PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0510405/CA

5

O campo investigado

51
Caracterizagdo das redes municipais

O trabalho foi desenvolvido em duas redes municipais, ambas situadas na
Baixada Fluminense. O municipio A € dividido em distritos e atualmente possui
135 escolas. Destas, 15 recebem alunos autistas. Duas escolas tém duas turmas,
totalizando 17 turmas com 112 alunos.® A Rede atende a populacéo de baixa renda
da regido, e o numero de criangas com deficiéncia representa 20% dos alunos
matriculados nas escolas municipais.

A Secretaria de Educacéo fica situada no Centro da cidade e é dividida em
setores por segmento, que muitas vezes recebem o nome da equipe e do servico
que desempenham. Assim, a “Equipe de Educagdo Especial” conta hoje com 18
profissionais responsaveis pelo planejamento, pela implantacdo e pelo
acompanhamento dos projetos para quem estd matriculado nos programas
educacionais para alunos com necessidades educacionais especiais. Atualmente,
0s programas destinam-se aos alunos com cegueira e baixa visao, surdez e perda
auditiva, deficiéncia mental, altas habilidades e autismo. As funcdes das
profissionais de cada programa sdo: visitar as unidades escolares para
acompanhamento do desenvolvimento dos alunos; elaborar planejamentos
pedagdgicos com os professores; participar de reunides de responsaveis nas
unidades escolares; avaliar alunos ja matriculados e oriundos da comunidade;
dinamizar grupos de estudos para professores envolvidos com 0s projetos e nas
unidades escolares, quando solicitado; participar efetivamente das reunifes de
equipe ordinarias e extraordinarias; fazer estudo de caso de alunos avaliados pela
equipe; oferecer as unidades escolares referéncias bibliograficas para apoio a
pratica pedagogica; e estabelecer parcerias para o melhor atendimento dos alunos.

As criangas e 0S jovens com autismo chegam para matricula de diversas

formas. Na maioria das vezes, a prdpria familia vai a escola mais proxima de sua

® NUmeros atualizados em 10/06/2008.
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residéncia buscando uma vaga e comunica que seu filho “tem um problema”.
Quando a equipe da escola € avisada antes ou durante a matricula, os pais sdo
encaminhados para o setor de Educacdo Especial da Secretaria Municipal de
Educacdo, e o candidato € previamente avaliado para que se defina qual a
modalidade de ensino adequada para ele e para qual unidade escolar a crianca ou
0 jovem sera encaminhado. Quando ndo existe aviso prévio por parte dos pais e a
escola ndo tem contato com o futuro aluno antes de sua frequéncia, o estudante é
naturalmente incluido, e depois que a escola percebe a presenca de caracteristicas
particularizadas, ele é encaminhado para uma avaliacdo psicopedagdgica, e 0
processo recomeca. Embora a inclusdo seja a palavra de ordem dos sistemas
oficiais, nem todos os alunos com autismo podem ser incluidos’.

O “otimismo pedagdgico” presente nos principais documentos sobre a
inclusdo praticamente espera que todo o sucesso advenha do trabalho pedagdgico
dos professores, o que é facilmente desmoralizado quando vivenciamos situacfes
atipicas que denunciam claramente que, sem a efetivacdo de politicas publicas
consistentes, ndo ha praticas pedagdgicas eficazes. Foi nesse contexto que a
pesquisa se desenvolveu.

Uma vez que a inclusdo de todos néo e possivel, atualmente conta-se com
quatro modalidades de atendimento aos alunos autistas, a saber: a primeira € a da
classe especial, ou seja, um grupo somente de autistas, sem nenhum contato com
as classes regulares. Sdo grupos de quatro a seis alunos, atendidos por quatro
horas diarias.

A segunda modalidade é a da sala de recursos, onde os alunos sao
atendidos individualmente, por um periodo aproximado de uma hora por dia. Essa

modalidade é destinada aos alunos com um quadro de autismo mais grave e, por

"Como exemplo, pode-se citar a inclusdo de um adolescente de 14 anos que nao se efetivou porque
a escola que o receberia tinha os vidros das janelas totalmente quebrados. Como uma das
caracteristicas do autismo € o ndo reconhecimento de perigos reais, a proximidade com os cacos de
vidro e a auséncia de uma acompanhante pedagdgica para auxiliar a professora regente impediram
a inclusdo do jovem autista na classe regular. Nessa ocasido, esta era a escola mais proxima da
residéncia da familia e aguardava obras de reforma. A unidade que foi oferecida em substituicao
requereria transporte escolar, que, embora seja obrigagéo legal das prefeituras, de acordo com a
legislacdo vigente, é deficitario na regido.

Um segundo jovem também abandonou a escola em razdo da deficiéncia de transportes.
Além do autismo, ele tem deficiéncia fisica: é um rapaz com 1,70m de altura e aproximadamente
80kg. Durante dois anos, seu pai atravessou um viaduto a pé, empurrando a cadeira de rodas, para
que o filho fosse a escola. Aguardou por igual periodo uma solucdo do transporte escolar, e, como
ndo encontrou resposta favoravel e ndo tinha mais condicdes fisicas para empurrar a cadeira do
filho, a matricula na escola foi trancada.
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vezes, acompanhado de auto e heteroagressdo. A terceira modalidade é a
preparacdo para a inclusdo. O aluno frequenta a sala de recursos e uma classe
regular por algum tempo. E uma transicdo de uma classe para outra até que ele
tenha condicGes de permanecer somente na classe inclusiva. Por ultimo, a quarta
modalidade, na qual o aluno frequenta por todo o tempo uma classe regular, com
pouca adaptacdo curricular.

O municipio B possui 34 escolas, e, destas, apenas trés receberam alunos
autistas, pois o procedimento difere bastante do descrito anteriormente. Existe
uma grande Escola Especial que se chama Centro Municipal de Referéncia em
Educacdao Especial.

Trata-se de uma escola que s6 atende alunos com necessidades especiais
de todas as modalidades, com excecdo dos portadores de altas habilidades®. Da
mesma forma, anteriormente, os alunos autistas eram atendidos nos mesmos
grupos dos que possuem deficiéncia mental.

Hoje, em toda a rede municipal, sdo 26 alunos com diagndstico de
autismo, das mais variadas idades. Dos 26 alunos, 22 estdo no Centro Municipal
de Referéncia em Educacdo Especial (CMREE) e quatro em escolas regulares e
salas inclusivas. Dos alunos incluidos, uma é menina e trés sdo meninos. A
Secretaria de Educacdo e o CMREE ficam em um bairro préximo ao Centro da
cidade, e as demais escolas regulares, no entorno do Centro.

A Secretaria de Educacdo é dividida em setores por areas de atuacéo, e a
Equipe de Educagdo Especial tem seis funcionarias, cada uma com uma funcéo
especifica, sendo responsavel pelo Programa de Educacdo de Alunos com
Autismo. A exemplo da prefeitura anterior, os alunos também chegam das mais
variadas formas. Ou encaminhados pelas escolas onde estiveram matriculados por
algum tempo, sem sucesso, ou buscando uma vaga como aluno novo.

Quando € este o caso, € comum que as familias cheguem com a
consciéncia de que “existe” um problema, mas que desconhegam a sua natureza.
As familias passam por uma entrevista inicial, e os candidatos sdo submetidos a
uma avaliacdo pedagogica. Depois da avaliacdo, sdo encaminhados ou para uma

escola regular ou para 0 CMREE. Para que eles sejam encaminhados para as salas

® O municipio ainda ndo dispde de um programa educacional para alunos com altas habilidades, e,
até o ano de 2008, ndo havia nenhum aluno identificado.
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regulares, considera-se, assim como no municipio A, se 0 aluno tem alguma
autonomia para as atividades de vida diéria.

Apds o encaminhamento do aluno para a escola, hd um periodo de uma
semana de adaptacdo/ambientacdo para que o professor possa também fazer o
reconhecimento das habilidades que o aluno possui e as necessidades de
aprendizagem. Ha também um outro encontro com a familia para se estabelecer o
programa educacional dessa crianca. Costuma-se perguntar ao grupo familiar
quais séo as suas prioridades para a elaboracdo do plano de aprendizagem da
crianga, e, dessa forma, é mais facil envolver a familia no projeto.

A proxima etapa é a organizacdo do planejamento pedagdgico
participativo. No CMREE, reunimos professores e equipe técnica para elaborar o
programa pedagogico especifico de cada aluno, e, nas escolas regulares, o
planejamento é feito com o professor regente. Nesse caso, discutem-se as
adaptacdes curriculares® necessarias e as atividades especificas de cada aluno.

Quinzenalmente, ha uma reunido de planejamento e de estudos com a
equipe da escola sobre o autismo. O encontro é aberto a todos os profissionais que
desejarem participar. Inicialmente, foi feito um cronograma com o0s temas
propostos, mas, posteriormente, descobri que seria melhor organizar o
cronograma a medida que as demandas surgissem, e, assim, procuramos conciliar
o0 tema de estudo com as atividades propostas para o planejamento da quinzena.

Também com frequéncia quinzenal, recebemos os pais dos alunos para
uma reunido de grupo de apoio e orientacdo. As demandas surgem do préprio
grupo, e os participantes tém a oportunidade de falar de seus sentimentos, suas
dores, esperancas, compartilhar dificuldades, temores e expectativas.

H& também um momento de informacg&o orientada no qual se procura tirar
as duvidas dos pais sobre o autismo, as possibilidades dos seus filhos e como agir
em casa para facilitar o desenvolvimento das criangas. No municipio B, os dados
foram coletados durante as reunides. Foram explicados aos pais 0s objetivos da
pesquisa, 0s procedimentos adotados e, principalmente, a garantia do sigilo das

identidades, e, assim, foi aplicado termo de consentimento.

® De acordo com os documentos oficiais do Ministério da Educacéo e Cultura, existem dois tipos
de adaptacdes curriculares: as de grande e de pequeno porte. As de grande porte sdo feitas pelos
sistemas de ensino e as de pequeno porte, pelas instituicbes escolares. Os dois tipos incluem os
mesmos elementos que podem sofrer alteracdes para que a aprendizagem se efetive.
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No municipio A, ndo houve uma coleta direta com os responsaveis dos
alunos, pois o trabalho da Equipe de Educacdo Especial € dividido em programas,
e havia um programa de atendimento a familia, desenvolvido por duas
implementadoras, mas, por razOes administrativas, ele foi extinto e ndo foi
possivel reunir os pais. Sendo assim, as informacgdes referentes ao contexto
familiar e a suas expectativas foram retiradas das entrevistas iniciais, feitas na
admissao dos alunos.

