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A realidade nossa de cada dia e os diversos olhares sobre

o incOmodo siléncio

Existem varias concepcdes teoricas sobre a etiologia do autismo. Hoje,
sabe-se que ele possui uma base bioldgica (Rutter, 1996) e que resulta em um
desenvolvimento completamente desviante do normal, mas ndo foi sempre assim.
Na literatura, podemos encontrar as abordagens psicanalitica, cognitiva,
desenvolvimentista e comportamental, e € muito importante conhecé-las, pois o
conceito que temos de autismo tem uma implicacdo direta na nossa atuagdo com
as criangas portadoras da sindrome.

Até chegarmos as defini¢cbes da CID 10 (WHO, 1992) e do DSM IV
(APA, 1995) hoje praticadas, um longo caminho foi percorrido desde 1943.

A primeira descricdo da sindrome foi apresentada por Léo Kanner, em
1943, tomando por base 11 criancas acompanhadas por ele. Essas criangas
possuiam algumas caracteristicas comuns, tais como: dificuldades no
relacionamento interpessoal, distdrbios de comunicacdo e comportamento
obsessivo. Para Kanner, tratava-se do Transtorno Autistico do Contato Afetivo.

A definicdo de Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID) passou por
varias revisdes nos CIDs e nos DSMs, e o0s conceitos transitaram entre a
esquizofrenia infantil, a reacdo esquizofrénica, a psicose, a psicose infantil, o
autismo infantil e, por Gltimo, o proprio TID. (Bosa e Callias, 2000)

Diferentes formas e sistemas de diagnosticos, inclusive 0 DSM-R-IV, tém
baseado os seus critérios na triade prejuizo qualitativo na interacdo social;
prejuizo qualitativo na comunicacédo verbal e ndo verbal; e prejuizo qualitativo na
imaginacéao.

A prevaléncia é quatro vezes maior em meninos do que em meninas. Ha4
muitas controvérsias sobre as causas do autismo. Apesar de Kanner utilizar o
ponto de vista bioldgico desde a definicao inicial do autismo, em 1943, somente
em 1955 e 1956 ele abordara essa concepgao bioldgica em artigos, pois antes ele

ressaltava a ideia de que 0s pais dos sujeitos autistas possuiam também
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dificuldades na comunicagé@o e eram emocionalmente frios, contribuindo, de certa
forma, para as concepcdes psicanaliticas.

De acordo com o DSM-1V, o autismo é uma sindrome caracterizada por:
(1) prejuizos qualitativos na interagdo social, manifestados por pelo menos dois
dos aspectos dentre: prejuizo acentuado no uso de multiplos comportamentos nao
verbais, tais como contato visual direto, expressdo facial, posturas corporais e
gestos para regular a interacdo social, fracasso em desenvolver relacionamentos
apropriados no nivel de desenvolvimento, falta de tentativa espontanea de
compartilhar prazer, interesses ou realizagbes com outras pessoas e falta de
reciprocidade emocional; (2) prejuizos qualitativos na comunicacdo, manifestados
por pelo menos um dos seguintes aspectos: atraso ou auséncia total de
desenvolvimento da linguagem falada, acentuado prejuizo na capacidade de
iniciar e manter uma conversacdo, falta de jogos simbdlicos, de imitacdo e
brincadeiras apropriados no nivel de desenvolvimento; (3) padrbes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses e atividades, manifestados por pelo
menos um dos aspectos: preocupacdo insistente com um ou mais padroes
estereotipados e restritos de interesses anormais em intensidade ou foco, adesao
aparentemente inflexivel a rotinas e a rituais especificos e ndo funcionais,
maneirismos motores estereotipados e repetitivos e preocupacdo persistente com
partes de objetos; (4) atrasos ou funcionamento anormal na interacdo social, na
comunicacdo e em jogos imaginativos ou simbdlicos; (5) quando a perturbacédo
ndo é mais bem explicada por Transtorno de Rett ou Transtorno Desintegrativo da
Infancia.

A abordagem psicanalitica diverge das concepg¢bes dos manuais médicos
até aqui apresentadas e nela encontramos diferentes postulados tedricos sobre o
conceito e as causas do autismo. (Bosa e Callias, 2000) Para a maioria dos
psicanalistas, os autistas possuem uma inabilidade inata para se relacionar
emocionalmente com as pessoas. Tal inabilidade prejudica acentuadamente o
contato afetivo. Os postulados que envolvem as causas psicogénicas foram
formulados a partir das préaticas clinicas. A falta de afetividade na familia, a
depressdo materna e as causas possivelmente psicogénicas foram fruto de
observagdes. A fase autistica normal foi defendida por Mahler, quando ela definiu
que esta fase se caracterizaria por um estado de desorientacdo alucinatoria. Para

Mahler (1968, 1975), a “psicose infantil autistica” seria causada por deformacdes
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precoces, por déficit na primeira fase do desenvolvimento normal, provocando
uma parada no curso de sua evolucdo. Suas teorizagdes deram origem a terapias
reparadoras, nas quais o analista deveria estabelecer uma relacdo de maternagem
com a criancga, oferecendo-se como objeto de amor real para compensar a privagao
sofrida anteriormente e possibilitar que o bebé avancasse nas fases evolutivas.
Outros representantes da abordagem psicanalitica sdo Melaine Klein, F. Tustin e
Anne Alvarez.

Para Alvarez (1994), existem teorias organicistas nao psicanaliticas que se
justapdem as  psicanaliticas. Conhecimentos opostos aproximaram-se,
especialmente depois que grupos de pesquisadores reviram suas concepgoes. A
razdo da integracdo de teorias tdo diferentes seriam o0s estudos sobre
desenvolvimento e sobre a interacdo mae-bebé.

Organicistas e psicodinamicistas sempre se dividiram no que concerne as
causas. Os organicistas acreditam que as causas sdo bioguimicas e neuroldgicas e,
portanto, a intervencdo deve ser comportamental, enquanto os psicodinamicistas
apontam o ambiente como causador e recomendam a psicoterapia como
intervencao.

Ainda de acordo com Alvarez (1994), poderiamos evitar tantas
controvérsias se ndo estivéssemos tdo presos a etiologia dos problemas, visto que
ndo ha nenhum mal em um paciente que possui dano neurolédgico ser ajudado
emocional e cognitivamente pela terapia psicanalitica. Resultados bem-sucedidos
com a utilizacdo do método psicanalitico com criangas autistas ndo provam
necessariamente que a condicdo inicial ndo incluia elementos organicos.

De fato, é possivel encontrar pontos comuns sobre a etiologia do autismo
entre as concepgOes organicista e psicodindmica. Ambas consideram, desde
Kanner, que as criangas autistas possuem extremo isolamento desde o inicio da
vida e incapacidade significativa para o uso da linguagem. Kanner inferiu uma
etiologia ambiental quando percebeu, analisando o contexto familiar, que muitos
pais eram pouco afetuosos. (Alvarez, 1994)

As teorias sobre as “mées geladeiras”, bastante simplistas, provocaram dor
e culpa nos pais e pouco contribuiram para o desenvolvimento das criancas. No
entanto, Kanner também fez referéncia a auséncia de movimentos antecipatorios e
dificuldade para adaptar-se ao colo, atitudes estas desde o inicio da vida, e

afirmou que essas criangas nasceram com uma incapacidade para fazer contato
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afetivo normal com pessoas. Alvarez (1994) afirma ainda que um consideravel e
crescente corpo de evidéncias demonstra anormalidades cerebrais em individuos
autistas e cita como exemplos de autores que defendem essa visao Dawson e
Lewy, 1989; Frith, 1989; e Gillberg, 1990.

Para Alvarez (1994), alguns autores aceitam a multipla causalidade. A
autora acrescenta que Gillberg (2004) cita pesquisas que mostram que 0
comportamento das criancas autistas com disfuncdo neuroldgica ndo difere do
comportamento das criangas sem a disfuncdo. Com excec¢do de Hobson (1990),
autores como Tustin, Meltzer e Red (1985) ndo se prendem a uma Visao
estritamente ambientalista, mas também aceitam uma causa multipla de natureza
complexa e interativa, incluindo fatores psicogénicos. E possivel ainda que os
fatores se retroalimentem, por exemplo, ha um feedback nos relacionamentos, e,
se uma mée deprimida cuida de um bebé com o desenvolvimento comprometido,
é possivel que os dois fiquem cada vez mais insensiveis ao sinal do outro.

