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RESUMO

A presente dissertagdo constitui-se em um estudo qualitativo exploratorio de carater
documental, composto de obras em Lingua Portuguesa, com autoria de Maes de
filnos com Transtorno do Espectro Autista (TEA). O objetivo foi compreender os
movimentos de escolarizacdo e inclusdo nas narrativas de mées de filhos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Foram selecionadas sete obras de leitura
corrente. A construcdo e a analise dos dados desta pesquisa foram baseados na
Teoria Fundamentada nos Dados, com auxilio do software QSR Nvivo. Foram
delimitados dois territérios de andlise, a saber: Além dos Muros da Escola e Entre os
Muros da Escola. Os dados encontrados em cada territorio de andlise possibilitaram
a criacdo de cinco categorias analiticas nomeadas de: Familia, Sociedade, Escola,
Professores e Legislacdo. Os resultados da andlise indicaram uma forte correlacéo
entre a Maternidade e as relagdes familiares no cotidiano, tendo em vista o impacto
do diagnéstico e os sentimentos de culpa e aceitagdo da mée. A relacdo entre
familia e escola ainda aparece distante, nas narrativas das maes. As relacbes da
familia, em especial a mée, com os profissionais da saude, merecem atencao, pois
podem influenciar diretamente os encaminhamentos necessarios as criangas com
TEA, iniciando pelo convivio em sociedade. No ambiente escolar, a falta de
informacédo e o medo do desconhecido configuram-se em barreiras atitudinais, que
interferem no fazer docente, mesmo com os recursos didaticos e pedagdgicos
disponiveis. O estudo demonstrou também a importancia do trabalho integrado nas
escolas, envolvendo professores, profissionais da salde e as familias, articulando os
saberes de diversas areas. A legislacdo configura-se como um suporte para que as
acOes iniciadas na escola se estendam para a sociedade. O estudo sugere
possibilidades de continuidade, explorando em profundidade cada categoria analitica
desta pesquisa, correlacionando com o0s contextos sociais, académicos, politicos e
escolares.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista (TEA), maes, escola, sociedade,
incluséo, narrativas.



ABSTRACT

This dissertation is a qualitative exploratory study of documentary nature, composed
of works in Portuguese Language, with authorship of Mothers of children with Autism
Spectrum Disorder (ASD). Its objective was to understand the movements of
schooling and inclusion in the narratives of mothers of children with Autism Spectrum
Disorder (ASD). Seven works of current reading were selected. The construction and
analysis of the data of this research were based on the Theory Grounded in the Data,
with the aid of the software QSR Nvivo. Two areas of analysis were delimited,
namely: Beyond the School Walls and Between the School Walls. The data found in
each territory of analysis allowed the creation of five analytical categories named:
Family, Society, School, Teachers and Legislation. The results of the analysis
indicated a strong correlation between Maternity and family relationships in the daily
life, considering the impact of the diagnosis and feelings of guilt and mother
acceptance. The relation between family and school still appears distant, in the
narratives of the mothers. Family relations, especially the mother's with health
professionals deserve attention, as they can directly influence the referrals needed
for children with ASD, starting with socializing. In the school environment, the lack of
information and the fear of the unknown are attitudinal barriers, which interfere in
teaching, even with the didactic and pedagogical resources available. The study also
demonstrated the importance of integrated work in schools, involving teachers,
health professionals and families, articulating the knowledge of different areas. The
legislation is configured as a support for the actions initiated in the school to extend
to society. The study suggests possibilities for continuity, exploring in depth each
analytical category of this research, correlating with social, academic, political and
school contexts.

Key words: Autism Spectrum Disorder (ASD), mothers, school, society, inclusion,
narratives.
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1 INTRODUCAO

Escolher um tema e mergulhar nele para encontrar respostas ou um sentido
para a vida € uma decisdo que exige coragem e persisténcia. A pesquisa sempre
nos apresentard varias possibilidades durante o percurso e, a escrita pode se tornar
um dos obstaculos mais dificeis de ultrapassar, pois exige desapego das nossas
convencdes, um olhar criterioso e muito respeito ao leitor.

Diante deste grande desafio da pesquisa e da escrita, sera necessario que
eu me coloque no papel de facilitadora do acesso aos tesouros que vou encontrar ao
trafegar no universo do Transtorno do Espectro Autista (TEA),' tema com que me
identifico particularmente.

Por que escolher o TEA, como objeto de estudo? Posso dizer que nao
escolhi, fui escolhida por ele e, para entender como cheguei até aqui, € oportuno
falar um pouco de mim.

Parto da minha trajetdria académica, pois, por coincidéncia, a minha historia
de vida também se modificou a partir da entrada na Universidade de Caxias do Sul
(UCS) em 1997.

Para incrementar a minha carreira profissional escolhi ingressar na
universidade, no curso em Administracdo de Empresas. Com a graduacao
concluida, aliada ao meu desempenho como gestora administrativa, posso dizer que
profissionalmente estava realizada, até entéo.

Paralelamente a vida profissional, seguiu-se a vida pessoal: amigos, familia
e filhos. Um novo caminho comecou a ser desenhado a partir do enfrentamento de
suspeitas de autismo para 0 nosso segundo filho, em 1998, sendo que o diagndstico
somente foi confirmado muitos anos apdés, em 2013.

Durante todos esses anos envolta nessas incertezas, percebi que nada
sabia, mesmo com todos os anos de estudo na universidade. Comecei a escrita de
uma nova histéria com novos atores e minhas escolhas tomaram outro rumo, tanto

pessoal quanto profissional.

'De acordo com a dltima versdo do Manual de Diagndstico e Estatistico de Doencas Mentais (DSM),
coordenado pela American Psychiatric Association (APA) de 2013 os grupos de estudos optaram pela
utilizacdo da nomenclatura de Transtorno do Espectro Autista definida sigla TEA “para melhorar a
sensibilidade e a especificidade dos critérios para o diagnostico de transtorno do espectro autista e
para identificar alvos mais focados de tratamento para os prejuizos especificos observados”.
Optamos por utilizar esta descricdo quando o termo Autismo for citado no decorrer do trabalho,
utilizando a sigla TEA, e em alguns momentos utilizaremos o termo Autismo, respeitando as
publicacdes dos autores utilizados nesta pesquisa.
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Com a realizacao de um curso de especializacdo em Gestao de Pessoas, no
Centro de Ensino Superior Cenecista de Farroupilha (CESF) em 2014, meu olhar
focou nas pessoas com deficiéncia no ambiente de trabalho.

Tocada pelo contexto das diferencas, comecei a analisar as oportunidades
para os deficientes nas empresas, ja prevendo o futuro profissional para o meu filho
com autismo.

Logo veio a necessidade de encontrar outras pessoas que vivem a mesma
trajetéria de vida. E um caminho dificil para seguirmos sozinhos, embora muitas
vezes ainda figuemos nos sentindo isolados, como se estivéssemos em outro pais, e
ndo dominassemos a lingua nativa local.

Vérias perguntas sem respostas comecaram a me inquietar e persistem até
os dias atuais: Como as outras maes de criangcas com autismo pensam? Quais as
preocupacdes mais recorrentes? O que pensam a respeito do futuro dos seus filhos?
Como lidam com o presente e a perspectiva incerta para o futuro? Em que lugar elas
se colocam? Quem olha para elas? Quais as escolhas que fizeram em nome da sua
felicidade e a dos seus filhos? E a escola? Sera que as méaes podem contribuir para
o entendimento do papel da escola e do professor? Quantas perguntas e algumas
delas ainda sem respostas conclusivas.

Administrar estas inquietacdes nao é tarefa facil, mas me permitiram
repensar a minha trajetéria de vida e assim buscar no Programa de Pés-Graduacao
em Educacao da Universidade de Caxias do Sul (UCS) a oportunidade de pesquisar
algumas respostas e torna-las publicas através da escrita, contribuindo para que a
literatura sobre a diferenca e o autismo cresga no universo académico e nao fique
restrita somente as instituicbes para pessoas com deficiéncia, aos ambientes
familiares e clinicos.

Embora existam inUmeras fontes de informacdes sobre o autismo com varias
publicacbes de livros, revistas sites especializados, blogs pessoais e
institucionalizados, este estudo pretende atentar aos detalhes, nas falas das mais
experientes especialistas no assunto: As maes de filhos com autismo. Sao elas que
conhecem a fundo este universo, composto de lutas e angustias, mas também de
esperanca.

Felizmente, aos poucos, as pessoas com alguma deficiéncia, antes
segregadas ao ambiente doméstico e hospitalar, ascenderam para a sociedade.

Dentro deste contexto, estdo as pessoas com autismo, atualmente nomeado como
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Transtorno do Espectro Autista (TEA). O TEA abrange o Autismo infantil, que até
pouco tempo, ndo mais do que 30 anos, era considerado uma condi¢cdo muito rara,
ndo somente pela falta de diagndstico claro, mas também pelo seu aspecto de
incerteza decorrente dos varios comportamentos e sintomas.

Com relagdo aos estudos no Brasil, envolvendo o Transtorno do Espectro
Autista (TEA), as producbes ao longo dos anos apresentam significativo
crescimento, buscando tratar os aspectos comportamentais, 0s sintomas, as causas,
as questdes referentes as aprendizagens e a incluséo escolar. Fato verificado pelo
namero de publicacdes que envolvem dissertacfes, teses e artigos nas areas da
saude e educacdo nos portais da CAPES e SCIELO. Além das publicacbes
académicas ha um grande numero em blogs, revistas, livros, sites pessoais e
oficiais, das Organiza¢des ndo governamentais de apoio e das Associacfes de Pais.
No tocante a producédo académica nacional conforme um levantamento realizado por
Neves, et al. (2014, p. 56) no Banco de Teses e Dissertacdes da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoas do Ensino Superior (BTD-CAPES), no periodo
compreendido de janeiro de 1987 a dezembro de 2011, as producbes académicas,
dos programas de mestrado e doutorado comecaram a ganhar espaco e visibilidade.

Para os referidos autores, a motivacdo para 0 incremento na producao
académica sobre TEA e as discussdes sobre inclusdo de alunos com deficiéncia tem
relagdo com a “articulagdo dos movimentos sociais de direitos humanos da pessoa
com deficiéncia”, que sdo ancorados pela legislacao e pelas conferéncias mundiais.

De acordo com a revisdo de literatura cientifica brasileira sobre TEA, nos
campos da Educacéo e da Psicologia, realizada por Guedes e Tada (2015, p. 303),
no periodo de 2007 e 2012, foram destacados 156 artigos. Como resultado dessa
pesquisa identificou-se, nos trabalhos publicados, que a ‘“sistematizacdo das
caracteristicas do autismo e a elaboracdo de intervengcées em prol da diminuicao
dos sintomas estiveram presentes em grande maioria das produgdes”.

Para a pesquisa de Guedes e Tada (2015) as préaticas em relacdo a
educacdo focam o aspecto comportamental, com pouco destaque para 0os modos
alternativos de ensino e apontam como facilitador o ambiente digital de
aprendizagem melhorando a interagcéao social do autista.

A partir de uma revisdo de literatura nas producdes cientificas nacionais,
publicadas entre 2008 e 2013, Nunes, Azevedo e Schmidt (2013) enfatizam que

aumentou de forma expressiva a presenca de pessoas com TEA nas escolas
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regulares, porém observa-se ainda desconhecimento sobre o transtorno e uma
caréncia de estratégias pedagodgicas especificas para esta populacao.

Fundamentadas nos procedimentos de investigacado-acdo, Mesquita (2011)
e Morgado (2011) afirmam que a interacdo que se estabelece no grupo, acolhendo
um aluno com TEA é muito importante para a aprendizagem de todos, mas que
implica fundamentalmente em mudancas a nivel organizacional e atitudinal da
gestdo da sala de aula e na propria instituicdo. Nessa direcdo Brande e Zanfelice
(2012) apontam que as praticas desenvolvidas para a inclusdo do aluno com
autismo devem levar em conta a escuta dos varios personagens envolvidos no
processo de escolarizagdo — pais, escola e aluno. Defende a escuta como algo
transformador para a construcdo de um novo modo de pensar a incluséo.

Rios, et al. (2015)buscaram tracar um panorama através das narrativas de
midia impressa sobre o autismo no Brasil, no periodo de 2000 a 2012, como
representacdes da experiéncia humana, dando forma ao debate as questbes que
envolvem o contexto do autismo. O método da pesquisa tomou como base empirica
um total de 476 matérias coletadas do arquivo digital de midia impressa de
circulacdo nacional: Folha de Sao Paulo, O Estado de S. Paulo, O Globo e Veja,
com os depoimentos das familias dos autistas e, em menor grupo, dos profissionais
da saude e dos préprios autistas. O método de analise desses autores considerou
0S aspectos quantitativos e qualitativos categorizando em diversos temas relativos a
saude, educacdao, lazer, arte e familia, entre outros. Como resultados, Rios, et al.
(2015, p. 331) destacam com maior evidéncia as questdes que envolvem as
“politicas publicas, sendo que 44,8% dizem respeito a area da saude e 37,3% a area
da educacao’.

De acordo com os autores existe uma linha ténue entre os servicos de saude
e a educacao e a tendéncia dos pais é ver a escola como uma parte terapéutica
para os filhos com TEA, como revela a narrativa de uma mae na busca de escola
para o seu filho quando diz: “como os psicélogos e médicos de meu filho sugerem
gue ele tenha um referencial de relacionamentos sociais normais, procurei outras
escolas”. (RIOS, et al. 2015, p.332).

Neste aspecto a escola acaba sendo concebida como extensdo dos
tratamentos de salde e ndo como espaco para a desconstru¢cdo do preconceito,
como afirmagcdo das diferencas e aprendizagens, conforme prop6e a educacao

inclusiva.
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Percebe-se que as pessoas com alguma deficiéncia comecam a sair do
ambiente doméstico e hospitalar e integram-se as ruas, as escolas, as empresas,
aos parques, as igrejas e a locais onde antes nunca tinham estado.

Os deslocamentos da pessoa com deficiéncia aos lugares que até entdo ndo
eram permitidos ou nao tinha acesso, ndo se fazem sozinhos, a0 menos num
primeiro momento. Desse modo a familia € o agente defensor e promotor da pessoa
com deficiéncia junto a sociedade e a maes, em especial, aparecem como sujeitos
mais atuantes nesse processo.

As maes, neste contexto, representam a fala dos seus filhos e, as narrativas
se imp6em como um recurso importante do dizer do sujeito, fomentando também
debates, sobre os desafios da educacdo e a inclusdo social dando voz a uma
minoria da sociedade que muitas vezes ndo é vista e nem ouvida.

De acordo com Maturana (2004), a forma como olhamos para homens e
mulheres é regida por um aspecto cultural. Para o autor as diferencas de género
masculino e feminino sdo somente formas culturais especificas de vida, redes
especificas de relacionamento. Contudo, ainda somos heranca de uma historia
patriarcal com separacdo dos afazeres entre homens e mulheres, cabendo na
maioria das vezes os cuidados da pessoa com deficiéncia, do idoso e dos doentes
para as mulheres.”

Para Abrahao e Vicentini (2010, p.13)

as autobiografias podem revelar as articulagdes mantidas pelos sujeitos
evidenciando lagos entre o passado e o presente, vislumbrando o futuro,
entre o sujeito consigo mesmo, com 0S outros, com as instituicdes e
acontecimento  histéricos, valorizando o0s sujeitos e evitando o
esquecimento.

Diante deste cenario parece-me oportuno investigar através da literatura
corrente nas publicacbes no Brasil, as percep¢gbes com relagdo a escola e
escolarizacdo e ao sucesso ou insucesso do processo de inclusdo, em um espaco
ainda pouco explorado, mas repleto de significacdo, ou seja, as narrativas
autobiograficas das maes de filhos com TEA.

Perante o exposto, a figura 1, abaixo, apresenta um esquema do problema,

objetivo geral e objetivos especificos.
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Figura 1- Percurso da Pesquisa contendo problema e objetivos

Problema

Objetivo Especifico 1

Objetivo Geral

Objetivo Especifico 4

Objetivo Especifico 2 2 AR o

Fonte: elaborada pela autora.

Partindo deste roteiro, a pesquisa foi realizada através de uma abordagem
qualitativa de carater exploratério documental com 07 (sete) obras de literatura
corrente em Lingua Portuguesa escritas por maes de filhos com Transtorno do
Espectro Autista (TEA). Os dados coletados foram analisados, seguindo as
orientacdes da Teoria Fundamentada nos Dados (TAROZZI, 2011) com o auxilio do
software qualitativo Nvivo.

Considerando tais pressupostos, ha a seguir a descricdo dos itens que
compdem a presente dissertacdo. Inicio pelo referencial tedrico utilizado para
fundamentacdo desta pesquisa. O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é
contextualizado, iniciando pela visdo histérica, seguida pelos aspectos
comportamentais e os critérios para a formulacdo do diagnéstico clinico e suas
classificacdes, compondo a primeira secao deste capitulo. A tematica da familia e
suas relacbes enquanto grupo social é discutida na sequéncia, incluindo os desafios
de ser mée de uma crianga com TEA na sec¢do 3. As caracteristicas que definem as



15

narrativas como fonte de conhecimento de fatos do cotidiano e a importancia na
literatura feminina no Brasil foram exploradas na secéo 4.

Os aspectos da escolarizacdo de criancas com deficiéncia, que incluem as
criancas com TEA, foram explorados na ultima secdo do referencial tedrico, com
foco na atencéo aos educadores sobre as peculiaridades do autismo e as reflexdes
sobre o conceito de transdisciplinaridade.

O percurso do método esta descrito no Capitulo 3, e estd composto pela
descricdo das obras que compuseram o corpus da pesquisa com uma breve sintese
de cada obra e o processo de andlise. No capitulo 4 esta a andlise de discussao dos
dados apresentada seguindo as orientagdes da Teoria Fundamentada nos Dados de
Tarozzi (2011), bem como a forma como foi utilizado o software NVivo e sua base
estatistica. Neste capitulo também foram exploradas as narrativas das obras
pesquisadas com os aportes tedricos de cada categoria analisada. Por fim nas
consideracOes finais apresentam-se 0s principais resultados da investigacao,
sugerindo futuras pesquisas.

Pelos propdsitos apresentados até aqui, convido o leitor a conhecer o

percurso e a narrativa da pesquisa.



16

2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 O QUE E O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)?

[...] “Verbaliza pouco e observa muito, [...] por vezes, tem dificuldade em
esperar sua vez, mostrando necessidade de ser atendido imediatamente
guando deseja ou quer algo. [...] escreve seu nome e monta palavras com
ajuda dos colegas e da professora [...] Adora manusear livros de histérias
infantis, [...] necessita de incentivos e ajuda para recortar, colar, pintar,
modelar”. (Parecer descritivo na 12 série do ensino fundamental, 2008).

[...] “Continua apresentando dificuldades nas no¢Bes espaciais. [...] aceita
limites e segue as regras combinadas, espera sua vez em conversas,
interrompendo os outros com menos frequéncia, mantém boa atitude de
respeito com relagdo a professora, evidenciando confianga na mesma ao
agir. [...] expressa emocdes atravées de gestos faciais. [..] vem
apresentando progressos cognitivos e sociais”. (Parecer descritivo no 5° ano
do ensino fundamental, 2012).

[...] “ele ndo realizou a leitura dos textos no periodo destinado a avaliagdo e
produziu uma escrita sem coeréncia, que inclusive mobilizava temas que
sequer haviam sido trabalhados no componente curricular. [...] reconhece
substantivos isolados em lingua inglesa, mas a elaboracdo de frases e
interpretacdo de textos ainda precisa ser trabalhada”. ( Parecer descritivo no
1° ano do ensino médio, 2017, 1° trimestre)

[...] “Segundo relato de alguns docentes, o aluno tem se mostrado com
maior desenvoltura com iniciativas de aproxima¢édo destes professores em
momentos fora da sala de aula. O corpo docente vem trabalhando no
sentido de entender cada vez mais as especificidades, potencialidades e
preferéncias do estudante”. (Parecer descritivo no 1° ano do ensino médio,
2017, 2° trimestre)

[...] “o estudante mostra-se cada vez mais ambientado e com vontade de
permanecer na instituicdo, todos os envolvidos em seu processo de ensino-
aprendizagem estdo motivados com a evolu¢gdo e com o bem-estar do
aluno”. Para 2018, planeja-se uma melhor estruturacdo das adaptagbes
com o aluno, realizando mais atividades integradoras entre 0s componentes
curriculares, [..] com uma estrutura mais consolidada, tem-se a
oportunidade de tracar objetivos mais ambiciosos com relacdo as
competéncias a serem desenvolvidas no aluno, de acordo com as mais
diferentes areas do conhecimento”. (Parecer descritivo no 1° ano do ensino
médio, 2017,3° trimestre)

As citacbes de abertura deste capitulo séo relatos reais dos professores do
meu filho, hoje com 19 anos e que foi diagnosticado em 2013 com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), anterior a esta data era tratado como uma crianga com
Transtorno do Desenvolvimento Global (TDG). Tomando este exemplo ainda faz
sentido dizer que, em um tempo ndo muito distante, ainda se tinham muitas duvidas

sobre o autismo em si, devido a sua tipologia de sintomas e comportamentos, muitos
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destes singulares de um individuo para outro. Descrever o autismo segundo
Passerino (2005, p.64) “implica tentar descrever um ser de outro planeta que nao
compreendemos completamente, que utiliza um sistema de comunicacdo e de
pensamento diferente do nosso, mas tem necessidades semelhantes”. Nesse
sentido, as secdes que seguem a seguir tém o objetivo de trazer alguns olhares
sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) contemplando diversas areas, sem
aprofundar termos clinicos ou comportamentais, mas sim olhando como mae que
estad mais consciente e que hoje olha mais para os espa¢os académicos como locais
de transformacgédo e compreensao das pessoas com as suas diferencas. Ou ainda,
como Baptista (2015) associa as mudancas nos seres humanos:

[...] Somos sujeitos imersos em processos histéricos complexos, produtores
e produzidos por tais processos; seres em constante transformacéo que nao
podem ser descritos por instrumentos que nos fragmentam e que supdem a
possibilidade de uma apreensdo estatica. Movimento. Mudanca. Vida néo
previsivel. (BAPTISTA, 2015, p.8).

Compde-se assim um panorama para exposicdo dos aspectos relevantes
sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) desde as suas primeiras investigacdes

na area médica.

2.1.1 Visao histoérica e primeiras observacdes sobre o Autismo

O termo autismo foi usado pela primeira vez, em 1916 pelo psiquiatra Eugen
Bleuler, segundo Schmidt (2013), o “interesse inicial pelo assunto emergiu na area
médica para designar um grupo de sintomas relacionados a esquizofrenia”. Dentre
esses sintomas esta a atitude do individuo em voltar-se para si mesmo, e como
consequéncia a perda do interesse pelas coisas e pelos outros.

Em 1944, segundo Attwood (2007, p. 22), Hans Asperger, pediatra vienense,
em sua tese de doutoramento descreveu seu estudo na observacdo de “dois
rapazes que tinham capacidades sociais, linguisticas e cognitivas invulgares e
utilizou o termo psicopatia autistica”. Segundo o autor, Asperger tinha usado o termo
‘autistica’ um ano apdés Leo Kanner, psiquiatra austriaco, radicado nos Estados
Unidos, ter publicado a obra Autistic disturbances of affective contact (Disturbios
Autisticos do Contato Afetivo), em 1943. Kanner em seu livro também usou o termo

Autismo, para descrever sua observagdo com 11 criangcas que apresentavam
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inabilidade de estabelecer contato afetivo e interpessoal. (GADIA; TUCHMAN;
ROTTA, 2004, p.83).

Para Attwood (2007, p.23), tanto Leo Kanner quanto Hans Asperger
descreveram o Autismo e a Sindrome de Asperger (nome dado ao estudo de Hans
Asperger) como um conjunto caracterizado por “falhas na comunicacéo, na interagéo
social e com comportamentos especificos e interesses restritos”. Porém, para o
autor, as diferencas dos estudos entre Kanner e Asperger podem estar relacionadas
ao grau de severidade das criancas observadas. Enquanto Leo Kanner descreveu
criancas que apresentavam uma forma mais grave de autismo, Hans Asperger fazia
referéncias a criangas com maiores capacidades.

O termo Asperger também foi utilizado por Lorna Wing (1981) para
descrever as criancas que apresentavam em sua fase inicial do desenvolvimento as
mesmas caracteristicas do autismo, mas que mais tarde adquiriam as competéncias
verbais e de socializacdo, fugindo assim da classificacdo do autismo classico, e ja

pontuava a importancia da educacéo para o desenvolvimento de tais competéncias.

2.1.2 Aspectos comportamentais do Autismo

O autismo também tem sido estudado sob diferentes abordagens na
psicanalise, nas teorias afetivas, nas teorias da mente, neuropsicolégicas e de
processamento da informacéao.

Bosa e Callias (2000) em uma revisdo da literatura destas abordagens
apontam as principais caracteristicas que marcam cada teoria, da mesma forma que
sugerem a concentracdo de esforcos no sentido de integrar diferentes areas para
maior compreensdo do espectro autista evitando esteredtipos, aproximando 0s
achados para a sua real caracterizacdo. Desta forma as autoras se propuseram a
explicar as diferentes teorias para um maior entendimento do autismo que ao longo
dos anos tem sido permeado por polémicas quanto a sua etiologia.

A teoria psicanalitica descrita pelas autoras toma como base as pesquisas
de Kanner (1943) que tém na génese dos seus estudos a caracterizacdo do autismo
como uma inabilidade inata no relacionamento com as outras pessoas, com varias
discussoes, incluindo a falta de afetividade dos pais com as criangas. O autismo é
descrito como sendo um subgrupo das psicoses infantis e uma reagdo traumatica a

separacdo materna, levando a um colapso depressivo. De qualquer forma tais
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discussdes dentro da teoria psicanalitica ndo afirmaram integralmente o autismo
como sendo decorrente da qualidade da relagcdo entre os pais e os filhos com
autismo.

Nas teorias afetivas foi retomada a tese de Kanner (1943) em relacdo a
inabilidade de interagdo com outras pessoas e o conceito foi estendido incluindo aos
sintomas, as falhas no “reconhecimento de estados mentais e a um prejuizo na
habilidade de abstrair e simbolizar’ (BOSA & CALLIAS, 2000, p. 04).

Ja os conceitos de representacdo e expressdao de um objeto podem ser
entendidos como integrantes da teoria da mente, sendo que a crianga com autismo,
segundo as pesquisas desenvolvidas pelas autoras, nao teria a capacidade de meta-
representar, ou seja, entender o “faz-de-conta”. Porém os comportamentos sociais
como abracar, beijar e buscar ajuda podem néo estar comprometidos.

Em estudos mais atuais a respeito do comprometimento do autismo, as
teorias neuropsicoldgicas e de processamento da informagcdo ganharam forca a
partir dos anos 1970, quando se iniciam os primeiros testes cientificos para a
verificacdo do processamento da informacdo sensorial na resolucdo de testes de
habilidades de memaria e motoras. Com especial destaque para as conclusdes das
testagens estas puderam elencar como caracteristicas, os “problemas na percepgéao
de ordem e significado, dificuldades em usar estimulos sensoriais e tendéncia em
armazenar a informacéao visual e a pronta resposta aos estimulos auditivos” (BOSA
& CALLIAS, 2000, p. 06).

Ja a capacidade de planejamento e desenvolvimento para atingir metas esta
ligada ao funcionamento dos lobos cerebrais frontais, segundo Ducan (1986, apud
BOSA & CALLIAS, 2000, p. 08). Neste sentido para a crianca com autismo existe a
hipétese do comprometimento da chamada funcdo executiva que € caracterizada
pela flexibilidade de comportamento, integracdo de detalhes isolados formando um
todo coerente e 0 manejo de multiplas informacdes. Na pessoa autista é frequente o
apego a rotinas desempenhando as func¢des a que € designada uma de cada vez,
seguindo uma sequéncia dificilmente flexibilizada.

Por fim, a teoria da coeréncia central se mostra interessante na medida em

que Bosa e Callias (2000) descrevem como sendo:

[...] a teoria que busca explicar ndo somente os déficits, mas também as
habilidades as quais podem estar ndo somente preservadas mas inclusive
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mostrarem-se superiores em individuos com autismo, estas Ultimas
recebendo menos atengdo na literatura. (BOSA & CALLIAS, 2000, p. 7).

Embora a teoria da coeréncia central, segundo as autoras, encontra-se em
estagio inicial, elenca um aspecto importante que analisa também as habilidades e
nao somente as deficiéncias, mas que precisa de maiores estudos devido a sua
complexidade.

J& as teorias do processamento da informacdo se mostram importantes, pois
possibilitam o conhecimento a respeito das diversas formas com que as criancas
com autismo aprendem, auxiliando na elaboracéo das praticas psicopedagdgicas.

Passerino (2005) colabora com a descricdo das caracteristicas do autismo

nos diferentes sistemas pesquisados, quando afirma que:

[...] em geral, todos os sistemas coincidem em considerar uma pessoa com
a sindrome de autismo quando esta apresenta: limitadas condutas verbais e
comunicativas, trato ritualistico de objetos, relacdes sociais anormais,
comportamentos ritualisticos e auto estimulacdo. (PASSERINO, 2005, p.
66).

Muito se tem avancado no campo das pesquisas sobre o autismo, nas
diferentes hipoteses etiolégicas e nas teorias comportamentais. Na perspectiva
familiar € no universo médico que as familias, num primeiro momento, irdo buscar
respostas para suas inquietacdes, pois havendo algo de errado no desenvolvimento
dos seus filhos, entendem que pode estar relacionado a alguma patologia que
diagnosticada, encontrara no receituario de algum medicamento a solu¢do para o
caso. As primeiras visitas obviamente serdo aos consultérios dos pediatras que,
amparados pelos procedimentos médicos, investigam o0s sintomas procurando
encontrar alguma doenca que pode ser tratada, mas dificilmente os pais saem da
primeira consulta com um diagndstico conclusivo, devido a complexidade que o

autismo envolve.
2.1.3 A formulacédo de um diagnaostico clinico
Ainda nas pesquisas sobre o autismo através das publicacbes da éarea

médica que dao suporte e definem critérios padrao para diagndéstico dos transtornos

mentais, em 1952 foi publicado o primeiro Manual Diagndstico e Estatistico de
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Doencas Mentais (DSM),? coordenado pela Associacdo Americana de Psiquiatria
(American Psychiatric Association- APA).>

Na primeira edicdo do manual oficial (DSM-1) da APA em 1952 estavam
catalogados 106 diagnosticos psiquiatricos. O autismo foi descrito como uma
Reacao Esquizofrénica na crianca que ocorria na infancia antes da puberdade. N&o
trazia maiores descricbes sobre o assunto, citado apenas como uma reagao
psicotica em criancas.

Em 1968, no segundo manual oficial o (DSM- Il), o termo autismo ainda
constava dentro do grupo da esquizofrenia na infancia trazendo aspectos
relacionados a condi¢do da criangca como, imaturidade grosseira e a inadequacédo do
desenvolvimento infantil relacionado a separacdo da méae. Os autores da area
meédica ainda relacionavam o diagnostico a publicacédo do primeiro DSM de 1952, o
que equivale a Reacao Esquizofrénica do tipo infantil, porém sem o uso do termo
‘reacao”.

A partir da publicacdo da verséo Ill do DSM em 1989 vérias particularidades
foram incorporadas para melhor especificar o autismo e é criada, a partir de entéo,
uma classe diagnostica chamada de Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD) ou na verséo inglés Pervasive Developmental Disordes (PDD), na qual o
Autismo Infantil comeca a figurar com uma das subcategorias. Na edicdo de 1989
sdo descritos também os principais comprometimentos do transtorno como as
dificuldades na interacdo social, a incapacidade na comunicac¢do incluindo as
habilidades verbais e n&do-verbais, 0 comprometimento na atividade imaginativa com
a auséncia dos jogos simbdlicos e as fantasias com brinquedos, a incidéncia de
preferéncias por atividades restritas e um apego extremo por rotinas. Nesta edi¢éo
também foi mencionado pela primeira vez o distirbio autista associado ao autismo
Infantil e a Sindrome de Kanner, fazendo mencédo aos estudos do psiquiatra

austriaco Leo Kanner de 1943.

2Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) ou Manual de Diagnéstico e Estatistica
das Perturba¢cbes Mentais ou Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais. Segundo
Araujo e Neto (2014, p. 69) ‘o DSM-I consistia basicamente em uma lista de diagnosticos
categorizados, com um glossario que trazia a descrigdo clinica de cada categoria diagndstica”.
*American Psychological Association foi fundada em 1892, na universidade de Clark, localizada em
Worcester, Massachusetts, nos Estados Unidos. Inicialmente contava com 31 membros. Atualmente é
a maior organizagdo cientifica e profissional que representa a psicologia nos Estados Unidos, com
mais de 115.700 pesquisadores, educadores, clinicos, consultores e estudantes como seus membros
Disponivel em: <http://www.apa.org>.Acesso em: 10 nov. 2017.
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Outro aspecto interessante da edi¢éo Il do DSM de 1989 foi a descri¢cao das
caracteristicas associadas ao autismo que mencionava a possibilidade de haver
anormalidades no desenvolvimento das habilidades cognitivas de forma desigual,
independente do nivel de inteligéncia. Citava também, anormalidades bizarras como
o bater de bragos em forma de asas, a coordenagdao motora pobre, a apresentagao
de super sensibilidade a certas sensa¢Bes, como por exemplo, a ruidos, e o
desprazer ao ser tocado. Anormalidades ao comer e beber com uma dieta restrita a
poucos alimentos, anormalidades de humor, risada nervosa ou choro excessivo,
falta de medo a perigos reais e em casos mais graves a incidéncia de
comportamento automutilante, como morder, roer e bater a cabega também eram
associadas ao transtorno. O manual cita ainda que todas estas caracteristicas sao
mais perceptiveis quanto menor for a criangca e mais grave for o quadro do
transtorno.

A edicdo do DSM Il de 1989 também procurou esclarecer varias outras
maneiras de observacdo dos Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD) dentre
elas a relacdo da idade cronoldgica da crianca acometida do transtorno, sendo que o
manual alerta que é dificil precisar com exatiddo uma idade inicial do aparecimento
dos sintomas do autismo. Na maioria dos relatos pesquisados junto aos pais, a
idade inicial aparece como sendo antes dos trés anos de idade. As manifestagdes
na primeira infancia sdo mais sutis e pais de uma Unica crianca podem nao perceber
mudancas de comportamento até o momento da entrada na escola, quando
comecam as associa¢des do convivio com outras criangas e a troca de experiéncias
entre os outros pais.

Quanto a evolucdo do autismo, as manifestacbes do distirbio em geral
perduram para toda a vida, segundo o DSM Ill, embora possam variar com a idade
cronologica e a gravidade de cada caso. Algumas criangcas apresentam uma
melhora nas habilidades sociais e na linguagem até os cinco anos de idade. Na
puberdade, porém, as fungbes cognitivas e as habilidades sociais podem decair ou
melhorar independentemente uma da outra. O aparecimento de comportamentos
mais agressivos ou outros comportamentos mais incOmodos podem permanecer por
anos no decorrer desta fase. Outras criancas, porém, podem levar uma vida
independente, somente com sinais minimos e tragos essenciais do distirbio. Em
relacdo ao nivel de comprometimento, € muito variado. Na maioria dos casos sera

necessario um acompanhamento estruturado ao longo da vida. H4 casos em que
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uma pessoa com autismo pode completar o ensino nas escolas e seguir em seus
estudos. Como complica¢des do quadro autistico, as mais comuns sdo 0s ataques
epiléticos, mais frequentes na adolescéncia, associadas a quadros de depressao,
como resposta a percepc¢ao individual do quadro da deficiéncia. Em relacdo a taxa
de prevaléncia no ano de publicagdo do DSM lll, ou seja, em 1989, os autores
tomaram como base também estudos de ingleses e americanos estimando um
namero de 10 a 15 criancas a cada 10.000, com uma distribuicdo por sexo com
maior predominio em meninos. Os dados pesquisados nao fazem relacdo ao padrao
familiar, ou seja, a prevaléncia do transtorno n&o sinalizava distingdo de classes
sociais.

Em relacdo a um diagnéstico diferencial, o DSM Ill descreve que o
retardamento mental e o Distirbio Global do Desenvolvimento muitas vezes
coexistem, mas que as pessoas mesmo que apresentem retardo mental grave ndo
necessariamente irdo ter as caracteristicas essenciais do Transtorno Global do
Desenvolvimento.

A publicacdo do DSM IIl, em 1989, também trouxe para a discussao o
diagnostico de Esquizofrenia como sendo raro em criangas, ja que o Disturbio Global
do Desenvolvimento é usualmente mais diagnosticado na primeira infancia ou na
infancia.

Desta forma os autores do DSM Il de 1989 criaram critérios para o
diagnéstico do Disturbio Autista codigo (299.00) e critérios para o disturbio Global do
Desenvolvimento sem outra especificacdo cédigo (299.80). Esta ultima classificacdo
deveria ser usada quando houvesse uma incapacidade qualitativa no
desenvolvimento da interacdo social, inabilidades de comunicacao verbal, mas que
nao caberiam no Distirbio autista, Esquizofrenia ou distarbio Esquizoide ou
Esquizotipico de Personalidade.

Seguindo os percursos das publicagbes sobre as classificacbes e
diagnosticos no campo da psiquiatria, em 2000 a American Psychiatric Association
(APA), lanca a edicdo IV do DSM, com o titulo de Manual Diagnéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais (DSM- IV).

Nesta publicacdo houve a mudanca dos termos distirbios mentais para
transtornos mentais, muito embora seus autores esclaregam que o termo transtorno
mental sugere uma distingdo entre transtornos mentais e transtornos fisicos. Em

estudos mais rigorosos existem provas de que ha muito de fisico nos transtornos
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mentais e muito de mental nos transtornos fisicos. De igual forma, mesmo que a
utilizacdo da expresséo transtorno mental ainda n&o seja mais elucidativa do que
distirbio mental, optou-se em utiliza-la por ndo encontrar outra expressdo mais
apropriada. Sendo assim, o DMS- IV, em seu texto revisado, dedicou um capitulo
aos transtornos geralmente diagnosticados pela primeira vez na infancia ou na
adolescéncia por questdbes de melhor entendimento, sem pretensdo de
desconsiderar os transtornos diagnosticados na fase adulta. Neste capitulo foram
tratados o Transtorno Autista (codigo 299.00), Transtorno de Rett (cédigo 299.80),
Transtorno Desintegrativo da Infancia (cédigo 299.10), Transtorno de Asperger
(Codigo 299.80) e Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra Especificacéo,
incluindo Autismo Atipico, (Cddigo 299.80), separadamente, com critérios proprios
para diagnosticos, embora algumas caracteristicas sdo comuns a mais de um
transtorno. Conforme o DSM |V, estes transtornos apresentam como caracteristicas
principais o comprometimento em multiplas areas do desenvolvimento, que incluem
prejuizo da interacdo social reciproca, na comunicacdo e a presenca de
comportamentos e interesses estereotipados.

Como o foco desta pesquisa é o0 autismo as observacdes recaem para as
caracteristicas apontadas no DSM IV para este transtorno especifico. Elas foram
enumeradas como forma de observacdo de alguns sinais de alerta para o
Transtorno Autista (codigo 299.00), o comprometimento qualitativo da interacéo
social, o comprometimento qualitativo na comunicacdo, padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses e atividades com extrema rotina,
linguagem idiossincréatica e auséncia de jogos imaginativos.

Assim, pela elaboracdo mais detalhada de cada transtorno, o DSM IV
mostrou-se um suporte educativo para o ensino das psicopatias, afastando-se um
pouco da linha psicanalitica.

A publicacdo mais recente é o DSM-V de 2013, com traducéo para a Lingua
Portuguesa em 2014. Atualmente conta com 300 (trezentas) categorias de
diagnosticos, trés vezes mais do que em sua primeira publicagcdo em 1952.

Na versdo atual do manual de 2014 o autismo esta classificado dentro da
categoria dos Transtornos do Neurodesenvolvimento, que s&o os transtornos que se
manifestam cedo, antes de a crianca ingressar na escola, causando prejuizos no

funcionamento social, académico e profissional.
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Também na publicacdo do DMS-V o transtorno do espectro autista “engloba
transtornos antes chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de
Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificacdo, transtorno desintegrativo da infancia e
transtorno de Asperger’ (DSM-V, 2014, p.94). Sendo assim, houve a fusdo dos
termos do transtorno autista, transtorno de Asperger e transtorno global do
desenvolvimento, sendo agora nomeado como Transtorno do Espectro Autista com
a utilizacao da sigla TEA.

Os especialistas responsaveis pelo manual atual entendem que os sintomas
desses transtornos representam um “continuum unico de prejuizos com intensidades
gue vao de leve a grave nos dominios de comunicacéo social e de comportamentos
restritivos e repetitivos, em vez de constituir transtornos distintos” (DSM-5, 2014,
p.94). Para Gadia; Tuchman; Rotta, (2004, p.83) “autismo ndo é uma doenga unica,
mas sim um distdrbio de desenvolvimento complexo, com etiologias multiplas e
graus de severidade variados”.

Retomando a discusséo sobre a importancia de um manual de diagnosticos,
Sena (2014, p. 96), embora reconheca que o Manual DSM-V, seja um guia que
contenha informacdes importantes sobre as doencas psiquicas para todos o0s
profissionais ligados a saude mental, “incluindo psiquiatras, outros médicos,
psicologos, assistentes sociais, enfermeiros, consultores e especialistas da area
forense e legal, terapeutas ocupacionais e de reabilitacdo e outros profissionais da
area da saude”, faz sua critica sobre a aceitagdo de um manual de diagndsticos e o
uso de um recurso estatistico para legitimar o comportamento humano.

Sena (2014, p. 113-4), expde sua preocupacado em denunciar “a existéncia
de critérios normativos duvidosos de normalidades gerais e de normalidades
especificas, ou até paradoxalmente, normalidades anormais e anormalidades
normais”. O autor acrescenta ainda que a “estatistica n&o legitima a ciéncia, a
estatistica legitima a representatividade”.

Mesmo que os manuais dos diagndésticos psiquiatricos tratem de forma
objetiva e direta as principais caracteristicas do autismo, segundo Semensato e
Bosa (2013, p. 82) para os pais pode “suscitar confusao, mistério e a necessidade
de busca do significado para o que esta acontecendo”. Para as autoras o
diagnéstico com uma base classificatoria para o transtorno por si s6 ndo ameniza as

preocupacdes dos pais, que envoltos em cuidados continuados aos filhos com



26

autismo desencadeiam altos niveis de estresse principalmente nas maes. O impacto
da chegada de um diagnéstico de autismo de um filho afeta todos os membros do
grupo familiar, direta ou indiretamente. Porém, a forma como cada familia vai
enfrentar o diagndstico é que vai definir a qualidade do atendimento a essa crianca,
bem como as rela¢des que irdo ser construidas com os membros dessa familia a
partir de entao.

Semensato e Bosa (2013, p.82) reforcam a importancia do
acompanhamento e da orientacdo junto as familias como forma de diminuir o
estresse familiar, focando todo o grupo e, em alguns casos, priorizando o casal mais
especificamente, pois o0 autismo configura-se um estressor em potencial e 0os casais
podem se distanciar de questbes de sua relacdo aflorando também as dificuldades
conjugais. O papel dos profissionais, segundo as autoras, é muito importante desde
0S primeiros momentos para que se inicie o processo da elaboracdo diagndstica.
Embora as familias reajam de forma diversa a esta nova situacdo, as que
conseguem realizar de forma satisfatoria a adaptacdo tém tendéncia a buscar apoio
e negociar as diferencas entre si e 0s demais na busca de solucdes.

De forma direta Semensato e Bosa (2013) demonstram a necessidade de

encarar o novo desafio familiar quando dizem:

N&o ha atalhos. E uma caminhada necesséria, tendo em vista que, além de
gerar alteracfes quantitativas e qualitativas no desenvolvimento da crianga,
0 atual conhecimento ndo nos permite falar em cura do autismo. [...] Daqui
em diante algo sera vivido de forma diferente na familia, pois o autismo,
assim como outras vivéncias, se inscreve na familia e se torna parte de sua
trajetéria, de sua historia. Neste sentido, é importante o papel da adaptacdo
no contexto familiar. (SEMENSATO & BOSA, 2013, p. 85).

Diante deste cenéario € importante analisar que transformacdes familiares
ocorrem a partir do enfrentamento de um diagndstico de autismo, sabendo-se que o
impacto sofrido nas familias ird repercutir na qualidade do atendimento do individuo
por toda a sua vida. A seguir farei uma explanacéo sobre os percursos enfrentados
pelas familias diante das incertezas causadas pelo transtorno do espectro autista em
relacdo aos planos para o futuro, os acompanhamentos multidisciplinares e a

insercao escolar.
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2.2 VISITANDO A FAMILIA

As teméticas envolvendo as familias ao longo dos tempos vém sofrendo
constantes discussfes, pois tocam diretamente no campo das relacdes entre 0s
seres humanos. De acordo com Marconi e Presotto (2001, p. 106) a concepcao
original da familia estava centrada no fendbmeno “biolégico de conservacdo e
reproducao”, mas foi evoluindo e se transformou em fenémeno social. A familia
contemporanea, porém, conforme Oliveira (2009, p. 68), possui diversos arranjos
que vao desde as “unides de parceiros separados ou divorciados, pessoas do
mesmo sexo, pessoas com filhos de casamentos anteriores, pais e mées sozinhas,
os filhos criados pelos av6és” e mais algumas possibilidades de unides que acabam
caracterizando uma nova familia diferente do modelo classico de familia nuclear.

Independentemente de sua forma ou configuracdo todo percurso de vida
comega a ser desenhado dentro do a&mbito familiar e pode ser um local de
construcdo da identidade pessoal e social. Neste espaco um dos acontecimentos
gue mais envolvem mudancas em toda a estrutura do grupo familiar, sem duavidas, é
0 nascimento ou a chegada de um novo membro. As pessoas naturalmente
organizam espacos, programam suas agendas, projetam questdes profissionais e
financeiras e fazem planos para si e 0 novo integrante. Nesta organizagcao da vida
dificilmente existe uma preparacdo para o inesperado, mesmo porque, a projecao
inicial sera a concretizacao de que tudo aquilo que foi planejado daré certo.

Para os pais a primeira preocupac¢ao gira em torno de saber se a crianca
que chegou e foi planejada com tanto carinho é perfeita e saudavel. As mulheres
principalmente, que idealizam terem filhos algum dia, imaginam ao engravidarem
que terédo filhos lindos, inteligentes, saudaveis e perfeitos. Na maioria das vezes é
assim gue acontece, mas nem sempre o que € concebido ideal € real. Por isso que,
num primeiro momento, quando ha a noticia de um filho com TEA os sentimentos
sao de tristeza, revolta e uma sensacao de fracasso.

A confirmagdo de um diagndstico de TEA, para um integrante do grupo
familiar, da mesma forma que justifica 0 quadro patolégico deste filho, rotula também
além da crianca, a familia. A partir de entdo, a familia comeca a desenhar uma nova
arquitetura para administrar as mudangas que 0 convivio com uma crian¢ca com
autismo exige. Pode-se dizer que as familias nesta situagdo iniciam a sua

participacdo em um novo grupo social, visto que existe a necessidade de
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compartilhar as suas experiéncias com outras pessoas que estejam passando pela
mesma situagdo. Surgem de imediato as mais variadas perguntas e uma busca
incessante por respostas. Quais caminhos cada familia tomou com o objetivo de
ajudar seus filhos? Quais tratamentos deram certo e quais fracassaram? E quando
0S pais ndo mais estiverem no convivio, quem olhara pelo filho com TEA? Esta
inclusive é uma das principais preocupacdes de pais de filhos com autismo: a
incerteza do que ira ocorrer na vida do seu filho no futuro, pois enquanto os pais
estdo presentes, o0 acompanhamento € centralizado na familia e, na falta desta, a
sociedade ndo garante o amparo as pessoas nesta condi¢ao.

Enfim, a necessidade de buscar respostas para as aflicbes e o
compartilhamento das experiéncias com pessoas de mesmo grupo sado importantes
para que os pais possam lidar de forma mais eficaz no acompanhamento dos filhos
com autismo e possam, em algum momento, amenizar o sofrimento quando
percebem que ndo estdo sozinhos nesse processo.

Fazendo uma transposicdo do ambiente doméstico para o convivio social, a
participacdo da familia de criancas com autismo em eventos sociais também passa
por modificacdes na medida em que alguns filhos ndo conseguirdo, a0 menos em
determinados momentos, lidarem com as aglomeracdes e com ruidos, possuem
preferéncias alimentares e por alguns lugares, e, muitos deles, agem com
estereotipias que sdo comportamentos habitualmente ndo utilizados em reunides
sociais, como gritos, bater de méos e bracos e gargalhadas sem motivo aparente.
Essas diferencas de comportamento podem de alguma forma constranger outros ou
deixar a propria pessoa ou familia constrangidas e assim algumas familias acabam
optando por permanecerem em suas residéncias para evitarem as situacdes de
exclusdo ndo somente do filho com deficiéncia, mas também dos pais. Buscaglia
(1997) nos ajuda a demonstrar a dificuldade de convivéncia frente as diferencas pela
sociedade contemporanea quando diz:

a sociedade tem dificuldade em conviver com diferengas, e deixara isso
claro de muitas formas sutis, dissimuladas e mesmo, inconscientes através
do modo como isola o deficiente fisico e mental, olha-o abertamente em
publico e evita o contato com ele sempre que possivel. [...] Pessoas
deficientes podem citar uma lista de ocorréncias verbais e ndo-verbais que
revelam a insensibilidade, a falta de conhecimento, a rejeicdo e o
preconceito da sociedade. (BUSCAGLIA,1997, p. 89).
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Assim as familias acabam selecionando locais que oportunizam momentos
agradaveis nem sempre em companhia de amigos, criando muitas vezes certo
afastamento e um isolamento social.

Esse afastamento reside por vezes no esforco que as familias fazem no
sentido de administrarem e assimilarem a nova situagdo apresentada que nao foi
previamente organizada. Os pais se deparam ainda com sentimentos de impoténcia
diante de informacgdes que transformam o processo ainda mais doloroso como, por
exemplo, as diferentes hipoteses etioldgicas do autismo citadas por Schmidt (2013,
p. 11) nas pesquisas entre 1954 e 1970. Nessa época havia trés grupos de
abordagens tedricas que discorriam sobre o assunto. A primeira abordagem
intitulada de n&o organicista colocava os “pais de pessoas com autismo como o0s
principais responsaveis e as criancas como vitimas”, reforcando o sentimento de
culpa e frustragcéo dos pais.

Cabe aqui complementar que nos anos 50 e 70 também segundo Muotri
(2017, p. 354), “outro exemplo classico de culpa materna é o conceito de mae-
geladeira”, atribuicdo usada em forma de metéafora, para designar comportamentos
de frieza e desapego das mées culpando-as pela geragao de filhos autistas. O autor

recomenda ainda que:

para evitar que esse tipo de atitude continue tanto na midia quanto os
leitores teriam que ser mais criticos cientificamente. Primeiro, evitando
extrapolar estudos com camundongos para humanos. Segundo,
balanceando o papel tanto do pai quanto da mé&e. Terceiro, demonstrando
complexidade no assunto ao mostrar que diversos fatores variaveis
acontecem ao mesmo tempo, sendo muitos desconhecidos. E por final,
reconhecendo o papel da sociedade, principalmente ao apontar solu¢des
para o problema. (MUOTRI, 2017, p. 354).

Retomando as pesquisas, Schmidt (2013) elenca como segunda abordagem
tedrica chamada de organico-ambientalista, que cita as falhas dos pais nos cuidados
de uma crianca ja deficiente.

E por fim, como terceira abordagem tedrica citada por Schmidt (2013, p.11)
esta a abordagem organicista que ja considera o autismo um transtorno de origem
exclusivamente organica e neuroldgica, gracas aos avangos nhas pesquisas no
contexto bioldgico e genético que ampliaram o entendimento das causas do TEA.

Assim, além da administracdo do processo de culpa, as familias se veem

obrigadas a criarem formas de adaptacédo para receber uma crianga com autismo,
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visto que serd um acompanhamento para a vida toda. Semensato e Bosa (2013, p.
85) corroboram no sentido de destacar a importancia da adaptagao familiar quando
mencionam que “a capacidade de adaptacado familiar provavelmente € um aspecto
importante da elaboracdo que os pais tém que fazer em relacdo ao diagnostico de
autismo do filho”. Este € um processo lento, construido por etapas e que tem no seu

inicio o desafio de superar a perda do filho idealizado.

2.2.1 Quando as coisas ndo ocorrem conforme o planejado

A perda do filho idealizado assemelha-se ao estagio do luto, que remete a
morte, ou seja, a perda de algo muito querido que nao voltard mais. Para Alves
(2012, p.90) existe a morte concreta e a morte simbdlica. A morte concreta tem a ver
com o desaparecimento fisico da pessoa para sempre, ja a morte simbdlica, “ou
morte em vida, sdo as rupturas que ocorrem durante a vida do ser humano”. A
autora cita como exemplos de mortes simbdlicas, as separacdes de casais, a
aquisicdo de enfermidades que caracterizam a morte do corpo saudavel, as
mutilacbes e deformidades adquiridas ao longo da vida, o desenvolvimento de
doencas mentais, (morte de lucidez) e no desenvolvimento natural do ser humano,
“a crianga da lugar ao adolescente, que da lugar ao adulto que cede a vez ao
envelhecimento”.

A ruptura pela morte de um filho idealizado como sendo saudavel e perfeito
pode acontecer em qualquer momento, seja no nascimento, no caso da constatacao
de alguma “deficiéncia fisica, sensorial ou mental contatado imediatamente apos o
nascimento, ou ao longo do tempo acompanhando a evolugéo da crianga” (ALVES,
2012).

Nesse processo de luto 0s sentimentos mais comuns sao a raiva, a angustia,
a dor, o desespero e 0 medo, pois o filho esta presente, mas ndo é o que foi
idealizado e & mée, muitas vezes, ndo lhe é dado o direto de chorar e ficar de luto
pelo filho idealizado, pois dela depende o futuro deste filho.

O estagio de luto pela perda do filho idealizado € também um momento de
transformacdo da familia. Para Campos (2009, p.29) “quando a familia toma
conhecimento de que seu filho tem uma deficiéncia, instala-se um ciclo de
preocupacdes, ja que o futuro daquela crianca dependera dos cuidados que a

familia Ihe dedicara”.
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De imediato o foco principal € a criangca com transtorno e todas as atencdes
recaem para o seu acompanhamento, desta forma a mae e o pai destinam quase
que exclusivamente os seus cuidados para a crianca que esta apresentando um
desenvolvimento diferente dos demais. Em familias com mais de um filho, além dos
pais, 0s irmaos sdo os membros que serdo diretamente impactados nesta nova
organizagéo familiar.

Segundo estudo de Gomes e Bosa (2004), as queixas dos irmaos recaem
mais especificamente em relacdo ao evento de ter um integrante da familia com
autismo, e muitas vezes na falta de atengédo dos pais, principalmente da méae que
acaba se sobrecarregando aos cuidados do irméo autista e nédo divide a sua atencao
para com os demais irmaos. As pesquisas das autoras demonstram que ter um
membro no grupo familiar com autismo de fato provoca mudancas significativas, mas
que ndo necessariamente sera o Unico causador de estresse familiar.

Diante deste novo cenario, Campos (2009, p. 34) “defende politicas de
acolhimento para os pais para poderem lidar com o problema da deficiéncia, a falta
de pertencimento, de um sentimento gregario e da auséncia de um elo que os una a
sociedade”. Porém, sabe-se que a maioria dos cuidados dos filhos ainda recai sobre
as maes que precisam de um olhar especial, pois tomam para si a dificil tarefa de
inclui-los de forma digna na sociedade.

2.3 OLHANDO PARA A MAE

No grupo familiar, as mées sdo as primeiras pessoas que observam e
reportam aos profissionais da saude, geralmente os pediatras as suas preocupacoes
e duvidas em relacdo ao desenvolvimento dos seus filhos. Questionamentos sobre o
desenvolvimento da fala, do andar, sobre a alimentacéo, crises de choro, enfim, tudo
gue se relaciona ao crescimento de um bebé é reportado nas visitas de rotina aos
consultorios. As preocupacdes atingem as maes do primeiro filho, pois a principio é
tudo novo, e as mées que ja tem filhos, que fazem comparacdes entre 0s seus
filhos. As inquietagbes sobre o desenvolvimento da criangca vao aparecendo aos
poucos, mas nunca se espera um diagnoéstico tdo complexo como o do autismo. No
caso especifico do TEA, inicialmente tudo transcorre normalmente desde o
nascimento e em geral até os dois primeiros anos, com excecao a situacdes de

casos mais severos em que 0 autismo esteja associado a outras patologias. Mesmo
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esta perspectiva de evolugdo normal da crianga ndo impede que os pais fagam
comparacgdes com as demais criangas em seu meio social, buscando semelhancgas
no desenvolvimento dos seus filhos e as maes, neste papel de observadoras, trazem
para si todos os deveres de cuidados e acompanhamento, assumindo uma carga de
obrigacdes maior do que os demais componentes do grupo familiar, favorecendo o
aparecimento do estresse materno.

Nas pesquisas de Schmidt (2004), no contexto das mées de filhos autistas,
verificou-se que o0 nivel de estresse das maes merece destaque, pois as
responsabilidades estdo concentradas nelas, impondo muitas vezes terem que optar
por abrir mao de varias atividades para acompanhar o filho com autismo, inclusive
da sua carreira profissional. De igual forma as pesquisas de Schmidt (2004) também
apontaram que as maes sentem dificuldades de dividir os cuidados do filho com
autismo, causando sentimentos de inseguranca, ansiedade e temores frente as
preocupac¢des com o futuro do filho.

Smeha e Cezar (2011) corroboram neste sentido quando dizem:

€ justamente por perceber a fragilidade do filho diante do social que as
maes também se sentem fragilizadas. Discriminar, ter preconceito ou até
mesmo olhar de forma diferente para a crianca mobiliza na mulher a
vontade de proteger cada vez mais esse filho que, para ela, é uma criangca
indefesa. Assim, é devido a essa maior necessidade de prote¢do que as
maes dedicam-se integralmente a maternidade. (SMEHA E CEZAR, 2011,
p. 43).

Como forma de lidar com estas preocupacdes algumas maes usam de
estratégias de evitacdo do problema e dos conflitos, mas de acordo com Schmidt
(2004) essa estratégia pode mostrar-se negativa, aumentando a tensao familiar e o
estresse materno devido ao temor de que o filho ndo seja capaz de tornar-se
independente. Geralmente as orientacfes as maes provém de profissionais da area
da saude e de instituicbes de acompanhamento as familias.

Diferentemente do que acontecia a algumas décadas, atualmente contamos
com diversos recursos como livros especializados, sites, blogs e manuais que
podem auxiliar a desvendar o mundo desconhecido do autismo. Surgem com forca,
as publicagbes das maes, que dividem o conhecimento construido durante horas e
anos de observacdo, compartihando momentos de muita tristeza, outras vezes

comemorando os progressos de seus filhos através dos seus registros.
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Para Smeha e Cezar (2011, p. 49) é importante uma rede social para as
maes para que possam dividir experiéncias, “tornando a vivéncia da maternidade
uma experiéncia menos sofrida, e quanto mais eficaz for o auxilio, mais confiantes
elas ficarao quanto aos cuidados com o filho”.

Nesse sentido, Baptista (2015, p. 19) também entende que “de fato, nossa
experiéncia € um poderoso ponto de partida”. Assim as narrativas podem ser um
recurso interessante para investigacdo, oportunizando o contato com histérias que
podem dar novos significados para a vida.

No capitulo a seguir, havera a relacdo entre as narrativas e as historias do
cotidiano que servem de suporte na captura de experiéncias vividas para entender o

percurso das maes e dos seus filhos com autismo.

2.4 NARRANDO A VIDA

O ato de narrar € muito mais do que contar historias, sendo que as historias
existem para serem repartidas com os outros. Elas dizem sobre a pessoa que as
conta, podem influenciar aqueles que as leem e as ouvem. De acordo com Martino
(2016), narrar implica estabelecer algum tipo de relacionamento com a pessoa para
guem se narra. O mesmo autor defende que o ato de narrar possui uma
exterioridade, ao mesmo tempo em que ndo pode ser separado de uma interioridade
que aprende com os fatos narrados. Ou seja, 0o narrador, a0 mesmo tempo,
compartilha as suas vivéncias e aprende com elas. Assim, somente podemos narrar
um fato se aprendemos e compreendemos o0s elementos fundamentais que irdo
compor a histéria a ser narrada.

Hébrard (2000), por sua vez, explica que o historiador pode utilizar-se de
duas abordagens para compor as suas narrativas. A primeira € aquela centrada na
escritura pessoal, e tudo o que diz respeito ao proprio autor. JA& na segunda
abordagem, os esforcos do escritor sdo direcionados para a construgdao de uma
representacdo de suas memorias em relagdo ao tempo, ao espaco e as vivéncias
pessoais e profissionais, compondo narrativas de fatos excepcionais de uma
existéncia que podem contribuir para aprendizados e significacdes.

Narrando os modos como os homens dé&o sentido a suas vidas e como
lancam seus olhares para o mundo, Bolivar e Fernandez (2001) entendem que a

linguagem utilizada nas narrativas néo se limita somente a representar a realidade,
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mas sim construi-la e assim podemos dizer que o nosso conhecimento, de certa
forma, passa por um processo de construgcdo. E a narrativa € um desses processos.
O narrador constréi o conhecimento através das palavras de acordo com as
condicbes intelectuais, cognitivas e afetivas que tem com o fato a ser narrado.
Portanto, as narrativas passam por um processo relacional e de construcdo do
sujeito com a histéria, ou seja, uma alteridade entre o narrador, o sujeito e o fato a
ser narrado.

Para Martino (2016, p. 47), “a narrativa também é um espago de encontro
com o outro. Ao contar histérias, sdo criados lacos que ultrapassam qualquer
dimenséo estritamente pessoal ou subjetiva”. Ou, ainda, segundo postula 0 mesmo

autor:

[...] a possibilidade de definir-se como um “eu”, um “si-mesmo”. [...] A ideia
de narrar a si mesmo, colocando o mundo dentro de sua narrativa, e nao
sendo colocado dentro de uma narrativa previamente categorizada, € um
fato de consideravel relevancia no estabelecimento de atores politicos nos
debates publicos. (MARTINO, 2016, p.47).

Sob essa perspectiva de encontro pessoal, Bolivar e Fernandez (2001, p.
38) defendem que cada relato de vida mostra um “eu” de diferentes formas em
diferentes posig¢des. Um “eu” desejado sé&o as aspiragdes pessoais, um “eu” real e
vivido, traduzido na vida do cotidiano, um “eu” contado, nas histérias fantasiadas, um
“eu” oculto que ainda nao sei, um “eu” para os outros, que é a imagem que 0s outros
fazem de mim. Todas essas posi¢does compdem um novo “eu”, o reconstruido, que
aparece a cada nova etapa da vida.

A partir do momento em que o0 narrador apresenta em sua escrita as suas
vivéncias, faz um processo de recordacdo, o que possibilita ensinamentos atraves

de palavras, opinido defendida por Santo Agostinho (1980) quando diz:

ha, todavia, creio certa maneira de ensinar pela recorda¢éo, maneira sem
davida valiosa, como se demonstrara nesta nossa conversacao. Mas, se tu
pensas que ndo aprendemos quando recordamos ou que ndo ensina aquele
gue recorda, eu ndo me oponho; e desde ja declaro que o fim da palavra é
duplo: ou para ensinar ou para suscitar recorda¢cdes nos outros ou em nos
mesmos; o que fazemos também quando cantamos; ou, por acaso, nao te
parece? (SANTO AGOSTINHO, 1980, p.350).

