2022

Politécnico
de Viseu

PV - ESEV

Escola Superior
de Educacéo
de Viseu

Crengas, preconceitos e as expectativas das familias de criancas com
PEA em relacdo ao processo Ensino Aprendizagem das suas criangas
para a vida ativa.

Elisangela Gomes Iop
Dr. Henrique Ramalho

Crencas, preconceitos e as expectativas das familias de criancas com PEA em relacéo ao
processo Ensino Aprendizagem das suas criancas para a vida ativa

2022




2022

Politécnico
de Viseu

PV - ESEV

Escola Superior
de Educacéo
de Viseu

Crencas, preconceitos e as expectativas das familias de criancas com
PEA em relacéo ao processo Ensino Aprendizagem das suas criangas

para a vida ativa.

Elisangela Gomes Iop

Trabalho efetuado sob a orientacao de
Professor Doutor Henrique Ramalho

Crencas, preconceitos e as expectativas das familias de criancas com PEA em relagao ao processo Ensino

Aprendizagem das suas criancas para a vida ativa.

2022

0
o}
(S
e}
p




Instituto Superior Politécnico de Viseu
Escola Superior de Educacao

Mestrado em Educacdo Especial, Especializacdo Dominio Cognitivo e
Motor

Projeto apresentado a Escola Superior de
Educacdo de Viseu, no ambito do Curso de
Mestrado de Educacdo Especial — Dominio
Cognitivo e Motor, sob a orientacdo do Professor
Doutor Henrigue Ramalho.

Viseu, junho de 2022

1



Agradecimentos

Em primeiro lugar agradeco a Deus, por ter me dado forca e sabedoria para
chegar ao fim dessa etapa tdo importante para 0 meu desenvolvimento académico e
profissional.

Agradeco a minha querida mae, Dona Maria Juracy, e as minha fieis e leais
irmas, Neide e Nely Serrano, por todo apoio e amor incondicional. Ao meu filho, Luiz
Gabriel Gomes, por suportar minha auséncia fisica com toda paciéncia

Agradeco aos meus amigos queridos, Edilene Silva, Alessandra Silveira e
Antonio Paulino, assim como, a Jessica Freitas e a Angela Assuncao, por todo apoio e
carinho.

E, finalmente, ao meu orientador, Professor Doutor Henrique Ramalho, por toda
a paciéncia em orientar-me e auxiliar-me a dar forma e sentido as ideias propostas no

texto.



Resumo

E evidente que para a construcdo de uma sociedade, onde o respeito as diferencas seja
foco das agBes dos cidaddos sdo necessérias agdes de mdaltiplos organismos. Nesse
sentido, o estudo compreendeu as questdes que versam os portadores de Espectro do
Transtorno Autista (PEA) e as suas familias, tendo em vista o preconceito, crencas e as
expectativas sob o desenvolvimento intelectual do individuo mediante a acéo da familia
da escola, devidamente apoiadas pela sociedade. O campo de estudo compreendeu a um
grupo de pais e mées, composto por trés familias e, dois profissionais, um pedagogo e
um terapeuta ocupacional. Na ocasido da pesquisa foram realizadas entrevistas abertas a
partir de aplicativos de mensagem de texto, tendo em vista as recomendacdes dos
Orgdos de salde publicos. Para a etapa de andlise de dados optou-se pela explanacdo dos
dados compreendendo os critérios do estudo de caso misto sob a analise empirica,
sobressaindo a percep¢do do pesquisador e construindo um discurso junto a literatura
cientifica especializada. Observados os resultados, foi possivel identificar que a relagédo
das familias para com o diagnostico de PEA se mostra 0 momento mais dificil, tendo
em vista que, em sua maioria pais e mées desconhecem a condicdo, logo, sentimentos
de medo, culpa, frustracdo e mesmo recusa, se mostram comuns. Todavia, 0 momento
seguinte ao diagndstico ocorre a eclosdo de expectativas quanto ao desenvolvimento
intelectual da crianga, e junto a isso, ocorre 0 medo do preconceito social. Por fim, entre
as familias os relatos sobre preconceito e discriminacdo se repetiram, demonstrando que
ainda existe um caminho para que a sociedade compreenda as limitagdes do portador de
PEA e o aceite nos circulos sociais, tal e qual a familia.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Familia. Escola. Sociedade.



Abstract

It is evident that in order to build a society where respect for differences is the focus of
citizens' actions, actions from multiple organisms are necessary. In this sense, the study
understood the issues that deal with people with Autism Spectrum Disorder (ASD) and
their families, taking into account the prejudice, beliefs and expectations about the
intellectual development of the individual through the action of the family and the
school, duly supported by society. The field of study comprised a group of parents,
three families and two professionals, a pedagogue and an occupational therapist. At the
time of the research, open interviews were carried out using text message applications,
having in mind the recommendations of the public health agencies. For the data analysis
stage, it was opted for the data explanation comprising the criteria of the mixed case
study under empirical analysis, highlighting the researcher's perception and building a
discourse together with the specialized scientific literature. Observing the results, it was
possible to identify that the relationship between families and the diagnosis of ASD is
the most difficult moment, since most fathers and mothers are unaware of the condition,
thus feelings of fear, guilt, frustration and even refusal are common. However, the
moment after the diagnosis occurs the outbreak of expectations regarding the child's
intellectual development, and along with this, comes the fear of social prejudice.
Finally, among the families, the reports of prejudice and discrimination were repeated,
showing that there is still a way for society to understand the limitations of the person
with ASD and accept him/her in social circles, just like the family.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder. Familia. School. Society.
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Introducéo

A verdade € que nenhum pai ou mae estd devidamente preparado para o
enfrentamento de um quadro que o obrigue a conviver com o distanciamento do filho,
afinal, uma forte caracteristica da Perturbacdo do Espectro Autista (PEA) € o constante
isolamento, o individuo busca o seu préprio mundo. Logo, partindo do principio de que
se vive em uma sociedade preconceituosa (Carvalho et al, 2018). Apesar dos diversos
avancos, a exemplo da Declaracdo dos Direitos Humanos e a Declaracdo de Salamanca
ainda falta muito para uma maior desmitificacdo das crengas e dos preconceitos em
torno a tudo aquilo que de uma certa forma afronta o engessamento social no que diz
respeito a quebra dos padres da normalidade impostos por ela (Aradjo, 2017). E
comum vermos as pessoas com Necessidades Especiais serem tratadas como incapazes,
amaldicoadas ou dignas da piedade do outro. Isso ocorre, mesmo no chamado, século
XXI.

Assim sendo, ao considerar a vivéncia profissional construida durante seis anos
de trabalho junto a CAPS (Centro de Atencdo Psicossocial), onde o cotidiano
colaborava com atendimento psicossocial das familias de pessoas com transtornos
mentais. Foi possivel identificar, que o assunto preconceito social figura em forma de
“tabu” para uma grande parte da sociedade e que muitas vezes a familia da paciente
sofre muito mais com o preconceito do que com a prépria doenca dos seus familiares, e
por conta disto, por muitas vezes limitam seus familiares a uma vida de isolamento
social os tratando como seres incapazes. E, as vezes até mesmo tentando os proteger do
julgamento social. Acredita-se que isto, em algum momento também aconteca entre as

familias de criancas com PEA.
Com isso, objetiva-se transcorrer a pesquisa no contexto de andlise dos fatos que

baseiam o comportamento de um montante de familias que servird de amostra para
pautar as hipoteses. Nesse sentido, concebidas as ideias centrais do texto, optou-se pela
divisdo do texto em quatro se¢des, subdivididas em capitulos devidamente ajustados
conforme a temaética proposta nas segdes, sem contar os capitulos de introducéo e
conclusdo, 0s quais apresentam-se no texto como parte, predominantemente,

pertencentes ao padrdo de organizacdo comum a todo e qualquer texto de carater

8



académico/cientifico. Assim sendo, a organizacdo deste texto visa a apresentacdo das
falas dos autores que dialogam sobre a PEA e os desafios presentes no processo de
ensino e aprendizagem das criangas diagnosticadas com esse tipo de transtorno.

No primeiro capitulo tem-se a discussdo teorica dos parametros relacionados
com a exploracdo conceitual, contemplando as linhas de investigacdo. A visdo sobre as
perspectivas historicas sobre a PEA é relacionada ao enlace social e cultural em que
estdo inseridos os sujeitos. Da mesma forma, trata-se as nuances relacionadas as crengas
e preconceitos compreendendo as barreiras sociais que formam os lagos entre familia
com membros portadores de PEA e a escola.

No segundo capitulo, apresentam-se os critérios metodolégicos, compreende-se
0s escopos da construcdo do objeto de estudo, junto a discriminagdo dos objetivos
categorizados como instrumentos de pesquisa; assume-se a visdo da problematica que
comporta a escolha do método de estudo, junto as estratégias de andlise consideradas
para a organizacdo, revisdo e analise dos discursos empregados no texto.

No terceiro capitulo tem-se a descricdo dos resultados da pesquisa, tal como a
analise das entrevistas realizadas mediante os critérios apresentados no capitulo de
enguadramento tedrico metodoldgico e empirico.

Por fim, consideradas as observaces finais, no capitulo de conclusdes, tem-se a
organizacdo de ideias e sugestdes de possiveis tOpicos para pesquisas futuras

relacionadas ao tema central da dissertacéo.



CAPITULO I - Enquadramento Tedérico Concetual

1. PEA: exploracdo do conceito a partir das perspectivas histéricas e

sociais da Perturbacdo do Espectro Autista

Apesar das discussfes sobre a PEA terem aparéncia recente, estas ja estdo
presente na literatura cientifica desde 1911. Eugen Bleuler (1857-1939), através de seus
estudos identificou a PEA como uma patologia comum em pessoas de diferentes idades
que possuiam dificuldade em interacdo social e propensao ao isolamento, associando o
transtorno a esquizofrenia (Dias, 2015).

No entanto, quando os estudiosos Hans Asperger e o psiquiatra austriaco Leo
Kanner comecam a discutir sobre o que representava de fato a PEA, sdo observados
pontos em comum na descoberta de ambos. Onde, tanto Asperger quanto Kanner
estavam diante de comportamentos semelhantes, porém, ainda seriam observados outros
pontos que mais adiante trariam um novo olhar para os portadores de PEA (Dias, 2015).

Dessa forma, considera-se que até a definicdo exata das caracteristicas, causas e
consequéncias da PEA ocorreu um longo processo de construcdo tedrica, historica e
social abarcando diferentes pensamentos sobre o tema. Com isso, no topico seguinte se
dara um resgate tedrico dos principais pontos levantados pela literatura cientifica com
respeito aos aspectos observados nos estudos de autores que foram fundamentais para a
construcdo da base conceitual que perdura até hoje sobre a PEA.

A verdade é que até chegar em um consenso sobre as reais causas da PEA
inimeros fatores foram relacionados a condi¢édo, 0s proprios estudos de Kanner (1943)
tornaram conhecidos os termos “Autismo Infantil” e “Perturbacdo Autista de Kanner”
que ao final de tudo, retratavam 0s mesmos aspectos comportamentais associados a
PEA. Os primeiros conceitos defendiam o comportamento caracteristico da condicdo a
causas associadas, por exemplo, a relagao entre mae e filho.

Outro fato que, igualmente, retrata o desconhecimento das possiveis causas da
PEA, ainda nos primeiros relatos sobre a condigéo feitos por Kanner, foi a defesa de que
as limitagdes ndo significavam atraso mental (Kanner, 1943). No entanto, o proprio
autor, em estudos futuros reconsiderou a sua fala ao observar que a presenca de atraso

mental severo era comum em uma elevada porcentagem de portadores de PEA. Sendo
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assim, entender a causa da PEA tornou-se um objetivo de estudiosos do tema,
perdurando por décadas até que fossem reveladas as devidas bases da condicdo. (Wing
& Goud, 1979)

Assumindo a busca por parametros que comprovassem as origens da PEA, a
década de 1940 perdurou sobre as primeiras teorias que tinham como foco a
compreensdo do transtorno, surgem nesse periodo as Teorias Psicogénicas, as Teorias
Bioldgicas e as Teorias Psicoldgicas. Esse foi o periodo de descobertas que iriam
influenciar em maltiplos aspectos a visdo sobre a PEA.

As Teorias Psicogénicas foram consideradas as primeiras tentativas de qualificar
a etiologia da PEA. Em tese, 0s estudiosos consideravam ser o0 autismo um quadro de
perturbacdo efetiva, onde o centro desencadeador do comportamento seria o lago afetivo
entre mée-filho. Essa culpabilizacdo materna traria uma imagem negativa que atrelava a
figura da mée o centro do mal aos filhos, nesse universo os demais membros da familia
eram indiferentes a condicdo, ou seja, apenas a mde era a culpada pelo “mal
comportamento” dos filhos (Castela, 2013).

Ainda sobre a culpabilizacdo materna associada a PEA, Lopes (2017) destaca 0s
achados cientificos de Leo Kanner, psiquiatra austriaco especialista em atendimento
infantil, e Bruno Bettelheim, psicanalista especialista no estudo de criancas autistas.
Ambos os estudiosos tiveram influéncia no campo de estudo sobre as causas e
consequéncias da PEA, tendo em vista que em seus achados identificaram
caracteristicas que seriam postas a prova no futuro, porém, até esse momento
contribuiriam demasiadamente para a compreensdo dos fendmenos associados ao
autismo.

Leo Kanner (1894-1981), assume a postura de defensor do aparecimento da PEA
considerando a interacdo entre mée e filho com base em seus achados observados a
partir do perfil comportamental de familias participantes do estudo que seria a base do
artigo cientifico intitulado “Autistic disturbances of affective contact” ou “Distarbios
Autistas de Contato Afetivo”, publicado em 1943. No artigo, Kanner apresenta pela
primeira vez parametros de uma sindrome nunca observada pela literatura médica, tendo
como prova a sua percepcdo sobre o comportamento de 11 criangas e suas familias
(Lopes, 2017).

Partindo do estudo pioneiro sobre individuos com PEA e suas familias, Kanner

(1943), evidenciou que o factor afetivo estaria no centro da sindrome, de modo ao perfil
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das familias serem de individuos de alto nivel intelectual com tragos obsessivos, porém,
“pouco amorosos”.

Mais adiante, em 1949, outro estudo feito por Kanner, destacou a personalidade
de maes e pais de criancas com PEA, foi a partir desse estudo que 0 mundo teve acesso
pela primeira vez a “teoria mée-geladeira”, a qual enfatiza a culpabilizagdo materna
sobre a PEA. Essa visdo fica clara no trecho abaixo, destacado a partir da fala de Lima
(2014, p. 111) sobre a fala de Kanner (1949):

Na maioria dos casos, a gravidez ndo havia sido bem-vinda e ter filhos era
nada mais que uma das obrigacdes do casamento. A falta de calor materno
em relacdo ao filho ficaria evidente desde a primeira consulta, pois a mée
demonstrava indiferenca, distanciamento fisico ou mesmo incbmodo com a
aproximagdo da crianga. A dedicacdo ao trabalho, o perfeccionismo e a
adesdo obsessiva a regras seriam outros dos tracos dos pais, e 0s dois Gltimos
explicariam o seu conhecimento de detalhes do desenvolvimento do filho.
Mais que isso, 0s pais muitas vezes se dedicariam a estimular a memoria e o
vocabuldrio de sua crianga autista, tomando o filho como objeto de
“observacdo e experimentos”. Mantido desde cedo em uma “geladeira que
ndo degela” (ibid, p. 425), o autista se retrairia na tentativa de escapar de tal
situagdo, buscando conforto no isolamento.

Assumindo a culpabilizacdo materna, Kanner (1949), contribuiu para a
construcdo inicial das bases tedricas em torno da PEA, contudo, como ponto negativo
também foram os seus achados que somaram para que durante décadas mées e criangas
com diagndstico de PEA fossem perseguidas pela imagem de falta de afetividade entre
mae-filho.

Para Darré (2013) tal como Leo Kanner, John Bowlby (1907-1990) e Rene Spitz
(1887-1974) tiveram participacdo quanto a construcao teorica e politica dos principios
norteadores do comportamento em relacdo ao trato familiar, admitindo que o abandono
infantil estaria associado a multiplos fatores entre os quais estavam a falta de atencédo e
carinho, junto ao pouco tempo e a falta de assisténcia material. Essa visdo apoiada
também por outros estudiosos tornou-se base para a criacdo de documentos que tinham
como finalidade ensinar a mulher a ser mée, impondo uma categoria de maternidade que
figurava o saber médico e, “associag@o entre maternidade e culpa” (Lopes, 2017, p.4).

Posto isto, é possivel dizer que a fala de Leo Kanner sobre a culpabilizacéo
materna ndo esta aquém que Se apregoava em sua epoca, 0 ideal de maternidade
considerava a mée como o centro de todos 0s males relacionados ao filho.

Como prova da imposicdo social e cultural sobre a figura materna de criangas

diagnosticadas com PEA, Bruno Bettelheim (1909-1990) durante os anos em que
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escreveu sobre a realidade de portadores e familias de criangas com PEA salientou em
diferentes momentos em que descreve o seio familiar como principal causador dos
disturbios da PEA. A obra “A Fortaleza Vazia”, de 1967, trouxe a publico os primérdios
da discussao dirigidas por Bettelheim sobre a relacdo materna com a ocorréncia da PEA
em criangas, seria a partir dessa obra que o autor ficaria reconhecido por suas ideias
(Lopes, 2017).

Bettelheim, conforme aponta Cavalcanti e Rocha (2001), possuia uma viséo
bastante clara sobre a conexdo entre o comportamento materno e a PEA, para o
estudioso aspectos como o trabalho em tempo integral caracterizava sinais de
afastamento emocional de mae-filho deixando claro a conduta reprovavel da mae. Esse
facto, explicaria a busca da crianca pela chamada ‘“fortaleza vazia” descrita por
Bettelneim como um reflgio ao abandono materno e, também como era constatado o
comportamento de alguém diagnosticado com PEA.

Seguindo com o seu discurso, Bettelneim (1987), apoia a criacdo de espacos
préprios a convivéncia de criancas diagnosticadas por PEA, onde o foco seria o
distanciamento da familia, tendo em vista que esta seria a principal influéncia e razédo
para a busca pela “fortaleza vazia”. Essa ideia chegou a ser posta em pratica por meio
da Escola Ontogenética de Chicago, no espago, Bettelheim conseguiu estabelecer
praticas que considerava ideal ao trato de individuos diagnosticados com PEA,
especialmente, o distanciamento completo de suas familias, consideradas pelo
psicanalista base de todos 0s prejuizos a esses individuos.

As ideias de Bettelhein e Kanner, apesar de estarem relacionadas a conduta
materna, em tese, possuem diferengas marcantes quanto a sua composicdo e
interpretacdo. Kanner, defende a etiologia da PEA nos moldes de uma sindrome
comportamental (nica, que se caracteriza pela predisposicdo genética; agora,
Bettelheim, considera a PEA como uma patologia psicoldgica, onde o cerne da
sindrome ¢ a familia doente (Lopes, 2017).

Assim sendo, as décadas de 1950 e 1960 foram marcadas pela ideia de que as
causas da PEA estavam relacionadas a interagdo entre pais e filhos, em especial, as
mdes/bebés como também causas sociais. Nesse periodo a culpabilizacdo materna foi
considerada devastadora para um contingente grande de familias — infelizmente, essa é

uma realidade que ainda possui vestigios até hoje (Ozonoff & Rogers, 2003).
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Agora, a partir dos anos de 1960, surgem as primeiras evidéncias que promovem
a visdo sobre a PEA como sendo um transtorno de etiologia orgénica, os estudos de
Bernard Rimland (1928-2006) e Michael Rutter, nos anos de 1970, tiveram fundamental
importancia nesse processo de reconhecimento dos fatores organicos da PEA e na
fundamentacéo dos estudos futuros sobre o tema (Ozonoff & Rogers, 2003).

A obra do psicologo Bernard Rimland intitulada “Infantile autism: The
syndrome and its implication for a neural theory of behavior” ou “Autismo infantil: a
sindrome e suas implicacBes para uma teoria neural do comportamento”, de 1964,
contesta a tese da “mae geladeira”, defendida por Kanner e Bettleheim, salientando que
a PEA possui origem bioldgica (Fadda & Cury, 2016).