Tustin (1980) faz referéncia a concha autista, que representa uma funcao
protetora, uma defesa de um mundo t&o assustador. Essa concepcéo é diferente da
distingdo de Daniel Stern (2000), que afirma que o bebé pode desviar o olhar ndo
por protecdo ou isolamento, mas por ndo apresentar interesse pelo objeto.

Vaérios textos foram escritos a fim de estabelecer subtipos de autismo, bem
como suas caracteristicas gerais. Tustin (1980) distinguiu a crianc¢a tipo concha,
que sdo as que usam o0 autismo de maneira defensiva e protetora, e as criangas
ameboides, que sdo muito mais indefesas. Para Alvarez, a descri¢do de Tustin do
colapso depressivo psicotico é muito diferente do retraimento como defesa contra
0 medo. Meltzer (2001) expressa um comentario semelhante quando insiste que a
falta de um espaco interno no self e no objeto, na personalidade pés-autista € um
defeito continuo que ndo se relaciona ao estresse por ansiedade, e sim por
bombardeamento do mundo externo.

Para Tustin (1997), o isolamento e a negacdo do mundo exterior realmente
impedem a crianga de adquirir novas experiéncias. J& Meltzer (2001) diferencia o
estado autista propriamente dito dos residuos autistas. Alvarez assinala que a
grande diferenca entre os escritos de Tustin (1997) e os de Rutter e Friter (2002)
estd no modelo da mente, que, por definicdo, seria “uma psicologia de duas

pessoas” (grifo meu).
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Para esses autores, 0s seres humanos nascem buscando um objeto e, por
isso, precisam se relacionar com outros seres humanos. As experiéncias da mente
humana seriam constituidas pela interacdo das relacbes com essas pessoas. Rutter
(2002, 2001) concluiu que as anormalidades sociais das criangas autistas devem
originar-se de algum déficit cognitivo para 0 manejo de pistas sociais e
emocionais. Para Alvarez (1994), ficou claro que as pesquisas ndo indicam um
déficit de processamento sensorial particular, mas, diferentemente, os estimulos
dificultadores tinham significado emocional ou social. A autora ressalta ainda que
o0 termo “mente” tem um significado muito maior para os teodricos psicanaliticos
do que cognitivistas, pois representa 0 mundo interno e seus significados. Hobson
(2002) acredita que um transtorno emocional é mais bem explicado pela falta de
um fator coesivo central no cérebro, ou seja, por um déficit que € cognitivo.
Baron-Cohen, em principio, parece assumir uma postura psicanalitica, pois
acredita que o autismo é uma dificuldade de compreender os estados mentais de
outras pessoas. Para Alvarez, o que Baron-Cohen faz é uma falsa distin¢do entre o
entendimento dos estados mentais e o dos estados emocionais.

Em 1972, Tustin publicou Autismo e Psicose Infantil, obra na qual afirmou
que o termo “autismo” deveria ser utilizado nas ocasifes em que houvesse “uma
situacdo primitiva do desenvolvimento psicolégico que se desviou do habitual”.
(Tustin, 1975, pag. 9) Para Tustin, o autismo patoldgico seria uma espécie de
estagnacdo da fase autistica primitiva do desenvolvimento, ou seja, 0 autismo
primario normal, do qual o bebé ndo conseguiu sair. Haveria, para essa
concepcao, fatores incitantes para os diferentes quadros autisticos, e essas
anomalias residiriam no meio ou na propria constituicdo da crianca. O fator
precipitante principal seria o estado de depressdo psicética descrito por Winnicott
(1977), uma espécie de luto interno.

Em 1993, no final de sua vida profissional, Tustin publicou o artigo A
perpetuacdo de um erro, no qual reformula a sua concepcao sobre a etiologia do
autismo e concorda com o0s pesquisadores que acreditam ndo haver um estagio
infantil normal de autismo primitivo. Ela afirma que esta hipotese era defeituosa e
incompleta, baseada em premissas inacabadas, e que penetrou como virus e
colaborou para a distor¢do de formulag@es clinicas e teoricas. Tustin afirmou no

artigo que seu objetivo ao escrever era especialmente refletir sobre as razfes que a
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levaram a cometer tais erros e providenciar 0s ajustes teoricos e técnicos depois de
sua modificacdo.

Em época paralela a das teorias psicanaliticas, surge a Teoria da Mente.
Contrapondo-se a teoria psicanalitica, Baron-Cohen (1988, 1990, 1991) e Frith
(1988), propdem uma explicacdo cognitiva para 0 autismo. A visdo cognitiva
considera que o ponto central da crianca autista é a impossibilidade que tem de
compreender os estados mentais de outras pessoas. Tal habilidade é chamada
ainda hoje de Teoria da Mente porque envolve o conceito da existéncia de estados
mentais que sdo utilizados para explicar ou prever o comportamento de outras
pessoas.

A base dessa visdo poderia ser resumida da seguinte maneira: nossas
crengas sobre conceitos referentes ao mundo sédo chamadas de representagdes
primarias, e nossas crencas sobre o estado mental das pessoas sao representacdes
das representacGes e podem ser chamadas de representagdes secundarias ou
metarrepresentacdes. A teoria cognitiva sugere entdo que o autismo é causado por
um déficit cognitivo e este déficit refere-se a capacidade de metarrepresentar. Tal
capacidade é indispensavel, por exemplo, para a realizagdo de jogos simbélicos e
uso da imaginacao, uma das grandes dificuldades da crianca autista..

Para Frith (1989), a alteracdo na capacidade de metarrepresentar determina
inclusive as dificuldades que os autistas possuem com a interagdo social, 0 que
explicaria, por exemplo, as dificuldades que um individuo com autismo tem para
diferenciar o que é socialmente aceitavel do que ndo é. Para esse autor, alguns
autistas poderiam até chegar as representacdes primarias, mas ndo as secundarias.

Wimmer e Perner (1983) desenvolveram trabalhos e pesquisas com
criangas normais para investigar o processo de desenvolvimento da Teoria da
Mente. De acordo com esses autores, a Teoria da Mente depende de uma
habilidade inata para desenvolver um sistema de inferéncia, mas, posteriormente,
dependeria da aquisicdo de informagOes culturais para se desenvolver. Para
Dennet (1989), durante o primeiro ano de vida, as criangas desenvolveriam as
representacdes de nivel primario, caracterizadas pela percepc¢éo do objeto. Depois,
viria um processo de atencdo compartilhada, existente nos bebés no segundo
semestre de vida, que, para McEvoy (1993), é considerada uma forma precursora
da Teoria da Mente. Por volta de 18 meses, a crianca inicia a primeira etapa da

Teoria da Mente, a crenca, e esta s6 € possivel porgque a crianga ndo necessita mais
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da presenca do objeto para representa-lo. Posteriormente, as criangas normais
seriam capazes de atribuir estados mentais a outras pessoas e entenderiam que 0s
outros também pensam e possuem crenga. Seria a “crenca sobre a crenga”.

A terceira ordem dos estados mentais corresponde a capacidade da crianca
de entender que 0s outros possuem uma crenca sobre a crenca dela. Baron-Cohen
(1989), Perner, Frith, Leslie & Leekam (1989) apresentaram evidéncias de que as
criancas com autismo ndo contam com a Teoria da Mente. Verificaram que essas
criangas falham muito mais nos experimentos e que ndo costumam apresentar a
terceira ordem da Teoria da Mente.

No final da década de 1980, varios autores passaram a adotar um enfoque
desenvolvimentista. O prejuizo social recebeu uma atencdo maior dos
pesquisadores, e a incapacidade inata de se relacionar com pessoas teria como
uma de suas consequéncias o prejuizo do desenvolvimento da comunicacdo ndo
verbal e, por conseguinte, da linguagem. (Lampreia, 2004) Surge entdo a
perspectiva desenvolvimentista para compreender o autismo.

Existem trés posicionamentos importantes sobre 0 autismo na perspectiva
desenvolvimentista. Os autores Trevarthen, Hobson e Dawson (2002), apesar de
suas diferentes formulagdes sobre a origem do autismo, tém em comum um ponto
de partida biolégico e a analise do processo de desenvolvimento atipico.
(Lampreia, 2004) Os trés autores concordam também que a crianga autista possui
falha nos processos de intersubjetividade priméaria e, consequentemente, na
intersubjetividade secundaria, dificultando o produto final, que seria a linguagem
verbal.