Na percepcao de Locke (1999, p. 545), deve-se colocar significagcdo nas
palavras quando postula que “a fungédo das palavras é serem marcas sensiveis das

ideias, e 0 que elas representam constituem a sua significagao propria e imediata”™:
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embora o homem possua uma grande diversidade de pensamentos, a tal
ponto que os outros e ele proprio podem disso tirar proveito e prazer, estao,
no entanto, todo eles fechados no seu espirito, invisiveis e escondidos, nédo
podendo por si sos aparecer. [...] as palavras significam, na boca de cada
homem, as ideias que tém no espirito e que quereria exprimir por aquelas
palavras. (LOCKE, 1999, p. 545).

Para Fiori (1967, p.12), o homem faz a sua histéria através da fala e da
escrita, quando diz que “o0 homem fala e escreve, e como fala e escreve é expressao
objetiva do seu espirito”. Assim a escrita € uma das formas de resgatar o que esta
no espirito, isto é, o que ha de mais intimo, e pode vir a ser compartilhado com os

outros.

2.4.1 Um pouco de historia da literatura feminina

Olhando para o universo literario feminino onde esta pesquisa ir4 transitar,
no Brasil mais especificamente, mesmo com todas as dificuldades impostas, na
virada do século XIX, as mulheres comecam a despontar no territério da escrita
como forma de propor alternativas para se desvencilharem da cultura autoritaria
masculina.

Esta foi a percepc¢ao de Telles (2001), que verificou em seus estudos que as
mulheres no contexto da literatura, até entdo, serviam somente de musas
inspiradoras e criaturas de admiracdo para os artistas e para se tornarem criadoras,
as mulheres tiveram que deixar para tras a figura angelical e enfrentar os seus
medos na busca da instrucdo para uma maior participacdo na sociedade, na
educacdo, no mercado de trabalho e na politica. Conforme a autora, o Brasil do
século XIX ainda ndo via as mulheres como sujeitos participantes das questdes
sociais, politicas e econ6micas. Para se fazerem escritoras, as mulheres, segundo
Telles (2001), tiveram que assumir uma atitude de protagonistas das proprias
historias, que até entéo era de submisséo a literatura masculina. Segundo a mesma
autora, as interpretacfes literarias dos escritos femininos da época traduziam a
incapacidade fisica e mental das mulheres para a luta armada e envolvimento com a
politica. Comecaram, entdo, a aparecer os primeiros diarios e os primeiros cadernos
de escritos anexados a blocos de receita, romances e poemas como forma de dar
voz as mulheres, “pois estavam trancadas dentro de suas casas e sobrados”,

edificados pelos pais, maridos e senhores. (TELLES, 2001, p. 408).
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A doceira que virou poeta e transformou-se em uma das mais importantes
escritoras do Brasil é citada por Telles (2001). Trata-se de Cora Coralina,
pseuddnimo de Ana Lins dos Guimarées Peixoto Bretas, que nasceu na cidade de
Goias no dia 20 de agosto de 1889 e faleceu na capital goiana, Goiania, no dia 10

de abril de 1985. Ela falava da mulher no seu cotidiano:

estavam ali parados. Marido e mulher. Esperavam o carro. E foi que veio
aquela da roga, timida, humilde, sofrida. Contou que o fogo, |4 longe, tinha
gueimado seu rancho, e tudo que tinha dentro. Estava ali no comércio
pedindo um auxilio para levantar novo rancho e comprar suas pobrezinhas.
O homem ouviu. Abriu a carteira, tirou uma cédula, entregou sem palavra. A
mulher ouviu. Perguntou, indagou, especulou, aconselhou, se comoveu e
disse que Nossa Senhora havia de ajudar. E ndo abriu a bolsa. Qual dos
dois ajudou mais? (CORA CORALINA, 1985).

Muitas mulheres escritoras partiram dos seus primeiros escritos em diarios
conforme foram descritos por Telles (2001), para somente apos, tomarem forma em
seus livros, contando as suas histérias e dividindo os seus aprendizados.

Deste modo as narrativas das maes de criancas com autismo também
comecam desta forma, com pequenos relatos do cotidiano, de forma simples e
singela, mas que oportunizam um campo de pesquisa quanto aos desafios de
educarem os seus filhos, conquistarem seus espacos e compartilharem os saberes
oriundos da convivéncia com o autismo. Através da escrita, as maes encontram
formas de expressédo e de convivio com as outras pessoas, dividindo experiéncias,
desejos, alegrias e tristezas, tornando publico o que sempre esteve guardado, dando
VOz aos que talvez nunca possam reclamar algo.

Neste sentido Skliar (2014, p.101) nos ajuda a entender porque se escreve

qguando diz:
e ndo é demais dizer que se escreve ndo para alguma coisa, mas para
alguém, ndo em nome de alguma coisa, mas em nome de alguém. E que
nesse alguém ha uma mescla de presenga com nome préprio e auséncia,
talvez, sem nome algum. Que se escreve para um e para outro. (SKLIAR,
2014, p. 101).

Deste modo as narrativas apresentam-se também como formas de repensar
0s movimentos do corpo social que de alguma forma interferem no nosso cotidiano.
Nossas experiéncias sdo construidas com aquilo que aprendemos no dia a dia do
fazer e nos fatos que podemos tomar como fonte de conhecimento, que 0s outros ja
vivenciaram. Em outras palavras, consoante Stecanela (2012, p. 30), “as narrativas

de si, possibilitam conhecer os trajetos de vida dos sujeitos envolvidos e perceber os
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aspectos que eles sublinham ao narrarem seus percursos, dados a ler através da

palavra escrita”.

2.4.2 A experiéncia ensina, alerta e abre portas

Pensando em narrativa como fonte de conhecimento, Passeggi (2010,
p.106) coloca que, “a partir dos anos 2000, observa-se um crescimento nos estudos
de pés-graduacdo no Brasil e um movimento para a pesquisa (auto) biografica em
educacdo, que se expressa pelas publicacbes de teses e de mestrados com as
palavras-chaves no termo (auto) biogréfico”.

Desse modo, Passeggi (2010, p. 113) entende também que “a utilizagao da
pesquisa das narrativas autobiograficas tem por objetivo a compreensdo dos
individuos no seu percurso de formagdo humana”, destacando trés grandes guias
para investigacdo e estudo: (a) a construcao da realidade do sujeito, (b) a linguagem
como elemento mediador da construcdo da realidade e o trabalho de interpretacéo
dos fatos, pelo sujeito, ao transformar a vida em texto narrativo, (c) a pesquisa
autobiogréfica como instrumento de posicionamento humano, centrando a pessoa
humana e creditando a ela a capacidade de reflexdo sobre si mesma.

E oportuno colocar que, nas pesquisas autobiograficas, ndo se busca uma
verdade objetiva, nem se tem a pretensdo de ignorar os métodos cientificos
herdados, mas sim se busca superar uma “concepc¢ao fragmentada do individuo”,

como assegura Passeggi:

as pesquisas sdo guiadas pelo desejo de considerar 0 que a pessoa pensa
sobre ela e sobre o0 mundo, como ela da sentido as suas acdes e toma
consciéncia de sua historicidade. O respeito ao sujeito como agente e
paciente das interacfes sociais permite afirmar que essa postura em
pesquisa alinha-se a uma mirada biopolitica do humano e exige, do
pesquisador e do formador, a mesma postura ética. (PASSEGGI, 2010, p.
113).

Por outro lado, sera necessario analisar criticamente os conteddos escritos,
pois cada escritor terd 0 seu modo de abordagem, que pode ser uma escrita mais
pessoal, de tudo o que diz respeito a ele proprio, ou focado na constru¢cdo de uma

representacdo de suas memoarias, em relagdo ao tempo, ao espaco e as vivéncias

pessoais e profissionais.
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Stecanela (2008) faz recomendacdes nesse sentido, quando postula que
nao basta, portanto, ‘recolher’ um conjunto de narrativas sobre o cenario e os atores
se nao € dado o devido tratamento a eles. (STECANELA, 2008, p. 41).

E importante considerar os fatos excepcionais de uma existéncia que
possam contribuir com aprendizados e significacfes. Em sintese, as narrativas das
maes de criangas com autismo utilizando-os como um repositério de saberes sobre
diferencas, preconceitos e escolarizacdo podem favorecer transformacfes no modo
de olhar a sociedade, através do relato das historias de vida desses sujeitos.

Larossa (2004, p. 7) nos aconselha na leitura dos textos quando postula que:

a histéria das leituras de qualquer texto é a histéria de seus bons mal-
entendidos. Temos de aprender, entdo, a arte de mal-entender bem, isto €&,
a arte de mal-entender criativamente, com imaginag&o, brincando com o
sentido, deslocando ou pervertendo o sentido, assumindo riscos. Mas
existem livros que além de tentarmos entendé-los ou mal-entendé-los,
merecem ser escutados. (LAROSSA, 2004, p.7).

Parece oportuno entdo que se diga que 0s espacgos escolares e académicos
sejam o0s locais propicios para a leitura, pesquisa, analise, interpretacdo e
disseminacgdo do conhecimento humano, a medida que as narrativas autobiogréaficas
recordam histdrias e acontecimentos e estéo a disposicao dos leitores.

Seguindo nessa trajetéria tedrica é cabivel pesquisar os estudos referentes a
escolarizacéo, buscando entender como se processam 0s movimentos na educacao
inclusiva dos sujeitos com deficiéncia, mais especificamente no Brasil, com especial
atencao as criancas com autismo na perspectiva de suas maes, cujas narrativas sao

objeto desta pesquisa.

2.5 VISITANDO A ESCOLA

2.5.1 Informacgéo para os educadores

Operar com o desconhecimento, principalmente no ambiente escolar se
torna uma tarefa humanamente desgastante e frustrante, quando segundo Baptista
(2015, p. 29) os educadores enfrentam com perplexidade “o desafio de acertar
sabendo que toda crianca possui caracteristicas, interesses, habilidades e

necessidades de aprendizagem que sao Unicas” e ainda traz provocac¢des quando
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faz mencdo a Declaracdo de Salamanca que confere a “toda crianga o direto
fundamental a educagao”. Em se tratando de TEA muitas sdo as dlvidas e crencas

dos educadores e Schmidt orienta sobre este tema quando diz que:

[...] ao longo de quase setentas anos, de pesquisas o0 conhecimento
acumulado que temos sobre o autismo, ja é possivel afirmar que essa néo é
mais uma sindrome desconhecida, embora ainda persistam duvidas. O
desafio esta no uso deste conhecimento para a melhoria da qualidade de
vida das pessoas acometidas com autismo. (SCHMIDT, 2013, p.22).

Goergen (2013, p. 37) entende também que ao acompanhar uma crianca
com “espectro autista deve haver uma sintonia entre o corpo docente da escola e
estender-se até os colegas, que muitas vezes por desconhecimento, submetem
esse aluno ao papel de vitimizado”. A autora faz mencgédo a utilizacdo de uma
linguagem aplicada a “tribos diferentes”, isso néo significa falar somente a lingua das
pessoas com TEA e reforga ainda que “toda pessoa, em todo o planeta, € um todo.
Aceitacdo e apreciacdo passa pelo que somos como um todo” (p.38).

Pensando em apresentar de forma mais simples e didatica a triade de
caracteristicas acerca das manifestacbes comportamentais apresentadas pelas
pessoas com Transtornos do Espectro Autista (TEA) para o ambiente educacional,
Menezes e Cruz (2013, p. 131) elaboraram o quadro a seguir que pode auxiliar na

compreensao do assunto aos educadores.

Quadro 1- Caracteristicas consideradas predominantes nas pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA)

_ : L Comportamentos,
Interacdo Social Comunicagéao interesses, atividades e
imaginacao.
Falta de apego a outra | Atraso ou falta de aquisicdo | Reacao exagerada ou
pessoa, preferéncia pelo | dalinguagem oral. insensibilidade a certos

isolamento e resisténcia a eventos sensoriais

aproximacéo

Auséncia de contato ocular | Comunicacdo ndo coloquiale/ | Apego a rotina e a

ou contato muito breve, | ou com ecolalia, quando | uniformidade no ambiente.

utilizando inclusive a viséo | verbalizam.

periférica.

Recusa do colo materno | Percepcdo literal das | Baixo limiar de frustracéo,

quando bebés. palavras, mesmo quando | tornando-se ansiosos e/ou
usadas figurativamente. agressivos.

Auséncia de imitacéo social.

Continua...

Fala sem entonacdo, muitas
vezes sem manifestacdes de
sentimentos ou emogdes

Presenca de comportamentos
autoestimulatorios  (balangar-
se para frente e para tras ou
para os lados, estalar os
dedos, bater palmas, saltitar,
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Conclusao...

esticar e encolher
sucessivamente 0s bracos,
sacudir as méaos, observar o
movimento dos dedos no ar
etc.).

Manipulacdo de objetos por
longos periodos mesmo na
presencga de outras pessoas,
ignorando-as.

Linguagem fora do contexto e
ou gramaticalmente incorreta.

Uso de objetos ou outras
pessoas para se autoestimular
(cheirar e ou lamber
superficies, esfregar as maos
em mesas e portas, esfregar o
cabelo das pessoas, realizar
movimentos giratérios com
cordas, cadarcos, barbantes,
panos etc.)

Uso de pessoas como se
fossem objetos.

Fala ininterrupta ou recusa
em se comunicar.

Em casos mais severos a
ocorréncia da autoagressao,
chegando a causar danos
S€érios a si mesmo ou a outras

para dirigir-se a si mesmo.

emudecimento.

pessoas.
Uso do pronome na terceira | Retrocesso de fala ja | Dificuldades em aceitar
pessoa ou do proprio nome | adquirida e, em alguns casos, | limites. Fobias e medos

inusitados e desproporcionais
em situacdes corriqueiras.

Comunicagcdo de forma néo
verbal, com o uso de gestos
naturais e ou expressdes

Auséncia de medo a perigos
reais e hiperatividade extrema
em alguns casos.

faciais.
Fonte: Elaborada por Adriana Menezes e Gilmar de Carvalho
Educacionais Diferenciadas

Cruz (2013). Livro Estratégias

Apesar do acesso facilitado as informac6es no ambito educacional, pensar a
escolarizacdo na sociedade contemporanea, e mais especificamente para as
pessoas com alguma deficiéncia, implica tentar compreender a evolugéo histérica da
universalizacdo do direito a educacdo. Neste sentido é relevante analisar o estudo
de Ribeiro (2015, p. 54) quando coloca que antes do século XIX a universalizacao
da escolarizagcdo se configurava pela “‘homogeneizagcdo do publico escolar,
determinando que estudantes e escolares se submetessem a ordem disciplinadora,
autoritaria, paternalista, condizente com uma sociedade aristocratica”.

Para o autor, somente a partir do século XX se iniciaram 0s movimentos
politicos e sociais resultantes “da acdo de forcas e agentes em luta, os Estados
Nacionais e seus interesses em promover a escolarizacéo, valorizando a escola
como promotora da educacéo para o trabalho, a luta pela emancipagéo da mulher, o
reconhecimento da crianga e a pesquisa psicolégica”.(RIBEIRO, 2015, p.54)

Ribeiro (2015) descreveu o termo escolarizagdo como um fenémeno social

de acesso a escola e exp0e o conceito da seguinte forma:
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lembro que o conceito de ‘escolarizacao’ diz respeito ao complexo processo
gue envolve aspectos relacionados com a instituicdo escolar: a quem &
oferecida, qual a sua funcéo, sua organizacdo, seu curriculo, a tecnologia a
sua disposicao (livros, recursos e materiais utilizados para a escrita, entre
outros), a forma e o principio das acdes pedagdgicas desenvolvidas em seu
interior, o0 sistema escolar, os saberes culturais a determinados grupos
profissionais e a transformacéo destes em disciplinas escolares. (RIBEIRO,
2015, p. 53).

O ingresso escolar pode ser definido também como requisito social a partir
da concepcdo da educacdo como sendo um “direito universal indispensavel a
cidadania”. (PLETSCH, 2014, p.40).

De acordo com Boto (2011, p. 137) “a educagao € um fato social” que ocorre
em um determinado tempo e lugar, e a “edificagdo dos direitos publicos a educacéo
estd no reconhecimento da igualdade matricial dos sujeitos perante seu direito de
serem todos educados”.

A partir da proposta de universalizacdo da educacgéo, cria-se também a
necessidade de politicas especificas para inclusdo escolar, embora se perceba uma
maior preocupacdo com a concordancia das reivindicacbes das camadas da
sociedade mais distintivas: negros, indios, mulheres, jovens, crian¢as, idosos,
homossexuais, e pessoas com deficiéncia. No Brasil, mais especificamente, o direito
de igualdade na educacdo € assegurado pela Constituicdo Federal de 1988 que
dispde em seus artigos as diretrizes legais:

Art. 205. A educacao, direito de todos e dever do Estado e da familia, sera
promovida e incentivada com a colaboragéo da sociedade, visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e
sua qualificagdo para o trabalho.

Art. 208. O dever do Estado com a educagdo sera efetivado mediante a
garantia de: (EC no 14/96, EC no 53/2006 e EC no 59/2009) | — educacéo
basica obrigatéria e gratuita dos 4 (quatro) aos 17 (dezessete) anos de
idade, assegurada inclusive sua oferta gratuita para todos os que a ela ndo
tiveram acesso na idade prépria; Il — progressiva universalizacado do ensino
médio gratuito; Ill — atendimento educacional especializado aos portadores
de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino; (BRASIL, 2016,
p. 124)

Além das diretrizes da Constituicdo Federal de 1988 pode ser destacada a
promulgacao da Lei de Diretrizes e Bases (LDB) 9.394/96 que dispbe em seu art.4°
“o atendimento educacional especializado gratuito aos educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo,
transversal a todos os niveis, etapas e modalidades, preferencialmente na rede
regular de ensino” (BRASIL, 1996). E o Decreto Legislativo N°. 186 de 2008 que
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aprova o texto sobre os Direitos a Educacdo das Pessoas com Deficiéncia e de seu

Protocolo Facultativo, assinados em Nova lorque, em 30 de marco de 2007, que

estabelece em seu artigo 24 no item educacao as diretrizes:

a)

b)

c)

Os Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com deficiéncia a
educacgdo. Para efetivar esse direito sem discrimina¢cdo e com base na
igualdade de oportunidades, os Estados Partes assegurardo sistema
educacional inclusivo em todos os niveis, bem como o aprendizado ao
longo de toda a vida, com os seguintes objetivos: a) O pleno
desenvolvimento do potencial humano e do senso de dignidade e auto-
estima, além do fortalecimento dos direitos humanos, pelas liberdades
fundamentais e pela diversidade humana; b) O méaximo
desenvolvimento possivel da personalidade e dos talentos e da
criatividade das pessoas com deficiéncia, assim, como de suas
habilidades fisicas e intelectuais; c) A participacéo efetiva das pessoas
com deficiéncia em uma sociedade livre.

Para a realizacdo desse direito, os Estados Partes assegurardo que: a)
As pessoas com deficiéncia ndo sejam excluidas do sistema
educacional geral sob alegagdo de deficiéncia e que as criangas com
deficiéncia ndo sejam excluidas do ensino primario gratuito e
compulsério ou do ensino secundario, sob alegacdo de deficiéncia; b)
As pessoas com deficiéncia possam ter acesso ao ensino primario
inclusivo, de qualidade e gratuito, e ao ensino secundario, em igualdade
de condi¢Bes com as demais pessoas nha comunidade em que vivem;
Adaptacbes razodveis de acordo com as necessidades individuais
sejam providenciadas; d) As pessoas com deficiéncia recebam apoio
necessério, no ambito do sistema educacional geral, com vistas a
facilitar sua efetiva educacdo; e)Medidas de apoio individualizadas e
efetivas sejam adotadas em ambientes que maximizem o
desenvolvimento académico e social, de acordo com a meta de inclusdo
plena .(BRASIL, 2008, p.14).

Deste modo percebe-se um conjunto significativo de leis e projetos que

determinam e aconselham a insercédo de todos no ambiente escolar como forma de

garantir o acesso ao conhecimento e o crescimento como cidaddo. Em outras

palavras:

cabe a educacao a tarefa da construgdo da cidadania, que ndo deve ser
entendida como um processo de adaptacdo das pessoas ao modelo de
sociedade em que se vive atualmente, mas como a formacdo de seres
capazes de contribuir efetivamente para a construcdo de uma sociedade,
para que cada ser humano tenha condi¢cdes de desenvolver seus projetos
de vida de forma autdbnoma, livre e responsavel e que, ao mesmo tempo,
consiga contemplar em sua perspectiva a perspectiva dos demais atores
sociais. (KUIAVA, 2012, p. 149).

Além das politicas para inclusdo no Brasil outros movimentos também

aconteceram a nivel mundial. Dentre eles, estdo 0os encontros Mundiais como a

elaboracdo da Declaracdo da Educacdo como Direito de Todos formalizada na

Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos realizada na cidade de Jomtien,
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na Tailandia, em 1990, também conhecida como Conferéncia de Jomtien. Destaca-
se também a Declaragdo de Salamanca de 1994 que é considerada o documento
mais importante elaborado em Salamanca, na Espanha, na Conferéncia Mundial
sobre Educacdo Especial, com o objetivo de fornecer diretrizes basicas para a
elaboracdo e reforma de politicas e sistemas educacionais de acordo com o
movimento de inclus&o social.

Baptista (2015) considera essa declaracdo um documento histérico para a
educacao especial, pois ainda ecoam em diferentes espacos em varios paises, as
suas diretivas.

E oportuno reconhecer que muitos avancos ocorreram ao longo da histéria
no campo da escolarizacdo, sejam motivados pela implementacdo de leis
decorrentes dos movimentos sociais na busca de direitos, seja pela transformacéao
cultural da sociedade no reconhecimento de igualdade de direitos entre homens,
mulheres e criancas. Porém, em paralelo ao desenvolvimento no campo da
escolarizacdo surgem as preocupacgdes apontadas por Ribeiro (2015, p. 69) “a crise
financeira dos Estados e a reducdo dos gastos em educagdo em varios paises,
inclusive desenvolvidos”.

De acordo com Baptista (2015, p. 17) os movimentos em “defesa da
escolarizagdo dos sujeitos ‘da educagao especiall ganharam for¢a no periodo
posterior a LDB de 1996 (BRASIL, 1996) e a Resolucdo 02/2001do CNE-CBE
(BRASIL, 2001)". Para o referido autor a suposta obrigatoriedade da matricula
disparou debates muito “além da prépria lei”.

Se por um lado existe a exigéncia legal, por outro lado h& incertezas sobre o
real processo de inclusdo nas escolas, surgindo os questionamentos de ambas as
partes, da escola e das familias. Como as escolas podem cumprir a obrigatoriedade
da inclusdo? Qual a permanéncia dos alunos nas escolas? O que vem a ser uma
educacado que se diz inclusiva? Que propostas pedagogicas devem ser aplicadas a
cada alunado que tem necessidade de atendimento especial? E para os pais, onde
colocar o seu filho? Quem ira recebé-lo além da obrigatoriedade legal? Quais as
formas de auxiliar os educadores frente aos novos desafios da educagéo inclusiva?

Na urgéncia em encontrar respostas positivas para as demandas
educacionais, a sociedade acaba “expondo a proépria crise do sistema educacional” e

surgem outros questionamentos apontados por Ribeiro (2015):
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a escola deve abandonar ou substituir o conceito iluminista de ‘formacao’,
associado a programas curriculares sequencias ‘impostos’ a todos os
alunos ou deve valorizar o interesse, a autonomia e o autodidatisno de
todas e cada uma das criangas? O foco da escola é ‘conteudista’,
estruturado logicamente, ou o foco esta no desenvolvimento das fases da
crianca? (RIBEIRO, 2015, p.70).

Muitos debates acerca da escolarizagdo e da educacgéo inclusiva e seus
processos surgiram a partir dos movimentos relativos a universalizacdo do acesso a
escola. As respostas a todas essas perguntas precisam ser construidas analisando
todos os contextos, o social, o familiar, os aspectos legais, a escola e os
professores.

Nesse sentido Bisol, Sangherlin e Valentini (2013) desenvolveram um estudo
de estado da arte nas publicacbes cientificas nas areas de Educacdo e da
Psicologia, composta por analisar 480 artigos entre 2005 e 2010, com o objetivo de
compreender as diferentes abordagens nas producdes cientificas nas duas areas
em relacdo a educacao inclusiva. Para organizacdo do estudo as autoras optaram
por classificar a pesquisa em cinco grandes categorias (escola, professor, estudante,
familia e governo). Embora todas as categorias merecam a devida atencdo, com
especial destaque estéo as categorias Escola e Professor, as quais concentraram o
maior volume de achados.

Na categoria Escola, as autoras chamam a atencdo para os aspectos, que
tratam da “adequacgao curricular, dos recursos pedagogicos e a necessidade de
apoio e envolvimentos das coordenadorias da escola”. (BISOL, SANGHERLIN e
VALENTINI, 2013, p. 248).

O estudo das referidas autoras também exploraram o0 universo dos
Professores em relacdo aos desafios e as dificuldades do corpo docente em sua
pratica. Para Bisol, Sangherlin e Valentini (2013, p. 250) foi possivel identificar
através dos trabalhos pesquisados que existe um “desanimo diante da realidade
educacional, que produz indiferenca e mantém uma parcela de alunos excluidos”,
decorréncia de falhas nos cursos de licenciatura “que nao estariam formando
profissionais para atuarem com a diversidade”.

Desta forma as pesquisas demonstraram como a falta de conhecimento
sobre determinados assuntos impactam diretamente no desempenho profissional
dos educadores. Menezes e Cruz (2013, p. 131) destacam ainda a necessidade de

compreender as caracteristicas especificas apresentadas pelas pessoas com TEA e
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alertam que € um “equivoco tratar todas as pessoas acometidas deste transtorno
com as mesmas intervencbes terapéuticas e pedagodgicas ou propostas
psicoeducacionais”.

Hoje pessoas com autismo transitam nas escolas e, para os profissionais
que atuam diretamente com esses alunos, gestores, equipe, professores e alunos, €
fundamental tomar contato com esta realidade tdo peculiar que caracteriza o TEA,
pois cada individuo tem formas diferenciadas de comportamento em menor ou maior
grau. Essa atencao faz sentido na medida em que, segundo 0 censo escolar de
2016, do Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira
(INEP) divulgou que 57,8% das escolas brasileiras tém alunos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento ou altas habilidades incluidos em classes
comuns, sendo que em 2008 este percentual era de 31%. (INEP-MEC 2017, p.4)

Pela complexidade que se apresenta o autismo, Schmidt (2013, p. 19)
entende que é “necessario a produgao do conhecimento integrado, por meio de uma
colaboracédo entre conhecimentos epistemologicamente diferentes de diversas areas
como a fonoaudiologia, psicologia, educacao, genética, neuropediatria entre outras”.

Para Schmidt (2013, p.21) a possibilidade de unir os diferentes discursos
das diferentes areas “qualificaria e ampliaria 0 conhecimento sobre o autismo que
aplicado, proporcionaria a melhoria na qualidade de vida das pessoas com autismo,
num conceito de transdisciplinaridade”. O autor pondera também que no atual
contexto a escola ocupa um lugar de destaque na vida do aluno com autismo e as
estratégias usadas nos programas de intervencdo poderiam de alguma forma
auxiliar na “pratica pedagodgica do professor em sala de aula” e vai além, afirmando

que:

trocas transdisciplinares constantes entre equipes e o professor estariam
municiando a escola com informagdes que contribuiriam com a qualificacao
da experiéncia educacional do aluno com autismo. Ao mesmo tempo, 0
professor poderia colaborar com tal equipe oferecendo prestimosas
informacdes sobre o dia a dia deste aluno, seus comportamentos e
aprendizagens, sem perder seu referencial pedagégico. (SCHMIDT, 2013,
p. 22).

Segundo Santos e Sommerman (2009, p. 15), o conceito da
transdisciplinaridade foi sistematizado pelo fisico teérico, romeno, Basarab Nicolescu
(1999) propondo a “religacao dos saberes compartimentados”. Para Santos (2009),

a transdisciplinaridade como uma teoria pedagdgica, “ainda encontra-se em fase de
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construcéo, porém ja se nota um grande numero de educadores interessados em
seus conceitos”.

Em vista disso, recorro a Paviani (2014) que discorre sobre o seu
entendimento sobre transdisciplinaridade chamando a atencdo em primeiro para o
uso dos prefixos (multi, inter, intra e trans) aclopados em algo comum a todos, a
‘existéncia da disciplina”. Numa breve explicagdo sobre o uso destes termos o
referido autor cita a multidisciplinaridade que nada mais é do que a composi¢ao do
curriculo, ou seja, ele € composto por varias disciplinas. A interdisciplinaridade tem o
conceito de “entre, combinagao”. Ja a intradisciplinaridade indica “dentro”, voltada ao
conceito de assimilagdo, que envolve “as citagdes internas de uma disciplina em
relacédo a outra”.

Paviani vai mais além para explicar a transdisciplinaridade quando postula
que:

a transdisciplinaridade é uma agao de abertura e de “fusdo” de disciplinas e
até de ciéncias que envolvem pesquisadores e comunidades cientificas,
com objetivos de produzir conhecimentos novos e de integrar teorias e
métodos de investigacdo, para buscar solugces de problemas complexos.
Seu objetivo é o de impedir que o ser humano e a natureza sejam reduzidos
a simples estrutura formais, a teorias e procedimentos metodoldgicos
superadas pelo desenvolvimento. Enquanto a interdisciplinaridade promove
o intercambio tedrico e metodoldgico, a aplicagdo de uma ciéncia em outra,
a transdisciplinaridade, na pratica, propde o rompimento de paradigmas e
modelos das disciplinas académicas, tendo em vista as novas exigéncias da
sociedade. (PAVIANI, 2014, p. 22-3).

De gqualquer forma Paviani (2014, p 24) também recomenda que antes de
“estabelecer um espacgo transdisciplinar sejam realizados todos 0s recursos
interdisciplinares”.

Glat e Pletsch (2013, p. 20) defendem que “ndo h& uma unica forma de
atender as necessidades educacionais de todos os alunos com deficiéncia”. Afirmam
ainda que a “politica de educacgao inclusiva demanda a reorganizagao do cotidiano e
ressignificagdo da cultura escolar’. Em outras palavras, atender as demandas da
educacdo inclusiva requer esforco, pesquisa e abertura para o surgimento de
diferentes estratégias para contemplar a diversidade do alunado presente na

atualidade.
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A proposta de um Plano Educacional Individualizado (PEI) * apresentado por
Glat e Pletsch (2013) se mostra uma importante possibilidade para promover
praticas de ensino customizadas a partir das especificidades de cada aluno. Embora
recente no Brasil, conforme as autoras, a utlizacdo do PEI, pode oferecer
parametros claros sobre o desempenho da aprendizagem de cada aluno, sem
desconsiderar as propostas pedagdgicas curriculares. O PEI auxilia os docentes na
elaboracéo do seu planejamento de “estratégias pedagogicas em trés dimensbes, no
processo de aprendizagem escolar, habilidades sociais e habilidades necessarias
para a inclusio laboral” considerando a faixa etaria e o nivel do desenvolvimento ou
interesse do aluno. (GLAT & PLETSCH, 2013, p.22).

A partir do entendimento da proposta do PEI, Glat e Pletsch (2013) afirmam

gue as préaticas curriculares envolvem:

a elaboracdo e implementagdo do curriculo, considerando planejamento,
metodologias, estratégias de ensino, avaliacdo, tempo e espago de
aprendizagem, as quais por sua vez, sdo vinculadas ao processo historico-
cultural dos sujeitos participes, de forma coletiva pelos diferentes atores
presentes na instituicdo escolar, especialmente professores e alunos,
considerando contradi¢des, tensdes, conflitos e inova¢cdes e mudancas que
configuram no espaco escolar. (GLAT & PLETSCH, 2013, p. 24)

Nesta perspectiva de planejamento colaborativo do PEI, para alunos com
necessidades educacionais especiais, a exemplo do autismo, além da participacao
dos professores, especialistas na area da educacédo, e regentes de turmas, sugere-
se, quando necessario, o envolvimento dos profissionais de outras areas como
terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos, fisioterapeutas, psic6logos e outros.

