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CAPITULO 3

Descobrindo a Atipicidade

Enyedja Fabricia de Lima Cruz

Eu sou a mae do Bernardo. Sou formada em Gestao Hospitalar, e possuo
pos-graduacdo em Gestdo Publica. Por conta do trabalho, eu morava na Vila
Brasil, sede do municipio de Amajari/RR e também em Boa Vista/RR. Durante a

semana, ficava em Amajari; no final de semana, ia para Boa Vista.

No ano de 2018, estava com planos de iniciar um mestrado apds as férias,
curtidas em abril no Nordeste. Mas, em julho, descobri a gravidez, que nao foi

planejada, e que desde o inicio ja sabia que seria mée solo.

Com a descoberta da gravidez, de cara, ja desisti de tentar fazer o
mestrado e voltei todas as minhas atencdes para a chegada do bebé. Fiz
mudancas na estrutura do quarto, comprei o enxoval, mesmo sem ainda saber
0 sexo. Fui comprando itens de higiene, fraldas, etc. Em setembro de 2018,
descobri que seria mée de um menino, e o nome escolhido foi Bernardo! A partir

de entdo, comecei 0 enxoval com as cores azul e branco.

Passei a gravidez todinha indo e vindo de Amajari para Boa Vista, assim
como todos os outros servidores. Eu agradeco muito a Deus pelas minhas
amigas, amigos e colegas de Amajari, pois durante toda a gestacdo fui tdo

acolhida, tdo bem cuidada, em momento algum me senti sozinha.

Bernardo nasceu em fevereiro de 2019. Figuei em Boa Vista, por todo o
periodo da licenga maternidade. Atualmente moramos em Boa Vista, na casa

dos meus pais, somos uma familia de quatro pessoas.

Descobrindo a atipicidade

Depois que Bernardo nasceu, ele teve um problema bem sério de
assadura no bumbum. Entéo, fiz a troca das marcas de fraldas, tirei o lengo

umedecido, mas nada resolvia. Com 15 dias de nascido, recebemos a visita de
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uma amiga e comentei sobre a assadura do B€, que ndo sarava, entdo ela me
falou sobre uma alergia, APLV, Alergia & Proteina do Leite de Vaca, que tinha
acontecido com o bebé de uma conhecida dela.

Sabendo disso, fui atras de uma alergista e ela orientou a retirada da
minha alimentacdo de tudo que continha leite e derivados, pois Bernardo so
mamava no peito e seria um teste. Fiz a retirada do leite da minha dieta e, em
poucos dias, a assadura sarou completamente. Esse foi o primeiro diagndstico
do Bernardo, APLV.

Bernardo, desde que nasceu, foi um bebé muito sério e, quando ele
mamava, ele nunca matinha contato visual comigo. Ficava olhando para luz, para
0 botdo da minha blusa, mas n&o olhava nos meus olhos. Eu achava estranho,
pois, quando me reunia com as amigas que também tiveram filhos na mesma
época que eu, os bebés ja mantinham esse contato visual com elas. Relatei isso
para a pediatra dele da época e ela sempre dizia que ele era muito novinho e

nao enxergava direito ainda.

Era noite do dia 2 de abril de 2019, eu estava no Facebook, assistindo a
alguns videos, foi quando apareceu um sobre o autismo. Era uma méae relatando
sobre a regressao do filho e a descoberta do autismo, em um dos tépicos, ela
falava sobre o contato visual que ele ndo fazia, a partir dai comecei a pesquisar
bastante sobre isso, e 0 meu coracédo falava que meu Bernardo era autista, e ele

so6 tinha 1 més e 13 dias.

Conversei com algumas amigas, e elas disseram que era coisa da minha
cabeca, que Bernardo né&o tinha nada. Outras disseram que era bom esperar ele

ficar maior, s6 com o tempo para saber.

O tempo foi passando, e Bernardo atingiu todos os marcos do
desenvolvimento motor, mas nao fazia contato visual e era muito dificil arrancar
um sorriso dele (mas, ele sorria facil somente para a avé e a priminha Duda).
Isso ficava claro nas sessdes de fotos mensais que ele fazia. O sorriso social,
gue aparecia nas pesquisas que eu fazia sobre o autismo, era mais um dos

atrasos que eu observava.