Rimland (1964) assume a postura de que a PEA se caracteriza pela
desarticulacdo entre sensacfes e memoria, ou seja, essa condicdo impossibilita a
extracdo de sentido de novas experiéncias, ndo ocorrendo relacdo com acontecimentos
passados. Por outro lado, em meio as pesquisas cognitivas experimentais, entre as
décadas de 1960 e 1970, Hermelin e O’Connor promovem uma discussdo a respeito da
caracterizacdo das perturbac6es dos processos mnémicos relacionados a PEA (Fadda &
Cury, 2016).

A memoria seria um “tipo caixa-de-eco” (eco-box type), promovendo alta
aderéncia de informacfes na chamada memoria imediata ou priméaria com prejuizos
eminentes a memoria classificatéria tornando compreensivel o aparecimento de
fendmenos como: ecolalia, reversao de pronomes e memorizacdo decorada. E, ainda a
problemaética quanto a comunicacdo (Hermelin & O’Connor, 1970).

Agora, em 1978, o psiquiatra libanés Michael Rutter, apoiado em seus estudos
sobre o comportamento de portadores de PEA considera que essa condicdo se baseia em
quatro critérios: “1) atraso e desvio sociais ndo s6 como funcdo de retardo mental; 2)
problemas de comunicacgdo, novamente, ndo s6 em funcédo de retardo mental associado;
3) comportamentos incomuns, tais como movimentos estereotipados e maneirismos; e
4) inicio antes dos 30 meses de idade” (Klin, 2006, p.54).

Em 1980, ainda sobre a influéncia dos estudos de Rutter e dos demais
pesquisadores, a comunidade cientifica atribui por meio do Diagnostic and Statistic
Manual of Mental Disorders ou Manual Diagnostico e Estatistico de Transtorno Mental
(DSM 111) a PEA a uma nova classe de transtornos de nome: transtornos invasivos de

desenvolvimento (TIDs). Essa classificacdo prop6s uma visdo sobre as diferentes areas
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afetadas pela PEA, com isso na DSM-III-R, o termo TID foi dotado de significado
proprio e incluido na décima revisdo da Classificacdo Estatistica Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10) (Klin, 2006).

A DSM 1V, lancada em 1994, a proposta de analise e discussdo sobre a PEA
ocorreu com base nos novos critérios atribuidos a condicdo. A percepcdo sobre 0s
impactos da PEA seria posta em evidéncia considerando os resultados de um estudo
conjunto de cerca de 1.000 casos avaliados de perto por cerca de 100 avaliadores
clinicos (Klin, 2006).

Precisamente, os sistemas de classificagdo do DSM-IV e da CID-10, tornaram-se
de igual valor tendo em vista a ndo confusdo pela comunidade cientifica de
pesquisadores clinicos lotados em diferentes localidades do mundo. Dessa forma,
consideram-se os critérios de defini¢cdo sob a percepcao dos dados empiricos observados
em trabalho de campo (Klin, 2006).

Partindo da construcdo histérica e tedrica construida a partir de diferentes
narrativas, a PEA, revela-se como um quadro ainda alvo de diferentes interpretactes
sobre sua origem, diagnostico, evolucdo e tratamento. Nesse sentido, ao analisar cada
ponto fica claro que o processo de estudo comportamental dos portadores de PEA e o
sujeitos que os cercam carece de um olhar que va além dos critérios clinicos, esperam-
se que sejam efetuadas abordagens a nivel familiar e social.

Sabendo disso, 0 DSM V, divulgado em 2014, visa a interpretacdo da PEA sob
0s aspectos de neuro desenvolvimento, caracterizando os fatores associados ao avanco
mental e as caracteristicas comportamentais. Com isso, visando a explanacdo sobre 0s
principais aspectos do comportamento do individuo com PEA, nos topicos seguintes
serdo observados 0s principais pontos que chamam atencdo quanto a essa tematica.

Segundo o DSM-5 “o transtorno do espectro autista engloba transtornos antes
chamados de Perturbacéo do Espectro Autista Infantil Precoce, Perturbagdo do Espectro
Autista Infantil, Perturbacdo do Espectro Autista de Kanner, Perturbacdo do Espectro
Autista de Auto Funcionamento, Perturbacdo do Espectro Autista Atipico, Transtorno
Jilobal do desenvolvimento sem outra especificagdo, Transtorno Desintegrativo da
Infancia e Transtorno de Asperger” (Martins, Paul, Zachello, Beckenkamp & Steigleder,
2015, p.1).

Seguindo para outro contexto, para Leboyer (1995) “o Perturbacdo do Espectro

Autista é um distarbio de desenvolvimento a tal ponto complexo que nenhum modelo,
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nenhuma abordagem clinica, metodoldgica ou terapéutica poderia, por si mesmo,
abranger a verdade” (p.7). Logo, é importante entender que ndo existe uma unica
definicdo para descrever o que € o PEA, 0 que se sabe é que pessoas autistas vivem em
seus proprios mundos, 0 que as estimula a terem comportamentos diferentes obrigando
a quem esta ao redor compreender o ser autista vé 0 mundo a sua volta.

Visto isso, ainda compreendendo o lado do diagnoéstico, em 2013, o DSM-V,
designou o Transtorno do Espectro Autista como este sendo um “transtorno do neuro
desenvolvimento, mental ou comportamental” (Cordioli, 2014, p.14). Fora isso, a
classificacdo do DSM-V tem como propésito qualificar o grau de severidade dos
sintomas, o qual tera ligacdo direta com o comportamento de pessoas com PEA. Desse
modo, ainda em meio a concep¢do do comportamento de pessoas com PEA, Leboyer
(1995, p.169) configura tal comportamento da seguinte forma;

O Perturbacdo do Espectro Autista deve, portanto, ser concebido no quadro
de uma psiquiatria do desenvolvimento. Este enfoque permitiria integrar a
evidente heterogeneidade clinica e etiolégica: a complexidade do quadro
clinico do Perturbacdo do Espectro Autista vem provavelmente do fato de
que é um processo dindmico — o desenvolvimento do sistema nervoso
central- que é alterado causando ao mesmo tempo um déficit primario
comum a todos os sujeitos e déficits secundarios que variam segundo a etapa
do desenvolvimento que foi afetado. Podemos ir ainda mais longe e, a luz de
estudos genéticos, sugerir a existéncia ‘de um espectro do Perturbacdo do
Espectro Autista’ percorrendo um continuum entre o distdrbio da linguagem

e do comportamento, sindrome autistica completa e residual, at¢é mesmo
morte fetal in Gtero.

Ao abordar esse lado da PEA, o autor acima evidencia que a PEA vem de uma
falha no desenvolvimento do sistema nervoso central, de modo que, em linhas gerais
quem possui PEA nasce com essa condicdo, porém, o desenvolvimento do mesmo sera
consequéncia do seu exterior, ou seja, do ambiente em que ele convive. A familia,
portanto, na fala de Leboyer (1995) “pode ser responsavel por um agravamento ou por
uma melhora do quadro clinico” (p.49). Nesse sentido, a familia e um ambiente
favoravel pode acrescentar de uma forma positiva ou negativa no desenvolvimento do
portador de PEA.

Agora, em relacdo ao comportamento propriamente dito Leboyer (1995)
descreve algumas das principais caracteristicas do ser autista, as quais revelam, em
suma que, “o autista se comporta mais frequentemente como se estivesse s6, COmMo se 0S
outros ndo existisse” (p.15), ou seja, ndo demostra afeto, nao interage socialmente e isto

pode acontecer até mesmo com os préprios familiares ndo retribuindo o carinho e apego
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aos pais ou amigos. O proprio ato de falar e compreender a linguagem nao auxilia o
autista a interagir socialmente, pois, a sua comunicacao ¢ patoldgica, expressao anormal
e compreensdo limitada da linguagem tanto falada quanto gestual, dificultando este
também de expressar o que desejam.

Sobre a vertente comportamental em meio a definicdo geral da PEA, atualmente,
atribuem-se como caracteristicas do autismo 0s prejuizos qualitativos e quantitativos em
face a interacdo social, tal qual a comunicagdo e o comportamento, resultando em
individuos de perfil bastante heterogéneo em um comparativo com os demais individuos
que ndo apresentem esta condi¢do (Schwartzman, 2011).

Ainda o DSM-V, considera como principais caracteristicas do Transtorno do
Espectro Autista 0s seguintes pontos: “prejuizo persistente na comunicagdo social
reciproca e na interacdo social (Critério A), padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades (Critério B), além disso, estes sintomas devem
estar presentes desde o inicio da infancia (Critério C) e limitar ou prejudicar o
funcionamento diario (Critério D)” (p.23).

Entendidos os principios basicos do comportamento de pessoas com PEA, a
forma em que estes comportam-se junto a propria familia pode gerar diferentes reac6es
tanto para a propria pessoa quanto para os familiares na totalidade. Visto isso, a
American Psychiatnc Association — APA (2014) ressalta que o diagnostico da PEA
pode variar se considerar que 0s prejuizos observados tendem a manifestar-se a partir de
caracteristicas individuais junto ao ambiente, ou seja, € possivel que o ambiente em que
o individuo esté inserido contribua para encobrir possiveis indicios de autismo devido a
diferentes intervencdes e estimulos.

Considera-se ainda, que ao observar a rotina diaria, em muitos casos as
caracteristicas marcantes do comportamento dessas pessoas levam a todo o seio familiar
a ajustar-se em inimeros aspetos, desde as rotinas mais simples do cotidiano até a
chegada da fase adulta, onde nem sempre é possivel que as pessoas com PEA interajam
em sociedade, como esperado.

Voltando-se para o perfil clinico, um facto que contribui para que ndo seja
possivel estabelecer um Gnico critério de diagnodstico da PEA s&o as manifestacdes
variadas observadas nos individuos.

Em suas formas mais graves € possivel observar comportamentos destrutivos,

junto a autoagressdo e ainda consideravel repulsa por mudancas. Existem outros casos
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em que a crianga apresenta niveis de inteligéncia elevados, onde se pode observar
apreco quanto a musica, facilidade com céalculos matemaéticos, habilidade com pintura
entre outras artes diversas (Facion, 2007).

No entanto, em direcdo oposta, existem criangas que apresentam retardo mental
e ainda padrdes rigidos de pensamento ou mesmo barreiras quanto a capacidade de
estabelecer interagdes. Logo, ndo hd como estabelecer um Unico padrdo comportamental
que caracterize em sua totalidade os quadros de autismo (Facion, 2007).

Portanto, tendo em vista as barreiras quanto ao diagnostico e a lida didria com
individuos portadores de PEA, existe um contexto de acdes que cercam esse individuo
de modo a pbr em destaque outros agentes, tais como a familia e a prdpria sociedade.

Vé-se, ainda, que mediante aos impactos ocasionados na familia de criangcas com
PEA, em seu estudo sobre a responsabilidade de educar e cuidar de mées de criancas
com PEA, Coutinho (2017) traz reflex6es sobre o papel da familia, sob a figura da mée,
onde seria ela a principal personagem a lidar com a rotina de desafios que a PEA traz
para as familias, independente, da classe social ou cultura.

Nas palavras de Coutinho (2017) “as familias que vivenciam os efeitos desse
transtorno se veem obrigadas a mudancas na sua rotina, para se adaptarem ao filho”
(p-32) e, isso pode gerar impactos emocionais profundos, como estresse cronico,
ansiedade, sentimento de frustracdo e até mesmo depressdo em pais-cuidadores. Além
disso, as proprias crencas e preconceitos em torno da PEA acarretam sentimentos que
vao desde o medo até a dificuldade de aceitacdo do diagndstico, de inicio pela propria

familia e depois pela sociedade.

2. Crengas, preconceitos socioculturais e a vivéncia escolar da pessoa
portadora de PEA

A verdade € que, diagnosticos que tenham como base condigbes fisicas e
comportamentais que afetem direta ou indiretamente o comportamento do paciente,
como quadros de agressividade ou busca excessiva por isolamento, de modo geral,
acarretam crencas e, consequentemente, o preconceito. Visto isso, entende-se que “o
estigma relacionado a doenca mental € pernicioso e gera preconceito e discriminacéo”
(Rocha, Hara & Paprocki, 2015, p.595). Ou seja, as consequéncias do preconceito

emergem na dinamica social e chegam as familias, onde estas podem lidar com essa
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condicdo, em alguns casos com pouca ou nenhuma informacdo prévia sobre tal
condicéo.

A desinformacéo leva as familias a terem os mais diversos questionamentos,
com 0s quais as pessoas ndo estdo acostumadas a lidar e, isso, acaba por tornar a
situacdo cada vez mais dificil, em especial, no inicio, quando o diagndstico revela uma
condigdo pouco conhecida, como a PEA, tende a causar maior impacto. E possivel que a
propria familia venha se valer de momentos de alivio por conta da possibilidade de
tratamento e, de negacao, por esta ser considerada uma “doenga crénica” (Oliveira et al,
2014)

Observado isso, a fase de aceitacdo do diagndstico pode ser considerado um
momento critico e, ao mesmo tempo libertador, pois, revelara em parte o porqué de
comportamentos considerados estranhos que, principalmente, em criangas podem gerar
um percentual de preocupacédo expressivo na familia.

E possivel dizer ainda que, o perfil psicossocial de maes de criangas autistas
repete-se, continuamente, j4 que estas, em suma, precisam lidar com as
responsabilidades de cuidar intensivamente dos filhos autistas e buscar o sustento da
familia, trazendo muitas das vezes situacoes de conflito e inseguranca.

A relagdo intrafamiliar sera um ponto em discussdo recorrente no debate sobre o
trato com individuos com PEA. Sendo assim, o primeiro grande desafio estd em
construir um espaco familiar livre de crencas e preconceitos.

Quanto aos membros da familia, inevitavelmente, a mée ira figurar como
principal elo entre a crianga com PEA e 0 mundo a sua volta. Kanner (1949) em seu
discurso sobre a responsabilizacdo materna ressalta a relacdo mée-filho como base do
aparecimento dos sinais caracteristicos da PEA. Essa categoria de argumentagdo
cooperou por muito tempo para que milhares de maes criassem estigmas quanto a sua
capacidade materna, de modo que até hoje ainda é possivel observar esse
comportamento que pode vir a cooperar com 0 surgimento dos primeiros cenarios de
preconceito nas proprias familias (Biff, Mellos, Ribeiro, Pereira & Manzoni, 2019).

Como resultado da intensa culpabilizagdo materna associada as dificuldades de
relacionamento e interacdo entre mée-filho tem-se, comumente, episédios em que as
proprias maes evitam o contato externo da crianga com o mundo, evitando ambientes
sociais. A acdo de diminuir o contato com o meio social baseia-se na busca pela

prevencgao ao preconceito quanto a crianga e 0 seu comportamento, tendo em vista, que
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0 preconceito social afeta a crianca, que ndo entende tal comportamento, e a mée. (Biff,
Mellos, Ribeiro, Pereira & Manzoni, 2019).

Ainda em meio ao ambiente familiar, Cardoso & Fran¢ozo (2015) retratam a
relacdo entre irmaos de autistas, 0s autores consideram que entre os principais fatores
que contribuem para ocorrerem conflitos no contexto fraternal esta a falta de
esclarecimento sobre a condigdo. Esse facto é observado também entre os pais, contudo,
entre 0s irméos o tema possui pouco esclarecimento. “Os irmdos também sofrem pelo
impacto do nascimento do autista, uma vez que necessitam lidar com a frustracdo do
sonho do irméo perfeito, assim como os pais” (Cardoso & Franc¢ozo, 2015, p.90).

Outro facto, consiste no diagnoéstico do autismo que considerando o
relacionamento parental pode ser interpretado de diferentes formas, com isso, possiveis
quadros de preconceito quanto a condi¢cdo podem vir a ser observados devido a falta de
esclarecimento sobre o assunto (Cardoso & Frangozo, 2015).

Portanto, dentro de um contexto geral tanto sob o olhar comportamental dos pais
quanto dos demais membros do seio familiar quanto as expectativas em torno do
desenvolvimento de criancas com PEA, o papel da familia, terd sempre uma grande
influéncia, ja que esta é quem estara mais proxima da pessoa com PEA. Dai, surge o

questionamento sobre a preparacdo dessa familia para o convivio desses individuos e,
como ela ird lidar com os conflitos diarios e sazonais da condic&o.

Voltando-se ao contexto social, a busca por espaco na sociedade torna o desafio
do individuo com PEA um caminho em construcdo; familia e escola surgem como
exemplos de agentes contribuintes a inclusdo desse individuo em ambito social.
Almeida (2018) considera que para que o individuo com PEA alcance qualidade de vida
em sociedade deve ocorrer intervengdo de maltiplos atores.

Em meio ao contexto social, a qualidade de vida seria o acesso livre a bens
sociais, materiais, intelectuais e o apoio a formacao integral do homem. Essa qualidade
de vida vai além das conquistas a bens de origem material, de facto esta relacionada a
satisfacdo pessoal e coletiva do homem em sociedade (Almeida, 2018). Partindo desse
principio, a presenca do preconceito e de crencas limitantes ainda aparece como um dos
principais obstaculos para a inclusdo social de pessoas com PEA.

Os estigmas e as falsas crencas associadas a capacidade quanto a lida do
individuo com PEA em ambientes de trabalho surge como exemplo de cenario em que

se diminuem a oferta de reais e iguais oportunidades para essas pessoas.
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E certo que as pessoas com TEA [Transtorno do Espectro Autista] podem
apresentar limitacGes no desenvolvimento da capacidade intelectual,
emocional e motora, contudo, muitas destas limitacfes ndo sdo impostas pela
genética, mas sim pela mediacao das pessoas nos diferentes contextos sociais,
pela falta de oportunidade de experienciar situacdes diversas e desempenhar
diferentes papéis na sociedade (Almeida, 2018, p. 5).

De igual modo, 0 acesso a educacdo se enquadra no viés da discussdo sobre o
preconceito e as crengas limitantes relacionadas ao autismo, tal como os ambientes de
trabalho, visto que a escola aparece como extensdo do ambiente familiar, em muitos
casos sendo o principal ambiente de convivéncia externa desse individuo.

Logo, somado ao que ja foi dito sobre os aspectos que demonstram o
preconceito e as crencas limitantes quanto aos individuos com PEA, voltamo-nos a
percepcao sobre a visao social dessa populacao.

Dentre os obstaculos associados as pessoas com PEA, o preconceito social serd
um obstaculo expressivo, com o qual tanto o individuo como a familia precisardo lidar
durante todo o ciclo de vida desse individuo. Observado esse facto, ja se sabe que,
geralmente os transtornos mentais trazem consigo a ideia de individuos fracos, instaveis
ou incapazes, 0 que serve para fortalecer o estigma sob esses individuos (Rocha, Hara &
Paprocki, 2015). E, com isso, condigdes como a PEA sdo tratadas de maneira,
igualmente, preconceituosa.

A condicdo ndo representa um empecilho para o convivio social do individuo
com PEA, é possivel serem necessarias acGes préprias que tornem esse convivio
possivel, porém, ndo que este seja impossivel de acontecer. Segundo Reis, Pereira e
Almeida (2016) a principal barreira estd na comunicacao, que no caso do individuo
portador de PEA perpassa momentos de calmaria e agitacéo.

Contudo, apesar da problemética quanto a comunicacdo, com a devida
intervencdo sendo realizada precocemente a partir da unido de uma equipe
multidisciplinar (educadores, psicélogos, terapeutas da fala e terapeutas ocupacionais) é
possivel que o individuo com PEA venha a desenvolver a capacidade de convivio
social. Com isso, em especial, nos ambientes fora do convivio familiar a intervengéo
precisara ser acompanhada de perto por outros agentes, por exemplo o papel da escola
como ambiente de apoio e desenvolvimento do individuo.

A inclusdo escolar, sera afetada por episddios de preconceito e crencas quando é
estimulada uma visdo errdnea a respeito da capacidade e produtividade dos individuos

com PEA em comparagdo aos demais considerados “normais”.
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Escolas que de alguma forma admitem a promocéo da imagem de incapacidade
e improdutividade dos alunos que apresentam qualquer condicdo especial,
inevitavelmente, promoverao espacos de aprendizagem parcial ou totalmente incapazes
de suprir as peculiaridades e necessidades de aprendizagem do educando (Almeida,
2018).

A visdo estigmatizada sobre o individuo com PEA é um obstaculo presente em
maltiplas ocasides. Na familia, o preconceito vem acompanhado do medo e da falta de
conhecimento sobre a condicdo, onde o0 ambiente ao redor das familias assume um papel
importante no modo em que serdo conduzidos o relacionamento intrafamiliar e
extrafamiliar.