A partir desta etapa do trabalho de pesquisa cabe aqui demonstrar o percurso do
método para responder as inquietacdes que surgiram e foram apresentadas em

forma de objetivos especificos nesta dissertacéo.

* Plano Educacional Individualizado, ver Glat e Pletsch, 2013. Estratégias educacionais diferenciadas.
p.17.
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3 PERCURSO DO METODO

Manter certo distanciamento no trabalho de pesquisa € um exercicio
necessario na medida em que o rigor metodologico € condicdo essencial para
apresentacao de um trabalho de cunho cientifico. Paviani (2011) faz menc¢des sobre
o rigor auxiliando o pesquisador na orientacdo do melhor caminho a seguir quando

afirma:

[..] o rigor nasce no interior do processo do conhecer. E meta e ideal
cientificos. E, igualmente, exige muito mais atencdo e o cuidado na
investigacdo no campo nas ciéncias sociais e humanas que, por natureza,
lidam com o inexato, o imponderavel, como, por exemplo, o0 mundo da
liberdade e da autonomia humana. Por isso, para atingi-lo, ndo basta
considerar apenas a dimensdo quantitativa, o seu carater de exatidao,
requer que se perceba e se observe um conjunto de varidveis minuciosas.
Enfim, o rigor nasce da maneira de desenvolver 0s processos de pesquisa,
os procedimentos, os instrumentos e as técnicas que articulam o0s usos e 0s
objetos do pesquisador. (PAVIANI, 2011, p.8).

E oportuno dizer entdo que o meu envolvimento emocional por diversos
momentos foi posto a prova e que foi necessario esforco e foco, tal foi o turbilhdo de
sentimentos. Por vezes a revolta e a tristeza foram companheiras nesta minha
jornada de mae e pesquisadora. Estes sentimentos eram abrandados quando em
minhas leituras das histérias das maes também encontrava felicidade e esperanca.
Esperanca de ver nossos filhos com autismo crescerem como cidaddos com direitos
e deveres e inseridos na sociedade também, por que ndo?

Neste meu processo de pesquisa o0 exercicio do rigor metodoldgico foi uma
constante, e nas leituras de Paviani (2014, p. 29) encontrava inspiragdo quando lia
gue a ciéncia é feita de “problemas, teorias, métodos, conceitos, emocgdes, desejos,
interesses, sempre em consonancia com as condi¢cdes de cada época”.

Foi necessario entdo a leitura e pesquisa de diferentes métodos, nao ficando
numa unica proposta, desde a leitura das obras, seguindo para a escolha dos livros
para andlise e investigacdo, para o momento da criagdo das categorias para
codificacdo e no momento de extratificacdo das narrativas. Morse & Richards (2002)

apud Tarozzi (2011) apontam a articulagéo de varios metodos:

€ obvio que a busca da “pureza” metodoldgica ndo pertence a ideia de
ciéncia que subjaz as vérias abordagens qualitativas e, cabe sublinhar, é
plenamente legitimo utilizar, com cautela e competéncia, métodos mistos ou
multiplos. Contudo, e até mesmo para poder “transgredir” a ortodoxia de um
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método ou para utiliza-lo em combinacdo com outros, € importante
conhecer a fundo a sua natureza e saber dominar plenamente seus
procedimentos. (TAROZZI, 2011, p. 21).

Dessa forma a minha pesquisa sofreu influéncias de mais de um método,
inspirada principalmente nos autores como Kastrup (2015) para as primeiras
investidas nas obras, com a adaptacdo das variaveis da atencdo propostas pela
autora. Em Tarozzi (2011) explorei os passos da teoria fundamentada nos dados,
para trabalhar uma grande quantidade de dados qualitativos de forma sistematica,
recolnendo e analisando simultaneamente as fontes, criando uma codificacdo
enraizada nos dados. Em decorréncia do volume de dados, cerca de
aproximadamente 250.000 palavras, busquei auxilio de um software para tratamento

e tabulag&o dos dados, o software Qualitative Solutions Research Nvivo (QSR).

Todo esse movimento proporcionou clareza e seguranga cunhando assim o

meu caminho, e que sera descrito a seguir em cada fase do percurso do método.

3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Esta investigacdo constitui-se de uma pesquisa qualitativa, de carater
exploratorio, tendo o seu delineamento como uma pesquisa documental.

Para Gil (2010, p. 30), a pesquisa documental se assemelha em varios
pontos com a pesquisa bibliografica, pois ambas utilizam “dados ja existentes”.
Como principal diferenca Gil (2010) destaca a natureza das fontes dos dois métodos
de pesquisa.

Enquanto a pesquisa bibliografica fundamenta-se em material elaborado por
autores com o propdsito especifico de ser lido por publicos especificos, a
pesquisa documental utiliza-se de varios documentos, elaborados com as
mais variadas finalidades (p.30).

Para o autor “a modalidade mais comum de documento é constituido por um
texto escrito em papel, mas ha de se considerar também os documentos em formato
eletrdnico disponiveis em varios formatos” (GIL, 2010).

Devido a amplitude que o conceito de documento tomou na

contemporaneidade, Gil (2010) oferece mais detalhes desta analise quando diz:

0 conceito de documento, por sua vez, € bastante amplo, ja que este pode
ser constituido por qualquer objeto capaz de comprovar fato ou
acontecimento. Assim, para um arqueélogo, um fragmento de ceramica
pode ser reconhecido como um importante documento para o estudo da
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cultura de povos antigos. Inscricdbes em paredes, por sua vez, podem ser
consideradas como documentos em pesquisas no campo da comunicacao
social. (p.31).

Dentro deste contexto, parece adequado utilizar para esta investigacdo as
producdes editoriais escritas por maes de filhos com Transtorno do Espectro Autista
(TEA). Desse modo os livros escritos pelas mées, podem ser categorizados como
livros de leitura corrente descrita por Gil (2010), como sendo os livros que abrangem
diversos géneros literarios como romance, poesia, pecas de teatro e obras de
divulgacdo que proporcionam conhecimentos cientificos ou técnicos. Ou ainda como
define Tarozzi (2011, p. 120) “textos existentes (extant) existem independentemente
das solicitagbes do pesquisador como cartas, relatorios, projetos, féruns de
discussao na internet, literatura e autobiografias publicadas”.

Esta investigacdo tem como objetivo principal compreender os movimentos
de escolarizagao e inclusao escolar nas narrativas de méaes de filhos com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) a partir do estudo das fontes bibliogréficas de leitura
corrente escritas por maes com obras publicadas no Brasil. Por esta razdo, ao
navegar no universo da literatura brasileira, focando nas narrativas de mées de filhos
com TEA, para investigar os processos de escolarizagdo, provocaram reflexdes
sobre a deficiéncia, a escolarizacao e a inclusdo escolar dentro e fora da escola.

Para Mianes (2015, p. 119) “tanto na literatura quanto nas demais instancias
sociais sdo 0s instrumentos que nos provocam a olhar para 0s nossos “eus”, em
acOes reflexivas, que podem atuar com maior ou menor intensidade na
subjetividade”.

O campo de observacao esteve focado nas narrativas das méaes que sao 0s
sujeitos implicados diretamente no acompanhamento do filho com TEA em todas as
suas fases da vida. Assim Tarozzi (2011, p. 120) coloca que “todo texto é sempre
ligado a uma ocasido especifica, tem seus proprios destinatarios, tem um estilo
comunicativo ligado a ocasido, tem uma intencionalidade comunicativa que deve ser
reconhecida”.

E oportuno esclarecer também que neste trabalho n&o foi ignorado o papel
dos pais, pois em quase todos os momentos nas narrativas oS mesmos sao citados
pelas suas companheiras como participantes no acompanhamento dos filhos, em

alguns momentos mais presentes, em outros, com algum distanciamento, porém,
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para esta pesquisa, optamos em focar na literatura feminina, ou seja, a mae que
escreve suas historias e de seus filhos.

A partir do método de investigacdo, desenha-se um itinerario para a escolha
dos critérios que irdo delimitar o objeto de estudo que serdo descritos a partir do

corpus da pesquisa.

3.2 CORPUS DA PESQUISA

Foram realizadas buscas nas obras publicadas no Brasil as quais tivessem
como autoria mées de filhos com autismo. Nas consultas por publicacdes feitas
através da internet até o més de junho de 2016 foram encontrados16 titulos.

Optou-se em adquirir os livros fisicos, por uma escolha pessoal, muito
embora em virtude da disseminacdo dos novos formatos, alguns pudessem ser
acessados via internet, o que possibilita a qualquer pessoa que tenha interesse no
assunto poder acessar.

Dentre os titulos pesquisados foram selecionados num primeiro momento 10
livros, procurando seguir os seguintes critérios: livros em lingua portuguesa, histérias
de vida ocorridas no Brasil, e entre os temas tratados, além do autismo deveria
constar a questdo da educacao, escola, escolarizacdo ou incluséao.

ApOs leitura minuciosa dos livros optou-se em contemplar 07 exemplares
que continham o maior nimero de narrativas que tocavam nos tépicos selecionados

para estudo.

3.2.1 As obras

Apresento a seguir algumas informacdes sobre o corpus da pesquisa de

minha dissertacdo, que sao os livros com suas respectivas autoras.

a) Livro 1 - Autismo e Familia: uma pequena grande histéria de amor, de
Maria Stela de Figueiredo Avelar - O livro foi publicado pela editora da
Universidade do Sagrado Coracédo de Bauru, SP, em 2001, e conta a
historia de Jonas, o primeiro filho da autora, diagnosticado com

autismo ainda nos primeiros anos de vida. Seus relatos somam mais
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de duas décadas de convivéncia com o seu filho autista, suas
experiéncias e sua luta por uma escola que possibilitasse o encontro
com seres humanos e o desenvolvimento de suas potencialidades. A
autora é formada em Ciéncias Sociais pela Universidade do Estado de
Sao Paulo (UNESP), Campus de Marilia, SP, e o seu livro € em
decorréncia da sua experiéncia como co-fundadora e diretora por
guatros anos de uma escola de Educacdo Especial frequentada pelo
seu filho.

Livro 2 - A histéria de Thor: um som e um tom para as palavras que
nao foram ditas, de Claudia Cristine Cugnier Guenther - esta
publicacdo de 2015 tem como seu objetivo principal o
compartilhamento das experiéncias de Claudia e seu filho Thor, com
autismo, pois conforme a autora, o acesso a informacdo €
transformador ou pelo menos tem a possibilidade de mobilizagéo.
Claudia pretendeu atingir o publico em geral, mas com um carinho
especial as familias de filhos com autismo, que assim como ela vivem
a angustia do futuro incerto. Construindo e desconstruindo
pensamentos e reflexdes no sentido de humanizar as relagdes com os
diferentes, principalmente no ambiente da familia, como fator
preponderante no entendimento do autismo para que a criangca seja
estimulada em suas potencialidades buscando um futuro de autonomia
e aprendizado.

Livro 3 - Eu, meu filho e o Autismo — Uma jornada inesperada, de
Denise Fonseca de Jesus Aragdo - Esta é a mais nova das
publicacdes, datada de 2016. O olhar materno se mistura com o olhar
da professora. Denise formou-se no magistério em 1989. Durante 09
meses buscou explicacbes sobre o comportamento do seu segundo
filho, Jodo Pedro, até encontrar a resposta de que ele tem autismo. A
autora também se formou em rela¢des publicas em 1994, e diz que
vem desta formacdo a ideia de construcdo de uma sociedade mais
justa e igualitaria. Sua experiéncia como mae de um menino com
Autismo cristalizou esta concepg¢ao de sociedade e desde 2011
coordena o grupo Mundo Azul em parceria com um amigo que “busca

acolher as familias, combater o preconceito e lutar pela causa autista”.
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Livro 4 - Cartas de Beirute: reflexdes de uma mée e feminista sobre
autismo, identidade e os desafios da inclusdo de Ana Beatriz Nogueira
de Barros Nunes - A autora do livro foi além de simplesmente relatar a
trajetéria pessoal de sua filha, Bruna, que foi diagnosticada com
autismo em seus desafios e suas conquistas. Talvez, influenciada pela
sua formacao académica como bacharel em direito, provoca reflexdes
sobre diferencas, sobre maternidade, sobre o papel do cuidador e os
direitos de quem é cuidado. Também sugere uma desconstrucédo dos
conceitos sobre o que € normal, visto sob a 6tica de uma mée de filho
com autismo. A publicacao do livro ocorreu em 2015, periodo em que
nossa legislacdo sobre inclusdo e deficiéncia ja estava com varias leis,
decretos e regulamentos em vigor, mas que ainda estava em fase de
construcdo do entendimento do que realmente era necessario fazer
para que a inclusdo propriamente dita se efetivasse. Sua filha tem
autismo ndo verbal e, conforme a autora, isso faz com que ela, como
mae, sinta-se ainda mais no dever lutar pela sua vida e por uma
existéncia digna, mesmo sem poder se expressar verbalmente.

Livro 5 - Meu filho ERA autista, de Anita Brito - O titulo do livro traz
uma provocacdo no sentido de que o filho Nicolas era autista quando
pegueno e continuard sendo pelo resto da sua vida, pois sabe-se que o
autismo até os dias atuais ndo tem uma cura, mas desejaria que o filho
pudesse “simplesmente ser feliz, nem normal, nem autista, nem gordo,
nem magro, ou qualquer outro rétulo”. Ana coloca em seu livro que ao
se ver mée de autista € necessario muito empenho e dedicacdo para
“trazé-10” de volta ao nosso mundo, pois € aqui que ele vive e
necessitara ficar, embora tenha o seu espaco proprio. Nicolas nasceu
em 1999, e o livro chegou as bancas em 2015, ja nos seus 16 anos.
Por conta deste periodo a autora também conseguiu colocar em suas
narrativas as experiéncias vividas na escola e na sociedade até a
adolescéncia de seu filho.

Livro 6 - Um autista muito especial, de Deusina Lopes da Cruz - A obra
tem sua publicacdo pela editora Mediagédo, de Porto Alegre. Quando
publicado, no ano de 2008, o filho da autora, Carlos Felipe, ja estava

com 26 anos. Deusina dividiu a sua obra em 05 capitulos, comecando
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com os relatos de sua experiéncia como mée de um filho com autismo.
No capitulo 2 compartilhou as suas experiéncias com outras familias e
a criacao de associacdes de pais para o atendimento de criancas com
autismo. A autora dedicou o capitulo 3 para descrever os desafios da
manutencdo de uma proposta de atendimento educacional
individualizada mas de forma integrada com alunos n&do-autistas. J& no
capitulo 4 do livro descreveu as transformacgfes da adolescéncia e da
fase adulta do individuo com autismo. No capitulo 5 foram abordadas
pela autora as construcdes tedricas sobre o autismo entendidas até o
ano de publicagéo do livro. E por fim, mas ndo menos importante, a
mae escritora narrou a sua saudade motivada pela falta de convivéncia
com o seu filho que foi institucionalizado, para garantir a sua protecao,
integridade fisica e a manutencao dos cuidados diérios.

g) Livro 7 - Vencendo o Autismo - A Menina sem Estrela, de Yvonne
Meyer Falkas — A autora ja havia escrito outro livro em 1994, intitulado
Portas Entreabertas, também em referéncia a sua filha que tem
autismo. No novo livro, A Menina sem Estrela, com publicagdo no ano
de 2008, Yvonne, descreve as diversas fases do enfrentamento do
autismo de sua filha desde a pré-escola até a fase adulta, incluindo os
aspectos que tratam da sexualidade e do amor. A autora descreve
também as conquistas e os obstaculos que mae e filha superaram
juntas e “entende que a pessoa nao pode ser percebida em
fragmentos, mas sim em sua totalidade”. FALKAS (2008, p. 144), relata
gue por isso, em novembro de 2001, aos 30 anos, a menina com
autismo, personagem do livro, foi institucionalizada como forma de
garantir os seus cuidados em um ambiente em que, pela analise da
mae, pode desenvolver-se em sua esséncia, longe do preconceito da
sociedade e com amparo de uma equipe multidisciplinar, incluindo os

profissionais de saude.

Além das obras descritas acima, houve contato com outros livros, escritos
por maes de filhos com autismo também, os quais considera-se oportuno mencionatr,
mas que ndo fardo parte da categorizacdo e analise dos dados, pelos critérios ja

explicitados anteriormente. Tratam-se dos titulos: Mae, me ensina a conversar e
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Mae, eu tenho direito! Ambos da escritora Dalva Tabachi, que conta a trajetéria do
filho Ricardo, hoje um rapaz que tem nos filmes e na muasica seus passatempos
prediletos e que, gracas ao esforco e incentivo da sua mae, hoje consegue trabalhar
no empreendimento da familia e se considera uma pessoa feliz. Outro exemplar € o
livro O autismo tem cura? De Luciana Mendina, mae de Bernardo, hoje ja
adolescente e que participa ativamente do mundo, apds desenvolver a linguagem. A
autora oferece as suas narrativas um toque jornalistico devido a sua formacédo em
jornalismo. Outro titulo mencionado aqui, mas ndo menos importante € a obra
intitulada Autismo: trabalhando com a criangca e com a familia, de Eliana Rodrigues
Boralli, publicado em 2008 em sua 32 edicdo em parceira com a Associacdo dos
Amigos da Crianca Autista (AUMA), da cidade de S&o Paulo, fundada em 1990 que
tem como objetivo principal criar programas educacionais de adaptacao e integracéo
social de pessoas com autismo. A associacdo nasceu da dificuldade da autora em
encontrar vaga para sua filha com autismo, chamada Nathalia. O livro desta forma
relata os percursos da méae junto as associacdes de pais no estado de Séo Paulo e
compartilha as suas experiéncias neste universo de atencdo a educacdo especial
bem como os cuidados com a sua filha de forma objetiva com exemplos e
ilustracbes do seu trabalho, além dos encontros com as demais associacdes
fornecendo consultorias. E por dltimo o livro de Andréa Werner, intitulado Lagarta
Vira Pupa, fruto das experiéncias que foram publicadas num primeiro momento em
um blog do mesmo nome, criado pela autora para dividir os aprendizados, e
conforme ela propria diz, “construir pontes e derrubar mitos” na caminhada cheia de
desafios de uma mé&e de um filho com autismo.

Nesta mesma corrente de literatura materna foram encontrados livros
traduzidos, como exemplo, a obra de Priscilla Gilman com o titulo de O filho
Antirromantico, com traducdo de Caroline Chang, em 2015 e a obra de Kristine
Barnett em seu trabalho intitulado Brilhante, com traducdo de José Rubens Siqueira
no ano de 2013. Existe também uma variedade de textos, blogs e sites disponiveis a
gue o leitor podera ter acesso, caso seja do interesse o aprofundamento sobre
Transtorno do Espectro Autista (TEA). As obras complementares n&do foram
categorizadas neste trabalho, mas em alguns momentos serviram de apoio e
esclarecimentos as minhas leituras, e estdo devidamente referenciadas na

bibliografia.
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Espero que a exposicado das obras pesquisadas nutra o leitor de subsidios
para entender um pouco sobre o universo pelo qual transitei em minhas leituras. Na
sequéncia serdo descritos 0s passos da organizacdo do material selecionado para

este trabalho em especifico.

3.3 ORGANIZACAO DOS DADOS

Considerando que a pesquisa foi construida com base na investigacdo de
obras literarias, a leitura foi a técnica principal a ser empregada de imediato. Minhas
leituras ndo seguiram uma ordem cronolégica de publicacdo, mas sim conforme a
disponibilidade dos exemplares nas editoras e de acordo com as minhas aquisicoes.

Na primeira leitura das obras mergulhei de forma mais livre sem pretensoes,
buscando identificar as tematicas que as escritoras traziam ao longo das obras sem
descuidar da atencdo, que € um ingrediente importante na selecéo dos dados.

Logo, no meu ponto de partida, minha atencdo concentrou-se no rastreio das
obras, ou seja, “um gesto de varredura, onde se entra em campo sem conhecer o
alvo a ser perseguido, ele surgira de modo mais ou menos imprevisivel”, muito
embora ja houvesse feito uma pesquisa sobre as publicagcbes que poderiam
contribuir na minha busca de material literario (KASTRUP, 2015, P. 40). Segundo a
autora, a atencdo do pesquisador é aberta e sem foco, mas ha uma sintonia fina
com o problema que se explica pela sua concentracdo. No meu caso especifico, a
sintonia com o problema ganha propor¢cdes maiores devido a minha experiéncia
diaria com o autismo e assim, durante a leitura das obras, em varios momentos fui
tocada em minhas sensacdes, oportunizando a selecdo de alguns temas que
ganharam destaque.

Aqui recorro a Paviani (2011, p. 8) que entende que nenhuma pesquisa é
“neutra, sob o ponto de vista dos pressupostos, sejam estes tedricos, ideoldgicos ou
doutrinarios”. Dito isso, chego a segunda variavel da atencdo descrita por Kastrup
(2015, p. 42), o toque, que significa “um pequeno vislumbre, que aciona em primeira
mao o processo de selecdo”. Temas como escola, professores, legislacéao, familia e
sociedade comecaram a merecer destaque, pois vinham ao encontro de
guestionamentos que havia feito ainda na qualificacdo do projeto e assim, estes
necessitaram de um endereco para serem visitados, em outras palavras, onde

pousar?
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Conforme as leituras avancavam, percebia-se que varios aspectos
ganhavam forga, pois se repetiam em varias obras. Desta forma, foi necessario parar
e olhar atentamente o campo de observacdo. Cita-se novamente Kastrup (2015,
p.43), ja que a autora define o gesto “pouso com indicacdo de que a percepcao, seja
ela visual, auditiva ou outra, realiza uma parada e o campo se fecha, numa espécie
de zoom”, reconfigurando o territorio.

Explorando esse processo foi possivel a identificacdo de dois territorios
principais no universo das obras, um mais especifico, 0 da escola, e outro mais
ligado aos espacos sociais e familiares, que foram nomeados respectivamente como
Entre os Muros da Escola e Além dos Muros da Escola os quais foram ganhando
forca e requisitavam organizacao.

Novamente retomando a atencdo ao rigor metodoldgico, busquei aporte
tedrico na metodologia de pesquisa e de teoria fundamentada nos dados conhecida
como Grounded Theory > (GT) trazida por Tarozzi (2011, p. 18) que qualifica como
sendo por vezes um “‘método geral” e em outros momentos “‘um conjunto de
procedimentos e instrumentos concretos para recolher e analisar dados”
desmistificando os métodos qualitativos que nos anos 1960 e até hoje, por vezes,
ainda sao carregados por um “intenso subjetivismo do pesquisador”. No Brasil, de
acordo com Leite (2015) a expressdao Grounded Theory “foi traduzida como Teoria
Fundamentada, com variagdes menos utilizadas como Teoria Fundamentada nos
dados, Teoria Embasada, Teoria Emergente ou Teoria Enraizada”, mas ainda a
tendéncia é manter a locucao em inglés, mais usada também na lItalia.

Assim, seguindo as orientacbes da GT, apresento as caracteristicas
principais do método e os momentos em que as mesmas foram representadas neste
percurso.

Logo, ao identificar os territorios como Entre os Muros da Escola e Além dos
Muros da Escola, ja esta contemplada, a primeira orientacdo da GT em que Tarozzi
(2011, p. 22) orienta para “fazer emergir 0S processos sociais € 0S Processos
psicologicos de base que subjazem aos fendbmenos indagados” no contexto de

explorar um processo.

®Segundo Tarozzi (2011) o termo Grounded Theory surgiu como um método para pesquisa qualitativa
no ano de 1967, pelos sociélogos norte-americanos Barney Glaser (1930) e Anselm Strauss (1916-
1996), quando da publicacao do seu volume The Discovery of Grounded Theory com a abordagem de
ser “um método geral de analise comparativa e um conjunto de procedimentos capazes de gerar
sistematicamente uma teoria fundada nos dados”.
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Seguindo as orientacdes, a GT orienta a “amostragem ou selecdo dos
sujeitos participantes da pesquisa” (TAROZZI, 2011, p. 22). Este processo foi
desenhado a partir das sucessivas leituras e assim foram selecionadas as obras que
mais se aproximavam dos objetivos especificos da minha pesquisa. A partir de
entdo, simultaneamente ja se iniciava o recolhimento de enormes quantidades de
dados, surgindo assim categorias emergentes a cada leitura.

Demonstro a seguir o entendimento da categorizacdo dos dados apurados
nas leituras e releituras que foram surgindo, seguindo os passos da atencédo de
Kastrup (2015) com o alicerce da fundamentacdo nos dados de Tarozzi (2011) em

conversa com 0s meus objetivos especificos.

Quadro 2 - Objetivos especificos, territorios, toque (categorias) estacdes de
pouso (subcategorias) ou (N6s) categorizados no Nvivo

Objetivos especificos Territérios Toque Esta¢cdes de Pouso
(Categorias (Subcategorias
Nvivo) /NGs/Nvivo)
- Entre os Muros da Barreiras Atitudinais na
Identificar que
Escola Escola Escola
concepcdes de Trabalho Integrado
L Recursos Didéticos e
escolarizacdo .
Pedagdgicos
perpassam nas
narrativas das Entre os Muros da | Professores Praticas Pedagodgicas
maes de filhos com | Escola Crencgas e Atitudes
TEA
Identificar que Entre os Muros da | Legislagéo Leis
Escola
aspectos sao
. : Além dos Muros da | Familia Interacdo Familia e Escola
influenciadores da
Escola
inclusado e /ou
exclus3o da Profissionais da Saude
Além dos Muros da | Sociedade
crianga com TEA Escola
Analisar as Entre os Muros da | Escola Barreiras Atitudinais na
dificuldades das Escola Escola
escolas para a Entre os Muros da Trabalho Integrado
inclusao do aluno Escola Recursos Didaticos e
com TEA a partir Pedagogicos
do ponto de vista
das maes. Continua...
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Conclusao...

Evidenciar as
particularidades em
relagdo ao TEA
gue possam
ampliar a sua
compreensdo aos

educadores.

Além dos Muros da | Familia
Escola

Além dos Muros da | Familia
Escola

Além dos Muros da | Sociedade

Escola

Maternidade

Rela¢6es Familiares no
Cotidiano

Barreiras Atitudinais na
Sociedade

Fonte: Elaborado pela autora

A medida que as categorias eram configuradas, a quantidade de dados a

serem analisados também ganhou contornos expressivos em ndmeros para

posterior analise. Deste modo cabe esclarecer de forma objetiva o conteudo que foi

classificado em cada subcategoria. A figura 2 demonstra em forma de fluxograma as

subcategorias da Familia e da Sociedade para o territorio Além dos Muros Escola.

Figura 2 — Organograma do territorio Além dos Muros da Escola

Além dos Muros da

Escola

Familia

Interagdo
Familiae
Escola

Maternidade

Relagbes
Familiares
no

0s sentimentos
A relagdo da de culpa,
familia da aceitagdo, o O impacto do
crianga com apego a diagndstico na
autismo com espiritualidade, familia da
a escola 0s medos, crianga com
desejos e autismo, o luto

aspiragdes das
mdes de criangas
com autismo

Cotidiano

e as relagdes
com os irmaos

Profissionais Barreiras
da salde Atitudinais

O papel dos
profissionais da area
da satde em relagdo

O convivio
em
sociedade
da crianga
com

a crianga com
deficiéncia

autismo.

Fonte: Elaborado pela autora
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Na figura 3 ganham destaque algumas subcategorias dentro das categorias
Escola, Professores e Legislacdo que compdem o territdrio Entre os Muros da

Escola.

Figura 3 - Organograma do territério Entre os Muros da Escola

' Entre os Muros da escola I

- .

m . Professores

ﬁ .
Barreiras - Crengas e Leis
Atitudinais Pratica Atitudes
Pedagdgica

Em relagio Heetirson M!Iit:}ncla dos
ao Trabalho AEpORTbis pais r;:) usca
preconceito e integrado ou ndo na Pratica Crencas e U FBento
a dos escola, para pedagogica atitudes dos a5 lf'-)gisl.u,.‘lo
discriminac¢io profissionais atendimento em relagdo professores em \;iﬂDr
da saude da crianca a crianca em refacdo i hledsho i
junto a com autismo com L'iy)l"é.l com educacio
escola autismo autismo Inclishaino

Brasil

Recursos
didaticos e
Pedagogicos

Irabalho
integrado

Fonte: Elaborado pela autora

As pesquisas de carater qualitativo geralmente produzem grande quantidade
de dados como entrevistas, notas de campo, textos e outros documentos que, caso
nao sejam devidamente organizados e tabulados, podem resultar num trabalho de
analise bastante demorado e dificil. Assim Teixeira e Becker (2001, p. 96) defendem
a ideia de pensar o uso de programa de andlise qualitativa de dados, pois “oferecem
uma inovacao extremamente importante quando possibilita testar e relacionar
hip6teses valendo-se dos recursos de informatica, até entdo privilégio da pesquisa
quantitativa”.

O desenvolvimento de programas computacionais para as analises
qualitativas ganhou forca a partir da década de 80, auxiliando os pesquisadores nos
seus processos de investigacdo cientifica além da elaboracdo de graficos, tabelas
entre outros. (GUIZZO, KRZIMINSKI & OLIVEIRA 2003). Segundo os autores, um
destes softwares € o Qualitative Solutions Research Nvivo 2.0 (QSR), lancado em
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meados de 2002, pela Universidade de La Trobe, Melbourne, Australia tendo como
fundamento o principio da codificacdo e armazenamento de textos em categorias

especificas.

3.3.1 O software Qualitative Solutions Research Nvivo (QSR)

O uso de softwares para tratamento de dados qualitativos é indicado quando
ha um numero grande de dados para minerar. Segundo Lage (2011, p. 203), a
origem do Nvivo (QSR) é anterior ao ano de langcamento, ou seja, em 1981. Dois
pesquisadores, Lyn e Tom Richards, necessitavam de um programa que pudesse
apoiar a sua pesquisa qualitativa que continha um grande volume de dados textuais.
Assim os dois pesquisadores desenharam e desenvolveram a primeira versao do
NUD*IST, “um acrénimo da expressdo Non-Numeral, Unstructured Data Indexing,
Searching and Theorinzing” (Nao-Numeral, indexacdo de dados ndo estruturados,
pesquisa e teorizacdo). Devido ao sucesso do programa, em 1994 foi criada entédo a
empresa de nome Qualitative Solutions and Research Pty Ltd, a atual QSR
International,® que comecou a comercializar o software em termos internacionais.

Atualmente o software Nvivo (QSR) encontra-se na sua versdo 11 para
instalacdo no programa Windows®. Para este trabalho foi utilizada a versdo 9,
disponivel na Universidade de Caxias do Sul, através de estacdo de trabalho
disponibilizada na sala de pesquisa da area do conhecimento de Ciéncias Exatas e
Engenharias, localizada no bloco G.

Como qualquer usuario de um novo software precisei realizar exercicios
praticos e orientacdes para vivenciar a sua utilizacdo, antes que pudesse comecgar 0
trabalho propriamente dito, bem como memorizar os comandos que mais iria utilizar,
mesmo porque se trata de um programa com varias possibilidades e nesta pesquisa
nao foi necessario utilizar todos 0s seus recursos estatisticos e tratamento dos
dados, assim procurei focar nos itens que potencializaram a analise dos dados
dessa pesquisa.

De acordo com Lage (2011, p.201), o software Nvivo é um dos programas

que comeca a ser utilizado amplamente no ambiente académico brasileiro com

® O sitio da QSR International. Disponivel em: http://www.qgsrinternational.com. 6Acesso em: 10 out.
2017 apresenta todas as informacdes adicionais sobre as funcionalidades e as formas de aquisicdo
do NVivo. Neste enderego também é possivel obter uma copia em demonstracdo do programa com
validade de alguns dias.


http://www.qsrinternational.com/

62

destaque para os centros de pesquisas das universidades como a Unicamp, a USP,
a UFRGS, entre outras. Conforme pesquisa realizada pelo autor na biblioteca digital
brasileira de teses e dissertacdes, no ano de 2010 foram encontradas oitenta e trés
teses ou dissertacbes que usaram 0 Nvivo ou o0 Atlas.ti, “dois dos principais
softwares do mercado”, mas entende que ainda € baixo o nimero de pesquisas que

utilizam algum tipo de programa de apoio para os trabalhos de natureza qualitativa.

