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RESUMO

O presente trabalho vem fazer uma abordagem sobre o autismo e sua
consequéncias no convivio social, escolar e familiar a partir da perspectiva da
propria familia seguindo os pardmetros de uma abordagem qualitativa,
conversas espontaneas e entrevista semiestruturada na busca por
conhecimento de como lidar com a realidade do Distdrbio Global do
Desenvolvimento (DSM-1V) ou Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (CID-
10) classificado com Espectro do Autismo e o que eventualmente vem a
acarretar como sobrecarga emocional diante da peculiaridade da sindrome, da
falta de responsabilidade diante do autismo pela familia, sociedade e escola
gue, na maioria dos casos, provoca mais um processo de exclusdo do que

inclusao.

Palavras-Chave: Autismo, Sociedade, Educacao, Familia, Responsabilidade.



ABSTRACT

This work comes to a discussion of autism and its consequences in social,
school and family life from the perspective of the family following the
parameters of a qualitative approach, spontaneous conversations and semi-
structured interview in the search for knowledge of how to deal with reality the
Pervasive Developmental Disorders (DSM-1V) or Pervasive Developmental
Disorder (ICD-10) rated autism Spectrum and which eventually comes to lead
and emotional burden on the peculiarity of the syndrome, the lack of on autism
for the family responsibility , society and school, in most cases, a process

causes more than inclusion of exclusion.

Keywords: Autism, Society, Education, Family, Responsibility.
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1. Introducéao

O presente trabalho vem expor uma analise sobre o0s aspectos
cognitivos que acarretam uma sobrecarga emocional no contexto social,
pedagogico e familiar vivenciados em um universo relacional a qual fazem
parte a sociedade, a escola e a familia e que tem como sujeito de discussao a
pessoa com tracos de desenvolvimento cognitivo atipico denominado
“Autismo”.

A pesquisa retratada nasce de uma experiéncia propria e o desejo de
encontrar respostas a duvidas que permeiam O universo autistico e que
acompanham toda uma histéria de vida envolvida de sentimentos dos mais
diversos para contribuir a uma melhor compreensdo e partiiha de
conhecimentos.

Dentro de um contexto intra e extra familiar presente no campo
empirico a qual foi destinada a pesquisa tem como instrumento de observacéo
quatro historias de vidas distintas do universo autista, ndo desmerecendo aos
demais casos encontrados na mesma perspectiva. Quando relacionado o
histérico familiar respectivamente aos eixos categéricos (social, pedagdgico e
familiar) & possivel evidenciar a responsabilidade em lidar com o sujeito autista
por ndo compreender as suas peculiaridades cognitivas e comportamentais no

contexto. Empirico destas categorias.

Partindo do questionamento referente a sobrecarga emocional diante
da responsabilidade social, pedagégica e familiar em lidar com as
especificidades do autismo tendo como objetivo geral compreender como se
dar o acompanhamento e o desenvolvimento sociopedagdgico de pessoas com
necessidades especiais em autismo diante de uma sociedade que ainda tem
dificuldades compreender e aceitar a pessoa autista como cidadao de direito,
diante de escolas que ndo possuem de uma formacdo pedagogica adequada
para receber como aluno pessoas autistas, e familias que se veem
despreparadas e inertes a algo tdo individual como o autismo. Esta pesquisa se
inicia a partir de marco histérico ocorrido na década de 90 no Brasil, momento
este que surgiu uma nova perspectiva para o desenvolvimento dos processos

de educacdo e formulacdo de politicas publicas, tendo como principais
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documentos Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos; a Declaracdo de
Salamanca e a Convencao sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
aprovada pela ONU no ano de 2006.

No campo empirico, especificamente, objetiva-se identificar familias
gue convivem com a presenca de pessoas com necessidades especiais em
autismo no contexto residencial; analisar o processo de desenvolvimento
sociopedagogico e familiar e suas consequéncias nos eixos teméaticos (social,
pedagdgico, familiar e responsabilidade); conhecer como as familias tem lidado
com o sujeito autista diante de suas peculiaridades; e, sobretudo, os aspectos
emocionais relacionados com as fases de desenvolvimento cognitivo e que
trazem como consequéncia uma sobrecarga emocional que comparada as

familias tipicas sdo proporcionalmente maior.

A sobrecarga emocional vivenciada no contexto social, pedagdgico e
familiar de pessoas com autismo e a minimizagdo de suas consequéncias no
ambito familiar justifica a busca de conhecimento e acdes de assisténcia
psicopedagdgicas e sociais para um acompanhamento terapéutico
multidisciplinar adequado.

A metodologia basear-se-a em procedimentos dialégicos com
entrevistas semiestruturadas, questionario sociodemografico e partilha de
experiéncias seguidas de uma observacdo apurada do campo empirico
visualizando os aspectos de desenvolvimento cognitivo da crianga com
espectro do autismo e as eventuais sobrecargas emocionais acarretadas no
cotidiano familiar diante das especificidades da sindrome.

Buscando-se uma énfase conclusiva que € a conscientizacdo quanto a
responsabilidade da familia, da sociedade e da escola diante da necessidade
de interagir com o processo de socializagdo e aprendizagem de pessoas com
autismo partindo da aceitacdo, ndo da deficiéncia, e sim, da necessidade de
buscar conhecimento no que se refere a lidar com a sindrome e a necessidade
de encontrar caminhos para sobressair as desigualdades de uma sociedade

que se diz igualitaria.

2. Capitulo I — Autismo
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A palavra autismo, segundo Oliveira (2009), vem do grego “Autos” que
quer dizer “préprio”, ou em si mesmo mais o sufixo “ismo” que define uma ideia
de estado ou orientacdo, no entanto, em épocas passadas, os autistas eram
diagnosticados e considerados como retardados mentais, loucos, em tempos
mais atuais com a evolucao das pesquisas e estudos cientificos esta sindrome
foi denominada como uma condi¢&o ou estado de alguém que desenvolve uma
alienacdo da realidade exterior e aparenta estar absorvido em si proprio.

O autismo €& um dos principais Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento (TID) (KLIN, 2006), que sao caracterizados principalmente
por um conjunto de comprometimentos cognitivos que acarretam oscilacdes,
prejudicando as habilidades sociais e comportamentais apresentando padroes
ecolalicos e estereotipados.

A sindrome possui fatores que dificultam a interacdo social de um
individuo com outras crian¢cas e o meio onde estejam inseridos (social, familiar
e pessoal); a sua condicdo de introspeccgao relacional, ou seja, de isolamento
resultante da auséncia de compreensdo do que se passa ao seu redor, dificulta
a capacidade de identificar relacdes, afetividade, acbes e comportamentos. As
competéncias sociais sdo formadas a partir da interagdo com o meio e com o
outro; a ndo conducdo a esta interacdo, consequentemente, levard a um
estado psicossocial de isolamento da crianca com autismo.

No contexto da vida familiar, o casal almeja consumacédo do laco
matrimonial com a concepcao e continuacdo da vida através da vinda de um
(@) filho (a) que completara o sentido desta relacdo, mas a vida € perpassada
por caminhos paralelos que em dado momento poderd se apresentar a sua
frente como o Unico a ser seguido sem volta restando apenas buscar trilha-lo
de maneira a minimizar as suas intercorréncias que na maioria das vezes néo
sao ocasionadas pela deficiéncia, e sim, pela falta de compreensao com o que,
a primeira vista, € incompreendido e dificil de aceitar e ter que trilhar caminhos
ermos para poder proporcionar uma vida ao maximo autbnoma a crianca
autista.

O autismo quando se apresenta no meio familiar ndo escolhe raca, cor,
ou condi¢cao social, € um transtorno cognitivo comportamental que atualmente

tem se tornado aparente no meio sécio pedagdgico e familiar.
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No aspecto pessoal, o autismo presente em um membro familiar
proximo, um filho com necessidades especiais em autismo, desencadeia uma
série de transformacfes que pode mudar uma projecdo de vida totalmente,
refazendo-se toda uma perspectiva profissional e pessoal agora para atender
também as necessidades especificas da pessoa com déficit cognitivo autistico
e um préprio senso de equilibrio emocional diante de algo que é capaz de
influenciar sentimentos, relacdes, afinidades e até mesmo, em certos casos, a
consequéncias de desequilibrio emocional, ndo sendo raros os casos de
separacdo de pais, dificuldades de convivio conjugal, depressdo e até de
atentado com a prépria vida; ndo pela condicdo de se ter no meio familiar uma
pessoa autista, mas sim pela falta de conhecimento e compreensao de como
lidar com o autismo.

Na aceitacdo do diagndéstico do autismo se faz necessario um equilibrio
emocional para se sobressair a dificuldade de aceitacao preliminar e como da
busca por respostas, a principio de um diagndstico que venha contrariar toda
uma realidade ja vivenciada, desejando que seja apenas algo que vai passar
com o convivio escolar e social.

A confirmacgéo diagndstica do autismo € um choque emocional para os
pais que se veem diante de algo desconhecido e de dificil aceitagdo, mas as
experiéncias positivas e negativas de vida conduzem sempre a uma atitude
também positiva ou negativa dependendo de como se absorve a situacao
vivenciada.

Num contexto que abrange os aspectos pesquisados e que se tem
conhecimento sobre a sindrome do autismo e sua influéncia no meio social,
familiar e educacional ndo como uma incapacitacao cognitiva “deficiéncia” que
venha a ser o motivo de uma sobrecarga emocional nos eixos categoricos
(familia, sociedade, escola), e sim, de conhecimento destes eixos para

compreender a pessoa autista na sua singularidade.

2.1 Aspectos historicos
No ano de 1880, Emil Kaepelin descreveu, pela primeira vez, a
condicdo do que hoje & denominada como esquizofrenia, mas nao foi

denominada por este nome.
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Ha mais de 01(um) século atras, o termo autismo ainda néo existia nos
conceitos da medicina da época; por volta de 1911, o psiquiatra suico Paul
Engeu Bleuler utilizou o termo Esquizofrenia (mente dividida) para analisar
casos de pacientes que apresentavam caracteristicas de comportamentos
esquizofrénicos utilizando caracteristicas sintomaticas que foram denominadas
de “Os 04 As de Bleuler”: Ambivaléncia, Afeto Incongruente, Alucinagbes e
Autismo o qual esta ultima caracteristica era descrita por Bleuler como a fuga
da realidade.

No ano de 1943 Leo Kanner, psiquiatra norte-americano, publicou em
artigo a partir de uma pesquisa realizada com onze criangas com idades
variando entre dois e doze anos de idade sendo oito meninos e trés meninas
gue apresentavam caracteristicas de falta de imaginacéo, dificuldades de
socializacdo, habito de preservacdo do ambiente estavel, linguagem sem
funcdo comunicativa a qual definiu de “Disturbio Autista do Contato Afetivo” e
depois de Sindrome de Kanner em sua homenagem.

Em 1944, o pediatra austriaco Hans Asperger desenvolveu em sua
tese conceitos semelhantes aos de Kanner, embora na época ndo se
conhecesse e estivessem separados por continentes; 0s seus conceitos foram
denominados de Psicopatia autista (hoje conhecida como Sindrome de
Asperger).

A tese de doutorando de Asperger ficou indisponivel por 40 anos até
que em 1991 foi traduzido para o inglés por Uta Frich servindo de grande
contribuicdo nas pesquisas sobre o Espectro do Autismo.

Em 1952 foi publicada a primeira edicdo do Manual Estatistico de
Doencas (DSM-I) da Associacdo americana de psiquiatria, no entanto ndo fazia
nenhuma mencdo as recém-descobertas do “Disturbio Autista do Contato
Afetivo”.

Em 1967, o psicanalista Bruno Betteleheim natural de Viena desde
1903 onde protagonizou a fundacdo da Escola Ortogénica da Universidade de
Chicago que depois se tornou em um abrigo em regime de internato de
criangcas com perturbacbes do autismo e outras. Betteleim teorizava que as
criangas autistas se isolam numa maneira de tolerar o que acontece a sua volta

(cores, barulho, pessoas e etc.).
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Em 1968 com a publicacdo do DSM Il a Esquizofrenia Infantil era uma
categoria que incluia caracteristicas semelhantes a muitos pacientes descritos
por Kanner.

Em 1972 a psicanalista Frances Tustin, autora de Autismo e Psicose
Infantil — “Barreira autistas em pacientes neuréticos” teorizou que o autismo era
uma condicdo normal da humanidade antes do desenvolvimento da
comunicacdo e o afeto materno era considerado por Tustin o responsavel por
uma condicdo social normal e no caso desta relacdo sofrer algum dano, as
consequéncias seria um autismo patologico. A teoria de Tustin foi renegada por
ela mesma posteriormente.

Lorrna. Wing (1979) desenvolveu um estudo com 132 criangas entre 0s
02 e os 18 anos, onde concluiu que as criancas que tinham dificuldades sociais
marcadas, também sofriam de alteragbes na linguagem e na esfera do
pensamento e do comportamento ocorrendo uma ruptura nos processos
fundamentais de socializacdo, comunicagcéo e aprendizado. Foi evidenciado
gue os critérios para o diagnéstico de autismo tinham que incluir alteracdes
nestas trés areas do desenvolvimento — Triade do Autismo.

A manifestacdo desses sintomas ndo obedecia a um continuo de maior
ou menor intensidade, mas sim a subtipos de alteracbes — Espectro do
Autismo.

Na década de 80 seguiu-se a publicacdo do DSM IIl a qual o Autismo
Infantil foi definido a partir de seis sintomas classicos. Em 1987 foi publicado o
DSM Ill — R que alterou o nome do Transtorno de Autismo Infantil para
Transtorno Autista porque € uma condi¢cdo que afeta a criancas e pode se
prolongar por toda a sua vida.

Com a publicagdo do DSM — IV surgiu como categoria primaria os
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento que, conseqguentemente se
relacionou a outras categorias secundarias como “Transtorno Autista” ou
Sindrome de Kanner e o “Transtorno de Asperger’. Posteriormente estes
critérios foram incorporados a comunidade médica internacional ocasionando
uma maior busca por uma melhor compreenséao do autismo.

Na publicagdo oficial do DSM — V em 18 de maio de 2013 os
Transtornos Globais do Desenvolvimento a qual se incluem o Autismo,

Transtorno Desintegrativo do Desenvolvimento e as Sindromes de Asperger e
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Rett, devido as peculiaridades e especificidades com caracteristicas similares
da sindrome, vir a ser denominado de Transtorno do Espectro do Autismo e

gue permanece com esta denominacéo atualmente.

2.2 Critérios de Diagndéstico

Com o surgimento de novos critérios diagnostico a exemplo do Manual
de Diagnostico e Estatistico da Associacdo Americana de Psiquiatria (DSM) e a
Classificacdo Internacional de Doencas que foi editada pela Organizacdo
Mundial de Saude em 1993 (CID — 10) a definicdo para Autismo se tornou mais
especifica desconstruindo conceitos confusos sobre a mesma sindrome.

No DSM — IV o Autismo, devido as suas caracteristicas diversificadas
foi denominado em uma categoria mais ampla intitulada de “Disturbio Global do
Desenvolvimento” e posteriormente no DSM — V de “Transtorno do Espectro do
Autismo”. No CID — 10 foi denominado genericamente de “Transtorno Invasivo
do Desenvolvimento”

Em ambas as categorias gerais o Autismo é especificado e englobado
nas caracteristicas de cada variante. Essas definicbes de cada critério

diagndstico podem gerar fatores positivos e negativos no que diz Schwartzman:
Esses critérios descritivos trouxeram algumas vantagens obvias, pois
homogeneizaram os rétulos e diagndsticos. Por outro, tornaram-se
muito abrangentes e pouco especificos. (SCHWARTZMAN. Salomao,
Autismo Infantil, p, 10, SP 2003)

O Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (CID — 10) devido as suas
caracteristicas atipicas a outras sindromes que possuem um contexto
caracteristico similar apresentam um diferencial incomum que perceptivel em
cada individuo como uma marca digital que sempre apresentara tracos

diferenciados; quanto a este diferencial Bosa e Baptista faz referéncia:

(...) Autismo é uma sindrome intrigante porque desafia nosso
conhecimento sobre a natureza humana. Conviver com autismo é
abdicar de uma so6 forma de ver o mundo (...). E percorrer caminhos
nem sempre equipados com um mapa nas maos, é falar e ouvir uma
outra linguagem, € criar oportunidades de troca e espago para 0s
nossos saberes e ignorancia. (BOSA e BAPTISTA, 2002:37).

E assim a historia do autismo perpassa os tempos deixando sempre a
sua marca de incégnita para pais, familiares e pesquisadores que se
aventuram a desvendar um quebra-cabeca de pecas tdo diferentes, mas que

em algum ponto possui um encaixe para a formagéo de um todo Unico.
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2.3 Incidéncia estatistica do autismo

O Autismo Infantil (Kanner,1963) por ser um distarbio do
desenvolvimento com bases neurobioldgicas afetando de 04 a 10 em cada
10.000 individuos néo tende a uma causa Unica para a condicdo, mas uma

série de causas.

A partir dos dados apresentados no censo demogréfico citado e dos
estudos de Gilberg em 1991 junto com colaboradores constataram em uma
area geografica da Grécia e a ocorréncia de casos de autismo em periodos

distintos a cada 10.000,00 criancas nascidos vivos:

Figura 01: Dados estatistico de autismo

Estatisticas de Autismo
(a cada 10.000 habitantes)
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(o]
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Observando que h& uma ocorréncia de 4: 10.000 em 1980, de 7,5:
10.000 em 1984 e de 11,6: 10.000 em 1988, ou seja, um aumento de mais de
3,0 pontos percentuais a cada 04 anos de casos de pessoas com autismo.

Segundo dados do Centro de Controle e Prevencdo de Doencas
(Center of Disease Contrl and Prevention — CDC), nos Estados Unidos
mostraram que autismo afeta aproximadamente 01 em cada 110 individuos
tendo como base de analise criangas com oito anos de idade com o proposito
de diminuir ao maximo a probabilidade de erro estatistico e para que os dados

nao se confundissem com os de outra sindrome.
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O autismo esta entre os transtornos de desenvolvimento com maior
carga genética e com uma recorréncia entre familiares de até 15%; como o
autismo é encontrado com uma frequéncia semelhante em diferentes regides
do mundo e tendo como base uma populacdo de 190 milhdes de habitantes no
Brasil, segundo dados do Projeto Autismo, do Instituto de Psiquiatria do
Hospital das Clinicas da Universidade de S&o Paulo (USP), tem-se um
impressionante numero de mais de 1 (um milhdo) e 266 (Duzentos e sessenta

e seis) mil pessoas que possuem algum transtorno relacionado ao autismo.

No Brasil o indice de pessoas com autismo equivale a 0,3% da
populacao acarretada com algum sintoma de deficiéncia. No que se referem os
dados do Censo de 2010 da populacdo da regido do agreste meridional,

especificamente o municipio de Caruaru com algum déficit mental/intelectual:

Tabela 01 — Dados estatisticos de pessoas com deficiéncia no municipio de Caruaru/PE - 2010

|P0pu|a(;éo residente total, Zona rural e urbana. H 337,416 H Pessoas ‘
|Popu|agéo residente com deficiéncia mental/intelectual H 138.677 H Pessoas ‘
|Popu|agéo residente, com deficiéncia mental/intelectual, masculina, urbana. H 59.366 H Pessoas ‘
|Popu|agéo residente, com deficiéncia mental/intelectual, feminina, urbana. H 51.441 H Pessoas ‘
|P0pu|a(;éo residente, com deficiéncia mental/intelectual, masculina, rural. H 15.631 H Pessoas ‘
|P0pu|a(;éo residente, com deficiéncia mental/intelectual, feminina, rural. H 12.239 H Pessoas ‘

Fonte: http://www.ibge.gov.br/estadosat/temas.php?sigla=ap&tema=censodemog2010 defic

A partir destes dados, € possivel fazer uma andlise de quantos
possiveis casos de autismo teriamos no municipio de Caruaru a partir de uma
populacao 337.416 habitantes a qual € possivel ter uma perspectiva estatistica
em torno de 1012 casos de autismo em Caruaru, abrangendo zona rural e

urbana.