Smeha e Cezar (2011) consideram a maternidade um fenémeno social,
estabelecendo parametros comportamentais que permeiam o comportamento de mées de
individuos com PEA. Dessa forma, fica evidente que a familia surge como o primeiro
grupo social em que o individuo terd que conviver, nesse ambiente surgirdo os
primeiros desafios e a partir deste, outros ciclos sociais, igualmente, desafiadores.

Derivando de um contexto histérico que exclui todo e qualquer individuo que
apresente algum tipo de retardo de interacdo social ou aprendizagem, observa-se que o
preconceito social prevalece como um dos maiores desafios para o convivio do
individuo com PEA em sociedade. E possivel dizer que o preconceito social esta
enraizado nas sociedades desde muito antes de haverem os primeiros relatos sobre
individuos que apresentam dificuldades de interacdo social devido a razdes clinicas
(Silva, 2021).

Ao contemplar os aspectos sociais, Nascimento, Bitencourt e Fleig (2021)
discutem que as dificuldades de interacdo social prevalecem entre os principais fatores
que tornam a PEA um problema de saude publica, podendo representar forte impacto
social, econdmico e familiar. E comum associar o comportamento antissocial com a
incapacidade intelectual, talvez por isso o preconceito social se mostre tdo presente em
relagdo as pessoas que possuem alguma barreira de interacéo e aprendizagem.

Tornar possivel a convivéncia em sociedade tramita sobre questfes proprias das
relacfes humanas, entre as quais esta a comunicagdo; o ser humano é uma criatura que
busca comunicar-se com outros seres humanos e sempre que algo impede que isso
aconteca, inevitavelmente, o individuo passa a ser excluido dos ciclos sociais. Em outro

ponto, o didlogo sobre as relagdes sociais contrasta com a visdo que um ser humano tem
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do outro, onde o preconceito social resultara na exclusédo de um individuo ou grupo por
conta do julgamento erréneo a respeito das limitagGes fisicas, intelectuais ou sociais
(Leal, 2008).

O panorama que interage sobre o comportamento social sera o principal
obstaculo quanto a aceitagdo do individuo com PEA, considerando que esta conduta
sera composta por dificuldades de comunicagdo, interagdo social e, junto a isso,
comportamentos restritivos e repetitivos (Mapelli, Barbieri, Castro, Bonelli, Wernet &
Dupas, 2018).

Desse modo, assume-se que a conduta frente as caracteristicas do individuo com
PEA necessita ser vista como um desafio, tendo em vista que 0s primeiros passos a
serem considerados quanto a interacdo social transcorrem sobre reconhecer,
acompanhar e buscar criar um ambiente condicionado ao desenvolvimento cognitivo,
afetivo e social (Julido, Melo & Enetério, 2020).

Ao observar a PEA como condicdo limitante fica em evidéncia que as crengas
em torno do diagnostico permanecem sendo obstaculos a devida integracdo do
individuo em sociedade; Nascimento, Bitencourt e Fleig (2021) apontam a aversao ao
toque ou mesmo o forte apego aos pais como comportamentos que podem vir a
fortalecer a imagem fragilizada e, altamente dependente, dos individuos com PEA.

A percepcdo sobre as barreiras sociais e o preconceito em relacdo ao individuo
com PEA seguira uma sequéncia de factos que iniciam ainda com os pais no momento
da busca por tratamento para os filhos, onde a demora ou mesmo descaso no
diagndstico acarretara em consequéncias tanto para o individuo quanto para a familia
(Nascimento, Bitencourt & Fleig, 2021). Em seguida, em ambito escolar ¢ comum o
relato de pais que enfrentam dificuldades quanto a matricula ou mesmo a permanéncia
dos filhos em ambiente escolar (Minatel & Matsukura, 2015). Por ultimo, tem-se o
mercado de trabalho, o qual observa o individuo como um ser pouco favoravel ao
trabalho, desestimulando a insercao deste em atividades de cunho profissional (Talarico,
2019).

No que tange ao diagndstico, observa-se que este possui prognostico clinico
possivel de intervencgdo, a priori, a partir de manifestagdes fisicas €, em muitos casos,
comportamentais somente em ocasides futuras sendo necessario um olhar profissional
detalhado e livre de crencgas e preconceitos. Segundo Nascimento, Bitencourt e Fleig

(2021): “[...] a atuacdo profissional exige ndao apenas compreender a presenca de
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subsequentes comorbidades, mas também os fatores sintomaticos e idiopaticos que
resultam em uma maior complexidade para o profissional de saude entender a
capacidade do autista em estabelecer relagdes” (p.180).

Continuando, ainda segundo o diagnéstico e o tratamento de individuos com
PEA em ambito clinico, observa-se situacfes de descaso e preconceito a partir da recusa
quanto a intervengdo médica por parte dos planos de saude e a rede publica de saude,
que podem vir a estabelecer barreiras abusivas no que se refere a disponibilizacdo de
recursos para o tratamento dessa categoria de paciente. Araljo, Veras e Varelas (2019)
discutem o trato do individuo com PEA pelos instrumentos de assisténcia a saude como
a garantia do direito ao acolhimento do individuo, tal qual outros pacientes.

Voltando-se a atencdo na rede publica de satde, em 2015, o Ministério da Salde
do Brasil divulgou o documento intitulado “Linha de cuidado para atencdo as pessoas
com Transtorno do Espectro Autista e suas familias na Rede de Atenc¢do Psicossocial do
Sistema Unico de Satide”, no documento é possivel observar diretrizes quanto a pratica
clinica, abordagens terapéuticas e habilitacdo/reabilitacdo a partir de acfes no Sistema
Unico de Satde (SUS) (Araujo, Veras & Varelas, 2019).

Agora, quanto a assisténcia por parte da rede de salde privada ficam
estabelecido os parametros da Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015, que garante o
direito da pessoa com deficiéncia nos servigcos de atencdo a saude e demais setores da
sociedade. Essa lei possui expressiva importancia quanto ao aspecto social do individuo

com PEA, fazendo valer o direito deste a cidadania tal qual outro cidaddo qualquer.

3. A importancia da familia para o desenvolvimento de criancas

portadoras de PEA e a relagdo familia/escola

Historicamente, a familia como instituicdo constroi-se em diferentes contextos
que atravessam geracdes. E possivel identificar a importancia da familia em circulos
sociais, na politica e até na religido. O patriarcado, € um exemplo claro do quanto a
imagem da familia tradicional (pai, mée e filhos) influenciou e continua a influenciar o
pensamento social em diferentes localidades em todo o mundo, porém, ja ndo como ha

séculos (Hoghughi, 2004). Atualmente, ja ndo se vé a imagem do pai como o ser
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autoritario, a familia tradicional deu lugar a novos e variados tipos de familia, maes
tornaram-se as provedoras do lar e ja se vé familias sem filhos.

Apesar disso, o que ndo mudou foi a influéncia presente nos pais no
desenvolvimento dos filhos, em especial, das criancas. A figura materna/paterna ou dos
cuidadores que tomam o lugar dos pais tradicionais continua a ser 0 eixo base para o
desenvolvimento intelectual/social das criangas. “E dentro deste principio que na
comunidade cientifica se aborda o conceito de ‘parentalidade’ e se desenvolve o estudo
dos processos ¢ atividades parentais” (Pluciennik, Lazzari, Chicaro, 2015, p.17).

Assim sendo, “o conceito de ‘parentalidade’ é definido por alguns investigadores
como sendo o conjunto de atividades propositadas no sentido de assegurar a
sobrevivéncia e 0 desenvolvimento da crianga” (Hoghughi, 2004, p. 5). Além disso,
situacOes que exigem maior atencao de pais e cuidadores, a exemplo da PEA, revelam o
lado primordial que a familia exerce no desenvolvimento infantil.

No tocante a construcdo das relagfes sociais na sociedade, de um modo geral, a
familia apresenta-se como importante alicerce no desenvolvimento comportamental dos
seus membros. A figura paterna, por exemplo, em sociedades antigas estava diretamente
ligada ao autoritarismo absoluto, o chamado Patriarcado nasce a partir desse
pensamento, a visao do poder supremo dos homens chefes de familia revelava um ideal
em que mulheres e criangas manteriam uma dependéncia total e completa, sendo
justificada pela aparente fragilidade fisica (Maluf, 2010).

A questdo € que a partir das mudancas sociais ocorridas durante a passagem dos
séculos a prépria sociedade observou que, em especial, as mulheres dentro do contexto
familiar representam um alicerce forte, principalmente, quando o assunto é o trato com
os filhos. Visto isso, estudos como o desenvolvido por Borsa e Nunes (2011) trazem a
tona uma discussdo sobre o0s aspectos psicossociais da parentalidade na construcdo do
nacleo familiar, de modo a figura de pais e mées serem discutidos dentro de uma
conjuntura historica.

A vista da cultura patriarcal, os homens como figura paterna tém como funcédo
de prover financeiramente a familia e, cabe a mulher o cuidado doméstico, incluindo a
procriacdo e a assisténcia direta aos filhos. Ja a familia contemporanea, traz mudancas
quanto ao papel dos pais dentro do seio familiar, o pai continua em aspecto geral
figurando como o provedor, porém, este passa a ser mais participativo na educacgéo dos

filhos e, a mée, sai do ambiente doméstico, antes destinado a ela, exclusivamente, e
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passa a ter uma vida profissional ativa, auxiliando financeiramente a familia (Silva,
2015).

Além disso, a figura do casamento como base absoluta da familia, dentro do
contexto contemporéneo da lugar a outras realidades familiares, o divorcio, por
exemplo, leva tanto mulheres quanto homens a criarem seus filhos de maneira solo.
Outros tipos de familia, como as formadas por avés, tios, cuidadores ou pessoas homo
afetivas retratam as mudancas mais comuns vistas atualmente no contexto familiar
moderno, sendo assim parte de uma realidade comum ao cotidiano da sociedade atual
(Vasconcellos, 2013).

Sendo assim, sob um olhar reflexivo sobre esses novos tipos de familia, Oliveira
(2009) esclarece que “apesar de fazer parte do cotidiano das pessoas, ndao podemos
afirmar que sdo socialmente aceitas, pois o embate entre a realidade e a ideologia
existente ndo permitiu ainda sua superacgdo por toda a populagao” (p.70). Ou seja, se por
um lado a familia como instituicdo base social sofreu mudancas, o ideal de familia
também precisou passar por um processo de transformacdo e, agora, esta realidade esta
cada vez mais integrada na sociedade moderna.

No entanto, um aspecto imutavel quanto a familia é a sua influéncia direta na
formacédo intelecto/emocional dos entes mais novos, ou seja, as criangas. Ha anos
diversos estudos sdo realizados em prol da anélise do papel da familia no
desenvolvimento e na aprendizagem infantil. Santos e Pereira (2016) consideram que
familia e escola formam um canal de aprendizagem determinante para a formacéo
intelectual do individuo, contudo, o seio familiar precisa estar comprometido com essa
educacao de forma direta e, este seio vai além dos pais, envolve também os demais
membros da familia, incluindo avos, tios, irmaos, cuidadores e etc.

Assim, tendo como base a importancia da familia para o desenvolvimento
infantil, existem questdes que podem interferir no processo de aprendizagem, as quais
tantos pais como educadores precisam adequar-se para que o desenvolvimento infantil
ocorra de maneira sadia. Dentre as questdes mais comuns estdo os transtornos de
aprendizagem, tais como a PEA, que afeta o sistema nervoso de seus portadores,
trazendo dificuldades na comunicagdo, na interagdo social e outros mais
comportamentos que vao exigir da familia da crianca bastante atencdo e controle
emocional para lidar com os diferentes sinais do PEA no dia-a-dia.
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Frente a ocasifes que tornam necessario maior assisténcia por parte da familia, o
cenario em torno do desenvolvimento infantil ganha novos sujeitos, oriundos do
ambiente educacional, em alguns casos do ambiente hospitalar entre outros, mas a
familia, em meio a todos os outros circulos possiveis, serd sempre o eixo principal.
Somado a esse facto, ao vislumbrar o contexto de aprendizagem das criangas com PEA
tem-se em meio ao contexto social a imagem de que pessoas com PEA tendem a ser
menos capazes que outros sujeitos, esse facto se fortalece inclusive dentro do proprio
contexto educacional o que leva as familias a enfrentarem diferentes dilemas que véo
desde o medo da recusa das escolas em matricular suas criangas até o proprio bullyings
por parte das demais criangas (Lemos, Saloméo & Agripino-Ramos, 2014).

Contudo, quando se fala de reagdes perante o diagnostico de transtornos como a
PEA vé-se que mesmo para os pais do individuo na condicdo, o enfrentamento dessa
situacio pode ser altamente dificil e doloroso. E possivel dizer ainda que, crencas
enraizadas socialmente pelo preconceito e a falta de conhecimento em relagdo a salde
mental, contribuem para que aumente a expectativa em torno do nascimento, antes
mesmo que este ocorra de facto.

Entre outros fatores, discute-se outro lado sobre o diagnostico de PEA frente a
expectativa da familia quanto ao futuro da criangca, o estigma social. Uma vez que,
diante do diagnostico, a curiosidade em torno das caracteristicas fisicas, por exemplo,
d&o lugar ao sentimento de apreenséo, afinal, “quando a familia verifica que possui um
filho acometido pelo perturbacdo autista, essas expectativas de como seré a crianca, sua
genética, capacidade, personalidade, futuro, amor, medo e carinho, tornam-se mais
intensa e confusa” (Monte & Pinto, 2015, p.2).

Observados, portanto, os pontos que tornam o convivio familiar o principal
ambiente de desenvolvimento de criancas portadoras de PEA, a escola, surge como um
ambiente de apoio e incentivo a aprendizagem. Familia e escola representam ambientes
distintos, que devem se unir quando o assunto € a busca pela aprendizagem e o
desenvolvimento social das criangas.

A problematica, no entanto, estd no facto que em meio a busca por ambientes
educacionais apropriados ao ensino de criangcas portadoras de PEA, as familias,
deparam-se com situac¢Oes singulares como a recusa da matricula ou despreparo dos
educadores (Minatael & Matsukura, 2015).
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Visto isso, a relacdo que se espera entre familia e escola precisa estar pautada no
auxilio mutuo. Com isso, se espera 0 auxilio matuo, onde, de um lado a familia estara
presente na escola como apoio e, do outro, a escola ira garantir que o individuo receba
uma educacdo de qualidade, dentro de suas limitacbes e, em simultaneo, estara seguro

de preconceitos no ambiente escolar.
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CAPITULO Il — Objeto de Estudo, Problematica e Enquadramento

Teorico Metodoldgico

1. Objeto de estudo

A presente pesquisa tem como objetivo principal investigar percecGes das
familias/cuidadoras de criangas com Espectro do Autismo, mais precisamente quais as
expectativas dessas familias em relacdo ao aprendizado e desenvolvimento das suas
criancas. Para tanto, sera aplicada uma abordagem investigativa de natureza qualitativa,
em um estudo de caso multiplo. A escolha dos métodos vai ao encontro das abordagens
defendidas por Meirinhos e Osdério (2010) que tratam a pesquisa qualitativa e o estudo
de caso como estratégias de investigacao eficazes no campo da educacéo.

2. Contextualizacéo e justificacdo da tematica em estudo

Ao estabelecer os principios de estudo e aplicabilidade considera-se que a visdo
sobre a problematica das familias em relacdo ao diagndstico e, posteriormente, o
convivio e as expectativas referentes a criangcas com PEA representam um tema que
carece de investigacdo cientifica; tendo em vista, a relacdo presente entre familia,
individuo com PEA e, também, a escola, no lugar de centro de estudo do contexto
ensino-aprendizagem.

Apesar disso, a andlise prévia realizada mediante a leitura das publicacdes
cientificas recentes promove reflexdes, as quais encaram a relacdo familia-individuo-
escola como um campo amplo a discussdo. Segundo Polonia e Dessen (2005), a familia
estaria no centro do desenvolvimento da crianga, assumindo 0S primeiros passos que
culminam na formacdo do intelecto e das relagbes interpessoais fora do ambiente
familiar, contudo, ao creditar o papel da familia em meio a dindmica do trato a criangas
diagnosticadas com PEA, é possivel dizer que a conducéo das relacdes se vale de outros
agentes, tal como a escola; assim, torna-se imprescindivel o exame das inter-relagdes

gue compreendem familia-individuo-escola.
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3. O problema e os objetivos da pesquisa

E comum observar diferentes reagdes em familias que vivenciam o diagndstico
da PEA, sentimentos como impoténcia, frustracdo e medo do futuro, aparecem como
exemplos de sentimentos presentes nessas familias. Além disso, questdes sociais
enraizadas na sociedade, revelam que ser diferente ainda continua a ser motivo de
enfrentamentos a preconceitos e crencas. Dai surge o questionamento base desse estudo:
Qual a influéncia das crengas, esteredtipos e preconceitos sobre as familias de criangas
com PEA a respeito do processo ensino-aprendizagem das suas criangas?

Naquele alinhamento, enunciamos 0s seguintes objetivos da pesquisa:

e Perceber se as crencgas, 0s esteredtipos e o preconceito social podem
trazer algum tipo de sofrimento as familias de criancas com PEA;

e Entender como as familias de criancas com PEA se enxergam dentro do
processo Ensino Aprendizagem dos seus filhos;

e Descrever quais as expectativas as familias de crianca com PEA
carregam em relacéo ao processo Ensino Aprendizagem dos seus filhos?

e Apontar qual a importancia da institui¢ao “escola” no desenvolvimento
da Aprendizagem das suas criancas, para as familias de criangcas com
PEA;

e Analisar quais as influéncias das CRENCAS, dos ESTERIOTIPOS e do
PRECONCEITO SOCIAL sobre AS EXPECTATIVAS das familias de

criancas com PEA, em relacdo ao processo Ensino Aprendizagem.

4. Tipo de estudo

Para compreender o cenario de estudo, tendo como referéncia fundamental os
achados cientificos e o processo de analise sistematica de contetido, considerada como
técnica de tratamento dos dados empiricos de natureza qualitativa, compreende-se ser
este um campo metodoldégico com fins analitico compreensivo, assumindo o embate
entre 0 cenario tedrico/conceitual e o volume de dados empiricos, reunidos e
sistematizados a partir do uso da técnica de entrevistas semiestruturadas (Poirier,
Valladon & Raybant, 1983).
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4.1. Caracterizacao do Estudo de Caso Mdltiplo

Segundo Gil (1999) estudo de caso ndo aceita um roteiro rigido para a sua
delimitacdo, mas é possivel definir em quatro fases: a) Delimitacdo da unidade-caso; b)
coleta de dados; c) selecdo, analise e; d) interpretacdo dos dados (elaboracdo do
relatério). Enquanto isso, Yin (2001) compreende o estudo de caso como abordagem
pratica aplicando-se em quatro categorias distintas: caso unico/holistico, caso
unico/incorporado e casos multiplos de iguais enfoques. Contudo, tendo em vista 0s
critérios de investigacdo, considera-se que 0 processo de investigacdo e, junto a ele, a
estratégia de pesquisa deve ser alinhada ao perfil da questdo de investigacéo.

A escolha do método definiu-se a partir do proposito investigativo do estudo,
onde a analise de dois ou mais casos, segundo Fragoso (2004) evidencia a busca por
respostas de algo que vai além do caso em si. Em vista disso, ao compreender a
importancia de atender aos critérios de investigacdo, Yin (2001) estabelece diferentes
preceitos aplicaveis a definicdo do enredo de pesquisas nos moldes do estudo de caso,
tal como as seguintes perguntas: “Como” e “Por qué”; assumindo que estas indagacoes
necessitam de estudos que contemplem um factor exploratério Unico, comumente
aplicavel em anélises de fatores comportamentais.

Sendo assim, sobre 0s mecanismos presentes na investigacdo e no inquérito de
pesquisa base do texto, para aclarar a problematica e transcorrer sobre os levantes
tedricos/cientificos, junto a investigacdo do fenémeno, sera considerada a pergunta do

estilo “Como”, tendo em vista os fendmenos contemporaneos vislumbrados no estudo.