Trevarthen (1998) acredita que o autismo é provavelmente oriundo de um
disturbio inato para se relacionar com as pessoas e que as dificuldades com a
linguagem sd@o provenientes das falhas de atencdo e intersubjetividade. A falha
que afeta o sistema interativo pré-linguistico inato ocorre ainda na fase de
embrido, no primeiro més de gestacdo, na area do cérebro chamada de Formacéo
de Motivo Intrinseca. Tal prejuizo impede a relagdo emocional com pessoas, e
prejudica a formacdo da intersubjetividade secundaria. A crianca autista nao
percebe e ndo se motiva para o relacionamento interpessoal, e, sendo o
desenvolvimento humano essencialmente interpessoal (Lampreia, 2004), uma das

consequéncias seria a falha na linguagem.
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Para Hobson (2002), as criancas autistas possuem falhas inatas para a
coordenacdo do comportamento social. O engajamento social promove a
linguagem, e o bebé autista seria incapaz, por exemplo, de participar do
engajamento pessoa-pessoa, de desenvolver a comunicagdo ndo verbal.
Consequentemente, tudo o que depende da linguagem para se desenvolver ficaria
também prejudicado.

Uma terceira posicdo seria a de que as pessoas sdo superestimuladoras e se
tornam aversivas para o bebé autista, que, segundo Dawson (1989), possui um
baixo limiar de sensibilidade para estimulos novos e comportamentos
imprevisiveis dos seres humanos. Esse estudo procura relacionar o nivel de
ativacdo do bebé, o déficit de atencdo, o desenvolvimento e o prejuizo do
desenvolvimento sdcio-emocional.

Como a perspectiva desenvolvimentista considera o desenvolvimento
como uma construcdo a partir especialmente das praticas sociais e ndo existe
interacdo sem linguagem e comunicacdo, esta Ultima abordagem tem sido
especialmente importante para as pesquisas sobre intervengédo precoce no autismo.
A intervencdo precoce consiste em proporcionar a crianca, por meio de
intervencdes especificas, habilidades que permitam seguir o curso de
desenvolvimento tipico (Lampreia, 2004). A intervencdo percorreria 0 caminho
dos precursores da linguagem que o desenvolvimento atipico ndo permitiu que a
crianca fizesse normalmente. Em todos os programas de intervencdo, a
participacdo da familia é apontada como algo crucial, e, atualmente, encontramos
na literatura programas comprovadamente eficientes (Klinger e Dawson, 1992;
Greenspan & Wieder, 2000; Lampreia, 2004; Prizant, Wetherby & Rydell, 2000),
que serdo descritos posteriormente.

A abordagem tedrica mais presente nas praticas com autistas é a
comportamental. No que se refere ao autismo, a abordagem comportamental tem
suas raizes em estudos de aprendizagem baseados nos principios da analise
experimental do comportamento, propostos por Skinner (1953, 1957, 1974). Estes
principios, que se originaram das pesquisas de laboratério, analisam seu meio
ambiente, salientando o papel critico de condi¢des antecedentes e consequentes ao
comportamento para que haja aprendizagem.

As primeiras pesquisas comportamentais que visavam compreender a

crianca com autismo foram as de Ferster (1961), feitas em laboratério. A
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contribuicdo principal de Ferster foi a de demonstrar explicita e concretamente a
aplicabilidade dos principios de aprendizagem ao estudo de criangas com
distdrbios de desenvolvimento e que, por meio de arranjos cuidadosos de certas
consequéncias ambientais, 0 comportamento dessas criangas pode ser alterado,
aumentando-se  seus  repertdrios comportamentais e diminuindo  0s
comportamentos destrutivos. As primeiras pesquisas de aplicacdo estudaram
comportamentos isolados. A medida que a terapia comportamental evoluiu, e com
base ja em um conjunto de principios e procedimentos comprovados,
gradativamente tornaram-se mais abrangentes e inclusivos planos de intervencéo

em escolas, instituicdes e residéncias terapéuticas.

O ensino de habilidades de comunicagdo tem merecido atencdo especial,
com o uso de estratégias diversas, estimulando-se tanto comportamento verbal oral
como modos alternativos de comunicacdo, seja por linguagem de sinais, uso de
simbolos, objetos, fotografias. Simultaneamente com a instalacdo, manutencéo e
generalizacdo de comportamentos funcionais, esses estudos preocupam-se com a
reducdo ou eliminagdo de comportamentos que interferem em novas

aprendizagens, estereotipias, comportamentos agressivos.

Lovaas e Smith (1989) prop6em uma teoria comportamental sobre criancas

com autismo apoiada em quatro principios:

e As leis de aprendizagem respondem adequadamente pelo
comportamento de criangas com autismo e proveem as bases para o
seu tratamento;

e Criangas autistas apresentam muitos déficits comportamentais
distintos, que podem ser melhor descritos como retardos de
desenvolvimento, e ndo como um  déficit central.
Consequentemente, comportamentos devem ser ensinados um a um
a crianga com autismo;

e Criancas autistas aprendem, desde que colocadas em ambientes
especiais;

e O fracasso de criangas autistas em ambientes normais e seu
sucesso em ambientes especiais indicam que seus problemas podem
ser vistos como um desajuste entre seu sistema nervoso e 0

ambiente, que pode ser resolvido pela manipulacdo do seu entorno.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0510405/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0510405/CA

56

4.1
O autismo e a escola regular: quando é a realidade que escolhe a

teoria

Apols a breve apresentacdo das concepcdes tedricas, cabe afirmar que,
muito embora a abordagem desenvolvimentista sobre o autismo represente um
avanco teorico-metodoldgico para a intervencao psicopedagodgica na educacao das
criangas autistas, pois ndo se pode conceber o desenvolvimento humano sem
considerar os processos de interagdo social, nem sempre a realidade permite a
aplicacdo dessa teoria. Entre a suspeita dos pais, a confirmacao do diagndstico e a
aquisicdo de uma vaga na rede de ensino, leva-se, em média, na melhor das
hipoteses, oito anos, e € normalmente com essa idade que recebemos os alunos
para ainda iniciar a avaliacdo psicopedagdgica e planejar as intervencgdes. Por isso,
na maioria das vezes, a abordagem utilizada é a comportamental, e a
aprendizagem é sinbnimo de condicionamento do comportamento, pois as criancas
sdo apenas treinadas para a realizacdo de tarefas.

Para Lobo (1997), o crescimento da rede publica do ensino, regular, ainda
que tenha sido insuficiente para absorver toda a populacdo infantil, apenas
acelerou o processo de selecdo das criancas, visto que a exclusdo se da em larga
escala em raz&o das condigdes precarias de atendimento. Incluir ou no a crianga
autista na escola regular € uma decisdo que merece muita reflexdo.

A literatura sobre o tema apresenta posi¢cdes antagonicas. Rocca (2005)
acredita que a inclusdo é uma filosofia e ndo uma metodologia e que a crianca
autista deve usufruir da educagdo em um ambiente positivo de aprendizagem. Isso
pode ocorrer dentro ou fora de uma classe inclusiva, ou ainda de uma forma
intermedidria entre ambas as propostas. O que vai definir em qual das propostas a
crianca estard serdo as proprias caracteristicas do individuo e as condicdes da
escola.

Segundo Rocca (2005), uma das condicGes para a inclusdo é a presenca de
um professor assistente, que, nesta pesquisa, optei por chamar de facilitador, pois
nem sempre € possivel contar com um professor ou técnico com formacéo, e o
comum € poder contar com estagiarios dos cursos de Pedagogia ou Psicologia.
Para o autor, a inclusdo deve receber o apoio do ABA, e, para isso, nesses
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momentos, a crianca recebe o treinamento fora da sala regular. (Burak, 1997;
Sperry, 1997)

Incluir uma crianca autista deve ser muito mais do que inclusdo fisica. A
filosofia de inclusdo total adotada pela Medical School, University of North
Carolina (2005) ¢ que todos os alunos devem ser educados nas mesmas condi¢des
e nos mesmos ambientes e que o encaminhamento para a educacgdo especial deve
ser evitado.

Contudo, embora os valores dessa filosofia sejam louvaveis, pesquisas
mostram que ha muito pouca evidéncia de sucesso nessa proposta para suportar
esta definicdo de inclusdo total para alunos com autismo. (Rocca, 2005; Burak e
Sperry, 1997) As mesmas pesquisas apontam que alunos autistas ndo conseguem
obter sucesso quando as condi¢fes ndo sao adaptadas as suas caracteristicas.

