividade; DI: deficiéncia intelectual; TOC: Transtorno Obsessivo-compulsivo; TOD: Transtorno
Opositor-desafiador; DV: Deficiéncia Visual; SD/AH: Superdotagdo/altas habilidade) em sujeitos com
Autismo Infantil (AI) e Sindrome de Asperger (SA). * indica diferenga significativa (p<0,05) entre as
prevaléncias de comorbidades associadas ao Autismo Infantil e Sindrome de Asperger pelo teste do

Chi-quadrado.
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Em resposta a pergunta: ‘Quem inicialmente explicou para vocé o que ¢ o TEA?’,
apenas 41% dos participantes disseram ter conseguido essas informagdes junto ao pessoal da
saude (2%: médico generalista, 26%: pediatra/neurologista/psiquiatra, 13%: terapeutas).
Como alternativa, 26% dos participantes disseram ter procurado ajuda nas redes sociais, em
blogs ou grupos virtuais sobre o TEA. As ONG voltadas para o autismo no Brasil sdo

numerosas e surgiram da necessidade de apoiar as familias carentes de informacgdes e suporte
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psicologico; em abril de 2021, 89 delas eram listadas na internet (fonte propria). Em relagdo
aos demais participantes, 21% indicaram ter encontrado informagdes acerca do TEA na
literatura e nos canais de busca da internet, 7% dialogando com outras familias com criancas
com TEA, enquanto que 5% tiveram ajuda dos professores (Figura 2a). Menos de 1% disse

ndo saber ainda o que ¢ o Transtorno.

Uma vez o diagndstico estabelecido, a ajuda da parte dos profissionais da satde foi
maior (53%), sendo que 35% das familias disseram ser atualmente orientadas por terapeutas e
18% por médicos. Os professores também desenvolvem um papel fundamental ja que ajudam,
no cotidiano, 10% das familias. Nota-se uma maior contribuicdo dos profissionais do
Atendimento Educacional Especializado que, pela formagdo recebida (BRASIL, 2009),
possuem maior embasamento tedrico que os professores do ensino regular para orientar os
pais (Figura 2b). As familias que ndo recebem orientagdes dos profissionais da satde e
educagao (37%) costumam procurar ajuda de outras familias (16%); 10% disseram nao

precisar de orientagdes, ¢ 11% declaram ndo receber orientagdes ¢ necessitar ajuda (Figura

2b).
Figura 2 - (a) Fontes de informagdes (%) consultadas pelas familias para entender o que € o

(@) (b)

M Outras familias M Redes sociais B Médico
M Internet / livros M Professor

Médico generalista W Médico especialista
W Terapeuta

Ndo receber e precisar de orientacbes
B N3o receber orientacdes e necessitar ajuda

Transtorno do espectro autista. (b) Pessoas (%) que orientaram as familias uma vez o diagnostico

estabelecido.
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Fonte: Os autores (2023).

Reconhecendo ndo ter conhecimento suficiente para auxiliar os filhos, 48% dos
participantes disseram ja ter realizado cursos sobre o TEA, sendo 33% pela internet e 15%
presencialmente; 35% disseram ter considerado essa op¢do, mas ndo ter realizado nenhum
ainda. Os cursos pela internet permitem a pessoa estudar em qualquer local e horario que
deseja, na velocidade e forma que preferir, sendo uma excelente alternativa para os pais
aprenderem um pouco sobre o Transtorno e as formas de promover o aprendizado e as
habilidades de comunicagao e interagao social dos filhos (MORAIS et al., 2018). Dos demais
participantes, 17% responderam nao procurar uma formacao por motivo financeiro (9%), falta
de tempo (3%), dificuldade de compreensao (2%) ou achar que os cursos nao sao uteis (3%).

E imprescindivel, no entanto, que os pais ganhem um conhecimento bésico sobre as
abordagens educacionais e de aprendizagens usadas com pessoas com TEA pois a melhora do
quadro autistico ndo depende apenas das terapias, mas de um trabalho conjunto e permanente
dos profissionais da saude, da educacdo e das familias (FILHA et al., 2021). Quando
questionados, 40% dos participantes disseram realizar atividades diariamente em casa de
forma a estimular o desenvolvimento das criancas; 47% praticavam essas atividades apenas
ocasionalmente; 4% alegaram praticar poucas atividades visto que o filho faz terapia; 4%
disseram realizar poucas atividades pois nao sabem como fazer e 5% nao realizavam nenhum
exercicio com os filhos (Figura 3). Vale destacar que os pais com filhos diagnosticados com
SA realizavam atividades com maior frequéncia que aqueles com filhos com Al (Figura 3),

provavelmente por conseguirem se comunicar mais facilmente com as criangas.

