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RESUMO: Este artigo apresenta uma revisao da literatura sobre relatos acerca de pessoas com
autismo em pesquisas realizadas nos campos da Educacdo, Psicologia, Medicina e
Enfermagem. Foram coletados 22 artigos na base de dados SciELO, entre os anos de 2008 e
2021, a partir das palavras-chave autismo e entrevistas. Os dados foram analisados pela técnica
da Analise de Conteddo (BARDIN, 2016), com o auxilio do software ATLAS.ti. As categorias
levantadas, diagnostico e saude; educacao; e relacfes familiares, foram discutidas a partir das
perspectivas tedrico-metodologicas de Vygotsky (2003) e Bronfenbrenner (1996). Tal analise
permitiu relacionar as questfes pessoais com as sociais, tomando por base as relagbes socio-
historicas e bioecoldgicas que envolvem a vida dos sujeitos com autismo. Os resultados
apontam para a interferéncia entre a insuficiéncia de oferta de servigos e politicas de suporte
social e o desenvolvimento destas pessoas; a importancia da escola e a deficitaria formacéo
docente; e as repercussdes deste desenvolvimento nas rotinas familiares, sobretudo na vida da
figura materna.

Palavras-chave: autismo, desenvolvimento humano, perspectiva socio-histérica, teoria
bioecoldgica.

THE BIOECOLOGY OF AUTISM: AN ANALYSIS OF REPORTS ON SOCIAL
ISSUES THAT AFFECT THE DEVELOPMENT

ABSTRACT: This article presents a literature review on reports about people with autism in
research carried out in the Education, Psychology, Medicine and Nursing’s areas. Twenty two
articles were collected in the SciELO database, between the years 2008 and 2021, using the
keywords autism and interviews. Data were analyzed using the Content Analysis technique
(BARDIN, 2016), with the help of ATLAS.ti software. The categories raised, diagnosis and
health; education; and family relationships, were discussed from the theoretical-methodological
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perspectives of Vygotsky (2003) and Bronfenbrenner (1996). Such analysis made it possible to
relate personal and social issues, based on the socio-historical and bioecological relationships
that involve the lives of subjects with autism. The results show the interference between the
insufficient supply of services and social support policies and the development of these people;
the importance of the school and the deficient teacher training; and the repercussions of this
development in family routines, especially in the life of the mother figure.

Keywords: autism, human development, socio-historical perspective, bioecological theory.

LA BIOECOLOGIA DEL AUTISMO: UN ANALISIS DE INFORMES SOBRE
TEMAS SOCIALES QUE TRANSVERSAN EL DESARROLLO

RESUMEN: Este articulo presenta una revision bibliogréfica sobre los relatos acerca de las
personas con autismo en las investigaciones realizadas en los campos de Educacion, Psicologia,
Medicina y Enfermeria. Se recogieron 22 articulos de la base de datos SciELO, entre 2008 y
2021, utilizando las palabras clave autismo y entrevistas. Los datos se analizaron mediante la
técnica de Analisis de Contenido (BARDIN, 2016), con la ayuda del software ATLAS.ti. Las
categorias planteadas, diagndstico y salud; educacion; y relaciones familiares, fueron discutidas
desde las perspectivas tedricas y metodoldgicas de Vygotsky (2003) y Bronfenbrenner (1996).
Este analisis permitid relacionar las cuestiones personales con las sociales, a partir de las
relaciones socio-histdricas y bio-ecoldgicas que envuelven la vida de los sujetos con autismo.
Los resultados sefialan la interferencia entre la insuficiente oferta de servicios y politicas de
apoyo social y el desarrollo de estas personas; la importancia de la escuela y la deficiente
formacion del profesorado; y las repercusiones de este desarrollo en las rutinas familiares,
especialmente en la vida de la figura materna.

Palabras clave: autismo, desarrollo humano, perspectiva socio-historica, teoria bioecoldgica.

1 INTRODUCAO

O debate sobre os processos de desenvolvimento humano atravessa diferentes areas do
conhecimento e se faz presente em muitos estudos, que buscam compreender como aprendemos
e nos transformamos. Tais estudos foram, definitivamente, marcados pelas idéias de Lev
Vygotsky (2003) e Urie Bronfenbrenner (1996), ja que conseguiram demarcar a interrelacdo
entre o desenvolver-se e 0 contexto social, realcando que o ser humano é constituido nas
relagBes sociais, nos contextos sociais, econdémicos, politicos, ambientais e culturais. Ou seja,
atrela-se uma perspectiva processual ao desenvolvimento humano (prolongando-se desde o
nascimento do sujeito até a sua morte), dentro de ambientes culturalmente organizados e
socialmente regulados, através de interagdes estabelecidas com parceiros, nas quais cada qual,

independente da idade, desempenha um papel ativo.
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Vygotsky (2003) permanece atual, sendo fonte de inspiracdo para inimeras pesquisas.
O psicologo foi o primeiro a tratar o desenvolvimento humano a partir da interagdo social e das
condicdes de vida, o que nos faz compreender que o cérebro se modifica e se desenvolve a
partir das relaces com o0 meio e no contexto histérico no qual esta inserido. A perspectiva
socio-histdrica-cultural delineada em suas pesquisas trata do desenvolvimento humano nos
ambitos filogenético, isto €, a partir do estudo da historia da espécie humana, e ontogenético,
ou seja, a partir do estudo da histéria do individuo humano.

Bronfenbrenner (1996), por sua vez, no final dos anos 1970, ao tratar das caracteristicas
individuais, a partir de pesquisas naturalisticas de observacdo de pessoas em seus contextos
reais, destacou que “o desenvolvimento humano ¢ definido como o fenomeno de continuidade
e de mudanca nas caracteristicas biopsicoldgicas dos seres humanos, como individuos e como
grupos” (BRONFENBRENNER, 1996, p. 38), sendo “caracterizado pelo compromisso de
compreender a dindmica das relacdes entre o individuo e os diversos e integrados niveis
ecologicos” (BRONFENBRENNER, 1996, p. 19).

Portanto, € possivel localizar aspectos convergentes nessas perspectivas, ja que ambas
enaltecem o fato de as relagbes sociais serem continuamente co-construidas a partir
de interacdes, isto €, de acdes partilhadas e interdependentes estabelecidas entre as pessoas
(OLIVEIRA, 1988, 1996; OLIVEIRA; ROSSETTI-FERREIRA, 1993). Vale destacar, neste
interim, o lugar do conflito e do contraditério como parte integrante e fundamental no processo,
visto que admitem a existéncia do confronto de acdes, emoc¢des, motivacdes e significacbes dos
diferentes participantes. Sendo assim, o desenvolvimento ocorreria no entremeio de conflitos e
crises, onde as pessoas e as redes de significacfes que permeiam o processo sdao continua e
mutuamente transformadas e reestruturadas nessas interagdes.