H& dendncias graves que relatam que a experiéncia da inclusdo, sem as
devidas adaptacdes, paradoxalmente, pode ser a mais excludente das praticas.
Alunos autistas ndo aprendem sem um devido suporte. Possuem uma forma
prépria e singular, e, se optarmos por uma educagdo inclusiva, ela precisara, antes
de tudo, respeitar esta identidade da crianca, e a flexibilidade devera ser crucial
para o sucesso dos programas. (Burak, 1997; Sperry, 1997)

A maioria se beneficiard se utilizarmos uma criteriosa mistura dos dois
programas: contexto individualizado e sala regular. (Rocca, 2005) E tudo comeca
com uma avaliacdo do aluno.

Doherty (1996) faz duras criticas a inclusdo total para alunos autistas. Ele
afirma que aqueles que advogam a inclusao total na sala de aula regular fariam
melhor se escutassem os observadores daquilo que vem acontecendo nas escolas
“inclusivas”. Para ele, a incluséo é uma filosofia, um principio moral, que, quando
é levado a cabo sem contemplar as necessidades da crianca, pode ser
contraproducente. Para ele, perde-se um tempo importante e deixa-se de aplicar
técnicas individualizadas interessantes. O autor acrescenta que, no caso do
autismo, a inclusdo ndo é tdo “bonita” quanto parece nos discursos dos sistemas.
Considera que em alguns casos chega a ser considerada uma pratica abusiva e o
impedimento de uma crianca receber educacédo de verdade.

Ja para Glaner (2006), ha um meio termo entre a inclusdo total e a repulsa
dela. Dally Glaner propde critérios para que a inclusdo do autista ocorra. (Burak,

1997; Sperry, 1997). Ela afirma que tudo o que ndo pode ocorrer € que a incluséo
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se torne exclusdo, com a permanéncia da crianca improdutiva na escola. 1sso sim

seria abusivo, mas, quando € feita com critérios, com flexibilidade e com o uso de

um programa de apoio (ela propde o ABA), a inclusdo pode dar certo.

Cutler (2000) destaca que € possivel encontrar diferencas de
posicionamentos entre escolas particulares e publicas sobre a inclusdo dos autistas
e que, como a inclusdo séria e responsavel é algo com custo elevado, parece ser
muito mais uma iniciativa publica do que do setor privado. Cutler apresenta
critérios para uma flexibilizacdo das escolas e a operacionalizacdo da inclusao dos
autistas. Seriam:

e A escola deve conhecer as caracteristicas da crianca e prover as acomodacdes
fisicas e curriculares necessarias;

e O treinamento dos profissionais deve ser constante, e a busca de novas
informacdes, um ato imperativo;

e Devem-se buscar consultores para avaliar precisamente as criancas;

e A escola devera preparar-se, bem como 0s seus programas, para atender
diferentes perfis, visto que os autistas podem possuir distintos estilos e
potencialidades;

e Os professores devem estar cientes de que inclusive a avaliagdo da
aprendizagem deve ser adaptada;

e E necesséario estar consciente de que, para 0 autismo, conhecimento e
habilidades possuem defini¢cdes diferentes;

e E preciso analisar o ambiente e evitar situages que tenham impacto sobre os
alunos, além de saber que as performances podem ser alteradas se o ambiente
também for;

e A escola deverd prover todo o suporte fisico e académico para garantir a
aprendizagem dos alunos incluidos;

e A atividade fisica regular é indispensavel para o trabalho motor;

e A inclusdo ndo pode ser feita sem a presenca de um facilitador, e a tutoria
deve ser individual. Um tutor por aluno;

e Alinclusdo ndo elimina os apoios terapéuticos;

e E necessério desenvolver um programa de educacéo paralelo a inclusio (a

autora propde o ABA), e, nas classes inclusivas, o aluno deve participar das
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atividades em que ele tenha chance de sucesso, especialmente das atividades
socializadoras;

e A escola deverd demonstrar sensibilidade as necessidades do individuo e
habilidade para planejar com a familia o que deve ser feito ou continuado em
casa;

e A0 passo que as pesquisas sobre o autismo forem se aprimorando, as praticas
também deverdo ser, e, por isso, € importante a constante atualizacdo dos
profissionais envolvidos.

Os criterios apresentados tém sido Uteis nas escolas inglesas que estdo
investindo na inclusdo de criancgas autistas. (Cutler, 2000)

O objetivo da Educacdo Especial é o de reduzir os obstaculos que
impedem o individuo de desempenhar atividades e participar plenamente na
sociedade. (Nilsson, 2003) Os estudos mais contemporaneos em Educacao
Especial apontam para a educacdo inclusiva, e, sem duvida, tanto do ponto de
vista legal quanto dos principios educacionais, temos muitas razdes para pensar
desta forma. As préticas inclusivas representam uma evolucdo de nossas ideias
acerca da Educacdo Especial, mas é preciso verificar a operacionalizacdo dessas
praticas e a realidade na qual elas estdo inseridas.

Muito se tem falado sobre o processo de inclusdo, e quase sempre com a
conotagédo de que inclusdo e integragdo escolar seriam sinénimos. Na verdade, a
integracdo insere o sujeito na escola esperando uma adaptacédo deste ao ambiente
escolar ja estruturado, enquanto a inclusao escolar implica redimensionamento de
estruturas fisicas da escola, de atitudes e percepc¢des dos educadores, adaptacoes
curriculares, entre outros.

Num sentido mais amplo, a inclusdo significa o direito ao exercicio da
cidadania, sendo a inclusdo escolar apenas uma pequena parcela do processo que
precisamos percorrer. A cidadania do portador de necessidades especiais € um
caminho recente e que evolui timidamente, pois toma corpo somente na década de
90 com o movimento de “Educacao para todos”, apesar de ter inicio em forma de
diretrizes politicas pelo menos desde 1948, quando da aprovacdo da Declaracdo
Universal dos Direitos Humanos. (Santos, 2001)

A Declaracdo Universal dos Direito Humanos representa, sem duvida, um
grande marco no processo de incluséo social da pessoa portadora de necessidades

especiais. Ainda que ndo seja um documento especificamente destinado a
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Educacao Especial, favorece indiretamente o movimento de inclusdo social do
portador de necessidades educativas especiais, pois propde a igualdade entre 0s
homens e o direito a educacdo a todos os individuos.

A inclusdo educacional trata do direito a educacdo, comum a todas as
pessoas, e o direito de receber a educagdo, sempre que possivel, junto com as
demais pessoas, nas escolas regulares. As tendéncias mais recentes dos sistemas
de ensino séo:

e Integracdo/inclusdo do aluno com necessidades especiais, preferencialmente,
no sistema regular de ensino e, se isto ndo for possivel, em razdo das
especificidades do educando, realizar o atendimento em classes e escolas
especializadas;

e Ampliacdo do regulamento das escolas especiais para prestarem apoio e
orientacdo aos programas de integracdo, além do atendimento especifico;

e Melhoria da qualificacdo dos professores do Ensino Fundamental para essa
clientela;

e Expansdo da oferta dos cursos de formacéo/especializacdo pelas universidades
e escolas normais.

Promover a incluséo significa, sobretudo, uma mudanca de postura e de
olhar acerca da deficiéncia. Implica quebra de paradigmas, reformulacdo do nosso
sistema de ensino para a conquista de uma educacdo de qualidade, na qual o
acesso, 0 atendimento adequado e a permanéncia sejam garantidos a todos 0s
alunos, independentemente de suas diferencas e necessidades.

A concepcdo da Educacdo Especial como servigo segrega e cria dois
sistemas separados de educacdo, o regular e o especial, eliminando todas as
vantagens que a convivéncia com a diversidade pode nos oferecer. O
oferecimento da Educacdo Especial como um servico, de maneira segregada, cujo
objetivo é a educacdo de pessoas portadoras de deficiéncia, normalmente é
realizado em ambiente especializado e com caracteristicas de tratamento,
implicando a existéncia desses dois sistemas de educacdo paralelos. (Santos,
2001)

A dendncia da existéncia de alunos segregados em classes inclusivas é
muito frequente. Para algumas instituicdes, o fato de receber o aluno especial e

matricula-lo representa uma forma de inclusdo, quando de fato ndo é assim que
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pode ser denominada. Para haver inclusdo, é necessario que haja aprendizagem, e
isso traz a necessidade de rever 0s nossos conceitos sobre curriculo. Este ndo pode
se resumir as experiéncias académicas, mas se ampliar para todas as experiéncias
que favorecam o desenvolvimento dos alunos normais ou especiais.