A sociedade em geral ndo consegue atender a demanda de pessoas
gue apresentam alguma necessidade seja ela cognitiva, motora, ou ambas; o
gue se observa nos dados estatisticos € apenas a parcela visivel dos casos de
autismo presentes no municipio de Caruaru nesse determinado periodo,
contudo, grande parte das pessoas acarretadas com esta sindrome nao
constam em dados estatistico por ndo encontrarem condi¢des de atendimento
quanto a saude, a educacao, a sociedade e a prépria familia por ndo saberem

lidar com o autismo.
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As barreiras que ceifam uma melhor qualidade de vida para individuos
com necessidades especiais perpassam pela falta de um atendimento
especializado; neste contexto esbarra na falta de politicas publicas e servigcos
de atendimentos adequados, a caréncia vai desde o diagndstico a um
tratamento especializado que atenda de forma efetiva ndo sé as criangas com

autismo, mas todas as criangas com necessidades especiais no Brasil.

Existem pouco ou nenhum servico e em algumas regides do Brasil,
principalmente na regido Norte que a maior parte das entidades que utilizam
servicos de atendimento a criangas com necessidades especiais, utilizando-os
de forma ndo recomendadas pela literatura recente, além disso, ndo se sabe
quantas pessoas sao atendidas por servigos publicos ou privados, entretanto, a
estimativa de pessoas com autismo indica que a maioria esta sem atendimento

adequado.

3  Autismo: Estressores em potencial

As caracteristicas diferenciadas do espectro do autismo sao
colaboradores para o desenvolvimento de estressores em potencial no ambito
de convivio sécio pedagdgico e familiar da crianga autista, acompanhando-a ao
longo de toda a sua histéria de vida.

O impacto inicial de um filho diagnosticado com autismo € para muitas
familias como se abrissem uma fenda no chédo a sua frente sem possibilidade
de recuar, e seguir em frente significa, a principio, cair no desconhecido e as
pessoas ndo estdo preparadas para conviver com o desconhecido e ao ponto
que se veem frente ao desafio de mudar todo um contexto que foi planejado
para filho “perfeito”, agora € voltado totalmente em prol de uma realidade de
limitacdes e buscas.

A falta de conhecimento diante da condi¢cdo do autismo pelos pais e/ou
cuidadores é uma das causas de estressores em potencial por advirem de uma
expectativa que foi mudada bruscamente. Schmidt e Bosa destacam alguns

pontos referentes a esta expectativa:

a) A aparéncia saudavel da crianca quando bebé cria expectativas
nos pais, que sdo posteriormente destruidas;

b) Os filhos podem apresentar incapacidades graves, necessitando
de cuidados intensos durante toda a vida;
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c) As poucas expectativas quanto a melhorias de tratamento.
(SCHMIDT, Carlo e BOSA, Cleonice, p. 04, 2003)

Os motivos que conduzem a estressores em ambientes que
apresentam algum individuo com autismo néo €, substancialmente, a crianca
ou adolescente, mas sim, as pessoas e a sociedade que nao estao preparadas
para conviver em igualdade com a diferenca.

A adaptacdo, a dedicacdo ao filho, ou filha ocasionard uma
dependéncia diante das condicdes fisicas e cognitivas e necessidades
especificas do autismo. Toda esta precarizacdo quanto ao acompanhamento e
de como lidar com as especificidades da sindrome consequentemente
acarretara um nivel de estresse mais elevado e os fatores que ocasionam esta

elevacdo no que cita Schmidt e Bosa:

Varios estudos revelaram a existéncia de estresse agudo em familias
gue possuem um membro com diagndstico de autismo... O estudo de
Bristol e Schopler (1983) complementa estes dados, demonstrando
gue os familiares de criangas com autismo apresentam padrdes de
estresse mais elevados do que familias que possuem um filho com
desenvolvimento tipico ou com sindrome de Down (Bristol e Schopler
(1983) et. al SCHMIDT, Carlo e BOSA, Cleonice, p. 03, 2003).
Numa relacdo comparativa com familias que tém filhos com
desenvolvimento cognitivo tipico, ou de grupo de controle!, as familias com
individuos autista sao propensas a um nivel de estresse mais elevado porque o
cotidiano e os cuidados com os filhos autistas sdo mais intensivos e extensivos
necessitando uma presenca constante dos pais ou cuidadores devido a
condicdo da sindrome ocasionar comportamentos atipicos, repetitivos e
estereotipados como, por exemplo:
Movimentos motores: flapping das maos, espremer-se, correr de
um lado para outro, isolar-se em meio a travesseiros ou lencais;
Acbes repetitivas como empilhar brinquedos, observar objetos ou
partes que chamem a atencdo, obsessdo por objetos em
movimento (ventiladores, maquinas de lavar, tampas de panelas,

etc.);

1 . . s . ~
Grupo de Controle: Grupo de individuos que num experimento ndo recebem qualquer tratamento
especial, a fim de servir como referéncia-padrdo as varidveis a que se submete o grupo experimental.
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Dificuldades de se aninhar no colo de pais ou cuidadores que se
reflete em resisténcia ao contato fisico;

Habito de morder, lamber, olhar e/ou cheirar objetos;
Sensibilidade exagerada a sons (liquidificadores, motores, fogos
de artificio, estouro de bexigas etc.) geralmente agindo de modo a
minimizar o som alto trancando o ouvido com os dedos;

Atracao por objetos que emitem luzes que piscam;

Preferéncia por objetos com determinadas texturas;

Rotinas ritualizadas;

Habitos alimentares restritos;

Repeticdo de palavras que acabaram de ouvir (ecolalia imediata);
fala de slogans/vinhetas de programas de TV posteriormente ao
ouvir (ecolalia tardia);

Dificuldades de entonacao e volume da voz (voz pedante);

Perda de habilidades adquiridas entre os 12 a 24 meses;

Pouca expressividade emocional;

Dificuldades de expresséo de vontades e preferéncias;

Aspectos de tolerancia a dor;

Choro ou riso excessivo sem motivo aparente;

Pouca ou nenhuma nocéo de perigo.

Com tantas caracteristicas idiossincraticas> em um mesmo individuo
diagnosticado de autista e que influem em seu desenvolvimento cognitivo e
social ocasionando eventualmente uma sobrecarga emocional familiar que fica
evidente no desenvolvimento deste trabalho a presenca de um estresse em
potencial que € propenso a acarretar um prejuizo nas relagdes e desequilibrio
social, pedagdgico e familiar.

4  Autismo e a sobrecarga emocional

A sobrecarga emocional (estrese e depressao) perpassa por uma

situacdo de crise emocional; na atualidade o conceito de crise vem sendo

2 . . s . s . , . . .
Idiossincratico: Significa uma maneira propria de ser e reagir, uma forma incomum que foge a uma
realidade.
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utilizado em termos diagndsticos sendo enfatizado o impacto do estresse como
“‘um fator potencial a consequéncias futuras” variando em termos do “poder do
estressor e da vulnerabilidade do sujeito”. (CUNHA, 2002). Os possiveis efeitos
psicolégicos provocados pelo estresse podem ser segundo Lipp e Guevara
(1994): ansiedade, panico, tensdo, angustia, insbnia, alienacao, dificuldades
interpessoais, duvidas quanto a si proprio, preocupacéo excessiva, inabilidade
de concentracdo em assuntos relacionados com o estressor, inabilidades de

relaxar, tédio, ira, depressao e hipersensibilidade emotiva.

A ocasionalidade de um estado depressivo e de estrese em potencial
em qualquer individuo por motivo que seja € capaz de provocar grandes efeitos
psicolégicos que em muitos individuos as consequéncias pela inabilidade, pela
falta de conhecimento podem ocasionar nos eixos sociais, pedagdgicos e
familiares uma sobrecarga emocional por comprometerem um estado tipico

cognitivo.

4.1 Na perspectiva da responsabilidade social

O Transtorno de Desenvolvimento do Autismo se manifesta de forma
independente de cor, raca, cultura, educacdo ou condicdo social para se
estabelecer com suas caracteristicas tdo peculiares acometendo a area da
interacdo social, uso da linguagem verbal e ndo-verbal dificultando uma acao
orientada entre dois ou mais individuos que sO podera ocorrer se houver a
construcdo de uma relacdo que envolva significados e expectativas entre os
respectivos relacionados.

A socializacdo € um dos pilares mais importantes para se vencer as
barreiras do espectro autista no que se referem as dificuldades de construir
relacbes e compartilhar sentimentos, gostos e emocdes e até o
reconhecimento de pessoas simplesmente pela falta de consciéncia da outra
pessoa e de si proprio como ser individual e Unico.

Quando o individuo ndo produz relagcbes em seu meio por falta de
consciéncia pessoal ou do outro ele perde a capacidade de imitacdo que tinha,
ou ndo a adquire justamente porgue néo se reconhece e ndo reconhece o outro
como algo para a construgdo de uma relacdo satisfatéria apresentando um

déficit relacionado a compreensdo social tendo como consequéncia a
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dificuldade de partilhar, responder, ou iniciar comportamentos sociais em
diferentes contextos (Jordan, 2000).

Ha algo ainda mais estarrecedor que se estabelece devido a falta de
socializacdo e que atinge o segundo aspecto da triade do autismo que € a
comunicacao caracterizado por nao utilizar de maneira logica e inteligivel os
aspectos da linguagem verbal e n&do-verbal incluindo a dificuldade em produzir
expressoes faciais, gestos, linguagem corporal, linguagem verbal e ritmo.

A dificuldade ou anormalidade no desenvolvimento da linguagem,
principalmente quando ha auséncia de construcdo de um dialogo acarreta um
prejuizo linguistico na crianga autista de origem antissocial, ou seja, a partir das
caracteristicas presentes na sindrome como dificuldades comportamentais e de
interacdo que nao favorecem a utilizacdo de jogos simbdlicos e de objetos
dificultando a construcdo de uma conduta social e de comunicacdo t&o
essenciais a formacdo da linguagem. Quando a crianca é acarretada de um
prejuizo linguistico, consequentemente, ocorrerd um prejuizo social tornando a
relacdo interpessoal (entre as pessoas) e intrassocial (dentro da sociedade)
ineficaz tendo como consequéncia a ocorréncia de dificuldades na construcdo
de um relacionamento natural com outros individuos.

Em relacdo a esse déficit de entendimento social, Siegel (2008) afirma
que:

(...) “estas criangas podem abordar os outros, mas as suas interagfes
sociais reger-se-a8o pelo seu interesse pessoal. (p.42). (...) “o autismo
ndo resulta numa absoluta auséncia de desejo de pertenca, mas
antes na relativacdo desse desejo.(p.21). (SIEGEL, B. 2008. O
mundo da crianga com autismo: Compreender e tratar perturbacfes
do espectro do autismo. Ed. Porto).

O que atinge o individuo autista socialmente é justamente a falta de
compreensao do seu significado porque, para uma maioria, € caracterizado
como “doente”, “coitadinho”, “incapaz’, “debilmental”; descaracterizando-o
como ser que pode desenvolver pensamento, criar relacdes e ser capaz de
sobressair de sua propria interiorizacao e aproximar da igualdade a medida que
é reconhecido nas diferencas fazendo dessas um meio de transformacgéo e néo
um fim. (et. al. Boaventura Santos) partindo sempre do que € de maior
interesse da criangca como eixo motivacional para a comunicacao.

Persistindo, nas palavras de Siegel (2008), cita:
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O primeiro passo na aprendizagem de como ensinar competéncias de
comunicacao a criancas com autismo € reconhecer que o momento
em que a crianca deseja algo € o momento em que a janela de
acessibilidade da aprendizagem estad aberta. (SIEGEL, B. 2008. p.
329. O mundo da crianca com autismo: Compreender e tratar
perturbacdes do espectro do autismo. Ed. Porto).

Cada individuo autista possui caracteristicas individuais e distintas
dificultando o tipo de acompanhamento educacional ou terapéutico necessario
e eficaz para cada um, mas diante de cada caso em particular ha uma vertente
a ser descoberta e seguida que podera o levar a encontrar o mundo que fica
fora das barreiras do autismo.

Diante de um mundo revestido de relacdes sociais as pessoas autistas
poderdo viver na sociedade de uma maneira a ndo se deixarem sucumbir ao
isolamento, aos comportamentos repetitivos, a exclusdo social e a
estigmatizacdo desta mesma sociedade que tanto cria uma identidade de
valorizacdo como de rejeicdo, ja dizia Rhodem (2006) numa visdo que a
sociedade cria duas faces de uma mesma identidade sendo os ambientes de
formacao educacional um dos responsaveis pelo processo de inclusdo social
valorizando a pessoa com necessidades especiais (PNE) e diminuindo a

identidade de rejeicéo.

A sobrecarga emocional na perspectiva da responsabilidade social
reflete os aspectos de uma sociedade que ainda apresenta barreiras
preconceituosas quando se referem a convivéncia com o0s mais diversos
contextos sociais e necessitam de uma forma especifica de acompanhamento
por ainda nao ter construido completamente uma cultura de aceitacdo das
diferencas, ndo sendo raros os casos de exclusao de pessoas autistas por nédo
conseguirem se adaptar as regras sociais devido a sua condicdo especial:
estereotipias, ecolalias, hiperatividade ou outras especificidades desta
sindrome, e até mesmo por ndo conseguirem acompanhar e se desenvolverem

de acordo com o que seria esperado delas.

Conclui-se como resposta a partir da compreensdo teorica desta
pesquisa quanto a perspectiva da responsabilidade social em lidar com a
pessoa com deficiéncia em especial neste contexto empirico sobre o autismo
sendo possivel observar que a sociedade ainda necessita dar uma resposta

mais eficaz quando se referencia a esta sindrome ou outra deficiéncia cognitiva
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ou motora no sentido de mudar a cultura de pensamento a partir do
conhecimento social do autismo e inser¢do cultural de uma ideologia de
inclusdo garantindo a todos a intersetorialidade®, participacdo comunitaria,
atencao integral no atendimento a saude, insercdo no mercado de trabalho,

informacé&o publica e estimulo a pesquisa cientifica.

4.2 Na perspectiva da responsabilidade pedagdgica
4.2.1 Histérico da Educacédo Especial

A historia da humanidade demonstra que em toda a sua existéncia
foram encontradas grandes dificuldades em lidar com a diferenca no que se
refere a pessoas com necessidades especiais diante do processo de
segregacdo®. No Egito eram divinizados e adorados como deuses; na Grécia
eram eliminados quando recém nascidos sendo langados do alto dos rochedos;
em Roma eram abandonados nas pracas publicas e campos; na china eram
jogados ao mar.

Na idade média consideravam os deficientes como de origem
demoniacas sendo muitas pessoas perseguidas, segregadas e remetidas em
prisbes onde eram contidos com o objetivo de colocar a sociedade a salvo e
n&o os doentes e deficientes, ndo sendo raros os casos de execucdes. E diante
deste contexto histérico e cultural impregnado de crencas e onde a religido
pregava o homem como imagem e semelhanca de Deus em perfeicao fisica e
mental (Mazzola, 1986) que as pessoas com alguma doenca ou deficiéncia
mental tentavam sobreviver.

Com a evolugcdo da sociedade, desde épocas anteriores, no que se
refere & ciéncia, a educacdo e a propria cultura, ocasionaram mudancas de
comportamentos e atitudes em relacdo a pessoas com necessidades especiais
e a busca de solucbes para um melhor entendimento e atendimento a estas
pessoas segregadas do convivio social e escolar.

A educacao no Brasil nos dias atuais € permeada por processos de

mudancas sociais, econdémicas e culturais que ocorreram ao longo de sua

* Intersetorialidade: Acdo focada na busca da promogdo de bens sociais em comum.

4”Segregagéo" —, do latim segregatio, é a acao e o efeito de segregar (separar, marginalizar ou afastar
algo ou alguém de outras coisas ou pessoas). A segregacdo dos seres humanos costuma ser motivada
por motivos sociais, culturais ou politicos.
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histéria e que é capaz de determinar um “olhar diferente” quantos aos
processos de educacdo e aprendizagem de pessoas com necessidades
especiais incluindo o autismo.

A histéria da educacao especial no Brasil até o século XIX sofreu
influéncia da Europa com abandono de criangcas com deficiéncia nas ruas onde
acabavam morrendo devoradas por cdes, de fome, de frio ou sede, ou entédo
eram deixados nas portas de igrejas e conventos. No século XVIII, no Rio de
Janeiro e Salvador foram criadas as “rodas de expostos™

Na época do Império, Dom Pedro | criou através de Decreto Imperial (D
| n.° 1.428, de 12 de setembro de 1854) o Imperial Instituto dos Meninos
Cegos, hoje denominado de Instituto Benjamin Constante e o Instituo Nacional
de Educacdo de Surdos (I.N.E.S.) também criado no Rio de Janeiro e
oficialmente instalado em 26/09/1857.

Em Salvador na Bahia foi fundado em 1874 o Hospital Juliano Moreira,
a qual é considerada como a primeira instituicdo para atendimento as pessoas

com deficiéncia mental.

A criacao destes dois institutos se deve pela interferéncia de amigos ou
de pessoas préximas ao Imperador que atendeu as solicitagdes instituindo o
paradigma assistencialista a pessoa com deficiéncia no pais e a educacédo
especial em particular. Varias destas instituicbes se tornaram asilos destinados

ao acolhimento de pessoas invalidas.

4.2.2 Mudancas sociais na perspectiva pedagdgica
Através das reformas sociais a educacéo especial continuou a evoluir
com o desenvolvimento cientifico e o surgimento de instituicbes de atendimento
especializado principalmente para surdos e cegos e depois para pessoas com
deficiéncia mental, surgindo também obras impressas como “Pedagogia dos
Anormais®; Pedagogia Teratoldgica’; Pedagogia Curativa®; Pedagogia da

Assisténcia Social’; Pedagogia Emendativa'® (Mazzotta, 1996).

> Rodas de Expostos: Refere-se a um artefato de madeira fixado ao muro ou janela do hospital e igrejas,
onde eram depositadas criangas rejeitadas, sendo que ao girar o artefato a crianga era conduzida para
dentro das dependéncias do mesmo, sem que a identidade de quem o colocou fosse revelada.

6 “Pedagogia dos Anormais” — Relata o atendimento educacional a pessoas com deficiéncia;

7 “Pedagogia Teratoldgica” - do grego tepatoloyia, estuda as causas, mecanismos e padrées do
desenvolvimento anormal;
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A educacao quando relacionadas aos processos de aprendizagem de
pessoas com necessidades educacionais especiais diante de um contexto
histérico tdo discriminatério continua segregando, institucionalizando mesmo
diante das perspectivas de integracédo e de educacao inclusiva por encontrarem
obstaculos sociais, politicos, econdmicos e culturais que impedem uma

educacdo Unica para todos os iguais na diferenca e diferentes na igualdade.