4.2. Caracterizacéo da Pesquisa Qualitativa

Enguanto que a pesquisa quantitativa seguira com rigor um plano previamente
estabelecido, a pesquisa qualitativa, acostuma ser direcionada ao longo do seu
desenvolvimento, sendo que, ndo busca enumerar ou medir. Logo, o foco de interesse
da pesquisa qualitativa é amplo e parte de uma perspectiva diferenciada, segundo
Meirinhos e Osorio (2010) “os modelos qualitativos sugerem que o investigador esteja
no trabalho de campo, faga observagdo, emita juizos de valor e analisar. Na investigacao
qualitativa, é essencial que a capacidade interpretativa do investigador nunca perca o

contacto com o desenvolvimento do acontecimento” (p.51). Ou seja, para que 0 método
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seja de facto utilizado da maneira correta pelo pesquisador, 0 mesmo precisa ser capaz
de interpretar os dados sob o olhar dos participantes da pesquisa.

O desenvolvimento de um estudo de pesquisa qualitativa supbe um corte
temporal-espacial de determinado fendmeno por parte do pesquisador. Esse corte define
0 campo e a dimensdo em que o trabalho a desenvolvesse, isto €, o territorio a ser
mapeado. O trabalho de descricdo tem carater fundamental em um estudo qualitativo,
pois, é por meio dele que os dados sdo coletados. (Manning, 1979, p. 668)

A abordagem qualitativa oferece trés diferentes possibilidades de se realizar uma
pesquisa: a pesquisa documental, o Estudo de Caso e a etnografica (Godoy, 1995). Em
relacdo a esta pesquisa utilizar-se-4 a qualitativa em um caso multiplo, como referido no

principio do texto.

4.3. Contexto de pesquisa e participantes

Para contemplar os pontos referentes as expectativas das familias de criangas
com PEA, com respeito ao processo ensino-aprendizagem, esta pesquisa considerou
como desenho de estudo a esfera analitica das publicages cientificas em conformidade
ao estudo critico das respostas reunidas no estudo de caso aplicado junto a um grupo de
3 familias que possuem como membro um/a filho/a com PEA e profissionais técnicos
especializados no atendimento de criangas com PEA.

Seguindo para a caracterizacdo das familias tem-se a primeira familia composta
de pai e mae: Pai, 40 anos, bancario; mae, 42 anos, professora de matematica; e dois
filhos do sexo masculino, o primeiro com 7 anos, estudante do 1° ano do ensino
fundamental e o segundo, com 6 anos, estudante do maternal 3, portador de PEA. Pai e
made participaram ativamente da pesquisa.

A segunda familia, também composta por pai e mée, teve como participante da
pesquisa apenas a mae. Contudo, foram reunidas informacfes de ambos os pais, as
quais lé-se a seguir: Mae, 39 anos, do lar; Pai, 46 anos, funcionario publico; e um filho
do sexo masculino, com 9 anos, estudante do 3° ano do ensino fundamental, portador de
PEA.

A Ultima familia, igualmente formada por pai e mée, teve como participante da

entrevista apenas o pai. Porém, foram coletadas informacdes de ambos os pais,
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conforme pode ser lido a seguir: Mae, 51 anos, pedagoga; Pai, 58 anos, pedagogo; e um
filho do sexo masculino, com 23 anos, ndo informada a profisséo, portador de PEA.
Voltando-se para o perfil dos profissionais técnicos, tendo em vista a
importancia de um olhar técnico sobre a tematica em contraponto a vivéncia das
familias foram selecionados dois profissionais: uma psicopedagoga, 36 anos, com
formagéo especializada em Educacdo Especial Inclusiva TEA - Transtorno do Espectro
Autista, atuante em Instituicdo de apoio e acolhimento a portadores de PEA h& 9 anos, e
um terapeuta ocupacional, com formacéo especializada em Educacgédo Especial Inclusiva
TEA - Transtorno do Espectro Autista, com atuacdo no cuidado e atencdo a individuos

portadores de PEA ha 3 anos.

Tabela 1 — Caracterizagdo dos entrevistados e respetivos contextos familiares

Entrevista Designagao

Pai, homem, 40 anos, bancario; mae, mulher, 42 anos, professora de
matematica; dois filhos do sexo masculino, 7 anos, estudante do 1°

El ano do ensino fundamental e, 6 anos, estudante do maternal 3,
portador de PEA. Pai e mée participaram do estudo.
Mae, mulher, 39 anos, do lar; Pai, homem, 46 anos, funcionario
E2 publico; um filho do sexo masculino, 9 anos, estudante do 3° ano do

ensino fundamental, portador de PEA. Apenas a méde participou do
estudo.

Mée, mulher, 51 anos, pedagoga; Pai, homem, 58 anos, pedagogo;
E3 um filho do sexo masculino, 23 anos, ndo informada a profissao,
portador de PEA. Apenas o pai participou do estudo.

Psicopedagoga, mulher, 36 anos, com formacao especializada em
Educacdo Especial Inclusiva TEA - Transtorno do Espectro Autista,

B4 atuante em Instituicdo de apoio e acolhimento a portadores de PEA
ha 9 anos.
Terapeuta ocupacional, homem, 36 anos, com formacéo
£S5 especializada em Educacgdo Especial Inclusiva TEA - Transtorno do

Espectro Autista, com atuacdo no cuidado e atencdo a individuos
portadores de PEA ha 3 anos.

Fonte: Dados da pesquisa (2021).
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5. Instrumentos de recolha de dados

De modo a contemplar as diferentes visdes sobre a tematica central do texto, no
tocante a reunido dos dados para posterior analise, optou-se pelo uso de entrevistas
semiestruturadas compostas por perguntas abertas, realizadas a partir de correio
eletronico e aplicativo de mensagem.

Em ocasido ao cenério de pandemia do Covid-19, declarada em meados de 2019
até o presente desse estudo, sendo acometida em diferentes paises, incluindo o Brasil,
cenario do estudo, a escolha pelo uso de aplicativos de mensagem para a coleta de dados
junto aos participantes possibilitou a reunido dos dados respeitando as recomendacdes
sanitarias das organiza¢cdes mundiais de saide. Em outras ocasides, a entrevista do tipo
estruturada e semiestruturada pode ser realizada pelo pesquisador presencialmente, o
que ndo ocorreu nesse caso devido as circunstancias que fogem do controle do
pesquisador. Com isso, assume-se que a escolha pelo método de entrevistas se deu por
conta da possibilidade de compreender o cenario de estudo mediante a percep¢do da
populacdo em contraste aos parametros descritos na literatura cientifica.

Dessa forma, no contexto de acBes e praticas da investigacdo cientifica, a
entrevista como técnica de coleta de dados visa compreender o sentimento e a imagem
construida pelos sujeitos sobre determinado fenémeno, podendo ser constituida a partir
de experiéncias pessoais. (Fontanella et al., 2006).

Ressalta-se que a preferéncia pelo método considerou a aproximacdo do
pesquisador ao compilado de informagfes com foco no diagnostico da condicdo de
pesquisa. Visto isso, assumindo que este processo investigativo promove reflexdes
sobre 0s sujeitos e como esse se Vvé diante dos eventos, a escolha de entrevistas
semiestruturadas é concebida pelo modelo de aplicacdo das perguntas que prioriza a fala
livre do entrevistado a partir de um menor contingente de inquéritos, determinados em
base a certo grau de estruturagéo e relacdo de pontos definidos pelo entrevistador como
fundamentais para a exploracdo e anélise de determinado fenémeno. (Gil, 2008).

Logo, em vista aos dados disponibilizados pelas familias e as avaliagdes dos
profissionais especializados no trato de criangas com condi¢cdo de aprendizagem
especiais, ambos a servico de determinada instituicdo de apoio a familias e criangas com
PEA, foi possivel obter-se um espelhamento da situacdo entre os sofrimentos da familia

com 0 processo ensino-aprendizagem das criangas.
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Além disso, no tocante ao uso do guido de entrevista semiestruturada, foi
possivel aproximar-se dos sujeitos partindo de um diagnostico prévio da realidade
vivenciada, tendo como fim a recolha de informacOes para posterior organizacao,
flexibilidade e ampliacdo de questionamentos, conforme os diadlogos foram fornecidos

pelos entrevistados.

6 Procedimentos empiricos

O estudo propde um tracado entre as familias, a crianca, os profissionais
técnicos e a instituicdo de ensino. Visto isso, a decisdo de escolha dos sujeitos da
pesquisa partiu de experiéncias pessoais e construgdes sociais da pesquisadora.

Desse modo os focos do estudo foram: a familia, grupo familiar ou nucleo
familiar onde a crianga se encontra; a crianga com Perturbacéo do Espectro do Autismo
com diagnostico comprovado; os profissionais técnicos e; a instituicdo de ensino que
faz o acompanhamento do desenvolvimento da crianca. Foram trés o total de
familia/crianca/instituicdo participantes do estudo.

Por conseguinte, a defini¢do das perguntas seguiu mediante a investigacdo sobre
0 comportamento e as expectativas das familias quanto ao processo de ensino-
aprendizagem das criancas, somando ao todo 10 perguntas abertas, direcionadas as
familias, 15 perguntas direcionadas e divididas entre os profissionais técnicos. As
perguntas foram elaboradas em meio a logica do particular para o geral/publico,
apresentando assim espaco para discusséo, conforme pode ser constatado nos Apéndices
B,C,D,E FeG.
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CAPITULO IlI - Apresentacdo, Analise e Discussio dos Dados

1. O Procedimento Geral

Quanto ao processo de analise dos dados, no que concerne a este estudo, 0s
dados foram analisados a partir de categorias tematicas, baseadas em classificagdes
extraidas de cada entrevista, compreendendo, também, o referencial teérico concetual
(Bardin, 2011).

Congruentemente, tratando-se de uma analise semantica do tipo tematico
categorial (Bardin, 2011), operou-se com o0 seguinte sistema de categorias (ja
operacionalizado e aplicado em cada um dos processos de inquérito desenvolvidos),
correspondendo ao processo de “unitarizagdo ou transformacdo do conteldo em
unidades” (Moraes, 1999, p. 10). Logo, se dara a seguinte descricdo das respectivas

unidades de contexto:

Tabela 2 - Referencial de codificacdo e categorizacdo dos dados empiricos

Categorias tematicas Unidades de analise

UA1 - Enfoque familia e diagndstico.

UA2 — Conhecimento e crencgas da familia pré diagnéstico.

CT1 - crencas, estereétipos ~ UA3 — Evolugéo do conhecimento da familia pds diagndstico.
e preconceito social

UA4 — Enfoque familia e preconceito social.

UADS — Visdo atual da sociedade em relagdo as familias com membros e
os individuos com PEA.

UAG6 — Expectativas da familia.

CT2 — processos de ensino- UA7 — Enfoque familia e escola.

aprendizagem

UAS8 — Apoio e a aceitacdo no ambiente escolar.

UAQ - Politicas publicas.

Fonte: Dados da pesquisa (2021).

Sob os critérios da pesquisa e da analise dos dados, o volume de entrevistas
realizadas para a composicao do texto foi compreendido como um recorte da realidade
vivenciada por familias de multiplos perfis demograficos, socioecondmicos e culturais.

Com isso, o critério de analise trouxe a categorizacao tematica dos resultados baseando-
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se nas entrevistas e, subsidiariamente, nos referenciais tedricos disponiveis para este

efeito.

Mediante o contexto de aplicacdo dos critérios de investigacdo cientifica, no
intuito de contemplar a temética central dessa obra, foi empregado no intervalo de 15 a
19 de novembro de 2021 o modelo de entrevista online junto aos familiares e
profissionais técnicos, que cumprem o papel de cuidadores, e profissionais/instituicdo
especializados no atendimento de individuos portadores de PEA.

Vale salientar que, o contexto de apresentacdo dos dados e posterior analise e
discussdo dos resultados serdo observados com base na leitura possivel sobre a relagdo
entre categorias tematicas, as respetivas unidades de andlise e as correspondentes
unidades de contexto. Da mesma forma, em relagdo as métricas, ressalta-se que 0s
mecanismos de apresentacdo dos resultados foram caraterizados conforme a reunido
final dos dados. Com isso, fica omissa qualquer categoria de opinido ou crenca do
pesquisador.

Em continuidade, interessa frisar que a aplicacdo do processo de pesquisa deu-se
de forma unanime entre a populacdo foco do processo investigativo, sendo aceitos 0s
critérios do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, outorgado pela Resolugédo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude — CNS, a qual regulariza o respeito a
dignidade e a protecdo da pessoa humana participante de inquéritos de caréater cientifico.

Assumindo o perfil do pleito, ao todo se somaram trés casos de familias
participantes, a primeira familia com pai e mae respondentes, a segunda familia com
apenas a mae sendo respondente e a terceira familia com o pai sendo o principal
respondente, além das familias houve a participacdo de uma profissional psicopedagoga,
um profissional terapeuta ocupacional, ambos respondentes de cinco inquéritos em
comum; contudo, complementarmente, apresentar-se cinco inquéritos destinados,
exclusivamente, a psicopedagoga, e quatro inquéritos de cunho direto ao terapeuta

ocupacional.
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2. Apresentacdo, Analise e Discussao

2.1. A Percepcédo das Familias

Ao conceber a ideia de familia, especialmente, no que tange ao cuidado integral
de individuos com PEA, a figura que se destaca é a méde. Esse facto se explica a partir
de diferentes pontos, os quais colocam a mulher como o centro do relacionamento entre
familia e crianca. Posto isto, € comum a progenitora se colocar a frente dos desafios
cotidianos da lida com as inconstancias do comportamento manifestas pela PEA,
dessarte, torna-se a principal fonte de informagéo a respeito do cotidiano do filho.

Contudo, tendo em vista as diversas razdes que culminam em mudangas quanto
ao relacionamento dos pais junto aos filhos, a figura do pai faz-se presente, igualmente,
ou mais préximo do que era vista em tempos remotos; assim sendo, no decorrer do
topico serdo observados relatos tanto de pais quanto de maes sobre a vivéncia com
filhos portadores de PEA. Agora, tendo em vista a preservacdo do anonimato das
participantes serdo utilizados os codinomes “Familia 17, “Familia 2” e¢ “Familia 3”,
consecutivamente, conforme a descricdo dos relatos das familias.

Os didlogos com as familias tiveram os seguinte pardmetros: reacdo perante o
diagnostico de PEA; nivel de conhecimento acerca da PEA antes do diagndstico;
expectativas de a respeito do desenvolvimento intelectual da crianca; possiveis medos
frente a aceitacdo do ambiente escolar; expectativas em relacdo ao processo ensino-
aprendizagem; impressGes com relacdo a escola, professores, técnicos e colegas alunos
em meio a lida com o seu/sua filho/a; reagdes diante de cenarios de preconceito e/ou
discriminacdo; sentimento com respeito ao comportamento da sociedade diante do
“diferente”; percepcdo sobre as politicas de educagdo inclusivas, especialmente, as
aplicadas em ambiente escolar; e a analise individual acerca de mudancgas na sociedade
e na escola em apoio ao desenvolvimento, 0 ensino e o respeito a criangas com PEA.

Visto os critérios investigativos, a pergunta 1, caracteriza-se a partir da UA1L -
Enfoque familia e diagndstico com aspectos da UA2 - Conhecimento e crengas da
familia pré diagnostico, ambas unidades relacionadas a CT1 - crencas, esteredtipos e
preconceito social, haja vista a categorizacao tematica de andlise, tem-se 0 seguinte
texto do inquérito: “Qual foi a reagdo dos familiares ao receber o diagndstico da
Perturbacdo do Espectro do autismo? Relate os sentimentos. Como foram esses

sentimentos evoluindo até hoje?”. Este primeiro didlogo evidencia o contexto de
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aceitacdo das familias perante o diagndstico, o qual transmite dentro de um apanhado
geral sentimentos de medo, inseguranca e desespero por parte dos pais.

Nesse ponto, o conflito de sentimentos pode ser descrito como o primeiro
obstaculo relatado pelas familias, cabendo a cada pai e mde compreender o cenario e
buscar agir conforme acredita ser o certo. Junto a isso, tem-se o trato da familia em
meio ao abalo emocional perante as expectativas futuras da familia (Biffi et al, 2019).

Em vista disso, o diagndstico podera gerar reacGes de vergonha, culpa e,
principalmente, preocupacdo com o futuro; sentimentos que afetardo diretamente a
crianca em diferentes niveis, cabendo a familia, lidar com o conflito de sentimentos e
buscar formas de auxiliar no desenvolvimento da crianga seja de maneira autbnoma ou
com 0 apoio de terceiros.

Em contrapartida, a rea¢do ao diagndstico podera se apresentar como um estado
de contemplacéo e de entendimento a respeito dos passos a serem seguidos em direcao a
compreensdo das necessidades afetivas, educacionais e sociais da crianga. Essa reagédo
reafirma a opinido de Oliveira et al (2014), a qual compreende a conduta da familia em
meio a dois extremos, 0 primeiro que aponta para 0 medo, que versa a recusa do
diagnostico, e a sensacdo de alivio por ser apresentado o universo de possibilidades de
tratamento.

O aglomerado de sentimentos sera um ponto passivel a discussdo, considerando
que nas respostas das familias, observou-se que as Familias 1 e 2, no primeiro momento
tiveram reacGes de medo e susto. Nesse ponto, o conflito de sentimentos pode ser
descrito como o primeiro obstaculo relatado pelas familias, cabendo a cada pai e mée
compreender o cendrio e buscar agir conforme acredita ser o certo. Junto a isso, tem-se
o trato da familia em meio ao abalo emocional perante as expectativas futuras da familia
(Biffi et al, 2019).

A reacdo de medo perante o diagndstico da PEA pode ser caracterizada a partir
de multiplas concepgdes. Sob o contexto social, “O diagnodstico de transtorno
psiquiatrico ou anormalidade visivel, como o efeito colateral de farmacos, deflagra no
observador a recuperacdo de conteudos negativos como conhecimentos prévios,
informacgdo da imprensa e lembranga de filmes que levam a estigmatiza¢ao” (Rocha,
Hara & Paprocki, 2015, p.593). Isso quer dizer que, as reacGes geradas na familia
podem ser descritas como o resultado de uma construcdo social, ideoldgica e cultural,

podendo ser tratada como algo involuntario.
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Em contrapartida, o relato da Familia 3, demonstra que o diagnostico se mostrou
como um estado de contemplacdo e de entendimento a respeito dos passos a serem
seguidos em diregcdo a compreenséo das necessidades afetivas, educacionais e sociais da
crianca. Essa reacdo reafirma a opinido de Oliveira et al (2014), a qual compreende a
conduta da familia em meio a dois extremos, 0 primeiro que aponta para 0 medo, que
versa a recusa do diagndstico, e a sensacdo de alivio por ser apresentado o universo de
possibilidades de tratamento.

Cabe lembrar que, a Familia 3, é constituida por pedagogos (pai e mae), o que
podera ser visto como um diferencial na forma com que a familia lidou com o
diagndstico, tendo em vista que estes tinham vago conhecimento sobre a PEA, porém,
que somente pode ser aprofundado ap6s o diagnostico.

Agora, voltando-se para a pergunta 2, o caminho seguido para a analise
relaciona-se a UA2 - Conhecimento e crencas da familia pré diagnostico inclusa no
contexto aplicado na CT1 - crencas, estere6tipos e preconceito social, sendo assim, foi
realizado o seguinte questionamento: “A familia tinha algum conhecimento acerca da
Perturbacéo antes do diagnostico do seu/sua filho/a? Como decidiram desenvolver esse
conhecimento? A quem recorreram para aprofundar esse conhecimento?”. Para
compreender o cenadrio em que se da o questionamento, antes necessita-se evidenciar
que até o momento do diagndstico as familias confessam a falta de conhecimento sobre
a condicao.

Para comportar a reacdo das familias perante o diagndstico de PEA, € possivel
dizer que os 6rgaos de saude possuem papel fundamental no que se refere a fornecer o
devido esclarecimento a respeito do diagnostico e tratamento da PEA. No Brasil, a Rede
Publica de Saude, dirigida pelo SUS, tornar-se-a executora das medidas de acolhimento
as familias com criancas diagnosticas com PEA, com isso, cabera aos 0rgaos de saude
publica a diligéncia de aclarar as davidas dos pais, utilizando-se de linguagem
accessivel a populacéo (Araujo, Veras & Varella, 2019).