Pesquisar como se dao esses processos em pessoas com deficiéncia, especificamente
aquelas com o Transtorno do Espectro Autista (TEA) — um transtorno global que afeta,
principalmente, a cogni¢do, a comunicagdo/linguagem e a interagdo social — e, buscar
compreender como as adaptacOes e o desenvolvimento desse publico especifico acontece, por
sua vez, ndo € algo tdo comum, como mostraremos adiante. Talvez isso se dé em virtude da
grande heterogeneidade e das possiveis dimensdes de variabilidade dos sintomas que afetam os
individuos compreendidos nestes quadros.

Diante de tais fatos e, sem a pretensdo de esgotar o tema, este artigo busca responder a
seguinte questdo: Como a literatura tem estudado/apresentado os aspectos, que atravessam 0

desenvolvimento humano, vivenciados cotidianamente pelas pessoas com TEA? Objetivamos,
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assim, investiga-los, considerando alguns relatos coletados em entrevistas com as préprias
pessoas, seus familiares, profissionais de salde e de educacéo, a partir de artigos provenientes
da Scientific Electronic Library Online - SCiELO?®, portal de revistas brasileiras, publicados
entre os anos de 2008 e 2021.

Como perspectiva metodoldgica, elegemos a revisao integrativa da literatura, visto que
ela pode contribuir na ampliacdo do conhecimento existente, a partir do que é evidenciado
dentro dos limites das pesquisas ja realizadas, além de propiciar que sejam identificadas
possiveis lacunas e tendéncias na producdo cientifica sobre a tematica que nos propomos a
delinear (MENDES et al., 2008). O empreendimento desta investigacdo justifica-se pela
importancia do conhecimento e a interpretacdo da producdo cientifica concernente ao estudo,
ja que além de rastrear trabalhos que, em alguma medida, respaldem e venham contribuir para
a formulacdo e a implementacédo de politicas publicas, podera inspirar estudos futuros.

Objetivando um maior aprofundamento, para as etapas de andlise e discussao, os artigos
foram lidos, relidos, codificados e categorizados por meio do software ATLAS.ti (9.0), que
auxilia o processo de Analise de Conteudo (BARDIN, 2016), sendo definida como:

[...] um conjunto de técnicas de analise de comunicacdo visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos

relativos as condi¢des de producdo/recepcédo (variaveis inferidas) destas mensagens
(BARDIN, 20186, p. 48).

Da leitura dos artigos, foram criados 30 cddigos que, por sua vez, foram organizados,
por aproximacao tematica, em trés categorias: diagnostico e saude, educacdo e relagdes
familiares. A analise em si, isto &, a interpretacdo e inferéncias, foi feita a partir de diferentes
campos, tendo como referenciais teorico-epistemoldgico-metodoldgico as perspectivas
bioecoldgica de Bronfenbrenner e a socio-historica-cultural de Vygotsky.

A partir desse levantamento, conhecendo um pouco mais sobre a vida das pessoas com
autismo e sua relacdo com as questdes sociais relacionadas, identificamos pontos-chave que
consideramos necessitar de mais atencdo pelos pesquisadores da area, assim como pelos
formuladores de politicas. Diante do exposto, este artigo apresenta e discute o referencial
adotado e, em seguida, explicita a revisao realizada e os resultados encontrados, debatendo as
categorias identificadas e, por fim, anuncia questdes ainda passiveis de exploracdo em estudos

e pesquisas futuras.

5 Este artigo tem algumas limitagGes no Ambito das varias fontes de pesquisa disponiveis, uma vez que nio foram
pesquisados artigos publicados em anais de eventos, nem outras bases de dados internacionais.
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2 REFERENCIAL TEORICO-EPISTEMOLOGICO

Consideramos importante clarificar as perspectivas tedricas que nortearam o
empreendimento desta pesquisa, tal como os trabalhos do Laboratério de Inclusdo, Mediacao
Simbdlica, Desenvolvimento e Aprendizagem (LIMDA), da Faculdade de Educacdo da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), do qual integramos, que estéo alicergadas em
estudos que consideram o desenvolvimento enquanto génese social, ou seja, em relacdo estreita
com o contexto socio-cultural (REGO, 1999).

Com isso, referendamos, os estudos de Vygotsky (2003) que, ao se debrugar no
desenvolvimento das formas complexas do comportamento humano, analisa a questdo da
maturacdo bioldgica enquanto fator secundario nesse processo, visto que as mesmas dependem
da interacdo do sujeito com a sua cultura. Portanto, para ele, aquilo que é inato nao € suficiente
para produzir o individuo, na auséncia do contexto social.

Vygotsky (2003) apresenta uma teoria de desenvolvimento que reflete o sujeito em sua
totalidade, articulando dialeticamente os aspectos internos e externos, e considerando a relagédo
dele com o contexto, historia, sociedade e cultura na qual esta inserido (FREITAS, 2002). Desse
modo, o desenvolvimento ndo se constitui enquanto processo previsivel, universal, linear ou
gradual, mas como wuma teia que compreende uma interdependéncia sistémica
(BRONFENBRENNER, 1996).

Nesse contexto, validamos suas consideracdes quanto ao processo de desenvolvimento
socialmente constituido, em uma a¢éo reciproca entre o organismo e o meio, realcando que tal
processo ocorreria a partir das constantes interagdes entre eles, uma vez que as formas
psicologicas mais refinadas seriam fruto dessa vida social (BERSCH; YUNES; MOLON,
2020). Esses apontamentos reiteram o desenvolvimento humano enquanto fendmeno de
continuidade, ou seja, passivel de ocorrer ao longo da vida (nas sucessivas geracdes) e no
decorrer do tempo histérico.

Assim, temos um panorama que Vvai ao encontro do que Smolka e Gdes (1993, p. 10)
destacam, sobretudo, ao afirmarem que “o que parece fundamental nessa interpretagéo da
formacdo do sujeito é que o movimento de individuacdo se d& a partir das experiéncias
propiciadas pela cultura” e que, portanto, teria um “carater mais de revolu¢do que de evolugao”.
Por conseguinte, “o sujeito se faz como ser diferenciado do outro, mas formado na relagdo com
o0 outro: singular, mas constituido socialmente, e, por isso mesmo, numa concep¢ao individual,
mas nao homogénea” (SMOLKA; GOES, 1993, p. 10).



SciELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situacéo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.4154

Nosso outro pilar tedrico dialoga bastante com Vygotsky e esta assentado nos estudos
de Bronfenbrenner (1996), que, a partir de pressupostos contextualistas, associa as experiéncias
no ambito individual as dimensdes socioculturais e historicas, ou seja, ndo se restringindo as
relaces interpessoais e, sim, as relacdes entre os ambientes proximais e distais (SENNA,
2011).

Bronfenbrenner (1996) aponta as questbes referentes ao desenvolvimento humano
enguanto mudancas na maneira pela qual uma pessoa percebe/lida com o ambiente. Para ele,
conforme discutido em Senna (2011, p. 15), a aprendizagem e o desenvolvimento estdo
interrelacionados e, através de processos proximais, “[...] definidos pelo poder de promover
competéncias ou disfuncdes a depender das formas de interagdes entre pessoas e outras pessoas,
pessoas e objetos ou simbolos”, definidos por ele como relagdes significativas, tém-se 0s
motores de desenvolvimento e aprendizagem.

O tedrico, ao discorrer sobre o que definiu como “bioecologia do desenvolvimento
humano”, faz proposigdes quanto ao “(re)integrar o ser humano em suas dimensdes micro,
meso, exo e macrossistémicas®” (SENNA, 2011, p. 18). O pensamento sistémico, sustentado
por Bronfenbrenner (1996), de acordo com Senna (2011, p. 22), “considera que o
desenvolvimento humano resulta das atividades conjuntas das pessoas. Tais atividades
possibilitam a complexificacdo do processo de desenvolvimento individual/coletivo™.

Interessante ressalvar que o organismo psicoldgico a que se refere Bronfenbrenner
(1996), conforme discutido em Senna (2011, p. 22) é:

[...] mais do que a biografia do individuo ao longo do tempo, trata-se de um organismo
vivo em intensa atividade interna, em desenvolvimento temporal e de acordo com o
contexto em que se encontra. O contexto proximal, ou microssistema, fornecera (ou

ndo) a interacdo reciproca e o autor faz questdo de apresentar a importancia dos
processos proximais e seus efeitos.

Adentrando as discussdes sobre desenvolvimento e articulando-as ao Transtorno do
Espectro Autista, TEA, tangenciando-as ao nosso aporte tedrico, realcamos que, na Teoria
Bioecologica, o desenvolvimento perpassa processos de interacdo reciproca que ocorrem,
progressivamente, ao longo do tempo, entre a pessoa em desenvolvimento e o contexto
(BRONFENBRENNER, 1996; BRONFENBRENNER; CECI, 1994; BRONFENBRENNER;
EVANS, 2000). Essa interacdo se remete aos ‘“processos proximais” que compreendem as
transferéncias entre os seres humanos em desenvolvimento e as outras pessoas, objetos e

simbolos do ambiente. Como exemplo, temos o contexto familiar, dimensdo na qual essas

6 Essas dimensdes sdo exploradas de forma detalhada em Bronfenbrenner (1996) e Senna (2011).
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relagdes ocorrem ao longo do tempo e cuja interagdo se torna progressivamente mais complexa.
S&0 0s processos proximais, isto €, a relacdo com o outro e com o ambiente, que promovem 0
desenvolvimento, e, neste caso, tanto da pessoa com TEA quanto da familia na qual pertence.

E preciso considerar que o Transtorno do Espectro Autista constitui uma classificacio
determinada pelo Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders/DSM-V
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013) que compreende o transtorno autista, o
transtorno de Asperger e o transtorno invasivo do desenvolvimento. Esses transtornos sdo
marcados por defasagens na interacdo social, determinando prejuizos na capacidade de
relacionar-se com o outro, além de déficits na linguagem e alteracdes de comportamento. Seus
sintomas se manifestam em um continuum de niveis de suporte demandados, em duas areas:
comunicacdo social e comportamentos restritos e repetitivos.

Na maioria dos casos, 0s pais sdo 0s primeiros a perceber as dificuldades de
desenvolvimento de seus filhos que, geralmente, estdo relacionadas a déficits nas habilidades
de socializacdo, inflexibilidade e/ou problemas comportamentais e atraso na linguagem verbal,
sendo a auséncia ou atraso na fala os principais sintomas que os levam a procurar ajuda
profissional. A suspeita de que algo ndo estd indo como deveria, desperta 0s genitores,
sobretudo as mées para o inicio de uma longa jornada.

O estudo de Lemos et al. (2016) faz um histérico da nosologia e relata que o autismo
foi descrito, inicialmente, pelo psiquiatra Leo Kanner, em 1943, com base na ideia de que pais
pouco afetuosos poderiam desencadear os comportamentos alterados de seus filhos. Os autores
continuam o seu historico e apontam que, a partir do final da década de 1980, o autismo passou
a ser considerado um Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD) no Cdédigo Internacional
de Doencas, CID 10 (1989), e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID) no DSM IV
(1994). Em 2013, o Manual Diagnostico e Estatistico dos Transtornos Mentais (DSM-V),
passou a adotar a expressao “Transtorno do Espectro Autista” (TEA). A evolugao na nosologia
foi estudada por Lopes (2021, p. 22):

Ao longo das décadas de 1970 e 80, 0 autismo passou a ser visto como um disturbio
cognitivo. Nesta época, deixou de ser entendido como uma condicdo que envolvia
simplesmente retraimento emocional e social e passou a ser considerado como um
transtorno do desenvolvimento, que envolveria déficits severos na cogni¢do com
provavel origem em alguma forma de disfun¢&o cerebral. J4 a partir do final da década
de 80, vérios autores passaram a pesquisar minuciosamente o dito prejuizo social e a
adotar um enfoque desenvolvimentista (LAMPREIA, 2004). Entretanto, sabemos que

ainda ndo ha evidéncias e estudos sobre a causa desse transtorno. O que ha sdo apenas
especulacfes da sua origem.
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Ocorre que, segundo Camargo et al. (2020, p. 3), “o TEA ja nao é mais classificado
como um transtorno raro”. Olivati e Leite (2019) estimam em termos numéricos que a
prevaléncia de pessoas com autismo esteja em torno de “1% entre a populagdo adulta
(BRUGHA et al., 2011). No entanto, estudos realizados com a faixa etaria infantil referem que
uma em cada 59 criangas com oito anos de idade apresenta o diagnostico do transtorno” (BAIO
et al., 2018, p. 2). Sobre as experiéncias universitarias, as autoras informam que, no Brasil, de
acordo com os dados do Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio
Teixeira (INEP, 2018), 1,9% das matriculas dos estudantes autodeclarados com deficiéncia
eram de autistas (em numeros absolutos, um total de 754 estudantes com Transtorno do
Espectro Autista, dentre estes, 378 diagnosticados com Autismo Infantil e 376 com Sindrome
de Asperger), nas modalidades de ensino presencial e a distancia. Contudo, destacam que cerca
de 38% conseguem concluir o Ensino Superior.