4.2.3 Da segregacdao aincluséao:

A historia da deficiéncia no Brasil e no mundo tem demonstrado uma

grande discriminagao e excluséo. Silva afirma que:

(...) “Da mesma forma que na Europa também no Brasil a pessoa
deficiente foi considerada por varios séculos dentro da categoria mais
ampla dos miseraveis”. (SILVA, 1997, p.273).

Os deficientes pobres na visdo da época referida, segundo este autor,
nao significavam nada em termos de vida social ou politica no Brasil,

constituindo-se em um fardo para familias.

(...) Atencdo formal dispensada pelo pais as pessoas com deficiéncia
iniciou-se com a criagdo de internatos, sendo o Imperial Instituto dos
Meninos Cegos. Hoje Instituto Benjamin Constanti (1.B.C.), criado no
Rio de Janeiro pelo Imperador Dom Pedro Il, através de Decreto
Imperial n° 1.428 de 12/09/1854. O segundo foi o Instituo Nacional de
Educacgéo de Surdos (I.N.E.S.) também criado no Rio de Janeiro e
oficialmente instalado em 26/09/1857. (BRASIL/SEE, 2005, p.27).

Mesmo com a evolugcdo da educacdo no século XIX o carater
segregativo era evidente no que se refere a separacdo e o isolamento de
criancas especiais em instituicdes e asilos (Correia, 1997: 13)

Na década de 40 do século XX, as praticas segregatdrias para com as
pessoas com necessidades especiais sofreram transformacgdes do pds-guerra
com a Declaracdo dos Direitos das Criangas, dos Direitos dos Homens, das

Associacdes de Pais, da expansdo das instituicbes de educacdo especial

8 “Pedagogia Curativa” - atende, de maneira diferenciada, criancas que tém dificuldades em

acompanhar o andamento de sua turma. visa resgatar a autoestima das criangas, criando condigGes de
fortalecé-las para que possam desenvolver suas habilidades e potencialidades;

° “Pedagogia da Assisténcia Social” - E o desenvolvimento de praticas pedagdgicas na assisténcia social;
1% “padagogia Emendativa” - de emendare (latim), que significa corrigir falta, tirar defeito.
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devido o aparecimento de entidades de natureza privada e assistencial e da
filosofia para uma perspectiva de novo olhar a “integracéo” **.

Em relagcdo as escolas publicas, o atendimento inicial com a
assisténcia educacional as pessoas com deficiéncia mental, com a criacao de
normas e a centralizacdo do atendimento, mas esse atendimento s6 poderia
acontecer se nao prejudicasse o andamento da classe.

A integracdo surgiu como fator questionador da institucionalizacéo de
pessoas deficientes diante de uma sociedade segregatéria dos Direitos do
Homem e das Criancas para uma perspectiva integrativa de jovens e criancas
com deficiéncia com igualdade de oportunidade, de participagéo social e direito
a educacédo através de um principio de normalizacéo do individuo a nivel fisico,
funcional e social pressupondo a interagdo, a assimilacdo e a aceitacdo
(Jiménez, 1997).

Nos anos 50 a proliferagdo das entidades assistenciais privadas
ampliou-se aumentando o niumero de atendimento especial e nos anos 60 essa
forma de enxergar comeca a ser motivo de questionamento iniciando um
movimento de intensa reflex&o, critica e luta em defesa dos direitos humanos e
dos direitos das minorias.

Neste contexto foram elaboradas politicas publicas em consonéancia
com a demanda humana e social por inclusdo social dos individuos com
deficiéncia nas diversas instancias da sociedade, preconizam a inclusédo
escolar dos alunos com deficiéncia na escola publica, tais como:

A Declaragcao Universal dos Direitos Humanos (1948) unindo os povos
do mundo todo no reconhecimento de que “Todos os seres humanos nascem
livres e iguais em dignidade e direitos. Dotados de razdo e consciéncia devem
agir uns para com os outros em espirito de fraternidade” (Art. 1),
fundamentando-se no reconhecimento da dignidade de todas as pessoas e na
universalidade e indivisibilidade desses direitos (econémicos sociais e

culturais).

" “Integracdo” é definida com:”(Do latim integratione)l. Ato ou efeito de integrar(se). 2.A¢d0 ou politica
que visa integrar um grupo as minorias raciais, religiosas, sociais, etc. (...)” Ferreira (1986,p.954)
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A Declaracao conjuga o valor a liberdade ao valor de igualdade, ja que
assume que ndo ha liberdade sem igualdade, nem tampouco igualdade sem
liberdade.

A respeito a diversidade, efetivada no respeito as diferencas,
impulsiona acdes de cidadania voltada ao reconhecimento de sujeitos de
direitos, simplesmente por serem seres humanos. Suas especificidades n&o
devem ser elementos para a construcdo de desigualdades, discriminacdes
exclusdes, mas sim, devem ser norteadores de politicas afirmativas de respeito
a diversidade voltadas para a construcéao de contextos sociais inclusivos.

Eventos norteadores da pratica educacional de pessoas com

necessidades especiais. Dentre varios acontecimentos, destacamos:

A Convencao dos Direitos da Crianga realizada em Nova York em
1989;

A Conferéncia Mundial de Educacao para Todos, que aconteceu
em Jomtiem (Tailandia) em 1990;

Conferéncia Mundial sobre “Necessidades Educativas Especiais”,
desenvolvida em Salamanca (Espanha), em 1994; e, mais
recente, no ano 2000, acontecida em Dakar (Senegal), com o
titulo de “Férum Consultivo Internacional de Educacédo para

Todos”.

Talvez, entre todas essas conferéncias caiba destacar aqui a
Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, em 1994 em
Salamanca, por ser a que de maneira mais decisiva e explicitamente contribuiu
para impulsionar a educacao inclusiva em todo mundo; nessa conferéncia
participaram noventa e dois governos e vinte e cinco organizagdes
internacionais que reconheceram a necessidade e urgéncia de que o ensino
chegasse a todos as criancas, jovens e adultos com necessidades especiais no
ambito da escola regular. A Declara¢do de Salamanca cita:

Nas escolas inclusivas, os alunos com necessidades educativas
especiais devem receber o apoio suplementar de que precisam para
assegurar uma educacao eficaz. A pedagogia inclusiva é a melhor
forma de promover a solidariedade entre os alunos com
necessidades educativas especiais e 0s seus colegas.

(DECLARACAO DE SALAMANCA. 1994, § 7. Novas concepcoes
sobre Necessidades Educativas Especiais — NEE).
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Com este fim, os especialistas ali reunidos, estabeleceram um plano de
acdo cujo principio norteador mostrava que as escolas deveriam acolher a
todos as criancas, independente de suas condi¢des fisicas, intelectuais,

sociais, emocionais, linguisticas e outras.

A partir da Declaracdo de Salamanca as escolas se encontravam em
frente ao desafio de desenvolver uma pedagogia capaz de incluir no ambiente
escolar com éxito a todas as criancas, inclusive aquelas que tém deficiéncias
graves. Além disso, planejar que as escolas sejam comunidades que atendam
a todos, ja que as diferencas sao naturais, diga-se existem, havendo, porém a
necessidade de adaptar a aprendizagem a cada crianca. Nesta perspectiva,

esta Declaragcao proclama que:

Todas as criancas tém direito a educacéo e deve-se dar a elas a
oportunidade de alcancar e manter um nivel aceitavel de
conhecimento;

Cada crianca tem caracteristicas, interesses, capacidades e
necessidades de aprendizagem que lhe sao proprias;

Os sistemas de ensino devem ser organizados e 0S programas
aplicados de modo que tenham em conta todas as diferentes
caracteristicas e necessidades;

As pessoas com necessidades educacionais especiais devem ter
acesso as escolas, e;

As escolas comuns devem representar um meio mais eficaz para
combater as atitudes discriminatorias, criar comunidades
acolhedoras, construir uma sociedade integradora e alcancar a

educacéo para todos.

Ante estas circunstancias, foi proposto um novo delineamento do
conceito de necessidades especiais e a necessidade de uma mudanca de
paradigma, assim, também, foi reconhecido que as dificuldades que
experimentam alguns alunos no sistema de ensino sdo o resultado de
determinadas formas de organizar as escolas e as formas de ensinar

delineadas por elas (Ainscow, Hopkins e outros. 2001).
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4.2.4 Contexto da Legislacdo quanto a Educacdo Especial e

Autismo

No que se refere a legislagédo brasileira e o atendimento a Educagéo

Especial no Brasil segundo o Ministério da Educacéo (Decretos, Leis, Portarias,

Aviso Circular e Resolucéo):

Tabela 02: Descricdo histérica e cronolégica do contexto legislativo da educagédo especial no Brasil

Ano Legislacao Objetivo Perspectiva pedagodgica
Constituicdo da Promover o bem de todos, sem | Educacdo, como direito de todos, pleno
1988 Republica Federativa precqnceitos de .origem, raca, sexo, desgnvolvimento, exercicio Qa cidadania,
do Brasil cor, idade e quaisquer outras formas | qualificacdo para o trabalho, condicGes de acesso
de discriminacao. e permanéncia na escola e atendimento
educacional especializado.
1989 Lei n® 7.853/89 Apoiar as pessoas portadoras de | Garante a matricula de um estudante em
deficiéncia e sua integragdo social. qualquer curso ou nivel de ensino
Estatuto da Crianga | Postula a garantia de direitos a | Chama atengdo a responsabilidade dos pais em
1090 | © do Adolescente — | criangas e adolescentes matricular seus filhos na rede regular de ensino
ECA
Lei n°. 8.069/90
Declaracdo Mundial | Influenciar a formulacdo das politicas | A educacao inclusiva no Brasil comec¢a a tomar
1990 de Educacéo para publicas da educacéao inclusiva. destaque no cenéario de sala de aula de ensino
Todos regular.
1994 Declaracéo de Dispor sobre principios, politicas e | Proporcionar uma educacgédo igualitaria para todos
Salamanca praticas na area das necessidades
educacionais especiais.
Em movimento contrario ao da incluséo, demarca
Politica Nacional de | Orientar o processo de ‘“integragdo | retrocesso das politicas publicas condicionando o
1994 Educacio E ial institucional”. 3s cl d i |
¢do Especia acesso as classes comuns do ensino regular.
Lei de Diretrizes e Assegurar aos alunos curriculo, | Atendimento educacional especializado sera feito
1996 Bases_ da Educc_agéo método_s, recursos e organizacdo | em classes, escolas ou servi¢os especializados.
Nacional — Lei n® especificos para atender as suas
9.394/96 necessidades
Decreto n° 3.298 que | Definir a educacgéo especial como uma | Dispde sobre a Politica Nacional para a
regulamenta a Lei n° | modalidade transversal a todos os | Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
1999 gy ; .
7.853/89 niveis e modalidades de ensino
Diretrizes Nacionais | Determinam que o0s sistemas de | Atendimento educacional especializado
para a Educacgéo ensino devam matricular todos o0s | complementar ou suplementar a escolarizagdo
Especial na alunos, cabendo as escolas | acabando por ndo potencializar a educacdo
Educacéo Basica organizarem-se para 0 atendimento | inclusiva
2001 (Resolucéo aos et_juca_ndos com necessidades
CNE/CEB n° 2/2001) | educacionais especiais.
Plano Nacional de | Construir de uma escola inclusiva que | Grande avango produzido na década da
2001 Educacdo — PNE, Lei | garanta o atendimento a diversidade | educacéo
n°10.172/2001 humana
Convencéo da Afirmar que as pessoas com | Definindo discriminacdo como toda diferenciacio
Guatemala (1999), | deficiéncia tém os mesmos direitos | ou exclusdo que possa impedir os direitos
2001 . . . : .
promulgada no Brasil | humanos e liberdades fundamentais | humanos e suas liberdades fundamentais
pelo Decreto n° gue as demais pessoas
3.956/2001
Estabelece as Diretrizes Curriculares | Atencdo a diversidade e contemplacdo dos
2002 Resolucdo CNE/CP | Nacionais para educacéo béasica e de | conhecimentos sobre as especificidades dos

n°/2002

ensino superior

alunos necessidades educacionais

especiais.

com
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http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L7853.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm
http://inclusaoja.com.br/legislacao/1990%20-%20Declara%C3%A7%C3%A3o%20Mundial%20de%20Educa%C3%A7%C3%A3o%20para%20Todos
http://inclusaoja.com.br/legislacao/1990%20-%20Declara%C3%A7%C3%A3o%20Mundial%20de%20Educa%C3%A7%C3%A3o%20para%20Todos
http://inclusaoja.com.br/legislacao/1990%20-%20Declara%C3%A7%C3%A3o%20Mundial%20de%20Educa%C3%A7%C3%A3o%20para%20Todos
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/dec3298.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/dec3298.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/dec3298.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/diretrizes.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/diretrizes.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/diretrizes.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/diretrizes.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/diretrizes.pdf
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/diretrizes.pdf
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/leis_2001/l10172.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/leis_2001/l10172.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/leis_2001/l10172.htm

Reconhecer a Lingua Brasileira de

Criar um novo pardmetro na cultura surda no

2002 Lei n° 10.436/02 Sinais. como meio~ legal de B.rasil evidenciando a sua inclusdo de fato e de
comunicacao e expressao. direito
Aprovar diretrizes e normas para o | Favorecendo a insercao literaria para as pessoas
2003 | Portaria n°® 2.678/02 | uso, 0 ensino, a producao e a difusdo | que ndo enxergam
do Sistema Braille em todas as
modalidades de ensino
Cartilha — O Acesso | Disseminar os conceitos e diretrizes | O Ministério Publico, como guardi&o da lei, trilha
de Alunos com mundiais para a incluséo. 0s caminhos da incluséo.
2004 Deficiéncia as
Escolas e Classes
Comuns da Rede
Regular
2005 | Decreto n®5.626/05 | Regulamenta a Lei n® 10.436/02 Inclusdo da Libras como disciplina curricular e
lingua portuguesa como segunda lingua.
Fomentar, no curriculo da educacdo | O conhecimento alargam as possibilidades e as
basica, as tematicas relativas as | acdes afirmam a inclusdo como meio de garantir
Plano Nacional de pessoas com deficiéncia e | aigualdade entre as diferencas
2006 Educacdo em desenvolver acgbes afirmativas que
Direitos Humanos possibilitem inclusdo, acesso e
permanéncia na educacdo superior.
Plano de Objetiva garantir a acessibilidade | A promocdo de espagos adequados que
2007 | Desenvolvimento da | estrutural de ambientes de inclusédo favorecam a garantia de incluséo.
Educacao — PDE
Garantir do acesso e permanéncia no | Compromisso Todos pela Educagdo como diretriz
2007 | Decreto n®6.094/07 | ensino regular e o atendimento as | para a inclusdo educacional em escolas publicas.
necessidades educacionais especiais
dos alunos
Politica Nacional de | Fundamentar uma politica publica | Reconhecer as dificuldades no sistema de ensino
2008 | Educacédo Especial | voltada a incluséo escolar evidenciando a necessidade de confrontar as
na Perspectiva da praticas discriminatérias e criar alternativas para
Educacéo Inclusiva supera-las.
Estabelecer diretrizes de atendimento | Buscar uma educacdo humanitaria que vise um
educacional especializado no sistema | atendimento pedagdgico a partir da inclusdo com
2008 Decreto n® 6.571 regular de ensino (escolas publicas ou | normas curriculares apropriadas no atendimento
privadas) a pessoas com necessidades especiais.
Assegurar um sistema de educacdo | A inclusdo como bandeira para um melhor
Convencdao sobre os | inclusiva em todos os niveis de ensino | desenvolvimento social de pessoas autistas ou
2009 | Direitos das Pessoas | e determinar que as pessoas com | sindromes correlatas.
com Deficiéncia deficiéncia ndo sejam excluidas de
uma educacao gratuita e compulséria.
Promulgar a Convencéo Internacional | Caracterizar como norma constitucional a
2009 Decreto n° 6.949 sobre os Direitos das Pessoas com | Convencdo Internacional sobre os Direitos das
deficiéncia Pessoas com deficiéncia
Institui diretrizes operacionais para o | oferecido no turno inverso da escolarizacdo nas
2009 Resolucéo No. 4 atendimento educacional | salas de recursos multifuncionais da propria
CNE/CEB especializado na Educacao Bésica escola ou em outra escola de ensino regular e
centros de atendimento especializados.
Universalizar, para a populacdo de 4 a | Com o proposito de garantir repasses duplos do
17 anos, o atendimento escolar aos | Fundo de Manutengdo e Desenvolvimento da
estudantes com deficiéncia, | Educacdo Basica e de Valorizagdo dos
2011 Plano Nacional de transtornos globais do | Profissionais da Educacdo (FUNDEB) a

Educacéo (PNE)

desenvolvimento e altas habilidades
ou superdotacdo na rede regular de
ensino.

estudantes incluidos; implantar mais salas de
recursos multifuncionais; fomentar a formacéo de
professores de AEE; ampliar a oferta do AEE;
manter e aprofundar o programa nacional de
acessibilidade nas escolas publicas; promover a
articulagdo entre o ensino regular e o AEE;
acompanhar e monitorar 0 acesso a escola de
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http://www.planalto.gov.br/ccivil/leis/2002/L10436.htm

gquem recebe o0 Dbeneficio de prestacédo
continuada.

2012

Lei institui a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Lein® 12.764 Transtorno do Espectro do Autismo e

Institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista garantindo o acesso a educacao e curso

estabelece diretrizes para a sua | profissionalizante
consecucgao.

425 A lnclusao nacontramao da lei

Numa contramao para com as leis pertinentes a garantia de direitos
individuais e coletivos as pessoas com necessidades especiais, seja ela fisica
ou cognitiva, é pertinente citar a Lei Orgéanica da Assisténcia Social n® 8.742/93
e o0 Decreto 1.744/95 que garante nao uma aposentadoria, e sim o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC-LOAS), no entanto apresenta como um dos
requisitos para a concessao do beneficio a renda familiar mensal (per capita)

inferior a ¥4 do salario minimo.

A Constituicdo Federal de 1988 estabeleceu que a assisténcia social
deverd ser prestada a quem precisar assegurando a protecdo social, bem —
estar e justica social, independente da contribuicdo a seguridade social (art.
203) estabelecidos a partir de valores, principios, objetivos e fundamentos
beneficiando o idoso e a pessoa com deficiéncia com um salario minimo
mensal, mas instituiu requisitos que terminaram por excluir milhares de

pessoas com necessidades especiais e idosos.

Os promulgadores da lei n°® 8.742, de 07 de dezembro de 1993,
conhecida como Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), ndo nortearam a
regulamentacdo do BPC baseado nos principios constitucionais (cidadania,
dignidade da pessoa humana, solidariedade, busca da erradicacéo da pobreza
e da marginalizagdo, reducdo das desigualdades sociais e regionais etc.)
realizando o bem-estar e a justica social, mas pelo contrario propuseram a
afericdo da miserabilidade da familia do idoso ou da pessoa com deficiéncia,
considerando incapaz de prover a manutencao a familia cuja renda mensal per
capita seja inferior a ¥4 (um quarto) do salario minimo.