A pesquisa teve carater qualitativo, sem esquecer a necessidade de
apresentar dados quantitativos em forma de tabelas quando estes expressavam
informacdes significativas. Na analise qualitativa, foram feitas descricdes,
comparac0es e interpretacdes, buscando a compreensao do tema escolhido. Como
delineamento desta pesquisa, foi realizado um estudo de campo. No municipio A,
a coleta dos dados se deu em duas instituicfes situadas no terceiro distrito, e, no
municipio B, em duas escolas regulares.

Com vistas a obtencdo das informacdes relativas aos professores, alunos e
pais de cada uma das institui¢des, foi estabelecido contato com a diregdo das
escolas, e, embora ndo fosse o objetivo inicial, duas diretoras também foram
ouvidas e os dados da entrevista analisados, pois elas quiseram participar
espontaneamente para, segundo as préprias, aproveitar a oportunidade para
“denunciar” as dificuldades que estavam vivendo. Os professores entrevistados

atuam no Ensino Fundamental, em classes regulares consideradas inclusivas.
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5.2
Tabelas — alunos

5.2.1
Tabela 1: Alunos com autismo matriculados em relagcéo aos demais
portadores de necessidades educacionais especiais e com o numero

total de alunos matriculados

Prefeituras

Modalidade de

matricula em nGmeros

Total de alunos matriculados | 146.329 123.069

Total de alunos considerados | 1.639 1.118
portadores de necessidades

educacionais especiais

PUC-Rio - Certificacé@o Digital N° 0510405/CA

TOTAL DE ALUNOS 112 26
COM AUTISMO
TOTAL DE ALUNOS 10 04
COM AUTISMO

INCLUIDOS EM CLASSES
REGULARES
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Tabela 2: Alunos com AUTISMO por segmento de ensino

Prefeituras A B
/
Alunos

incluidos por segmentos
Educacao Infantil 32 16
Ensino Fundamental - 1° 57 31
segmento
Ensino Fundamental - 2° 09 02
segmento

Nota: Os alunos ndo incluidos estdo matriculados em classes especiais ou

em salas de recurso. Ha uma concentragcdo no Ensino Fundamental, pois a entrada

na escola na fase da Educacdo Infantil, por vezes, é dificultada pela caréncia de

vagas e pela pouca clareza do diagndstico.

5.2.3

Tabela 3A: Alunos incluidos no municipio A

Idade Idade de | Tempo de | Frequéncia Tempo de | Com N°de
atual ingresso | frequéncia | anterior em classe quantos | horas
naescola | naescola | classe especial | inclusiva | alunos | de
em anos em anos emanos | dividea | perma
sala néncia
na
escola
Aluno |13 11 01 02 01 33 02
A
Aluno | 09 06 02 01 02 29 04
B
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Idade Idade de | Tempo de | Ja frequentou | Tempo de | Com N° de
atual ingresso | frequéncia | classe classe guantos | horas
na escola | naescola | especial? inclusiva |alunos | de
em anos emanos | dividea | perma
sala néncia
na
escola
Aluno | 07 06 01 Né&o 01 41 04
A
Aluno | 09 06 01 Néo 01 34 04
B
5.2.4

Tabelas 4: Professores e diretores de escola

A analise qualitativa do papel do docente no processo de inclusdo
procurou abordar a escolha pela éarea, a preparagdo profissional para atuar com
alunos autistas, o tempo de experiéncia com Educacdo Regular e com Educacao
Especial, a jornada de trabalho e, principalmente, o cotidiano da escola a partir da
matricula dos alunos com autismo na classe regular. Especificamente sobre este
ultimo aspecto, ressaltamos o0 que 0s professores pensam a respeito da inclusdo e o
contexto da prética pedagdgica na rotina das escolas.

Até o final da década de 80, somente os professores que optavam pela
formacdo especifica atuavam na Educacdo Especial. Essa formacdo era uma
condig&o, visto que o trabalho especializado superava os ideais de incluséo social.
A partir da década de 90, com a expansédo da ideologia inclusivista, sdo os alunos
que “escolhem o professor”. Mesmo aqueles docentes que jamais pensaram em
atuar com alunos portadores de necessidades educacionais especiais poderao
encontrar as mais variadas necessidades especiais em suas salas de aula, e, nesse
momento, o conhecimento que possuem sobre as deficiéncias fara diferenca.

De acordo com as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na

Educacdo Basica (2001), que fundamentam a pratica pedagdgica das escolas
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publicas, a formagdo dos professores para o ensino na diversidade e para o
trabalho em equipe é essencial para a efetivacdo da inclusdo de qualidade, e a
LDB, em seu artigo 59, inciso Ill, define quais profissionais estariam aptos a
desenvolver a docéncia em classes inclusivas. Segundo esse documento oficial,
seriam os professores com formacao regular devidamente capacitados e aqueles
que possuem formacao especifica em Educacdo Especial. Os professores que nao
tém formacdo especifica deveriam comprovar se na sua formacdo de nivel médio
ou superior estudaram contetdos sobre a Educacdo Especial, se adquiriram
competéncias para perceber as necessidades educacionais dos alunos, para
flexibilizar a acdo pedagdgica nas diferentes areas do conhecimento, para avaliar
continuamente a eficacia do processo educativo e ainda se estariam aptos a atuar
em equipe, inclusive com professores da Educacdo Especial. J& os professores
especializados sdo aqueles que, por meio de cursos especificos, desenvolveram as
competéncias para identificar as necessidades educacionais especiais, definir e
implementar respostas educativas a essas necessidades, apoiar o professor da
classe comum e atuar nos processos de aprendizagem dos alunos, desenvolvendo
estratégias de flexibilizacdo, adaptacdo curricular e préaticas pedagogicas
alternativas. A formacdo destes ultimos seria em cursos de licenciatura em
Educacdo Especial ou em duas areas, incluindo a Educacdo Especial de forma
concomitante. Outra modalidade seria pela especializacdo com estudos de pos-
graduacao.

Na maioria das escolas, a indicacdo de professores para atuar em classes
especiais ou inclusivas se da ou pela relacdo inversa da experiéncia ou por
caracteristicas do professor como sujeito. Significa que os professores recém-
chegados a escola e a rede municipal sdo os Ultimos a “escolher” as turmas que
receberdo e, na grande maioria das vezes, recebem as que possuem alunos com
deficiéncia, ou seja, as turmas que 0s mais experientes ndo desejam receber. As
caracteristicas pessoais também séo ressaltadas quando se pergunta ao diretor por
que alguém foi escolhido para receber os autistas. Respostas como “é uma
professora religiosa e tera mais jeito com as criangas”, “porque € caridosa” ou
ainda “é a calma em pessoa, tratara as criancas com muito carinho” refletem que a
preocupacdo com a aprendizagem dos alunos especiais é secundaria e ressaltam a

figura do professor como mero cuidador.
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Considera-se a jornada de trabalho um dado importante, porque o tempo
para a continuidade dos estudos, a dedicacdo a formacdo continuada e o tempo
para planejar as atividades didaticas interferem diretamente na qualidade do
trabalho pedagogico. Além disso, o adoecimento dos professores que atuam com
classes especiais € frequente. Os estudos sobre Sindrome Burnout® comprovam
que, além de os professores necessitarem de uma ampla jornada de trabalho para
compor um salario melhor, seu alto indice de estresse e frustracdo prejudica a
qualidade do trabalho e, muitas vezes, provoca o afastamento temporario ou

definitivo em decorréncia dos problemas de saude.

Tabela 4A: Municipio A

Tempo | Experiéncia | Opcdo pela | Formagdo | Conhecimento | Jornada
de com Educacdo | Especifica | sobre autismo | de
carreira | Educacao Especial em trabalho
(em Especial Educacao semanal
anos) (em anos) Especial
Professora | 04 04 Néo Néo Algum 44h
do aluno
A
Professora | 03 02 Né&o Né&o Algum 44h
do aluno
B
Diretora 12 04 Né&o Né&o Né&o Entre
A 44h e
60h
Diretora | 17 05 Né&o Né&o Né&o Entre
B 36h e
44h

19 Burnout foi o termo utilizado, primeiramente em 1974, por Freudenberger, que o descreveu
como sendo um sentimento de fracasso e exaustdo causado por um excessivo desgaste de energia e
de recursos. O Burnout seria resultado de perda de energia pela pretensdo persistente de um
conjunto de expectativas inalcangaveis; fadiga emocional, fisica e mental; sentimento de
impoténcia e inutilidade; falta de entusiasmo pelo trabalho e pela vida em geral; baixa autoestima;
entre outros. Entre os profissionais mais atingidos, estdo médicos, psicélogos , professores,
assistentes sociais e policiais. No caso dos professores, fatores como sobrecarga de trabalho, nivel
salarial inadequado, tomadas de decisdes constantes e infraestrutura deficiente sdo as principais
causas.
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Tempo | Experiéncia | Opcdo pela | Formacdo | Conhecimento | Jornada
de com Educacéo Especifica | sobre autismo | de
carreira | Educagao Especial em trabalho
(em Especial Educacéao semanal
anos) (em anos) Especial

Professora | 12 08 Sim Sim Sim 40h

do aluno (Libras)

A

Professora | 10 10 Néo Néo Algum 40h

do aluno

B

Diretora 22 22 Né&o Né&o Né&o 40h

A

Diretora B | 18 15 Né&o Né&o Né&o 44h

5.3

Procedimentos das entrevistas com os professores

As entrevistas foram realizadas nas duas redes de ensino, em cada unidade
escolar. Assim sendo, foram quatro sessdes de entrevistas, sendo duas em cada
prefeitura e uma em cada escola. Em cada sesséo, a professora foi entrevistada no
mesmo momento que a diretora da escola, e ambas responderam as mesmas
perguntas, com excec¢do da questdo que tratou especificamente sobre a atuagdo em
sala de aula. Optamos pela entrevista da professora em conjunto com a diretora a
fim de obter informagdes sobre a inclusdo dos alunos com autismo no &mbito da
escola, e ndo sé na sala de aula. As sessdes foram agendadas e tiveram uma
duracdo média de duas horas cada. As respostas foram anotadas no caderno de
campo e também gravadas. Todos os profissionais participantes assinaram o termo
de consentimento para a exposicdo dos dados coletados com a preservacdo da
identidade.
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Pergunta 1: Como ocorreu o seu ingresso na Educacdo Especial/ Educacao
Inclusiva?

Somente a professora B do municipio B ndo trabalhou com alunos
portadores de necessidades especiais logo que ingressou no magistério publico.
As demais entrevistadas assumiram turmas chamadas inclusivas no inicio dos
trabalhos e ressaltaram a auséncia de um treinamento ou curso de
aperfeicoamento.

Municipio A, Professora A: “Quando fui aprovada, optei por uma escola
de Educacdo Infantil. Depois, no concurso de remocdo, para ficar mais proximo
de minha casa, pedi para trabalhar na Escola Especial. Comecei atuando com
surdos, pois havia feito curso de Libras no INES e, agora, trabalho com autistas.
No inicio, foi muito dificil, mas estou me adaptando bem a eles.”