No caso especifico dos sujeitos com TEA seria possivel diferenciar seus processos
proximais sob varios aspectos, como exemplo, podemos citar dois tipos de resultados que
envolveriam a analise do comportamento destes, no que tange a: competéncia (aquisicdo e
desenvolvimento de conhecimento, habilidade ou capacidade de manejar o proprio
comportamento) e disfuncdo (dificuldades em controlar o comportamento em diferentes
situacdes e dominios do desenvolvimento). Nessa perspectiva, entendemos que a exposicao da
pessoa com TEA a estimulos e contextos diversificados é um dos fatores que interferem de
forma contundente nesse desenvolvimento, e ela pode ser avaliada sob variadas éticas que
atravessam, desde a permanéncia e respectiva frequéncia e intensidade de manifestacdes,
interrupcdo, até a duracdo e previsibilidade mediante a exposicdo desses estimulos
(BRONFENBRENNER; EVANS, 2000).

Assim, a interacdo familiar ndo necessariamente o impactara de maneira positiva, uma
vez que ndo se trata de uma relacéo linear sob uma Otica positivista, de causa e efeito. InUmeros
fatores devem ser considerados e analisados, 0s quais interferem no processo desse
desenvolvimento. A forma como a familia interage, o quanto isto se d&, e a direcdo dos
processos proximais (se a interagdo € reciproca, ou se é apenas a familia buscando se relacionar
com o sujeito com TEA), variam sistematicamente. Essa variagdo esti relacionada a um
conjunto de caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, do contexto ambiental, das
continuidades e mudancas que ocorrem ao longo do tempo, do periodo historico, e da natureza
dos resultados desenvolvimentais (BRONFENBRENNER; CECI, 1994,
BRONFENBRENNER; EVANS, 2000). Desse modo, o envolvimento familiar é passivel a
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influéncias de inimeras varidveis como as caracteristicas da pessoa com TEA, o contexto que
esta se mantém inserida, tal como o periodo histérico em que isso se afirma, as quais incidirdo
em como ela se envolvera, o conteudo e até mesmo a intensidade desse envolvimento, ou 0
tempo que a familia interage com ela.

Os processos proximais sdo imprescindiveis para o desenvolvimento das capacidades
bioldgicas e do potencial genético de cada pessoa, pois possibilita que 0s recursos pessoais
sejam estimulados e desenvolvidos (BRONFENBRENNER; CECI, 1994). Assim, é na
interacdo com o0 outro que cada pessoa vivencia experiéncias, podendo ampliar suas
habilidades, enfim, se desenvolver.

Baseadas nesse referencial de desenvolvimento humano, ancoramos a pesquisa aqui
descrita, ja& que investigar este desenvolvimento, considerando fragmentos de relatos
provenientes de entrevistas com as proprias pessoas, seus familiares, profissionais de salde e
de educacdo, podem corroborar para que sejam apontados 0s principais aspectos que incidem
nessa discussdo, sob a otica dos proprios “protagonistas” e seus respectivos microssistemas,

mesossistemas, exossistemas e macrossistemas.

3 ABORDAGEM METODOLOGICA

Corroboramos a perspectiva de que a produgdo de conhecimentos em pesquisa alinha-
se a ideia da aprendizagem enquanto processo social compartilhado e gerador de
desenvolvimento (FREITAS, 2002). Portanto, entendemos essa proposicdo metodoldgica
coerente a teoria dialética vygotskyana, no &mbito da compreensdo dos fendmenos humanos.
Visto que, partindo da premissa da constituicdo social das fungdes mentais superiores, em um
processo interativo possibilitado pela linguagem e que antecede a apropriacao pessoal, também
vemos a pesquisa como uma relacdo entre sujeitos, relacdo essa que se torna promotora de
desenvolvimento mediado por um outro. Baseados nesses aspectos interacionais, concordamos
com Freitas (2002) ao tratar do investigador e do investigado como dois sujeitos em interagéo,
sobretudo ao afirmar que o pesquisador faz parte da propria situacdo de pesquisa, portanto a
neutralidade é impossivel e, por conseguinte, sua acdo e os efeitos que propicia, constituem
elementos de analise.

Tambeém referendamos a premissa de que tecer analises em bases extensas de dados
apresenta desafios ao pesquisador e que, portanto, neste momento, a clareza teorico-

metodoldgica atuard como aporte imprescindivel, ja que podera apontar crivos orientadores a



SciELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situacéo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.4154

elas (ROSSETI-FERREIRA; AMORIM; SILVA, 2000). Em nosso caso, as consideracgdes seréo
norteadas pelo esquema de rede, ou seja, dependendo das perguntas e do momento do processo
em analise, determinados aspectos da rede serdo priorizados. Diferentes pessoas, campos de
interacdo ou cenarios assumem maior ou menor relevancia, tal como ocorre em movimentos de
figura e fundo, no qual se alternam andlises minuciosas com um olhar mais geral sobre o
conjunto do material.

Como exposto na parte introdutoria e em didlogo com o propdsito deste artigo,
efetuamos a revisdo integrativa das publicacdes, tendo sido consultada a base de dados
escolhida (SciELO), a partir das palavras-chave autismo e entrevistas, visando encontrar relatos
diretos sobre estas pessoas, uma vez que traria um diferencial ao trabalho, referendando as
préprias percepcdes/concepcdes desses sujeitos a partir das informacgdes sobre os problemas
vivenciados cotidianamente e que atravessam seus desenvolvimentos’. Para essa revisio, nos
baseamos no modelo indicado por Souza, Silva e Carvalho (2010), no qual nos inspiramos para
adaptar os registros aqui apresentados. Consideramos 0 método da revisao integrativa a partir
de seis etapas: elaboracdo de uma questdo norteadora; busca da literatura em bases de dados;
registro ou coleta dos dados; analise critica das pesquisas encontradas; discussdo dos resultados;
e apresentacdo da revisao sistematica em si.