Além disso, outro ponto que pode ser destacado no que tange ao processo de
busca por conhecimento é o livre acesso aos espagos que incentivam a interacdo social
entre as familias e o desenvolvimento intelectual de pessoas com deficiéncia intelectual
e multipla, a exemplo da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE,
fundada no Brasil, em 1954, no Rio de Janeiro. (Fidelis & Miki, 2017).
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Acbes desenvolvidas por iniciativas como das instituicbes de apoio,
compreendem em oportunidades importantes para que ocorra o devido fortalecimento
do processo de ensino e aprendizagem de individuos com PEA; com isso, contempla-se
a questdo de haverem projetos de apoio para criancas com condicfes especiais de
aprendizagem, destacando ser de grande valia 0 acesso a iniciativas voltadas a atengédo
primaria dessas criangas.

Tais factos sao fortalecidos considerando o relato das familias. A Familia 1, apds
0 diagnostico, conforme aponta a pergunta 2, se dedicou a compreender as
caracteristicas da PEA, tendo em vista que até 0 momento ambos 0s pais ndo possuiam
conhecimento sobre 0s efeitos do transtorno e tdo pouco sabiam como lidar com o filho.

Em especial para a Familia 2, o diagnéstico teve como consequéncia o inicio de
uma busca incessante por esclarecimentos sobre as reais chances de a crianca ter uma
vida normal no futuro, essa busca a principio foi realizada na internet, aumentando as
duvidas. Apés o primeiro ciclo de buscas por respostas, a Familia 2, passou a frequentar
espacos em que podiam conviver com outras criangas portadoras de PEA, para a familia
esse momento se mostrou importante para entender as diferencas entre os diagnasticos e
a construir uma estratégia mais eficaz de reunir informagdes sobre o transtorno,
considerando que as informagfes reunidas junto aos especialistas eram vistas como
complexas e de dificil aplicagdo no cotidiano; a Familia 3, em resposta a pergunta 2,
contempla a questdo de haverem projetos de apoio para criancas com condicdes
especiais de aprendizagem, destacando ser de grande valia 0 acesso a iniciativas
voltadas a atencdo primaria dessas criancas.

Continuando, agora em direcdo a pergunta 3, 0 inquérito regressa as primeiras
impressdes perante o diagndstico do espectro, analisando as expectativas dos pais em
relacdo ao desenvolvimento intelectual dos filhos tendo em vista as perspectivas
relacionadas a UA1 - Enfoque familia e diagnostico. Com isso, a pergunta 3, apresenta-
se da seguinte forma: “Nos primeiros meses pos diagndstico confirmado, quais eram as
expectativas de vocés a respeito do desenvolvimento intelectual da sua crianga?”’. Nesse
ponto, a visdo das familias compreende as primeiras impressdes que existiam sobre o
desenvolvimento intelectual das criangas, ainda ndo ha certezas, apenas expectativas.
Assim, qualquer reacdo que fuja das expectativas iniciais das familias torna-se gatilho

para a ecloséo de sentimentos de ansiedade e inquietagéo.
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O sentimento da Familia 1, diante dos primeiros meses do diagnostico, remete-
se a visdo de que pessoas consideradas “ndo normais” possuem menores chances de
desenvolvimento intelectual. Os estigmas atrelados as doengas mentais marcam oS
pacientes como individuos fracos, levando a discriminacéo e a prejuizos relacionados ao
desenvolvimento, puramente, devido a imagem negativa que essas pessoas carregam
consigo (Araujo, Veras & Varella, 2019). Dessa forma, falas como a esbocada na
resposta a Pergunta 2, soam de modo natural, levando em consideracdo que as
expectativas de futuro para criancas com PEA estdo atreladas ao aceite do diagndstico
por parte da familia.

Para a Familia 2, a possibilidade de melhoria dos sintomas tornou-se motivo de
ansiedade e inquietacdo, considerando que a visdo construida sobre o espectro era de
que seria apenas uma “fase”. Assim, ao momento em que era detectado algum regresso
dos sintomas, 0s pais sentiam-se incapazes de lidar com a situacdo. A insisténcia com os
tratamentos junto ao acompanhamento de perto da familia (mée e pai) fundamentara
cenarios mais a frente que culminariam em melhorias visiveis no comportamento da
crianca, facto que, conforme o relato da mée continua a ser visto até hoje, tendo em

vista que seu filho possui uma “vida normal”, segundo a mae:

Eu reconheco que existem limitacfes, porém, ele consegue estudar, passear,
ter amigos como qualquer outra crianga, pois, foi assim que educamos ele,
como uma crianga ‘normal’... ele esta vivo, tem dois olhos, cabeca, corpo
como qualguer outra pessoa, por isso, 0 incentivamos a ter uma vida
normal... ele tem limitacfes como qualquer outro. Houve um tempo em que
me imaginava cuidando dele até a fase adulta, me sentia triste com isso, mas
aceitava. Hoje vemos que ele é independente, consegue fazer muitas coisas
sozinho, superando as nossas expectativas como pais (mée entrevistada da
familia 2).

Igualmente, a Familia 3, declarou que as expectativas diante do diagnéstico de
espectro se revelaram como um momento de reflexdo sobre todo o processo futuro de
acompanhamento do desenvolvimento intelectual da sua crianca. Para a familia ficou
evidente que haveria muito trabalho a diante, porém, com o diagndéstico o caminho ficou
mais claro para eles como pais.

Indo ao encontro com outro contexto, a pergunta 4, serviu de base para 0s
questionamentos sobre a inser¢do das criangas no ambiente escolar, nesse sentido,
aplica-se a anélise do inquérito a partir do olhar da UA8 — Apoio e a aceitacdo no
ambiente escolar, referente a CT2 — processos de ensino-aprendizagem. Sendo assim, a

pergunta 4, pode ser lida da seguinte forma: “Em algum momento a Familia teve medo
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de inserir o seu/sua filho/a no contexto escolar? Caso sim, relate o motivo?”. Nos
relatos, as familias promovem um dialogo sobre a visdo anterior delas sobre o contexto
escolar, as falas baseiam-se nos “achismos” de cada familia.

Dessa forma, ao relatar a sua vivéncia perante o inicio da vida escolar do filho, a
Familia 1 declara que ndo havia compreensdo dos desafios que iriam surgir ap6s o
ingresso do filho na escola. No entanto, a Familia 2, a principio relata que a expectativa
para o ingresso do filho na escola soou como um momento de esperanga de aceleracdo
ao desenvolvimento intelectual; contudo, passados os primeiros anos a reacdo da familia
perante a mudanca de perfil dos colegas de classe do filho foi de medo pelo bem estar
fisico da crianca e mesmo a reacdo dele diante de possiveis cenas de preconceito e
discriminacdo dos colegas e dos pais desses alunos.

Semelhante ao relato da Familia 2, existiu um sentimento de medo na fala da
Familia 3, a qual salientou que ao se deparar com a decisdo de matricular o filho na
escola teve receio de que ele pudesse vir a ser alvo de maus-tratos no ambiente escolar.

Portanto, admitindo que a mudanca de ambiente e o inicio da vida escolar s&o
factores que comportam discussdes em diferentes niveis, consecutivamente, Polonia e
Dessen (2005), Santos e Pereira (2008) e Minatel e Matsukura (2015), dialogam sobre o
contexto escolar no universo de familias de criangas com espectro considerando factores
como a fala das familias e os cenarios observados nas escolas, para os autores a vivéncia
da crianga no ambiente domiciliar deve embasar o seu comportamento na escola, da
mesma forma a escola deve incentivar a participacao e a presenca dos pais no ambiente
escolar, tornando-os parte do processo educacional, em especial, das criancas das
criangas com espectro. Além disso, ao aceitar o aluno com espectro dentro do circulo
escolar é dever da instituicdo de ensino garantir o bem-estar fisico do aluno, criando
providéncias de retencdo a cenarios de violéncia e bullying (Barros, 2018).

Contudo, ao caracterizar a escola como um espaco passivel a inclusdo de
criancas com PEA observa-se que ha outras questdes que fogem do projeto pedagogico
da escola. Nesse sentido, a pergunta 5, concentrar-se-4 no dialogo sobre como as
familias se veem diante do processo ensino-aprendizagem, tal qual as suas expectativas
em relacdo a escola; o inquérito foi observado segundo os principios da UA7 — Enfoque
familia e escola a qual pode ser analisada no contexto da CT2 — processos de ensino-
aprendizagem. Visto isso, a pergunta 5, descreve-se da seguinte forma: “Como familia,

como Vvocés se percebem dentro do processo Ensino Aprendizagem? O que esperam da
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escola em geral e dos processos de ensino aprendizagem onde seu filho esta
integrado?”. A composigdo das falas das familias, nesse ponto, se d& por meio das
expectativas em relacdo a escola e os processos de aprendizagem.

A construcdo familia-escola sera tema para a construcdo de ideais que
compreendem a influéncia da familia no processo de ensino-aprendizagem no ambiente
escolar, da familia em apoio e continuidade ao circulo de aprendizagem iniciado na
escola (Oliveira, 2018). Essa relagdo tem maior destaque no trato a criangas com
espectro devido a serem elas a apresentar caracteristicas diferentes das demais criancas.
A propria condicdo que individualiza os portadores de PEA, fazendo com que cada
individuo desenvolva caracteristicas comportamentais Unicas, apoia a ideia de que
familia e escola devem concordar com os métodos de aprendizagem, tendo em vista que
cada crianca ird apresentar niveis de aprendizagem diferenciadas, ora sendo mais ageis
ora necessitando de maior atencao.

Continuando, para compor a discusséo sobre o relacionamento dos profissionais
da educagdo junto as criancas com PEA, a pergunta 6, foi observada em meio a
compreensdo dos processos de analise da UA8 — Apoio e a aceitacdo no ambiente
escolar tendo em vista o perfil analitico descrito na CT2 — processos de ensino-
aprendizagem. Em vista disso, a pergunta tera o seguinte texto: “Como caracteriza o
modo como a escola, os professores, técnicos e colegas alunos se relacionam com o
seu/sua filho/a?”. Ao analisar 0 comportamento da comunidade escolar, as familias
revelam as suas percepcdes sobre o comportamento individual e conjunto da escola.

Considerando os relatos das familias, transcritas a partir do inquérito de nimero
6, fica evidente que as experiéncias vivenciadas pelos pais diferiram entre si; a Familia
1, compreende que a escola e os profissionais de educacdo que atenderam ao seu filho
apresentaram um comportamento de acolhimento, porém, ao mesmo tempo, era
promovido bullying entre os demais colegas. Isso quer dizer que, apesar da aceitacdo da
crianca no ambiente escolar, falta a presenca de estratégias que coibam situacdes
constrangedoras proclamadas entre as proprias criangas.

Por outro lado, a Familia 2, ira declarar que desde o primeiro momento em que
decidiu inserir a sua crianga na escola, ela se mostrou favoravel a presenga do aluno sem
haverem registros de situagGes que representassem algum modo de discriminacdo ou

preconceito.
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Por dltimo, o relato da Familia 3, foi o discurso que mais chamou atengédo
devido a critica quanto a indiferenca apresentada pela escola e por seus membros,
segundo os pais. A falta de compreensdo e apoio da comunidade escolar, mesmo que
sejam apenas alguns membros retrata um descaso que nenhuma familia estd disposta a
presenciar em relacdo a sua crianca, em especial, criangas com PEA.

O comportamento da comunidade escolar perante as criangas com espectro esta
entre os principais factores que retardam o acesso dessa categoria de individuo ao
ensino regular, visto que as familias além do medo de como sera o convivio da crianca
no espaco escolar, podem ser alvo de preconceito por parte da escola em recusar-se a
matricular a crianca. Apesar de, ser parte das medidas de acesso a educacao brasileiras a
garantia de educacdo bésica a todo cidaddo, independente da sua condicdo fisica e
intelectual.

A Lei Diretrizes Base da Educacdo — LDB, outorgada pela Lei N° 9.394/1996, é
o principal instrumento normativo que corresponde ao acesso a educacdo no Brasil,
contudo, junto a LDB tem-se a Lei N° 13.146/ 2015, também chamada de Lei Brasileira
de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia, comporta o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
sdo instrumentos normativos destinados a defender o acesso da pessoa com deficiéncia
fisica ou intelectual a direitos comuns a qualquer outro cidaddo (Brasil, 2015).

Ou seja, conforme se 1€ no texto acima, a educacdo € um direito da pessoa com
deficiéncia, sendo dever das escolas desenvolverem projetos inclusivos a fim de garantir
0 acesso de pessoas com espectro a educacdo basica. Desse modo, seguindo para outro
cenario sera vista a compreensao das familias em relacdo a sociedade e o trato que ela
dispde para criangas e familias com PEA.

A pergunta 7, compreende-se a UA4 — Enfoque familia e preconceito social, a
qual contempla a CT1 - crencas, estere6tipos e preconceito social. Em vista disso, 0
texto da Pergunta 7, contempla o seguinte texto: “Em algum momento vocés
consideram ter sofrido algum tipo de preconceito ou discriminacdo social pelo facto de
ter uma crianca com PEA? Se sim, pode descrever esse Sentimento?”. A experiéncia
com o mundo exterior é revelada nos relatos das familias como amostra do que elas ja
enfrentaram ou continuam a enfrentar por conta de terem criancas portadoras de PEA.
Como ponto em comum, as trés familias relataram cenérios de preconceito para com a

familia em diferentes situacdes do cotidiano.
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O preconceito social continua sendo algo que traz sequelas para as familias e
para o individuo com PEA, dessa forma, ao considerar que cenarios como os descritos
pelas familias participantes desse estudo se multiplicam em diferentes pontos do
mundo, observa-se 0 quanto as sociedades, mesmo com multiplos avancos, ainda
necessitam desenvolver o seu lado humano e promover o respeito para com todos.
“Enquanto as pessoas ndo passarem a Ser mais humanitarias, ndo se colocarem no lugar
da outra, ndo serem mais empaticas, 0s preconceitos e a exclusdo social, continuardo
sendo um desafio para pessoas com TEA” (Menezes, 2021).

Partindo para o contexto que contempla a pergunta 8, ira destinar-se as
perspectivas analiticas da UA5 — Visdo atual da sociedade em relacdo as familias com
membros e os individuos com PEA, esta como parte do contexto da CT1 - crencas,
esteredtipos e preconceito social. Logo, a compreensdo sobre sociedade e a percepc¢do
dessa com respeito a criancas e familias com PEA tera como consequéncia uma Visdo
bastante clara para as familias sobre como elas séo vistas pelas demais pessoas. Nesse
sentido, a pergunta 8, foi a seguinte: “Vocés consideram viver em uma sociedade
preparada para conviver de forma saudavel e igualitaria com criancas e familias de
criancas com PEA? Porque ¢ que considera isso?”.

A partir da analise de textos como a pesquisa de Rocha e Paprocki (2015), a qual
aponta as vertentes que estigmatizam através dos séculos a pessoa portadora de doenca
mental como um ser inferior. ‘“Portadores de transtornos mentais graves Ssao
frequentemente evitados por amigos e familiares, discriminados por colegas de escola
ou trabalho, preteridos por empregadores e locatérios, vitimas de violéncia” (p. 591).
Contudo, diferente do que se possa imaginar, a PEA, ndo é considerada doenca mental,
ela é uma condicao do cérebro, porém, mediante ao senso comum, infelizmente, pessoas
e familias que possuem portadores dessa condi¢do podem vir a ser chamadas de loucas,
e sofrendo com as consequéncias do preconceito e da falta de conhecimento de alguns
membros da sociedade.

Continuando, agora em se tratando da pergunta 9, o discurso segue em direcdo
as politicas de educacéo e a escola, onde o principio de andlise se d& a UA9 — Politicas
publicas sendo a mesma aplicada a CT2 — processos de ensino-aprendizagem. Desse
modo, a pergunta 9 tem o seguinte texto: “Considera que as politicas de educa¢do em

geral, e a escola, em particular, ddo a necessaria assisténcia para integrar criangas com
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PEA?”. Outro ponto em comum, ¢ a expectativa gerada e a realidade vivenciada pelas
familias com respeito ao poder publico.

A falta de incentivo ou mesmo de politicas de educacdo mais atuantes serdo um
obstaculo ao desenvolvimento de mais a¢Ges que colaborem para a melhor vivéncia dos
individuos com PEA, em sociedade. Cabe lembrar que, atualmente, o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia € o principal instrumento legal em vigor que tem como foco a
defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia, e como pessoas com PEA, judicialmente,
sdo consideradas com deficiéncia intelectual seria esse instrumento o principal defensor
dos seus direitos, incluindo, o direito a educacdo. Além deste, a LDB, estaria firmada
como diretriz geral de criacdo e aplicacdo de politicas de educacdo publicas, e também
existe a Lei N° 12.764/ 2012, que contempla a Politica Nacional de Prote¢cdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, qual possui entre outros
comandos a defesa da educacdo para portadores de espectro em ambientes escolares
comuns. (Brasil, 2021).

Partindo para a ultima pergunta aplicada as familias participantes desse estudo,
contempla-se a dindmica dos pais e maes sobre as possiveis mudancas na sociedade e na
escola em prol do desenvolvimento do ensino-aprendizagem de criancas com espectro.
Visando o contexto avaliativo, o inquérito destinar-se-a as vertentes da UA5 — Visao
atual da sociedade em relacdo as familias com membros e os individuos com PEA.
Assim sendo, a pergunta 10, apresentar-se-4 com o seguinte texto: “Em termos gerais o
que € preciso mudar na sociedade e na escola, em concreto, no ensino aprendizagem,
para que o desenvolvimento das criancas com PEA fique melhor?”. Ao chegar ao
término do conjunto de inquéritos respondidos pelas familias, no trecho abaixo, vé-se o
que para esses pais é necessario para que seus filhos sejam melhor aceitos na sociedade
de hoje.

O respeito sera o primeiro ponto em destaque nas falas das familias. O respeito
ao proximo, o respeito as diferencas, o respeito a pessoa sdo subdivisdes de uma Unica
palavra que tem bastante valor para essas familias. O segundo ponto em destaque é o
conhecimento, em outras palavras, o interesse por buscar conhecimento sobre a PEA,
tendo em vista, que o preconceito nasce da falta de conhecimento, logo, se mais pessoas

buscassem ter conhecimento sobre a PEA diminuiriam os cenarios de preconceito.
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Partindo para o olhar técnico, sera visto a opinido técnica de uma profissional
psicopedagoga e um terapeuta ocupacional, ambos a servico de uma instituicdo de apoio
da cidade de Marab&-Para-Brasil, a primeira ha 3 anos e 9 anos, consecutivamente.

2.2. A Percepcdo dos Profissionais em (des)articulagdo com as

narrativas familiares

Iniciando, a primeira pergunta destinada a psicopedagoga, descreve-se da
seguinte forma: “Quais as expectativas das familias de criangas com PEA, se percebem
dentro do processo de ensino aprendizagem?”, a qual contempla as diretrizes analiticas
da UA6 — Expectativas da familia. A luz deste primeiro inquérito, a psicopedagoga
retrata a sua opinido profissional sobre as expectativas das familias de criancas com
PEA.

O contexto apresentado pela profissional de psicopedagogia, remete as
expectativas das familias perante o processo de ensino aprendizagem demonstrando ser
esperado por parte da escola um contexto de apoio ao desenvolvimento da crianca.
Lembrando que, a colaboracdo entre familia e escola, precisa ser pautada em um esfor¢o
coordenado, para ser possivel superar desconfiancas, medos e ser possivel o alcance de
perspectivas, interesses e expectativas mutuos (Souza, 2016). Além disso, partindo da
visdo que comporta a escola de ensino regular, a expectativa dos pais se une ao desejo
de que o filho seja aceito.

Continuando, as expectativas em relagdo ao desenvolvimento intelectual de
criancas com PEA, junto a compreensdo dos contextos que fundamentam a UAG6 —
Expectativas da familia, igualmente, foram abordadas junto a ambos os profissionais
técnicos, sob a forma da seguinte pergunta: “Que tipo de expectativas relacionadas ao
desenvolvimento intelectual dos seus filhos séo apresentadas pelas familias de criangas
com PEA ao chegarem a esta instituicdo?”. Agora, diante da procura das familias, os
profissionais especializados relatam suas percepgdes sobre as expectativas dos pais com
respeito ao desenvolvimento intelectual dos filhos.