Com trés meses, Bernardo comecou a girar a mao e 0 pé esquerdo,

parecia um tique, ou seja, mais um sinal de alerta para o autismo, mas, logo ele
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parou de fazer isso. Eu ficava muito angustiada e comentava muito com minha
mamae sobre isso. Na minha cabeca, meu filho ndo gostava de mim, pois ele
ndo me olhava e nem sorria muito para mim. Falava também para a pediatra

dele, e ela sempre falava “que eu estava procurando pelo em ovo”.

Na introducdo alimentar, Bernardo teve muitas dificuldades em aceitar
alimentos. Apresentou, além da alergia ao leite, alergias alimentares com
banana, maca, feijdo e isso atrasou um pouco a oferta de varios outros
alimentos. Por conta disso, Bernardo vivia no hospital, com jatos de vomitos

horriveis, refluxos, que o deixavam rapidamente desidratado.

Com relacéo a fala, foi ai que tudo comecou, Bernardo entre 9 e 11 meses
chegou a balbuciar, mas depois parou. Quando ele completou um ano de idade,
com o encaminhamento dado pela alergista dele, relatando atraso de fala,
procurei um fonoaudidlogo, pela GEAP, e comecamos sessfes de 30 minutos,
3 vezes na semana. Isso foi no inicio de marco de 2020. Porém, duas semanas
depois, veio a pandemia, tudo parou, e ndo continuamos mais. Foi muito triste,
pois meu filho ndo me chamava nem de mamae, ele s6 conseguia emitir alguns

sons e apontar.

Em setembro de 2020, fui removida definitivamente para Boa Vista. Deus
colocou em nosso caminho minha amiga Natalia, que foi luz em meio a
escuriddo. Relatei tudo sobre o Bernardo a ela, todas as dificuldades, atrasos,
crises, e foi por meio dela que conseguimos ir atrds do laudo que confirmou o
diagndstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) do meu Bernardo. Ela me
deu total suporte emocional e informacdes de como proceder, quais os caminhos
a seguir para conseguir as terapias, isso porque ela também tem um filho com

autismo.

Em 2021, Bernardo ainda néo tinha laudo fechado. Como o plano de
salde exigia esse documento para autorizar as terapias, entao, para estimular a
fala, comecei a pagar aulas de musicoterapia e sessdes de fonoaudiologia, mas

era muito pesado.

Em agosto de 2021, fomos a psiquiatra e ela solicitou 10 sessdes
neuropsicolégicas para fechar o diagnéstico. Em novembro de 2021, finalizamos

as sessdes com a neuropsicologa. Em seu relatorio estava a hipdtese
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diagnéstica: CID 10: F 84. 0 — Autismo Infantil / CID 11: F6A02 — Transtorno do
Espectro Autista, e com as solicitagbes de acompanhamento com neurologista,
terapeuta ocupacional, psicéloga e fonoaudiéloga. Foi a primeira vez que ouvi
falar sobre essas terapias e era o inicio de tudo. A psicéloga me explicou tudo,

me acolheu, chorei.

Levei o relatorio para a psiquiatra do Bé. Assim, foi fechado o laudo para
autismo, oficialmente, em dezembro de 2021!

Desafios da Maternidade Atipica

Mesmo antes de ser mée, sempre tive o olhar materno, sempre fui muito
compreensiva, e me dava muito bem com bebés e criancas. Depois que tive o
Bernardo e com o diagndstico de TEA, parece que o olhar de compreenséo foi
ainda mais agucado e avancou muito além do normal. A gente que € mae atipica
vé com outros olhos as situagOes pelas quais passam as criancgas, frente ao
choro, as birras (que a sociedade diz que é falta de “taca”), nossa vontade é de
acolher, de acalmar. Grita dentro do peito a urgéncia do cuidado, a necessidade

de compreensao e paciéncia.

Pela graca de Deus, em 2022, a GEAP fechou convénio com algumas
clinicas especializadas, e langou o “Pacote Autismo”. De inicio, Bernardo
comecou com as terapias de fono, psicologia e fisioterapia. Em menos de dois
meses de terapia, pude ouvir meu filho me chamar de mamée, foi muito

emocionante. Chorei muito.