A andlise qualitativa desses dados seré realizada com base na técnica de Analise de
Contetdo (BARDIN, 2016), com o auxilio do software ATLAS.ti 9.0. Ela é constituida das
seguintes fases principais: 1) pré-analise, que corresponde a um periodo de instrucdes. Busca
sistematizar ideias iniciais, nesta fase existem trés importantes missdes: a escolha dos
documentos que serdo analisados, no caso os 22 artigos selecionados; a formulagdo de
hip6teses/objetivos que, nesse caso, estdo relacionadas a compreensdo de que, para além do
diagnostico, existem questBes outras que atravessam o desenvolvimento humano e que,
identifica-las, viria a contribuir na verificacdo de lacunas de estudos/pesquisas € na
possibilidade de (re)criacdo de politicas publicas que, por sua vez, poderiam aprimorar 0s
processos de desenvolvimento; e a elaboracdo de indicadores, como a divisdo do material

coletado por areas de conhecimento, dentre elas a Medicina, a Psicologia, a Educacéo e a

" Nossa opc¢do em utilizar a palavra desenvolvimento no plural esta afinada aos pressupostos de Morin (2000),
sobretudo quando ele discute sobre unitas multiplex, referendando o que considera preponderante a educacao do
futuro, tratando das dimensdes da unidade e diversidade humana. Segundo Morin (2000, p. 55), “[...] é
imprescindivel que se cuide para que a ideia da unidade da espécie humana néo apague a ideia da diversidade e
que a de sua diversidade ndo apague a da unidade”. Ou seja, reiteramos com a palavra “desenvolvimentos” 0 que
Morin (2000) referenda ao discorrer sobre a importancia de concebermos a unidade do multiplo e a multiplicidade
do uno.
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Enfermagem, que auxiliam na analise final; 2) exploracdo do material, que é uma fase longa,
onde s&o realizadas as operagdes de codificacdo, decomposi¢do ou enumeracédo, possibilitando
as interpretacoes e inferéncias; nessa fase identificamos 30 codigos que foram organizados em
trés categorias de analise: educacdo, relacdes familiares e diagnostico e saude, que serdo
apresentadas em redes, adiante; e 3) tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, etapa
onde ocorre a atribuigdo de significados dos resultados brutos obtidos na pesquisa. Importante
destacar que buscaremos realizar uma analise interpretativista e contextualista dos dados.

O processo de revisdo dos dados coletados teve inicio com a definicdo do critério
principal de elegibilidade dos 22 artigos: trabalhos com a proeminéncia de citagdes que
contivessem falas dos/sobre as pessoas com TEA e que fossem oriundos de diferentes areas do
conhecimento. Desses, emergiram 30 cddigos que foram organizados e deram sentido ao
dimensionamento das trés categorias, representadas nas redes abaixo. Para fins deste artigo,
optamos por nos deter a analise dos c6digos com maior incidéncia e, cabe ainda mencionar, que
os demais nao foram descartados, visto que contribuiram para construir o sentido de cada uma
dessas categorias.

A categoria “diagnéstico e saude” reuniu 13 cddigos, dentre aqueles com mais
frequéncia, destacamos 0s quatro com maior evidéncia: o contato com o diagndstico (75
citacdes), que se refere ao impacto sofrido pela familia; a questdo social (65 citacdes), que trata
das repercussdes nas esferas socioecondmicas, nesses contextos, e as redes de apoio que
atuariam como suporte; o processo de diagndstico (46 citacdes) se remete ao percurso tortuoso
trilhado pela familia até a definicdo do quadro; e, também, autismo (46 citacdes), que aborda

as defini¢des de autismo dadas pelos autores e pesquisados.
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Figura 1 — Rede: Categoria Diagnostico e satde

75 citagOes
Contato com o Diagndstico

3 citagdes 5 A
Servigos publicos
46 citagoes
O processo de diagnéstico
10 citagdes .
Institui¢des
‘ 7¢ wracoes
Prevalencta
3 citagdes .
Associagdes

14 citagdes

Dlagnostlco e salde Tratamento

9 citagdes
Estratégias de enfrentamento

6 citagdes

65 citacbes

Questao Social (TEA)

2 citagdes l ,/'
—_— P

553
"L rognostico |

Deflaencta

e O contexto da revelagdo do 13 citagoes
diagndstico

Fonte: Elaborado pelas autoras.
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A categoria “educacdo”, como mostrada acima, contou com cinco codigos. Dentre eles,
optamos em aprofundar as analises nas duas que apontaram uma maior frequéncia: formacéao
de professores (83 citacGes) e processo de aprendizagem (40 citacBes). A primeira refere-se as
dificuldades encontradas pelos docentes no processo de ensino e aprendizagem da pessoa com
TEA. A segunda esta relacionada as particularidades no desenvolvimento dessas pessoas e que

podem afetar a sua vida escolar/académica.

Figura 2 — Rede: Categoria Educacéo

R 40 citagoes
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‘—[ Formagao de professores ]\ /
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Fonte: Elaborado pelas autoras.

A terceira e ultima categoria, “relagdes familiares”, conforme ilustrada abaixo, abarcou
12 codigos, dos quais, o0 concernente a familia (45 citagdes); outro referente as mées (36
citagdes) e, ademais, coparentalidade (30 citagdes), por terem apresentado maior proeminéncia,
foram escolhidos para aprofundamento. Familia diz respeito a (re)construcdo das familias, a

partir do momento do diagnostico, e suas relagcdes entre os membros desses micro (familia
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nuclear) e mesossistemas (demais parentes). O codigo mae evidencia a autopercepcao das méaes
sobre o tornar-se mée a partir de uma perspectiva atrelada ao autismo. Coparentalidade, por sua
vez, relaciona-se a questao da presenca e/ou auséncia da figura paterna e seus atravessamentos

na educacao do filho autista.

Figura 3 — Rede: Categoria Relagdes familiares
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Fonte: Elaborado pelas autoras.
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Ressaltamos que estas redes contribuiram para que dialética e complexamente (MORIN,
2000) tivéssemos uma visdo do todo, categorias, e de suas partes associadas, 0s cddigos, ja que
0S mesmos se constituem enquanto unidades de sentido. Ao mesmo tempo em que ensejavamos
contribuir para que os leitores pudessem acompanhar o percurso de organizacao e posterior

analise dos dados encontrados.

4 DIAGNOSTICO E SAUDE

A relagdo entre as familias e os servicos de saude tém inicio com a preocupacao dos pais
frente ao comportamento diferenciado do filho. Comega uma busca pelo diagnostico que faz
com que percorram uma trilha por servigos de salude e assistenciais. De acordo com os artigos
analisados, percebemos que tais familias buscam as instituicbes de atendimento para obter
explicacGes sobre o processo de desenvolvimento atipico.