3.3.2 Primeiros passos com a utilizacdo do software Nvivo.

Para que o software QSR Nvivo pudesse ser utilizado foram necessarios
alguns procedimentos na formatacdo dos dados. Os livros selecionados para a
pesquisa estavam em formato impresso e assim foi necessaria a transformacdo em
documento digital para que fosse possivel importar os dados para dentro do
programa. Optou-se entdo por fazer o escaneamento dos livros e a posterior
transformacdo em arquivo com a extensdo (docx), disponivel no Microsoft Word

desenvolvido pela Microsoft Corporation®.

Figura 4 - Fragmento de texto do livro Um Autista muito especial
convertido no formato (.docx)

30 Uz zutism muin espadia

demonstrar aconchego e também com movimentos de balancar os bracos.
Hoje eu sei que estes sintomas sio comuns as criangas com autismo (a época
eu aindaniotinha ouvido falar desta sindrome).

Eu nio entendia o que estava se passando com o Felipe. ndo sabia
como lidar com as dificuldades que ele apresentava. era dificil cuidardele e
do irm3o apenas dois anos e meiomais velho e. a0 mesmo tempo. rabalhar
fora o diatodo e fazer faculdade a noite. Encontraruma empregada doméstica
que trabalhasse mais do que quatro meses era dificil. as tentativas de colocar
o Felipe em creches e pxé-escolas™nio geraram sucesso. porque as instituicdes

nio sablam comolidar com criangas como ele. Segmmos busmndoxnfonna(;oes

com medlcos psicologos, fonoaudlologos e outros profissionais. mas elesnio
sabiam o diagnostico e nem como trata-lo. nem sequer achavam que os
sintomas apresentados pelo Carlos Felipe provocariam awaso no seu
desenvolvimento. Alguns profissionais me passavam a idéia de que eu estava

Fonte: extraido do livro de Deusina Lopes da Cruz — Editora Mediacdo

Apos a conversdo no formato (.docx) os livros foram nomeados para que
pudessem ter uma identificacdo, a fim de que fossem transportados para dentro do
software os quais sdo chamados de fontes. O Nvivo possibilita a codificagdo também

de outros formatos de arquivos como audios, videos e imagens. Na figura abaixo
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aparecem os livros numerados, com seu titulo e autora. Esta numeragcdo seri a

forma como os livros serdo identificados no decorrer da analise.

Figura 5 - Tela de nomeagéo dos livros

EOHEN o Criar Dados extemos Analar Explocar Layout tob
= g = v
J B v ¥ /&t T WEE
- . ol iF i Y Radet "
I Atushizar Abeir  Propnedades - Edit Colar BIUA D/ —— -
Fontes Procuras v Pesqasarem v lInteeros Lecaizarag A Buscaavangad
%) Irfernos
B S Internos
o Memos Nome 8 Nis Referdncaas
9 Matrzes esrarms .} Lnrol-Aubsmo e Famiia-Nana Siela Avelar n 9
) Lmo2-A Histona de Thor-Claudia Guiner § 18
) Lvro3-Eu mes filho & o utsmo-Denise Aragdo 1nois
) Lomot-Cartas de Bainte-Ana Nenes 3§ 15
) LvroS-Mey filho er2 aubista-Anda Brito 0183
) Limof-Um Autsta muito especial-Deusina da Cnz n W
; VL'.ro.'-fé menina sam esyels-Yvonne Fakas n

Fonte: Gerado no Nvivo pela autora

Neste momento a leitura prévia ja havia ocorrido e as categorias ja estavam
previamente direcionadas, de acordo com o0s objetivos especificos, chamadas de
Nodes (N6s) dentro do software Nvivo. Desse modo na tela de NOs foram
cadastradas as categorias e a suas respectivas descricbes, de acordo com o
descrito nos organogramas representados pelas figuras 1 e 2. Esse processo nao €
rigido, o software permite criar ou excluir categorias ou NO6s de acordo com a
necessidade. A Figura 6 mostra a tela dos Nodes (NGs) que foram cadastrados no
ambiente do Nvivo com seus respectivos extratos relacionados, denominados no

software como Referéncias.




64

Figura 6 - Tela de Nodes (N6s) cadastrados no programa Nvivo

i Ir“: lc

Cnar Dados externos Analizar Explorar Layout Exibir
v R /i 3=
- ’ W Copiar =SiiF| X M Redefini
Ir  Atoalizae Abre  Propriedades  Ediar Colar N /
. . v 5 Mewcly B 71U A - o EE3
£3p3¢0 de trabaiho It Ared de transferéncia Foomato fs Pariigradt
Nos || Procurar. . Pesquisarem v Nis Localizarag Apsgw  Bua
oA Nés
&l Relacionamentos |
2 Ma¥rizes dend | W tome 8 Forten Peterdncias " Criado em _
|5 [ Entre 08 muros da escols 0 0 140720171118
3 Q Escola 0 0 14072017 1120
(Q Recursos Diddticos e Pecapipicos 6 69 020872017 1237
Q Barreiras Motudirass 7 67 020872017 1333
Q Trabaho Integrado 6 < 020872017 1336
1 O Prolesscees 0 0 14072017 11:28
(Q Crencas o fanudes 7 80 02082017 1341
() Fritica Pedagégica 7 0 020272017 1338
= (Q Legislagdo 0 0 18072017 112
Q Les 5 i 05102017 1334
(Q e dos mutos da escola 0 o 1WO72017 1118
8 Q Fomila 0 0 14072017 1147
(Q Relagdes Familiares nio Cotidiaro 7 199 02082017 1345
O Matermidade 7 1 02082017 15
(Q Interagio Familia ¢ Escela 6 & 02082017 13.44
1 Q Seciedade 0 0 14072017 1148
(Q Barreiras Autucines ? P 020872017 1348
Q Profissionais s Salde 7 143 020082017 1348

Fonte: extraido do Programa Nvivo, elaborado pela autora

Outra funcionalidade interessante do Nvivo € a possibilidade de construir

relatérios de acordo com a necessidade. Neste sentido, o pesquisador jaA pode

deixar pré-selecionados alguns relatérios para pesquisa ainda durante a codificacao

dos seus dados conforme demonstra a Figura 7:
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Figura 7 - Opcdes de relatérios criados no Nvivo

Tt Dados externos Analisar aplorar ayou —
1 ) Aonr Propriecaces : B /U .\- :
Relatorios Procurar *  Pesquisarem *  Rela¥eios AW A T
e Relatérios
u Sxirotos
% Nome

i) Relaténo da estrutura de nd
Felaténe de née
Relaténio de resumc da classificagdo de fonte

Relaténo de resumo da classificagio de nd

Ll )

Felaténo de rasumo da codificasdo

Relatdoo de resumo de fonte

==

Felaténo de resumo de nd

| L L

Relaténo de resume do projeto

Fonte: Extraido do Nvivo, elaborado pela autora.

Depois de realizados todos os processos de preparacdo do programa para o
tratamento dos dados como: cadastramento do projeto, tratamento das fontes,
cadastramento das categorias Nodes (nés), nomeacdo das fontes, criacdo dos

principais relatérios, inicia-se a codificacao propriamente dita.

3.3.3 Codificando o sentido das palavras

O processo de codificacdo das narrativas é realizado a partir da edicao de
cada documento (fonte), neste caso os livros. Segundo Tarozzi (2011, p. 122)
“codificar € um processo mais analitico que interpretativo, o qual elabora os dados
empiricamente para consentir uma interpretacdo bem ancorada e enraizada nos
dados”. O pesquisador atento tera obrigatoriamente que fazer novas leituras e
transportar os dados de acordo com as categorias previamente montadas. Nessa
pesquisa 0s extratos foram selecionados de acordo com algumas categorias
previamente elegidas por mim, e outras que foram emergindo ao longo da
codificacédo, conforme explicitado no item 3.3, obedecendo aos objetivos especificos,
e agrupadas em dois grandes grupos: Entre os Muros da Escola e Além dos Muros
da Escola que serdo descritas na andlise dos resultados.

Seguindo a orientacdo da metodologia de Tarozzi (2011, p. 128) a Grounded

Theory, optou-se em codificar os textos no método “linha por linha” que consiste em
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selecionar “segmentos minimos de texto dotados de um sentido para a pesquisa
podendo ser compostos por paragrafos inteiros, locugdes ou frases”.

Cada segmento dos textos categorizados, no software Nvivo, é traduzido
como extratos, contabilizam como sendo uma referéncia. E oportuno dizer que apds
véarias releituras pode o pesquisador encontrar categorias nomeadas indevidas e
desse modo €& possivel a descodificacdo e a nova categorizagdo no NO
correspondente. Este processo foi realizado apos a codificacdo de todas as fontes e
foram reorganizadas todas as narrativas em cada categoria descrita, mantendo
assim a fidelidade em cada categoria de acordo com os textos das experiéncias
narradas. De acordo com Tarozzi (2011, p. 25) “a codificacdo deve proceder em
maneira lenta e progressiva, sem nunca perder a ligacdo com a base empirica, [...]
por isso, sdo exigidos periodicos retornos aos dados iniciais”.

A Figura 8 exemplifica 0 n6 codificado como “Barreiras Atitudinais na
sociedade”, para este grupo foram categorizadas 07 (sete) fontes (livros) e extraidas
202 (duzentas e duas) referéncias, ou seja, extratos de textos ou segmento de

textos que compreendem as narrativas.

Figura 8 - Extrato de um texto de um livro categorizado no programa Nvivo
pelo metodo Imha por I|nha

Inicic Criae Dados externc Analssar

Grafico Ansise de Mapa de Esquema Novo Buscs

cluster = Srvore = modelo ancads <o ta > ' < . . relaténo

- Pasquisar em - Nés Localzar ag Apagar Buad|

8§ Fontes Referéncins

nuros da escola

wroa 33 escala

D[—"'w"]-i—_l

O Sarresras Attudinais ra Sociedade

dnternos\\Uivro1-Autismo & Familia-Marnas Siels Avelar> - § 10 referéncias codificadas [2.53%
Cobertural

Referéncia 1 - 0.26% Cobertura

e de bobagens, desconhecemos.

Fonte: Extraido do Nvivo, elaborado pela autora.

Além de relatérios em forma de tabelas ou quadros o software Nvivo
disponibiliza a visualizacdo dos dados através de diagramas que permitem uma

melhor visualizagcdo da comparagéo de dados.
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Assim na figura 9 demonstro um exemplo de um diagrama de correlacdo

entre as fontes (livros) que utilizei na pesquisa.

Figura 9 - Diagrama de correlacao entre as fontes (livros)

Fontes agrupadas por Similaridade de codificagao

[ | el
l ) | | '
[[ Livro6-Um Autista muito especial-Deusina da Cruz

Fonte: Extraido no Nvivo, elaborado pela autora.

Depois de finalizado o processo de codificacdo de todas as narrativas
selecionadas para o estudo, o software Nvivo possibilita a geracdo de um relatério
para se obter uma visdo geral de tudo o que foi extraido para codificacdo das fontes
(livros). Desta forma o pesquisador consegue, através da visualizacao do relatorio,
verificar o percentual de cobertura de cada Nodes (N6s) por documento, ou seja,
guanto de cada categoria e as suas subcategorias aparecem naquela fonte (livro) e
a quantidade de extratos de textos que foram encontrados na obra para um né
especifico.

A figura 10 demonstra a apresentacao do relatério de codificacédo das fontes,

com o exemplo de um dos livros codificados.
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Figura 10 - Resumo da codificacdo de uma fonte (livrol)
Resumo da codificacao

Narrativas Maes de Filhos Autistas V1

21/09/2017 13:38

Mome hierarguico Agregar Cobertura Mimero de referéncizNumero de
de codificagio usudrios
codificados
Documento
Internos\\Livrol-Autismo e Familia-Maria Stela Avelar
Mo
Mas\4além dos muros da escolz\Familiz\interacio Familiz & Escola NZo 1,61% 10 1
MNas\\Além dos muros da escolz\Familiz\Mzternid ade NZo 3,35% 14 1
Mas\4além dos muros da escolz\Familiz\Relzgdes Familizres no Cotidiane Mo 0,97% 6 1
Mas\halém dos muros da escolz\Socieded 2\ Barreiras Atitudinais NZo 2,53% 10 1
Mas\4além dos muros da escolz\Sociedede\Profissionds da Saude NZo 2,36% 10 1
Mas\\Entre os muros dzescolzEscol 2\ Barrei ras Atitudinais Nao 2,60% 10 1
Mas\\Entre os muros dzescolzhEscol 2\ Recursos Didsticos & Pedzgosicas NZo 2,73% 14 1
Mas\\Entre os muros dzescolz\Escol z\Trabal ho Integrado Nao 0,71% 4 1
Mas\\Entre os muros daescolzhLagislagdo NZo 0,48% 6 1
Mas\\Entre os muros dzescolzhProfessores\Crencas e Atitudes NZo 0,97% 4 1
Mas\\Entre os muros daescolz'\Professores\Pratica Pedagdsica NZo 0,63% 4 1

Fonte: Relatério extraido do Nvivo, elaborado pela autora.

A proposta deste capitulo foi apresentar o percurso metodolégico para o
tratamento dos dados, que contou com a utilizagdo do software Nvivo e o aporte
tedrico da Teoria Fundamentada em Dados de Tarozzi (2011). Nesta fase da
pesquisa foram muitas idas e vindas nos textos, classificagdes e subclassificagoes,
conferéncias, emissao de relatorios, até sentir que os dados estavam de fato
organizados em uma sequéncia que indicasse significados consistentes. Tarozzi

(2011) comenta em sua obra este percurso da pesquisa quando diz:

0 percurso de uma pesquisa de campo € sempre incerto, vacilante, ndo
programavel meticulosamente com antecedéncia. Por isso, existe sempre
algo de artesanal no fazer pesquisa; € exigida sempre uma sabedoria que
ndo se pode programar, que ajuda a enfrentar os imprevistos e que nao
pode ser amarrada a rigidas sequéncias de procedimentos, [...] mas nao
exime o pesquisador (a) de conhecer e informar-se sobre as especificidades
de cada fase do processo de investigacdo. (TAROZZI, 2011, p. 59).
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Na sequéncia aparecerdo a analise e discussdo dos dados, a partir da
eleicdo dos objetivos especificos para esta pesquisa e 0os achados potenciais que

fardo parte da discusséao do tema norteador desse trabalho.
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Voltar o olhar para a inclusdo e a escolarizacdo do individuo com TEA é
considerar alguns aspectos que estdo presentes desde a tenra idade iniciando na
familia e chegando até a escola.

Na familia os desafios apds receber um diagnéstico de TEA iniciam ainda no
circulo mais intimo, ou seja, comecando pela relacdo do casal, a relagdo com os
irmaos da criangca com TEA, ampliando para as relacdes sociais mesmo que em
pequenos grupos como, por exemplo, nos espagos sociais dos encontros de familia,
no clube, no parque, na igreja etc. E importante ressaltar que estes desafios s&o
para a familia e também para a criangca com TEA. Existe ainda o desconforto e a
falta de informacdo das outras pessoas do meio social que ndo sabem lidar com o
autismo, e fazer de conta que nada esta acontecendo ndo é a melhor forma de
incluir. Desse modo o enfrentamento das dificuldades para a inclusdo e
escolarizacdo certamente chegara a escola em um dado momento. Tendo em vista
o atendimento ao objetivo principal desta pesquisa qual seja, o de compreender os
movimentos de exclusédo e inclusao escolar nas narrativas de méaes de filhos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), o volume de dados disponiveis apresentou-se
como uma fonte quase inesgotavel de informacgBes para organizar sistematicamente,
foi necessario explorar em detalhes as categorias eleitas para este estudo, a familia,
a sociedade, a escola, os professores e a legislacdo, dentro de dois territrios
denominados Além dos Muros da Escola e Entre os Muros da Escola.

Embora o significado do termo “muros”, segundo o dicionério, indique uma
separacao, um cercamento ou ainda colocar paredes, neste trabalho foi usado com
o propésito de olhar os espacos distintos de dentro e de fora do contexto escolar, e
em alguns momentos de forma simultanea, olhando para os dois espacos. Spink e
Antunes (2009) apontam a necessidade de estarmos conectados uns aos outros

guando dizem:

somos todos pequenos nés em redes complexas de atores humanos e ndo-
humanos. Redes que variam quanto & densidade de suas conexdes e,
assim, nos fortalecem, como cidadaos de direitos, ou ndo. Quanto maiores
forem as interconexdes, maiores as nossas possiblidades de participacdo
cidada. Quanto mais frageis os lagos, maior o risco de isolamento e
excluséo. Essas redes sédo fluidas e sua complexidade e densidade variam
em diferentes momentos de nossas trajetérias de vida. (SPINK e
ANTUNES, 2009, p. 13).
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A partir deste momento descrevo os caminhos que permearam o meu olhar
para a analise e discussédo dos dados

Iniciarei a discussdo com uma breve apresentacdo dos coeficientes
estatisticos utilizados para a mensuracdo dos dados sem a pretensdo de me
aprofundar neste campo, pois ndo sera o foco desta discussdo, mas que foram de
extrema importancia na pesquisa devido a quantidade de dados.

4.1 COEFICIENTES E MEDIDAS ESTATISTICAS

Um dos desafios da pesquisa qualitativa € o tratamento dos dados de forma
gue se apresente um trabalho de qualidade e confiavel. Segundo Flick (2009, p. 173)
“a qualidade esta ligada a questdes éticas de varias formas e intimamente
conectada a transparéncia produzida na pesquisa”. Em outras palavras o mesmo
autor coloca que devem ficar compreensiveis ao leitor da pesquisa as etapas do
processo de pesquisa e as decisdes que influenciaram na forma como os dados e os
resultados foram produzidos de forma documentada.

Nessa perspectiva a andlise das narrativas implica desemaranhar
complexidades, nem sempre possiveis de serem tratadas a olho nu. Pillar (1996, p.
2) sugere meétodos de analise multivariada ou medidas de semelhancga, para este
tipo de pesquisa “que avaliam similaridade ou dissimilaridade de um par de objetos
ordenados e classificados”.

O software Nvivo permite varias tabulagdes durante as codificacbes. Nessa
pesquisa ora eu codificava paragrafos inteiros, ora locu¢cdes e em outros momentos
frases que traziam significados a minha pesquisa sempre atenta aos objetivos
especificos.

O quadro a seguir demonstra a quantidade de palavras, o total de
paragrafos, o numero de nés (nodes) codificados, o percentual dos livros em cada
N6 e a quantidade de referéncias extraidas em cada fonte (livros). Assim temos
como resultados totais 249.905 palavras, 33.223 paragrafos e 1120 extratos

tabulados disponiveis para as analises.
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Quadro 3 - Resumo das narrativas codificadas por palavras, paragrafos, Nodes
(n6s), percentuais codificados em cada fonte (livros) e total de referéncias

Resumo da fonte

Narrativas Maes de Filhos Autistas

Gerado em 19/10/2017 14:42:00

Total de Total de Nl]me-,ro de o ,
palavras na paragrafos nos Percentual codificado da Numero de
fonte naﬁome codificados fonte referéncias de texto
na fonte
Documento

Internos\\Livrol-Autismo e Familia-Maria Stela Avelar

29939 | 1460 | 11 | 18,31 91
Internos\\Livro2-A Histéria de Thor-Claudia Gutner

42090 | 6720 | 9 \ 10,93 153
Internos\\Livro3-Eu, meu filho e o autismo-Denise Aragéo

16831 | 1738 | 11 \ 28,97 139
Internos\\Livro4-Cartas de Beirute-Ana Nunes

32088 | 4274 | 9 \ 20,35 157
Internos\\Livro5-Meu filho era autista-Anita Brito

51500 | 8445 | 10 \ 13,02 163
Internos\\Livro6-Um Autista muito especial-Deusina da Cruz

41777 | 5354 | 11 \ 15,58 142
Internos\\Livro7-A menina sem estrela-Yvonne Falkas

35680 5232 11 22,54 275

249905 33223 1120

Fonte: Elaborado pela autora. Disponivel no software Nvivo.

E oportuno dizer que o processo de codificacdo das narrativas seguiu 0s

critérios estabelecidos na utilizagdo do método de “linha por linha” defendido por

Tarozzi (2011, p. 128) que orienta que se deve “selecionar os segmentos minimos

de texto dotados de um sentido para a pesquisa que podem ser compostos por

paragrafos inteiros, locucées e frases”. O mesmo autor afirma que:

esse nivel de codificagdo permite identificar alguns processos significativos
subjacentes a afirmacdes ou a comportamentos fixados nos dados, que ndo
necessariamente se apresentam como respostas a perguntas explicitas,
sobretudo quando se trata de preocupacdes implicitas reveladas por
atitudes ambiguas ou por afirmagBes emotivamente densas. Também os
siléncios e as lacunas devem ser objeto de codificag&o linha por linha, pois
representam expressdes que indicam algo, que sugerem significados dignos
de serem interpretados e aprofundados. (TAROZZI, 2011, p. 128).

Com a utilizacdo do software Nnivo nessa pesquisa foi possivel olhar os

dados qualitativos atraves de diferentes coeficientes estatisticos, os coeficientes de

Pearson, Jaccard e Sorensen, que estao disponiveis em seu pacote computacional.
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O coeficiente de Pearson, permite o agrupamento por similaridade ’ de
palavras e os coeficientes de Jaccard e Sorensen permitem o agrupamento por
similaridade de codificacdo dos Nodes (nés).

A partir da classificacdo das narrativas foi possivel também a geracao de
graficos estatisticos utilizando-se a Analise de Cluster ® que dispde de diagramas por
similaridade de codificacao e similaridade de palavras.

A seguir demonstro através de tabelas as possiblidades de geracdo de
estatisticas possiveis, considerando as similaridades de decodificacdo através do
software Nvivo. Conforme Barros (2007, p. 10) “os indices qualitativos, ou
coeficientes binarios, mais utilizados sdo o indice de Jaccard (Sj) e o indice de
Sorensen (Ss)”. A opcao de analise de Cluster neste estudo recaiu sobre o indice de
similaridade de Jaccard ° que é qualitativo e que esta desenhado no software Nvivo
para a formulac@o das estatisticas das narrativas codificadas.

Segundo Zanzini (2005, p. 35) o indice de Jaccard “varia entre 0 (zero)
(comunidades totalmente diferentes quanto a composicao) e 1 (um) (comunidades
totalmente semelhantes quanto a composi¢cdo)”. Para esse trabalho foram
consideradas as similaridades das codificacdes dentro das categorias estabelecidas
na pesquisa.

Desse modo considerando as categorias e as subcategorias com total

relacdo (coeficiente 1) aparecem as narrativas que descrevem a maternidade com

" Segundo Albuquerque et al. (2016, p. 103) os coeficientes de similaridade e (dis)similaridade sdo
medidas de semelhanca de grandezas numéricas que quantificam o grau de associacdo ou
desassociardo entre pares de objetos, individuos, itens e etc. Os coeficiente de similaridade mais
conhecidos sdo os de Jaccard, Sorensen, Anderberg e Ochiai 0os quais apresentam pouca variacédo
entre eles. Segundo os autores o que deve ser considerado na aplicacdo de cada coeficiente é a
natureza do estudo, ou seja, qual a estrutura de associacao deve ser evidenciada, as medidas que se
deseja apresentar e por isso alguns coeficientes exigem equacdes matematicas especificas e por
ultimo deve ser considerado também o aspecto computacional utilizado para a programacao dos
coeficientes estatisticos. O software Nnivo tem em sua base o suporte estatistico programado com as
opcOes de utilizac@o dos coeficientes de Pearson, Jaccard e Sorensen.

® Segundo Leite et al. (2007, p. 22) a andlise de Cluster, também é conhecida como analise de
agrupamentos. Logo Hair et al. (2005, p. 384) define a andlise de agrupamentos como sendo um
conjunto de “técnicas multivariadas que tem como objetivo principal agregar objetos com base nas
caracteristicas que eles possuem”. O objetivo da analise de agrupamentos é colocar os dados mais
parecidos em grupos, definindo assim a sua similaridade entre eles. Segundo os autores a
similaridade faz correspondéncia entre objetos de acordo com as semelhancas e pode ser medida
através de medidas correlacionais e medidas de distancia que exigem dados métricos ja a utilizacédo
das medidas de associacdo ndo exigem dados métricos. Sendo assim a forma de medir a
similaridade dependerd dos objetivos e tipo de dados a serem analisados. Para medir uma
similaridade é necessario pensar em coeficiente de correlacédo, logo quanto maior a correlagdo maior
serd a similaridade.

° O indice de Jaccard compara qualitativamente a semelhanca de espécies que existe entre amostras
sucessivas em intervalos espaciais e temporais. Coeficiente binario baseado na relagcdo presenca-
auséncia de amostras comparadas. (ZANZINI, 2005, p. 35).
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total relagéo para as questdes que envolvem as relagcdes familiares no cotidiano,
o enfrentamento das barreiras atitudinais na sociedade, e a relacdo das maes
com os profissionais da saude.

Além da maternidade apareceram com forte relacdo as narrativas que
trataram do suporte dos profissionais da salude as familias, uma vez que através das
orientacdes puderam auxiliar os familiares a conviverem melhor no grupo familiar e
fora dele.

O quadro 4, a seguir, demonstra as correlacdes das categorias classificadas
dentro do espago “Além dos Muros da Escola” e as suas similaridades consideradas
com o coeficiente 1, com total relacéo até o coeficiente 0,857143 sobre a Interacdo

Familia e Escola ainda com forte correlacdo entre as subcategorias ja descritas

anteriormente.

Quadro 4 - Correlacao dos NO6s — Além dos Muros da Escola

NG A NG B Coeficiente de
Jaccard
No6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Familia\Rela¢Bes Escola\Familia\Maternidade
Familiares no Cotidiano
N6s\\Além dos Muros da N6és\\Além dos Muros da 1
Escola\Sociedade\Barreiras Escola\Familia\Maternidade
Atitudinais
N6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Sociedade\Barreiras Escola\Familia\Relagbes Familiares no
Atitudinais Cotidiano
No6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Sociedade\Profissionais Escola\Familia\Maternidade
da Saude
N6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Sociedade\Profissionais Escola\Familia\Rela¢gbes Familiares no
da Saude Cotidiano
N6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Sociedade\Profissionais Escola\Sociedade\Barreiras Atitudinais
da Saude
N6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 0,857143
Escola\Familia\Maternidade Escola\Familia\Interacdo Familia e Escola
N6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 0,857143
Escola\Familia\Rela¢Bes Escola\Familia\Intera¢éo Familia e Escola
Familiares no Cotidiano
No6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 0,857143
Escola\Sociedade\Barreiras Escola\Familia\Intera¢éo Familia e Escola
Atitudinais
N6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da 0,857143
Escola\Sociedade\Profissionais Escola\Familia\Interacéo Familia e Escola
da Saude

Fonte: Relatério extraido do Nvivo com base no coeficiente de Jaccard.

Elaborado pela autora.
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J& no quadro 5, estéo relacionadas as correla¢des das categorias do espaco

“Entre os Muros da escola” e suas relacdes, também considerando a correlacdo de

similaridade que varia de 1 com total relacdo até o coeficiente 0,571429 com uma

correlacdo menor entre as subcategorias.

Merecem destaque com maior relacao através do coeficiente 1 as narrativas

que trataram das praticas pedagdgicas na visdo das mées que estao relacionadas

com as crencas e atitudes dos educadores, refletindo assim em barreiras

atitudinais na escola perante este aluno com autismo.

A categoria com menor relacdo com o coeficiente 0,571429 diz respeito as

narrativas que tratam da correlacdo com a legislacdo e com o trabalho integrado.

Quadro 5 - Correlacdo dos NOs — Entre os Muros da Escola

N6 A

N6 B

Coeficiente de

Jaccard
N6s\\Entre os Muros da NOs\\Entre os Muros da 1
escola\Professores\Crencas e Atitudes escola\Escola\Barreiras Atitudinais
N6s\\Entre os Muros da NOs\\Entre os Muros da 1
escola\Professores\Pratica Pedagogica escola\Escola\Barreiras Atitudinais
N6s\\Entre os Muros da NOs\\Entre os Muros da 1
escola\Professores\Préatica Pedagdgica | escola\Professores\Crencas e Atitudes
N6s\\Entre os Muros da NOs\\Entre os Muros da 0,857143
escola\Escola\Recursos Didéticos e escola\Escola\Barreiras Atitudinais
Pedagdgicos
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,857143
Escola\Escola\Trabalho Integrado Escola\Escola\Barreiras Atitudinais
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,857143
Escola\Professores\Crencas e Atitudes Escola\Escola\Recursos Didaticos e
Pedagdgicos
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,857143
Escola\Professores\Crencas e Atitudes Escola\Escola\Trabalho Integrado
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,857143
Escola\Professores\Pratica Pedagdgica Escola\Escola\Recursos Didaticos e
Pedagdgicos
N&s\\Entre os Muros da NOs\\Entre os Muros da 0,857143
Escola\Professores\Pratica Pedagdgica Escola\Escola\Trabalho Integrado
N&s\\Entre os Muros da NOs\\Entre os Muros da 0,833333
Escola\Legislag&o\Leis Escola\Escola\Recursos Didaticos e
Pedagdgicos
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,714286
Escola\Escola\Trabalho Integrado Escola\Escola\Recursos Didaticos e
Pedagdgicos
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,714286
Escola\Legislacdo\Leis Escola\Escola\Barreiras Atitudinais
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,714286
Escola\Professores\Crencas e Atitudes Escola\Legislacdo\Leis
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,714286
Escola\Professores\Pratica Pedagdgica Escola\Legislacdo\Leis
Nés\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 0,571429

Escola\Legislacdo\Leis

Escola\Escola\Trabalho Integrado

Fonte: Relatério extraido do Nvivo com base n coeficiente de Jaccard.

Elaborado pela autora.
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Mesmo o0s coeficientes menores, na sua correlacdo com os demais, nédo
podem ser desprezados tampouco podem ser considerados um dado menos

importante, se considerarmos os dizeres de Tarozzi (2011) quando postula que:

observar e comparar episodios parece facil, mas treinar o olhar do (a)
observador (a) para fazer emergir aquilo que ndo é imediatamente visivel e
apreensivel de um ponto de vista descritivo requer consideravel habito,
experiéncia e sensibilidade. Requer a capacidade de perceber
particularidades aparentemente insignificantes e, ligando-os com outros,
produzir novas intuicdes e conhecimentos. E a capacidade investigativa dos
grandes detective ou a curiosidade, elevada a método, que muitos de nds
tém ao entrar em uma casa desconhecida e imaginar as caracteristicas dos
moradores da casa observando os quadros na parede, os perfumes, 0s
livros (ou a auséncia dos mesmos), as escolhas dos moveis, o nivel da
limpeza, os ornamentos, as fotos, etc. (TAROZZI, 2011, p. 131).

Assim, nenhum dado pode ser desprezado, mas escolhas sdo necessarias
para delimitar um tema especifico para um determinado estudo e, em momento
oportuno, podem os demais dados servirem de subsidios para outras investigacoes.

A partir das estatisticas demonstradas, inicio minhas analises destacando os
contextos de maior evidéncia, ou seja, com maior correlacao entre as subcategorias.
Seguindo o propdsito da minha pesquisa, busco nas narrativas das mées de filhos
com autismo algumas reflexdes sobre o universo da inclusdo, exclusédo e
escolarizacdo, articulando os extratos e o referencial teérico, iniciando o meu olhar

para Além dos Muros da Escola.

4.2 UM OLHAR PARA ALEM DOS MUROS DA ESCOLA

O processo inclusivo, segundo Mittler (2003), comec¢a muito antes da crianca
ir para a escola e a exclusdo social ndo se restringe somente a pessoas com
deficiéncia, também as minorias culturais, as pessoas com doengas cronicas e aos
economicamente desfavorecidos, dentre outros. HA de acordo com Mittler (2003)
véarios fatores de exclusdo que sempre merecerdo a atencdo de todos. No caso
especifico de pessoas com TEA o caminho para a inclusdo social e
consequentemente a inclusdo escolar, ndo necessariamente nesta ordem, tambéem
se inicia antes mesmo de frequentar a escola.