Minha familia € minha maior rede apoio para tudo, por muito tempo, eram
meus pais que levavam Bernardo para as terapias, que conversavam com as
terapeutas e me passavam todas as falas delas, pois eu tinha que trabalhar.
Deixo aqui meu eterno agradecimento aos meus pais, que nunca, jamais nos

abandonaram.

Depois do inicio das terapias, Bernardo melhorou e evoluiu muito, e isso
aliviou muito o meu coracgao, pois 0 meu maior medo era que, em 2023, ele teria
gue comecar a frequentar a escolinha obrigatoriamente. Nesse ano, Bernardo
comecou a frequentar a escola publica municipal, e, gracas a Deus, quase nao

tivemos problemas, com relacdo a ter cuidador e alimentacdo (Bernardo é
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altamente seletivo e até os dias de hoje ele ainda € APLV), e todos os dias tenho

gue mandar os lanches dele.

Para melhor acompanhar o processo terapéutico e ficar mais tempo com
o meu filho, tive que entrar com processo de horario especial no trabalho. Gracas
a Deus, tudo deu certo e minhas chefias sempre foram muito compreensivas, e
me permitiram continuar com o cargo de gestao, mesmo com a reducéo de 50%

da minha carga horaria semanal.

Eu posso dizer que somos muito abencoados por ter um plano de saude,
qgue fornece todas as terapias que o meu filho necessita. No entanto, quando
paro para pensar, nas outras criangas, € muito triste a realidade ao redor, pois,
quem depende unicamente do poder publico, ndo tem o acesso e disponibilidade
das terapias necessarias para o seu desenvolvimento. Se féssemos esperar pelo

poder publico, nem sei 0 que seria do meu filho.

Tendo isso em vista, espero que os governantes das trés esferas possam
olhar para as criangas que estao sem nenhum tipo de suporte, e que a justica 0s
obrigue a cumprirem o que determina a Constituicdo Federal, que diz que saude
e educacado sao um direito social de todos, sendo dever do Estado dar o acesso

a populacéo a esses direitos.

Durante todas as lutas diarias, o que aquece o meu coracao e me da
forcas para continuar a lutar sempre pelo meu filho sdo todas as habilidades,
todos os aprendizados que o Bernardo adquiriu em todos esses anos de
terapias. Muitos atrasos foram ultrapassados. Bernardo € uma crianca feliz, que
tem saude. Ele é brincalhdo, ama desenhar, conquista todos ao seu redor.

No autismo € assim: um dia a gente supera algo, mas logo outras

demandas aparecem e assim seguimos. Nao podemos perder as esperancas!

Uma das maiores vitérias que conquistei foi ter concluido o tdo sonhado
mestrado, em 2024. Foi uma guerra muito grande, foi muito dificil, mas com o
apoio da minha familia, de amigas e amigos, e principalmente pela graca de
Deus, obtive éxito e sou Mestra em Educacéo pelo Instituto Federal de Roraima,
lugar em que trabalho e em que estudo, pois, em 2025, voltei a sala de aula
novamente e estou fazendo o Curso Superior de Analise e Desenvolvimento de

Sistemas, e espero conclui-lo em breve.
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Para todas as Maes Atipicas do nosso Estado, eu gostaria de dizer que
lutem sempre pelo melhor do seu filho, mesmo que a situagcdo nao esteja tao
favoravel, que vocé ache que ndo tem saida, lute! Dizem que as maes de autistas
sdo muito “barraqueiras”, na verdade, conhecemos os direitos dos nossos filhos

e sempre estamos lutando para que nao os retirem! Forca, Coragem e Luta!

Cartas para o Futuro

Meu filho, enquanto escrevo estas palavras, agradeco a Deus, que até
agui nos ajudou, e tenho fé de que continuara nos auxiliando! Gostaria de te
dizer que vocé € o amor da minha vida, e tudo o que passamos de ruim nés
conseguimos sempre superar! Em nenhum momento da minha vida, jamais
pensei em desistir de nada referente a vocé. Espero que o mundo seja melhor,
e que vocé acima de tudo, Bernardo, seja fiel a vocé mesmo. Desejo que vocé
descubra seus valores, seus talentos e siga 0 seu coragdo, mesmo que O

caminho pareca incerto. A autenticidade é o seu maior tesouro.

Com amor, mamae!