Ebert, Lorenzini e Silva (2015), ao apresentarem o relato queixoso de uma mae, apontam

para a dificuldade de identificacdo do quadro com a respectiva indicacdo do CID (Classificacao



SciELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situacéo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.4154

Internacional de Doengas) pelo profissional que precisaria dar o diagnostico, o0 médico. A isto,
identificamos o longo tempo de espera para obter as consultas e a forma forma aligeirada como
essas frequentemente acontecem. Muitas vezes, as enfermeiras ou demais profissionais de
salde que convivem mais tempo com essas criancas, ja dispdem de uma sensibilidade maior
para identificar caracteristicas presentes no TEA.
[...] uma mae (M7) relatou que enfermeiras que ja conheciam a crianga, por terem
maior contato a partir das consultas de rotina, referiam que a crianga tinha autismo.
Porém, o diagnostico médico ainda nédo era confirmado.
Varias enfermeiras diziam nas consultas de rotina: “Acho que teu filho tem autismo”.
Elas o conheciam e diziam: “E autismo!”. [...] O neurologista s6 dizia que ele [a
crianga] tinha retardo mental. [...] Eu precisava do CID e o neurologista colocava que

era retardo mental. E eu perguntava: “Qual retardo que ele tem?”. “Ele tem um ano
de atraso”, o neurologista dizia (M7) (EBERT; LORENZINI; SILVA, 2015, p. 53).

Se a espera pelo diagndstico é angustiante, 0 momento da sua confirmacgéo é impactante.

Os textos apresentam inumeros relatos de mées que afirmam terem-no recebido sem qualquer

explicacdo do que se tratava e, muitas vezes, em ambientes inadequados para uma conversa
desse teor, como corredores de hospitais.

Quando o médico disse: “Seu filho tem autismo” pronto, pensei logo no pior. Eu ndo

sabia 0 que era e isso me deixou ainda mais desesperada na hora porque eu nao sabia

do que se tratava. Assim, o fato de ndo saber piorou ainda mais na hora de receber a

noticia porque eu ndo sabia o que era [...] talvez se eu soubesse pudesse ter sido menos
ruim (E6) (PINTO et al., 2016, p. 4).

Um diagndstico de TEA constitui um evento relevante na vida dos pais, e comunicar
essa informacdo é uma tarefa importante e dificil. Dar e receber um diagnéstico de TEA
representam pontos-chave quanto a possibilidade de desenvolvimento da crianca e a adesdo dos
pais ao tratamento planejado (AGUIAR; PONDE, 2020). Acrescenta-se a isso o fato de que o
diagnostico abre portas para 0 acesso aos beneficios sociais. Entretanto, embora admitindo o
recebimento do diagndstico como uma conquista, consideramos este o inicio de uma nova
busca, a do tratamento. Também foi possivel aferir nos dados, evidéncias quanto a uma
fragilidade no acompanhamento e assisténcia as pessoas com autismo e suas familias, como

realcam Bonfim et al. (2020, p. 2):

Ocasionada, principalmente, pelo despreparo dos profissionais de satde devido ao
pouco conhecimento em como atender as criangas e familias, pelo sentimento de
inseguranca ao prestar o cuidado, pela dificuldade de organizacdo e integragdo da
Rede de Atencgdo a Salde e ao estigma relacionado aos transtornos mentais.

Ainda nesse cenério, nota-se que a oferta de servicos publicos disponiveis, ou onde o

Estado atua com menos vigor nesta oferta, se apresenta como insuficiente ou inadequada.
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Contudo, na esfera privada, as familias proporcionam atendimento regular aos seus filhos e, por
conseguinte, impulsionam seus desenvolvimentos, o que demonstra a representacdo concreta
das desigualdades:
Em Volta Redonda, familias com condigdes financeiras suficientes para arcar com os
custos elevados do tratamento proporcionam atendimento semanal a seus filhos,
autistas adultos, em clinicas particulares, enquanto as demais contam com o
tratamento disponivel — porém, considerado “insuficiente” e “inadequado” — na rede

publica de saide mental (Centros de Atencédo Psicossocial, Caps) da regido (NUNES;
ORTEGA, 2016, p. 968).

Nesse rol das inconsisténcias, Nunes e Ortega (2016) argumentam que, além das
politicas publicas que incentivam a ampliacdo das redes de atencédo e apoio social oferecidas
aos autistas, outros movimentos foram organizados pelas familias em prol da luta pelo direito
aos tratamentos com qualidade. Os autores ponderam que as alegacdes dos familiares indicam
que os atendimentos oferecidos nestes centros (Redes de Apoio Psicossocial —
RAPS8/SUSY/CAPSY/CAPSIM) geram insatisfagdo, tal como o relato de uma méae:

N&o tem uma pessoa com quem eu tenha conversado que frequente um CAPS e que
esteja satisfeita, justamente por isso: eles [profissionais do CAPS] ndo conseguem
enxergar as peculiaridades dos autistas, eles acham que os familiares de autistas
querem privilégios. Eles ndo conseguem perceber que € uma sindrome tdo especifica
que ndo pode ser colocada no “ah, todos tém que conviver aqui”. Eu acredito que a
gente tem que conviver com todo mundo, desde que a gente aprenda, primeiro, a
conviver com todo mundo. Até chegar nesse ponto, precisamos, sim, de coisas
especificas. [...] Minha critica [aos CAPS] parte por esse lado. Tem um discurso de

que a pessoa é vista como um ser Unico, mas, na pratica, é diferente (NUNES;
ORTEGA, 2016, p. 970).

Ainda que consideradas incipientes, essas assisténcias sdo fundamentais, na medida em
que “por meio desse suporte social, € possivel receber apoio emocional, cognitivo e até mesmo
financeiro'®” (SMEHA; CEZAR, 2011, p. 47). Além das instituicdes oficialmente constituidas
—que podem ampliar a visdo das familias e contribuir para a criacdo de uma rede social, baseada
no apoio mutuo — ha ressalvas no que se refere ao “fechamento” que podem ocasionar, tendo
em vista que acabam por se configurar como espacos exclusivos. Este ponto € ressaltado por
Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018), quando tratam do apoio social restrito aos grupos de

maes:

8 Rede de Atencdo Psicossocial.

9 Sistema Unico de Salde.

10 Centro de Atencéo Psicossocial.

1 Centro de Atencéo Psicossocial Infanto Juvenil.

12 Entendemos por suporte social aquele advindo do diagnéstico referente ao CID (F84), visto que ele oportuniza
as familias solicitar beneficios como o previsto na Lei Orgénica da Assisténcia Social (LOAS) e, até, os subsidios
na compra de automoveis, entre outros que ultrapassam a questdo financeira.


https://www.petropolis.rj.gov.br/ssa/index.php/assistencia-especializada/divisao-de-saude-mental/77-capsi-centro-de-atencao-psicossocial-infanto-juvenil.html
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Pode-se pensar que essa mae, ao se identificar somente como mée de autista, ndo
vendo sentido em outras possibilidades de existéncia — “me arrumar pra qué?” — e
sentir-se amparada somente em grupo de mées com esse mesmo perfil, possa restringir
Seu universo, em um movimento que a coloca isolada do mundo, tal qual seu filho
com autismo (CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO, 2018, p. 55).