A leitura das falas dos profissionais, comprova que as expectativas das familias
de criancas com PEA estdo diretamente relacionadas ao diagndstico do grau de

incidéncia do espectro. E possivel comprovar a relagdo das expectativas com o
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diagnostico, principalmente, quando se fala em niveis leves e severos. E comum que
familias que comportem diagnosticos mais brandos acreditem no desenvolvimento
intelectual em propor¢do mais acelerada, contudo, mesmo em casos mais severos é
possivel 0 avanco a partir de tratamentos adequados. “Assim, pode-se relatar que
inclusdo nédo é apenas colocar o aluno no contexto escolar, mas adaptar esse contexto a
realidade do aluno possibilitando-o construir novos conhecimentos de maneira propria e
no seu tempo”. (Santos, Aratjo & Lima, 2019, p. 12).

Voltando para o critério familiar, em concordancia a visdo analitica da UA1 —
Enfoque familia e diagndstico, a pergunta seguinte serd: “Em uma visdo técnica, como
as familias de crian¢as com PEA reagem ao diagndstico?”. Indo de encontro ao perfil
comportamental das familias, neste inquérito, os profissionais transcrevem as suas
percepcOes com respeito a reacdo das familias perante o diagndstico de PEA de suas
criancas.

A percepgdo das familias perante o diagndstico de PEA, sem ddvida ocorre de
forma particular em cada caso, contudo, é evidente que analisando um contingente de
casos, tal como descrevem as falas dos profissionais relatados, as reacdes perante o
diagnostico sdo sempre de medo e inseguranca. Por parte dos profissionais acredita-se
que o comportamento das familias, em parte se da pela falta de conhecimento, e também
a crengas e esteredtipos enraizados nas sociedades. Visto isso, 0 passo seguinte a
aceitacdo do diagndstico € a busca por conhecimento, e a partir dele, a eliminacdo das
crencas, esteredtipos e preconceitos (Pinto et al., 2016).

O conhecimento serd uma peca importante para o desenvolvimento da crianca
com PEA, tanto que, considera-se que ter acesso a informacdo antes do diagnéstico
contribui para a compreensdo de todo o processo. Dessa forma, seguindo para o
préximo inquérito, abordar-se-a os principios que comportam a UA2 — Conhecimento e
crengas da familia pré diagnostico, este inquérito destinado, exclusivamente, a
psicopedagoga, tendo como texto: “Qual o nivel do conhecimento das familias das
criangas com PEA acerca da perturbagdo antes do diagnostico?”. O relato transcrito
revela o nivel de compreensdo que as familias apresentam ao solicitar apoio dos
profissionais especializados.

Em resposta, a profissional de psicopedagogia relata que o conhecimento sobre a
PEA das familias antes do diagnostico, em sua maioria, é zero. Logo, 0 caminho a ser

percorrido pelas familias em busca de compreender a condicdo de sua crianca
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representard um processo evolutivo tanto para a crianga quanto para a sua familia. Nesse
sentido, explora-se também a temaética de evolugdo do conhecimento p6s diagndstico,
tal como observa-se na UA3 — Evolugdo do conhecimento da familia pds diagndstico,
tendo em vista a seguinte pergunta: “Como é que evolui esse conhecimento pos
diagnostico?”.

Ao compreender o cendrio apontado pela psicopedagoga, com respeito ao
acompanhamento junto a familias de criancas com PEA, considera-se que 0 apoio
profissional serd de grande valia para o enfrentando dos desafios que estdo inseridos no
universo de quem convive com pessoas que portadoras de espectro.

Agora, seguindo para o lado oposto, o proximo inquérito trata da lida em
sociedade com individuos que ndo compreendem as particularidades da PEA, que
julgam familias e portadores de espectro, sem mesmo saber o que essa condi¢do é. Visto
isso, a pergunta seguinte, realizada com ambos os profissionais participantes da
pesquisa, volta-se a observacdo do contexto analitico da UA5 — Visdo atual da
sociedade em relacdo as familias com membros e os individuos com PEA, assim sendo,
contempla-se a pergunta da seguinte forma: “As familias de criangas com PEA relatam
sofrer algum tipo de preconceito e discriminagdo social relacionados a Perturbacéo do
Espectro Autista? Quais? Com que consequéncias ou efeitos?”. Nesse ponto, 0
inquérito visa apresentar como € visto o preconceito social a partir da analise de
profissionais especializados no trato de individuos com PEA, tendo como base as suas
percepcOes em relacdo a fala das familias.

No que se refere a fala dos profissionais, pode-se dizer que o preconceito
enraizado na sociedade continua a ser uma ou a parte mais dolorosa para as familias, e
também para os individuos com espectro. Os relatos de familias sobre situacdes de
preconceito evidenciam o facto da sociedade, mesmo com multiplos processos
evolutivos ainda ser repleta de crencas, discriminacdo e preconceitos para tudo aquilo
que é considerado diferente.

Contudo, admitindo que o ambiente familiar é o primeiro circulo social em que
o individuo sera inserido, compreende-se que a percepcdo da familia sobre a PEA,
também se revela como importante no processo de aceitacdo do individuo, pois, 0
acolhimento ird iniciar dentro do ambiente familiar para somente apés ele, serem
inseridos outros contextos, como a escola. Nesse sentido, 0 proximo inquérito se dara

por meio da seguinte pergunta: “E possivel observar algum tipo de mudanca no
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comportamento das familias de criangas com PEA, no que se refere ao processo Ensino
Aprendizagem ap6s aprofundarem-se no conhecimento da PEA”. Dessa vez,
compreendendo o cenério analitico da UA3 — Evolugdo do conhecimento da familia pos
diagnostico.

Agora, considerando um cenario de mudanca comportamental das familias, os
relatos dos profissionais seguem para a percepcdo dos mesmos com relagdo a possivel
mudanca comportamental das familias, ap6s breve compreensdo das questBes que
cercam o diagndéstico de PEA em suas criangas. Da mesma forma em que, acredita-se
que ocorre um processo evolutivo no que tange a reunido de conhecimento por parte da
familia de criancas com PEA, o comportamento do grupo familiar pode vir a mudar
com o tempo, conforme aponta a fala da psicopedagoga. Complementando, é possivel
dizer que, sendo a familia o centro de atencdo e apoio, quando se tem entendimento
sobre 0s processos sociais e educativos, a criacdo de outros relacionamentos com
parceiros externos torna-se algo mais préximo da realidade da familia.

Logo, ao apontar mudancas no modo de agir das familias, cabe a fala sobre o
relacionamento estabelecido entre ela e a escola, tendo em vista que, no processo de
ensino-aprendizagem familia e escola serdo aliadas. Vista a parceria entre familia e
escola, o inquérito seguinte, ird corresponder a seguinte pergunta: “De uma forma
geral, como caracteriza a relacdo estabelecida entre as familias, a escola, 0s processos
de ensino aprendizagem e os professores e técnicos de educacdo especial?”. Nesse
sentido, observar-se o principio analitico correspondente a UA6 — Expectativas da
familia. Chegando ao circulo de convivio das familias, instituicdo e profissionais
especializados, o inquérito serviu como base para o apontamento das percepcbes da
psicopedagoga sobre a relacdo existentes entre esses agentes.

Considera-se importante a criacdo de elos de confianca entre familia e escola, e
ainda um terceiro membro, a instituicdo, que ira funcionar como um local de apoio,
convivéncia e busca de conhecimento. E fundamental que haja acesso a ambientes de
apoio as familias, pois, 0 ato de estar em contato com outros grupos pode gerar maior
incentivo para as familias continuarem com os tratamentos e demais medidas em prol
do desenvolvimento.

O proximo inquérito destinou-se, exclusivamente, ao profissional de terapia
ocupacional, e retrata o entendimento do profissional especializado sobre as variagdes

das expectativas das familias de criangas diagnosticadas com PEA. Sendo contempladas
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questdes proprias da UA6 — Expectativas da familia. Visto isso, a pergunta possui 0
seguinte texto: “E a que fator vocé entende estar relacionada estas altas ou baixas
expectativas que as familias apresentam no momento da chegada na instituicao? ”.

Ao caracterizar o comportamento das familias, o profissional de terapia
ocupacional, ressalta a questdo do conhecimento como centro das a¢des. Nesse sentido,
ao considerar que as expectativas com respeito ao desenvolvimento da crianca estéo
atreladas ao nivel de conhecimento, cabe nessa andlise o questionamento levantado pela
pergunta seguinte, a qual analisa o cenario como pertencente as percep¢des da UA2 —
Conhecimento e crencas da familia pré diagndstico, possuindo o seguinte texto: “Qual o
nivel de conhecimento sobre a PEA, as familias apresentam ao chegarem na
instituicdo? .

A visdo sobre o percentual de conhecimento que as familias apresentam no que
tange a chegada nas instituices de apoio, comprovam que ainda € pouquissimo 0s
instrumentos de divulgacdo sobre a PEA. Sendo assim, ao apontar o conhecimento
como principal aliado a promocéo de cenarios mais favoraveis a aceitacdo do individuo
com espectro em sociedade, volta-se a questdo comportamental e a geracdo de
expectativas da familia perante a lida com a PEA.

Sabendo disso, a proxima pergunta terd a seguinte descri¢do: “Diante das suas
observacBes enquanto técnico, como evolui o conhecimento dessas familias a respeito
da PEA, e de forma geral existe alguma mudanca no que diz respeito as expectativas
sobre os filhos conforme essa evolugdo vai acontecendo? ”.

Novamente a respeito do nivel de conhecimento das familias, nesse inquérito o
profissional de terapia ocupacional salienta a sua compreenséo sobre a evolugédo no trato
as familias conforme o avanco do nivel de conhecimento sobre a PEA, observando os
principios da UA3 — Evolucdo do conhecimento da familia pds diagnostico.

O conhecimento junto a pratica se torna ainda mais eficiente com o passar do
tempo, considerando que a familia passa a vivenciar as particularidades
comportamentais de sua crianga. Essa pratica constante ird funcionar como meio de
associacao do conhecimento tedrico e pratico da PEA, deixando aparente para a familia
em que universo pode ser inserida a sua crianga, considerando o seu proprio
comportamento como ser individual, factor imprescindivel para inser¢do do individuo

na sociedade.
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Por fim, como ultima pergunta, questionou-se o profissional de que forma ele
percebe o preconceito e a discriminagdo social, assim como, quais factores contribuem
para estes cenarios. Dessa forma, tem-se a seguinte pergunta: “Vocé acredita que todo
esse preconceito e discriminacao social sofrido pelas familias de criancas com PEA
esta relacionado direta ou indiretamente a que fator?”. Logo, para finalizar a sequéncia
de inquéritos, o ultimo relato do profissional de terapia ocupacional se da a partir de um
apanhado geral e pessoal sobre a possivel relacdo existente entre preconceito e
discriminacdo para com as familias e portadores de PEA, contemplando as diretrizes
analiticas da UA5 — Visdo atual da sociedade em relacdo as familias com membros e 0s
individuos com PEA.

A percepcdo sobre a importancia do conhecimento sobre a PEA para o devido
controle sobre os cenarios de preconceito e discriminacdo, a fala descrita no trecho
acima, ressalta que a populacao se vale de um conhecimento errdneo e, por conta disso,
assume posturas contrarias ao que se espera dela. Sendo assim, antes de compreender
como se da& construcdo do conhecimento, necessita-se abandonar as crencas,
esteredtipos e demais pareces ideoldgicas que apenas colaboram para que o preconceito
social continue a existir nos circulos sociais. Visto isso, é dever de cada cidaddo
compreender 0s contextos que tornam as pessoas diferentes, sem julgamentos, apenas
com a mente aberta para aceitar as diferencas e, principalmente, respeita-las.

Assim, dessa analise, aventamos as seguintes prerrogativas interpretativas,
analiticas, contemplando, per se, também um recorte conclusivo especifico sobre o
objetivo da investigagao:

1 - Ao conceber a ideia de familia, especialmente, no que tange ao cuidado
integral de criancas com PEA, a figura que se destaca é a mae. Esse facto explica-se a
partir de diferentes indicadores explicitados, os quais colocam a mulher como o centro
do relacionamento entre a familia e a crianca. Posto isto, € comum a progenitora se
colocar a frente dos desafios quotidianos da lida com as inconstancias do
comportamento manifestas pela PEA. Como tal, a made torna-se na principal fonte de
informacdo a respeito do cotidiano do filho. Contudo, tendo em vista as diversas razes
que culminam em mudangas quanto ao relacionamento dos pais junto aos filhos, a
figura do pai faz-se presente, igualmente, ou mais préximo do que era vista em tempos

remotos.
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2 - Prosseguindo na linha dos critérios de pesquisa adotados, sublinhamos o
facto de, no horizonte analitico da CT1 (crencas, estere6tipos e preconceito social), na
relacdo estrita com a UAL (Enfoque familia e diagnostico com aspetos) e com a UA2
(Conhecimento e crencas da familia pré diagnodstico, o conjunto de indicadores
presentes a respeito evidenciam um cenario de forte aceitacdo das familias perante o
diagndstico, o qual, ainda assim, transmite, dentro de um apanhado geral, sentimentos
de medo, inseguranca e desespero por parte dos pais. Nesse ponto, o conflito de
sentimentos pode ser descrito como o primeiro obstaculo relatado pelas familias,
cabendo a cada pai e mée compreender o cenario e buscar agir conforme acredita ser o
certo. Junto a isso, tem-se o trato da familia em meio ao abalo emocional perante as
expectativas futuras da familia (Biffi et al, 2019).

A reacdo de medo perante o diagnostico da PEA pode ser caracterizada a partir
de mudltiplas concepgdes. Sob o contexto social, “O diagnostico de transtorno
psiquiatrico ou anormalidade visivel, como o efeito colateral de farmacos, deflagra no
observador a recuperacdo de conteudos negativos como conhecimentos prévios,
informacgdo da imprensa e lembranga de filmes que levam a estigmatizagdo” (Rocha,
Hara & Paprocki, 2015, p.593). Isso quer dizer que, as reacOes geradas na familia
podem ser descritas como o resultado de uma construcdo social, ideoldgica e cultural,
podendo ser tratada como algo involuntario. Algo que sugere a necessidade de
evidenciar que, até o momento do diagndstico, as familias confessam a falta de
conhecimento sobre a condicdo de ter um filho com PEA.

Para comportar a reacdo das familias perante o diagnostico de PEA, é possivel
dizer que os 6rgaos de saude possuem papel fundamental no que se refere a fornecer o
devido esclarecimento a respeito do diagndstico e tratamento da PEA. No Brasil, a Rede
Publica de Saude, dirigida pelo SUS, tornar-se-a executora das medidas de acolhimento
as familias com criancas diagndsticas com PEA, com isso, cabera aos 6rgdos de salde
publica a diligéncia de aclarar as duvidas dos pais, utilizando-se de linguagem
accessivel a populacéo (Araujo, Veras & Varella, 2019).

Complementarmente, a visdo das familias inquiridas compreende as primeiras
impressdes e preocupagdes que existiam sobre o desenvolvimento intelectual das
criancas, muito marcadas por grandes incertezas e esperancadas expectativas. Ao
transcrever o sentimento das familias, diante dos primeiros meses do diagnostico,

remete-se a visdo de que pessoas consideradas “ndo normais” possuem menores chances
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de desenvolvimento intelectual. Os estigmas atrelados as doengas mentais marcam 0s
pacientes como individuos fracos, levando a discriminacéo e a prejuizos relacionados ao
desenvolvimento, puramente, devido a imagem negativa que essas pessoas carregam
consigo (Araujo, Veras & Varella, 2019). Assim, qualquer reacdo que fuja das
expectativas iniciais das familias torna-se gatilno para a eclosdo de sentimentos de
ansiedade e inquietacéo.

O preconceito social continua sendo algo que traz sequelas para as familias e
para o individuo com PEA, dessa forma, ao considerar que cenarios como 0s descritos
pelas familias participantes desse estudo se multiplicam em diferentes pontos do
mundo, observa-se 0 quanto as sociedades, mesmo com multiplos avancos, ainda
necessitam desenvolver o seu lado humano e promover o respeito para com todos.
“Enquanto as pessoas ndo passarem a ser mais humanitarias, ndo se colocarem no lugar
da outra, ndo serem mais empaticas, 0s preconceitos e a exclusdo social, continuardo
sendo um desafio para pessoas com TEA” (Menezes, 2021).

3 - Prosseguindo a nossa analise no dmbito analitico da CT2 (processos de
ensino-aprendizagem), a partir do olhar mais concreto subsidiado pela UA8 (apoio e a
aceitacdo no ambiente escolar), nos relatos observados e sistematizados, percebe-se que
as familias promovem um dialogo sobre a visdo anterior delas sobre a relevancia do
contexto escolar. Os indicadores mobilizados a propdsito ajudam-nos a compreender
que esse didlogo se baseia nos “achismos” espontaneos, ténues e diferenciados de cada
familia. Por exemplo, ao relatar a sua vivéncia perante o inicio da vida escolar do filho,
a Familia 1 declara que ndo havia compreensdo dos desafios que iriam surgir apds o
ingresso do filho na escola.

Por outro lado, a Familia 2 a principio relata que a expectativa para o0 ingresso
do filho na escola soou como um momento de esperanca de aceleracdo ao
desenvolvimento intelectual. Contudo, passados os primeiros anos, a reacdo da familia
perante a mudanca de perfil dos colegas de classe do filho foi de medo pelo bem estar
fisico e psicologico da crianga, e mesmo a reacdo dele diante de possiveis cenas de
preconceito e discriminagdo dos colegas e dos pais desses alunos.

Semelhante ao relato da Familia 2, existiu um sentimento de medo na fala da
Familia 3, a qual salientou que ao se deparar com a decisdo de matricular o filho na
escola, teve receio de que ele pudesse vir a ser alvo de maus-tratos no ambiente escolar.

Portanto, admitindo que a mudanca de ambiente e o0 inicio da vida escolar sdo factores

55



que comportam discussdes em diferentes niveis, consecutivamente, Polonia e Dessen
(2005), Santos e Pereira (2008) e Minatel e Matsukura (2015), debatem sobre os efeitos
do contexto escolar no universo de familias de criancas com PEA.

Considerando factores como a fala das familias e os cenérios observados nas
escolas, para os autores a vivéncia da crianga no ambiente domiciliar deve embasar o
seu comportamento na escola, da mesma forma a escola deve incentivar a participacédo e
a presenca dos pais no ambiente escolar, tornando-os parte do processo educacional, em
especial, das criangas das criangas com espectro. Além disso, ao aceitar o aluno com
PEA dentro do circulo escolar, é dever da instituicdo de ensino garantir o bem-estar
fisico do aluno, criando providéncias de retencdo a cenarios de violéncia e bullying
(Barros, 2018).

Contudo, ao caracterizar a escola como um espago passivel de inclusdo de
criancas com PEA, observa-se que ha outras questdes que fogem do projeto pedagogico
da escola. Nesse sentido, o didlogo sobre como as familias se situam diante do processo
ensino-aprendizagem, tal qual as suas expectativas em relacdo a escola, num
alinhamento analitico com a UA7 (enfoque familia e escola) da CT2 (processos de
ensino-aprendizagem), os indicadores recolhidos a propoésito sinalizam a crenca de que
a relacdo familia-escola sera tema para a construcdo de ideais que compreendem a
influéncia da familia no processo de ensino-aprendizagem no ambiente escolar, da
familia em apoio e continuidade ao circulo de aprendizagem iniciado na escola
(Oliveira, 2018). Essa relacdo tem maior destaque no trato a criangas com espectro
devido a serem elas a apresentar caracteristicas diferentes das demais criangas. E a
prépria condicao que individualiza os portadores de PEA, fazendo com que cada crianca
desenvolva caracteristicas comportamentais Unicas. Neste argumento, ganha forca a
ideia de que familia e escola devem concordar com os métodos de aprendizagem, tendo
em vista que cada crianca ird apresentar niveis de aprendizagem diferenciadas, ora
sendo mais ageis ora necessitando de maior atengéo.

Na linha da UA8 (apoio e a aceitagdo no ambiente escolar), ainda sob o
alinhamento tematico semantico da CT2, tendo em vista o perfil analitico descrito na
CT2, podemos considerar um quadro de indicadores que evidenciam experiéncias
vivenciadas pelos pais diferenciadas entre si. No caso da familia 1, esta compreende que
a escola e os profissionais de educagdo que atenderam ao seu filho apresentaram um

comportamento de acolhimento adequado. Porém, ao mesmo tempo, considerou que era
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promovido bullying entre os demais colegas. Isso quer dizer que, apesar da aceitacdo da
crianga no ambiente escolar, falta a presenca de estratégias que coibam situacoes
constrangedoras proclamadas entre as proprias criancas.