Municipio A, Professora B: “Acho que o concurso deveria ser separado
para quem deseja trabalhar com alunos deficientes. Eu ndo me sinto preparada e
ndo tive escolha. Fui a penultima a escolher turma na escola e, como eu s6 podia
trabalhar pela manhd por causa da faculdade, era a Unica turma que eu podia
pegar.”

Municipio B, Professora A: “N&o escolhi, mas estou aprendendo com
eles. Acho que se eu tivesse uma formacao especifica seria melhor, mas eu me
esforgo.”

Municipio B, Professora B: “Né&o escolhi a Educacdo Especial e acho a
inclusdo muito dificil. S&o muitos alunos, e me sinto culpada porque ndo consigo
dar conta. Aceitei trabalhar com alunos especiais no inicio porque me
possibilitava um horario vertical. Precisava trabalhar, e a minha faculdade era em
horério integral. Em alguns dias, eu tinha aula pela manh& e, em outros dias, a
tarde. Foi a Unica forma de me manter no servico publico. Hoje, estou mais
acostumada.”

As diretoras ndo responderam a pergunta 1 em razdo da propria natureza
do trabalho.

O conceito de experiéncia apresentado em nameros se refere ao tempo de
atuacdo nas classes inclusivas, e ndo ao conceito contemporaneo apresentado por
Perrenoud (2002), como a producdo de resultados e de aprimoramento
profissional. O autor enfatiza que a mesma pratica, repetida anos a fio, ndo pode

ser considerada experiéncia, mas uma mera repeticéo.
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Pergunta 2: A sua experiéncia profissional tem colaborado para o
aperfeicoamento profissional?

Municipio A, Professora A: “Acho que estou mais acostumada com a
presenca deles (os alunos portadores de necessidades educacionais especiais), mas
estou sempre insegura se estou realmente fazendo o que deve ser feito, o0 melhor
para eles.”

Municipio A, Professora B: “Acho que sé a experiéncia ndo. Estou mais
tranquila, pego uma sugestéo aqui e ali, com uma colega e com outra. Tenho uma
pessoa na familia que ja é aposentada, trabalhou muitos anos com criangas
especiais e me passa sugestdes, mas nao tenho total conviccao de estar fazendo o
melhor para esses alunos. Sinceramente, podem me condenar, mas ainda acho que
a Escola Especial seria mais proveitosa para esses alunos. Eles estariam com
profissionais que sabem o que estdo fazendo. Ndo é uma questdo de preconceito,
ndo. Podem me recriminar, mas o que adianta ficar com profissionais que nédo
entendem do assunto? Com os outros alunos, ndo. Eu sei o0 que estou fazendo e
posso garantir os resultados.”

Municipio A, Diretora A: “Acho que a minha experiéncia me ajuda
muito com os pais. Vocé deve saber que os pais deles também sdo dificeis, ndo
e?”

Pesquisadora: “Dificeis em que sentido?”

Diretora A: “Veja, ndo me entenda mal, mas sdo pessoas amarguradas,
que ficam procurando os culpados para a cruz deles. Cobram tudo da gente e
acreditam que a escola tem que fazer as criancas aprender como se fossem
normais. Qualquer coisa, vao ao Conselho Tutelar, ameagam, vdo a Secretaria de
Educacdo e tudo o mais. Hoje eu sei contornar a situacdo, acalméa-los. Mas ja
houve casos, ndo é o caso desta professora, de termos professores faltosos aqui, e
0s pais iam e voltavam para casa com 0s alunos, e ai era certo ter problemas.
Acho que eles precisam ver também que ndo é toda escola que aceita e trata os
filhos deles com amor como nos tratamos.”

Municipio A, Diretora B: “Apesar de tratar direto com os alunos, acho
gue os anos vao passando e vou melhorando como profissional sim. Consigo dar

sugestdes as professoras para que elas trabalhem melhor com os alunos.”
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Municipio B, Professora A: “Acho que sim. A experiéncia € tudo.
Estudar s6 ndo adianta, e tenho certeza de que muitas pessoas estudam, mas sdo
teorias, ndo conseguem colocar em prética.”

Municipio B, Professora B: “Acho que sim. N&o sé a minha experiéncia,
mas a experiéncia dos colegas também me ajuda muito, mas ndo € o que quero
para mim.”

Municipio B, Diretora A: “A experiéncia me ajuda nos problemas do dia
a dia da escola, mas toda hora tem uma lei nova, e, se o diretor ndo estiver atento,

erramos sem nem saber que estamos errando.”

Pergunta 3: Como € o dia a dia da escola inclusiva com a presenca dos alunos
autistas?

Municipio A, Professora A: “E muito dificil. Eu confesso que ndo dou
muita atencdo a ele ndo. Sdo 32 alunos, e nds somos cobradas. Os pais dos outros
alunos reclamam, e a mae dele (do aluno autista) se sente mal. Outro dia até
chorou aqui na porta da sala porque as outras maes estavam acusando,
reclamando. Acham que ela ndo da educacdo, ndo sabem que tudo que ele faz é
por causa do autismo, e, quando nés procuramos explicar, € muito pior. Dizem
que, se sdo doentes, entdo ndo podem estar aqui. O egoismo humano é uma coisa
muito séria! Acho que a inclusdo assim n&o funciona. E uma invengio do governo
com fins politicos, mas quem sofre é o professor. Dou carinho, atengdo, e a
diretora confiou em mim, me pediu muito. Para ser sincera, ndo sei se faco bem a
ele, se ele ndo estaria melhor com alguém que entende mais de autismo.”

Pesquisadora: “J., vocé disse que a inclusdo assim no funciona. E isso?
Entdo, funciona de alguma outra maneira? Qual?”

Professora A: “Sim, acho que tem gente que consegue. Eu acho que,
antes de qualquer coisa, a Secretaria deveria nos oferecer um curso daqueles que
vocé da, mas liberando os professores para estudar. VVocé sabe que nds
trabalhamos o dia inteiro, praticamente todo o mundo faz dobra e estuda a noite.
Como vamos fazer curso fora do nosso horario de trabalho? Além disso, teriamos
que ter menos alunos e uma pessoa para nos auxiliar. As vezes, o M. sai da sala
correndo, e eu largo a turma e saio atras dele, pois fico pensando o que pode
acontecer se ele atravessar a rua. Trancamos 0 portdo, mas ele € forte. Acho
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também que o professor que trabalha com incluséo tem que escolher isso, tem que
querer e ganhar mais.”

Municipio A, Professora B: “Nao é facil, Dayse. Eu penso em sair da
profissdo, pois, se ndo podemos escolher, fica dificil, ndo tem jeito. S6 ndo saio
agora porque dependo do meu salario. Estou muito frustrada, cansada. As colegas
que trabalham em sala de recursos optaram por isso, mas eu nao. Eu concordo
com a J. sobre como deveria ser a inclusdo.”

Municipio A, Diretora A: “Eu tenho medo de ser cobrada, a escola é
bastante agitada quando eles estdo. Cada dia é uma novidade, mas tudo cai sobre
nos. (...) Sei que essa historia de oficinas € mais uma exigéncia legal. Mas o
prefeito esteve aqui, inaugurou as salas das oficinas, e, até agora, nada chegou.
Nos sé temos uma grande lista de espera para matriculas, e, antes de comecar, ndo
tem mais vagas. Nao acredito que essas oficinas vao dar qualquer condigcdo para
0s nossos alunos no mercado de trabalho. Dayse, 0 que vocé acha que um autista
pode fazer no mercado de trabalho? VVocé acha que alguém vai aceitar?! Claro que
ndo! A inclusdo é muito bonita no papel. (...) Escolhi a M para trabalhar com a
turma que tem autista porque é uma professora muito antiga na escola, religiosa,
humana, de 6timo coracéo. (....) Nao, ela ndo tem nenhuma experiéncia, mas quer
fazer aquele curso que vocés oferecem de vez em quando. E a melhor professora
que tenho para abracar a causa. Vocés mandam os alunos para cé e n6s temos que
dar o nosso jeito. (...)”

Municipio A, Diretora B: “Se nos falamos em reunido € porque somos
preconceituosos. Eu te garanto que todos os diretores pensam como eu, mas
ninguém tem coragem de falar. (...) Vocés da Secretaria de Educacdo encaminham
para a escola, e a escola que dé conta. Nés ndao conseguimos fazer um bom
trabalho por causa da propria secretaria. Ninguém esta preparado para a tal
inclusdo, e ficamos todos muito perdidos por aqui. Eu recebo esses alunos de
VOCE&s porque sou obrigada, mas ndo posso garantir nada. ”

Municipio B, Professora A: “Eu saio muito frustrada porque sei que ele
fica de lado muitas vezes. Ele s6 convive, mas as criangas ndo gostam muito de
estar perto. Somente duas meninas que o tratam como se fosse bebé. Eu tenho que
dar conta da alfabetizacdo de mais de 30 alunos, entéo, confesso que ele fica meio
de lado.”


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0510405/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0510405/CA

90

Municipio B, Professora B: “N&o e facil. Ja adoeci a ponto de tirar
licenca médica por vérias vezes. Tive depressao e sindrome do panico.”

Pesquisadora: “E vocé atribui os problemas de saude as dificuldades
encontradas no trabalho?”

Professora B: “Sem ddvida. E sofrido para mim, muito desgastante.”

Municipio B, Diretora A: “(...) E dificil ter um aluno assim aqui na
escola. Sera que ndo existe um lugar especial para eles? Eles deveriam receber um
atendimento bom, especializado, que fizesse bem para ele. Os pais das outras
criancgas estdo reclamando, e eu sou cobrada pela Secretaria de Educacéo. E se um
aluno desses foge? Se machuca alguém?”

Municipio B, Diretora B: “E dificil ter um aluno desses aqui. Nenhum

professor quer. Eles se sentem punidos. Eu tenho que obrigar a receber. (...)”

5.4
Andlise dos resultados — professores

““Sabe 14... 0 que é ndo ter e ter que ter para dar...
Sabe 14...”
Djavan

Os dados numéricos das tabelas foram organizados depois das entrevistas e
representam as categorias abordadas durante as respostas dadas. A quebra da
“harmonia” ¢ citada especialmente pelos gestores da escola, que receberam alunos
com autismo para classes inclusivas.

Nos dois municipios, a atuacdo dos professores com alunos autistas se deu
pelas contingéncias, ou seja, ou porque o trabalho permitia uma conveniéncia de
horario e conciliagdo com outras atividades ou porque a recepcdo da turma
depende da ordem de chegada do professor na unidade escolar, e 0s mais antigos
escolhem suas turmas primeiro. Ficou claro que dificilmente um professor
generalista faz a opgdo por uma classe especial ou inclusiva, e, sendo assim, a
turma é destinada aos que chegaram por Gltimo na escola e, portanto, possuem
poucas alternativas para escolher.