Esse universo leva em consideragdo as caracteristicas do autismo colocadas pelos
manuais e referenciadas anteriormente. Alguns autores, como Aguiar e Pondé (2020), trazem
mencdes ao fato de os profissionais sugerirem que o problema residia na forma das maes
educarem as criancgas, por vezes chegando a afirmar que inventavam problemas que nao
existiam, gerando uma cultura de descrédito, fazendo com que essas maes soO se sentissem, de
fato, acolhidas nos grupos exclusivos, isentas de julgamentos que as culpabilizavam. Esta
informacdo nos remete ao fato de que mesmo passados tantos anos da descricdo de Kanner
(1943), a falsa ideia de que o autismo tem a ver com a intera¢do pouco amorosa da mae com o
filho permanece, ndo descartando o fato de que pesquisas atuais (EVANGELHO et al., 2021)
apontam para uma incidéncia biolégica ou neurogenética, o que ja € um aspecto, em si, que
mobiliza tais maes, além dos fatores educativos.

Nos estudos analisados, o autismo vem sendo explicado, a partir, especialmente, de trés
perspectivas: a desenvolvimentista, a cognitivista e a da neurodiversidade. Na primeira, 0
desenvolvimento tipico é tomado como base para entender um processo diferenciado da
crianca. Assim, considera que esta apresenta uma desordem, ou transtorno no desenvolvimento,
que pode estar associado as questdes bioldgicas. Na perspectiva cognitivista, o foco esta no
comprometimento do sujeito em compreender 0s estados mentais de outras pessoas, 0 que é
denominado como teoria da mente. Na prética, o trabalho com esse publico esta voltado para a
estimulacdo da percepcdo e compreensdo dos diversos estados mentais das pessoas com quem
elas interagem e na forma como elas mesmas se expressam, buscando ampliar e melhorar suas
estratégias de comunicacdo. Nos Gltimos anos, a partir de movimentos sociais de luta pelos
direitos da pessoa com autismo, surge um novo paradigma, o da neurodiversidade, que:

Reconhece o autismo como uma deficiéncia, embora também o considere uma
condicdo neurodiversa. Alinhada ao modelo social de deficiéncia, a Neurodiversidade

tem como pressuposto chave que todas as formas de diversidade neurologica devem
ser respeitadas (BRILHANTE et al., 2021, p. 418).

O autismo se apresenta de diversas formas, € comum ouvirmos que ndo existe um autista
igual ao outro. A concepc¢éo de espectro da essa ideia, de que o0s niveis de acometimento podem
variar entre aqueles que necessitam de mais apoio e 0s que necessitam de menos. As

dificuldades na comunicacdo e na interacdo social da pessoa com autismo afetam diretamente
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aquelas mais préximas, na maioria dos casos a familia nuclear, especialmente a mde. Como as
criangas com autismo tendem a apresentar dificuldade na realizagédo de atividades comuns da
vida diaria, estabelece-se uma relacdo de dependéncia de cuidados que geram mudancas
significativas na rotina familiar.
Vale ressaltar, que essas mudancas, especialmente com a Convencdo Internacional
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (ONU, 2006), precisam considerar o
desenvolvimento sob uma ética biopsicossocial®, ou seja, que se estende ao longo da vida e
passa a agregar elementos referentes a juventude e a fase adulta, como a sexualidade, o acesso
ao ensino superior e a inser¢do no mercado de trabalho. Consideramos que tais fatores, para
essas maées, se apresentam como desafios partilhados nos grupos de apoio. De acordo com
Segeren e Frangozo (2014, p. 44), “as maes de jovens autistas referem n&o saber a quem recorrer
e como resolver a situacdo relativa a sexualidade, dizendo que se sentem perdidas com a
situacdo”. Existem informagdes sobre os processos de infantilizacdo de pessoas com
deficiéncia, inclusive aquelas com TEA, chamando a atengdo para o estere6tipo da inocéncia,
com a negac¢do da sexualidade das pessoas com autismo, materializada na expressao “Anjo
azul” que, para Brilhante et al. (2021), atuaria enquanto processo discursivo, normatizando a
sua infantilizagdo. Soma-se a isso o fato de que as dificuldades na compreensédo das normas
sociais relacionadas ao TEA, especificamente, contribuem para a estigmatizagéo desses jovens
no contexto social.
A professora pareceu confusa com a minha pergunta. E eu sé disse que tinha
dificuldade em deixar que me toquem, mas que eu queria ser tocado. Ela me olhou
com espanto e disse que eu ndo devia pensar nessas coisas. Mas eu ndo entendi por
que eu ndo podia perguntar isso na aula se era aula de aparelho reprodutor. Apos
discutir esse episddio em sua terapia e dialogar com seus pais, Naruto relata ter
compreendido que: eu tenho que ter cuidado, porque existem pessoas que podem
abusar da minha sinceridade. As pessoas ndo costumam lidar bem com esses assuntos.

Eu entendi isso, mas isso ndo muda como me sinto [...]. Pra piorar, eu ainda virei o
estranho, 0 esquisito e isso ndo ajuda em nada (BRILHANTE et al., 2021, p. 420).

A fase adulta é marcada pela exclusdo e invisibilidade, destacadas por Nunes e Ortega
(2016), que salientam a atuacgdo do grupo de pais ativistas do autismo, o Azul Claro, localizado
em Volta Redonda, municipio do Rio de Janeiro, no qual os autistas adultos sdo contemplados
em suas demandas. De acordo com os autores, muitos adultos dependem de cuidados integrais
como higiene, alimentacdo e medicacdo e enfatizam a influéncia das oportunidades de

tratamento no processo de desenvolvimento. Entendemos que estes aspectos estdo intimamente

13 Abordagem multidisciplinar que se contrapde a biomédica e compreende as dimensdes bioldgica, psicoldgica e
social de um individuo, considerando o0 ambiente em que vive e as suas rela¢des sociais.
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relacionados com as possibilidades de acesso a estimulos educacionais, ou seja, enaltecemos o
lugar da escola enquanto espago privilegiado de desenvolvimento e que, portanto, podera em
maior ou menor medida (a depender do carater de acesso e permanéncia) beneficiar estes

sujeitos, o que melhor ressaltaremos, a seguir, ao explicitar a categoria educacéo.