A LOAS instituiu, assim, em um de seus requisitos para obtencao do
BPC uma condicao extrema (condicao de miserabilidade familiar) centralizada

na familia fugindo a norma constitucional do direito individual.
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Neste viés, afirma Sposati (2008, p. 127):

(...) ndo basta apenas uma exclusédo, isto €, o ser idoso ou pessoa
com deficiéncia, mas sdo necessarias duas: o ser idoso ou deficiente
e demonstrar a miserabilidade sua e de sua familia. (SPOSATI, 2008,
p. 127)

Portanto, além de ser uma lei que veio a ser estabelecida depois d e
tantas pessoas excluidas, ela demonstra ser seletiva por ndo atender a todos
gue necessitam, e modificada para atender as exigéncias de demanda, e
originalmente restritiva devido ser porta de acesso ao beneficio fortemente
vinculado a familia e ndo aos idosos e pessoas com deficiéncia enquanto

titulares individuais de um direito fundamental.

4.2.6 Barreiras socioculturais no desenvolvimento da
aprendizagem da crianga autista

A sindrome do autismo € carregada de um enigma que a propria
ciéncia desconhece porque envolve os mistérios da mente humana e o seu
desenvolvimento pleno. Desde os primeiros relatos do psiquiatra austriaco
naturalizado americano Leo Kanner que fez uma referéncia a criangas dotadas
de uma inteligéncia incomum, alimentando a crenca que seria “secretamente
inteligentes” (Kanner, 1943); sendo devido a barreiras culturais impostas a
longo da histéria que foram criando estigmas relacionados ao autismo que
dificultaram o desenvolvimento da aprendizagem de uma forma mais
adequada.

Escola, espaco de aprendizagem e convivio social € capaz de produzir
conhecimento e desenvolver cidaddos a partir de praticas curriculares
dispostas de acordo com a realidade social vivenciada, contudo, esta definicdo
acrescenta outros significados quando se dispuseram a englobar o processo de
‘integracdo educacional” e o processo atual de “inclusdo” que procura
desenvolver uma educacdo para todos sem nenhum tipo de distincdo ou
restricéo.

A cultura de uma educacéo sO para as classes mais abastadas foi se
extinguindo dando espaco a uma educacdo com proposito de minimizar as

diferencas de olhares sociais, a exemplo dos sistemas de cotas, incluséo,
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Universidade para todos, ENEM, PROUNI, SISU, FIES e os varios programas
escolares que objetivam corrigirem as defasagens de idade e série.

A educacao atravessou fronteiras sociais, econdmicas e culturais para
atender a todos, a principio, em atendimento a uma lei constitucional (Artigo
208/88)*. As barreiras, agora, ndo sdo os espacos de aprendizagem, e sim, 0
conhecimento sobre 0 novo universo inclusivo com variadas especificidades e
os profissionais em educagédo que, muitas vezes, apenas com uma formacéo
de magistério atuando em uma escolinha infantil de bairro, e outros poucos,
com uma formacéo académica que atuam em uma sala de aula inclusiva, mas
é visivel a necessidade de uma formacdo mais especifica em relacdo a
educacao especial.

Quando se tras para este universo de inclusdo a pessoa autista ja se
passaram muitos anos, meses e dias do inicio do processo de integracdo até a
inclusao de direito por imposicao da lei, mas ndo de fato por esta longe de ser
atendida em suas especificidades e necessidades educacionais tdo peculiares
ao ponto da proépria ciéncia desconhecer a etiologia do autismo, embora, tenha
desenvolvido varias praticas terapéuticas; entdo quanto menos o professor que
em sua formacdo académica que pouco ou nada ouviu falar de autismo.

Entdo as criangas autistas, em sua maioria, chegam a um ambiente de
sala de aula no inicio do ano letivo com suas estereotipias, ecolalias, flappins,
tigues nervosos, ou seja, toda uma idiossincrasia que foge ao conhecimento e
entendimento de professores e também de alunos que ndo compreendem um
comportamento tado diferenciado e muito menos como desenvolver uma
atividade pedagogica em sala de aula com este aluno adaptando-a ao nivel
escolar e a capacidade cognitiva da crianca autista; Qual atividade aplicar?
Como se aproximar? Como dar atengcdo aos demais alunos e a este aluno em
especial? Sdo com estes questionamentos que a perspectiva pedagogica de
atendimento em ambiente em sala de aula de ensino regular convive e
certamente aspira a uma educacao que torne o sujeito autista mais autbnomo.

Refletindo também nas palavras de Cunha quando diz:

Verificamos na pratica docente as dificuldades que ha para
elaboracdo de um curriculo com atividades adequadas e funcionais.
O que é mais importante fazer como cativar a atencdo; é possivel

2 Art. 208, “E dever do Estado com a educacdo sera efetivado mediante a garantia de: [...] atendimento
educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino”.
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educar, é possivel aprender. (CUNHA, Eugénio, Autismo e Incluséo,
62 ed, editora Wak)

Para o desenvolvimento sociopedagogico de pessoas com autismo e
minimizacdo de suas consequéncias no ambito familiar requer acbes de
assisténcia psicopedagdgicas e sociais para um acompanhamento terapéutico
multidisciplinar adequado, uma conscientizacdo e acompanhamento da familia
quanto a responsabilidade de interagir com o processo de socializacédo e
aprendizagem de pessoas com necessidades especiais em autismo, e de uma
mudanca ética e cultural; a ética se refere a busca pela compreensdo das
pessoas em como lidar com as especificidades de individuos com
necessidades especiais que na maioria das vezes séo alvos de preconceitos e
discriminacdes; a cultura inclusiva é o conhecimento perpassado a todos como
forma de vida tornando-se modelo social capaz de agregar valores.

Nas palavras de Baptista e Bosa que diz:

(...) a convivéncia escolar compartiihada, naquela que tem sido
chamada “escola inclusiva”, possa favorecer a mudancgas éticas
relativas ao trato com as diferengas. Esse pode ser um dos efeitos
associados ao convivio: a constru¢do de uma nova base ético-
cultural. (BAPTISTA, Claudio e BOSA, Cleonice, Autismo e
Educacéo, 2002, pag. 128, ed. Artmed)

A sociedade e a escola sédo espacos inclusivos que necessitam passar
por mudancgas capazes de se adequar ao contexto da inclusdo e nédo apenas
espacos que recebe criangas autistas para nao se contrapor a lei ou por puro
interesse financeiro em mensalidades escolares onerosas, ou seja, ndo €
apenas receber o aluno no ambiente escolar, mas promover realmente uma
democratizacdo das oportunidades educacionais, tornando-as igualitarias e
minimizando as diferencas através da relacdo. Assim diz Baptista e Bosa.

(...) podemos, como sociedade, pensar em formas de convivéncia
que transformem a relacdo com os “diferentes”. Para tanto é
necessario o reconhecimento da semelhanca que muitas vezes a
diferenca oculta. Cremos que a semelhanca encontra-se justamente
na condicdo humana que nos constitui e que o trabalho educativo
deve ser capaz de operar essa identificacdo. (BAPTISTA, Claudio e
BOSA, Cleonice, Autismo e Educacdo - Reflexbes e propostas de
intervencao, pag. 128 ed. Artmed)

A educacdo como um dos pilares (familia, escola, sociedade)
essenciais para o desenvolvimento cognitivo, deve se adaptar ao universo da

inclusdo buscando desenvolver praticas pedagogicas visando o melhor, mais
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aceitavel e compativel método de aprendizagem para o aluno autista, sendo tal
realidade somente possivel através de um trabalho em conjunto de pais,
professores, terapeutas, € levar a experiéncia da familia, o conhecimento dos
profissionais da saude e a pratica docente em prol de um mesmo objetivo de
potencializacdo, capacitacdo e superacao trazendo a crianca autista do mundo

de isolamento para o mundo de realidade.

4.2.7 O paradigma entre doenca mental e transtorno mental

No Renascentismo com a fundamentacdo da Escola Nova foram
fundamentadas outras concepg¢des sobre doenca mental e deficiéncia mental
surgindo e se tornando marcos para a educacao de pessoas com deficiéncia
tanto na medicina como na educacdo. Partindo de um principio de definicdo
entre deficiéncia mental e doenca mental no que cita o DSM-IV (Manual de
Diagnostico e Estatistica de Disturbios Mentais de 1994) a deficiéncia mental €

caracterizada por:

Um funcionamento intelectual significativamente inferior a média,
acompanhado de limitacdes significativas no funcionamento
adaptativo em pelo menos duas das seguintes areas de habilidades:
comunicacéo, autocuidados, vida  doméstica, habilidades
sociais/interpessoais, uso de recursos comunitarios, autossuficiéncia,
habilidades académicas, trabalho, lazer, sadde e seguranca. (DSM —
IV, 1994).

Sendo caracterizada como uma limitacdo do funcionamento mental que
afetam a comunicacéo, as atividades da vida diaria e prética e a relacdo social,
contudo sem prejuizo da percepcédo da realidade e de si mesmo.

Quanto a doenca mental partindo da definicho baseada na
Organizacdo Mundial de Salude — OMS — ONU que utiliza o termo “Transtorno

Mental e Comportamental”:

Entende-se como as condigBes caracterizadas por alteracBes
morbidas de modo de pensar e/ou de humor (emocgfes) e/ou por
alteracdes morbidas do comportamento associado a angustia
expressiva e/ou deterioracdo do funcionamento psiquico global.
(OMS — Organizacao Mundial de Saude — ONU).
No Transtorno Mental ou Doenca Mental o sujeito perde a percepcao
de si mesmo e da realidade tendo as funcdes necessarias para a interacdo e a

compreensao do meio comprometidas pelos fendbmenos psiquicos.
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Tracando um paralelo entre “deficiéncia mental” e tais causas poderiam

esclarecer o autismo infantil segundo Schwartzman.

Muito embora pacientes com autismo possam funcionar em todos os
niveis de inteligéncia, até mesmo com inteligéncia acima da média, a
maioria, cerca de 70-85% apresentam algum grau de deficiéncia
mental. (SCHWARTZMAN. Salomao, Autismo Infantil, p, 71, SP
2003)

As caracteristicas apresentadas por Schwartzman quanto a deficiéncia
mental e Autismo n&o corroboram com o fato da presenca de habilidades de
memorizacao, de graus elevados de Q.l, como a exemplo do que se apresenta
na variante do Autismo denominada de Sindrome de Asperger; que constitui
nao uma falta no desenvolvimento mental, e sim caracteristicas relacionadas
ao desempenho de criangas no que se refere a habilidades e tarefas que

seriam evidenciadas de modo exagerada em criangas com Autismo.

No que se refere a definicdo de deficiéncia mental e doenca mental ha
caracteristicas na deficiéncia mental que ao entender de Schwartzman
explicaria a sua incidéncia no autismo que é justamente a percepcdo da
realidade e de si mesmo, sendo que esta mais relacionado a uma
incapacidade, ou seja, uma reducdo efetiva e acentuada da capacidade de
integracdo social; diferentemente de doenca mental onde a pessoa perde a
percepcdo de si mesmo e da realidade e da propria deficiéncia mental onde
tanto a pessoa autista ndo perde a percepcao de si mesmo como é capaz de
desenvolver relagcdes sociais e pessoais quando devidamente orientado

terapeuticamente desde as fazes iniciais do autismo.

4.2.8 Autismo e a pedagogia das diferencas

H& uma necessidade de buscarmos, nos tempos atuais através de uma
educacdo para todos, do respeito e da valorizagcdo das diferencas sendo a
incluséo o fruto de todo um processo de busca por igualdade social diante de
tantas indiferencas a diferenca.

O ambiente de ensino regular, espaco de inclusdo, de vivéncia cultural,
de construcdo do conhecimento permeando em sua atual pratica pedagogica o
desafio das desigualdades sociais e culturais e por assim dizer em

desigualdades escolares tendo que, a partir desta, trilhar novos caminhos para
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a educacao de ensino regular porque traz em si o propoésito de abrandar as

desigualdades propiciando um conhecimento igualitario e de qualidade.

Ao passo que a escola abre as portas para a inclusdo tem a
responsabilidade tanto de aceitar assim como de prover o conhecimento da
melhor forma possivel através de metodologias de trabalho pedagdgico
voltados para insercdo de todos os alunos no ambiente de sala de aula
observando as suas peculiaridades distintas que sao estas que irdo dar

significado do ser pessoal de cada aluno. Nas palavras de Kant:

O homem, e, de maneira geral, todo o ser racional, existe como fim
de si mesmo, ndo s6 como meio para o0 uso arbitrario desta ou
daquela vontade (KANT, Immanuel. Fundamentagdo da Metafisica
dos Costumes. Tradugdo de Paulo Quintela - Lisboa: Edi¢cbes 70,
2007).

A dignidade da pessoa humana esta acima de qualquer valor, sendo
todo ser merecido de respeito e atencdo independentes de suas diferencas. A
crianca que venha ser acarretada de uma condicdo de déficit cognitivo ndo é
desmerecedora de dignidade simplesmente por ndo se enquadrar num
esteredtipo social preestabelecido onde o diferente € visto como o que nao faz
parte do mesmo convivio social. A crianga autista ndo deve ser vista como
alguém que vive em mundo proprio e sim como alguém gue mesmo com suas
peculiaridades existe como fim em si mesmo sendo capaz de construir
conhecimentos diversos a partir de uma aprendizagem adequada.

A pedagogia das diferencas € uma logica pedagogica originaria do
pensamento do socidlogo suico Philippe Perrenoud baseado na analise do
contexto da desigualdade, das diferencas e do fracasso escolar objetivando a
busca da aprendizagem através da observacdo das diferencas. Nas palavras

de Perrenoud:

Diferenciar o ensino é organizar as interacdes e atividades de modo
gue cada aluno se defronte constantemente com situacfes didaticas
gue lhes sejam as mais profundas. (PERRENOUD. F. 1995, pag. 28).

A concepcdo da diferenciacdo na perspectiva de Perrenoud € de
identificar os procedimentos pedagdgicos que atenuam e 0s que acentuam as
desigualdades no ambito de ensino regular buscando metodologias mais
adequadas, ndo excluindo as diferengas, mas, integrando-as com o meio.

Perrenoud na sua perspectiva pedagogica complementa que:
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(...) considerar as diferencas € encontrar situacdes de aprendizagem
6timas para cada aluno, buscando uma educacédo sob medida... (...)
procura-se 0 ensino individualizado, em que cada aluno desenvolve
isoladamente suas tarefas, por uma diferenciacdo no interior das
situacdes didaticas abertas e variadas, confrontando cada aluno com
aquilo que é obstaculo para ele na construcdo dos saberes.
(PERRENOUD. F. Pedagogia das diferencas, Paris, ESF 1997).

Uma pedagogia voltada para insercdo escolar de pessoas com
necessidades educacionais especiais observando as suas diferengas objetiva
uma melhor qualidade de ensino e aprendizagem perpassando pela adaptacao
de planos de aulas para que venha a atender as necessidades de alunos
presentes no ambito da sala de aula necessitando de um olhar agucado por
parte dos profissionais em identificar estas especificidades comportamentais e
buscar a melhor maneira de construir o conhecimento a partir desta realidade.

Alunos com necessidades especiais sejam elas fisicas ou cognitivas
incluindo nesta ultima o autismo fazem parte da perspectiva da inclusao
através da pedagogia das diferencas, diferente de concepc¢Bes de ensino

customizado que seguem uma férmula padronizada. No que diz Mantoan.

A diferenciacéo para incluir como saida para se enfrentar as ciladas
da inclusdo esta se impondo aos poucos e cada vez mais se
destacando e promovendo a inclusdo total. Tal processo de
diferenciagdo implica a quebra de barreiras fisicas, atitudinais,
comunicacionais, (MANTOAN, Maria T. Egler,Artigo: Diferenciar para
incluir ou para excluir, 2013)

A crianga autista inserida em uma sala de aula de ensino regular
necessita de sentido pratico para o que ela vir a desenvolver, pois o abstrato é
incompreensivel diante da sua sindrome; necessitando também que seja parte
integrante do meio para evitar o isolamento e consequentemente a excluséo e
para garantia da inclusdo se faz necessario conhecer individualmente cada
aluno para evidenciar uma proposta pedagdgica eficaz.

A realidade vivenciada nas escolas quanto a responsabilidade
pedagogica no atendimento educacional a pessoas autistas demonstra a falta
de conhecimento dos profissionais em educacdo em oferecer um suporte
pedagogico eficiente no atendimento as pessoas com necessidades especiais
em autismo e outras sindromes, consequentemente, uma grande parcela de
criangas autistas que frequentam um ambiente de sala de aula estdao mais para
se socializarem com outros alunos pela convivéncia, no entanto, nao

conseguem acompanhar as praticas pedagoégicas diarias desenvolvidas em
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sala de aula devido a falta de formacéo dos professores em educacao especial
adequada as necessidades destes alunos evidenciando um aspecto de
exclusdo por ndo existir nos espacos escolares um suporte pedagdgico
adequado ao atendimento educacional de criancas autistas por mais que seja
garantido o acesso ao ensino regular, por mais que as escolas e o0s
profissionais em educacéo se disponham a atender as criangas especiais, por
mais que 0s processos de inclusdo busquem a efetivagdo da insercdo de
criancas com necessidades especiais em salas de aula de ensino regular, a
falta de conhecimento teorico e pratico sobre educacéo especial € evidente por

nao atingir os parametros do processo de inclusao no Brasil.

4.3 Na perspectiva da responsabilidade familiar

4.3.1 Familia

Familia em um significado entendido aqui como uma estrutura social
basica que se compfe pela convivéncia de pessoas que se relacionam
reciprocamente por lacos de afinidade e de consanguinidade a partir de uma
cultura social vigente. Entretanto a familia se diferencia pelo grau de
parentesco em familia nuclear®, familia extensa ou tradicional**, familia
composta’®, familia parental*® e familia homoparental®’.

4.3.2 Familia e filhos especiais

A familiar como parte integrante da sociedade tudo que ocorre na
sociedade refletird na familia e tudo que ocorre na familia refletird sociedade,
assim se a economia de um pais passa por uma fase de déficit orcamentario
refletira na sua estrutura social e exercerdo efeitos sobre a familia, portanto
também, caso a familia passe por momentos de mudancas bruscas os efeitos
sociais sdo diversos porque o0 meio social e o familiar estdo intrinsicamente

interligados.

13 s . . .
Familia nuclear: Inclui pais e filhos;
14 e . . . . " . ,
Familia extensa ou tradicional: Que inclui os tios, primos e avds;
15 s . .
Familia composta: Quando um dos pais € o mesmo e o outro varia
16 s . ;. .
Familia parental: No qual os filhos s6 vivem com um dos pais;
17 e . v . .
Familia homoparental: Quando ha a unido de dois ascendentes do mesmo sexo, sejam homens ou
mulheres.
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No caso de familias bem constituidas na moral, na civilidade, no
carater com valores bem definidos, ou qualquer outra composicao familiar, mas
ao ponto que passem por uma mudanca brusca refletem essa mudanca, a
principio em si mesmo e posteriormente na sociedade, a exemplo de familias
com filhos especiais onde o0s sentimentos tomam tonalidades diversas
atingindo a estrutura familiar e as relagbes sociais em favor ou ndo ao
atendimento necessario exigido pelo novo membro da familia e cidadao da
sociedade.

Os filhos especiais como membros de familias envolve uma série de
sentimentos ao nivel de estresse e depressdo que sao capazes de mudar a
relacbes sociais da familia e de sua propria estrutura mudando todo um
contexto de vida pessoal, familiar e social.

Os filhos especiais como cidaddos de uma sociedade sentem
dificuldades de convivéncia num meio social que ndo consegue conviver com

as diferencas. Nas palavras de Boaventura.