Sendo assim, as atividades de vida didria podem se constituir em curriculo
e, em alguns casos, talvez sejam “os contetdos” que serdo ensinados. A questao
gue podemos e devemos levantar € se a escola representa para a crianca especial
um espaco significativo de aprendizagem, e, sendo a resposta positiva, podemos
entdo afirmar que desenvolvemos préticas inclusivas.

Ao tocar no aspecto das préaticas inclusivas, € necessario comentar a
importancia que a formacao do professor que atuara nessas classes tem no sucesso
da inclusdo. Até recentemente, somente 0s professores que possuiam um interesse
pela Educacdo Especial se dirigiam para a formacdo especifica e depois,
obviamente, faziam escolhas profissionais ou ndo que envolviam a Educacéo
Especial. Infelizmente, a demanda da inclusdo chega as escolas antes da
preparacdo do professor, e a solugdo tem sido a capacitagédo do profissional em
servico, por meio dos programas de formacdo continuada. As préticas
pedagogicas eficazes e apropriadas as deficiéncias sdo imprescindiveis para a
evolucdo dos alunos, e isso o professor s consegue planejar e desenvolver
guando recebe o referencial tedrico e a assessoria pedagodgica adequados.

Para Bueno (1999), é necessario capacitar dois tipos de professores: os do
ensino regular com formacdo basica, incluindo formacdo para lidar com a
diversidade; os especializados, que trabalhariam como equipe de atendimento e
apoio. A préatica pedagdgica € um elemento-chave na transformacdo da escola,
estendendo essa possibilidade de transformagdo a sociedade. Em razdo do tema da
diversidade, as praticas pedagdgicas tém caminhado no sentido da pedagogia das
diferencas. (Mendes, 2002)

Historicamente, a fundacdo de instituicbes e de escolas que possam
atender os portadores de necessidades especiais tem sido realizada por
movimentos isolados, seja pelos familiares destes ou pelos préprios portadores de
deficiéncia. Observa-se uma certa auséncia de politicas publicas eficazes, que
possam garantir um real movimento de inclusdo social. Em contrapartida, a defesa

dos direitos dos portadores de necessidades especiais tem sido vista em
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movimentos isolados, promovidos por pequenos grupos e somente depois
integrados as politicas sociais. (Mazzota, 2001)

Paralelamente ao movimento de inclusdo, procurou-se identificar a
capacidade de aprendizagem académica das criangas portadoras de necessidades
especiais, assim como o processo grupal ou individual de adaptagdo a um meio
social mais natural, como é o caso da escola.

Na historia da Educacdo Especial, é possivel observar dificuldades por
parte dos professores e das equipes pedagdgicas e administrativas ndo s6 com
relagdo & aceitagdo e a forma da compreensdo dos fendmenos de comportamentos
manifestos pelas criancas especiais, como também na falta de infraestrutura
material e de pessoal qualificado para uma orientacdo e supervisdo adequadas. A
necessidade de recursos humanos devidamente capacitados para atuar em classes
inclusivas implica ndo s6 o conhecimento sobre as especificidades da deficiéncia
com a qual se vai trabalhar, mas também uma reflexao critica acerca do sentido da
educacdo e de suas finalidades.

Nunes, Ferreira e Mendes (2003), ao analisarem um conjunto de 59 teses e
dissertacBes defendidas em varias universidades, constataram a questdo dos
recursos humanos como um dos pontos centrais para a inclusdo escolar. Bueno
(1999, citado por Amaral, 2003), defende que nada justifica o fim da Educacgéo
Especial, como se 0 nosso sistema de ensino estivesse totalmente preparado para
receber criancas com necessidades especiais. De fato, ndo ha como incluir
criancas especiais no ensino regular sem apoio especializado que ofereca aos
professores dessas classes orientacdo e assisténcia na perspectiva da qualificacdo
do trabalho pedagdgico ali envolvido.

Nunes Sobrinho (2003) considera necessarias pesquisas que tratem da
definicdo do perfil profissiografico do educador especial, pois é essencial que o
aluno com necessidades especiais seja acompanhado, no seu processo ensino-
aprendizagem, por professores devidamente preparados tanto no aspecto
pedagdgico quanto no psicolégico/emocional. (Lima e Ramos, 2003) Esses
profissionais deveriam possuir as informacdes sobre cada deficiéncia com
profundidade tedrica e habilidades e competéncias praticas para a preparacao e
operacionalizacdo de atividades pedagdgicas que favorecam a aprendizagem dos

alunos com necessidades educacionais especiais.
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Os principais documentos que subsidiam a formulacdo de politicas
publicas de Educacdo Especial — a Declara¢do Universal dos Direitos Humanos
(1948), a Declaracdo de Salamanca (1994), a Declaracdo de Guatemala (1991) e a
Lei 9.394 de Diretrizes e Bases da Educacdo (1996) — enfatizam a igualdade e o
direito a educacdo para todo cidaddo. Os principios desses documentos, que
norteiam a inclusdo educacional, afirmam que, ao se educarem todos os alunos
juntos, as pessoas com deficiéncia tém oportunidade de se preparar para a vida na
comunidade, os professores melhoram suas habilidades profissionais e a
sociedade toma a deciséo consciente de funcionar de acordo com o valor social de
igualdade para todas as pessoas, com 0s consequentes resultados de melhoria da
paz social. Para conseguir o ensino inclusivo, os professores regulares e especiais,
bem como os recursos, devem aliar-se em esfor¢o unificado e consistente.
(Karagiannis, Stainback e Stainback, 1999) No entanto, a inclusdo feita sem
criterios, para atender exclusivamente a fins politicos, pode representar a pior das
exclusoes.

No entanto, quando se trata do individuo portador de autismo, é importante
analisar alguns aspectos relevantes para o entendimento das suas necessidades
educacionais e, principalmente, das relagbes familiares para entender a sua
inclusdo na escola regular.

De acordo com os principios e fins da educacdo nacional, o processo
educacional € inspirado na liberdade e nos ideais de solidariedade humana, tendo
por finalidade o pleno desenvolvimento do educando, seu preparo para 0 exercicio
da cidadania e qualificacdo para o trabalho, o que nos remete a reflexdo sobre a
falta de oportunidades de a pessoa com necessidades especiais exercer a sua
cidadania.

Para compreender o sistema educacional de seu tempo, ndo basta
considera-lo como hoje ele se apresenta, porque qualquer sistema educativo é um
produto histérico, que, portanto, s6 a historia pode explicar. (Durkheim 1952) Na
Educacdo Especial, tivemos o momento da segregacdo, da integracdo e hoje
vivemos o da inclusdo. (Werneck, 2001)

O primeiro refere-se a época em que sO havia escolas especiais e 0s
deficientes estudavam em ambientes separados. O segundo remete a época em que
era concedida a matricula ao aluno especial, mas ndo havia uma preocupacgdo com

a sua escolarizacdo e a escola ndo promovia nenhuma alteracdo para receber e


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0510405/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0510405/CA

64

atender o aluno. E hoje vivemos a defesa da inclusdo educacional pela maioria dos
sistemas.

As concepcdes inclusivas preveem que ndo so as escolas, mas também os
sistemas, facam todas as adaptacOes curriculares de grande e de pequeno porte
para receber e educar os alunos. Por adaptacGes de grande porte, entendemos as
modificacbes que ficam a cargo do governo, tais como alteracdes na legislacéo,
moldes da certificacdo, obras para promover a adaptacdo dos ambientes e 0 acesso
e, por adaptacgdes de pequeno porte, todas as modificacbes que os profissionais da
escola devem fazer para garantir a escolarizacdo dessas criangas. (MEC, 2001;
Werneck, 2002)

Essa divisdo ndo funciona em todos os paises. Os Paises Baixos ainda
possuem classes especiais. A maior parte da Europa tem um sistema misto, com
classes especiais e classes inclusivas, mas a Italia optou por eliminar todas as
classes especiais e, atualmente, todas sdo inclusivas, com as devidas
reformulacbes nas politicas publicas, e isso inclui a presenca de um professor
auxiliar em cada turma que tiver a presenca de um aluno deficiente.