Foi observado que, de certa forma, ha uma generalizacdo da pratica
docente com alunos portadores de necessidades especiais quando os professores

que ja tiveram qualquer experiéncia sao escalados para receber classes inclusivas
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por esta razdo, ainda que a experiéncia anterior ndo tenha uma relacéo direta com
a condicdo do aluno atual. E o caso da professora que tem curso de Libras e foi
indicada para receber uma classe com aluno autista. Apenas a vivéncia com a
Educacao Especial foi considerada, sem que se observasse a distingdo entre um
trabalho e outro e a necessidade de um conhecimento prévio.

A reivindicacdo de uma formacdo sélida e especifica se faz presente em
varios relatos, e a opcao pela area também é ressaltada como uma condicdo para o
desejo de aprimoramento da préatica docente e para a qualidade do trabalho. Diante
do “ndo saber fazer”, varias docentes declaram que o seu desempenho com 0s
alunos autistas se assemelha ao papel de cuidador, pois ndo ha, efetivamente, um
trabalho pedagogico em razdo das condicdes do cotidiano. Todas trabalham sem a
ajuda de um facilitador e ndo tiveram o nimero de alunos das turmas reduzidos,
como diz a lei. As atividades sdo oferecidas sem um planejamento e, na maioria
dos casos, sdo aquelas que prendem mais a atencdo dos alunos e 0s mantém
quietos para que a professora tenha condi¢cBes de atender as necessidades dos
outros colegas. A relacdo qualidade de trabalho/teoria e pratica é citada, mas ha
énfase no tempo de experiéncia como sustentador de um trabalho eficaz. Estar
acostumado com os alunos, estar adaptado ao cotidiano é confundido com a
gestdo da sala de aula promotora de desenvolvimento.

Nas quatro escolas, a equipe resolve a falta de apoio externo organizando
uma rede de solidariedade entre os profissionais da unidade. Ha troca de sugestdes
de atividades, de propostas para a solucdo de problemas e de tutoria dos alunos
quando eles precisam ser retirados de sala.

As profissionais entrevistadas consideram que os pais dos alunos séo
“diferentes”. Possuem um comportamento que transita entre a gratiddo e a
hostilidade e atribuem a oscilagdo de comportamento as frustracbes em torno do
desenvolvimento de seus filhos. Segundo as professoras, ha a expectativa de que a
escola possui um papel curativo e de normalizacdo de comportamentos. Elas
sentem-se cobradas demasiadamente pelos responsaveis e temerosas com 0S
resultados de seu trabalho.

No préprio relato das queixas sobre o cotidiano da inclusdo, é possivel
observar o0 que as professoras consideram como condigOes ideais para a escola
inclusiva. Ressaltam que fazem, mas ndo sabem o que estdo fazendo, se estdo

errando ou acertando, e esta posi¢cdo nos faz pensar sobre a necessidade urgente e
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imperiosa da formacdo adequada dos professores para o trabalho com alunos
autistas. Elas comentam as dificuldades com o numero de alunos e que é preciso
que os critérios do MEC e as adaptagdes curriculares sejam seguidos. Sugerem um
concurso diferenciado, com a opc¢do pela Educacdo Especial desde o inicio e, com
isso, propdem que os docentes envolvidos com este segmento possuam um
conjunto de habilidades que serdo verificadas durante o concurso. Em relacdo as
habilidades profissionais, de acordo com as diretoras entrevistadas, as
caracteristicas pessoais se sobrepdem as profissionais. Calma, espirito caridoso e
religiosidade sdo citados como elementos compensadores da falta de qualificacéo
e experiéncia profissional.

O alto nivel de estresse e angustia dos professores é comentado
especialmente quando se fala das consequéncias do trabalho desgastante para a
salde, da necessidade de afastamento temporario e do desejo de deixar a
profissao.

Entre as entrevistadas, portanto, ndo houve consideracGes positivas sobre a
inclusdo de alunos autistas na escola regular, e varias sugerem o retorno dos
alunos as classes especiais.

A formagcéo inicial e continuada deficitarias dos professores como causa
para as dificuldades encontradas € um dos fatores recorrentes no discurso das
docentes entrevistadas. De fato, os cursos de licenciatura ndo ocupam um lugar de
importancia na organizacdo de politicas publicas de educacdo no Brasil, visto que,
historicamente, a formacdo de professores tem sido feita por programas
compensatorios e sucateados. E necessario discutir as diferencas entre certificar e
formar e ainda o que seria de fato a formagdo inicial e a continuada de
professores, dada a diversidade dos cursos e das modalidades de projetos politico-
pedagdgicos nas instituicGes contemporaneas.

No Brasil, um professor dos primeiros anos do Ensino Fundamental pode
ser formado por um curso do nivel médio, superior ou de pds-graduacdo, com
variagOes significativas de duracdo e grades curriculares. Segundo No6voa (1992),
ha varios tipos de formacédo continuada, entre elas a universitaria e a escolar, que
ocorrem por meio de instituicGes formais e proveem uma qualificacdo especifica,
e a que ocorre em sistema de colaboragédo entre professores de um mesmo grupo,
em sistema de solidariedade e de grupos de estudos e participagdo em palestras e

cursos. As discussdes sobre a formacdo do professor que interfira de maneira
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incisiva na qualidade da educacdo brasileira ndo sdo recentes. Sobre as
caracteristicas do professor adequado a sociedade brasileira, Névoa (1992)
acrescenta que é necessario ao professor adquirir habilidades didaticas, pessoais e
sociais e especialidade académica, todas inseridas no contexto histdrico e politico
da educacéo brasileira. A construcdo de tais habilidades é um processo que dura
uma carreira inteira e ndo um projeto de curta ou média duracéo, e, por isso, €
indispensavel que, além das discussfes sobre a formacao do professor, o Estado se
comprometa com a elaboragdo de um programa de valorizagdo do docente que
inclua um plano de cargos e salarios, a formacdo inicial articulada com a
continuada e a revisdo das condicGes de trabalho. A formacdo continuada nao
pode ser concebida apenas como um meio de acumulacdo de cursos, palestras,
semindrios, de conhecimentos ou técnicas, mas um trabalho de reflexibilidade
critica sobre as préaticas e de constru¢do permanente de uma identidade pessoal e
profissional em interacdo mutua. (Dalben, 2004)

Apesar de um grande numero de professores generalistas ser certificado a
cada ano, Gouvéa (2004) constatou que ha uma “escassez” de professores no
mercado. A escassez ndo € numérica, mas qualitativa. O grande nimero de
professores existente ndo consegue exercer a docéncia com efetivos resultados de
forma a garantir a aprendizagem de seus alunos e a gestdo da sala de aula com
seus dilemas e conflitos. Para resolver os déficits, o governo formulou programas
que possivelmente agravardo a crise, no lugar de resolvé-la. O Programa Pro-
licenciatura (2005) é um deles. Trata-se de um programa que pretende rever as
propostas metodoldgicas como forma de reestruturar a educacao, sem discussdes
politico-filosoficas sobre o papel da educacéo na sociedade brasileira. Entre vérias
modalidades, um dos incentivos de ingresso na docéncia hoje garante que um
bacharel faca a sua formacdo docente como um adendo de seu curso de origem,
com a duracdo de 120 horas, em detrimento de uma formacao pedagogica minima
de 540 horas. Além disso, o Programa PROUNI, destinado aos alunos oriundos de
escolas publicas estaduais que queiram frequentar cursos de licenciatura, reafirma
que hoje, comprovadamente, sdo os alunos de baixa renda e com formacéo bésica
precaria 0s que tém optado pela docéncia como carreira. E nesse cenario que
surge a Universidade Aberta do Brasil, com a modalidade de Educagdo a
Distancia, redefinindo a dimensao espa¢o-tempo e procurando, mais uma vez pela

reformulacéo da técnica, levar a educacdo até as areas mais carentes de formacéo.
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A proposta é fazer chegar o maior nimero possivel de docentes “formados” até as
regides onde faltam professores e onde os indices de desempenho de qualidade em
educacdo sdo alarmantes. A Educacdo a Distancia é lancada no pais sem a
estruturacdo de equipes qualificadas e com o apoio de tutores para “formar” o0s
novos licenciandos. Em geral, os professores tutores possuem apenas a graduacdo
e sdo incumbidos de formar os seus pares. Os professores titulados com formacéo
académica soélida coordenam o0s programas e 0s grupos de tutores. Com a
Educacdo a Distancia, 0 MEC acredita que, havendo um franco investimento nas
licenciaturas, a qualidade sera usufruida consequentemente na Educacdo Basica,
mas é preciso atentar para as condi¢fes de operacionalizacdo desses programas,
que representam medidas compensatorias, e nao reformulacdes profundas em prol
da qualidade da educacdo. As medidas, sempre quantitativas, se sobrepdem as
qualitativas, como é o caso dos Programas Pro-Infantil (2005) e Pro-Letramento
(2005). O primeiro esta fundamentado na idéia de que, aumentando o nimero de
anos de escolarizacdo de alunos, o fracasso escolar e a evasao serdo minimizados,
e 0 segundo, fundamentado nos principios dos métodos, minimizando as
discussdes politicas em torno do analfabetismo em massa que é produzido
anualmente com a aprovacdo automatica e os ciclos de alfabetizacdo. E nesse
contexto que os professores que atuam com alunos autistas sdo formados, €, pelo
exposto, ¢ emergencial a formulagdo de politicas e programas profundos que
revejam a formacao do professor no Brasil.

Para Santos e Paulino (2004), as discussdes sobre a organizacdo de uma
educacdo inclusiva na formacéo de professores ndo devem se deter na insercao do
alunado da Educacgéo Especial nas escolas regulares, e sim nos diversos aspectos
acerca da desigualdade social que permeiam a educacdo. Ainda de acordo com 0s
autores, somente a reestruturacdo das culturas, politicas e praticas de inclusdo das
instituicGes assegurara que todas as atividades de sala de aula ou extracurriculares
encorajem a participacdo de todos os alunos, e 0 ensino e as formas de apoio em
conjunto orquestrardo a aprendizagem e a superacdo de barreiras a ela e a

participacao social.
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5.5

Familiares — procedimentos

Apos a explicacdo dos objetivos da pesquisa, 0s pais foram convidados a
sentarem em circulo, e foi combinado que, naquele dia, teriamos um encontro
diferente, haja vista que, mensalmente, na Prefeitura Municipal B, a pesquisadora
se relne com os familiares, sempre nas mesmas escolas. A cada encontro, um
tema diferente é tratado, e, normalmente, este tema surge a partir de uma demanda
do préprio grupo. Sendo assim, ao final de cada encontro, deixa-se definido o que
sera abordado na reunido seguinte. Os pais ndo sdo muito assiduos, por razdes
diversas: trabalhos esporadicos, desanimo, falta de dinheiro para a passagem, etc.,
e, por isso, hd uma forte oscilacdo dos participantes. O nimero de frequentadores
representa, normalmente, 30% do quantitativo total de pais de autistas do
municipio B.