(...) E preciso que tenhamos o direito de sermos iguais quando a
diferenca nos inferioriza; tenhamos o direito a sermos diferentes
guando a igualdade nos descaracteriza. (SANTOS, B.de S.1995).

A diferenca social para com as pessoas com necessidades especiais
advém de um contexto histérico permeado de negacdo ao diferente a partir de
uma concepcao arcaica que deveriam ser condenados a morte devido a sua
deficiéncia, abandonados em pracas publicas ou expostos, sob alegacdo de
possessdo demoniaca podiam ser queimados, enclausurados, excluidos. As
concepgdes foram se modificando no decorrer do tempo provenientes das
préprias mudancas culturais ocorridas nas sociedades de cada época.

Na atualidade a igualdade e a diferenca permeiam um mesmo
ambiente porque nem toda diferenca inferioriza as pessoas, assim como, nem
toda igualdade eleva a pessoas a uma forma de status, sendo necessario o
equilibrio da razdo em reconhecermos na diferenca que somos todos iguais e
na igualdade ndo deixarmos que nos descaracterize do direito de sermos

cidadao de fato e de direito.

4.3.3 Familia e filhos autistas
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Ao momento da concretizagdo do diagnéstico de autismo em um
membro da familia desfalece uma organizacdo preconcebida para o filho
desejado sendo agora direcionada para suprir as necessidades inerentes a um
filho autista; a principio, as familias, nas pessoas dos pais, irdo aos poucos
percebendo comportamentos e atitudes que nao correspondem a um
desenvolvimento normal para uma crianga e mesmo de modo indagar motivos
para ndo aceitar o diagnéstico, mas se veem numa situacdo que tem que
agirem de alguma forma e, a partir dai, deparam-se com outra fase para vida
da crianca autista que corresponde a busca por formas de tratamento que

possam conduzir a uma melhora de algo tdo desconhecido

O choque emocional é esperado e inevitavel, as reacfes sdo adversas
a depender do controle emocional de cada pessoa podendo conduzir desde a
uma aceitacdo da condicdo do autismo por ja vir numa trajetéria de busca de
informacdes até familias que ndo tem o menor conhecimento de como lidar ou

gue seja tais comportamentos tao diferenciados.

Esta variedade sentimentos e relacdes proeminentes desta sindrome
levam a prépria familia a uma condicdo “autista” devido o comportamento de
um individuo na condicdo de uma pessoa com necessidades especiais afetar o
comportamento dos demais membros da familia; especificamente relacionado
a pessoa autista; o relacionamento social, familiar sdo duramente afetados, os
pais perdem muito de vida social para dar atencéo a crianca e a diversidade de
situacOes correlatas a condicdo de dependéncia que leva a uma sobrecarga
emocional nas pessoas mais proximas que sdo facilmente revertidos em

sentimentos de angustias, nervosismo, depressao, estresse.

No ponto de vista da psicanalise citado por Elizabeth Polity:

A crianca vem inscrita no desejo materno, afirma a psicanalise, e os
pais que se veem as voltas com a frustracao de ter um filho diferente
podem estabelecer vinculos patolégicos com essa crianga. (POLITY,
Elizabeth. Crianca autista, familia autista?. Universidade S&o Marcos,
1998)

A concep¢do que muitos pais passam a ter da crianca autista € de

alguém que nao possui e ndo possuird potencialidades de viver uma vida

1
| 8

autbnoma, segregando-a do Ciclo Vital™ e colocando-a numa condicdo de

18 . . ~ s . . ~
Ciclo Vital: Sdo os estagios, ou eventos relacionados a evolugao natural do ser humano.
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incapaz, de menos valia, superprotegendo-a ao ponto de enfatiza-la e nédo
proporciona-la o desenvolvimento de suas potencialidades como qualquer

outra crianga normal.

A dificuldade diante da responsabilidade na perspectiva da familia em
entender a interacdo e a dinamica frente a um membro ocasionado de autismo
€ percebida justamente no fator relacional dos pais para com filhos, dos filhos
para com os pais, e da familia em geral e a sociedade por interferir na sua
posicdo social, nos vinculos internos e 0 mundo externo ocasionando uma
ruptura com as atividades sociais normais que transformam o clima emocional
da familia passando a viver segundo as necessidades assistenciais para com a

crianga autista.

A estrutura de qualquer familia sofre frustracbes, decepcoes,
desilusdes, no entanto estes sentimentos quando inerentes a condicdo do
autismo s&o mais acentuados sendo capazes de trazerem consequéncias
sociais que os afastam de varios momentos de convivéncia social e familiar no
intuito de preservar a estabilidade emocional da crianca e de si préprio; essa
limitacdo afeta o relacionamento de todos que compdem o grupo familiar e a
propria relagdo conjugal que se torna propensa a divergéncias, falta de
comunicacao, interesse, atencdo mutua, incerteza e medo, tornando a relacdo
confusa sem reciprocidade de sentimentos ndo sendo raros 0s casos de
desestruturacdo familiar com a separacdo dos cbnjuges e até mesmo um

sentimento de rejeicdo para com a crianga autista.

Metodologia

Partindo do principio da contribuicdo para a compreensao global do
fendbmeno do Espectro do Autismo evidenciando um melhor conhecimento das
vivéncias cotidianas relacionadas e suas influéncia s no meio social, familiar e
pedagogico facilitando o modo como se deve encarar essa realidade
vivenciada, pois devido a dificuldade de aceitagdo da condicdo do autismo em
um membro da familia, geralmente, acarreta uma sobrecarga emocional sobre
qualquer pessoa proxima que venha a conviver com este transtorno do

desenvolvimento cognitivo seja na sociedade, na familia ou na escola.
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Para este trabalho foram pesquisados o cotidiano familiar de quatro
familias que tem filhos acometidos de autismo observando as dificuldades
encontradas por cada uma a partir do momento que se depara com a eventual
condicdo do espectro do autismo enfrentando uma jornada a cada dia em
busca de respostas a um comportamento tdo atipico que € capaz de causar

desde um desconforto até uma desagregacao do grupo familia.

As experiéncias trazidas com a presenca de criangas autistas sejam na
escola, na familia ou na sociedade, em seu contexto geral, sdo capazes
acarretar grandes modificacbes sociais, relacionais e de comportamento tanto

positivas como negativas.

O presente trabalho foi desenvolvido a partir de uma pesquisa
qualitativa de cunho objetivo exploratorio e explicativo (Gil, 2008) com
procedimento técnico de observacao e delineamento de estudo de caso.

Nas palavras de Bogdan e Biklen (1982)

(...) A pesquisa qualitativa ou naturalista envolve a obtencéo de dados
descritivos, obtidos no contato direto do pesquisador com situagéo
estudada, enfatiza mais o processo do que o produto e se preocupa
em retratar a perspectiva dos participantes.(BOGDAN e BIKLEN
.1982)

Quanto a Denzin& Lincoln (1997, p.2)

(...) Pesquisa qualitativa é multimetodoldgica quanto ao seu foco,
envolvendo abordagens interpretativas e naturalistas dos assuntos.
Isto significa que o pesquisador estuda coisas no seu sentido natural,
tentando dar sentido ou interpretar os fendmenos, segundo o
significado que as pessoas |he atribuem. (DENZIN & LINCOLN.1997,

p.2)

Segundo Minayo (2007), a principal fonte de dados utilizada no método
qualitativo € a realidade social do sujeito e o conjunto de representacées,
crengas, valores, significados, interacdes e atitudes, que fazem parte de sua

vida, e que estao relacionadas ao fendbmeno a ser investigado.

O presente trabalho sera desenvolvido a partir de um estudo de caso
em familias que apresentam historicos diagnosticados em criangas e/ou
adolescentes com o Espectro do Autismo em ambiente residencial

evidenciando-o a uma sobrecarga emocional na perspectiva da
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responsabilidade da sociedade, de aprendizagem, e das familias em lidar com

suas peculiaridades.

Baseado no que cita Ponte sobre estudo de caso:

“E uma investigagdo que se assume como particularista, isto é, que
se debruca deliberadamente sobre uma situacdo especifica que se
supbe ser Unica ou especial, pelo menos em certos aspectos,
procurando descobrir a que ha nela de mais essencial e caracteristico
e, desse modo, contribuir para a compreensdo global de um certo
fendbmeno de interesse.” (PONTE, Jodo Pedro (2006). Estudos de
caso em educacdo matematica. Bolema, 25, 105-132.).

Deste modo o trabalho decorre a partir da observacdo empirica de
grupos familiares que tem filhos com autismo evidenciando o que vem a
acarretar um nivel estressor nos referidos eixos categorico (educacéao, familia,

sociedade e responsabilidade).

A presente pesquisa foi realizada a partir da observagdo de familias
que contem em seu cotidiano algum individuo ocasionado com espectro do
autismo e suas implicacdes quanto a convivéncia social, pedagdgica e familiar

sendo um fator propenso a uma sobrecarga emocional.

Foram utilizados os instrumentos de coleta de dados a observacgéo
direta e entrevista semiestruturada e um questionario de dados
séciodemogréaficos como forma de garantir uma melhor andlise de dados no

campo empirico.

Esta pesquisa foi realizada com dados devidamente autorizados pelos
participantes através de TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido)
sendo os dados coletados e utilizados somente para o que se refere os
respectivos objetivos da mesma; e as informacfes apresentadas de forma
coletiva, sem qualquer prejuizo para as pessoas envolvidas, principalmente no
que diz respeito a mencao de nomes sendo denominados a partir de
significac@es ficticias com intuito de manter a integridade pessoal das partes

ou profissionais envolvidos.

4.4- Relato de casos
No relato dos casos foram utilizadas denominacgdes ficticias para cada

um dos envolvidos no intuito de garantir a integridade pessoal de cada
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individuo pesquisado independente de suas especificidades e peculiaridade
diante da tematica estudada. Utilizando-se as denominacdes de P1, P2, P3 e
P4 para os pais; M1, M2, M3 e M4 para as méaes; e Al, A2, A3 e A4 para as
criancas com necessidades especiais em autismo.

4.4.1 Caso Al- No primeiro campo de observacao empirica sendo Al
uma crianga diagnosticada autista aos dois anos de idade com
perceptiveis niveis de estereotipia e ecolalia e que sempre
esteve inserido em meios que possibilitasse uma socializacao
razoavelmente adequada como escola, familia, lazer e etc.;
contudo, a precarizacao das condi¢cdes financeiras e ocorréncias
de eventos aleatérios como doengas, instabilidades profissionais
e emocionais terminou por ceifar alguns esforcos necessarios
para o desenvolvimento de um melhor acompanhamento
terapéutico para a crianga que hoje conta com quinze anos de
idade e mesmo tendo evoluido em niveis de atencao e cogni¢do
ainda sdo bem presentes e perceptiveis as caracteristicas do
espectro do autismo.

A crianca referida Al, a partir da observagao dos pais que algo
ocorreu de diferente no comportamento habitual a exemplo de
toda crianca com idade entre 01 ano e meio a 02 anos onde
comecou a falar suas primeiras palavras, contudo, em se
relacionando a crianga Al especificamente, em dado momento
deste periodo referido foi ocasionado por um distanciamento de
seu comportamento para um estado cognitivo de isolamento de
si proprio e da realidade ao seu entorno.

A principio os pais de A1l ndo querendo chegar a uma conclusdo
fatidica do real sugeriram que o comportamento observado seria
apenas a falta de convivéncia com outras criancas e que isto
seria sanado quando o colocasse em um ambiente escolar.

Com a insercao de Al no maternal de uma escola particular de
ensino regular ndo demorou muito para que os profissionais
pedagogicos observassem que algo ndo condizia normalmente
com desenvolvimento relacional e cognitivo dos demais alunos

em referéncia a Al, propondo-se a necessidade da presenca
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4.4.2

dos pais para se chegar a uma compreensdo melhor e uma
solucéo viavel sobre que estava ocorrendo.

Com a vinda dos pais a escola para uma reunido com
professores e a orientadora pedagdgica, teve-se a conclusdo
errbnea da orientadora da referida escola que a crianca Al
diante de seu baixo nivel de cogni¢cdo ndo viria a desenvolver
um aprendizado adequado, em suas palavras “(...) dificiimente
vocé chegara a ver seu filho contar até dez...”. Por final, foram
orientados 0s pais a procurarem um médico para buscar o real
motivo do que até aquele momento era incompreensivel aos
profissionais de educacéo da escola citada e aos pais de Al.
Iniciou-se uma peregrinacdo em busca de respostas, médicos e
médicos com diagnosticos diferenciadas e divergentes diante
dos mesmos fatos relatados; até que em dado momento desta
busca por respostas foi seguido um conselho de um médico
amigo que orientou aos pais de Al que procurassem um
especialista na area agora para ser ter a confirmacédo de algo
que ja era suspeitado pelos pais que buscaram informacdes
sobre os comportamentos atipicos do filho e ja tinham uma ideia
gue poderia ser autismo.

Ao passo do diagndstico confirmado, iniciaram-se 0S
acompanhamentos terapéuticos necessarios e possiveis diante
das condices financeiras dos pais de Al e também a busca por
conhecimento e novas terapias com o objetivo de minimizar as
consequéncias desta sindrome.

A crianga aqui denominada de Al, hoje com catorze anos de
idade continua com muitas caracteristicas autisticas, mas tem
em seus pais, mesmo diante de tantas precariedades, o
interesse em buscar a autonomia do seu filho e se tornar alguém
capaz de ter uma vida “normal”.

Caso A2 - Na observacao da segunda familia que no inicio de
uma vida conjugal era igual a qualquer casal feliz e que a partir
consumacao matrimonial vem a ter filhos, no caso especifico

uma filha que foi diagnosticada com sindrome de Asperger e,

52



assim como todo autista, tem suas peculiaridades
comportamentais que afetam a interacao social, comunicacao e
comportamento, contudo o desenvolvimento cognitivo de uma
crianca com asperger apresenta niveis de Q.| elevado
principalmente no desenvolvimento da linguagem e do
aprendizado sendo em alguns casos denominados de
superdotados.

No decorrer do cotidiano familiar estressores potenciais
ocasionaram a separacdo do casal e consequentemente da
familia. A mé&e ficou com toda a responsabilidade de se
sustentar financeiramente e de cuidar da filha com a ajuda dos
avdés maternos e irmdos. A educacdo e acompanhamento
terapéutico foram essenciais para que a menina A2 nao se
deixasse absorver em comportamentos estereotipados e
ecolalicos.

A desagregacao da relacdo conjugal sobrecarregou méae em
dividir o seu tempo diario no acompanhamento das atividades de
educacdo, tratamentos terapéuticos e trabalho em prol da
crianca e ainda suportar a falta da presenca da figura paterna
que tanto seria necessdario para agregar esforcos para um
melhor desenvolvimento da crianca de maneira conjunta e

19.
|9

diminuicdo do risco de ter crises e estresse parental™; estas

dificuldades estéo presentes nas palavras de Schmidt e Bosa:

(...) € mencionado o sentimento de desamparo destas pela falta de
suporte dos maridos, manifestando o desejo de que eles assumam
uma responsabilidade conjunta e espontanea acerca dos cuidados do
filho. (SCHMIDT, Carlo e BOSA, Cleonice, p. 03, 2003)

Por outro lado da histéria, muitos pais de criancas autistas
tentam justificar a sua auséncia por motivo de desempenharem
por periodos mais longos as atividades de sustento familiar, mas
na maioria dos casos é mais um motivo de valvula de escape

para uma condicéo de estresse.

19 . “ ~ . , . s A o
Estresse Parental: define-se como “uma reacgao psicoldgica adversa, perante as exigéncias de ser mae
ou pai, que é experienciada com sentimentos negativos, acerca do préprio e da crianca.
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4.4.3

A atualmente a adolescente A2 com 14 anos passou fases de
seu desenvolvimento com pouca ou nenhuma presenga do pai
que deixou toda uma sobrecarga de preocupagdo quanto ao
crescimento de uma adolescente que nao irA compreender em
sua totalidade o que acontece no seu cotidiano e consigo
mesmo e o seu desenvolvimento natural; recaindo toda essa
gama de preocupacdo a mae, aos avos maternos e tios.

Caso A3 - Num terceiro caso observado de um contexto familiar
ocasionado pela presenca de um filho com autismo teve-se a
desagregacdo familiar ficando a familia paterna com a
responsabilidade de cuidar da criangca em horérios de trabalho
do pai e da méae.

A genitora de A3 desenvolveu uma apatia pela a presenca do
filho autista aparentemente por ter tido uma filha que nao
apresentou nenhum indicio de dificuldade cognitiva ou de
aprendizagem tendo a mae passada toda sua carga afetiva
materna para a filha e rejeitando a condic&o do filho.

Ao final de cada dia A3 retorna a casa dos pais, no horério
noturno quando o pai o tras de volta da casa das avos paternas
gue mesmo com dificuldades de oferecer um acompanhamento
mais adequado devido as suas préprias limitacbes de idade e
saude, contudo ndo medem esfor¢cos em fazé-lo.

Com a dificuldade da presenca materna no acompanhamento
terapéutico e afetivo da crianca A3, o pai, a avd e a bisavo
buscam acompanha-lo aos devidos terapeutas e de oferecer-lhe
amor, atencdo e carinho como em substituicdo de um
sentimento negado sem motivo aparente e justificavel; a crianca
A3 é diariamente medicada com medicamentos psicotrépicos
para, ao entender de algum médico, controlar os sintomas do
autismo, apresentando um comportamento controlado e estatico
a partir dos medicamentos e atencdo dos familiares mais
proximos. A mae de A3 engravidou mais uma vez e teve um
bebé que até o final desta pesquisa nao fora diagnosticado com

algum déficit cognitivo.
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4.4.4 Caso A4 - O quarto historico de autismo em uma familia traz
como centro de observagdo um grupo familiar constante de um
casal e duas filhas sendo uma adolescente com caracteristicas
‘normais" e uma crianca também do sexo feminino
diagnosticada com o espectro do autismo.

A partir da observagdo empirica e do historico familiar é possivel
caracterizar a inconstancia de sentimentos de estresse que
corroboram para condicdo, por um lado, da falta de
conhecimento de como lidar com a realidade da condicdo do
autismo; de outro a ansia de uma solugdo desta condicdo
ocasionando uma busca desenfreada por tudo dentro de um
universo de conhecimento que contribuisse para a minimizacao
da condicéo do autismo.

A busca por um ambiente de aprendizagem adequado levou a
genitora de A4 como profissional na area do ensino a buscar um
colégio particular que oferecesse uma educacdo voltada ao
processo de inclusdo e acompanhamento multidisciplinar.

O pai de A4 no seu entendimento da condicdo do autismo o
levou a observar que os musicais e jogos infantis agucavam a
curiosidade de sua filha e que este poderia ser um caminho para
ela sair um pouco de sua condi¢do introspectiva e inerte e
interagir com 0 meio de convivio.

Por ser, quando relacionado ao autismo, todo um processo de
desenvolvimento cognitivo lento, com muitas vezes regrecdes de
comportamentos, o pai de A4 (P4) passou por um periodo de
descrenca de um progresso evolutivo da condigdo do autismo de
A4, passando a aceitar erroneamente como uma condigdo
permanente ocasionando um periodo de estresse emocional
paterno, mesmo assim, ndo reduzindo os seus esfor¢cos no
intuito de amenizar a condigao autismo de A4.