A familia entdo, neste contexto, é o primeiro grupo social onde a crianga com
autismo podera ter 0 seu primeiro contato com outras pessoas e a partir de entao,

em momento oportuno, ser apresentada também aos demais grupos sociais, que
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incluem os parques, os clubes, as igrejas e as escolas. Nesses percursos de
convivio em novos espacos frequentemente a familia € orientada pelos profissionais
da saude.

Assim, para o territério Além dos Muros da Escola foram criadas categorias
denominadas Familia e Sociedade, conforme apresentado na figura 2 e suas

correlagdes, conforme o quadro 4, as quais descreverei na sequéncia.

Figura 11 - Dendograma de Jaccard - Além dos
Muros da Escola

Nos agrupacdos por Similaridade de codificagio

Interagdo Familia e Escola ’

Relagdes Familiares no Cotidiano

Barreiras Atitudinais na Sokledade‘
‘V

o) fecrnraate o
Profissionais da Sa

Fonte: Extraido do software Nvivo. Elaborado pela autora.

Na sequéncia, trago a discussao da categoria Familia e suas subcategorias,

maternidade, relacdes familiares no cotidiano e interacdo familia e escola.

4.2.1 Familia: Um sistema social

Embora o arranjo familiar venha se modificando ao longo dos tempos com
transformacdes importantes nos relacionamentos familiares, a familia ainda
representa um local de relacbes muito significativas entre os membros que a
compdem tornando-a um fendmeno social. Segundo Deus (2009, p. 23)
“historicamente a familia € o primeiro grupo decisivo no desenvolvimento de
qualquer ser humano” e na relagdo consanguinea se consolida por meio de um
carater de hereditariedade e continuidade. J4 Oliveira (2009, p. 69), olhando para
tempos mais atuais, revela que a “tendéncia atual € de que a convivéncia familiar se
torne socializada e visualizada como um local onde existe a mudanca, evoluindo por
meio do didlogo”, em outras palavras, as relacdes familiares também ultrapassam o

interior do cotidiano familiar e vdo do dominio privado ao dominio publico.
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Desse modo, dentro da categoria da familia evidenciaram-se trés
subcategorias que demonstram as relagbes familiares no contexto contemporaneo
de sociabilizacdo e visualizacdo das familias: interacdo familia e escola,
maternidade e relacdes familiares no cotidiano. Para compor esse momento da
andlise, sera articulada a teoria com alguns extratos das narrativas que foram

codificados para cada subcategoria.

4.2.1.1 Interagdo familia e escola

Repensar as relagdes entre a familia e a escola para todas as criangas € um
desafio constante. Segundo Mittler (2003, p. 205) “ainda ha uma cortina aveludada
entre o lar e a escola, pois hd uma tenséo subjacente inevitavel que surge a partir do
desequilibrio de poder entre eles”, mesmo nas manifestacbes mais amigaveis e
corteses.

No contexto da relacéo familia e escola, segundo Zafani (2016, p.224) “tanto
a familia quanto a escola possuem atribuicées referentes ao processo escolar, 0s
pais devem expor aquilo que esperam da escola e esta deve estar aberta para
escutar e acolher cada uma dessas familias”. Campos (2009, p. 20) comenta que
uma das formas de propiciar mais visibilidade e integracéo social dos pais e filhos
com deficiéncia € por meio da educacdo, que passa, em primeiro, pelo
enfrentamento da deficiéncia e as dificuldades vividas pelos pais e, em segundo,
pela vivéncia do preconceito.

Carvalho (2013, p. 116) refor¢ca a ideia e entende que as escolas podem
também “estabelecer parcerias com a comunidade sem intengcdo de usufruto de
beneficios apenas sim para conquistar a cumplicidade de seus membros, em
relacéo as finalidades e objetivos educativos”.

Para Regen (2011, p. 4) € necessario também considerar a familia como um
sistema complexo visto que “cada familia € unica, diferenciando em tamanho,
elementos e valores que a compdem, passa por estagios de desenvolvimento, como
o nascimento dos filhos, a fase da velhice dos pais” e principalmente € um sistema
altamente interativo, pois 0 que acontece com um dos seus membros repercute no
todo.

Desse modo o ingresso escolar da crianga com TEA traz novas mudancas

no sistema familiar como um todo. A busca por mais informagdes e um dialogo mais
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proximo com a escola, ameniza a inseguranca que afeta os pais nesta nova fase e

pode também afetar a escola. Em virtude disso a relacdo com a instituicdo escolar

deve ser fortalecida como diz Regen:

no que diz respeito a diferenca de experiéncias, 0s pais se sentem
inseguros e incapazes, dependendo dos profissionais quanto a formas de
ajudar seu filho; os profissionais se sentem como o0s Unicos com
competéncia para orientar os pais e assumem o papel de autoridade
absoluta, ndo passivel de critica. Os pais tém sentimentos de culpa quando
ndo seguem as recomendacdes e os profissionais, sentindo a desconfianca
dos pais, neles colocam o estigma de “pais dificeis”, produzindo
sentimentos de culpa, além dos ja existentes. E importante que se
estabeleca uma relagdo de confianca mutua e de parceria entre pais e
profissionais, pois aqueles, embora leigos, convivem por muito mais tempo
com a crianca e podem trazer dados importantes para o bom
desenvolvimento do trabalho técnico. (REGEN, 2011, p. 6).

Sobre esta questdo trago algumas narrativas interessantes dos livros

pesquisados sobre o distanciamento junto a escola além da dificuldade das méaes

em encontrarem espaco para saber o que acontecia com os filhos enquanto

estavam na escola.

Quanto a mim e outras mées, ndo mais poderiamos ir além do portdo de
entrada, que passou a ficar permanentemente trancado com cadeado, mas
esperdvamos pacientemente por uma reunido, para esclarecer nossas
dividas. Essas reunides ndo ocorriam (durante um ano e meio ocorreram
apenas duas). Resignei-me a observar o comportamento de Jonas,
imaginar o que ocorria com ele |4 dentro e conversar com alguns
professores em quem confiava e que ainda estavam la. (Livrol).

Certo dia cheguei para busca-lo e ele ndo estava na escola. Descobrimos
gue ele nao assistia as aulas ha pelo menos trés dias. (Livro 6).

Por outro lado, encontrei manifestacées que descrevem a preocupacao dos

pais e professores em contribuirem para o aprendizado formando parcerias junto a

escola. Mittler (2003, p. 205) sugere que inventar formas de trazer professores e

pais para um

relacdo mais proxima beneficia as criancas em relacdo a

aprendizagem, favorece o trabalho dos professores em “promover a inclusao social,

assim como a inclusdo escolar, sobretudo aqueles pais que estdo experimentando a

exclusao social”

As professoras, quando tinham ddvidas em como agir com ele, me
convocavam para ir & escola para conversarmos. (Livro 5).
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Mées debatem com os professores e coordenadores em busca de como
resolver a inclusdo evitando que seus alunos autistas fiqguem sem fazer
nada em sala de aula, por falta de conhecimento do professor. (Livro 7).

Mittler (2003, p. 206-210) entende que “pais de criangas com necessidades
especiais tém uma grande necessidade de relagbes de trabalho com professores
baseadas no entendimento e na confianga”. Para que esta parceria seja bem
sucedida e transforme os pais como “parceiros”, algumas caracteristicas s&o
importantes como, por exemplo, a demonstracao de respeito e compreenséo do real
papel do pai e da mée na educagdo da crianca, a organizacdo de esquemas de
adaptacao flexiveis para que os pais possam acompanhar este processo discutindo
as competéncias e os interesses dos seus filhos, proporcionar aos pais maneiras de
manté-los informados através de panfletos, videos, exibicdes em linguagem informal
junto as familias, o aproveitamento do conhecimento e as experiéncias dos pais e
outros adultos da familia como apoiadores da aprendizagem no contexto escolar. E
0 mais importante “todos os pais devem se sentir bem- vindos, estimados e Uteis,
através de oportunidades para colaboracdo entre as criancas, os professores e 0s
profissionais nas escolas”.

Estas narrativas me fazem pensar que o acompanhamento dado ao aluno
com autismo pode ser muito semelhante a qualquer aluno sem deficiéncia. Muitas
vezes € na escola que aparecem dificuldades que talvez para os pais passem
despercebidas. A narrativa a seguir demonstra esta questdo, mas que pode

acontecer com qualquer outro aluno sem deficiéncia.

Antes de descobrirmos que JP precisava fazer uso de 6culos, em razéo de
3 graus de hipermetropia, ele apresentou um quadro muito severo de
alteracdes comportamentais que quase nos levaram a beira da loucura. Na
escola, se recusava a copiar do quadro e chorava todas as vezes em que
precisava ler algum texto. Com isto, fui orientada a procurar um
oftalmologista que constatou para a minha total surpresa, que meu filho ndo
apenas era hipermetrope, como seu grau era bastante significativo. Ou seja,
meu filho se comportava mal pelo simples fato de n&o conseguir enxergar
direito. (Livro 3).

Desse modo o processo de inclusdo passa também pelos julgamentos que
podem ser feitos antecipadamente, ou seja, no exemplo demonstrado nao se tratava
de mau comportamento, mas sim de uma situacdo de saude que foi investigada e

resolvida.
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Os pré-julgamentos muitas vezes estdo associados a deficiéncia em si e ndo
ao fato concreto, tornando o individuo com autismo alvo de preconceito e estigma de
mal-educado, gerando certos receios dentro e fora da escola, como postula Mantoan
(2011):

0 preconceito justifica as praticas de distanciamento dessas pessoas,
devido as suas caracteristicas pessoais (como também com outras
minorias), que passam a ser alvo de nosso descrédito; essas pessoas tém
reduzidas as oportunidades de se fazerem conhecer e as possibilidades de
conviverem com seus colegas de turma, sem deficiéncia. (MANTOAN, 2011,
p. 40).

De qualquer modo, o que as familias esperam da escola sempre sera o
aprendizado dos seus filhos, reforcando assim o que os pais ja iniciaram no
ambiente familiar, tornando-os mais independentes, mesmo sabendo dos desafios

gue os filhos terdo na escola.

Existe uma grande preocupacao dos pais sobre a inclusdo escolar e o futuro
de seus filhos. Muitos pais querem um comeco, e 0S Comegos muitas vezes
sdo confusos e dificeis. (Livro 7).

A vontade de ver a filha independente e com possibilidades de aprendizado
é trazida pela narrativa a seguir que, num primeiro momento até questionou o poder
da escola, mas que mesmo assim acreditou que a educacdo poderia criar

possibilidades na vida de uma crianga com autismo.

Gostaria de ressaltar que quando Sheila era pequena ndo acreditava que o
aprendizado valesse a pena, pois seria inGtil para 0 seu crescimento uma
vez que ela ndo evoluia devido a suas barreiras. Eu olhava outros alunos
com deficiéncia e ndo podia imaginar que fosse um investimento valido. De
gue adiantaria aprender equacdes matematicas, histéria e geografia?
Quantas pessoas consideradas “normais” fazem uso do que aprenderam na
escola?

Hoje sim, acredito que todos tém direito de aprender com a finalidade
de possuir uma cultura geral e desenvolver um bom raciocinio e, com
isso, serem pelo menos mais independentes e ndo mais totalmente
encapsulados em seus mundos. (Livro7)."

Regen (2011, p. 7) entende que da mesma forma que uma crianga com
deficiéncia deva ser educada “com as mesmas regras familiares que se aplicam a

todo grupo familiar”, a familia também precisa ser valorizada como espaco de

0 Grifo meu.
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formacao de cidadania e de producéo da identidade social, concedendo aos pais a
possibilidade de exercitarem o seu aprendizado como pais.

Embora os livros e os diferentes métodos terapéuticos sugiram
procedimentos a serem desenvolvidos com criangas com TID ou TEA, a
pratica possibilita a nés, pais, um tipo de conhecimento que é incontestavel.
E com base nessas descobertas e vivéncias que as conversas informais
sobre o assunto ganham uma contribuicdo valiosa. E na préatica que o
aprendizado e o ensinamento instalam-se e nos tornam conhecedores.
(Livro 2).

Esse olhar para as familias como espacos sociais de onde parte o inicio da
educacdo é necessario para que sejam evitados os paradigmas de familias normais
e familias anormais e que podem em algum momento produzir estereétipos junto

aos alunos com deficiéncia que frequentam as nossas escolas.

4.2.1.2 Maternidade

Por ser uma pesquisa com foco nas histérias das mées de filhos com TEA,
0S aspectos que circundam a maternidade de uma crianca com autismo e que
englobam culpa, aceitacao ou rejeicdo, medos, desejos e aspiracdes se inserem na

subcategoria maternidade.

Escutem com atencéo as falas trazidas pelas mées. Depois filtrem o que foi
revelado, mas, numa primeira instancia, nunca desconsiderem o que diz
uma mae. (Livro 2).

Para Smeha e Cezar (2011) o processo da maternidade por si sO ja se
constitui em uma “nova fase na vida da mulher”. Desde o anuncio da gravidez a
rotina da futura mée se transforma principalmente na primeira gestacao e nao existe
espaco neste percurso para projetos que levem em consideracdo o nascimento de
um filho com deficiéncia. Os pais anseiam por um filho perfeito sob o ponto de vista
fisico e intelectual. Porém no momento da confirmacdo do diagnostico de autismo
ocorrem mudancas significativas na familia, em especial para as mées, que
precisam enfrentar uma nova realidade, o encontro com o desconhecido, e este

aspecto € apresentado na narrativa a seguir:
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E célebre a frase “quando nasce um bebé, nasce também uma méae”. E
guando nasce um bebé diferente, com necessidades especiais, sera que
IMEDIATAMENTE esta mde também se torna especial, adquirindo super
poderes e se transformando numa heroina? A resposta é simples: N&o.
Receber o diagnostico de que seu filho tem alguma necessidade especial é
dar & luz novamente, ter outro parto. E um parto mais dolorido, muito mais
longo e sofrido. E uma dor que anestesia nenhuma, por mais eficaz e
potente que seja, consegue amenizar. (Livro 3).

As mées de modo geral tomam para si 0s cuidados com a crianca, levadas
por um movimento natural ou para atender a expectativa social como responsaveis
pelo filho. Diante disso, conforme Schmidt (2004), muitas mulheres podem
demonstrar um sentimento de desamparado, sendo fundamental um suporte,

principalmente dos maridos, na tarefa de dividir as responsabilidades pela crianca.

Somos mulher, filha, esposa, namorada, amante, profissional e mée. E
dentro da categoria mée existe ainda uma subdivisdo de fun¢bes, como:
médica, enfermeira, psicologa, professora, nutricionista, economista,
cabeleireira (tai uma funcao que eu, cabe a ressalva, desempenhei durante
muitos anos com louvor). Nés maes nos sentimos responsaveis por quase
tudo o que acontece no mundo. Acredito que soframos de algum tipo de
egocentrismo e achamos que, de uma forma direta ou indireta, somos
responsaveis por tudo e por nada. (Livro 3).

7

Além dos cuidados diarios com a crianca, € um mundo de incertezas em
relacdo ao filho, que se abate sobre mées e que ira perdurar para a vida toda.

As principais preocupacdes estdo associadas ao melhor tratamento ou
estimulo, a vida profissional da mée, as rotinas e ao futuro do filho na fase adulta,

conforme demonstra a narrativa que segue:

Lembro-me de deitar a noite ao lado do Thor, ja adormecido, e pedir para
gue Deus ajudasse-me a entender o que estava acontecendo. Dessa vez
uma angustia que também trazia incertezas, mas uma incerteza voltada ao
futuro, as escolhas, aos amigos, a familia, a escola, a professora, enfim, a
tudo o que dizia respeito ao futuro do conhecido. A partir dessas questdes,
outras tantas passaram a assombrar meu pensamento, como, por exemplo:
qgual o limite entre normal e patoldgico? a descoberta colocou-me frente a
frente com minhas projecdes, com meus medos, com minhas perdas, com
meus sonhos e me aproximou das diferentes versées humanas para lidar
com o inesperado. (Livro 2).

Cabe salientar que o desafio de cuidar de um filho com TEA nado se da
somente para as mées, mas mobiliza toda a familia quando do conhecimento de
que, dali por diante, tera uma pessoa que dependera dos cuidados dos pais e de

todo o grupo familiar como aparece na subcategoria a seguir.
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4.2.1.3 Relacbes familiares no cotidiano

Outro aspecto, e ndo menos importante, dentro do contexto familiar sdo as
relacbes familiares no cotidiano. Elas englobam parentes proximos ou ndo e o0s

irmaos, além do pai e da mae da criangca com autismo.

Tivemos nossa vida e perspectiva redimensionadas a partir desse momento
com o médico. Agora ndo havia mais jeito. O jeito era encarar a situacéo e,
sem rodeios, comunicar o restante da familia e amigos, reorganizar a vida e
colocar-se aberto para viver a cada dia, compartilhamos a histéria do Thor
com 0s amigos mais chegados e com os outros membros da familia. Depois
disso, algumas amizades foram fortalecidas e outras, esquecidas. Alguns
amigos e membros da familia foram muito importantes nessa hora e
ajudaram a segurar a onda nos momentos de algumas confissbes de
tristezas, duvidas, cansago ou desamparo. Nao foram todos. (Livro 2).

Monte e Pinto (2015, p. 6) em suas pesquisas relatam que os pais sentem
temores em relacdo a maneira como “ocorrera a comunicagao de seu filho autista
com os demais membros da sociedade” e as reacdes decorrentes da exposi¢cao
social como: grito, choro e ainda agitacdo. Em decorréncia disso ha um certo
isolamento das familias dos demais membros do grupo familiar temendo também

sentimentos de vergonha e tristeza.

Estou evitando frequentar as reunides da familia. Percebo que meu irméo e
a esposa ficam cochichando a cada estereotipia que meu filho faz. No
Ultimo encontro familiar, surpreendi os dois quando os flagrei conversando
com os filhos e instruindo as criangas a ndo se aproximarem do primo,
porque ele é muito “esquisito” e poderia agredi-los. (Livro 3).

Gomes e Bosa (2004, p. 559) apontam para a necessidade de atencéo
especial as familias na presenca de um membro com comprometimento de saude, ja
que sempre demandara uma reorganizacdo familiar, afetando cada um dos
componentes no ciclo vital, ou ainda um novo modelo adaptativo para poderem dar

conta das novas demandas que surgem a partir da nova situagao.

O pai de uma crianca com deficiéncia recebe mensagens contraditérias o
tempo inteiro: enquanto é admirado e cumprimentado por aceitar e amar
seu filho, também é forcado a brigar por inclusdo e aceitacdo nas instancias
mais elementares- desde sair a rua, frequentar um restaurante, até
conseguir matricula em uma escola ou cobertura do plano de saude. Em um
exercicio de utopia, e se a sociedade, em vez de autorizar o luto
“autorizasse” a aceitacdo? O luto por um filho com deficiéncia é também
expressdo do preconceito que nés, pais, internalizamos. (Livro 4).
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As narrativas aqui apresentadas trouxeram as vivéncias dentro do grupo
familiar, mas ja sinalizam os desafios das familias da pessoa com TEA na
convivéncia nos grupos sociais fora do ambiente domeéstico. A seguir seréo
analisadas as subcategorias que compdem a categoria Sociedade, olhando para os
profissionais da salde e para as barreiras atitudinais na sociedade.

4.2.2 Sociedade

Ao longo da historia, 0 nosso conviver em sociedade sofreu transformacdes
influenciadas pelas mudancas culturais, oriundas dos movimentos dos povos, sejam
através dos processos de colonizacdo ou de dominacdo, e que continuam a
repercutir na atualidade, obrigando os seres humanos a enfrentarem desafios
econdmicos, religiosos e culturais. Maturana (2000, p. 63) questiona em que ponto
“‘comegou o0 ser humano”? Entende que como resposta a esta indagacdo o que
melhor explica este questionamento € a iniciativa do homem em manter uma rede de
conversacdes. Esta rede de conversagbes mediante a linguagem s6 pode ser
realizada em um ambiente social, “formando familias ou grandes comunidades ou
vivendo na intimidade de pequenos grupos”. Maturana (1998, p. 71) ja alertava

sobre importancia das relacdes quando postulou que:

0s seres humanos ndo somos o tempo todo sociais; somente 0 Somos na
dindmica das relacdes de aceitacdo mutua. Sem acdes de aceitacdo muitua
ndo somos sociais. Entretanto, na biologia humana o social € tao
fundamental que aparece o tempo todo e por toda parte. (MATURANA,
1998, p. 71).
Assim, para as narrativas selecionadas para o territério Além dos Muros da
Escola, na categoria Sociedade, emergiram as subcategorias, Profissionais da

saude e barreiras atitudinais na sociedade, essas seréo descritas a seguir.

4.2.2.1 Profissionais da Saude

A subcategoria profissionais de salude traz a discussado as narrativas que

evidenciam o papel desses profissionais na relagéo estabelecida com as familias e



86

em especial com a mée da crianca autista. Esta € a primeira relacdo estabelecida,

por uma questdo de acompanhamento médico dos primeiros anos da crianca.

Comecei a suspeitar de autismo quando ele ainda tinha alguns meses, mas
a médica disse que isso era preocupacdo de méae de primeira viagem e que
nao nos preocupassemos. O pior é vocé ir a varios médicos e escutar a
mesma resposta:

- Isso € normal, mae. Seu filho ndo tem nada. Sé esta estranhando sua
comidinha. Sera que a senhora ndo esta pondo muito sal? (Livro 5).

Seguimos buscando informag¢des com médicos, psicologos, fonoaudidlogos
e outros profissionais, mas eles ndo sabiam o diagnéstico e nem como
tratad-lo, nem sequer achavam que os sintomas apresentados pelo Carlos
Felipe provocariam atraso no seu desenvolvimento. Alguns profissionais me
passavam a ideia de que eu estava preocupada sem motivo e que estava
tudo bem com ele. Livro 6 ).

Esta relagdo podera ser amistosa ou conflitante na medida em que os pais
buscam explicacdes para o desenvolvimento do seu filho, entendido como diferente,
se comparado com as outras criancas. As familias correm o risco também de terem
suas preocupacoes ditas como exageradas, caso ndo haja o devido esclarecimento
por parte dos profissionais que atendem as familias e seus filhos com TEA, ou ainda
recebem informacdes que n&o trazem possibilidades de futuro, prevendo o pior

quadro para seus filhos.

Ela me garantiu que ele jamais frequentaria uma escola, que jamais falaria e
que jamais teria um contato com os outros de forma normal, pois seu
retardamento era muito avangado. Disse-me também que era para eu me
preparar para o pior. (Livro 5).

A narrativa citada vem ao encontro dos dizeres de Semensato e Bosa (2013,
p. 95) quando afirma que enquanto alguns profissionais da saude “tendem a
oferecer um progndstico positivo, outros divulgam extensas informacGes sobre
potenciais efeitos colaterais ou resultados negativos”.  Outros, porém, tentam
equilibrar a quantidade de informacdes necessarias para 0 entendimento das
familias com informag@es que a familia deseja receber.

Nesta fase € comum também ocorrer uma verdadeira maratona das familias
pela busca por respostas. Andam de um consultorio a outro presenciam situacdes
extremas de outras familias com os seus filhos deficientes acometidos por
patologias, desde o grau mais leve aos mais severos, 0 que aumenta ainda mais a

angustia e novas duvidas.
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SO havia trés pais na sala de espera. Um segurava seu filho que estava
amarrado e babava muito. O rapaz devia ter uns 15 anos e parecia ter
algum tipo de paralisia cerebral com epilepsia. Ele s6 fazia sons que
lembravam rosnados de um cachorro raivoso e ficava com os olhos virados
para cima. Além disso, tinha cordas em volta dele que pareciam ajudéa-lo a
controlar seus acessos. O outro pai estava com seu filho no colo que era a
sua cara, e parecia ter mais problemas psiquiatricos que a prépria crianga
gue estava ali para ser tratada. (Livro 5).

A inseguranca que afeta as familias em relacdo ao entendimento do autismo

também atinge os profissionais que, devido aos varios aspectos do TEA, podem ter

dificuldades de consenso quanto as medicacdes e intervencgdes.

A médica seguiu, dizendo que precisariamos de mais nove sessfes para
que ela pudesse realizar novos testes e definir de maneira precisa o
diagnostico. Achei que faltou coragem da médica para assumir, naqluele
momento, uma conduta que desse ao caso outro andamento (Livro 2 ).1

Poucos médicos admitirdo para os pacientes que seu conhecimento pessoal
ou o conhecimento cientifico coletivo da medicina é incompleto (...). Muitas
pessoas investidas de autoridade médica parecem carecer de coragem,
autoconfianca ou modéstia necessaria para dizer, simplesmente: “sabemos
que vocé sente dor (ou nausea ou tontura), mas ndo sabemos por qué’.
Este fato ndo deve ser atribuido inteiramente a falhas pessoais de carater
dos médicos. A medicina parece ser a Unica ciéncia que raramente admite
ter quebra-cabecas por solucionar — ou seja, questdes importantes sobre as
quais sabe pouco ou nada. (Livro 4).

A relacdo entre pacientes, familiares e os profissionais da saude deve

considerar as expectativas dos familiares bem como as suas crencgas e a cultura em

relacdo ao autismo, visto que os significados de saude, doenca e deficiéncia variam

nas diferentes culturas. Semensato e Bosa (2013, p. 84) destacam o papel dos

profissionais que atendem as familias. De acordo com as autoras 0 processo da

elaboracdo do diagnostico ja se inicia nos primeiros contatos e afirmam que a

“clareza e a empatia dos profissionais pode ser um facilitador em todo o processo e

durante o ciclo vital familiar”. Isso é evidenciado nas narrativas a seguir:

A psicéloga que atendeu o Carlos Felipe desde o0s seus oito anos, teve
papel fundamental para o seu desenvolvimento. Felipe gostava tanto dela
que dizia: “Mae, gosto de vocé, mas prefiro ela, queria que ela fosse minha
mae”. Quando ele j& ndo tinha condicées de ser atendido no consultério,
Angélica passou a atendé-lo no nosso domicilio. (Livro 6).

1 Grifo meu
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Embora alguns profissionais, pela desinformacéo, tenham cometido erros,
outros, talvez pela sensibilidade, acertaram e foram importantes apoios, a
exemplo do psicélogo do servico de saide da empresa onde eu trabalhava
(COBAL), Antonio Alberto, falecido em 1987, que vendo-me muito
angustiada, sugeria-me calma. (Livro 6).

Quando eu me considerava cansada e sem forgas, deixava Scheila por
conta dos profissionais, acreditando que eles encontrariam uma cura
milagrosa que reverteria o seu quadro. Cabe lembrar que Scheila sempre
pediu para morar com uma psicéloga, desde os tempos que frequentou as
escolas. Seu mundo ndo podia ser compartilhado com outras pessoas e
nem com a familia, uma vez que pela sua experiéncia somente os
psicélogos conseguiam penetrar em seu interior por ela ser incapaz de
dimensiona-lo e verbalizar. (Livro 7).

Na relacdo com os profissionais da saude e as familias, segundo Semensato
e Bosa (2013), os sentimentos podem oscilar entre a confianca e a raiva dirigida ao

profissional, no entanto alertam para o fato de que

[...] esses mesmos profissionais sdo aqueles que podem dar apoio e
informacdes fundamentais nesse momento. Nesse interjogo reside um
aspecto delicado na relacdo entre profissionais e familiares, relatado como
igualmente importante na opinido dos pais, a comunicacdo entre
profissionais e familiares. (SEMENSATO & BOSA 2013, p. 92).

Para as referidas autoras “no caso do autismo, & provavel que os
profissionais ndo possam oferecer tantas respostas quantas a familia sente que
necessitaria e quantas aqueles gostariam de ter”. Por isso €& importante o
estabelecimento de relacdes de confianca junto as familias, no sentido de buscar o
melhor atendimento, entendendo as especificidades de cada individuo, que pode se

evidenciar de muitas formas, um exemplo aparece na narrativa a seguir:

Foi terrivel. Um dia eu disse a minha psicologa: “Sempre registrei tudo na
expectativa da vitdria, etapa apds etapa. Agora eu me encontro em uma
encruzilhada, ndo sei o que fazer, € como se fosse o final da linha, ndo
consigo registrar tantas frustracdes”. Ela carinhosamente me respondeu:
“‘Registre que vocé nao esta dando conta, comece a registrar tudo de novo
até descobrir novos caminhos”. (Livro 6).

Além dos profissionais da saude outras relagbes se estabelecem na
sociedade fora do ambiente familiar. Estou me referindo a busca pela insercdo das
pessoas com autismo nas politicas publicas e econdémicas com as quais 0s sujeitos

com TEA e suas familias irdo se deparar quando inicia a fase adulta.
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Raros sdo aqueles que imaginam um adulto quando fazemos mencao ao
termo autista, € como se o transtorno do espectro autista “desaparecesse”
guando o adolescente chegasse a vida adulta. Autismo é uma life-long
condition, uma condicdo que ira perdurar para o resto da vida de uma
pessoa, pois AINDA ndo tem cura. Assim sendo, uma crianca autista se
tornard um adulto autista. (Livro 3).

Assim, trago para a discussdo as barreiras que serdo enfrentadas em um
momento que chegara, a idade produtiva, por assim dizer, ja que nossas crian¢cas

também irdo crescer, pois o tempo ndo sera diferente para elas.

4.2.2.2 Barreiras Atitudinais na Sociedade

Sabe-se que o mundo moderno € essencialmente formado por uma
sociedade capitalista que exige cada vez mais trabalhadores qualificados para a
produgédo de riquezas.

Assim, conforme Ross (2012, p. 54), existe a necessidade de “mentes
participativas e capacidades criadoras para substituir bracos fortes dos
trabalhadores artesanais do passado”. Neste universo estdo as pessoas com TEA
que crescem e deixam de ser criangcas um dia, e também, em dado momento, lhes
cabera o direito a participacdo neste mercado capitalista como pessoas de direitos e
deveres.

Schmidt (2017, p. 227) alerta que “o fato de a atencéo ao transtorno enfocar
preponderantemente o periodo da infancia, pouco interesse acaba sendo
dispensado a criagdo de servicos para a vida adulta”, o que favorece a evasao
escolar, e o subemprego, necessitando assim de apoio institucional para a pessoa

com TEA na vida adulta. Essa perspectiva € apresentada nas narrativas a seguir:

Nés podemos fazer de qualquer pessoa tao deficiente quanto desejamos, e
0 contrario também é verdadeiro. Somos todos frutos daquilo que vemos,
ouvimos e sentimos. (Livro 2).

O que é “dar uma contribuicdo” para a sociedade? A Unica contribuicdo
possivel é se inserir no sistema de producao? Uma existéncia que reafirme
gue o valor de um ser humano deve ser medido pelo que ele €, e ndo pelo
gue ele produz, ndo estaria dando uma contribuicdo para a sociedade? Nao
haveria uma importante contribuicdo em reafirmar o valor intrinseco
existente na diversidade? Afinal, todos reconhecemos a necessidade de
preservar a biodiversidade, mas ainda se resiste a apoiar a diversidade
humana. (Livro 4).




90

Por isso, enquanto ainda criangas, as pessoas com TEA ou com outras
deficiéncias contam com a protecao total dos pais e assim, hum primeiro momento,
ficam “protegidos” do preconceito da sociedade, mas precisam estar inseridos nas
politicas publicas como qualquer cidadao.

Retomo Ross (2012) quando cito os aspectos das reivindicagdes sociais das
pessoas com alguma condicao fisica-sensorial distinta.

O individuo fisicamente perfeito quando exige os seus direitos, reivindica
seus interesses, é considerado um exemplo de cidaddo, a expressao
material de quem exerce a cidadania. No maximo, quando se mostra um
pouco mais persistente, € rotulado de chato. O sujeito que ndo dispbe de
uma das condi¢des biolégicas, sensoriais ou mentais e tenta agir da mesma
maneira é considerado frustrado, ou, para usar uma expressao mais
popular, “um revoltado” com a sua condigao, [...] mais ainda assim ndo pode
deixar de resgatar sua humanizacdo por meio de sua objetivagdo na vida
cotidiana. (ROSS, 2012, p. 70-6).