No primeiro dos encontros, o tema da reunido foram as caracteristicas dos
sujeitos com autismo, e 0 objetivo, oferecer esclarecimentos aos pais sobre a
sindrome. Ha uma queixa muito recorrente dos familiares sobre o atendimento
dado pelos médicos. Eles se reclamam que, em geral, os medicos nao sdo claros
guanto ao diagnostico, e, quando dizem, nao explicam o que o autismo representa,
quais sdo as caracteristicas, como agir em casa e 0 que se pode esperar das
criangas. A falta de informacdo é tdo significativa que dois pais do grupo
consideravam que seus filhos eram “malcriados”, visto que ndo atendiam aos seus
chamados e ndo obedeciam as suas ordens.

Assim, considerou-se que, antes de qualquer movimento, seria necessario
explicar-lhes o que o autismo significava, e dai surgiram outros temas e outras
necessidades.

Para a coleta de dados desta pesquisa, foram langadas as perguntas abaixo
e foi acertado com os participantes que responderia quem se sentisse a vontade
para o fazer. Os nomes utilizados sdo ficticios, para preservar a identidade dos
participantes. Cada encontro teve uma duracao aproximada de trés horas.

Quando o grupo permanecia em siléncio por alguns minutos, a
pesquisadora perguntava se alguém mais queria responder a pergunta, e, quando
n&o, a pergunta era modificada.
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Municipio B
Pergunta 1: Como se deu a descoberta do autismo de seu filho?

Sandra (m&e de Bruno, com 8 anos, participando do grupo pela
primeira vez): “Eu achava ele estranho desde bebezinho. Chorava demais, e
nada o fazia calar. Depois, ficava se balancando no berco, na posicao de gatinho.
Levei ao pediatra, e a médica dizia que era coisa da minha cabeca, era manha dele
e que, com o tempo, passaria. Fiquei esperando porque, na minha familia, nunca
teve essas coisas de gente deficiente. Ele demorou a andar, comegou a falar
algumas palavras e depois parou. Nenhum médico dizia o que ele tinha. Até que
ele teve uma infeccdo forte de garganta, uma febre muito alta, e eu levei no
pronto-socorro de Nova lguacu, e 14 a médica me disse '‘Mae, seu filho tem algum
problema’. Eu ja sabia, mas ninguém dizia que problema era esse. Quando ele
tinha 5 anos, um médico pediu exames para ver se ele era surdo, porque nao
aprendia a falar de jeito nenhum e sempre muito irritado, muito malcriado. (...)
Com 8 anos, foi que, de verdade, me disseram que ele era autista. Dizem que ele
tem um mundo que é s6 dele. (...) E duro receber a noticia, e eu ndo sei se foi
melhor para mim ter certeza ou ndo. Professora, a senhora acha que ele um dia vai
casar, assim... ter um vida normal?”

Pesquisadora: Sandra, acho que casar ndo € uma condi¢do para viver
bem, e, mesmo as pessoas que ndo tém autismo, nem todas fazem essa opgéo. Eu
tenho um irmdo que néo € autista e prefere a vida de solteiro. Nosso grupo tem se
encontrado e aprendido muitas coisas sobre 0 autismo. Nos ja sabemos que quem
¢ autista ndo consegue fazer muitas coisas, mas também pode aprender varias
outras. O mais importante é que seu filho se desenvolva, aprenda 0 maximo
possivel que ele puder, tenha 0 maximo de independéncia e autonomia.

Marcio (pai de Michele, 21 anos)*: “Dona Sandra, casar nao vai ndo. A
minha filha ja tem 21 anos e depende totalmente de mim. Minha esposa tem
problemas psiquiatricos, assim, de cabega (...), e algumas pessoas ja& me
recriminaram porque, as vezes, a solucdo para mim € trancar a Michele em um

quarto da casa e colocar cadeado. Ela é agressiva, machuca todo o mundo. (...)”

10 pai de Michele sofreu dentincias por manter a filha confinada em um ambiente com grades. A
jovem passava dias trancada, e os alimentos eram passados por debaixo da grade. O quarto ndo era
higienizado, e Michele ndo recebia os cuidados basicos. Michele tem grande dificuldade de
interacdo, € bastante agressiva e se amedronta com a presenca de qualquer pessoa estranha.
Participar de um grupo escolar foi uma exigéncia do Conselho Tutelar ap6s a denlncia feita contra
0 pai.
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Pesquisadora: “Marcio, vocé ndo gostaria de falar sobre como descobriu
o diagndstico da Michele?”

Marcio: “Dona, é aquilo que eu ja falei para a senhora. Foi muito médico
que atendeu a Michele, e ninguém dizia nada. Naquele tempo, sabe como é. Esses
mais novos tém sorte, porque vocés ja estudaram mais e podem ajudar a gente,
mas, no tempo da Michele... (...) Disseram que ela era esquizofrénica, e sé com 8
anos Michele foi para a APAE e, depois, para essa escola especial. Fez todos 0s
exames. Arranjei dinheiro emprestado para fazer o que o posto ndo tinha e nédo
deu nada. Até hoje, da tudo normal. Dizem que ela puxou a mae dela.”

Jurema (mée de Leandro, 4 anos): “Comigo também foi a mesma coisa.
Nenhum médico dizia o que meu filho tinha, e, um dia, minha patroa, vendo o
meu desespero, pagou uma consulta para o Leandro em um médico particular la
na Barra. Foi ele quem descobriu e disse que, para o meu filho, era melhor estudar
com as outras criangas, e 0s outros tratamentos eu ndo tenho condicdo de fazer,

nao.

Pergunta 2: O diagnostico do autismo trouxe alguma alteracédo na dinamica
da familia?

Dione (mae de Tamires, 9 anos): “Eu entrei em depressao e tive que
parar de trabalhar, porque ninguém quer tomar conta de uma crianga assim. O
dinheiro ficou muito curto, tudo muito apertado. Depois, meu marido néo
aguentou e sumiu. Fazem (sic) 5 anos que ele ndo vé a menina, ndo da nada.
Minha sogra ndo diz onde ele esta e me da alguma ajuda todo més. Agora eu vou
ver esse dinheiro que o governo da para ver se ajuda mais um pouco.”

Sandra: “O meu marido também saiu de casa. Dizia que a culpa era minha
de o menino ser assim. (...) Eu ndo vou negar para a senhora que eu tambem
achava, porgue eu tomei umas cervejas quando estava gravida. Mas o médico
disse que néo foi isso, ndo.”

Marcio: “As pessoas se afastam, né? Ninguém quer problema para si
mesmo. A minha sorte é que eu sempre trabalhei em casa®. Hoje, sou aposentado

e da para viver.”

12 Marcio é marceneiro profissional aposentado.
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Jurema: “Eu tenho muitas irmas, parentes. Familia nordestina muito
grande, mas s6 uma irmd me ajuda. E muito cansativo. Leandro ndo dorme direito,
e ninguém aparece para me ajudar. As vezes, eu s6 descanso quando ele esta aqui.

O pai ndo reconheceu o Leandro e nem sabe que ele tem esse problema.”

Pergunta 3: Como foi a decisédo de matricular seu filho na escola?

Marcio: “A minha historia a senhora conhece. N&o foi por mal que eu nao
coloquei antes, mas achava que ndo ia dar certo. Vamos ver se ela aprende alguma
coisa.”

Jurema: “A televisdo sempre tem anuncio dizendo que é bom, e 0s
médicos também falaram para eu procurar. Eu tenho esperanca de que ele melhore
aqui. Quem sabe? (...)"™

Sandra: “O meu tem uma memoria boa demais. Ele lembra todas as datas
de aniversario, e acho que ele é muito inteligente.”

Marcio: “Eu fico preocupado de a Michele fazer alguma coisa com as

pessoas, agredir, sei 14, e depois a responsabilidade sera minha, né?”

Pergunta 4: O que pensa da inclusédo de seu filho na escola regular?

Ménica (mae de Gustavo, 10 anos): “Eu tive medo. N&o é a primeira vez
gue tento a inclusdo. Da primeira vez, sai magoada, 0s outros pais ndo entendiam,
e a escola ndo defendeu meu filho. Na reuniéo, todo o mundo reclamava que meu
filho fez isso, fez aquilo, e eu ficava muito sem jeito. Acho que a televisdo esta
ajudando, e a cabeca das pessoas estd mudando. Tenho esperanca que, junto com
as outras criangas, ele perceba o que é certo e o que é errado. Antes, ele
frequentou uma sala de recursos, mas ndo valia a pena, pois era muito pouco
tempo e o sacrificio era grande, (...) n0s acabamos desistindo.”

Jurema: “Eu tenho que agradecer porgue aceitaram a minha crianca, né?
E dificil, a gente sabe disso. As vezes, a professora reclama que ele atrapalha
porque anda muito pela sala, e eu fico sem jeito. Sinceramente, ja pensei em
desistir e ficar com ele em casa, mas, a0 mesmo tempo, tenho esperanca de que
ele melhore com a escola e medo de me sentir culpada mais tarde, achando que

n&o fiz nada por ele.”

13 Uma sala com atendimento individual, com duragio variavel.
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Sandra: “Os médicos sempre recomendam, mas a Secretaria de Educacéo

avaliou e achou que ele tinha condicdo de ficar com as outras criancas.”

Pergunta 5: Como é o relacionamento da familia com a escola de seu filho?

Dione: “Agora € bom, mas ja estive meio aborrecida porque achava que
ndo davam a atencdo de que precisava.”

Sandra: “Gosto muito e sou bem tratada aqui. E bom conversar também
com 0s outros pais que passam pelos mesmos problemas, e isso alivia 0 nosso
sofrimento.”

Marcio: “Eu so tenho a agradecer. Acho que os professores que trabalham
com essas coisas sdo pessoas que tem um dom especial.”

Jaqueline (m&e de Emilio, 9 anos): “E engracado (...) — faz uma pausa.
Todo o mundo fala da incluséo dos nossos filhos, mas sabe que eu me sentia
excluida também? Ainda sou, em muitos lugares, mas aqui eu fui incluida junto
(...) — o grupo ri, e a pesquisadora pede para que ela fale mais sobre o que quer
dizer com isso.