Figura 3 - Abundancia relativa (%) de pais que realizavam, ou nao, atividades em.casa com os filhos.
O estudo foi realizando considerando todos os participantes (grupo TEA) e descriminando os grupos

com Sindrome de Asperger (SA) e Autismo Infantil (AD).
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3. A criancga na escola
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ocal de atendimento

que freq que 12% e 8% precisa

a outra escola, respectivamente.
multifuncionais para o AEE nas escolas ¢ um problema recorrente. Dados recentes publicados
pelo Ministério da Educagao (BRASIL, 2021), indicam que, no ano de 2020, apenas 28% das
escolas do pais possuiam salas de recursos multifuncionais. Assim, de acordo com Freitas
(2020), devido a dificuldade para matricular os filhos em escolas regulares com AEE, a falta

de professores capacitados e de estruturas para atélder os alunos com TEA, muitos pais
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desistem de matricular os filhos e preferem educd-los em casa, visando melhorar as

habilidades sociais da crianga por conta propria.

Quando perguntado aos pais cujos filhos participavam do AEE, qual tipo de
atendimento a crianca prefere, 19% disseram que era o AEE, 40% mencionaram o Ensino
Regular (ER), enquanto que 41% responderam que os filhos gostavam de ambos os
atendimentos (Tabela 1). As criangas com SA demostraram melhor discernimento entre os
cursos, sendo que 47% preferiam o ensino regular contra 38% em favor do AEE. Ao
contrario, cerca da metade (43%) das criancas com Al disseram nao ter preferéncia entre os
cursos (Tabela 1). A afeigdo do aluno para um curso vai além do ensinamento recebido; a
inclusao ou bullying da parte da turma e/ou do professor, a criagao de lagos afetivos entre
educador-educando podem ser determinantes para a constru¢do da motivagao, melhora no

processo de ensino-aprendizagem e fidelizacao do aluno (ALMEIDA et al., 2017).

Em relagdo aos pais, 'a maioria (62%) respondeu que ambos os atendimentos eram
importantes; aqueles que optaram por uma modalidade de ensino ao detrimento da outra,
mostraram preferéncia para 0 ER considerando primordial a inclusdo da crianga no ambito

escolar (Tabela 1).

Tabela 1 - Tipo de atendimento (%) preferido pelas criancas e pelos pais, considerando todos os
participantes com transtorno do espectro autista (TEA), aqueles com Autismo Infantil (Al) e com
Sindrome de Asperger (SA). AEE: atendimento educacional especializado; ER: ensino regular; ambos:

gostam igualmente /de ambos os tipos de atendimentos.

As criancas preferem (%) Os pais preferem (%)
AEE ER Ambos AEE ER Ambos
TEA 19 40 41 12 26 62
Al 29 28 43 15 20 65
SA 38 47 15 8 32 60

Fonte: Os autores (2023).

Em setembro de 2020, o governo do presidente da republica Jair Bolsonaro publicou
o Decreto n° 10.502 (BRASIL, 2020) que, entre outras medidas, retirava a obrigatoriedade de
as escolas matricularem as criangas com deficiéncia e criava turmas especificas para alunos
com deficiéncia. Pouco tempo depois, a normativa foi suspensa por violar preceitos
fundamentais da Constitui¢ao Federal. Em janeiro de 2023, foi revogado pelo presidente Luis

Inacio Lula da Silva. No entanto, visto a importancia dos temas e os debates que eles geraram,
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os pais foram questionados sobre as duas medidas supracitadas. As respostas reforcaram o
posicionamento dos participantes em favor de uma escola inclusive, apoiando a matricula de
criancas com deficiéncia em turmas regulares. Assim, 65% dos pais foram contra essas duas
medidas, 10% as aprovaram, 15% eram em favor da criagdo de turmas especificas par PcD,
3,5% em favor de retirar a obrigatoriedade de as escolas matricularem as criancas com

deficiéncia; 6,5% desconheciam esse decreto.