Nessa fase quem sente mais as dificuldades sao os pais que, olhando para
fora dos seus lares, comegam a perceber os movimentos da sociedade em relagcéo

as pessoas com deficiéncia e tomam para si a responsabilidade de lutar por

igualdade de direitos junto a uma sociedade que regulariza o individuo.

E compreensivel o desejo de aferrar-se ao filho idealizado, ao caminho
tracado pela sociedade como “normal’. Intuitivamente, sabe-se que
qualquer caminho “alternativo” sera mais pedregoso; dai o desejo de andar
pelo caminho que a sociedade escolheu pavimentar. (Livro 4).

Se a relacéo da crianca com TEA na fase materno infantil esta intimamente
ligada aos movimentos dentro do espaco da familia, ja na fase juvenil e adulta
precisard contar com os esforcos de outras pessoas para desenhar o seu futuro,

como aponta a narrativa a seguir:

Contudo aquilo que ele serd num futuro proximo dependera também de
outras relacdes, de outras acdes e de outras pessoas. A maior dificuldade
esthd em reconhecer que precisamos mobilizar ndo apenas nos, pais, mas
todo um grupo de pessoas que pertencem a essa relacdo: familiares,
amigos, professores, terapeutas e sociedade. (Livro 2).

Dentro do contexto da sociedade, considerando o quesito trabalho, utilizo-
me de Ross (2012) que reforca a importancia da educagédo na fase caracterizada

como produtiva para as pessoas com deficiéncia, pois pessoas com TEA na idade
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adulta enfrentam também muitos desafios para que possam se sentir produtivas e

participativas na sociedade.

Pensar as transformacdes no mundo do trabalho, com énfase nas
motivacBes de ordem econdmica, pode ajudar a compor um pano de fundo
para a analise das reflex6es atuais sobre educacédo e trabalho. No entanto,
ndo podemos dar primazia as interpretacdes de cunho econémico, sob o
risco de negligenciar mudancas de mentalidade e de comportamento que
também ajudam a compreender o papel da educacdo no processo de
integracdo do portador de deficiéncia. Os sujeitos dotados de uma
condicdo biolégico-fisica e sensorial distinta estiveram nos diferentes
periodos histéricos marginalizados do mundo produtivo por diferentes
formas de relac@o entre o homem e a natureza e diferentes valoracdes que
se foram construindo sobre o trabalho. (ROSS, 2012, p. 64)."

Desse modo pensando educacdo e trabalho me parece que estes dois

universos estdo conectados e que a escola neste contexto € articuladora na

formacdo do cidadao, nas suas relacbes com a sociedade e no mundo como um

todo. No entanto, conforme Ross (2012) ndo cabe somente a escola o papel de

resolucéo de todos os entraves sociais para a incluséo das pessoas com deficiéncia,

tampouco destinar a estes sujeitos somente doses minimas de uma educacgéo e

aprendizado fragmentados.

A educagdo ndo é equalizadora da sociedade, Unica responséavel pelas
transformagfes necessarias, tampouco pela superagéo da incapacidade. A
escola, a educacao escolar, ndo estd acima nem imune as transformacdes
e as determinacgdes econOmicas, sociais, culturais e politicas mais amplas.
[...] ndo se deseja considerar os sujeitos com necessidades especificas
simplesmente incapazes, e, portanto, destinar-lhes tarefas elementares e
somente rudimentos de educacgdo. (ROSS, 2012, p. 81).

Nesse sentido as familias de filhos com TEA percebem que muitas

oportunidades ndo sdo igualmente oferecidas e isso causa sofrimento, podendo

mobiliza-las no sentido de buscar alternativas ou paralisa-las quando se depararem

com entraves que a sociedade estabelece, visto que, em certos momentos, parecem

intransponiveis, como evidenciado na narrativa a seguir:

12 Grifo meu.
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Acredito tanto na intervencédo social e no aprendizado por meio de outras
relacbes que sofro quando vejo o Thor sendo privado dessas
oportunidades, principalmente quando elas deixam de acontecer, porque
alguém, pelo seu ndo querer ou pelo ndo saber, deixou de promové-las.
Lamento pelas oportunidades de intera¢gBes sociais perdidas, que poderiam
leva-lo a descobrir os encantos que existem nessa relacdo e que nao
ocorreram. Lamento pela auséncia de mediacdo e intervencdo em carater
presencial, que deixaram passar as oportunidades de promocao de novos
conhecimentos. (Livro 2).

Stecanela (2010, p. 48) também nos ajuda a repensar o modelo educacional
“depositando na escola trés funcdes basicas: a qualificagao profissional, a educativa
propriamente dita e a de socializacdo”. A autora complementa ainda sobre o real

funcionamento da escola quando postula:

ela ndo é mais uma maquina que forma individuos a sua imagem e gera
inseguranca a respeito de suas finalidades. A educacdo (escola) ja nédo
cumpre o papel de assegurar simultaneamente a integracdo na sociedade e
a promocdo do individuo. Os sujeitos ndo se formam mais somente na
aprendizagem de coisas que a escola propde aos seus estudantes, mas
através da capacidade que cada um tem de governar suas experiéncias
escolares, construidas numa vertente subjetiva e capaz de converter os
atores em autores de sua educacdo. (STECANELA, 2010, p. 48).

Assim a socializacdo tem como ponto de partida as relacdes sociais
construidas a partir da familia como grupo social independente de sua constituicéo e

seguem com as interacdes fora do ambiente familiar.

Acho até que qualquer cidade poderia ter varios “espagos originais”:
espacos para excepcionais, musicos, pintores, dancarinos, artesaos,
internautas, poetas, escritores, contadores de histérias, pessoas que
guerem aprender algo... Espagos multifacetados, nos quais as pessoas se
comuniguem, de uma maneira bonita, entre si, e com as pessoas dos outros
espacos, tendo a possibilidade de serem cada vez mais felizes. Se vocé,
leitor, refletir um pouco sobre isso vai descobrir que essa ideia ndo é um
sonho, ou uma ilusdo, e que ndo é muito dificil ou impossivel de ser
realizada. (Livrol).

A escola entédo pode ser pensada como mais um elemento social auxiliando
na formagéo do individuo, mas ndo como um sistema isolado. Mittler (2003, p. 24)
alerta que “o que acontece nas escolas € um reflexo da sociedade em que elas

funcionam” e esclarece ainda:

[...] as escolas e o sistema educacional ndo funcionam de modo isolado. [...]
os valores, as crengas e as prioridades da sociedade permeardo a vida e o
trabalho nas escolas e ndo parardo nos seus portdes. Aqueles que
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trabalham nas instituicbes de ensino sdo cidaddos da sua sociedade e da
comunidade local; portanto, possuem a mesma gama de crengas e atitudes
com qualquer outro grupo de pessoas. (MITTLER, 2003, p. 24).

Até aqui foram consideradas as narrativas para Além dos Muros da Escola
sob a oOtica das mées que escreveram 0s percursos vividos com os seus filhos com
TEA desde a sua concepgéao envolvendo: a maternidade, as relagcdes familiares dos
irméos e parentes mais proximos, uma visdo geral da vida social e as expectativas
para o futuro, a autonomia e a vida em sociedade, visto que eles tém necessidades
econdmicas, sociais e politicas.

Portanto a educacdo aparece como recurso de aprendizado além de
socializagdo, pois auxilia as familias no sentido de acompanhar a construcao destes
sujeitos com TEA como atores da sua prépria historia.

As reflexdes propostas a seguir, para a Escola, para os Professores e para a
Legislacdo se colocam como marco regulador das relacdes e das praticas na
educacao e consideraram a perspectiva das maes de filhos com TEA.

4.3 UM OLHAR ENTRE OS MUROS DA ESCOLA

Este capitulo tera como foco as narrativas das maes que trazem para a
discussdo as concepcbes de escolarizacdo, as dificuldades das escolas e, quais
aspectos sdo influenciadores na inclusdo e/ou exclusao escolar. Desse modo as
andlises focaram as categorias Escola, Professores e Legislacdo. A primeira
composta pelas subcategorias: Barreiras atitudinais, Trabalho integrado e Recursos
didaticos e pedagogicos. Na segunda, emergiram duas subcategorais: Pratica
pedagogica e Crencas e atitudes, e como terceira categoria as Leis.

Na figura abaixo estéo retratados os espacos de pouso dentro do contexto
“‘Entre os Muros da Escola”, eles ja sinalizam que os discursos entre escola e
professores tém uma forte relacdo. Uma andlise preliminar sugere um
entrelacamento muito forte, entre eles, pois cada acdo ou reacdo sofre influéncia

direta ou indireta dentro do universo escolar.
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Figura 12 — Dendograma de Jaccard — Entre os Muros da Escola

Nos agrupados por Similaridade de codificagio

Leis

- Trabalho Integrado

| 4
11 a1y

Prética Pedagbgica
Barreiras Atitudinais na Escola

Crencas e Alitudes

Fonte: Relatério extraido do Nvivo, elaborado pela autora.

Desse modo cabe aqui contextualizar as categorias Escola e Professores
trazendo as narrativas para compor cada categoria dentro do universo escolar que,
segundo Baptista (2015,p.7) € o “espagco de aprendizado, de acesso ao
conhecimento e que amplia as relagdes iniciadas na familia”. Para tal, o fazer
docente precisa considerar a inser¢cdo de alunos com deficiéncia no grupo e as
politicas educacionais ancoradas na legislacdo de uma educacdo como direito de

todos, segundo a Constituicdo Brasileira de 1988.

4.3.1 Escola e Professores

Historicamente a instituicdo escolar vem sofrendo transformacdes desde o
modelo feudal de educacdo em que, segundo Ribeiro (2015, p. 56), 0 conhecimento
era transmitido através da convivéncia e da oralidade, até os dias atuais em que a

escola, segundo o autor, € questionada sobre o seu proposito.

Por fim, qual o propésito da escola? O mercado de trabalho? Dadas as
atuais transformacdes ocorridas nos sistemas produtivos que tém tornado
imprevisivel o mercado de trabalho, qual o novo propdsito da escola?
Oferecer aos alunos uma educagdo genérica preparatéria para a ciéncia
superior na vida madura? Manter a pretenséo virtuosa da educacéo geral,
formando o cidaddo culto ideal? Ou a aprendizagem escolar deveria ser
organizada em torno da imagem de um hipertexto13 aberto, com a

3 De acordo Silva (2010) “na dinamica do hipertexto, o professor oferece multiplas informagdes (em
imagens, sons, textos, etc.) sabendo que estas potencializam, consideravelmente, acdes que
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tecnologia da informacé@o favorecendo atalhos entre diferentes topicos?
(RIBEIRO, 2015, p. 70).

Segundo Carvalho (2013, p. 111) “a escola como instituicdo educacional é
uma unidade social empenhada em concretizar a intencionalidade educativa
estabelecida segundo a filosofia de educacgéo adotada” considerando também os
valores e principios dos grupos que nela interagem. Ou seja, a inclusdo € muito mais
abrangente do que o ensino e a aprendizagem de conteudos.

De qualquer modo, segundo Mantoan (2003, p. 10), o aluno da escola
inclusiva “é outro sujeito, diferente do aluno da escola tradicional” € um aluno “que
nao tem uma identidade fixa, permanente, essencial”’. Para Tomasini (2012, p. 112)
mesmo assim individuos diferentes “adaptam-se de forma diferente no mesmo
contexto social”.

Carvalho (2013) contribui com essa discussdo apontando que inUmeras sao
as funcdes das escolas inclusivas. Uma das func¢des da escola inclusiva atribuida
por Carvalho (2013, p. 116) é ‘“respeitar as diferengas individuais e o
multiculturalismo entendendo que a diversidade € uma riqueza e que o0 aluno é o
melhor recurso de que o professor dispde em qualquer cenario de aprendizagem”.

Pensando no contexto da inclusdo cabe uma mudanca de paradigmas, ou
seja “uma mudancga da ideia de defeito para o modelo social” (MITTLER, 2003, p.
25). Segundo o autor, a ideia de defeito concentra na crianca as “origens” das
dificuldades de aprendizagem, e para auxiliar a crianca € necessario o conhecimento
da natureza das dificuldades, avaliando seus pontos fortes e fracos, para que seja
possivel formar um diagndstico, planejando programas de intervencao e apoio

J& o0 modelo social da deficiéncia para Mittler (2003, p. 26) “baseia-se na
proposicdo de que a sociedade e as suas instituicbes € que sdo opressivas,
discriminadoras e incapacitantes”.

Bisol, Pegorini e Valentini (2017, p. 92-4) avangam nas pesquisas quando
trazem para a discussao o tema da deficiéncia no seu contexto epistemolégico para
0os modelos médico, social, incluindo o modelo pds-social. Para as referidas autoras
o modelo médico teve sua base epistemologica nos ideais iluministas dos séculos

XVII, XVIII E XIX, articulando-se aos ideais do positivismo que tem em sua corrente

resultam em conhecimento, estimulando cada aluno a contribuir com novas informacgfes e a criar e
oferecer mais e melhores percursos, participando como coautor do processo de comunicacéo e de
aprendizagem” (SILVA, 2010, p. 5-7).



96

tedrica a “patologia diretamente relacionada a fisiologia”. Desse modo o modelo
médico focado nas questdes fisiolégicas tem como objetivo restaurar um corpo
doente ao seu estado normal. Ou seja, a deficiéncia é algo que deve ser tratada na
busca da sua cura.

Ja o modelo social apresenta-se como uma mudanga de perspectiva em
relacdo ao modelo médico, defendendo a ideia de que o ser humano ndo pode ser
visto de forma isolada e as suas “diferencas corporais, sensoriais e intelectuais nédo
se configuram anomalias ou doengas” que necessitam de serem curadas. (BISOL,
PEGORINI & VALENTINI, 2017, p. 94). Desse modo as referidas autoras chamam a
atencdo para as diferencas entre o0 modelo médico e o modelo social quando

postulam:

em sintese, 0 modelo social interpretou a deficiéncia como um produto de
uma sociedade “descapacitante” ou “incapacitante” e ndo como resultado de
uma patologia do corpo do individuo. Ser incapacitado pela sociedade
relaciona-se diretamente com a discriminacéo, que restringe a participagéo
das pessoas com deficiéncia no meio social. (BISOL, PEGORINI &
VALENTINI, 2017, p. 94).

Com 0 avan¢o nas pesquisas em varias areas do conhecimento sobre
deficiéncia, novas teorias comecam a surgir ja no final do século XX promovendo
novas visfes dos modelos médico e social. Surge entdo o modelo que as autoras
denominam pds-social, ele propde olhar para a deficiéncia de forma “multidisciplinar,
integrada, contextualizada e social”’, acrescentando componentes importantes, a
atencdo ao corpo e a dor, considerando os varios graus de severidade das
deficiéncias e a interdependéncia e o lugar que ocupa o cuidador. (BISOL,
PEGORINI & VALENTINI, 2017, p.95).

Segundo as autoras, embora os estudos do modelo pds-social sejam iniciais,
permitem reflexdes e criticas dos modelos médico e social visto que os estudos
sobre deficiéncia adquiriram status globalizados, que variam de cada regido e do
momento historico vivido.

Assim, olhando para as categorias Escola e Professores, percebe-se que 0s
modelos da deficiéncia seja médico, social e mais recentemente o modelo pds-social
fazem parte destes dois contextos de forma muito significativa e que dependendo da
énfase dada a cada modelo repercutem diretamente nas acdes desenvolvidas

dentro dos espacos escolares, criando e removendo barreiras.
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Desse modo, partindo do pressuposto de que a escola € uma instituicdo
contextualizada, formada por seus valores internos e pelos valores externos
atribuidos pela sociedade, por sua estrutura fisica e administrativa e pelos seus
recursos humanos, ganha destaque a figura do professor como interlocutor de todas
estas partes, pois atua diretamente com o proposito mais precioso da instituicao
escolar, o aluno.

Segundo Cunha (1989), o professor ndo atua no vazio, suas acdes sofrem
interferéncia dos fatores internos da escola e das questdes sociais, situadas na
cultura e no momento histérico-politico de cada época. Para a referida autora o
professor também € um ser contextualizado. A partir desta concepgéo o professor
constroi a sua imagem como reflexo das suas crencas e atitudes que poderéo
favorecer o aparecimento de barreiras atitudinais para a incluséo, interferindo na sua
pratica pedagogica, apesar dos recursos didaticos e pedagoégicos disponiveis na
instituicdo. Mas sabe-se que em nosso pais existem muitos problemas de recursos
financeiros e estruturais nas escolas que dificultam ainda mais o trabalho dos
profissionais da educacéo.

Este, porém, € um assunto complexo que merece atencdo e deve ser
analisado em profundidade, no entanto, o propdsito desse estudo esta centrado no
fazer docente e suas implicacdes. Inicia-se a analise no territério Entre os Muros da

Escola pela subcategoria crencas e atitudes.

4.3.1.1 Crencas e Atitudes

De acordo com Pletsch (2014) uma das crencas que causava desconforto
até algum tempo era que a educacao inclusiva fosse um remédio para curar todos
0os problemas da escola publica brasileira. Na verdade, este conceito vem se
modificando e os educadores ja comecam a ver a educacdo inclusiva como um

processo que faz parte da educacdo como um todo.

E falando sobre o assunto que dissipamos o peso do mesmo e que
abordagens tornam-se mais naturais. Quanto mais empenharmo-nos para
entender como criangas com TEA funcionam, pensam e relacionam-se,
mais nos aproximaremos delas, melhor se dardo as relacbes e mais
naturalmente nos posicionaremos diante delas. (Livro 2).
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Pletsch (2014) afirma também que outros entraves fazem parte da inclusédo
também por algumas crencas. Como o exemplo de que as criancas com diferentes
necessidades educacionais ndo tém condicbes de aprender ou ainda em relacéo

aos pais, a baixa expectativa em relacédo a seus filhos.

O lamentavel é que, em algum momento, para algumas pessoas, posso lhe
garantir que nao foi o meu caso, essa acao perde forca, e a reproducéo de
idéias, como: ele ndo entende, ele ndo sabe o0 que esta fazendo, ele ndo
fala, ele é agressivo, ele ndo gosta de ser tocado, ele tem um mundo
proprio, ele ndo gosta de relacionar-se com outras pessoas, uma vez
internalizadas, passam a servir de justificativas que reforgam a incabivel
condenacéo. (Livro 2).

Alguns, infelizmente, ndo se dispuseram a ajudar dizendo que “esse tipo de
coisa” ndo existe. “Esse tipo de coisa” é o autismo, é a depressao, é a
sindrome do panico, e todo e qualquer outro problema de ordem
comportamental, psiquiatrica ou psicologica. Alguns professores se
recusavam a ser educadores, o que dificultou, e muito, o processo de
adaptacao e aprendizagem do Nicolas. (Livro 5).

De acordo com Mantoan (2003, p. 10) a “inclusao depende ndo somente de
uma reforma do pensamento e da escola como também da formacgéo continuada dos
professores”, para que possam no desempenho de sua fungcdo como educadores,
serem capazes de democratizar a educacédo no ambiente de uma escola para todos

e complementa ainda

precisamos de professores que ndo sujeitem o0s alunos a saberes que 0s
impedem de ser, de pensar e de decidir por si mesmos e que reconhecem a
integridade e a plenitude do desenvolvimento desses saberes, apesar de
suas diferengas. Em uma palavra, a inclusdo provoca uma crise escolar, ou
melhor, uma crise de identidade institucional, que, por sua vez, abala a
identidade dos professores e faz com que seja ressignificada a identidade do
aluno. (MANTOAN, 2003, p.10).

Nesse movimento de repensar a identidade dos professores e dos alunos a
referida autora também chama a atencdo para a importancia de reconhecer as
“diferencas culturais e a pluralidade das manifestacbes intelectuais, sociais e
afetivas”. (MANTOAN, 2003, p.11).

Nessa perspectiva de repensar o contexto social e individual é oportuno
pensar em trabalho de forma integrada e sistémica envolvendo as familias,

educadores e profissionais da saude, pois segundo Schmidt (2013, p. 19) “urge a
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necessidade de integracdo de conhecimento produzido pelas diversas areas para
ser compartilhado na inclusdo educacional’.

Além de integrar o conhecimento de diversas areas € oportuno também dar
voz aos professores para que possam dividir suas experiéncias e aprendizados,
neste sentido Carvalho (2013, p.116) entende que é importante “criar espagos
dialégicos entre os professores para que, semanalmente, possam reunir-se como
grupos de estudo e de troca de experiéncias”. Além disso, cabe oportunizar a
aproximacdo da pesquisa académica com o ambiente das escolas e com a

comunidade como um todo.

Quanto mais discutido 0 assunto e mais orientagdo familiares, amigos e
educadores tiverem sobre as questdes que circundam esse universo,
melhores e maiores serdo as possibilidades de construir-se uma relagéo
pautada em segurancga, confianca, informacéo, naturalidade e conquistas.
N&o se informa para fabricar especialistas, mas para tirar o assunto e a
crianga da zona de conflito, de negacdo e de duvida. A ideia é tornar o
assunto acessivel, passivel de compreensao e entendimento. (Livro 2).

Todos esses movimentos que circundam as crencas e atitudes dos
educadores podem criar barreiras frente ao desafio de trabalhar a inclusdo das
criancas com TEA e outras deficiéncias, ou ainda, da crianca que foge ao padréao de

normalidade.

4.3.1.2 Barreiras Atitudinais na Escola

“A inclusdo é uma visdo, uma estrada a ser viajada, mas uma estrada sem
fim, com todos os tipos de barreiras e obstaculos, alguns dos quais estdo em nossas
mentes e em nossos coragdes” (MITTLER, 2003, p.21).

A passagem citada sugere um repensar em nossas atitudes frente aos
desafios da inclusdo. Muitas das barreiras que afetam a incluséo estdo nas atitudes
dos profissionais da educacéo , nas pessoas do quadro administrativo das escolas,
e passam também pelas familias. Muitos comportamentos que séo praticados nas
escolas também sao praticados na sociedade fora do ambiente escolar.

Para Tomasini (2012, p. 111) “as normas sociais sdo produto da acdo dos
seres humanos em situagdes construidas historicamente”. Nesse sentido a norma
também regula e define os individuos pelas semelhancgas, e segundo a referida

autora “tudo e todos que ndo se encaixam no padrdo social estabelecido séo
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diferenciados e, portanto, ndo ha limites para adjetivos como, por exemplo, as
nomeacodes de “o pobre, o defeituoso, o louco, o ridiculo, o velho” (TOMASINI, 2012,
p. 114).

Ao adjetivar as pessoas deficientes com certos atributos do tipo “distraida,
desastrada, agressiva, mole, lenta insensivel, retardada; etc” fica
estabelecido o rotulo e o estigma, afirmando que o outro é assim e ele ndo
podera mudar. (Livro 7).

Sobre os efeitos de um estigma cito novamente Tomasini (2012) que traz
suas reflexdes no sentido de alertar-nos sobre os nossos olhares frente as

diferencas.

O estigma tem como efeito uma perigosa reducdo da identidade social.
Tendemos a inferir uma série de imperfeicdes partindo da imperfeicéo
original. O atributo que o tornou diferente dos outros faz do individuo um ser
reduzido aquela imperfeicdo. Ele € um aleijado, um louco, um deficiente e
nada mais. Um individuo estigmatizado pode ter reduzidas suas chances de
convivéncia social. (TOMASINI, 2012, p. 117).

A narrativa a seguir colabora com a reflexdo sobre nosso olhar frente a
diferenca. Cada pessoa deve ser vista na sua singularidade e ndo pela

nomenclatura da sua condic¢ao fisica e bioldgica.

Nao pode haver entre nés diferengas oriundas pela nomenclatura do
diagnostico ou em razdo do grau de comprometimento de nossos filhos.
Afinal, sdo todos autistas! Cada um a seu jeito, com suas proprias
limitacdes e habilidades. (Livro 3).

Desse modo Carvalho (2013) nos alerta quando pensamos em diferencas
nas escolas e o modo como olhamos para os alunos com alguma condicéo fisica,

bioldgica, sensorial ou mental diferenciada quando diz que:

a mudancga de atitudes frente a diferenca, com a consequente necessidade
de repensar o trabalho desenvolvido nas escolas €, a meu ver, uma barreira
de complexa natureza, mais trabalhosa para ser removida, pois se trata de
um movimento “de dentro para fora” e isto leva tempo. (CARVALHO, 2013,
p. 123).

Recorro as palavras de Skliar (2003, p. 31), que sugere que, em se tratando
de mudancas educativas, muitas vezes precisamos lancar mao também de
‘mudangas de leis, mudangas nos programas de formagdo de professores,

mudancgas no curriculo escolar, mudancas nas didaticas e nas dinamicas de classe
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etc.” Dessa forma, entende-se que uma mudanca cultural exige esforgo e constante

aprendizado, mas que nada impede de revermos nossas praticas.

As tentativas de colocar o Felipe em creches e pré-escolas ndo geraram
sucesso, porque as instituicdes ndo sabiam como lidar com criangas como
ele. (Livro 6).

Sklliar (2003) também nos ajuda a pensar sobre a aceitacdo das diferencas
quando escreve que “a uUnica aceitagao possivel que cabe é de aceitar o outro na
soberania de sua diferenca, e ndo ha relacdo com o outro se o seu rosto &
ignorado”. (SKLIAR, 2003, p. 149-150).

Aos colegas do Nicolas que entenderam que, ser diferente, € apenas ser.
Os amiguinhos da escola o ajudam bastante até hoje. Foram aprendendo a
lidar com o diferente e a entender que todo mundo é diferente. (Livro 5).

Se um dos entraves para que a educacédo inclusiva se concretize sao as
barreiras atitudinais, € oportuno entéo refletir em primeiro lugar o que pode originar
estas barreiras.

Para Carvalho (2013, p. 124), as barreiras podem ter origens diversas. Uma
delas é a barreira conceitual que toma o aluno como responsavel pelo seu fracasso
escolar por problemas de comportamento ou intelectualmente defasado (essa
compreensao se aproxima da visdo do modelo médico, que foi apresentado
anteriormente). Constituem-se também como barreiras atitudinais as origens
enquadradas nos aspectos politico-administrativos, que tocam na desigualdade
social existente em nosso pais, em que o0s alunos pertencentes as camadas mais
desfavorecidas enfrentam ainda muito mais barreiras para poderem concretizar a
sua aprendizagem. Segundo a referida autora, as barreiras atitudinais podem ter
origem também na sobrecarga de trabalho dos professores que se desdobram em
mais de uma escola para complementacéo dos seus baixos salarios.

Segundo Carvalho (2013 p. 123), caracterizam-se também como barreiras
atitudinais os comportamentos dos professores frente as situagces adversas ou com
a diversidade de alunos em sala de aula, incluindo os que de alguma forma se

destacam pelas suas diferencas fisicas, bioldgicas, sensoriais e intelectuais.
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De qualquer modo, a instituicdo escolar € o espaco social que necessita
rever como as barreiras atitudinais dos profissionais que trabalham nela afetam o
seu papel, pois é o local de aprendizado almejado por todos.

Dessa forma mesmo havendo barreiras atitudinais os recursos disponiveis
nas escolas podem favorecer a inclusdo, como: a remogdo de barreiras
arquitetbnicas, o planejamento curricular, os atendimentos pedagogicos e
psicolégicos. Ou seja, segundo Carvalho (2013, p. 116) “acolher todos os alunos
oferecendo-lhes as condicfes de aprender e participar” inclui também a constante

andlise e revisdo das praticas pedagogicas, incluindo a formacao continuada.

4.3.1.3 Prética pedagdgica

A prética pedagodgica pode ser definida de duas formas segundo Pletsch
(2014, p. 161- 162), uma de carater antropoldgico e outra de carater institucional. A
forma antropoldgica diz respeito a perspectiva social, no exercicio da profissédo
docente em um espaco escolar compartilhado. Ja o caréater institucional concebe a
pratica pedagodgica como a “atividade docente realizada nos sistemas educacionais
e as organizagdes escolares em que estio inseridos”. A referida autora coloca ainda
que a pratica ndo se limita apenas as “acdes dos professores em sala de aula, mas
gue sdao influenciadas pelos contextos individuais e pelo contexto socio-politico e
cultural onde a escola esta inserida”. (PLETSCH, 2014 p.162).

As narrativas a seguir mostram alguns movimentos necessarios no
desenvolvimento das praticas pedagdgicas quando direcionadas as criancas com
TEA.

N&o basta promover condigbes para que ele desenhe, fornecendo papel e
lapis. O importante é ter alguém proximo, participando, intervindo,
estimulando, brincando, propondo e conversando sobre algumas
possibilidades para elaboracéo e execucdo do desenho. (Livro 2).

A Profa. Rosa trabalha muito bem com o Felipe e sabia de suas dificuldades
em compreender os enunciados das questfes das provas, por esta razao, as
vezes ele tirava MM. Mas, segundo ela, ele era o aluno mais inteligente da
turma e ela ia procurar resolver estas questdes. (Livro 6).

Neste sentido parece oportuno explorar as praticas tomando como

referéncia as adaptacdes curriculares levando em conta a especificidade do aluno,
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conforme Pletsch (2014, p. 168), porém que isso ndo signifique empobrecer o
curriculo escolar, mas sim “rever as estratégias e recursos utilizados com cada aluno
com necessidade de atencdo especial’, nos textos utilizados, nos jogos
pedagogicos, nas disciplinas da grade fazendo associacées com o concreto e nas
avaliacoes.

As narrativas a seguir sugerem um repensar nas formas de desenvolver as
praticas pedagodgicas aliadas a um curriculo que contemple a especificidade de cada

aluno com TEA.

A adaptacéo do contetido programatico € outro item indispensavel para que
a inclusdo dos alunos com deficiéncia seja bem sucedida. Alunos com
autismo, por exemplo, apresentam tipicidades e especificidades, pois cada
autista € unico e como tal tem suas proprias demandas e peculiaridades.
(Livro 3).

Inexiste uma férmula tedérica para a aprendizagem. Neste aprendizado e
com bom senso muitas (professoras) chegam a aplicar métodos assertivos
fazendo com que seus alunos autistas tenham um melhor desempenho.
N&o da para generalizar o ensino. Eles precisam de muito tempo para
assimilar cada item das matérias ensinadas. Para Scheila as palavras,
frases e ideias ndo possuem ambiguidade, “tudo é levado ao pé da letra”.
Esta frase jamais seria entendida por ela. Seria como uma letra que
tenha pé e levada até ela. Mais conciso é dizer “leve a sério o que esta
sendo dito” (Livro 7)14

Pletsch (2014) associa o termo pratica ao curriculo, e explica esta visdo
tomando como base as diferentes “relacdes e visdes presentes no interior da escola”

e gue sofrem também influéncia das préticas externas a escola.

Entendemos que as préticas curriculares sdo acdes que envolvem a
elaboracdo e implementacdo do curriculo em suas diferentes dimensfes
(planejamento, metodologias, estratégias de ensino, avaliacdo, tempo e
espaco de aprendizagem), as quais, por sua vez, sdo vinculadas ao
processo histérico cultural dos sujeitos participes. Nessa perspectiva, as
praticas curriculares sdo desenvolvidas de forma coletiva, e nao
individualizada, pelos diferentes sujeitos presentes na instituicdo escolar,
especialmente professores e alunos, considerando as contradi¢des,
tensbes, conflitos, inovacdes e mudancas que figuram no espaco escolar.
(PLETSCH, 2014, p. 163).

Assim parece oportuno destacar que as informacbes sobre as

especificidades e peculiaridades de cada aluno com TEA, somente sdo possiveis de

4 Grifo meu.



104

serem disseminadas se existir as trocas “transdisciplinares entre equipes e
professores” defendidas por Schmidt (2013). Segundo o autor os educadores
também séo fontes de informacdes e podem contribuir muito na “qualificacdo da
experiéncia educacional do aluno com autismo”. Ou ainda conforme defende Pletsch
(2014, p. 163) “o agente primordial € o docente”, pois suas experiéncias como
professor podem favorecer as mudancas e adaptacdes necessérias nas praticas
adotadas pela escola que podem influenciar no sucesso da aprendizagem.