Jaqueline: “E sim. E dificil ouvir dos vizinhos que os filhos vio dancar na
escola, aprenderam a ler, e 0 nosso ndo pode ir para a escola. Eu me sentia téo
autista quanto ele. Ele tinha um mundo préprio de crianca, e eu tinha um mundo
proprio de mée, separada das outras maes. (...) Eu sei que ele ainda ndo é igual aos
outros, mas o fato de ele poder ir a uma escola para mim ja é muito. Eu venho
também, converso com as outras e participo da oficina de paes*. E uma terapia,
sabia?”

Varios participantes falam juntos ao mesmo tempo, concordando com o

que Jaqueline fala.

Pergunta 6: A escola tem feito diferenca no desenvolvimento de seu filho?
Jaqueline: “E como eu falei. Aprender, aprender mesmo, igual aos outros,
ndo. Mas ele ja ndo faz mas as coisas nas cal¢as. Acho que a escola ajudou nisso.”

Pesquisadora: “E isso fez diferenca para vocé em casa?”

YA Escola Especial promove diversas atividades para os pais, especialmente para 0s que n&o
possuem condicdo de pagar varias passagens de Onibus e precisam aguardar que seus filhos
terminem o periodo escolar para ir para casa. Uma das atividades € a oficina de paes.
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Jaqueline: “Ah, muita. E menos trabalho. Eu pensava muito (...) como ia
ser se ele ficasse homem desse jeito?”

Marcio: “Ndo é ser mal agradecido, a senhora por favor, me entenda (...),
mas eu ndo vejo muita modificacdo, ndo, senhora. Mas acho que a culpa ndo é de
voceés, ndo. Ela ja € adulta, e tudo fica mais dificil. A psicologa me falou isso.”

Maria (mée de Roberto, 16 anos): “Eu ja estive animada e desanimada
diversas vezes, mas a esperanca € a ultima que morre. Mas eu vejo meu filho do

mesmo jeitinho de sempre.”

Pergunta 7: O que vocés acham que poderia ser feito para que a incluséo de
seus filhos tivesse mais resultado? Vou propor que, desta vez, todos 0s
participantes deem a sua opinido. Pode ser assim?

Jaqueline: “Acho que a professora tinha que ter um ajudante e menos
criancas na sala.”

Sandra: “Eu concordo com ela. E muita crianca para uma professora so e
ainda tem que olhar meu filho. Quando ele sai da sala, alguém da secretaria tem
que ajudar e ir buscar. E para ir ao banheiro? Acho que é por isso que 0s outros
pais me olham esquisito. Meu filho atrapalha o filho deles.”

Dione: “Eu sei que agora € lei, mas, se eu tivesse dinheiro, pagava uma
escola que fosse um trabalho sé com ele. N&o sei até que ponto é o melhor.”

Monica: “Eu acho que o governo inventou essa histéria porque ndo da
para atender todos os alunos deficientes, com problemas. Acho que so ele e uma
professora renderia mais.”

Maria: “Concordo com a Jaqueline. Tem que ter menos alunos e gente
para ajudar. Pode ser mde mesmo. E acho que eles deveriam ficar o dia todo
aqui.”

Marcio: “No caso da minha filha, acho que ndo adianta mexer na escola,
n&o. Ela precisava mesmo de uma internacéo. E doloroso, mas ¢ a verdade. Quem
me recrimina é porque ndo sabe o que eu passo. Mulher doente, filha doente. (...)”

Jurema: “Acho que o principal é ter alguém para ajudar. Assim, a crianca
poderia aprender, aprender mesmo, de verdade, e ndo ficar na sala, andando de um
lado para outro, atrapalhando todo o mundo. O meu estudou em uma escolinha
particular que a madrinha pagava. Ficou meses 4, eu indo e voltando, no sol

quente, andando um pedacao com ele no sol, no calor, porque a minha bicicleta
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foi roubada no mercadinho, e a senhora sabe, né? A passagem, aqui, ndo da para
pagar... Um dia, a madrinha me deu o dinheiro, e eu fui pagar a escolinha no meio
da tarde, aproveitei para ir mais cedo. Quando eu estou na secretaria, escuto
faxina se era sempre assim, e ela falou que dificilmente ele ficava na sala. Ai doeu
meu coracao. Pagar a escola para qué? A madrinha dele néo € rica, ndo. Doeu meu
coracdo, e eu fui e falei a verdade para ela. Olha, vocé estd pagando & toa. E
melhor eu procurar uma escola puablica, e vocé deixa eu usar esse dinheiro para
comprar umas coisinhas para ele. Ela deixou, e eu vim para c4. Acho assim (...),
se a escola ndo esta preparada para lidar com essas criancas, ndo podem aceitar, a
senhora ndo acha?”

Pesquisadora: “Eu acho importante que os professores se preparem sim,
mas ha uma série de fatores que envolvem esse problema que, em outro momento,
eu poderei explicar a vocés. VVou aproveitar as colocacdes de Jurema para lembra-
los e informar aos recém-chegados ao grupo que existe um passe a que VOCES e
seus filhos tém direito. Isso facilitard a locomocdo de todos, e vocés ndo
precisardo ter despesas com passagens de 6nibus.”

Ménica: “Mas a senhora sabe que eu ndo tenho por culpa dos médicos?
Esse passe s0 se tira quando tem um laudo médico, e 0 médico ndo confirma por

escrito o que ele tem.”

Pergunta 8: Como tem sido a incluséo fora da escola?

Sandra: (Com voz embargada) “Meu filho ndo fala. Eu gostaria de ouvir a
voz dele. Quando ele quer algo, se comunica puxando as pessoas pela roupa, e
isso irrita 0s adultos da familia. Os parentes perdem a paciéncia constantemente
com meu filho. Como se trata de um menino muito agitado, ele incomoda, e 0s
parentes o tratam mal. Isso me entristece, pois ele ndo sabe se defender. E doente,
e acho gque meus parentes agem com covardia. Também € muito dificil andar de
onibus com o filho, pois ele entra, mas ndo quer descer. O 6nibus para no ponto,
ela fala com ele, puxa-o pela roupa e ele faz birra. Os passageiros reclamam em
coro e ficam aborrecidos. Dizem que eu ndo sei educar meu filho e que estdo

atrasando a viagem deles. A minha familia tem seus afazeres e ndo d& atencdo ao

>Alguns autistas apresentam o comportamento estereotipado de repetir sons.
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menino, além de sentirem que ndo tém obrigacdo. Acho que é porque sou
sustentada pela familia para poder cuidar do filho.”

José: (Faz uma intervencdo e diz que é motorista de 6nibus) “Mesmo
antes de ter um filho especial, eu entendia o lado desses pais. Sandra, nédo fique
triste e ndo ligue para 0s passageiros, pois as pessoas sao muito mal educadas
mesmo. Vocé deve olhar para tras e gritar: ele ndo € mal educado, ndo! Ele é
autista! Eu queria ver se fosse o filho de vocés!” (Sandra faz um gesto afirmativo
com a cabega como quem aceita a sugestao)

Jurema: “Apesar de o meu filho ter 4 anos, s6 aprendeu a andar ha um
més, e isso foi muito dificil. O menino é pesado, e ter que leva-lo no colo a todos
os lugares nao foi facil. Quase nao fala, é dificil entender o que a crianca quer. Os
meus outros filhos, que ndo se sentem responsaveis pelo irmdo, ndo tomam conta
da crianca, ndo aceitam brincar com ele.”

Ménica: “Acho que meu filho foi muito bem recebido por todos em casa e
que essas coisas na casa dela ndo acontecem. Meu filho € um presente de Deus, e
eu fui escolhida por Deus para cuidar de uma crianca assim. Todos na minha
familia tratam dele como uma crianga normal.”

José: (Pede novamente a palavra) “Todos os pais devem esquecer que o
filho é 'oente’ e devem trata-los como se fossem normais. As criangas devem ser
tratadas normalmente, e 0s irmaos precisam ajudar.”

Karen (mé&e adolescente): “Eu tenho outro filho mais velho, com 5 anos,
e ele € normal. Minha unica dificuldade é entender o que o meu filho quer. Tenho
que traduzir o tempo inteiro o que o meu filho quer, e isso é cansativo. Eu
também enfrento problemas com os idosos quando eu estou sentada nas cadeiras
especiais e os idosos ndo acreditam que meu filho tem problemas e acham que eu
estou usando indevidamente os lugares do Onibus, mas eu ndo abaixo a cabeca
ndo. Respondo mal a todos os que tentam me tratar com desrespeito. Eu sou
sozinha para tudo. Moro no mesmo quintal com muitos parentes, mas ninguém
me ajuda.”

Antdnia: (Parecia timida durante toda a reunido e ndo tinha esbo¢ado
nenhuma expressdo. E a sua primeira participacao neste grupo, e seu filho tem
sindrome de Asperger — uma espécie de autismo atipico) “Estou muito feliz de
poder participar do grupo porque é muito dificil poder falar dos meus sentimentos

como eu gostaria. Tenho ..+
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que sofrer calada, pois, desde que o filho foi diagnosticado, a minha
familia toda sumiu e meu marido se mantém distante de tudo, ficando toda a
responsabilidade para mim. A minha vida de casal acabou, e nunca mais saimos
juntos. Foi dificil diagnosticar o filho, e o primeiro neurologista que atendeu meu
filho disse que o “autista vegeta, ndo vive” e que, portanto, 0 menino nao poderia
ser autista. Eu me desesperei, dei muitos remédios indicados para meu filho, até
que a madrinha do menino encontrou, em uma revista, uma reportagem sobre o
autismo. Levou para mim dizendo que aquele era o retrato do meu filho. Levei a
reportagem para o neurologista, e ai entdo ele diagnosticou 0 menino como
autista. Depois, ela trocou de meédico, porque perdeu a confianca. Meu filho
aprendeu a ler sozinho, com trés anos. Tenho vergonha de pedir ajuda aos
familiares nos cuidados com o meu filho, pois sei que a ‘cruz' é minha. Mas
também ndo preciso, porque quem nao ajuda é porque ndo tem Deus no coracao.
Cada um so6 quer saber de sua vida. (...) Tinha uma mée de um autista que faleceu
ha pouco tempo. O pai, que sempre foi ausente, nunca cuidou do filho e agora se
sente totalmente perdido.”

Dione: (Fala chorando) “A minha maior dificuldade é ver que, quando o
meu filho chega na calcada para brincar com os demais meninos, todos saem,
entram em suas casas e 0 menino fica sozinho.”