A inclusdo educacional dos alunos com autismo merece muitas reflexdes.
Plaisance (2004) afirma que inclusdo € uma questdo ética que envolve valores
fundamentais, pois a obsessdo pela inclusdo pode representar uma forma de tornar
invisiveis as diferencas e, portanto, um profundo desrespeito a identidade.

Essa é uma das questdes que deveremos pensar ao planejar a educacdo dos
autistas. Teriamos a intencédo de educa-los ou de “normaliza-los”? Afinal, somos
cotidianamente confrontados com diversas representacdes sociais em torno das
diferencas, e elas sempre deram margem a preconceitos. A forma como a
sociedade trata a deficiéncia é caracteristica de cada época e de cada grupo social.
O que é deficiéncia para uma sociedade pode nédo ser para outra. (Canguilhem,
1996)

N&o queremos afirmar com isso que o autismo “ndo existe”, que ndo € uma
deficiéncia, mas é necessario relativizar as classificacdes e confronta-las com a
sua audiéncia, pois é a sociedade que determina a situacdo de vantagem ou
desvantagem do individuo. Para Plaisance (2005), a Educacdo tem um
compromisso com uma realidade que ja é denominada, ja classificada com nomes
préprios e comuns, de acordo com os cddigos sociais. Um exemplo disso é o que

acontece com os termos “integracdo” e “inclusao”.
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Para alguns paises, como é o caso do Brasil, os termos possuem
significados e sentidos diferentes, mas, na Franca, a integracao tem o significado
do que para nés se nomeia como inclusdo. A Declaracdo de Salamanca (1994)
propde uma remontagem das escolas regulares para receber os alunos, mas as
opinides sdo divididas, especialmente quando as propostas inclusivas sugerem
igualdade e ndo identidade. Para Singly (2007), é necessario pensar se ha uma
identidade ou um estatuto imposto de fora, pois cada individuo constroi a sua
singularidade e combina os seus meios de existéncia. Além disso, se pensarmos
que as diferencas devem ser incluidas, quem devera fazer parte desse grupo?
(Werneck, 2000) Para Bomeny (2003), as ac¢des educativas implicam selecdo de
valores, politicas e praticas e, portanto, programas de longo prazo para minimizar

as dificuldades do sistema escolar.

4.2

Autismo e familia

A literatura sobre a histéria da Educacdo Especial e sobre a escolarizacdo
de criangas deficientes é enfatica quando trata da expressiva participacdo das
familias nas conquistas de seus direitos, de suas dificuldades e dores.
Historicamente, os avancos nas politicas publicas e a criacdo de instituicdes foram
conquistas das familias que, muitas vezes, ndo encontrando espagos na sociedade
que pudessem abrigar, tratar e educar seus filhos, acabaram por criar alternativas
isoladas. Um exemplo disso é a Associacdo dos Amigos dos Autistass/AMA,
fundada no estado de S@o Paulo para atender os portadores desta sindrome tanto
em terapias quanto na escolarizagdo. O mesmo ocorreu com a Apae - Associagao
de Pais e Amigos dos Excepcionais, fundada, na década de 30, em Belo
Horizonte.

Paradoxalmente, a familia também pode ser um grupo excludente, seja
quando esconde o seu filho deficiente dentro de casa, quando ndo permite a sua
participacdo em eventos sociais ou quando retarda a entrada da crianca na escola.
Quando revisitamos o historico da Educacdo Especial, percebemos gque os grandes
avangos e conquistas nessa area sdo de autoria de familiares comprometidos com

a cidadania de seus filhos, e ndo do Estado, como haveria de ser.
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E importante ressaltar que, de acordo com a Constituicdo Brasileira, o
Estado deve assegurar os direitos dos deficientes bem como o atendimento
adequado, mas, compativel com a perspectiva capitalista, os deficientes sdo vistos
como pessoas incapazes, improdutivas, normalmente ndo consumidoras e que
custam alto para os cofres publicos. As iniciativas familiares, muito embora
tenham contribuido bastante, reforcam a ideia de que o deficiente é um problema
da familia e ndo da sociedade e é ela quem deve “carregar a cruz”.

E certo que nem todos os alunos deficientes podem frequentar uma escola
regular, visto que as suas condicdes mentais podem ser impeditivas para a
aprendizagem coletiva e para a convivéncia social, mas é possivel observar que, ao
longo do tempo, as ideias sobre a inclusdo educacional vém se desenhando tanto
nos documentos legais quanto no cotidiano das escolas, muito embora, na maioria
das vezes, as condicdes fisicas e pedagogicas ndo sejam as mais adequadas para a
inclusdo.

Seja qual for a proposta pedagdgica, um atendimento consciente e
responsavel ndo acontece somente no ambito escolar. A familia do individuo
portador de autismo possui um papel decisivo no seu desenvolvimento. Sabemos
que se trata de familias que experimentam dores e decep¢des em diversas fases da
vida, desde o momento da noticia da deficiéncia e durante o processo de
desenvolvimento de seus filhos.

A excluséo social tem sido apresentada como algo frequente na maior
parte das familias com as quais trabalho e independe, muitas vezes, da situacéo
socio-econémica. Na hora de matricular o filho na escola, por exemplo, o0s pais
que possuem condi¢Oes para pagar uma escola particular experimentam as
mesmas dificuldades dos pais que s6 tém a escola publica como opgdo. Os
entraves e as rejei¢cdes travam as duas portas.

Hoje, do ponto de vista terapéutico e educacional, acreditamos que a
intervencdo precoce com as criangas autistas pode trazer muitos beneficios.
Entendemos por intervencdo precoce o atendimento intensivo que se faz antes dos
5 anos de idade e, como resultados, temos visto que 0s procedimentos
psicopedagodgicos realizados na faixa etaria de 0 a 5 podem “devolver” a crianca
ao trilho de desenvolvimento normal. Logo, descobrir o autismo o mais cedo

possivel também tem sido uma meta do trabalho que realizo.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0510405/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0510405/CA

67

E muito comum, ao perguntar as familias sobre o aparecimento dos
sintomas, receber como resposta que eles eram “normais” até os 3 anos de idade.
De fato, 0s médicos também tém dificuldades para concluir um diagndstico antes
dessa idade, e isso tem uma razdo de ser: até 1 ano e 8 meses, 0 bebé possui uma
pré-linguagem, com balbucios, ecolalia, repeticdo do que o adulto tenta lhe dizer.

Aproximadamente entre 2 e 3 anos, a linguagem pragmatica e funcional
devera aparecer. E 0 momento de o cérebro “fabricar" a propria linguagem e néo
repetir a dos seus pares. Nesse momento, a linguagem do autista “some”. Ou
melhor, ela nunca existiu. Mas, para os pais, ela existiu e desapareceu, e isso
reforca a impressdo de que seus filhos ndo eram autistas e ficaram depois. Percebi
também, analisando fotografias e videos, que muitas vezes a familia pode ser
também um sistema excludente. Em fotografias de eventos comemorativos,
raramente o0 autista aparece.

Segundo Peixoto (2005), ainda que os fundadores do pensamento
sociologico tenham se debrucado sobre os estudos da familia, somente na década
de 60 os pensadores contemporaneos recomecaram a se interessar pelas relagoes
familiares. Nesta pesquisa, todas as transformacdes ocorridas na familia ao longo
do século XX e que, para a autora, modificaram a nossa percep¢do sobre os fatos
familiares colaborardo para o entendimento da dindmica familiar dos que possuem
filhos autistas.

Ter ou ndo ter filhos pode ser uma opcdo do casal desde o inicio do
relacionamento, mas certamente se constitui numa das questdes do contrato
matrimonial, ja bastante matizada por mandatos familiares dificilmente
apreendidos em sua totalidade. O nascimento de um filho marca o inicio de um
novo ciclo vital. (Groisman, 1996) O ciclo vital de uma familia ndo deve ser
entendido apenas em duas geracgdes, a dos pais e a dos filhos, mas em até trés ou
quatro geracOes, pois toda a familia se movimenta a medida que o sistema
geracional se move, bem como o campo emocional operativo. (McGoldrick, 1995;
Bowen, 1978)

As historias das familias que possuem um filho deficiente sdo muito
semelhantes. A frase “ndo importa se € menino ou menina, e sim que venha com
salde” esta presente em muitos ciclos de conversa nos quais ha a presenca de uma

gravida. Para Buscaglia (1993), a deficiéncia ndo é algo desejavel, e ndo ha razdes
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para se crer no contrario. Quase sempre causara sofrimento, desconforto,
embaraco, lagrimas, confusdo e muitos gastos financeiros.