Em complemento, foi perguntado aos pais se as criancas sofriam ou ja tinham sofrido
descriminacdo ou bullying na escola por ter TEA; 53% disseram que sim, sendo 23% por
parte dos alunos, 10% por parte dos profissionais da escola e 20% por ambos. Apesar das
campanhas de sensibilizacoes e leis em prol da inclusdo das pessoas com deficiéncia, o
bullying € onipresente no mundo-todo. Uma analise de 34 trabalhos realizados em diversos
paises indicou que 67% das pessoas com autismo (o estudo juntou o Autismo Infantil e a
Sindrome de Asperger) eram vitimas de bullying (PARK et al., 2020). Segundo um estudo
conduzido ao longo. de 10 anos nos Estados Unidos, a prevaléncia seria maior em
adolescentes no espectro autista 1) com poucas habilidades sociais e 2) com poucos prejuizos
na comunicagdo verbal (STERZING et al., 2012). /Comparando as prevaléncias de bullying
entre as criangas com Autismo Infantil e com Sindrome de Asperger, o presente estudo
indicou que uma maior quantidade de educandos com SA (27%) foi vitima de bullying da
parte dos outros alunos em relacdo as criangas com Al (17%). Pelo fato dos sintomas da
Sindrome de Asperger serem mais leves, /as pessoas com esse quadro se fundem mais
facilmente no mundo dos neurotipicos; quando demonstram comportamentos incomuns, sao
qualificadas d¢ ‘esquisitas’ e sdo alvos de bullying (HUMPHREY; HEBRON, 2015;
FALCAO et/ al, 2021). Por outro lado, pessoas com caracteristicas autisticas mais
pronunciadas sao geralmente associadas a deficiéncia; nesses casos, o individuo ¢

frequentemente ignorado pela maioria, mas ndo necessariamente vitima de bullying.

A informacdo e a conscientizagdo da sociedade sdo imprescindiveis para que
mudancgas atitudinais ocorram. Nesse sentido, foi promulgado, em 2005 a Lei 13.185
(BRASIL, 2015b), conhecida como lei antibullying que, além de definir e classificar os
diferentes tipos de bullying, promove a prevengdo e o combate ao bullying e garante apoio
psicologico as vitimas. A capacitagdo docente ¢ contemplada pela Lei, a¢do que se faz
necessaria visto que funcionarios da escola e professores podem ser autores de atos de

bullying ou desconhecer os sinais do bullying (presente pesquisa; FALCAO et al., 2021;
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GUSTAVO et al.,, 2017). De acordo com Hurlbutt (2010; 2011), a incapacidade das escolas a
lidar com essas situagdes levam os pais a retirar os filhos com TEA da escola para educé-los

em casa.
4. O Ensino Remoto para as criancas com TEA

O ensino domiciliar de criangas com TEA ¢ uma pratica adotada no mundo inteiro
por numerosos pais que nao encontraram na rede regular de ensino servigos e acolhimentos
adequados para seus filhos (KIDD; KACZMARECK, 2010). Varios estudos mostraram os
beneficios dessa modalidade, das quais destaquem-se a liberdade de organizar o cronograma
das atividades em funcdo do ritmo do aluno, uma diminui¢ao dos riscos de bullying, e um
ensino personalizado eclaborado em fun¢ao dos interesses e limitagdes cognitivas do filho. Por
outro lado, a falta de formagdo dos pais e a falta de atividades fisicas levando ao surgimento
de comportamentos inadequados foram apontados como obstaculos para o €xito do ensino

domiciliar (DAULAY, 2021).

Durante a pandemia da covid-19, as medidas de seguranca levaram ao fechamento
das escolas e a implementagao do ensino remoto. Professores e alunos tiveram que se adaptar
para que as atividades de ensino-aprendizagem ocorram-da melhor forma possivel. A
participag@o dos pais foi imprescindivel para disciplinar e guiar os mais jovens na realizacao
das tarefas em casa./Nessa pesquisa foi perguntado aos participantes se eles tinham recebido
orientacdes dos professores da escola sobre como auxiliar os filhos em casa. Cerca da metade
(52%) disseram que sim e que reccberam ajuda da parte dos professores do ensino regular
(23%), dos professores do AEE (12%) ou de ambos profissionais (17%). Essas informagdes
foram julgadas como uteis por 62% dos pais, nem sempre uteis e inuteis por 34% e 4% dos
participantes, respectivamente. Quando perguntado sobre a maior dificuldade encontrada
durante o/ensino remoto, selecionaram as seguintes respostas: 1) fazer com que as criancas
realizassem as atividades (64%), 2) auxiliar as criancas na realizacao de tarefas, e 3) acessar o
material de ensino (8%). Um estudo realizado na Australia indicou também uma insatisfacao
geral dos pais em relacdo a assisténcia dada pelas escolas durante a pandemia; relataram uma
falta de suporte individualizado para as criancas com TEA, pouca comunicacdo com as
escolas, e uma carga excessiva de responsabilidade para a familia no que tange as atividades
escolares (HEYWORTH et al., 2021). Na Indonésia, maes de criangas com TEA relataram

momentos de angustia, estresse e raiva por nao ser aptas a ministrar o conteudo escolar para
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seus filhos e ndo saber lidar com as mudangas de comportamentos observadas nas criangas
durante o confinamento; encontraram ajuda em grupo WhatsApp criados por familias de
pessoas com autismo, demonstrando novamente a solidariedade dessa comunidade para se
ajudar quando os responsaveis ou 6rgaos competentes falham na execugdo de suas atribuicdes

(DAULAY, 2021).