Artemis: (Ela se apresenta ao grupo porque percebe que existe uma méae
nova e brinca com o seu proprio nome, pois considera que ele é incomum) “Meu
filho ainda néo fala, e isso & muito ruim. Meu marido me abandonou assim que
soube que o filho era deficiente e até hoje ndo vai visitar, ndo se interessa pelo
menino. Eu me sinto sobrecarregada, mas sou lutadora e brigo pelo meu filho.
N&o estou reclamando, mas é ruim ficar 24 horas sobrecarregada, sem ninguém
para dividir, mas acho que ndo posso reclamar, pois ha coisa muito pior neste
mundo. Discuti outro dia com uma senhora no énibus, pois a mulher demonstrou
repulsa, ojeriza pelo meu filho. Eu imediatamente perguntei o que houve, porque a
mulher estava com nojo dele. Dei uma bronca na senhora do Onibus e tirei 0 meu
filho de perto, perguntando se a mulher ja tinha parado para se colocar no meu

lugar. N&o levo desaforo para casa e ndo passo magoa no peito de jeito nenhum.”
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5.6
Analise dos resultados - familiares: Familia, o estigma por

contaminacao

*(...) Ter um filho autista € bater em muitas portas
fechadas.”
(Adriana, mae de Gabriel, 12 anos)

E possivel constatar que muitas sdo as experiéncias de exclusdo vividas
pelas familias de sujeitos com autismo, além das alteracfes na dindmica familiar,
na conjugalidade, na vida profissional e no cotidiano em geral. A incluséo
educacional representa uma pequena fatia de um estudo muito maior sobre a
inclusdo social.

A participagdo dos pais como coterapeutas tem sido recomendada por um
grande numero de programas de intervengdo, pois algumas das tarefas feitas
nesses programas devem ter continuidade dentro de casa. (Lampreia, 2004) E
muito importante que haja uma parceria entre familiares e escola, pois 0s pais sdo
portadores de informacGes preciosas que podem colaborar com o planejamento
das intervencdes educacionais das criancas autistas. A parceria entre familia e
escola pode se configurar especialmente por meio dos servigos de aconselhamento
para amenizar o estresse e garantir a motivacao para a continuidade do tratamento
do filho e das técnicas dentro de casa. Diminuir os estressores familiares é
importante para evitar que os pais deixem de manter um relacionamento afetivo
com seus filhos e isolem-se do ambiente social. (Sprovieri e Assumpcao Jr., 2001;
Gomes e Bosa, 2004) 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 educacdo de seus filhos. Muitas vezes, as estratégias educacionais
desenvolvidas em sala de aula ndo tém uma continuidade dentro de casa, e iSS0 SO
pode ser resolvido com um intenso processo de aconselhamento dos pais. 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, e, para isso, € muito importante que, apés a avaliagéo, o
profissional conscientize os pais sobre as dificuldades de seus filhos, mas também

ressalte quais sdo as potencialidades, e que os familiares, por sua vez, por meio de
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um constante acompanhamento profissional, acreditem nessas potencialidades e
auxiliem nas intervencdes. (Glat, 2002)

Os pais se queixam da falta de alternativas de atendimentos clinicos e
pedagdgicos e ressaltam a constante rejeicdo social que vivem devido ao autismo
de seus filhos. Apresentam desconfianca quanto aos efeitos positivos da incluséo e
citam, com muita frequéncia, a angulstia que tém em relacdo ao futuro e ao que
podem efetivamente esperar da escola e dos professores.

A escola € vista como um espaco importante de sociabilidade para eles
préprios, que consideram positivo poder encontrar com outras pessoas que vivem
0s mesmos problemas. Ha troca de experiéncias e sugestes entre eles e, por
vezes, por meio desse convivio, tomam conhecimento de informag6es sobre os
seus direitos. Foi o caso de Jurema, que soube pela mé&e de uma crianga da escola
que tinha direito ao beneficio do INSS em razdo da baixa renda da familia e da
condicdo de sua crianca. Ha uma expectativa de que a escola seja cuidadora das
criancas autistas, e a promocao de aprendizagem fica em segundo plano, pois eles
ndo parecem muito crédulos quanto as potencialidades de aprendizagem de seus
filhos. Consideraram também de grande importdncia 0s encontros mensais
realizados, pois, apesar da oscilagcdo na participacao, acreditam que € um espago
relevante para esclarecimentos e orientacdes sobre o cotidiano de seus filhos.

A informagdo que recebem sobre o autismo é apontada como algo
norteador para suas atitudes, e eles queixam-se da imprecisdo dos diagndsticos
médicos e das consultas rapidas e pouco esclarecedoras.

O relacionamento com a escola é instavel, e, segundo dois dos sujeitos
entrevistados, essa instabilidade estd relacionada a vulnerabilidade de suas
expectativas, pois ora acreditam que a escola é a “salvadora da patria”*®, que vai
curar seus filhos, ora creem que fazem todo o esforco de levar as criancas até a
escola totalmente em vdo. No entanto, consideram que aquilo que os filhos
aprendem na escola colabora para o bem-estar da familia e a autonomia dos
autistas em casa também. E o caso do uso adequado do banheiro com
independéncia, que evita que os familiares e vizinhos se afastem da crianca por

repulsa e preserva a higiene dos moradores da casa'’.

'8 Termo utilizado por uma mée participante do grupo.
7 Uma mée do grupo comentou os beneficios desse aprendizado para a crianca e para a familia,
visto que anteriormente seu filho passava fezes nas paredes da casa e nem os irmdos nem o pai se
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As alteracdes na dinamica familiar também sdo enfatizadas. As alteracfes
na conjugalidade sdo algumas das mais citadas, e eles acreditam que a vida sexual
do casal é bastante alterada. Segundo os entrevistados, ha uma diminui¢do no
desejo sexual dos cOnjuges e também a dificuldade para manter momentos de
privacidade em razdo das alteracbes de sono de seus filhos. O numero de
separacGes conjugais apds a noticia do autismo € citado por 72% dos
entrevistados, e as maes interpretam a atitude dos pais como a atribuicdo a elas da
culpa do autismo. A busca da heranca genética foi feita informalmente pelos pais
por meio de perguntas aos familiares, e, quando ndo havia nenhum caso de
deficiéncia na familia de origem dos pais, 64% das mées informaram que seus ex-
maridos teriam afirmado que “a doenca” sO poderia ser da familia delas. Entre 0s
72% de pais dos casais separados, 48% informaram o pedido de separagéo e 24%
abandonaram a casa sem nenhuma explicacdo mais objetiva, além de ndo fazerem
mais contato e ndo darem nenhum tipo de ajuda financeira.

A falta de solidariedade entre os membros da familia é comentada, e as
mdes falam, com muita frequéncia, do cansaco e da sobrecarga que sentem por
ndo terem com quem revezar os cuidados com os filhos. O desgaste fisico e
emocional que sentem € classificado como uma “cruz que carregam”, e as
explicacOes religiosas também surgem nas informacdes prestadas, classificando a
deficiéncia dos filhos como resultado de um castigo divino. A presenca da
religiosidade fez com que 34% dos participantes, apds a noticia do autismo,
frequentassem assiduamente uma religido ou se convertessem a uma religido
diferente da que possuiam antes. O discurso da ideia de castigo divino e de uma
cruz que é sO sua aparece relacionado a explicacdo de por que se sentem
constrangidas para solicitar ajuda dos familiares para a divisdo de
responsabilidades.

A exclusdo dos pais do mercado de trabalho também ¢é abordada.
Especialmente as maes deixaram de trabalhar porque ndo conseguiram guem
cuidasse de seus filhos, mesmo quando havia um pagamento pelo servigco. Quando
alguém se prontificava, segundo as maées, desistia rapidamente. E ndo so pela

dificuldade de conseguir um cuidador, como pela necessidade de ir a varias

aproximavam muito da crianca por essa razdo. Segundo ela, seus vizinhos também ndo
frequentavam a sua casa pela mesma razao.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0510405/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0510405/CA

107

consultas médicas e saidas para exames muito frequentes. O excesso de faltas
sempre resultava na demissao em seus empregos. Entre os participantes, somente
uma mae trabalha como diarista, duas vezes por semana. Como S0 poucas vezes
durante a semana, a avé materna cuida do neto. Faz muitas reclamages, mas, para
amenizar a situacdo, M. divide o valor da diaria que recebe com a avé da crianca.
As demais participantes vivem de cestas basicas fornecidas pelas igrejas locais e
de beneficios como o bolsa-escola, bolsa-familia e similares.

Entre as caracteristicas do autismo com as quais convivem, apontam a falta
de troca de afeto como a mais angustiante. Ressentem-se de ndo poder ouvir a voz
de seus filhos, de ndo receberem carinhos e das comparacdes gque inevitavelmente
fazem com os outros filhos e com as demais criangas que estdo a volta. Em casa, a
educacdo é feita como se “eles fossem normais”. Brigam, colocam de castigo e, as
vezes, batem, mas esta percepcao sobre a forma de educar se alterna com a ideia
de que seus filhos séo e serdo eternos bebés. A infantilizacdo prolongada dos
filhos dificulta o trabalho dos educadores na conquista de independéncia e
autonomia e também o entendimento do desenvolvimento da sexualidade dos
autistas adolescentes. A visao do autista como um ser puro e eternamente inocente
conflita com a ideia do sexo como algo pecaminoso, resultando na negacgédo da
sexualidade dos filhos. Quando os autistas adolescentes e adultos se excitam, 0s
pais se dizem horrorizados e chegam a pensar que seus filhos podem ter sofrido
algum tipo de abuso, pois sozinhos ndo seriam capazes de agir dessa forma. A
masturbacdo como forma de alivio das tensdes sexuais sugerida por pesquisadores
e profissionais € repudiada pela maioria dos pais, que preferem ignorar ou castigar
0 comportamento.

Especificamente sobre a inclusdo educacional, possuem desconfiangas em
relacdo a essa forma de educar. Eles acreditam que serdo punidos legalmente se
ndo levarem seus filhos até a escola. Consideram que tudo que se fala a respeito
do movimento inclusivista é diferente do que ocorre na realidade, mas, ainda
assim, hé esperanca de que a escola possa trazer os seus filhos para mais proximo
da realidade. Além da esperanca de que o desenvolvimento ocorra, hd a
expectativa de que a escola possa funcionar como uma instituicdo promotora da
normalizagéo e a dependéncia financeira dos incentivos do governo para manter

as criancas matriculadas e frequentando a escola com assiduidade superior a 75%.
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Acreditam que a inclusdo seria mais eficiente se os professores tivessem
menos alunos em sala e se pudessem contar com a ajuda de um auxiliar. Alguns se
oferecem para ajudar os professores, mas afirmam que, a0 mesmo tempo em que a
escola se queixa da falta de profissionais, nem sempre a ajuda dos pais € bem-
vinda ou aceita pelos membros da unidade. Comentam ainda que a incluséo se
resume a convivéncia dos seus filhos com os demais alunos, pois sabem gue eles
ndo participam da maior parte das atividades e, por vezes, ficam a margem do que
esta ocorrendo em sala de aula.