Por outro lado, a Familia 2 apresenta indicadores discursivos que mostram que
desde o primeiro momento em que decidiu inserir a sua crianca na escola, ela se
mostrou aprazivel a presenca do aluno, sem haver registo de situagBes que
representassem algum modo de discriminagdo ou preconceito. Por ultimo, o relato da
Familia 3, foi o discurso que convocou indicadores mais incisivos no que respeita a
critica quanto a indiferenca apresentada pela escola e por seus membros, pode afetar,
negativamente, a crianca PEA.

Com efeito, o comportamento da comunidade escolar perante as criangas com

PEA esta entre os principais factores que retardam o acesso dessa categoria de individuo
ao ensino regular, visto que as familias além do medo de como sera o convivio da
crianca no espaco escolar, podem ser alvo de preconceito por parte da escola, traduzido,
por exemplo na recusa de matricular a crianca, apesar de ser parte das medidas de
acesso a educacdo brasileiras a garantia de educacdo basica a todo cidadao,
independente da sua condicao fisica e intelectual. Efetivamente, a Lei Diretrizes Base da
Educacdo — LDB, outorgada pela Lei N° 9.394/1996, é o principal instrumento
normativo que corresponde ao acesso a educacao no Brasil. Contudo, junto a LDB tem-
se a Lei N° 13.146/ 2015, também chamada de Lei Brasileira de Incluséo da Pessoa com
Deficiéncia, que comporta o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Sdo instrumentos
normativos destinados a defender o acesso da pessoa com deficiéncia fisica ou
intelectual a direitos comuns a qualquer outro cidad&o (Brasil, 2015).
4 - A proposito da UA9 (politicas publicas), ainda no horizonte analitico da CT2
(processos de ensino-aprendizagem), surgem indicadores relativos a expectativa gerada
e a realidade vivenciada pelas familias com respeito ao poder pablico e a sua maior ou
menor capacidade para promover politicas publicas inclusivas e igualitarias. Desses
indicadores sugere-se que a falta de incentivo ou mesmo de politicas de educacdo mais
atuantes serdo um obstaculo ao desenvolvimento de mais a¢fes que colaborem para a
melhor vivéncia dos individuos com PEA, em sociedade.

Cabe lembrar que, atualmente, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia é o
principal instrumento legal em vigor que tem como foco a defesa dos direitos da pessoa

com deficiéncia, e como pessoas com PEA, judicialmente, sdo consideradas com

57



deficiéncia intelectual seria esse instrumento o principal defensor dos seus direitos,
incluindo, o direito a educagéo.

Além deste, a LDB, estaria firmada como diretriz geral de criacdo e aplicacao de
politicas de educacao publicas, e também existe a Lei N° 12.764/ 2012, que contempla a
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, qual possui entre outros comandos a defesa da educacdo para portadores de
espectro em ambientes escolares comuns (Brasil, 2021). Algo que, por consequéncia
direta ou indireta, podemos associar ao quadro de indicadores surgidos no ambito da
UAGS (visdo atual da sociedade em relacdo as familias com membros e os individuos
com PEA) enquadrada no horizonte teméatico da CT1 (crencas, estereétipos e
preconceito social), vé-se os pais ainda apresentam grandes reservas sobre a forma
como os seus filhos PEA sdo aceites na sociedade de hoje.

O respeito sera o primeiro ponto em destaque nas falas das familias. O respeito
ao proximo, o respeito as diferencas, o respeito a pessoa sdo subdivisdes de uma Unica
palavra que tem bastante valor para essas familias. O segundo ponto em destaque é o
conhecimento, em outras palavras, o interesse por buscar conhecimento sobre a PEA,
tendo em vista, que o preconceito nasce da falta de conhecimento, logo, se mais pessoas

buscassem ter conhecimento sobre a PEA diminuiriam os cendrios de preconceito.
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Conclusofes

A composi¢do do cenério de estudo em que se da o texto promove diferentes
reflexdes sobre a temaética das familias frente ao sofrimento gerado a partir do
diagnostico de PEA em suas criancas. Ao propor a analise dos multiplos contextos em
que sdo inseridas as criancas desde a confirmacdo do diagndstico até a vivéncia em
sociedade, o pesquisador compreendeu em que nivel as familias sdo afetadas pelas
crencgas, mitos e preconceitos sociais experimentados por essas familias.

A vivéncia do pesquisador em comunhdo com os achados da pesquisa retratou
circunstancias singulares entre as quais destaca-se a caréncia de informacdo das
familias, quadros de preconceito e a omissdo de apoio e acolhimento dos poderes
publicos para as familias.

E evidente que, historicamente, o ideal construido em torno de distdrbios da
mente promoveu reagdes adversas, as quais deram luz a numerosos mitos, crengas e,
consequentemente, ao preconceito tanto ao portador do distdrbio quanto as familias que
possuiam em seu circulo membros diagnosticados com algum nivel de distdrbio mental.

Dessa forma, ao considerar o cendrio de aplicacdo da pesquisa considerou-se que
entre as familias, os entrevistados, relataram ter sofrido descriminalizacdo devido a
condigdo das criangas, além disso, existe um consenso entre as familias sobre a relagdo
do preconceito com a falta de conhecimento da sociedade.

Em outro ponto, quanto aos relatos das familias foi possivel observar que em
todos os casos houveram trés momentos onde a influéncia das crencas e esteredtipos
foram de encontro com as expectativas das familias.

O primeiro momento foi quando a familia se viu diante do diagnostico de PEA,
esse momento revelou-se como o inicio do enfrentamento aos conflitos internos e
externos, ora por palavras vindas de terceiros, ora por ideias que 0s proprios pais
carregavam consigo, devido a falta de conhecimento sobre a condigéo.

No segundo momento, as familias foram levadas a enfrentar o desafio de inserir
os filhos na escola, nesse momento surgem situacdes de medo e, também, preconceito
de diferentes fontes, incluindo, em alguns casos, da propria escola. Fora isso, existe o

medo de agressdes ou discriminacdo no ambiente escolar.
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Em um terceiro momento figuram as cenas de preconceito onde as familias,
comumente, sdo expostas devido ao comportamento diferenciado do filho com PEA,
logo, 0 momento de interacdo social também pode ser considerado um cenario em que
surgem as crengas, 0S preconceitos e os estere6tipos.

O pensamento de que uma pessoa com PEA vive uma condenacdo sem volta,
destinada a conviver sem oportunidades embasa comportamentos de exclusdo em
multiplos contextos sociais, mudar esse quadro continua sendo um desafio para familias
e portadores da condicao.

Fica claro que, onde falta conhecimento as pessoas sao norteadas pelas crencas e
preconceitos, somado a esse facto as crencas influenciam no processo ensino
aprendizagem, considerando que o0s pais relatam 0 medo que tem em inserir as criangas
na escola, seja por medo do bullying ou pelo comportamento dos proprios profissionais
de educacdo em ndo acreditar na capacidade de desenvolvimento intelectual da crianca.

Sob outro ponto, dependendo do grau da PEA diagnosticado as expectativas de
aprendizagem podem ir de um extremo ao outro, considerando que a crianga pode se
mostrar extremamente apta ao aprendizado ou, em casos graves, manifestar severa
dificuldade. O percentual de resposta aos estimulos de aprendizagem sera resultado de
um trabalho conjunto entre familia, escola e sociedade, e também a utilizacdo de
ferramentas que propiciem o desenvolvimento intelectual da crianga.

Em outro extremo, vé-se a importancia do diagndstico precoce, tendo em
consideracdo que o tardio diagndstico podera retardar avangos no trato comportamental
do individuo, além de priva-lo de tratamentos condicentes a sua condi¢do, 0s quais
poderiam atenuar sofrimentos emocionais.

Logo, entende-se que independente da classe social, do grau de conhecimento
das familias, todas relatam algo em comum: o sofrimento devido ao preconceito e a
discriminagdo social, por vezes no proprio seio familiar e ambiente escolar. Nesse
sentido, ndo se pode olhar para a PEA apenas como uma patologia, mas como uma
questdo, social, pedagdgica e cultural.

Compreende-se, portanto, que a busca pelo conhecimento é o caminho para a
construcdo de uma sociedade mais justa e igualitaria. Tendo em vista que, somente uma
sociedade evoluida intelectualmente podera aceitar as diferengas, e a partir dai
tracarmos um caminho pela busca de valores pautados na igualdade e respeito ao

diferente.
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Os achados apresentados nesse estudo revelaram questbes que para O
pesquisador serve para reforcar a imagem de que as sociedades precisam rever 0s
conceitos, ha tempos considerados verdades. O relato das familias e dos profissionais
participantes trouxeram indagac6es que fogem da visdo tedrica que cerca o diagnostico
e o tratamento de individuos, em especial, criancas com PEA. As falas das familias
trazem consigo sentimentos que, comumente, sao ignorados pelo restante das pessoas.

Quando se fala de preconceito social associado a mitos e crengas 0 senso comum
ganha forca no discurso que prega a exclusdo, aquele que ndo se molda ao “ideal” é
visto como incapaz e, em consequéncia, deve viver a margem do restante da sociedade.
Pensar em intoleréncia para com as familias de criangcas com PEA implica em olhar para
uma realidade cruel que gera sofrimento emocional para pais e criangas.

O enfrentamento a realidade do preconceito e das demais demonstracBes de
exclusdo € um processo em construcdo, o qual o pesquisador acredita que exigira
conscientizacgdo de toda a sociedade. Atualmente, existem movimentos que defendem a
aceitacdo dos portadores de PEA em circulos cada vez mais amplos da sociedade, entre
0s quais estd o Dia 2 de abril, denominado Dia Mundial de Conscientizacdo sobre o
Autismo, a data foi reconhecida pela Organizacdo Mundial da Saldde — OMS e
representa um passo ha mais em direcdo a quebra dos diferentes “tabus” que cercam os
individuos com PEA.

Agora, ressaltando os resultados colhidos através das entrevistas utilizadas como
base para a construcdo do texto, o pesquisador, acredita que o apoio as familias € um
dever de toda a sociedade, iniciando pelas acbes do poder publico que deve
disponibilizar o devido nivel de informac&o a populagdo sobre diagnostico e tratamento
de individuos com PEA. E evidente que a existéncia de diretrizes legais criadas a fim de
apoiar o trato de familias com membros portadores de distirbios mentais é um passo
importante, contudo, apenas medidas legais ndo garantem a adequada assisténcia que as
familias necessitam para o enfrentamento as dificuldades trazidas junto ao diagnostico.

Em contrapartida, as instituicGes de ensino, sob a figura da escola, devem dar
suporte ao processo de ensino-aprendizagem das criangas estando apta ao acolhimento
das familias. Quando a escola deixa de cumprir o seu papel de ensino as consequéncias
geradas interferem diretamente no nivel de desenvolvimento intelectual das criancas,

especialmente, daquelas diagnosticadas com PEA. Entre os relatos das familias, a escola
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e os profissionais da educacdo, foram tratados tanto como sinénimo de confianca, como
também sendo descritos como ambientes de discriminacdo, medo e dificil acesso.

A relacdo entre familia e escola, sob o contexto de atencdo as criangas
portadoras de PEA segue evidenciando a importancia da parceria entre as duas
instituicbes. A familia é o centro do contexto de atencdo ao individuo com PEA,
enquanto a escola serd o ambiente em que é apresentado os desafios do mundo externo
para o individuo para que no futuro, o mesmo, esteja preparado para conviver em
sociedade tal qual outros individuos que ndo possuem a mesma condicao.

Portanto, chega-se ao fim deste texto salientando que, no passado, o
enfrentamento ao diagnostico da PEA era agravado devido a escassez de informacgéo
sobre a condicdo, contudo, a partir da descoberta de mais informagdes acredita-se que a
chamada “nova geracdo” possua maiores condi¢fes de compreender e aceitar as
diferencas, abandonando os mitos e preconceitos. Com isso, espera-se que em um futuro
proximo & sociedade entenda e aceite o convivio comum de portadores de PEA, e as
familias sejam amparadas mediante as suas inquietacdes e expectativas relacionadas ao

futuro de suas criancas.
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Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Resolugéo 466/2012 do CNS)

Como individuo participante dessa pesquisa.
Declaro estar ciente do teor do documento "Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE" juntamente com a entrevista da pesquisa. Estou ciente dos topicos

tratados, principalmente que:

* a participacdo consiste em responder a pesquisa, que contém perguntas fechadas e
abertas;

* a participacdo nao € obrigatoria, € nem remunerada;

* a participacdo nessa pesquisa auxiliara na obtencdo de dados que serdo utilizados para
fins cientificos;

* Um dos riscos relacionados com sua participacdo sdo que as perguntas demandardo
tempo para serem respondidas;

* as informacgOes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o
sigilo sobre sua participacao;

* 0s resultados individuais e coletivos serdo de acesso publico e ainda assim sua

identidade sera preservada;

1. Estou de acordo com o documento TCLE?
[ ]Sim [ ]Néo
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Apéndice B - Entrevista - Familia 1 (Mae)

1 Qual foi a reacdo dos familiares ao receber o diagnostico da Perturbacédo do
Espectro do autismo? Relate os sentimentos. Como foram esses sentimentos
evoluindo até hoje?

O processo é muito lento ndo tem capacitagéo.

2 A familia tinha algum conhecimento acerca da Perturbacéo antes do diagndstico
do seu/sua filho/a? Como decidiram desenvolver esse conhecimento? A quem
recorreram para aprofundar esse conhecimento?

Pouco, precisamos procurar profissional fora da escola.

3 Nos primeiros meses p6s diagnéstico confirmado, quais eram as expectativas de
voceés a respeito do desenvolvimento intelectual da sua crianca?

As expectativas eram poucas, faltava conhecimento, antes nem sabiamos o que era
autismo.

4 Em algum momento a Familia teve medo de inserir o seu/sua filho/a no contexto
escolar? Caso sim, relate o motivo?

Reagimos com espanto. N&o tinhamos nogéo do que estdvamos enfrentando

5 Como familia, como vocés se percebem dentro do processo Ensino
Aprendizagem? O que esperam da escola em geral e dos processos de ensino
aprendizagem onde seu filho esté integrado?

Esperamos que seja possivel o acesso a profissionais especializados.

6 Como caracteriza 0 modo como a escola, os professores, técnicos e colegas alunos
se relacionam com o seu/sua filho/a?

Meu filho é inquieto e ainda fala ruim, entdo as pessoas ndo entendem e os amiguinhos
fazem bule com a fala dele.

7 Em algum momento vocés consideram ter sofrido algum tipo de preconceito ou
discriminacdo social pelo fato de ter uma crianca com PEA? Se sim, pode
descrever esse sentimento?

Sim.
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8 Vocés consideram viver em uma sociedade preparada para conviver de forma
saudavel e igualitaria com criancas e familias de criangas com PEA? Porque é que
considera isso?

Em relacéo a escola se faz muito pouco, precisamos capacitar os professores

9 Considera que as politicas de educacéo em geral, e a escola, em particular, ddo a
necessaria assisténcia para integrar criancas com PEA?

Resposta igual ao pai;

10 Em termos gerais 0 que é preciso mudar na sociedade e na escola, em concreto,
no ensino aprendizagem, para que o desenvolvimento das criangas com PEA fique
melhor?

Resposta igual ao pai;
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Apéndice C - Entrevista - Familia 1 (Pai)

1 Qual foi a reacdo dos familiares ao receber o diagnostico da Perturbacédo do
Espectro do autismo? Relate os sentimentos. Como foram esses sentimentos
evoluindo até hoje?

Minha reacdo foi de susto e sem entendimento em relacdo ao autismo, mas hoje ja
entendo e enfrento com seriedade.

2 A familia tinha algum conhecimento acerca da Perturbacgdo antes do diagndstico
do seu/sua filho/a? Como decidiram desenvolver esse conhecimento? A quem
recorreram para aprofundar esse conhecimento?

N&o tinhamos nenhum conhecimento mais foi uma pediatra que pediu para levar a
Neuro, pois tinha um comportamento estranho.

3 Nos primeiros meses pos diagnostico confirmado, quais eram as expectativas de
VOCés a respeito do desenvolvimento intelectual da sua crianga?

Muito poucas, no inicio ndo aceitamos o diagndstico.

4 Em algum momento a Familia teve medo de inserir o seu/sua filho/a no contexto
escolar? Caso sim, relate o motivo?

Nao.

5 Como familia, como vocés se percebem dentro do processo Ensino
Aprendizagem? O que esperam da escola em geral e dos processos de ensino
aprendizagem onde seu filho esta integrado?

Como familia tentamos ajudar a escola. Esperamos que a escola 0 acompanhe e o insira
na sociedade.

6 Como caracteriza o0 modo como a escola, os professores, técnicos e colegas alunos
se relacionam com o seu/sua filho/a?

Os profissionais tentam dar o seu melhor. Quanto aos colegas, falta mais unido e
entendimento da situa¢do do meu filho.

7 Em algum momento vocés consideram ter sofrido algum tipo de preconceito ou
discriminacdo social pelo fato de ter uma criangca com PEA? Se sim, pode
descrever esse sentimento?
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Sim. Sentimento de rejeicéo.

8 Vocés consideram viver em uma sociedade preparada para conviver de forma
saudavel e igualitaria com criancas e familias de criangas com PEA? Porque é que
considera isso?

N&o. Pois a sociedade ndo conhece esta deficiéncia precisamos que haja mais
informacdes sobre 0 assunto.

9 Considera que as politicas de educacao em geral, e a escola, em particular, dao a
necessaria assisténcia para integrar criancas com PEA?

Nao. Falta mais incentivos.

10 Em termos gerais o que é preciso mudar na sociedade e na escola, em concreto,
no ensino aprendizagem, para que o desenvolvimento das criancas com PEA fique
melhor?

Na sociedade mais conhecimento, e na escola mais especializacdes e capacitacoes.
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Apéndice D - Entrevista - Familia 2

1 - Qual foi a reacdo dos familiares ao receber o diagnostico da Perturbacdo do
Espectro do autismo? Relate os sentimentos. Como foram esses sentimentos
evoluindo até hoje?

Por ndo entender as consequéncias da PEA, eu fiquei desesperada, meu esposo e eu
choravamos bastante. Para mim meu filho seria visto como louco. N&s sofriamos muito
tanto pela inseguranca sobre a condicdo como pela pressdo por parte das nossas
familias, que nos julgavam por acharem que estavamos retardando a busca por
tratamento para a crianga. Amigos agiram com estranheza, excluindo-nos até mesmo em
festas infantis.

2 - A familia tinha algum conhecimento acerca da Perturbacdo antes do
diagnostico do seu/sua filho/a? Como decidiram desenvolver esse conhecimento? A
guem recorreram para aprofundar esse conhecimento?

N&o. A principio fui em busca de informacdo na internet, o que me trouxe ainda mais
medo. Apds um tempo através da observacdo de outras familias e frequentando a
Instituicdo de Apoio que fomos compreendendo as diferencas entre 0s comportamentos
de cada crianca; até esse momento apenas as falas dos especialistas ndo nos traziam
seguranca e nem esclarecimento sobre como agir. Decidimos por conta prépria tirar as
nossas conclusdes sobre como lidar com a PEA e auxiliar para que o nosso filho tivesse
um desenvolvimento normal como as outras criangas.

3 - Nos primeiros meses pos diagnostico confirmado, quais eram as expectativas de
VOCés a respeito do desenvolvimento intelectual da sua crianga?

Apesar das duvidas, tinhamos muitas expectativas de que o desenvolvimento dele fosse
rapido, principalmente, a fala. De inicio, ocorreu um momento de ansiedade, pois,
haviam momentos em que parecia que o quadro dele estava piorando. Contudo,
decidimos educar o nosso filho como uma crianca normal, respeitando as limitagdes
dele, porém, sem motivar comportamentos que o excluissem de ter uma vida normal.
Ap6s um tempo, ja com 3 anos, fomos ver melhorias no comportamento dele. Hoje, a
evolucdo que vemos nele superou as nossas expectativas, pois, achavamos que ele seria
integralmente dependente de nos, porém, ele se mostrou mais capaz.

4 - Em algum momento a Familia teve medo de inserir o seu/sua filho/a no contexto
escolar? Caso sim, relate o motivo?