No que se refere ao desenvolvimento de estressores em
potencial no caso especifico analisado é possivel observar uma
sobrecarga emocional dos conjuges por ocasionar de atropelos

eventuais que minimizam as possibilidades de um melhor
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desenvolvimento terapéutico do filho e consequentemente uma

vida com menos sobrecarga emocional.

45— Andlise de conteudo

Sobre a analise de conteudo a qual compreende a um conjunto de
técnicas de analise das comunicacbes permitindo um amplo campo de
aplicacéo, assim, para o desenvolvimento da andlise deste trabalho foi utilizada
a técnica na analise dos instrumentos de coletas de dados, das observacoes e
de uma vivéncia sobre o campo empirico, permitindo a explicitacdo e
sistematizacdo do contetdo. Evidenciando o que propde Bardin.

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes visando obter
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo
das mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de
producdo/recepcdo (variaveis inferidas) destas mensagens.

(BARDIN, Laurence. 1995. Analise de conteldo. Lisboa: Edi¢Bes 70,
p. 42)

Os instrumentos de coletas de dados, entrevista semiestruturada,
relatério séciodemogréaficos e as conversas espontaneas permitirdo um
aprofundamento no conhecimento do campo pesquisado de forma a facilitar a

sua compreenséo.

Tabela 03: Descri¢c8o da Entrevista Semiestruturada

Referenciais tematicas Respostas
1. Gestacéo: Refere-se ao | Al — Teve deslocamento de placenta aos trés meses e
periodo de gestacdo da crianga | perda de liquido amniético aos nove meses sendo
autista. necesséario parto cesariano por ja se passarem doze
dias do previsto; nasceu sem nenhum problema
aparente.

A2 — A gravidez foi tranquila

A3 — Apresentou baixo peso e tamanho no sétimo més
de gravidez, perda de liquido amniotico sendo realizado
a0s nove meses parto cesareo.

A4 — Normal! Foi esperado com muito carinho, amor e
aguardado com muita ansiedade por ser o0 primogénito.

2. Nascimento: Refere-se ao Al — Normal, engatinhou, andou e comecgou a falar
momento do nascimento e os dentro do esperado.
primeiros dias de vida da A2 — Normal
crianca autista. A3 — Normal
A4 — Normal

3. Desenvolvimento: Refere-se | A1 — Choro constante, andava nas pontas dos pés
ao desenvolvimento da crianca | COMO um bailarino, ndo dava atencdo a brinquedos
autista. normais e preferia girar tampas de panelas

A2 - Com ano e meio; apés viagem de férias comecou a

apresentar comportamentos diferentes.

A3 —. Desenvolvimento normal até um ano de idade.
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A4 — Tem se desenvolvido em suas limitagdes com
bastantes avancos em algumas areas e déficits em
outras.

4. Diferente: Refere-se ao
momento gue os pais
perceberam que seu filho
mostrava-se diferente das
outras criancgas.

Al - Acreditava-se, a principio, que era apenas a
necessidade de estar com outras criancas para
acompanhar o seu desenvolvimento e a falta de
conhecimento deixdvamos mais apreensivos.

A2 — De angustia, porque ela ndo conseguia se
comunicar, nem patrticipar de atividades como as outras
criancas.

A3 - Apés um ano de idade comecamos a perceber
algumas diferencas comportamentais comparando com
0 desenvolvimento de sua irma& mais velha; pensamos
que era surdez por ndo atender a chamados.

A4 — A partir do segundo ano de vida, chamavamos e
ele ndo atendia e também interagia pouco.

5. Como foi saber o diagnéstico
do autismo? Refere-se a forma
como os pais ficaram sabendo
do diagnostico de Autismo.

Al — E como ter a resposta de algo que ja se
desconfiava ser, mas ndo se acreditava que pudesse
acontecer com voce.

A2 - Foi de forma tranquila, a principal preocupacao era
agir e trata-la de forma mais normal possivel.

A3 — J4 ouvira falar de autismo, mas ndo sabia se era o
caso de A3, tendo o diagnéstico fechado s6 na 32
sessdo com a psicéloga. Sentimos uma angustia como
algo que se quebrasse interiormente.

A4 — Para P4 foi uma grande surpresa e até um choque,
mas para a mae M4 foi pior a aceitacdo de sua condigcéo
cognitiva.

6. Reacédo dafamilia: Refere-se a
forma como a familia reagiu
diante do diagnéstico de
Autismo.

Al - Aparentemente normal mais por uma falta de
compreensao do que € o autismo.

A2 — Sem muito estardalhaco.

A3 — Ja sabiam que era algo a mais por ja ter uma
desconfianca.

A4 — P4 buscou pesquisar sobre o assunto, buscar
profissionais para ajudar no processo de aprendizagem
terapéutico; ja para M4 demorou muito tempo para
aceitar dificultando um pouco o0 avanco no seu
tratamento.

7. Relacionamento da familia
com acrianc¢a autista: Refere-
se ao relacionamento da familia
extensa com a crianga autista

Al - Acolhedora

A2 — A familia materna é proxima e dar todo apoio, no
entanto o pai formou outra familia e ndo tem uma
aproximacéo devida.

A3 — Os parentes maternos moram longe e os paternos
tem um relacionamento normal.

A4 — Mantem um relacionamento mais proximo do pai,
da avo, bisavé e irma.

8. Rotina diaria: Refere-se a
forma como os pais auxiliam o
filho com autismo.

Al — Replanejada para atender a necessidade de Al,
contudo, percebe-se diante das dificuldades de lidar
com o autismo uma infantilizacdo de Al por parte da
mae.

A2 — E autdnoma na higiene pessoal e socialmente, s6
precisa de ajuda para arrumar os cabelos e orienta-la
nos estudos.

A3 — Ela precisa de auxilio em algumas atividades
alimentares e de higiene pessoal.

A4 — Fica com a av0 e bisav6 a maior parte do tempo, o
pai leva para terapia e escola e busca na casa da avo e
bisavé para dormir em casa.

9. Dedicacéo diaria: Refere-se

Al - Diante das necessidades do cotidiano familiar os
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aos cuidados que os pais
dedicam diariamente ao filho
Autista.

cuidados as vezes se tornam mais em fazer do que
ensinar a fazer.

A2 — Dedicacao 24 horas por dia.

A3 — Tempo integral.

A4 — P4 dedica em média duas horas por dia, o restante
do tempo fica com a avo e bisavé, escola e terapia.

10.

Sair de casa: Refere-se as
saidas de casa dos pais com o
filho autista.

Al — Apresenta algumas vezes momentos de agitacéo,
mas nada fora do normal.

A2 — Normal.

A3 — N&o consegue permanecer hum mesmo lugar por
algum tempo e comeca a ficar agitada.

A4 — Normal segundo P4.

11.

Comportamentos que mais
incomodam: Refere-se ao
comportamento que mais
incomoda na crian¢ca com
autismo.

Al - Falta de didlogo, estereotipias e ecolalias.

A2 — Conversas, cochichos, o tempo todo conversando
sozinha e quando encontra alguém sé fala sobre
assunto do seu interesse.

A3 — Querer correr na rua, gritar e estereaotipias.

A4 — Quando ele fica fazendo alguma coisa relacionado
a sua sindrome, estereotipias, ecolalias.

12.

Sentimentos provenientes do
cuidar: Refere-se aos
sentimentos que envolvem o
cuidar do filho com Autismo

Al - Angustia, impoténcia, incompreensdo, temor,
estresse.

A2 — Sinto-me mae.

A3 — Amor, esperanca.

A4 — Uma pessoa a cada dia melhor e capaz de amar
meu filho, segundo P4.

13.

Futuro: Refere-se a perspectiva
que os pais tem sobre o futuro
do filho autista.

Al — Autonomia

A2 — Espero que ela consiga autonomia

A3 — Esperamos que aprenda muitas coisas ou pelo
menos o bésico.

A4 — Que seja uma pessoa independente e capaz
quando adulto.

14. Lazer dos conjuges: Refere-se | A1 — E muito dificil, falta tempo, condi¢des financeiras,
a necessidade de um lazer | conhecimento pratico
préprio para os cénjuges. A2 — Cinema, caminhada, pilates.
A3 — Perdemos o lazer préprio para dar o lazer de A3.
A4 — Nao tem uma atividade de lazer.
15. Sobrecarga emocional: | A1l — O estresse emocional é praticamente inevitavel

Refere-se a sobrecarga que
recai sobre os pais e familiares
de uma crianca autista.

com a condicdo do autismo.

A2 — E preciso ter muito controle emocional para Ihe dar
com o autismo.

A3 — Angustia e temor por saber que futuramente ndo
estaremos aqui e quem cuidara de A3 e de saber que
as possibilidades de uma autonomia séo dificeis.

A4 — A genitora (M4) de A4 é acarretada de uma
sobrecarga emocional advinda da ndo compreensao e
aceitacdo do autismo.

16.

Responsabilidade Social:
Refere-se a como a sociedade
esta preparada para lhe dar
com o autismo.

Al — A sociedade olha o diferente de maneira diferente
e ndo atende as necessidades das pessoas autistas de
fato e de direito, assim favorecem mais um processo de
exclusdo do que incluséo.

A2 — Infelizmente muito pouco preparada

A3 — Nao esta preparada.

A4 — Esta comecando agora a se conscientizar a
respeito do autismo, mas ainda falta muito.

17.

Responsabilidade
Pedagdgica: Refere-se como a
escola estd preparada para
acolher pessoas autistas diante
do processo de inclusdo

Al — Existe inclusdo apenas na lei, mas na realidade,
falta profissionais preparados, escolas estruturadas e
uma conscientizacdo quanto ao preconceito com
pessoas com necessidades especiais.

A2 — Nao! Até mesmo porque a escola ndo tem

58




profissionais preparados e ndo tem interesse em

capacitar os que tém.

A3 — N&o estdo preparadas, principalmente as publicas,
mas algumas escolas particulares tem uma certa
estrutura de atendimento pedagdgico, contudo tem
muito interesse financeiro e comercial.

A4 — No que se refere a escola de A4 muito preparada e
bem capacitada para receber pessoas com autismo
segundo P4.

18. Responsabilidade

Familiar:
Refere-se como a familia esta
prepara para lhe dar com a
pessoa autista

Al — Por ser o autismo algo complexo e peculiar
provoca na familia uma desestruturacdo emocional com
consequéncias diversas e inesperadas.

A2 — A familia ndo esta preparada para lidar com o

autismo
A3 — A familia ndo esta preparada.
A4 — Nao estdo preparadas.

A analise de contetdo das entrevistas semiestruturadas realizadas no
campo empirico quanto a convivéncia familiar e suas peculiaridades cotidianas
com um parente com caracteristicas de autismo no contexto social, pedagogico
e familiar traz a possibilidade de andlise dos dados segundo nos cita Bardin
(1977) e Olabuenaga (1999) possibilita a categorizacdo do conteddo em
categorias de analise. A partir deste contexto de andlise proposto por Bardin €

possivel realizar na referente pesquisa a seguinte descricdo categorica:

Tabela 04: Descricdo das Categorias referentes a Entrevista Semiestruturada
CATEGORIAS

Faixa etéria de idade de identificacdo de tracos do autismo;

Sentimentos quanto ao diagndstico de autismo;

Dedicacao diaria a crianca autista;

Comportamentos autistico;

Perspectiva de futuro para a crianga autista;

Sobrecarga emocional diante da responsabilidade em lidar com o sujeito

autista,

7. A responsabilidade social;

8. A responsabilidade pedagdgica;

9. Aresponsabilidade familiar

o0 WINIE

Segundo Bardin (2011) as categorias também podem, posteriormente,
serem analisadas e decompostas em subcategorias que terdo seus resultados

explanados em definicbes categoricas.

Tabela 05: Descri¢gdo das Subcategorias referentes a Entrevista Semiestruturada

Categoria Inicial Conceito norteado Subcategoria

1. Faixa etéria de idade de | Desenvolvimento normal até 01
identificacdo de tracos do | (um) ano de idade, sendo
autismo; identificadas diferencas

comportamentais entre 01 (ano)

e 02 (anos) de idade na maioria

dos casos.

Sentimentos de angustia,

Primeira fase do autismo
em uma crianca

2. Sentimentos guanto ao
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diagnéstico de autismo; choque emacional, ndo
aceitacao,
3. Rotina e dedicacédo diaria | Estrutura familiar replanejada
a crianca autista; com dedicacdo total a crianca
autista
4. Comportamentos Estereotipias, ecolalias,
autistico; isolamento.

4.5.1 Primeirafase do autismo em uma crianca

No periodo da gestacdo das quatro maes que fizeram parte desta
pesquisa apresentaram uma normalidade assim como qualquer outra gestacao
tipica e um desenvolvimento dentro de um padrdo aceitdvel, com excec¢ao
apenas da gestacdo de M1 e M2 que apresenta respectivamente deslocamento
de placenta ao terceiro més de gestacao e perda de liquido amnidético no final
da gestacdo com nascimento de A1 com nove meses e doze dias; e M2 com
gestacdo onde a criangca A2 apresentava peso e tamanho abaixo da média.
Contudo todas as quatro criancas (Al, A2, A3 e A4) tiveram um
desenvolvimento normal até uma faixa etaria de idade entre 01(um) ano a
02(dois) anos, engatinhando, dando os primeiros passos, desenvolvendo a fala
a principio de maneira normal, s6 com algumas diferencas de comportamentos
como choro constante, troca de horario de repouso, ou seja, o dia pela noite
gue sdo comportamentos comuns em criancas recém-nascidos e para pais
inexperientes ndo sdo comportamentos que identifiquem algo a mais.

Ha um ponto crucial na fase Ilatente do autismo onde os
comportamentos diferenciados comecam a serem perceptiveis como se fosse
um gatilho a ser disparado em um determinado estagio do desenvolvimento

cognitivo da crianca; no que diz Schwartzman:

(...) podemos considerar o Al como sendo um transtorno definido pela
presenca de desenvolvimento anormal e/ou comprometido nas areas
da interacdo social, comunicacdo e comportamento, que se
manifestam antes dos trés anos de idade, e que ocorre trés a quatro
vezes mais frequentemente em meninos. (SCHWARTZMAN.
Salomao, Autismo Infantil, p, 17, SP 2003).

Nos quatro casos analisados é possivel observar que os primeiros
sintomas caracteristicos do autismo ocorreram entre o primeiro ano de vida ha
dois anos e todos partiram de um desenvolvimento normal para uma brusca
mudan¢ga com perda da comunicagdo, isolamento, estereotipias, ecolalias,
comportamentos antissociais, medos, risos e choros sem motivo aparente e

todas as demais caracteristicas comportamentais inerentes ao autismo.
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A percepcao dos pais (P1, M1; P2, M2; P3, M3 e P4, M4) quanto aos
comportamentos diferenciados de seus filhos (Al, A2, A3 e A4) em
comparacao a um grupo de controle, ou seja, a criangas com comportamentos
de desenvolvimento cognitivo “normal” vai trazendo incognitas cada vez
maiores quanto ao que teria acontecido com estas criangcas que vem de um
desenvolvimento normal e de modo inesperado mudam totalmente.

Nos casos elencados, assim como € de fato observado em todos os
casos diagnosticados de autismo, 0 comportamento dos pais e até mesmo dos
profissionais que séo consultados a principio; séo insuficientes para se chegar
a uma concluséo imediata de diagndéstico de autismo conduzindo os pais a uma
verdadeira peregrinagdo em busca de especialistas numa tentativa de néo se
chegar a uma confirmacdo de um diagndstico, mas na esperanca de que suas
suspeitas sejam substituidas por apenas um comportamento atipico e que a
convivéncia com outras criancas na escola e na familia serdo suficientes para
normalizar tais comportamentos indesejaveis.

O diagndstico de autismo, na maioria dos casos, traz para 0s pais um
sentimento de angustia capaz de ocasionar uma sobrecarga emocional que
podera refletir de maneira devastadora no cotidiano familiar. A qual nos cita
Franco e Apolonio:

A criangca com autismo ao nascer na imaginagdo dos pais como um
bebé perfeito, ira provocar um impacto emocional que sera de
desilus&o, ao confrontar o bebé idealizado com a realidade, perdendo
0s objetivos relacionais, ou seja, 0s objetivos idealizados. ((FRANCO,
V., & APOLONIO, A. M. (28 de Outubro de 2009). Desenvolvimento,
Resiliéncia e Necessidades da familia com criangas deficientes).

Nos casos elencados sdo visiveis situacbes como desagregacao
familiar, rejeicdo parental, desestruturacao familiar; como citados nas palavras
de um dos entrevistados “(...) para a mde de M4 demorou muito tempo para
aceitar o diagndstico de autismo dificultando um pouco o avango no seu
tratamento”. A expectativa do filho sonhado e desejado pode acarretar uma
desestruturacdo psicologica capaz de levar a sentimentos de aversdo ao
diagndstico de autismo. Assim nos diz Febra:

O nascimento de uma crianga com deficiéncia € um acontecimento
inesperado e dramatico, que pode afetar fortemente a organizacéo
estrutural de um sistema familiar. Se a familia ndo for capaz de

responder positivamente a este acontecimento, adaptando os
padrées de relagdo e a sua propria estrutura, de forma a encontrar
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novas formas de equilibrio, pode entrar em ruptura e tornar-se numa
familia disfuncional® (FEBRA, 2009, p.22).

7

A estrutura familiar € abalada de diferentes formas a partir da
percepcao de algo diferente em relacéo ao filho ou filha principalmente por se
ter um periodo de desenvolvimento normal onde todas as expectativas do filho
desejado sdo desfrutadas no seio familiar e logo ap6s had uma mudanca
repentina e brusca que destr6i de uma maneira lenta o sonho realizado para

uma realidade diferente. Assim nos diz Franco e Apolénio:
A criangca com autismo ao nascer na imaginacdo dos pais como um
bebé perfeito, ird provocar um impacto emocional que sera de
desiluséo, ao confrontar o bebé idealizado com a realidade, perdendo
os objetivos relacionais, ou seja, 0s objetivos idealizados. (FRANCO,

V., & APOLONIO, A. M. (28 de Outubro de 2009). Desenvolvimento,
Resiliéncia e Necessidades da familia com criangas deficientes.)

E observado na fala de uma mae (M2) na entrevista semiestruturada
algo que reflete o impacto emocional ocasionado pelo diagnéstico de autismo
“(...) Sentimos uma angustia como algo que se quebrasse interiormente”. Este
sentimento transcende o0s remanescentes de uma gestacdo desejada, na
maioria dos casos, para um sentimento de desilusdo diante da realidade

presente. Neste contexto nos diz Franco e Apolonio:

N&o nasceu um bebé que desce continuidade ao que tinha sido
gerado na fantasia dos pais, mas sim um outro que se tenta impor
pela sua realidade” (FRANCO, V., & APOLONIO, A. M. (28 de
Outubro de 2009). Desenvolvimento, Resiliéncia e Necessidades da
familia com criancas deficientes.)

No contexto empirico desta pesquisa € percebido que mesmo diante
das dificuldades inerentes a condicédo do autismo ha também atitudes de busca
por maiores conhecimentos de terapias e apoio familiar e estratégias que
conduzam a uma autonomia da crianca autista e dos proprios familiares,
denominadas de estratégias de coping®, ou seja de como lidar com as
dificuldades inerentes a crianca autista; aqui nos remete as palavras citadas
por uma mae (M2) entrevistada. “(...) a principal preocupagcao era como agir, €

o tempo todo tentar trata-/a de forma mais normal possivel’.