Para Glat (2004), a compreensdo da dindmica das relagdes familiares é
essencial para a compreensdo do individuo especial, e, para que as propostas
pedagdgicas e clinicas tenham éxito, é primordial que haja um trabalho paralelo
com os familiares, j& que as interven¢Ges promovem efeitos reciprocos em cada
um dos membros. E por meio das primeiras relagdes com o0s “outros
significativos” que a crianga tem as suas primeiras experiéncias de sociabilidade e
inicia o processo de socializacao, e, por isso, o fortalecimento e a flexibilizacdo da
dindmica familiar sdo indispensaveis para o desenvolvimento global e a incluséo
social do individuo com autismo.

Um filho que nasce com caracteristicas distintas do padrdo culturalmente
conhecido como normal rompe com representacGes anteriores e instala uma crise
de identidade grupal. E, devido as inumeras dificuldades encontradas para a
inclusdo social da pessoa com deficiéncia, a marginalizacdo a ela imposta se
estende para toda a familia, que passa a ser estigmatizada por contaminacao.
(Glat, 1995, 2004)

As emocOes dolorosas e conflitantes s&o ciclicas, e, por isso, 0s
sentimentos mais presentes sdo o choque inicial com a noticia, o luto e a
depressao, a negacdo do diagndstico, a busca de curas milagrosas e a adaptacao ou
aceitacdo. A ambivaléncia de sentimentos oscila entre as reais condi¢Ges do
individuo e os esteredtipos a ele impugnados, a crenca nas suas possibilidades de
desenvolvimento e a resignacdo de sua condicdo de dependente. (Amaral, 1995;
Glat, 2004)

“A familia passa a se organizar em funcdo dessa condicdo patolégica encarnada
pelo individuo com necessidades especiais. Ele se torna, por assim dizer, 'o cartdo
de visita da familia', o rétulo que identifica todos os demais membros: pais de
deficientes... Em termos psicodinamicos, pode-se dizer que é o depositario da
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doenca familiar, pois sua problematica ofusca e absorve todos os demais

conflitos.” (Duque e Glat, 2003. pag. 20)

N&o h& ddvida de que a presenca da deficiéncia modifica a vida de todos

os que lhe sdo préximos e que o apoio dado a familia minimiza as ansiedades

frente ao filho e promove a busca de alternativas, e tais medidas deveriam fazer

parte dos programas de politicas educacionais e clinicas preventivas (Glat, 2004),

pois os profissionais devem possibilitar um espago para o alivio das frustracdes e

ansiedades e, a0 mesmo tempo, independentemente da condicdo s6cio-econémica

e cultural, fornecer informacdes precisas e atualizadas, sobre a condi¢éo dos filhos

daqueles que os procuram. (Glat e Duque, 2003, pag. 18-19)

5.7

Tabelas 5: Colegas de sala

Tabela 5A: Municipio A

Alunos do Alunos do Sistema de Experiéncia anterior com
Sexo Sexo tutoria colegas PNEE
masculino feminino

Turma A 22 18 Né&o Nunca

Turma B 20 21 Né&o Sim

Tabela 5B: Municipio B
Alunos do Alunos do Sistema de Experiéncia anterior com
Sexo Sexo tutoria colegas PNEE
masculino feminino

Turma A 19 22 Né&o Sim

Turma B 15 24 Né&o Sim
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5.8
Procedimentos — colegas de sala

As entrevistas aconteceram com alunos de duas turmas de cada municipio.
Os encontros com cada turma foram agendados com antecedéncia, e, ao entrar na
sala, fui apresentada por cada professor. Expliquei que estava fazendo um trabalho
e a opinido deles era muito importante para mim. Disse que eu faria algumas
perguntas, e responderia quem se sentisse mais a vontade. Esclareci também que o
objetivo principal era saber como eles se sentiam com a presenca de um colega
com autismo e como era o dia a dia da sala com esse colega.

A turma A do municipio A é de criancas com 7 a 10 anos de idade, € a
turma B, com criangas de 9 a 13 anos. No municipio B, a turma A é de criangas
de 7 a 10 anos, e a turma B tem criancas de 9 a 12 anos. Muitos alunos
participaram, e, desta vez, contei com a ajuda de uma auxiliar de pesquisa para
anotar as respostas das criancas. Ja previa que muitos desejariam falar, que
falariam ao mesmo tempo e, por isso, as respostas ficariam inaudiveis se fossem
gravadas. Optei pelo registro escrito e pela presenca de uma auxiliar para evitar as
interrupcdes no dialogo. As respostas selecionadas foram as que chamaram mais a
atencdo pelo estranhamento das criancas com a diferenca e sobre as concepcdes

gue possuem acerca do autismo e da incluséo.

Pergunta 1: O que vocés acham de ter um colega com autismo na sala?

Municipio A

Muitos querem responder a0 mesmo tempo, e eu pe¢o que seja um de cada
Vez.

Marcos (10 anos): “Tia, ele ndo faz nada, trabalho nenhum.”

Patricia (10 anos) : “Ele grita muito.”

Vania (8 anos): “Tia, voceé vai tirar ele daqui?”

Pesquisadora: “Nao, Vania. Por qué?”

Vania (8 anos) (timida): “Por nada, ndo.”

Bruna (8 anos): “Um dia ele vai falar?”

Pesquisadora: “N&o sabemos. Algumas pessoas com autismo falam e
outras ndo. Por falar nisso, mesmo ele ndo falando, vocés conseguem entender o

que ele quer?”
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Bruna (8 anos): “Quando ele quer ir ao banheiro, fica pulando perto da
porta (risos).”
Vania (8 anos): “A professora entende. Ele pega na mao dela e leva até o

canto das revistas.”

Municipio B

Cétia (10 anos): “Tia, ele ndo faz nada, ndo. Ndo quer brincar com
ninguém no recreio, soO fica andando sozinho.”

Pamela (9 anos): “Quando a turma faz barulho, ele coloca a mdo no
ouvido.”

Augusto (9 anos): “Ele vai passar de ano mesmo sem fazer nada?”

Beatriz (8 anos): “Ele sé grita.”

Pergunta 2: VVocés sabem o que € o0 autismo?

Municipio A

Paulo (10 anos): “E uma doenca que deixa as pessoas, as criangas em
outro mundo.”

André (9 anos): “Vocé sabia que um dia ele caiu e nem chorou? Eu acho

que ele ndo sabe que existe.”

/////

Municipio B
Viviane (9 anos): “E uma doenca que n3o tem cura.”
Carina (8 anos): “Tem um mundo sé seu.”

Vinicius (7 anos) : “E uma doenca que no deixa falar.”

Pergunta 3: Vocés brincam com ele(s)? Ja experimentaram chama-lo(s) para
participar das brincadeiras?

Municipio A

Mario (10 anos): “Ele ndo quer nunca. N&o adianta chamar, ndo.”

Vania (9 anos): “Ele é bebé.” (risos)

Municipio B

Viviane (9 anos): “Néo adianta, tia. Ele ndo vai.”
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Carina (8 anos): “Ele ndo entende, ndo. Nem quando tem festa ele quer.”

Pergunta 4: O que vocés acham que significa a inclusdo?

Municipio A

Laura (8 anos): “Estudar junto com um autista.”

Melina (8 anos): “Estudar junto com qualquer crianca doente. Porque
pode ser cego também, né?”

Marcelo (10 anos): “Eu também acho que é estudar junto, mas, as vezes, é
ruim. Ele atrapalha. Agora, j& estou mais acostumado, mas, no inicio, eu lembrava
toda hora que ele estava aqui e atrapalhava.”

Vania ( 8 anos): “A tia ficava maluquinha.” (todos riem)

Municipio B
Camila (10 anos): “E estudar junto com todo o mundo.”

Marcelo (10 anos): “E conviver, estudar, merendar junto.”

Pergunta 5: O que vocés acham que pode ser feito para que seus colegas com
autismo aprendam mais e melhor?

Municipio A

Renata (7 anos): “A mae dele tem que ficar junto (a turma ri). E sim, tia.
Eu ja estudei com um outro menino que tinha problemas, e a mae dele ficava todo
dia na sala. Depois, ele mudou de casa e saiu da escola.”

Bruna (8 anos): “Acho que tinha que ter menos alunos na sala, e a tia
poder ficar com ele. Ou entdo poderia ser uma professora so para ele. Também
pode assim. Acho que ele ndo gosta de ficar com a gente, ndo.”

Municipio B
Viviane (9 anos): “Ele tem que ficar quieto e prestar mais atengdo.”
Carina (9 anos): “Primeiro, ele tem que aprender a falar e depois aprender

aler.”
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5.9
Andlise dos resultados — colegas de sala
O menino que ndo sabe que existe: 0 autista visto por seus pares no

processo de inclusédo na escola regular

A andlise das respostas das criancas mostrou claramente a necessidade de
preparar a turma e estruturar o ambiente antes da chegada do aluno portador de
necessidades educacionais especiais. Ha uma expectativa por parte das criangas de
que haja uma interacdo, a possibilidade de brincar e que a frequéncia nas aulas
possibilite a mudanca de comportamento e a aprendizagem. A maior parte
desconhecia 0 que é 0 autismo e apresentava estranheza diante da recusa do
colega para brincar e interagir. As criancas que definiram a sindrome utilizaram
termos que costumam ouvir no ambiente em que vivem, baseados no senso
comum, tais como: “vive em um mundo préprio”, “é uma doenca que ndo tem
cura”, entre outros. A falta de informac6es dificulta que a abordagem aos colegas
seja feita e prejudica a interacdo entre os alunos, acentuando o isolamento dos que
possuem autismo. Diante das vérias tentativas frustradas, as criancas acabam
desistindo de tentar uma interagcdo maior.

As meninas fizeram mais investimentos que oS meninos na busca da
interacdo e no convite para as brincadeiras. Duas delas demonstraram um
comportamento maternal para com seus colegas autistas, tratando-os como se
fossem bebés. Dirigem-se a eles com fala infantilizada, tentam dar a merenda na
boca e procuram protegé-los das brincadeiras mais arrojadas dos demais meninos.

A concepgdo de inclusdo é o “estudar junto”, e, para as criangas, a
aprendizagem dos seus colegas é secundaria. N&o h& uma satisfagdo com a
presenca dos colegas autistas, mas uma aceitacdo daquilo que ndo pode ser
mudado. Ha referéncias sobre a quebra da harmonia da sala em alguns momentos,
mas também héa referéncia ao habito, ao costume com aquilo que incomoda. Tal
comportamento é preocupante, talvez ainda mais que a rejeicao, pois pode reduzir
a presenca dos autistas a condicdo de paisagem e acentuar a invisibilidade das
criancas especiais na sala de aula.

Foi comum encontrar a opinido de que o0s colegas autistas devem

frequentar salas especiais.
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