Antes de nascer, a crianca ja é depositaria de uma série de expectativas,
tanto do subsistema casal quanto das familias de origem dos respectivos pais. Tal
comportamento cria um solo propicio para o aparecimento de sintomatologia,
exteriorizada por um dos membros do sistema e criada a partir dos eventos do
ciclo vital familiar e da forma como a familia reage e se organiza (Minuchin,
1984; Bowen, 1978; Nagy e Framo, 1965; Haley, 1962). Muito ja foi dito neste
trabalho sobre as decepcdes e o luto vividos pela familia da crianga deficiente, e
agora se pretende discutir de que maneira algumas abordagens podem ser
utilizadas na intervencdo dessas familias e quais as identificacdes de problemas
gue podemos fazer a luz das abordagens de terapias de familia e casal.

H& muitas formas de se ter contato com a noticia da deficiéncia do filho.
Algumas familias sabem ainda durante a gravidez, outras logo apds a realizacao
de exames na ocasido do nascimento e outras, ainda, no decorrer do crescimento
da criangca. No caso do autismo, a familia descobre com a convivéncia, de uma
forma progressiva e dolorosa e, normalmente, pela auséncia do desenvolvimento
normal.

Segundo dados estatisticos obtidos pela analise das triagens feitas com os
familiares dos alunos que procuram as referidas redes de ensino, as familias
descobrem a sindrome por volta dos 3 anos de idade. Até entdo, cuidam do
desconhecido, sem saber se estdo no caminho certo nem mesmo com relacdo aos
tratamentos médicos. Outros pais passam grande parte da vida sem saber o
diagndstico dos filhos, ndo so pela indefinigdo dos mesmos como pela falta de
informacdo e esclarecimento, j& que é comum entregar aos familiares um
diagnostico codificado.

A forma como é dada e como € recebida a noticia é determinante para o
desenvolvimento da crianca. Um especialista pode anunciar a deficiéncia
enfatizando as limitacbes ou as potencialidades do sujeito, e é claro que isso
interfere no investimento que a familia fara no filho deficiente e na forma como o
tratard.

E importante ressaltar também que, normalmente, quando a noticia da
deficiéncia é dada aos pais, a crianca é encaminhada para os servicos médicos de

genética ou de estimulacdo precoce, mas 0s pais ndo costumam ser encaminhados
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para lugar algum, a fim de receber atendimento psicologico. Além da dor,
experimentam a soliddo. Os grupos de apoio que existem sdo aqueles formados
pelos proprios pais, na maioria leigos, ndo profissionais e que se predispdem a
ajudar os outros que ainda nao atravessaram o luto simbdlico.

Embora a maiorias das pesquisas enfatizem as respostas dadas pelas mées
entrevistadas, Buscaglia (1993) ressalta que toda a familia € atingida pela noticia.
Glat (2004) chama a atencdo para a perda da identidade dos membros da familia e
a centralizacdo dessa identidade na pessoa deficiente (a irmd do menino surdo, a
mae do autista, o pai do aluno com paralisia cerebral, etc). Portanto, o luto é de
todos.

Para Krynski (1983), ha fases vivenciadas pela familia, como, por
exemplo, a fase do alarme, do estresse, da angustia, da rejeicdo e da revolta, que
costumam ocorrer logo apés a noticia. O autor chama a atengdo também para a
posicdo temporal e cronoldgica do deficiente na familia, pois, se € o primeiro
filho, pode alterar o desejo do casal de ter outros e, se segundo, terceiro, passa a
ser filho de todos e altera as expectativas de futuro e independéncia de cada um
deles, ja que, um dia, se presume que os deficientes com irmdos serdo cuidados
por estes. Além disso, se a crianca € 0 “tempordo”, os pais ndo possuem, segundo
esse autor, as condicdes de luta que Ihes sdo exigidas.

E interessante que, qualquer que seja o nivel socio-econdmico da familia,
ha sempre a busca de cura milagrosa e a crenca em praticas de seriedade duvidosa.
Da noticia a aceitacdo da realidade, o caminho € longo e tortuoso e nem todos os
pais conseguem superar o momento do luto do filho saudavel. Segundo Buscaglia
(1993), os sentimentos mais comuns encontrados nos pais sdo culpa, vergonha,
medo, incerteza e depressao.

Quando a familia ndo consegue ultrapassar uma das etapas do ciclo vital,
surge o sintoma em um de seus membros, ou ainda, para Haley (1980), o sintoma
é um sinal de que seus membros estdo com dificuldades de superacdo de algum
obstaculo.

No caso do autismo, se entendemos a doenga como um transtorno invasivo
de desenvolvimento, este ndo pode ser visto como um sintoma. 1sso sé seria
possivel com a adogdo da abordagem psicodindmica. No entanto, a familia pode
demonstrar sintomas em face de doenca do seu filho, e os exemplos séo tdo

numerosos quanto suas familias.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0510405/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0510405/CA

70

Para ilustrar, podemos citar o caso de uma familia constituida pelo casal e
mais quatro filhos, na qual os membros sdo excessivamente preocupados com o
segundo filho, que €é autista, e a irmd mais velha, até entdo primeira aluna da
classe na escola, passa a desenvolver um baixissimo rendimento escolar, e o
sintoma é interpretado nas sessdes psicopedagdgicas com 0s seus pais.

Cada membro da familia vive a presenca do deficiente de uma forma
diferente, mas, de acordo com nossas observacgdes, € muito comum a sobrecarga
emocional e das tarefas estarem sobre a mée do individuo. As mulheres
acompanhadas por nés costumam paralisar inclusive a vida profissional e/ou
académica e passam a viver em funcgéo do filho autista.

A Segunda Guerra Mundial assinalou o inicio da tendéncia de as mulheres
casadas trabalharem fora. O fato de que o casal contemporaneo aspira a igualdade
em termos conjugais, assim como no local de trabalho, ndo é prova de sua
durabilidade ou estabilidade quando estressado pelo teste do nascimento de um
filho. Quando um jovem casal tem um filho, enfrenta 0 mundo real: a quem
podera confiar os cuidados do filho? Como podera se sustentar financeiramente?
(Carter e McCartthy, 1971)

E nesse cenario que fica a cargo da mulher a paralisacio da vida
profissional e a manutencdo das tarefas dos demais membros. A familia costuma
ter sua renda reduzida em razdo da permanéncia da mulher em casa e as despesas
aumentadas, ja que os gastos com terapias e tratamentos especificos duram por
quase toda a vida da crianca.

Os filhos podem ser usados para preencher um vazio na vida dos adultos, e
a familia pode ficar focada na crianca. Dessa forma, a crianga pode também
substituir desejos ndo realizados no mundo e disfargar crises vividas pelo casal,
além de dificuldades e conflitos dos demais filhos.

Em nossas pesquisas, tem sido comum encontrar também um numero
muito grande de casais separados apOs a noticia da deficiéncia do filho. A
culpabilizacdo pela deficiéncia tem sido o principal motivo. A busca “de onde
veio isso, da minha familia ou da sua?” é comum, acarretando separacdo de fato
ou, pelo menos, de corpos.

Alguns casais continuam vivendo juntos, mas ndo maritalmente, devido a
condicdo financeira. A fantasia de que, se houver relacionamento sexual, outros

filhos deficientes nascerdo se faz bastante presente. Belsky e colaboradores (1985)
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afirmam que a qualidade conjugal declina com o nascimento dos filhos e que o
fracasso de qualquer um dos conjuges € uma ameaca a intimidade. Um casamento
gue desenvolveu intimidade é mais capaz de responder ao desafio da paternidade
e maternidade e as mudancas que elas trazem.

Para Glat (2002), por mais harménica que seja uma familia, essa crise é
inevitavel. O nascimento de um filho com algum tipo de deficiéncia ou doenca ou
0 aparecimento de alguma condicdo excepcional significa uma destruicdo dos
sonhos e das expectativas que haviam sido gerados em funcdo dele.