No primeiro momento achavamos que a escola aceleraria o desenvolvimento dele. Nos
primeiros anos, o contato com criangas da idade dele era 100% normal. Contudo, logo
apos, ja com o diagndstico definitivo da PEA, comecamos a ter medo ndo por ele, mas
pelas demais criangas em trata-lo de forma diferente, com agressividade, preconceito ou
mesmo 0s pais reclamarem da presenca dele na escola.

5 - Como familia, como vocés se percebem dentro do processo Ensino

Aprendizagem? O que esperam da escola em geral e dos processos de ensino
aprendizagem onde seu filho esta integrado?

74



A familia é fundamental para o desenvolvimento da crianca. Os profissionais
especializados podem auxiliar, porém, ndo substituem o papel da familia no
acompanhamento da crianca. Ja a escola, para nds sempre foi muito boa.

6 - Como caracteriza 0 modo como a escola, os professores, técnicos e colegas
alunos se relacionam com o seu/sua filho/a?

Ele estuda no mesmo local desde os 2 anos de idade e sempre foi tratado bem, até
mesmo sendo colocado como exemplo para o cuidado de outras criangas. A relacdo com
os colegas € boa, pois, ele € bem sociavel.

7 - Em algum momento vocés consideram ter sofrido algum tipo de preconceito ou
discriminacdo social pelo fato de ter uma crianca com PEA? Se sim, pode
descrever esse sentimento?

Sim. Na propria familia, presenciamos cenas de preconceito e, também, na rua
houveram circunstancias em que fomos ridicularizados. Logo de inicio fichvamos
magoados, mas depois procurdvamos entender.

8 - Vocés consideram viver em uma sociedade preparada para conviver de forma
saudavel e igualitaria com criancas e familias de criangas com PEA? Porque é que
considera isso?

N&o. Acredito que a sociedade, em geral, ndo possui entendimento o suficiente sobre
como lidar com criancas portadoras de PEA, a comecar pelos pais.

9 - Considera que as politicas de educacdo em geral, e a escola, em particular, dao
a necessaria assisténcia para integrar criancas com PEA?
Acredito que falte mais investimento em conhecimento.

10 - Em termos gerais o que é preciso mudar na sociedade e na escola, em
concreto, no ensino aprendizagem, para que o desenvolvimento das criangas com
PEA fique melhor?

Respeito e  interesse ~em  buscar  entendimento  sobre a  PEA.
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Apéndice E - Entrevista - Familia 3

1 - Qual foi a reacdo dos familiares ao receber o diagnodstico da Perturbacéo do
Espectro do autismo?

Foi tranquilo, pois, nos mostrou o caminho a percorrer. Sentimos alivio, pois,
identificamos o que nos afligia e comecamos a ajudar nosso filho a se tornar
independente. Evoluimos para melhor pois aprendemos a evoluir com o nosso filho
nesta jornada.

2 - A familia tinha algum conhecimento acerca da Perturbacdo antes do
diagndstico do seu/sua filho/a? Como decidiram desenvolver esse conhecimento?
A guem recorreram para aprofundar esse conhecimento

N&o. Apds doze anos buscando respostas para 0 comportamento inadequado de nosso
filho, aprendemos o que era e como melhorar para tirar as manias. Recorremos a
profissionais que acompanhavam nosso filho, estudando e buscando leituras que nos
ajudasse a conhecer melhor ele. E também no desenvolvimento de projetos de apoio
para ele e demais pessoas da cidade.

3 - Nos primeiros meses p6s diagnostico confirmado, quais eram as expectativas de
vocés a respeito do desenvolvimento intelectual da sua crianca?

Entendemos que teriamos muito trabalho pela frente e que agora estivamos no caminho
certo.

4 - Em algum momento a Familia teve medo de inserir o seu/sua filho/a no contexto
escolar? Caso sim, relate o motivo?

Sim. Tinhamos medo dele ser maltratado ou machucado, mas enfrentamos o medo e
fomos em frente.

5 - Como familia, como vocés se percebem dentro do processo Ensino
Aprendizagem? O que esperam da escola em geral e dos processos de ensino
aprendizagem onde seu filho esta integrado?

Por sermos educadores 0 caminho para n6s € um pouco mais suave, mas encontramos
muitos desafios pela frente. Quando encontramos algo que ndo estd bom buscamos
alternativas e vamos em frente.

Nosso filho ja esta fora da escola. A escola, o sistema e professores foram omissos e
lentos nas tomadas de atitude perante o Vinicius.

6 - Como caracteriza 0 modo como a escola, os professores, técnicos e colegas
alunos se relacionam com o seu/sua filho/a?
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Todos tiveram dificuldades e poucos procuraram compreende-lo e ajuda-lo.

7 - Em algum momento vocés consideram ter sofrido algum tipo de preconceito ou
discriminacdo social pelo fato de ter uma criangca com PEA? Se sim, pode
descrever esse sentimento?

Sim, mas ignoramos. Relevamos o sentimento.

8 - Vocés consideram viver em uma sociedade preparada para conviver de forma
saudavel e igualitaria com criancas e familias de criancas com PEA? Porque € que
considera isso?

N&o. As pessoas tem dificuldades de aceitar o diferente.

9 - Considera que as politicas de educacédo em geral, e a escola, em particular, dao
a necessaria assisténcia para integrar criangas com PEA?

Né&o, por isto lutamos para constituir a APAUT e promover o conhecimento dos PEA
em nossa regiéo.

10 - Em termos gerais 0 que € preciso mudar na sociedade e na escola, em
concreto, no ensino aprendizagem, para que o desenvolvimento das criancas com
PEA fique melhor?

Respeitar o préximo e conhecer as dificuldades do proximo para ajuda-lo a vencer suas
dificuldades.
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Apéndice F - Entrevista — Psicopedagoga

1 - Quais as expectativas das familias de criancas com PEA, se percebem dentro do
processo de ensino aprendizagem?

O que a gente mais percebe na fala dos pais ndo e dos responsaveis é que é a expectativa
0 desejo deles é que a escola principalmente a escola do ensino regular e de ensino
comum € que ela esteja preparada para receber seus filhos porque e na maioria das
vezes eles sdo matriculados mas quando chegam no espaco da escola € isso que ela ndo
¢ adequada tanto na parte estrutural quanto na parte pedagogica(materiais adaptados), de
formacéo profissional que vao atender o filho deles entéo eles tem expectativas que eles
sejam bem acolhidos, que a escola esteja preparada para dar o suporte necessario nesse
processo de ensino aprendizagem dos filhos deles.

2 - Que tipo de expectativas relacionadas ao desenvolvimento intelectual dos seus
filhos s@o apresentadas pelas familias de criancas com PEA ao chegarem a esta
instituicdo?

E 0 que a gente mais percebe quando eles chegam é aquela angUstia aquele desespero de
saber se o filho vai desenvolver, principalmente na questdo da leitura e da escrita, se védo
ler se véo escrever... E ai no acolhimento (primeira conversa) a gente vai explicar em
relacdo ao desenvolvimento ou das outras areas do desenvolvimento da crianca ou do
adolescente, (seja qual for o publico naguele momento) sdo varias. Com o
desenvolvimento intelectual ou seja, dentro dele tem outras areas,... Se a crianca
desenvolver a questdo do AVDS ,das atividades de vida diaria, se ele conseguir essa
Independéncia também t& dentro de um desenvolvimento intelectual, claro que a leitura
e escrita é importante mas tem outras areas de desenvolvimento que também véao ser
importante para esse desenvolvimento intelectual,

Porém agente percebe mesmo que a principal angustia quando eles entram na sala do
acolhimento se eles vao aprender ler e escrever.

3 - Em uma visdo técnica e pautada nos relatos das familias acolhidas nesta
instituicdo. Como as familias de criancas com PEA reagem ao diagnéstico?

guando recebem esse diagnostico eles ficam sem chéo, entram naquele processo de luto,
luto PELOS Sonhos planejamentos que foram projetadas para o futuro daquela crianca,
porque agente sabe quando a mée engravida, na maioria das vezes néo E Ela projeta: ela
projeta quando o filho vai nascer, projeto quando vai entrar na escola, ela projeta
quando vai ser adolescente até a formatura e o casamento dessa crianca ele é planejado
antes mesmo de nascer, e ai quando se recebe o diagndstico a gente percebe que é o
momento de luto mesmo, porque elas acham e acreditam que naquele momento tudo se
perdeu ,tudo acabou, que ele ndo vai conseguir desenvolver e € 0 momento de desespero
mesmo mas que com o passado do tempo e elas tendo mais conhecimento sobre o
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espectro, vao percebendo que nao, que ele pode sim se desenvolver com estimulacéo,
eles podem sim chegar a fase adulta com mais autonomia e com independéncia, mas o
primeiro momento mesmo de diagndstico é aquela frustracdo de desespero, angustia,
incerteza porque ndo sabem o que é que vai acontecer no futuro o de Maria Jorge dessas
pessoas.

4 - Qual o nivel do conhecimento das familias das criancas com PEA acerca da
perturbacéo antes do diagnostico?

E claro que existe as excecdes, aqueles pais que ja tem um certo conhecimento mais
aprofundado, mas na sua grande maioria mesmo, o conhecimento que eles tém é muito
superficial, é s6 o conceito mesmo do é o autismo. Eles acreditam que toda pessoa com
espectro autista sdo iguais, se desenvolve da mesma forma, do mesmo tempo, e ai a
gente vai explicar, conversar e com o tempo eles vdo comecando ter a nacdo de que nao,
de que cada um é um ser unico, cada um tem o seu momento de desenvolvimento e que
ndo pode se basear com filhos de outros. Ma seles realmente chegam com a ideia de que
o filho deles é igual ao filho da colega, da amiga, e ai agente vai trabalhar essa questédo
também com a familia, porque nés trabalhamos com o usuario direto que é o aluno mas
também trabalhamos com questdo do do responsavel... Para que eles possam saber,
conhecer qual € o transtorno que o seu filho tem realmente.

5 - Como é que evolui esse conhecimento pos diagndstico?

A instituicdo tem na programacédo do plano do projeto politico pedagdgico anual acdes
que visam também fazer palestras informativas com o responsavel pelos alunos, e
dentro dessa escala é discutido tematicas variadas na questdo do desenvolvimento das
habilidades dos alunos esse € um dos pontos, essas agdes dentro da instituicdo, também
tem o momento meu como profissional e os pais ou responsavel para conversar, tirar
duvidas escutar as angustias, ouvir suas suas sugestdes porque € interessante e
primordial na verdade que exista

essa relacdo préxima do profissional que atende o aluno com a familia , para tirar
duvidas dar sugestdes e o terceiro ponto , acontece nos préprios corredores quando eles
conversam, trocam experiencias enquanto aguardam o atendimento dos seus filhos ..A
gente percebe que estes trés pontos tem ajudado muito na evolucdo do conhecimento
acerca do autismo nas familias: O plano pedagdgico anual, a relacdo profissional com as
familias e a relacdo dos prdprios usuarios entre si, mas sempre tem aqueles pais que
buscam o conhecimento fora da instituicdo, Porém estes sdo a minoria.

6 - As familias de criancas com PEA relatam sofrer algum tipo de preconceito e
discriminacao social relacionados a Perturbacéo do Espectro Autista? Quais? Com
gue consequéncias ou efeitos?
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Sofrem sim né, a questdo do preconceito .Um exemplo é quando a crianca entra em
crise ou se desregula, e ai tem sempre o outro para apontar: E porque no sabe criar,
porque ndo sabe educar, ¢ manha, ¢ frescura... Como eu sempre digo: O autismo, ele
ndo tem cara né!! Ele ndo tem uma caracteristica que vocé ao olhar ja reconhece ,como
a sindrome de dow tem, e os pais sofrem muito essa questdo do apontar e isso acontece
mais por parte das pessoas que ndo tem conhecimento e isso eu falo na sociedade, fora o
que acontece dentro da propria escola, quando os pais ndo querem que seus filhos
fiqguem perto das criangas com PEA, julgando que elas sejam perigosas por causa das
estereotipias .

A falta de empatia da sociedade ¢ muito grande com as criancas com PEA e suas
familias....

Eu citei apenas dois tipos de preconceitos aqui mas eles sdo inimeros, e 0s danos que
eles causam nessas familias também sdo inimeros e terriveis ,pois em sua maioria sao
danos psicoldgicos que frustram que dececionam , onde as questdes emocionais estdo
envolvidas, E se estas familias ndo tiverem um equilibrio minimo psicol6gico, podem
até mesmo até chegar a perda das suas expectativas ...A verdade é que o preconceito
esta ai, existe e 0 que ndés enquanto instituicdo sempre orientamos aos pais € que vao
existir momentos que o choro vai vir a vontade de desistir vai vir e que ter esses
sentimentos ndo sdo sinal de fraqueza, porém é preciso levantar a cabeca e continuar.

7 - E possivel observar algum tipo de mudanca no comportamento das familias de
criancas com PEA, no que se refere ao processo Ensino Aprendizagem apos
aprofundarem-se no conhecimento da PEA?

Existe uma mudanca visivel, porque a partir do momento que eles comecam ter esse
conhecimento mais aprofundado mais sistematizado, eles passam a acreditar mais nas
potencialidades dos seus filhos, que eles podem sim desenvolver dentro do tempo deles,
com as habilidades especificas deles, mas que esse conhecimento vai chegar, E que cada
ser é Unico e eles conseguem depositar mais confianca .Porque muitas vezes o pai ou 0
responsavel ou o proprio profissional subestimam a capacidade do aluno, a capacidade
dele desenvolver habili dades...e com esse conhecimento mais sistematizado ele
consegue ser mais parceiro da escolal, mais presente e dar continuidade em casa o
trabalho que noés iniciamos em sala de aula ...Eles conseguem respeitar as dificuldades
dos filhos, passando a os incentivar para que as habilidades sejam desenvolvidas ,entéo
esse conhecimento faz toda a diferenca na parceria escola e familia

8 - De uma forma geral, como caracteriza a relagdo estabelecida entre as familias,
a escola, os processos de ensino aprendizagem e os professores e técnicos de
educacao especial?

Essa parceria familia escola e institui¢do € o fator principal para que o aluno com PEA
alcance o desenvolvimento pois este é 0 objetivo. E preciso que todos trabalhem em
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uma mesma linha de pensamento em uma troca de experiencias de informacoes e
estratégias de estimulos necessarios

Bom com relagdo a essa chegada dos das familias ndo é no momento de tratar muito
nisso para tratamento ndo é para acompanhamento os pais e as familias em si elas vém
cheias de expectativas e muitas delas essa expectativa envolvimento cognitivo
desenvolvimento intelectual que a crianca vai conseguir se comunicar bem que é com a
que a crianca vai conseguir desenvolver fala nem a linguagem a compreensdo eles
sempre veem com essa demanda muitas das vezes por ndo conhecer o diagnostico ndo é
e como pode evoluir e geralmente como estd no inicio do tratamento nds também
profissionais ndo temos como de facto medir logo de inicio como vai ser o processo de
desenvolvimento dessa crianca mas as familias elas chegam sem crie com muitas
expectativas né expectativas bons por vir nos desenvolvimento da capacidade intelectual
dessas criangas e o trigo sim essa acho em vocé acha que elas estdo a quantidade néo é.
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Apéndice G - Entrevista — Terapeuta Ocupacional

1 - Que tipo de expectativas relacionadas ao desenvolvimento intelectual dos seus
filhos sdo apresentadas pelas familias de criancas com PEA ao chegarem a esta
instituicdo?

Uma grande parte das familias chegam com altas expectativas, pois chegam com um
diagndstico bem recente, e comecam a fazer pardmetro e normalmente essas que
chegam com altas expectativas receberem um diagnéstico da PEA leve, porém outras
chegam com o nivel de expectativas bem baixo mas todas estas expectativas estdo
relacionadas ao desenvolvimento intelectual dos seus filhos.

2 - E a que fator vocé entende estar relacionada estas altas ou baixas expectativas
que as familias apresentam no momento da chegada na institui¢do?

Na verdade estas expectativas estdo relacionadas a desinformacéo, ao ndo conhecimento
sobre a patologia, a0 ndo conhecimento das caracteristicas que a crian¢a pode
apresentar... Porque cada crianca vai apresentar uma peculiar caracteristica eles por ndo
saberem isso, as vezes acabam criando parametros que ndo sdo muito favoraveis... e
devido essa desinformacdo eles apresentam essas expectativas altas ou baixa .

3 - Qual o nivel de conhecimento sobre a PEA, as familias apresentam ao chegarem
na instituicéo?

O nivel de conhecimento das pessoas, das familias que chegam na instituigdo € baixo ...
entdo se fosse fazer um nivel seria nivel entre baixo moderado e favoravel, vamos dizer
assim né, e ai As familias elas ndo tém conhecimento ndo é um conhecimento 1° zero
mesmo.

4 - Diante das suas observagdes enquanto técnico, como evolui o conhecimento
dessas familias a respeito da PEA, e de forma geral existe alguma mudanca no que
diz respeito as expectativas sobre os filhos conforme essa evolugdo vai
acontecendo?

Em relacdo a evolucdo do conhecimento dos pais no pos diagnostico, de forma geral
essa evolucdo se da na prética ndo é, eles passam juntamente a receber orientagdes dos
profissionais, da equipe técnica e a partir disso, no dia a dia observar alguns
comportamentos e alguns parametros a evolucdo do comportamento deles vai se dar a
NA préatica em cima do filho e ndo em si de forma geral do conhecimento sobre a PEA,
mas se da mesmo pelo fato de na pratica eles observarem o comportamento dos filhos
perguntarem as duvidas aos profissionais e os profissionais irem orientando, e com o
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passar do temo, os pais, eles passam a ter sim, mudanca de comportamento em relagéo
as expectativas,. No entanto ela ndo é totalmente baseada no conhecimento sobre a
PEA, é baseada ainda muito nas crencas, nos que eles conversam com outros pais, no
que as vezes eles observam sobre outras criancas, entdo...E uma mudanca de
comportamento a partir do filho deles, mais ainda ndo € uma evolugdo no conhecimento
sobre a PEA.

5 - Em uma visdo técnica como as familias de criancas com PEA reagem ao
diagnostico?

Bom a reacdo po6s diagnostico ela é uma sensacdo de medo inseguranga né |,
expectativas como a gente ja falou mas principalmente o medo e inseguranga com
relacdo ao futuro dessas criancas o0 que é que eles serdo capazes de fazer e a maior
reacao deles é medo inseguranca em relacdo ao futuro.

6 - As familias de criancas com PEA relatam sofrerem algum tipo de preconceito e
discriminacao social relacionadas a PEA. Quais? com que consequéncias e efeito?

Sim. Ha relatos de preconceito de discriminacdo com essas criancas e familias,
principalmente no contexto das interacBes sociais, quando eles vdo nos ambientes como
:supermercados ,bancos a propria escola, a propria familia acabam tendo com essas
criancas e familias atos de discriminacdo por ndo compreender o contexto do
diagnostico da PEA, e ai, acaba que essas familias terminam sofrendo esse
atravessamento ,fazendo com que muitas das vezes o isolamento fique ainda maior,
porque elas passam a evitar de interagir socialmente, evitam certos lugares para que nao
precisem passar por esta situacdo, e muitas vezes 0s pais relatam se sentir
menosprezados , inferiores...MUITO SOFRIMENTO MENTAL para as familias que
acompanham essa criancas, principalmente na situacdo de preconceito e na maioria das
vezes, eles relatam que é quando as criangas apresenta as estereotipais, as
desorganizacdes, recebem algum estimulo aversivo em um determinado contexto social
ai faz com que elas passem a ter os gatilhos da desorganizacdo seja através da fala ,da
auto agressdo, é as pessoas ficam olhando, falando e isso faz com que os pais se sintam
vulneraveis.

7 - Rodrigo quando vocé acredita que todo esse preconceito e discriminacgao social
sofrido pelas familias de criangas com PEA esta relacionado direta ou
indiretamente a que fator?

Ela é mais é simples responder porque é o desconhecimento da populacdo em geral
sobre a PEA ndo ¢ a populacdo ela ndo conhece sobre PEA ela acha que conhece, no
entanto ela ndo conhece e ndo é sd esse fator é isso estrelado ao processo de
humanizacao das pessoas que de forma geral ndo tem humanizagdo para com as pessoas
diferentes.
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