Em relagdo as atividades disponibilizadas e/ou aulas online, 40% dos pais acharam
que elas ndo eram adequadas; 26% disseram que sim, 20% responderam que apenas as
atividades do professor do AEE eram uteis, € 14% julgaram o ensino do professor do Ensino
Regular mais apropriado. Segundo os pais, o ensino-aprendizado durante a pandemia foi
dificultado, ou fracassou, porque a crianca com TEA ndo conseguia ficar atento por muito
tempo e/ou tinha dificuldade para se concentrar no trabalho escolar (51%), ndo teve convivio
social (27%), e recebeu uma qualidade de ensino inferior (16%); apenas 6% disseram que a

crianca aprendeu e se beneficiou igualmente.

A perda de¢ aprendizagem durante a pandemia atingiu todos os setores € niveis da
educagdo no Brasil e no mundo (FEITOSA et al., 2022); em 2021, a UNICEF publicou um
relatdrio no qual expde a/magnitude da crise educacional e no qual disse:

Simulagoes que estimam que o-fechamento de escolas resultou em perdas
significativas de aprendizagem estdo agora sendo corroboradas por dados
reais. Por exemplo, evidéncias regionais do Brasil, Paquistdo, India rural,
Africa do Sul e México, entre outros, mostram perdas substanciais em
matematica e leitura. A analise mostra que, em alguns paises, em média, as

perdas de aprendizagem sao aproximadamente proporcionais a duragdo dos
fechamentos. (UNICEF, 2021)

No Brasil, os dados do INEP publicados em 16 de setembro de 2022 (BRASIL,
2022) mostraram que o deéficit na alfabetizacdo durante a pandemia mais que.dobrou, com
pior desempenho nos grupos vulneraveis. Os alunos com TEA ndo sdo necessariamente
prejudicados por fatores sociais ja que o transtorno mostra pouca correlacdo com as classes
sociais, mas pelo fato do ensino remoto ter tirado deles: 1) a convivéncia, fator essencial a
estimulagdo e desenvolvimento do sujeito, € 2) a rotina que gera seguranca € controle
emocional na crianca (SOUZA; DAINEZ, 2020). Além disso, o despreparo e a falta de
qualificagdo dos professores para adaptar as aulas e o material pedagogico para a crianga PcD
prejudicaram também a qualidade do ensino remoto (SANTOS, 2019). A escassez de recursos
disponibilizados pelas escolas, a pouca comunicagdo entre os professores do ensino regular e

do atendimento especializado, e os fatores psicologicos sdo outros motivos que levaram ao
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baixo desempenho dos alunos com deficiéncia durante o ensino remoto (BOHRER, 2021).
Em consequéncia, alteragdes do quadro autistico foram frequentemente observadas durante a
pandemia. Quando perguntado a respeito, 88% disseram que a crianga piorou, 1% que

melhorou, 8% que ndo teve alteracdo e 3% ndo souberam informar.

Consideracoes Finais

Apesar das conquistas politicas, os pais/cuidadores de criancas com TEA ainda estao
desamparados em relacao as orientagdes de como lidar com os filhos. Infelizmente, estao com
dificuldade de conseguir informacdes de profissionais da area da saude e educacdo. Existe a

necessidade de melhorar o acesso a esses profissionais.

Além disso, um maior nimero de profissionais € melhor capacitacdo desses em
orientar os pais .com relagdo a educacao dos filhos com TEA se faz necessaria.
Complementarmente ¢ importante que os pais, profissionais da educacao e saude trabalhem

juntos para realizar um melhor trabalho com as criangas com TEA.

O ensino remoto emergencial utilizado devido a pandemia da COVID-19, acabou por
intensificar os problemas ja existentes na educacdo-de criangcas com TEA. Falta de orientagdes
aos pais, dificuldades de acesso as aulas online e ao material escolar, aliados a falta de
treinamento dos profissionais da educagdao com o ensino a distancia, acabaram por prejudicar
o aprendizado dos alunos com TEA. Além disso, o isolamento social causado pela pandemia

provocou uma piora do quadro autistico das criangas.

O trabalho mostra a importancia de mais profissionais da saude e educagdo
qualificadgs para lidar com as familias e criancas com TEA, assim como mais facilidade de
acesso a/esses profissionais. Existe também a necessidade de mais investimentos em projetos
na area da educacao especial com intuito de pesquisa, continuidade de estudos na area de com

criangas com TEA que envolvam e informem as familias.
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