20 s . . ; s . .
Familia disfuncional: € uma familia em que os conflitos ocorrem continuamente e regularmente.

21 . ~ ogs . . . ~
Coping: ou enfrentamento; sdo esforgos cognitivos e comportamentais para lidar com situagdes de
dano, de ameaca ou de desafio quando n&o esta disponivel uma rotina ou uma resposta automatica.
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A rotina diaria familiar é totalmente reelaborada agora para atender as
necessidades do filho ou filha autista quanto a alimentacdo, higiene pessoal,
vestuario; tornando-se uma dedicacdo diaria em tempo integral diante da
correria que é o cotidiano familiar em trabalhar e dar a devida assisténcia a
casa, aos demais filhos, sendo, as vezes, mais facil atender as necessidades
da crianca autista do que ensind-las a serem auténomas. Os pais em sua
superprotecao a crianca autista tendem a infantiliza-la mais ainda devido a sua
condicdo cognitiva de precisar ter o auxilio de outras pessoas como

ferramentas para satisfazer as suas necessidades e vontades.

Os comportamentos inerentes ao autismo, assim como toda e qualquer
pessoa com necessidades especiais, sdo observados por uma sociedade
preconceituosa com um olhar de diferenca que sé enxerga a desigualdade
comportamental; nas palavras da mae (M1) “algo que incomoda muito é o olhar
de diferenga como as pessoas olham para as criangas especiais”. E percebida
na sociedade a incapacidade de observar as potencialidades de cada individuo
e nao as diferencas, entdo o incbmodo dos comportamentos da crianga autista
nao esta em sua maior parte na pessoa autista e sim nas pessoas que em

geral ndo compreenderem o significado de igualdade.

Tabela 06: Descri¢cdo das Subcategorias referentes a Entrevista Semiestruturada

Categoria Inicial Conceito norteado Subcategoria
5 Perspectiva de futuro para | Esperanca de autonomia,
a crianca autista; independente e capaz,
6 Sobrecarga emocional Estresse emaocional, controle
diante da emocional, angustia e temor.

responsabilidade em lidar
com 0 sujeito autista,;

7 Aresponsabilidade social; | Um olhar diferente as diferencas, | Fase de eV_OIU(;ép da
falta de preparo, falta de | pessoa autista diante da

conscientizacdo do autismo. realidade
8 A responsabilidade Existe inclusdo apenas na lei,
pedagégica; falta de profissionais e escolas
preparadas para inclusao.
9 Aresponsabilidade Desestruturacdo emocional com
familiar; consequéncias diversas e

inesperadas, falta de preparo
para lidar com o autismo.

5.2.2 Fase de evolucao da pessoa autista diante da realidade
Uma das mais preocupantes questdes abordadas na presente

pesquisa foi relacionada a perspectiva que os pais tém em relagéo ao futuro de
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seus filhos; pois seguindo uma légica biologica e conceitual os filhos vivem
para tomar conta de seus pais no final de suas vidas, mas no contexto do
autismo isso pode parecer estarrecedor por ndo seguir esta ldgica, e sim a
indagacdes que permeiam as expectativas dos pais que dizem *...) e quando
eu partir guem cuidara dele (a)”; é algo bastante preocupante por ndo se ter
escolas, instituicbes, sociedades e familias suficientemente capazes de
interagir de forma a incluir a pessoa autista como cidadéao de fato e de direito
para uma vida autbnoma.

A sobrecarga emocional pela a qual os pais e familiares de pessoas
com necessidades especiais, sendo aqui especificamente o autismo, é muito
maior do que aparenta ser, pois obrigam as pessoas préximas e assim como
0S autistas a ensimesmar-se numa condicdo de isolamento no sentido de
resguardarem de possiveis situacdes que venham a provocar um descontrole

emocional. No que diz Ingersoll e Hambrick

(...) as caracteristicas comportamentais especificas do transtorno,
somadas a gravidade do quadro, podem se constituir em estressores
em potencial para familiares e/ou cuidadores (INGERSOLL E
HAMBRICK, 2011).

A vida social dos pais se torna evitdvel em certos momentos por
ocasionar na crianca autista atitudes inesperadas como gritos, choros, birras e
nos pais um sentimento de impoténcia por ndo saber como controlar as

atitudes do proprio filho.

6 Resultados e Discussodes

O presente capitulo trara em énfase a descricdo dos dados e
discussdes dos resultados da pesquisa através de uma andlise detalhada do
campo empirico realizado a partir de instrumentos de coleta de dados
qguestionario sociodemograficos, entrevista semiestruturada e conversas
espontaneas onde € possivel refletir o cotidiano de quatro familias que tem
filhos com autismo diante da responsabilidade social, pedagogica e familiar em
lidar com pessoas com autismo e suas consequéncias diante da sobrecarga

emocional advindas desta sindrome.

Tabela 07: Descri¢cédo dos Resultados e Discussfes

64



Resultado - Sendo iniciada esta pesquisa
pela a andlise etiolégica da palavra autismo e
suas principais caracteristicas e
consequéncias no ambito social, familiar e
pedagdgico e os seus aspectos histdricos foi
possivel trazer uma diretriz epistemoldgica
abrangendo o0s principais tedricos que
abordaram o autismo nas (ltimas décadas.

Discussdo - A contribuicdo desta analise
histérica para a pesquisa tem sentido de
esclarecer num contexto histérico a presenca
de individuos com caracteristicas
comportamentais que comprometem o seu
desenvolvimento cognitivo e relacional

Resultado - Tomando por definicdo do
autismo citadas por Klin, (2006 ) constata-se
a presenca de dificuldades de interagdo
social, comportamental e de comunicagdo em
individuos com autismo ocasionando um
estado isolamento psicossocial da crianca por
nao compreender a realidade exterior; a partir
da observacdo no campo empirico ficou
definitivamente comprovado em cada crianca
observada o estado de isolamento social,
familiar da crianga autista por ndo ter uma
capacidade suficientemente cognitiva de
compreender o que se passa ao seu redor
interfere na sua relacéo interpessoal.

Discussdo - Os resultados encontrado no
presente estudo no que se refere as criancas
autistas e seu estado de isolamento é um
comportamento tipico e peculiar a sindrome

sendo comum em todos 0S casos
observados, no entanto ha uma caracteristica
atipica que sdo o0s comportamentos

singulares a cada crianca, uma com a
comunicacao pouco comprometida, outra nao
verbal, outra com pouca verbalidade e com
estereotipias e ecolalias acentuadas, ou seja,
nenhuma das criancas apresentam grandes
caracteristicas em comum comprovando a
definicdo de espectro do autismo

Um dos momentos mais dificeis relatados
pelas as familias presentes nesta pesquisa
ocorre quando se chega a um diagndstico
fechado da condicdo autistica de seus filhos
por se tratar de algo que retira de suas
expectativas a esperan¢a de ser apenas uma
condicdo passageira que vai ser solucionado
com algum remédio ou terapia simples, mas o
que se percebe é que a realidade da
condicdo do autismo a partir do diagnéstico
nunca € algo tdo simples de lidar, e sim, algo
gque vai mudar todo um contexto social
familiar e educacional.

Os resultados indicam que no ambiente
familiar, social e pedagdgico ou educacional
onde se apresenta casos de autismo ou outra
necessidade especial ha uma sobrecarga
emocional ndo especificamente devido a
incapacitacdo cognitiva ou deficiéncia, e sim
por ndo se ter uma compreensdao de como
lidar com as especificidades do autismo.

Resultado - Referente a questdo relevante a
qual se refere o item de critérios de
diagnéstico que atualmente s&o utilizados
para a confirmac¢do de um quadro tipico de
autismo pode-se evidenciar nesta pesquisa
0s mais credenciados com sendo o Manual
de Diagnéstico e Estatistico da Associagao
Americana de Psiquiatria (DSM) e a
Classificac@o Internacional de Doengas que
foi editada pela Organizacdo Mundial de
Saude em 1993 (CID - 10)

Discusséo - Os resultados desta pesquisa no
gue se refere aos critérios de diagnéstico sédo
capazes de constatar que cada critério
diagnéstico traz em si caracteristicas que
tanto homogeneizam quando se tornam
especificas desmitificando a condicdo de
debilidade mental, como as tornam amplas
por se apresentarem diferentes
caracteristicas em cada individua que se
reflete a um “espectro”.

Resultado - Os fatos relativos aos critérios de
diagnésticos que geram fatores positivos e
negativos respectivamente de
homogeneizagéo e de abrangéncia
(Schwartzman, 2003) e por ser uma sindrome

Discusséo - Os resultados foram conclusivos
para constatar que ainda se faz necessario
grandes avancos na &rea da medicina para
possibilitar um diagnostico de autismo
antecipado e condicbes de tratamento
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intrigante que desafia 0 nosso conhecimento
sobre a natureza humana (Bosa e Baptista,
2002) é perceptivel em cada uma das quatro
familias que fizeram parte desta pesquisa
que, mesmo com a evolucdo dos critérios de
diagndstico do autismo, todos passaram por
uma verdadeira peregrinacdo em busca de
respostas sobre o que de fato seus filhos
tinham; em alguns casos apenas para
confirmar uma suspeita em outros para
realmente chegar a um diagndstico fechado.

terapéutico adequado a cada caso
diagnosticado  abrindo  assim  grandes
possibilidades de desenvolvimento cognitivo
nos primeiros anos de vida da crianca; nao
gue estes resultados ndo sejam possiveis em
criancas com mais idade, no entanto, as
possibilidades de desenvolvimento em idade
precoce sd0 mais possiveis e menos
complexos por se ter um individuo, mesmo
com suas limitagBes, em evolugéo neural. Na
regido de abrangéncia deste estudo,
especificamente a cidade de Caruaru, onde
se encontra localizado todos os sujeitos desta
pesquisa é perceptivel a falta de profissionais
especializados em realizar um diagnéstico de
autismo e oferecer um acompanhamento
terapéutico adequado; informacdo esta
baseado no relato dos familiares que tiveram
dificuldades de se ter um diagndstico
precoce, a exemplo de dos familiares de Al
gue procuraram varios especialistas locais
sem chegar diagnéstico fechado tendo que se
deslocar até a cidade de Recife para se
consultar com um profissional com condi¢des
de oferecer um diagnéstico completo.

Resultado - No teor da pesquisa é possivel
realizar uma projec¢éo estatistica de incidéncia
do autismo através dados internacionais,
nacionais e por ultimo a dados municipais
(Tabela 01) chegando-se a uma projegéo
local na cidade de Caruaru de incidéncia do
autismo com um resultado de 1012 casos
registrados no municipio de Caruaru que
equivale a uma incidéncia de 0,3% da
populacdo acarretada com alguma deficiéncia
segundo censo demografico de 2010.

Discussdo - Os dados apresentados ainda
sdo muito superficiais diante da quantidade
de casos ainda ndo diagnosticados que
continuam sem evidéncia estatistica e sem
tratamento terapéutico adequado por falta de
centros de atendimento especializados,
profissionais capacitados e de politicas
publicas que evidencie o diagnéstico, o
acompanhamento e tratamento terapéutico de
pessoas com necessidades especiais
incluindo nesta o autismo. Em todas as
familias presente nesta pesquisa ficaram
evidentes as reclamagfes devido a falta de
profissionais adequados ao tratamento do
autismo tanto no atendimento particular onde
se resume a um atendimento em consultério
com materiais e ambiente inapropriados e,
principalmente, no setor puablico onde os
tratamentos terapéuticos sdo precérios tendo
em vista a grande demanda de pacientes,

poucos profissionais com conhecimento
adequado e materiais necessarios. N&o
sendo observado ou relatado, nem

atendimento particular, nem no atendimento
publico, a aplicacao de terapias relacionadas
especificamente a sindrome do autismo.

Resultado - Ficou confirmado a partir do que
cita Schmidt e Bosa e os relatos de cada caso
pesquisados que o espectro do autismo € um
forte colaborador de estresse em potencial no
convivio social, familiar e escolar e que é
impactante & uma sobrecarga emocional

Discussédo - O préprio tema desta pesquisa
inicia a reflexdo abordando a sobrecarga
emocional numa perspectiva critica sobre a
responsabilidade social, pedag6gica e familiar
no acompanhamento a pessoas com
necessidades especiais em autismo, tais
responsabilidades séo negadas
constantemente pela sociedade por néo
compreender cada individuo na sua
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singularidade; na familia por ndo conhecer
como lidar com algo tdo inesperado e
desconhecido; pelas as escolas por néo
possuirem conhecimento tedrico e pratico
para de fato desenvolverem o processo de
inclusdo escolar.

Toda esta conjuntura deficitaria em lidar com
a pessoa autista é reflexo da falta de
conhecimento  diante desta  sindrome
causando a sobrecarga emocional por n&o
ser simplesmente algo vem com um manual
de instrucdo a ser seguido, e sim, um ser
humano que por apresentar atitudes e
comportamentos  atipicos necessita ser
compreendido e aceito como alguém que
possui potencialidades iguais e até melhores
a qualquer outra pessoa, sO necessitando que
seja direcionada a exteriorizar 0 seu eu
capaz.

Resultado - A abordagem da tematica sobre
a responsabilidade social, pedagdgica e
familiar tem o intuito de responder aos
argumentos do objetivo geral desta pesquisa,
o qual: “Compreender como se dar o
acompanhamento e o0 desenvolvimento
sociopedagégico e familiar de pessoas com
necessidades especiais em autismo nas
categorias apresentadas”; sendo que o0s
resultados obtidos mostraram uma tendéncia
a cada categoria em encontrar diversas
dificuldades em lidar com as peculiaridades
do autismo ndo se concretizando assim
efetivamente o processo de inclusdo social e
escolar de fato e de direito, permanecendo a
pessoa autista a margem social e dos
processos de aprendizagem escolar e na
maioria das vezes em um ambiente familiar
desfavoravel por ndo ter os pais 0 necessario
conhecimento sobre 0 autismo e por estarem
propensos a uma carga emocional elevada
em comparagdo a familias ditas como grupo
de controle. Todos estes argumentos citados
quanto a responsabilidade social pedagdgica
e familiar foram evidenciados no campo
empirico de forma categérica a partir dos
relatos colhidos de situacdes vividas por
estes familiares

Discussdo - Abordando os aspectos da
perspectiva da responsabilidade social como
fator para a construcdo da relacdo social; na
perspectiva da responsabilidade pedagdgica
contextualizada no relato histérico acerca de
como eram tratados as pessoas com
necessidades especiais na antiguidade até a
evolucdo da educacdo especial no Brasil a
partir do século XIX e no que tem no contexto
da legislacéo quanto a educagéo especial e 0
autismo (Tabela 02); na perspectiva da
responsabilidade familiar como principal
berco acolhedor e formador da personalidade
de cada individuo. No entanto, o que se
observa no campo empirico é que ainda é
muito presente o fator de segregacédo devido
a fatores sociais, politicos, econdmicos e
culturais procedendo que as conclusdes em
relacdo aos resultados ainda tem um alcance
limitado por ndo ser capaz a sociedade de
envolver significados e expectativas entre
seus membros, apenas seguindo estereotipos
sociais enraizados em uma cultura que nao
respeita as diferencas; na perspectiva
pedagégica que diante de segregacdo a
inclusdo se teve grandes avan¢os na éarea
cientifica, institucional e estrutural, mas néo o
suficiente para agregar conhecimento pratico
e tedrico para inclusédo escolar e no contexto
legislativo a partir de 1988 com a
promulgacdo da Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil até o ano de 2012 com a
Lei que instituiu a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro do Autismo (Lei n°
12.764), foram dados passos significativos no
que se referem aos direitos, as garantias
fundamentais, a dignidade da pessoa
humana, mas o maior desafio é a prética de
valores sociais e humanos; na perspectiva
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familiar que é de maneira responsavel pelo
acompanhamento e desenvolvimento da
pessoa autista é quem mais vive as
dificuldades inerentes a condicao do autismo
como constatados a presenca de
desestruturacdo e desagregacdo familiar,
divergéncias, falta de comunicacao, falta de
interesse, falta de atengdo mdutua, incerteza,
medo e até rejeicdo parental de pais para
com filhos autistas.

Resultado - Os resultados qualitativos
obtidos a partir do relato de casos traz para o
contexto empirico desta pesquisa uma
panoramica da real condicdo pedagodgica,
social e principalmente familiar que sé&o
justamente quem convive com a realidade do
autismo na vida diaria percebendo suas
dificuldades de interacdo, comunicacdo e
socializagdo através dos instrumentos de
coletas de dados, entrevista semiestruturada,
relatério s6ciodemogréficos e as conversas
espontaneas permitirdo um aprofundamento
no conhecimento do campo pesquisado de
forma a facilitar a sua compreensdo como
especificado no préprio relato de casos.

Discussé@o - Vislumbrando os resultados a
partir da observagdo e registro no relato de
casos das familias identificadas para esta
pesquisa que convivem com 0 espectro do
autismo é possivel observar, diante dos
relatos colhidos e apresentados de forma
sistematica e relacionando ao que se refere
ao processo de desenvolvimento pedagdgico,
social e familiar, que cada familia apresenta
contrastes quanto as  consequéncias
advindas, ndo da pessoa autista como ja fora
dito, e sim, do que a sindrome acarreta
conforme sua peculiaridades diferenciadas
em cada crianca e consequentemente em
cada familia apresentando no contexto
pedagégico, na maioria dos casos relatados,
um diferencial enorme de nivel de
acompanhamento e desenvolvimento escolar
tendo como principal responsavel, além das
caracteristicas introspectivas de
desenvolvimento cognitivo da crianca autista,
a falta de conhecimento por parte dos
profissionais em educacdo e da necessidade
de uma melhor estrutura organizacional e
pedagbgica que envolve o processo de
inclusdo escolar. Sendo verificado, no campo
empirico, familias que tem seu filho longe do
ambiente escolar por ndo encontrar
condicdes de atendimento adequado; familias
que presenciam escolas que negam o0
atendimento escolar a criangas com
necessidades especiais alegando o0s mais
diversos e incabiveis motivos; familias
desacreditadas na qualidade de educagdo
especial que se tem hoje tenha condi¢gbes de
oferecer um ensino adequado a crianca
autista.

Quanto ao fator social que esta intimamente
ligado ao fator familiar, mas de uma forma
negativa, devido nédo aceitar as diferencas
como parte de si mesmo negligenciando e
muitas vezes repudiando a quem apresentem
comportamentos que ndo condizem com o
gue se tem como socialmente correto e
adequado aos costumes de uma cultura
preconceituosa que confirmam a exclusdo
mascarada que tornam perceptiveis em
atitudes como falta de politicas publicas
voltadas a inclusdo sujeitando as pessoas
com necessidades especiais em autismo ou
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outra sindrome a ficarem sempre sob a
responsabilidade de seus familiares ou até
mesmo relegadas a  instituicbes de
atendimento dito especializadas, ficando a
margem do ambiente social o qual deveria ser
o principal responsavel pela inclusao.

Resultado - A Descricdo da Entrevista
Semiestruturada, da Descricdo de Categorias
e Subcategorias da Entrevista
Semiestruturada e a andlise do
desenvolvimento do autismo ser realizada em
fazes distintas as quais possibilitaram um
aprofundamento no conhecimento do campo
pesquisado de forma a facilitar a sua
compreensdo. (Tabelas 03, 04, 05 e 06).