Durante a gravidez, e mesmo antes, os pais sonham com aquele “filho
ideal”, que sera bonito, saudavel, inteligente, forte e superara todos os limites;
aquele filho que realizara tudo que eles ndo conseguiram alcancar em suas
préprias vidas. Além da decepcdo, o nascimento de um filho portador de
deficiéncia implica reajustamento de expectativas, planos e a vivéncia de
situacOes criticas e sentimentos dificeis de enfrentar (Nunes, Glat, Ferreira &
Mendes, 1998)

Passado o periodo de luto simbolico, a forma como a familia se posiciona
frente a deficiéncia pode ser determinante para o desenvolvimento do filho.
Muitos pais, porque ndo acreditam que seus filhos possuam potencialidades,
deixam de ensinar coisas elementares para 0 autocuidado e para o
desenvolvimento da independéncia. Alguns optam pelo isolamento e outros por
infantilizarem seus filhos por toda a vida, esquecendo que nao séo eternos e que o
portador de necessidades especiais deve se tornar 0 mais autbnomo possivel.

Os sentimentos da familia sobre a deficiéncia de seus filhos s&o ciclicos e
podem transitar entre a aceitacdo e a negacgéo, especialmente nas mudancas de
fases da crianca. Por exemplo, quando o filho entra na adolescéncia, € comum 0s
pais 0 compararem com 0s demais jovens, €, na maioria das vezes, o resultado
dessa comparacdo é negativo, enfatizando apenas o que ele ndo é capaz de fazer,
desconsiderando o quanto ja evoluiu.

Especialmente nas familias de portadores de autismo, a auséncia da troca
afetiva e da comunicacdo costuma ser a maior dificuldade. Os autistas tém
dificuldades especificas para entender varios dos sentimentos humanos. Eles
aparentam ndo ter sentimentos, mas, na verdade, esse comportamento parece ser

resultante de inabilidade cognitiva. (Peteers, 1998)
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A familia pode colaborar de maneira muito especial para o
desenvolvimento da crianca portadora de autismo na escola, principalmente
fornecendo aos profissionais informagfes sobre as formas de comunicagdo da
crianga. Havendo pelo menos uma forma de comunicagdo utilizada pela crianga,
outras podem ser desenvolvidas. (Peteers, 1998)

A matricula da crianca portadora de autismo na escola pode trazer
alteracdes no seio familiar, na medida em que a crianca esta frequentando mais
um grupo social e tendo a oportunidade de conviver com outras criangas. Os pais,
por sua vez, passam a conviver com outros pais nesse novo universo e a acreditar
nas possibilidades de desenvolvimento e aprendizagem sistematica de seus filhos.

Os prognosticos quanto ao futuro do filho autista podem ficar menos
obscuros, e a ideia de que o filho nada é capaz de realizar pode ser substituida por
esperangas conscientes e investimentos no desenvolvimento da crianca.

A escola € o uUnico espaco social que divide com a familia a
responsabilidade de educar. Ela favorece uma certa transitoriedade entre as
diferengas individuais e as necessidades do grupo, oferecendo ao individuo
oportunidades de comportamentos mais socializadores.

Quando se propde, por exemplo, a inclusdo dos portadores de necessidades
especiais, devem-se respeitar as caracteristicas de sua natureza, visando a
aquisicdo de comportamentos sociais aceitaveis, porém, observando as
necessidades especiais de cada educando e, sobretudo, trazendo os pais para um
comportamento mais realistico possivel, evitando a fantasia da cura, sempre tdo
presente.

Frequentemente, os pais tém a perspectiva de longo prazo; preocupam-se
com o que serd de seu filho ou filha com dificuldades quando adultos, pois o
processo de aprendizagem das criangas com autismo, por vezes, € lento, e por isso
é muito importante eleger as melhores prioridades em colaboracéo entre pais e a
equipe que atende a crianca. (Nilsson, 2003)

Além de eleger o que pode compor o curriculo das criangas com autismo, é
preciso conscientizar os familiares sobre os maleficios da infantilizacdo e os
beneficios do aprendizado da independéncia a fim de se desenvolverem ao
maximo as potencialidades do sujeito com autismo. Os pais precisam lembrar a
realidade dura, mas imutével, de que ndo sdo eternos. Precisam outorgar 0s

cuidados de seu filho especial a algum familiar ou pessoa de sua convivéncia que
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se disponha, mas também preparar o seu filho para a vida independente, com
comportamentos socialmente aceitos. Pode representar um grande avanco
reconhecer as caracteristicas positivas dos filhos, o seu valor, suas
potencialidades, sua individualidade e sua capacidade criativa.

Aiello (2003) constatou que ha, por vezes, uma relacdo conflituosa entre
profissionais da escola e familiares. Enquanto os familiares se queixam da
duracdo e dos horarios das reunides de pais, da falta de transporte e do uso de uma
linguagem técnica por parte dos profissionais, 0 que provoca um sentimento de
inferioridade e, consequentemente, o afastamento da escola, os profissionais
também apresentam queixas a respeito dos familiares, tais como a apatia ou
indiferenca pelo desenvolvimento dos filhos, a falta de tempo, a falta de
compreensdo das necessidades da escola e do sistema escolar, bem como a
auséncia nas reunides e 0 ndo reconhecimento do trabalho realizado pela escola
em beneficio de seus filhos.

E muito importante que haja uma parceria entre familiares e escola, pois 0s
pais sdo portadores de informagdes preciosas que podem colaborar bastante com o
planejamento das intervencdes educacionais das crian¢as portadoras de autismo,
especialmente pela peculiaridade da forma de comunicacdo dos portadores dessa
sindrome.

A parceria entre familia e escola é enfatizada pela Declaracdo de
Salamanca (Aiello, 2003), e o envolvimento entre as duas partes asseguraria uma
ativa participacdo dos pais na tomada de decisdo e no planejamento educacional
dos seus filhos, com a adocdo de uma comunicagdo clara e aberta. De maneira
geral, os pais tém criticas a fazer em relacdo as escolas, que ndo atendem de forma
ampla as suas expectativas. No entanto, a maioria dos familiares considera que a
escola é um locus privilegiado para o desenvolvimento global dos filhos. (Glat,
2003)

A escola também pode colaborar dando sugestdes aos familiares de como
estes podem agir em casa, de maneira que se tornem coautores do processo de
inclusdo de seus filhos. Muitas vezes, as estratégias educacionais desenvolvidas
em sala de aula ndo tém uma continuidade dentro de casa.

E comum, por exemplo, a escola ndo permitir o uso de fraldas e incentivar

que a crianca utilize o banheiro quando necessario, mas o uso das fraldas
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continuar existindo em casa. Constatamos, enfim, que, quando uma crianga
portadora de autismo € incluida na escola, sua familia também o €. (Serra, 2004)
Com efeito, é provavel que, antes da inclusdo escolar, a convivéncia com
0s pais de outras criangas, o planejamento de visitas de coleguinhas a casa da
crianca e a frequéncia a festinhas de aniversario dos colegas de sala fossem
possibilidades muito distantes para essas familias. Segundo Souza (1998, citado

por Mendes, Ferreira e Nunes, 2003),

“as atividades dos individuos portadores de deficiéncia mental se resumem a
casa-escola-casa (...) Essa restricdo deve-se a vérias dificuldades, tais como falta
de tempo dos pais para se dedicarem as atividades de lazer com os filhos, falta de
opcao de lazer adequado e dificuldade financeira.” (p.135)

O comportamento dos pais com filhos autistas ndo difere muito da
experiéncia descrita acima, especialmente pela dificuldade de interacdo social que
essas criangas apresentam.

Os programas educacionais para criangas autistas envolvem também os
familiares, e, muitas vezes, 0 sucesso dos mesmos depende da continuidade da
utilizacdo das técnicas dentro de casa. Para isso, € muito importante que, apos a
avaliacdo, o profissional conscientize os pais sobre as dificuldades de seus filhos,
mas que também ressalte quais sdo as potencialidades, e que os familiares, por sua
vez, por meio de um constante acompanhamento profissional, acreditem nessas
potencialidades e auxiliem nas intervenc@es. (Glat, 2002) O treinamento dos pais
também € indispensavel, pois ndo ha como ser parceiro sem saber como proceder
objetivamente no cotidiano da crianca.

Mas nem sO na escola as familias experimentam o preconceito e a
exclusdo. Analisando os relatos de familiares de criangas com autismo durante
reunides realizadas nas escolas, € possivel perceber que as dificuldades para a

inclusdo sdo muito mais amplas do que aquelas restritas a inclusdo educacional.
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