Segundo a referida autora ha também a necessidade de se considerar além
das contribuicdes dos docentes nas analises das praticas curriculares, 0s processos
vinculados as politicas publicas educacionais vigentes nas diretrizes oficiais que
embasam 0s projetos politicos e pedagogicos de cada escola.

Algumas interferéncias ou justificativas em relacdo as praticas pedagdgicas
ou adaptacdes curriculares podem estar relacionadas a falta de recursos nas
escolas, sejam eles estruturais com relacao a acessibilidade arquitetdbnica bem com
a falta de recursos didaticos e pedagogicos para o desempenho docente em sala de
aula. Estas questfes que envolvem o aspecto econdémico e politico do nosso pais
frente a um universo de escolas sucateadas e com falta de recursos para um
desempenho pedagdgico dentro do que seria ideal ou recomendado, estédo longe de
serem resolvidas em curto prazo e merecem sempre serem discutidas com vistas a
implementacdo de uma educacédo de qualidade. Certamente esta é uma discussao
gue nao é nova, mas sabe-se que as demandas ndo cessam e € necessario que
possamos sair do campo das teorizacdes para 0 campo das préticas, considerando
0S recursos que muitas vezes ndo sao os ideais, mas sdo os disponiveis naquele
momento.

A seguir algumas consideracdes acompanhas de alguns extratos que tratam
dos recursos didaticos e pedagogicos para a inclusdo, ndo com o objetivo queixoso
de que estes recursos sao insuficientes ou inexistem, mas que muitas vezes estéo

nas acdes mais simples, como considerar o outro e sua diversidade.
4.3.1.4 Recursos didaticos e pedagogicos e a legislacao
Existe uma preocupacdo constante de alguns educadores quanto a

disponibilidade de recursos didaticos e pedagdgicos para o desempenho das suas

funcdes dentro da sala de aula, que muitas vezes depende de aportes financeiros.
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Em muitos casos a falta desses recursos pode impactar no trabalho e em outros se
torna justificativa para a nao efetivacéo dos processos de inclusao.

Ao analisar a categoria dos recursos didaticos e pedagogicos as narrativas
trouxeram em seus discursos aspectos legais que convergiram com a implantacéo
ou a falta dos recursos didaticos e pedagogicos nas salas de aula, com especial
atencdo para as salas de Atendimento Educacional Especializado e o
acompanhamento de monitores.

Na perspectiva da educacdao inclusiva, a partir dos anos de 1990, em nosso
pais, se projeta com forca de lei a oferta de servicos de educacdo especial que
podem ocorrer nas salas comuns do ensino regular, nas salas de recursos e nos
centros de atendimento educacional especializado. Temos entdo as
regulamentacdes que de certo modo forcam alguns movimentos no sentido de
propor recursos para o trabalho de atendimento especializado para criangas com
necessidades especiais e, neste grupo, estdo as criangas com TEA.

Assim, o decreto N° 6.571, de 17 de setembro de 2008 que regula a Lei
n° 9.394, de 20 de dezembro de 1996 determina em seu artigo 1° que “as salas de
recursos multifuncionais sejam ambientes dotados de equipamentos, mobiliarios e
materiais didaticos e pedagdgicos para a oferta do atendimento educacional
especializado”, bem como o Ministério da Educacdo garante apoio técnico e
financeiro para que as ac¢des sejam implementadas.

Desse modo os recursos didaticos e pedagdgicos na educacdo inclusiva ndo
se concentram somente na utilizacdo do quadro, giz, livros, softwares,
apresentacdes em Power Point, filmes, atividades, exercicios, ilustracbes, CDs e
DVDs. Os recursos recebem o aporte das legislacdes que preconizam uma nova
pratica dentro das escolas com a utilizacdo de recursos didaticos e pedagdgicos
direcionados as criangas que precisam de maior atencao.

De acordo com Tezzari (2015) a partir de 2008 o movimento para
implantacdo das salas de recursos multifuncionais se intensificou com valorizagao
dos espacos, mas isso ndo garante a efetividade do trabalho atendendo as politicas
educacionais e recomenda atencdo para que este recurso ndo reduza a educacao

especial somente para o espaco do atendimento educacional especializado.
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Ele ndo conseguiu compreender que as adaptacfes feitas no sistema
educacional para atendé-lo era um direito seu, previsto em lei e ndo um
favor da escola e, ainda hoje, acha que fracassou devido a um problema
pessoal, o que o faz sentir-se culpado. Ele ainda sofre muito quando fala
desta época, compara-se aos colegas de sala de aula, ao Tiago, por
exemplo, e ndo entende porque aquelas adequacdes aconteceram somente
com ele. (Livro 6).

De qualquer modo sdo movimentos importantes que podem auxiliar a
inclusdo desde que esteja inserido em “um projeto politico e pedagogico amplo, que
envolva todo o sistema de ensino”. (TEZZARI, 2015, p. 136).

As narrativas a seguir reafirmam a necessidade de profissionais de apoio
escolar para o acompanhamento do filho com TEA. Esta orientagdo também esta
prevista em base legal, conforme a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) sob N° 13.146, de 6 de julho de
2015.

E sabido que a inclus&o escolar, para a grande maioria dos alunos autistas
somente € possivel com a presenc¢a do mediador escolar, pois apenas com
esta intervengdo o aluno com TEA estard apto a desenvolver suas
potencialidades (Livro 3).

Com a inclusdo escolar atualmente, se faz necessario um acompanhante
pedagdégico nas salas de aula. Essa pessoa é a ponte entre o aprendizado
formal e o entendimento da matéria. (Livro 7).

Outros recursos porém ndo dependem de argumento legal para a sua
implementacédo, mas sim de sensibilizacdo para as especificidades do TEA, que sdo
acessadas com as trocas de informacdes entre a familia e profissionais que

acompanham o aluno com TEA.

Nicolas ficou afastado da escola tradicional durante um tempo porque néo
se adaptava ao barulho do sinal, das criangas na hora do intervalo, a ter que
interagir fazer atividades nos momentos determinados pela escola,
mudancas inesperadas em sua rotina. Pensando em seu conforto, a
coordenacdo e a direcdo da escola mudaram a sua sala para bem longe do
sinal, o que facilitou bastante sua readaptacéo. (Livro 5).

No intervalo, cerca de duzentas crian¢as tomam lanche, sendo que a maior
parte vai para a fila da cantina ao mesmo temo. O Nicolas ndo queria mais ir
para a escola. Gentilmente, a dona da cantina falou comigo e me ofereceu
para entregar o lanche por uma porta lateral com os professores. (Livro 5).



http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.146-2015?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.146-2015?OpenDocument
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AcOes e mudancas na rotina escolar ou nas adaptagcdes de recursos podem
surgir numa conversa informal com a familia ou com os profissionais que atendem a
crianca. A diferenca no trabalho de inclusdo pode néo estar no recurso em si, mas
esta no uso que é feito deste recurso. Desejo, neste sentido, concluir este item com

uma narrativa que complementa a minha fala até aqui.

Para terem sucesso, as experiéncias devem eleger somente 0s processos
operacionais essenciais, realcando as variaveis relevantes, e as irrelevantes
devem ser neutralizadas ou eliminadas. Do contrario, o autista sera incapaz
de perceber os estimulos significativos, as regularidades e contingéncias
capazes de estimular sua aprendizagem. (Livro 6).

Chegamos assim, novamente com um convite a busca da unidade de
conhecimento, com acdes simples que independem, em muitos dos casos, de
recursos didaticos e pedagdgicos sofisticados ou de uma legislacdo que imponha
normas e decretos, mas um encontro para qualificar a experiéncia educacional e

valorizar o trabalho docente.

4.3.1.5 Trabalho Integrado

Os encontros da saude com a educacédo tém sido com o passar dos tempos
mais frequentes. Um desses encontros, segundo Machado (2015), acontece fora da
escola, “nos trabalhos com criangas com disturbios graves, criangas psicéticas e
autistas” que sao atendidas em hospitais, clinicas e centros de atendimento. De
acordo com a referida autora, o processo de atendimento nestes servicos necessita
“‘das fungbes de socializacdo e da producdo de conhecimento das instituicbes
escolares” (MACHADO, 2015, p. 134).

O outro encontro importante da saude com a educacdo se da de modo
especial dentro da escola, quando os profissionais da salde sdo chamados pelos
“‘educadores para ajudar a pensar o que acontece com criangas e jovens”, quando o
desfecho se encaminha para o fracasso escolar (MACHADO 2015, p. 135).

Nesse sentido, segundo a referida autora , se num primeiro momento os
atendimentos das criangas encaminhadas para avaliacfes psicoldgicas atendiam as
“‘préprias concepgcdes dos educadores’, num segundo momento acabavam

aceitando praticas e oficinas dirigidas pelos profissionais da saude, mas que se
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tornavam atividades paralelas as desenvolvidas nos atendimentos fora da escola

que ndo traziam eficacia.

Desse modo Machado (2015, p. 136) entende que o encontro da saude com

a educacdo tem o objetivo de fortalecimento das relacbes sempre tomando o

cuidado de ndo analisar o professor, pois 0os saberes da saude sdo diferentes dos

saberes da educacao e destaca os seguintes aspectos para o trabalho dentro das

escolas:

a)

b)

c)

A necessidade de montagem de estrutura de atendimento na qual as
diferencas especificas de cada crianga possam ser afirmadas, o que
implica a subversao da légica que tem dominado a clinica e a escola.

A discussdo com o grupo de professores para refletir a intensa
mobilizacdo que produz a presenca de uma crianga com transtorno
grave no cotidiano escolar; estando atentos para as deficiéncias
secunddrias, o0 preconceito, 0 medo da aproximacao e o receito dos pais
das criangas ditas normais.

A construgdo de uma relacdo da saude com a educacdo na qual ndo
domine a busca de um diagndstico individualizado do corpo da crianga, e
sim um trabalho no qual os profissionais da salde, juntamente com o0s
educadores, problematizem as praticas escolares. (MACHADO, 2015, p.
136).

Recorro também a Semensato e Bosa (2013),que referem importancia da

escola no processo relacional entre saude e educacédo para as criancas com TEA e

que pode ser configurado também para outras criancas com necessidades especiais

de atendimento.

Além dos profissionais da saulde, a escola também tende a ser vista como
um importante recurso auxiliar no desenvolvimento da crianga, como apoio
no manejo de certas rotinas desgastantes e como uma forma de ligagédo
entre os pais e alguns servicos (exemplos: corte de cabelo, avaliacdo
odontolodgica dos filhos). Esses aspectos, que podem ser desgastantes para
as familias, em geral, no caso de crian¢as e adolescentes com autismo, séo
ainda muito mais estressantes (SEMENSATO & BOSA, 2013, p. 93).

Schmidt (2013) destaca o lugar da escola no contexto atual do autismo e

defende as trocas de conhecimento entre professores e os diversos profissionais

envolvidos na inclusdo do aluno com autismo no conceito de transdisciplinaridade

como explica a seguir:

(0]

uso de estratégias eficazes, ja desenvolvidas por programas de

intervencao, poderia ser adaptado a pratica pedagogica do professor em
sala de aula. Aspectos médicos referentes as comorbidades e aos efeitos
psicofarmacologicos de medicagfes também poderiam auxiliar os membros
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da escola a identificar, por exemplo, indicios de convuls6es menores ou
alteracbes comportamentais que sdo efeitos de medicagBes. O
conhecimento sobre as categorizacfes diagndsticas e diferenciais entre os
TGDs também seria importante para o correto preenchimento do censo
escolar e o proprio reconhecimento das fronteiras da sindrome. (SCHMIDT,
2013, p. 22).

As narrativas a seguir colaboram com a importancia de compartilhar o

conhecimento das diversas areas, quando as maes escrevem:

€ preciso acompanhar as producdes feitas nas diferentes areas do
conhecimento, sejam elas vinculadas a salde, educacdo ou justica, pois,
em algum momento, vocé vai precisar delas e elas Ihe servirdo como nunca.
E preciso estar informado sobre as diferentes linhas de tratamento, os
procedimentos terapéuticos, as caracteristicas, as possiveis causas (ainda
gue incertas), as concep¢des sobre educacdo voltadas as necessidades
especiais, as propostas sobre educacdo inclusiva, a legislagdo que
assegura o direito a igualdade para pessoas portadoras de necessidades
especiais, entre outros aspectos a serem conhecidos. (Livro 2).

Eu persistia e tinha certeza de que a psicologia e a pedagogia tinham que
estar unidas. Tanto a terapeuta quanto a diretora da escola estavam a par
de que eu procurava um lugar onde Scheila pudesse ter atividades mais
adequadas a sua maneira de ser. Quanto a colaboracdo dos profissionais
gue trabalharam simultaneamente com Scheila, senti uma grande lacuna na
orientacdo e um grande vazio na intercomunicacdo entre eles. Sempre
desejei que trocassem informac6es e sugestdes (Livro 7).

Riesgo (2013, p. 58) reforca a importancia dos educadores no processo de
aprendizado e recomenda que nado desistam pois entende que toda crianca é capaz
de aprender, mesmo que ndo seja possivel muitas vezes detectar 0s seus
progressos. No caso especifico do autismo ndo existe a possibilidade de
“desaprender o que ja aprendeu, a menos que tenha um transtorno desintegrativo da
infancia, o que é extremamente raro (menos que 0,004%, comparado com a
prevaléncia média de 1% de todos os TID)”. O referido autor orienta que toda
crianga com autismo s6 pode ser comparada com ela mesma, e pede atencdo para
os “meios de aferir os aprendizados da crianca com autismo que devem ser

sensiveis o suficiente para a avaliagao dos progressos”.

As professoras, tanto na escola especial quanto da escola regular, o
ajudaram muito, pois Nicolas tinha uma agenda em que elas descreviam
sua rotina e trocavam informacgdes todos os dias. (Livro 5).
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Eles (professores) conseguiram arranjar mecanismos para tirar o que ele
tem de melhor porque, o que ele ndo consegue, todos noés ja
pressuplinhamos, o desafio era descobrir o0 oposto. (Livro 5).

Registramos muitas vitérias, por exemplo, a do Felipe estudar de forma
integrada com alunos nao-autistas, mas também ficou claro o desafio de
que uma proposta sO tem sucesso se a escola for preparada
antecipadamente, se receber supervisdo continuamente, que seja garantido
ao aluno o apoio de outros profissionais, além da devida orientacdo familiar.
(Livro 6).

Nesse sentido percebe-se que a inclusdo escolar € uma tarefa que envolve
varios componentes além da familia e dos profissionais que atendem as criancas
com autismo, necessita também apoio dentro e fora da comunidade escolar,

conforme descreve Mittler (2003):

o diretor das escolas, o governo e os coordenadores de educacédo especial
sdo, cada um a seu modo, responsaveis por assegurar que todos os alunos
tenham acesso ao curriculo global e a todas as possibilidades de
experiéncias oferecidas pelas escolas. Entretanto, como temos visto, a
inclusdo exige mais que isso. Ndo é suficiente para os alunos serem
apoiados para terem acesso ao que esta disponivel nas escolas. A esséncia
da incluséo € que deve haver uma investigacdo sobre o que esta disponivel
para assegurar aquilo que é relevante e acessivel a qualquer aluno na
escola. (MITTLER, 2003, p. 27).

A passagem citada sugere investigacao das possibilidades para oferecer aos
alunos e a comunidade escolar meios para se fazer a inclusdo. Esta investigacao
nao acontece sozinha, visto que o conhecimento ndo é algo fragmentado e a todo o
momento sao incorporados dados, aquisicdes pessoais, pesquisas e vivéncias.

Na busca de possiveis respostas nesta pesquisa, foram surgindo
entrelacamentos de dados, experiéncias, dizeres e sentimentos, expressos em
palavras, na forma de narrativas das maes. Através das narrativas faz-se uma

sintese com o intuito de encerramento da escrita.
4.4 QUANDO OS (NOS) SE CRUZAM

O apoio do software Nvivo na analise dos dados possibilitou potencializar os
dados, evidenciando possibilidades de interpretacdo que nao seriam percebidas. A

figura a seguir demonstra o cruzamento e a interrelagéo entre as categorias.
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Figura 13 — Dendograma de Jaccard — Além e Entre os Muros
da Escola

Nds agrupados por Similaridade de codificagdo

— Interag8o Familia e Escola
— Trabalho Integrado
Leis

— Recursos Didéticos e Pedagdbgicos

Pratica Pedagdgica
= Maternidade

Relacaes Famili

Barreiras Atitudinals na sociedade
Profissionais da Satde

Barreiras Atitudinais na Escola
Crengas e Atitucles

Fonte: Relatério extraido do Nvivo, elaborado pela autora.

Ao gerar os nés agrupados por similaridade de codificagdo evidenciaram-se
trés significativos agrupamentos das categorias: a) Integracdo familia e escola e
Trabalho integrado; b) Pratica pedagodgica, maternidade e relagcdes familiares no
cotidiano, e c) Barreiras atitudinais e profissionais da saude e barreiras atitudinais na
escola e crencas e atitudes. Esses nos evidenciados por similaridade pelo Nvivo
expressam, na forma de andlise estatistica, as narrativas das maes, o que podemos
confirmar com base nos apontamentos do cotidiano.

Trazendo para o contexto cotidiano, podemos dizer que o trabalho integrado
ganha forca se a familia puder, de alguma forma, trabalhar em conjunto com a
escola. A pratica pedagogica pode ser transformada a medida que os professores
tiverem acesso as informag¢des dos movimentos e percursos que as maes desenham
ao longo de sua experiéncia com o filho com autismo, visto que elas precisam se
adaptar a nova situacao, criar estratégias de lidar com o desconhecido, 0 que gera
angustia e incertezas semelhantes as que os professores sentem ao se depararem
com um aluno com TEA.

As crencgas e atitudes sdo o reflexo do que acreditamos ou daquilo que nao
conhecemos e deste modo, mées, Familias e educadores podem criar barreiras para

os relacionamentos e para o trabalho de inclusdo na sociedade e nas escolas. Na
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perspectiva da deficiéncia, é nos profissionais da saldde que os pais depositam num,
primeiro momento, a tdo esperada cura e dependendo do retorno, um novo cenario
deve ser desenhado.

E chegando a escola me aproprio de Mitller (2003) para falar destes

cruzamentos usando as suas palavras:

uma coisa € clara: as escolas e o sistema educacional ndo funcionam de
modo isolado. O que acontece nas escolas € um reflexo da sociedade em
gue elas funcionam. Os valores, as crencas e as prioridades da sociedade
permeardo a vida e o trabalho nas escolas e ndo parardo nos seus portdes.
Agueles que trabalham nas instituicbes de ensino sdo cidaddos da sua
sociedade e da comunidade local; portanto, possuem a mesma gama de
crencas e atitudes com qualquer outro grupo de pessoas; também o séo
aqueles que administram o sistema educacional como um todo, incluindo os
que sao designados para o posto, os membros eleitos do governo local, 0os
diretores de escola e os administradores. (MITTLER, 2003, p. 24).

As relacdes, quando dizem respeito a escolarizacdo e inclusdo, sao
complexas e necessitam de aprofundados olhares, nos contextos educacionais e
sociais, considerando as interrelagbes que ha nestes espacos para que sejam
possiveis praticas educativas que confiram sentido a vida das pessoas com autismo
e suas familias o que esse estudo se propde a provocar como desvelamento. Mas
mesmo tendo claro o que ainda poderia ser aprofundado nos espac¢os do Além dos
Muros da Escola e Entre os Muros da Escola, é preciso definir um ponto final
arbitrario e caminhar para as conclusdes desta pesquisa, muito embora ndo sejam

definitivas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Ao finalizar esta dissertacdo reafirmo o meu desejo de compartilhar as
experiéncias e os aprendizados sobre o Autismo, olhando sob o ponto de vista das
maes que, assim como eu, buscam oportunidades para os seus filhos tendo na
educacdo um aporte importante para o desenvolvimento deles.

Assim, resgatando o objetivo geral da minha pesquisa, que consistiu em
compreender os movimentos de escolarizacdo e inclusdo nas narrativas de maes de
filnhos com Transtorno do Espectro Autista (TEA) busquei na pesquisa formas de
aprofundar e construir o conhecimento e os aprendizados sobre o Autismo, contando
com muitos aliados importantes nesta caminhada: mées, amigos, familiares,
professores, profissionais da salude e pessoas que ndo estdo envolvidas diretamente
nesta causa, mas colaboraram de alguma forma dividindo o seu conhecimento.

Nesse contexto de aliancas, as outras mées de filhos com o Transtorno do
Espectro Autista (TEA) foram as minhas companheiras e explorei em suas narrativas
as suas vivéncias para construir pontes entre a familia, a sociedade, os profissionais
da saude, a escola e os professores.

Mergulhei no universo familiar, como espago importante na constru¢ado do
sujeito, o local que possibilita grandes transformacdes, independente da sua
constituicdo. Foi neste cenario também que pude perceber a construcdo da
maternidade como algo que se faz ao longo de uma grande jornada, para as
mulheres que optam por seguir este caminho. E importante ressaltar que nesta
pesquisa procurei transitar nos espagos compostos por mulheres que optaram pela
maternidade.

As narrativas demonstraram que as maes de filhos com autismo tém as
mesmas aspiracdes de qualquer outra mae, mas recaem sobre elas varias
obrigacdes, como por exemplo, a responsabilidade principal pelo acompanhamento
do filho com autismo que ira perdurar pela vida inteira. Desse modo as familias e as
maes de filhos com autismo merecem uma atencgao especial e cuidados, pois a partir
da confirmacdo do diagnodstico de autismo, essas familias tém suas vidas
redimensionadas internamente e no contexto social.

Outro objetivo proposto desta pesquisa foi identificar que aspectos sao
influenciadores da exclusao e incluséo da crianga com TEA. Nesse estudo podemos

evidenciar através das narrativas das mées a transicdo entre a saida do ambiente
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familiar para convivio em sociedade. Surge entdo a relacdo com os profissionais da
saude na busca de explicacfes para as preocupacdes dos pais.

As relacdes com os profissionais da salude sdo 0s primeiros movimentos
apos as observacOes das maes na busca de respostas. Os aconselhamentos e o
cuidado destes profissionais séo aspectos importantes a serem considerados, Vvisto
que € um momento de fragilidade da familia e principalmente da mée. O diagndstico
precoce de autismo e as orientacdes sobre os encaminhamentos a partir de entéo,
podem fazer toda a diferenca na vida da crianca.

Identificou-se a necessidade de uma relagdo mais proxima da familia e da
escola. A percepcdo do distanciamento das maes em relacdo a escola geram
duvidas e inseguranca quanto a escolarizacdo dos seus filhos.

As experiéncias no convivio familiar podem auxiliar e servir de suporte para
as préaticas desenvolvidas no interior das escolas, pois sdo as méaes as primeiras
pessoas que interagem com a crianga com autismo e que precisam também
aprender uma nova linguagem, novas formas de ser mae, precisam também buscar
nos profissionais da saude aconselhamentos, novos métodos e cuidados com a
saude do seu filho. As narrativas demonstraram a vontade de participarem mais da
educacado, ndo com o objetivo de atrapalhar o andamento das escolas, mas servir de
subsidios para melhorar a aprendizagem e a inclusao escolar.

Um desafio apontado por esse estudo € a importancia do trabalho
colaborativo entre os profissionais da saude e da educacdo. Nesse contexto 0s
encontros entre profissionais de diversas areas da saude e os educadores deveriam
ser mais frequentes. Do ponto de vista das narrativas das maes desse estudo a
psicologia, a pedagogia, e a fonoaudiologia, além dos demais segmentos da saulde,
podem trabalhar de forma conjunta, utilizando-se de boas praticas desenvolvidas
nos atendimentos da saude, que podem ser adaptados nos contextos escolares. Da
mesma forma, as praticas pedagodgicas podem servir de referéncia ou podem
contribuir com os atendimentos dos profissionais da saude. Desse modo as escolas
poderiam contar com um suporte a mais nos esclarecimentos e no modo de como
interagir com o aluno com TEA, ampliando assim a compreensdo dos educadores
em relagdo ao Autismo.

A pesquisa também evidenciou que as trocas entre os professores podem

potencializar o fazer docente. Os encontros e as reunides pedagogicas podem ser
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cenarios para compartilhar saberes, estudos e pesquisas desenvolvidos nos
ambientes académicos e na préatica do dia a dia dos educadores.

Nesse momento parece oportuno ndo deixar de falar do futuro das pessoas
com autismo. Outro aspecto que aparece nas narrativas e que convoca para uma
reflexdo e acdo se refere as politicas para o adulto com autismo e sua inclusdo
social. Sabe-se que o percurso da vida segue o seu caminho e a crianga com
autismo (TEA) se tornard um adolescente e adulto com autismo. Esta é uma das
principais preocupacfes das familias e principalmente das mées que temem pela
vida dos seus filhos quando n&o mais estiverem com eles.

Logo, tdo importante quanto pensar em politicas educacionais para criancas
com autismo, deve-se pensar em politicas publicas para o adulto com autismo, com
atencdo especial para a evasdo escolar, 0 subemprego, a marginalizacdo destes
individuos, a segregacao social e a assisténcia a estas pessoas.

Assim a escola tem seu papel fundamental na construgcdo harmoniosa dos
saberes de diversas éareas, proporcionando a socializagcdo, o aprendizado, 0s
encontros das pessoas, contribuindo para o desenvolvimento humano. Portanto, os
educadores sdo de suma importancia nesse processo como elo de ligacédo entre o
aluno e a instituicdo escolar.

Isso significa dizer que precisam aprender a aprender, que necessitam de
oportunidades de formacdo continuada para aprimorar o seu desempenho como
profissionais da educacdo e que podem contar com a ajuda dos seus pares, das
equipes multidisciplinares, das familias e das maes, criando parcerias, pois
nenhuma escola é uma ilha.

Ainda que muitas perguntas permanecam sem resposta, talvez esse
trabalho possa ajudar os profissionais da saude, a olhar mais para dentro das
familias, auxiliando no enfrentamento dos desafios de viver com uma pessoa com
deficiéncia, com informacfes e generosidade. Quem sabe possa ajudar o0s
professores a enxergarem nao s6 um aluno, mas uma familia, um filho e um aluno
nesse percurso, igual na sua esséncia, mas Unico nas suas necessidades.

Sabe-se que o caminho para a inclusdo € um processo e uma jornada,
nesse sentido pesquisas futuras poderiam explorar em profundidade cada noé
destacado nessa pesquisa, articulando com os contextos da incluséo e da educacgao
no Brasil, a fim de poder contribuir para um maior entendimento sobre temas

importantes como a diversidade, o respeito ao outro, a educacao e a saude. Outra
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possibilidade seria investigar as narrativas de maes e familias de outras culturas e
nacionalidades, identificando como narram e retratam os desafios e 0s processos da
deficiéncia em outros paises.

Dentre tantas pretensdes, com esse trabalho almejo que as minhas
contribuicbes como mée e pesquisadora possam instigar no leitor a vontade de
seguir nas pesquisas ouvindo outras maes, pais, irmaos e professores, além de
profissionais da educacdo e da saude, personagens que nao foram contemplados
nesse momento.

Se nesse trabalho falei de “muros”, foi com o Unico propoésito de olhar dois
cenarios distintos: antes e dentro da escola. Eles muros que devem ser
transponiveis com o envolvimento de uma sociedade que respeita, que n&o
discrimina, que ndo agride e que permite as familias e a seus filhos com deficiéncia
poderem transitar em locais publicos sem serem julgados e que reconhece em seus
cidaddos direitos e deveres iguais, apesar da legislacdo. E por fim, agora
concluindo, fica o meu trabalho a disposicdo de todos para futuras pesquisas e para

a exploracdo dos dados e das lacunas que deixei até aqui.
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APENDICE A - PLANILHA DE CORRELACAO (ENTRE AS CATEGORIAS (NOS)
NVIVO) PARA O COEFICIENTE DE JACCARD

N6 A N6 B Coeficiente
de Jaccard
N6s\\Além dos Muros da No6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Familia\Rela¢des Familiares no Cotidiano Escola\Familia\Maternidade
N6s\\Além dos Muros da No6s\\Além dos Muros da
Escola\Sociedade\Barreiras Atitudinais na Escola\Familia\Maternidade 1
Sociedade
N6s\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da
Escola\Sociedade\Barreiras Atitudinais na Escola\Familia\Rela¢des Familiares no 1
Sociedade Cotidiano
N6s\\Além dos Muros da No6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Sociedade\Profissionais da Saude Escola\Familia\Maternidade
Nés\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da
Escola\Sociedade\Profissionais da Salde Escola\Familia\Rela¢des Familiares no 1
Cotidiano
Nés\\Além dos Muros da N6s\\Além dos Muros da
Escola\Sociedade\Profissionais da Saude Escola\Sociedade\Barreiras Atitudinais na 1
Sociedade
N6s\\Entre os Muros da Escola\Escola\Barreiras N6s\\Além dos Muros da 1
Atitudinais na Escola Escola\Familia\Maternidade
N6s\\Entre os Muros da Escola\Escola\Barreiras N6s\\Além dos Muros da
Atitudinais na Escola Escola\Familia\Rela¢des Familiares no 1
Cotidiano
N6s\\Entre os Muros da Escola\Escola\Barreiras N6s\\Além dos Muros da
Atitudinais na Escola Escola\Sociedade\Barreiras Atitudinais na 1
Sociedade
N6s\\Entre os Muros da Escola\Escola\Barreiras No6s\\Além dos Muros da 1
Atitudinais na Escola Escola\Sociedade\Profissionais da Salde
N6s\\Entre os Muros da Escola\Escola\Trabalho Nés\\Além dos Muros da 1
Integrado Escola\Familia\Interacdo Familia e Escola
N6s\\Entre os Muros da No6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Professores\Crencas e Atitudes Escola\Familia\Maternidade
N6s\\Entre os Muros da No6s\\Além dos Muros da
Escola\Professores\Crencgas e Atitudes Escola\Familia\Rela¢des Familiares no 1
Cotidiano
N6s\\Entre os Muros da N6s\\Além dos Muros da
Escola\Professores\Crencas e Atitudes Escola\Sociedade\Barreiras Atitudinais na 1
Sociedade
N6s\\Entre os Muros da No6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Professores\Crencas e Atitudes Escola\Sociedade\Profissionais da Saude
N6s\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 1
Escola\Professores\Crencas e Atitudes Escola\Escola\Barreiras Atitudinais na Escola
N6s\\Entre os Muros da No6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Professores\Pratica Pedagogica Escola\Familia\Maternidade
N6s\\Entre os Muros da No6s\\Além dos Muros da
Escola\Professores\Préatica Pedagdgica Escola\Familia\Rela¢g6es Familiares no 1
Cotidiano
N6s\\Entre os Muros da N6s\\Além dos Muros da
Escola\Professores\Pratica Pedagogica Escola\Sociedade\Barreiras Atitudinais na 1
Sociedade
N6s\\Entre os Muros da No6s\\Além dos Muros da 1
Escola\Professores\Pratica Pedagogica Escola\Sociedade\Profissionais da Salde
N6s\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 1
Escola\Professores\Pratica Pedagdgica Escola\Escola\Barreiras Atitudinais na Escola
N6s\\Entre os Muros da N6s\\Entre os Muros da 1

Escola\Professores\Pratica Pedagogica

Escola\Professores\Crencas e Atitudes
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APENDICE B - MAPA DE CONEXAO DAS FONTES E DAS CATEGORIAS (NOS)
NVIVO — ALEM DOS MUROS DA ESCOLA E ENTRE OS MUROS DA ESCOLA

Liveob-Um Autista muito especial-Deusina 68 Cnz ’/ :

ﬁ:@: Aiém dos muras da escols\Sociedsde' Barreiras Atiucinais
‘\"-“' &

| LIRS

Consulta de grupo
Nés Fontes
Ertre 05 muros da escola\Professoras Pritica pfdﬂ‘-gﬂ UveoT-A menina sem estrels-Yuoane Falkas

N ;"'G;V LivroS-Meu filho era autista-Arita Bito
R
W"i%"‘:f& Lirod-Cartas de Serute-Ana Nunes
EQPK
V’ X'_"' ﬁ‘$

‘ SRK <)
s

Entre 05 mures da escola\Escole\Barreras Atitudings Liveod-Autismo & Famia-Maria Stela Avelar