Discussdo - A Entrevista Semiestruturada
possibilita uma visdo de um todo para uma
visdo mais compacta no que se refere aos
principais momentos vividos por cada familia
desde a gestacdo a responsabilizacdo social,
pedagégica e familiar para com a crianga
autista e o seu desenvolvimento cognitivo o
que faz perceber o quanto é dificil é a
trajetéria de vida de familiares e de pessoas
autistas diante da realidade social e familiar
gque se tem atualmente. Nas fazes de
desenvolvimento de cada crianca autista
presente nesta pesquisa fica bem perceptivel
gue na fase inicial da sindrome ha uma
caracteristica peculiar em todos os casos que
€ 0 momento onde se percebe as primeiras
caracteristicas do autismo que
incompreensivelmente ocorre entre 01 (um)
ano a 02 (dois) anos de idade como se fosse
algo predefinido para ocorrer, sem motivo
aparente ou conhecido, nesta faixa etaria de
idade, uma incégnita como a propria
sindrome o é, sendo capaz de levar os pais a
uma verdadeira busca desenfreada de
solugbes para algo tdo incompreensivel
capaz de mudar todo um contexto de vida
familiar e social que vao perdurar por toda
uma vida e, mesmo assim 0 maior dos
questionamentos de cada familia é “(...) e
quando eu partir quem cuidara dele (a)’. E
algo estarrecedor para os pais de criangas
autistas quando as perspectivas para uma
vida autdbnoma é dificil, contudo se observa
ndo medir esforcos para se encontrar meios
terapéuticos eficientes no acompanhamento e
tratamento de cada crianga ou jovem autista
que possibilite seu futuro préximo uma vida
autdbnoma.

7 Concluséo

Partindo do objetivo geral

de compreender como se dar o

acompanhamento e o desenvolvimento sociopedagdgico de pessoas com

necessidades especiais em autismo diante da

responsabilidade social,

pedagogica e familiar proveniente de um histérico pessoal e familiar com a

presenca de um filho acarretado com a sindrome de autismo classico
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perpassado na atual idade por varias fases de seu desenvolvimento cognitivo
como crianga, adolescente e jovem e de uma vivéncia em busca de
conhecimento que conduza a uma minimizagao dos fatores invasivos do
autismo; observando-se também a realidade desta mesma vivéncia no contexto

empirico de outras trés familias com filhos diagnosticados autistas.

As mudancas de vida ocasionadas a partir da eventualidade do
autismo irdo depender muito de como se encara a realidade de um diagndstico
nao tardio embora inesperado por se tratar, na maioria das vezes, de uma
jornada em busca de respostas a tantas especificidades em um mesmo ser

puro e inocente que se enclausura em si proprio.

As emocdes de se ter um filho desejado se junta a angustia do
diagndstico provocando uma sobrecarga emocional que precisa ser orientada
no sentido de ndo se tornar em descontrole emocional; a busca por uma
alternativa € um modo de conhecer a causa do estresse, ou agir de modo que
a causa se mostre em outra linha de raciocinio onde o emocional € controlado
para impedir emocdes negativas. As experiéncias das quatro familias
observadas nesta pesquisa em buscarem conhecimento sobre o autismo
presente em seus filhos refletem no emocional de cada uma de maneira
positiva, embora seja observado vertentes negativas em alguns membros das
familias observadas como, por exemplo, desilusbes, desinteresse, falta de
afetividade parental, separa¢cdes conjugais por ndo aceitarem e conhecerem a

condicdo do autismo

A sociedade cria estere6tipos onde as pessoas sdo condicionadas a
viver segundos 0s seus parametros sociais ao ponto que alguém segue uma
linha divergente a que se € cultuada socialmente; passa-se a condicao de
diferente e de indiferenca dos demais e pelos demais por ndo atender aos
parametros sociais; por mais que se busque uma normatizacdo para o
atendimento as pessoas com necessidades especiais incluindo nestas o
autismo, enquanto ndo houver uma mudanca na cultura do ser humano em
aceitar o outro com suas diferencas e com suas peculiaridades como parte
integrante do processo de inclusdo nao sera eficaz em sua totalidade.

A sociedade como seleiro de desenvolvimento do ser humano é

arraigado por estruturas comportamentais absorvidas historicamente, entdo o
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que for significado de diferenca ao meio social € motivo de individualizacao e
consequentemente de exclusdo; ndo seria diferente com a presenca de
pessoas com necessidades especiais a exemplo do autismo a qual individuos
acarretados com esta sindrome foram bruscamente perseguidos e excluidos do
convivio social. A responsabilidade social pelo desenvolvimento e
acompanhamento sociopedagogico de pessoas autistas, mesmo nos limiares
da contemporaneidade, esbarram em uma cultura onde as pessoas Ss&o
condicionadas a viverem segundo esteredtipos (moda, estilos, status,
costumes) que néao beneficiam as relagdes sociais entre autistas e a sociedade.

Para a sociedade o autismo € ainda algo desconhecido pela maioria
das pessoas e quando h& algum conhecimento de causa é definido como
deficiéncia, debilidade mental, incapacidade de construir relacfes sociais,
ficando alheio ao mundo por ndo interagir com 0 meio e outras pessoas,
contudo esta falta de interacdo ndo € somente acarretada pelo fato de suas
caracteristicas autisticas, mas também pelo fato de ndo ser devidamente
assistido pela sociedade prejudicando o desenvolvimento e acompanhamento
sociopedagogico.

Essa insuficiéncia de responsabilidade social segrega as pessoas com
necessidades especiais do convivio social e quando estes sao aparentes sao
para acompanhamentos terapéuticos ou tratamentos clinicos, sendo neste
momento onde se é visto 0s aspectos da sobrecarga emocional de uma
sociedade que ndo evoluiu culturalmente para atender devidamente as
pessoas autistas ou qualquer outra pessoa com necessidades especiais, e da
prépria pessoa autista que se ver obrigada a viver em um contexto social que
ndo observa as diferencas que € um pressuposto para uma sociedade
igualitaria.

Quando observado a condicdo do autismo na perspectiva familiar
como parte dela na condicdo de pai que ver uma crianca planejada querida,
objetivada e principalmente amada e que vem ao mundo perfeitamente sem
nenhum traco irregular, engatinhando, andando, produzindo os primeiros sons
vocais normalmente, balbuciando as primeiras palavras; tudo no tempo certo,
mas como um gatilho a ser acionado em momento determinado de sua vida,
compreendido, na maioria dos casos observados, entre um ano e meio a dois

anos e que sem motivo aparente perde toda a sua capacidade de comunicacgéo
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adquirida e entra num estado de isolamento do mundo onde a incompreenséo
e estagnacgao cognitiva insiste em prevalecer. O sujeito autista se torna no seio
familiar alguém que necessitara de uma assisténcia especial, tornando-a
desvinculada do convivio social, familiar e pedagoégico por ndo se adequar ao
gue se considera para 0s parametros sociais 0 mais adequado.

O que é vivenciado na vida de um casal a partir do nascimento de uma
crianga com alguma necessidade especial seja ela cognitiva ou fisica j& mais
se compara aos casais com filhos tipicos ou de controle devido o que atinge
justamente o aspecto emocional que vai perdurar por toda uma histéria de vida.

A descrenca, a principio, de que algo esta errado diante da presenca
de um comportamento idiossincratico é o primeiro obstaculo de vida dos pais e
familiares; a compreensdo e a ndo compreensao deste momento pode ser o
ponto de partida para respostas ou fuga de uma realidade.

Alguém que deveria sorrir, brincar, correr, cair, chorar como toda
crianca levada comeca apresentar uma disparidade comportamental que a
torna incapacitada de representar seus sentimentos de forma comum como a

maioria das criancas por ndo compreender como essas reacfes se sucedem.

A convivéncia em meio as disparidades cotidianas apresentam
interferéncias relacionais que sao capazes de provocar uma desatencdo com o
relacionamento conjugal em virtude de se dispor toda atengcdo para outra
finalidade que é a atencdo ao filho e, ndo obstante surgem duavidas,
dificuldades relacionais, fadigas, discordancias que quando da ndo existéncia

de uma maturacao conjugal pode acarretar em uma sobrecarga emocional.

No contexto familiar, o autismo afeta, com mais énfase por ser onde se
€ presenciado 0s seus primeiros tracos mais evidentes e suas consequéncias
mais acentuadas que podera definir que futuro terd a crianca autista, se,
simplesmente, torna-se alguém totalmente dependente de outras pessoas, ou
de alguém com grandes possibilidades de ser autbnoma. No contexto desta
pesquisa evidenciado em cada caso analisado é possivel observar a busca
constante de todos os pais por meios, solugdes, resultados que minimizem em

seus filhos e em si préprios as consequéncias desta sindrome.

Acentuando como resposta objetiva na perspectiva da familia que

estas buscam a partir do que tem de conhecimento sobre o espectro do
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autismo, a lidar com a sindrome da maneira que possa para minimizar suas
intercorréncias, mas diante da falta de conhecimento adequado com uso de
terapias necessarias, as consequéncias emocionais, ou seja, a necessidade de
uma gama de atitudes que viabilizem o desenvolvimento cognitivo da pessoa
autista, pois € na familia onde se encontra a maior sobrecarga emocional
acarretada pelo espectro do autismo dificultando encontrar meios, condigdes,
estrutura emocional, interesse, e principalmente de busca por conhecimento de

como lidar com a pessoa autista.

A relevancia das reflexdes trazidas com as familias de criangas com
Espectro do Autismo: o espectro tera como proposta contribuir para o
entendimento por parte de muitas familias que sofrem com as dificuldades
encontradas em ambito familiar de como lidar com esta sindrome, na
perspectiva de minimizar suas consequéncias e a obtencdo de conhecimento
sobre o assunto podera ajudar a buscar, de maneira segura, novas
perspectivas de desenvolvimento cognitivo através de praticas terapéuticas de
socializacdo e aprendizagem que pode ser desenvolvidas no ambiente familiar.

Na perspectiva da responsabilidade escolar quanto ao atendimento as
pessoas com necessidades especiais especialmente no contexto desta
pesquisa relacionado ao autismo, tém-se a maior cobranca por ser a escola
local onde se constroi conhecimento e relacionamento social, no entanto € um
dos eixos categoéricos analisados no contexto desta pesquisa que apresenta
maiores dificuldades em lidar com o sujeito que apresente necessidades
especiais cognitivas, fisicas em sala de aula de ensino regular, ou em salas de
aula de instituicdes de aprendizagem especializado, por ser evidente a falta de
conhecimento tedrico e pratico sobre educacédo especial e, acima de tudo,
compromisso destas instituicbes nos seus varios niveis de hierarquia
institucional com a educacéo especial e 0 processo de inclusdo que néo se
basta inserir 0 aluno em uma sala de ensino regular ou especial sem oferecer
material pedagogico adequado, conhecimento tedrico e pratico do profissional
docente, ambiente adequado, acompanhamento multidisciplinar, participacao
da familia e da sociedade na escola, planos curriculares adequados a cada tipo

de necessidade especial.
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A presenca de um individuo que apresente um comportamento
diferenciado a exemplo da crianga autista no convivio escolar, por mais que
seja regulamentada em lei a obrigacdo das escolas a receberem matriculas de
alunos com alguma necessidade especial, € um fardo para instituicdo por nédo
terem condicbes de atendimento e por muitas vezes nao buscarem se
capacitar para tal necessidade, limitando-se ao ensino regular de criangas ditas
‘normais”, ndo sendo raros os casos, mesmos os relatados nesta pesquisa,
que receberam o nado de instituicbes de ensino alegando ndo possuirem
condicbes de atendimento educacional a criangcas autistas ou, simplesmente
alegarem falta de vagas, contrapondo-se mesmo a um dispositivo legal.

Na perspectiva sobre a responsabilidade pedagdgica no atendimento
as criancas autistas ou outra necessidade especial, mesmo tendo em vista os
grandes avancos nas Ultimas décadas ainda ha grandes lacunas a serem
preenchidas; as escolas necessitam de profissionais capacitados no
atendimento a educacdo especial e quando se fala em profissionais esta se
referindo desde o porteiro, a merendeira, ao professor ou professora, ou seja, 0
universo da educacdo especial necessita de um conjunto de atores para
executarem um Unico servigco que é tornar possivel o processo de inclusdo em
sua totalidade.

Numa andlise critica sobre a responsabilidade social, pedagdgica e
familiar em lidar com o individuo autista perpassa em cada um dos eixos
categoricos por situacfes distintas que em muitos casos enveredam por
exclusdo por ndo se adequar um modelo preestabelecido; falta de politicas
publicas adequadas; diferenca pela a sua idiossincrasia; desconhecimento
pedagogico por falta de normativas curriculares e interesse profissional,
estresse familiar por ndo compreender o desconhecido e repentino; por
ocasionar uma mudanca em todos o0s parametros familiares e

consequentemente uma sobrecarga emocional.
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APENDICE 01

Questionario de Dados Sociodemograficos

PAIS OU RESPONSAVEL

Referéncia: (Pai: P1, P2, P3, P4)
Idade:

Referéncia: (Mae: M1, M2, M3, M4)
Idade:

Estado Civil: () solteiro ( ) casada ( ) separada/divorciada ( ) vilva (a)
Escolaridade: ( ) 1° grau incompleto () 1° grau completo

() 2°grauincompleto ( ) 2° grau completo

( ) Superior incompleto () Superior completo

Profisséo: (Pai)

Profisséao: (Mée)

Renda familiar:

( ) menos que 1 salario minimo Fonte:
( ) 1 salario minimo (R$510,00) Fonte:
( ) 2 salarios minimos (R$1020,00) Fonte:
( ) 3 salarios minimos (R$1530,00) Fonte:

() 4 ou mais salarios minimos (R$ ) Fonte:

Quantas pessoas moram naresidéncia?

CRIANCA AUTISTA
Sexo:
Idade:

Escolaridade: () 1° grau incompleto () 1° grau completo

ASSISTENCIA RECEBIDA/TRATAMENTO
Educacional
( ) Escola Especial

Quando comecou (tempo): Frequéncia:
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( ) Escola regular - Inclusao

Quando comecou (tempo): Frequéncia:

MEDICO

( ) Pediatra
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude ( ) Domiciliar ( ) Particular
Quando comecou (tempo):

Frequéncia:

( ) Neurologista
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude ( ) Domiciliar ( ) Particular

Quando comecou (tempo):

Frequéncia:

( ) Psiquiatra
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude ( ) Domiciliar ( ) Particular

Quando comecou (tempo):

Frequéncia:

( ) Clinico geral
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude ( ) Domiciliar ( ) Particular

Quando comegou (tempo):

Frequéncia:

( ) Outro. Qual (is):

Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude ( ) Domiciliar ( ) Particular

Quando comegou (tempo):

Frequéncia:

OUTROS PROFISSIONAIS
( ) Psicologo
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude ( ) Domiciliar ( ) Particular

Quando comecou (tempo):

Frequéncia:
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( ) Assistente Social
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude

Quando comecou (tempo):

( ) Domiciliar

( ) Particular

Frequéncia:

( ) Pedagogo
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude

Quando comecou (tempo):

( ) Domiciliar

( ) Particular

Frequéncia:

( ) Fonoaudiologo
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude

Quando comegou (tempo):

( ) Domiciliar

( ) Particular

Frequéncia:

( ) Terapeuta Ocupacional
Local: ( ) Escola Especial ( ) Posto de Saude
Quando comegou (tempo):

( ) Domiciliar

( ) Particular

Frequéncia:

( ) Outros. Especificar quais:

MEDICACAO
Usa: ( ) Nao ( )Sim, qual (is)?

Quem compra a medica¢ao? ( ) SUS ( ) Familia.

Custo mensal?
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APENDICE 02

ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Como foi o periodo que antecedeu o nascimento do (home)? E o

nascimento?

. . Fale sobre o desenvolvimento do (nome)?

Quando vocé percebeu que (nome) era diferente das demais criangas?

2
3
4. Como foi para vocé e sua familia saber que (nome) era Autista?
5.
6
7
8
9

Como reagiram?

Quem cuida do (nome)?

. Como a familia esta organizada para cuidar do (nome)?

De que forma vocé o ajuda nas atividades do dia-a-dia?

Quanto tempo dedica a (nome) diariamente?

10. Como é o relacionamento da familia com (nome)?

11.Como é sair de casa com (home)?

12.Qual o comportamento do (nome) que mais lhe incomoda?

13.Como vocé acha que sera o futuro do (nome)?

14. Como vocé se sente cuidando do (nome)?

15.Vocé tem algum problema de saude?

16. O que faz quando nao esta cuidado do (nome)?

17.Vocé tem alguma atividade de lazer?

18.Que tipo de apoio vocé recebe?

19. Que tipo de apoio vocé gostaria de receber?

20. Vocé acha que a sociedade esta preparada para Ihe dar com (nome)?

21. Como se desenvolve o aprendizado educacional de (nome)?

22. Vocé acha que a escola que (nome) esta preparada para acolhé-lo

inserido no processo de incluséo?
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APENDICE 03

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Eu, Ademir Augusto da Silva, académico do Curso de Pedagogia da
Universidade Federal de Pernambuco, Centro Académico do Agreste
(UFPE/CAA), estou realizando uma pesquisa, com a orientacdo da Prof.2 Ana
Maria Tavares Duarte, intitulada “Autismo: sobrecarga emocional na
perspectiva da responsabilidade social, pedagdgica e familiar”.

Ter um filho com Autismo mobiliza toda a familia e, por isso, neste
estudo procuraremos valorizar 0s seus sentimentos e percepg¢des quanto ao
cuidado com o filho autista. Portanto, venho por meio deste convida-los a
participar desta pesquisa que tem como objetivo investigar a sobrecarga
emocional do transtorno autista diante da responsabilidade social, pedagdgica
e familiar. Antes de aceitar participar desta pesquisa, € importante que se tenha
conhecimento das explicacdes abaixo que informam sobre os procedimentos
desta. Durante a entrevista, que sera realizada pelo pesquisador, no ambito
familiar, conversar-se-a sobre como é cuidar de um filho autista e, a influéncia
deste cuidar na sua vida. Serdo coletadas algumas informacfes também para
melhor conhecer os pais, parentes proximos, cuidadores e principalmente da
crianga autista.

O entrevistado podera se recusar a participar da pesquisa, ou podera
abandonar o procedimento em qualquer momento, bem como recusar-se a
responder qualquer pergunta que Ihe cause algum constrangimento, isto sem
qualquer prejuizo para 0 mesmo, a crianga autista, ou ao tratamento recebido
por ele na Escola Especial. A sua participacdo sera voluntaria e ndo lhe trara
nenhum privilégio, seja ele de carater financeiro ou de qualquer natureza.
Porém, com a sua participacdo neste estudo, vocé estara contribuindo para a
producdo de conhecimento cientifico acerca do tema abordado. Serdo
garantidos o sigilo e a privacidade da sua identidade e da crianca autista,
sendo-lhe reservado o direito da omissédo de dados. Na apresentacao dos
resultados ndo seréo citados os nomes de quaisquer participantes.

Declaro ter conhecimento do contetdo deste termo e ter recebido uma

copia dele.
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Minha assinatura abaixo indica que concordo em participar desta pesquisa e

por isso dou meu consentimento.

Caruaru, / /2015.
Ademir Augusto da Silva Ana Maria Tavares Duarte
Académico Pesquisador Orientadora da Pesquisa

Participante da Pesquisa
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