5 EDUCACAO

Consideramos que 0s processos educacionais estdo intimamente relacionados aos
cuidados integrais citados na categoria anterior, uma vez que os estimulos a autonomia dessa
pessoa em desenvolvimento atrelam-se as possibilidades reais de avancos e melhorias no
quadro.

Smeha e Cezar (2011, p. 47) destacam que “o ambiente escolar ¢ outra referéncia
importante para os pais de autistas. Apds a busca incansavel por tratamentos para o filho, surge
também a necessidade de integra-lo a sociedade”. A escola se revela, portanto, uma importante
rede de apoio as familias.

Em acréscimo ao papel educacional, as autoras se apoiam em Jerusalinsky (2007) para
destacar, ainda, que serdo inaugurados outros dilemas, uma vez que ao considerarmos o
parametro de agrupamento escolar dos alunos, baseado na faixa etaria, este mecanismo gera
impactos, ja que ha uma tendéncia de que ocorram comparagdes entre esses sujeitos e os demais,
frente aos marcos de desenvolvimento:

Integrar a crianca a comunidade € um momento gerador de crise, pois ja nas primeiras
saidas, em locais onde estdo outras criancas, é perceptivel para os pais 0 surgimento
da rejeicdo social. Por isso, 0 momento da entrada do filho na escola também

materializa a questdo da diferenga e dos limites em relacdo a aprendizagem
(JERUSALINSKY, 2007, p. 6).

Entendemos que esta rejeicdo social pode estar ligada aos limites observados em relacéo
a aprendizagem comparados aos seus colegas, visto que eles percebem, muitas vezes, pouca
possibilidade de troca junto ao aluno com TEA. Tais limites sdo construidos a partir de uma
série de hiatos ao longo do processo de ensino e aprendizagem que as Salas de Recursos
Multifuncionais (SRM)* tentaram dirimir. Entretanto, reconhecemos um equivoco na

interpretacdo e na materializacdo da perspectiva da Educacdo Especial na escola regular, na

14 Definida como: “[...] um espago organizado com equipamentos de informatica, ajudas técnicas, materiais
pedagdgicos e mobiliarios adaptados, para atendimento as necessidades educacionais especiais dos alunos”
(BRASIL, 20074, p. 1), tendo sido instituida pela Portaria Normativa n°® 13, de 24 de abril de 2007, cujo objetivo
é dar apoio aos sistemas publicos de ensino e organizar o Atendimento Educacional Especializado.
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qual se incluem estas SRMs, pois acreditamos que esta politica deveria ocorrer de forma
complementar/suplementar e, ndo, como substitutiva, tal como vimos acompanhando no
cenario nacional.

Os textos encontrados trazem, ainda, uma demanda, de certa forma silenciada, da escola
romper com sua distdncia regulamentar estabelecida entre os pais. Essa distancia é
materializada no portdo da escola, no qual os pais deixam seus filhos aos cuidados da
instituicdo. Esta desenvolve a sua rotina de trabalho pedagdgico, independente da rotina
domeéstica dos alunos, que na maioria das vezes se adaptam, ndo so as rotinas, mas as pessoas
e, até, aos ambientes.

Por outro lado, marcamos a defesa que fazemos da parceria familia-escola e a
contrapomos a ideia de inser¢do da familia apenas enquanto contingéncia as necessidades
pontuais que se impdem ao cotidiano escolar, como explicitado no artigo de Smeha e Cezar
(2011, p. 48):

S6 aceitam o “F1” com a condic¢ao que eu ficasse esperando. Entdo agora faz trés anos

que ele se encontra na escola. Eu largo ele na porta, espero todo o periodo [...], e
qualquer eventualidade eu to aqui.

Essas colocagdes nos remetem a falta de estrutura (fisica, logistica e de pessoal) ainda
presente nas instituicdes de ensino e também das dificuldades apontadas no lidar com as
diferencas. O que compreendemaos ser facilitado quando ocorre uma aproximacao efetiva entre
escola e familias, ja que estas trardo para este novo ambiente uma perspectiva socio-historica,
ou seja, a que referenda a legitimacdo dos processos vividos por esses sujeitos em diferentes
contextos e tempos.

Mesmo reconhecendo que o cerne deste artigo ndo estd na discussao das implicacdes
destes processos no cenario recente de pandemia, admitimos que existiram especificidades que
atravessaram este periodo, no qual foi imposto o ensino hibrido e, com ele, a entrada da escola
nas casas. O que indicou a necessidade de se estabelecer relacbes mais proximas e sinceras com
as familias, que se tornaram seus agentes em casa. Por intermédio das diferentes plataformas
de comunicacéo e redes sociais, de um modo geral, a escola se aproximou dos pais.

Foi possivel perceber que os textos analisados discutiram sobre o processo de
escolarizacdo do aluno com autismo a partir de uma perspectiva de inclusédo baseada mais no
processo de desenvolvimento do que nas estratégias realizadas pelas instituicdes escolares. Ao
passo que, creditamos a incluséo, ndo apenas pessoas com deficiéncias, mas aos contextos que

acolhem cada ser humano, no respeito a sua participacao social plena. Nesta 6tica, as diferencas
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podem ser consideradas oportunidades de enriquecer as interacfes entre a comunidade escolar,
de apostar na heterogeneidade como fator potencializador de a¢des pedagogicas diversificadas
e estimulantes para a turma como um todo (SANTIAGO; SANTOS; MELO, 2017).

Na esteira do processo de incluséo voltado ao desenvolvimento do aluno, destacamos o
estudo de Farias, Maranh@o e Cunha (2008), que investigou a préatica profissional de duas
professoras de classes de Educacdo Infantil baseadas na Teoria da Experiéncia de
Aprendizagem Mediada de Reuven Feuerstein (1991). Nela, o professor é alguém que néo se
resume a um mero transmissor de conhecimentos, sendo aquele que pode ajudar o aluno a
construir sentido sobre tais saberes. Este estudo ndo deixa claro se as professoras conheciam
esta teoria, 0 que, ao nosso Vver, faria diferenca nas suas atuacoes e, imediatamente, nos remete
ao debate sobre formacdo docente e a importancia de referendar a presenca ou ndo de um
profissional de apoio, como destacam Camargo et al. (2020, p. 3):

A literatura nacional aponta que a grande maioria dos educadores ndo se sente
preparada para as demandas exigidas pela inclusdo escolar, demonstrando que a
atuacdo do professor é fundamental para que a inclusdo escolar ocorra de forma
satisfatoria (BOSA, 2006; SCHIMIDT et al., 2016). Além disso, para muitos
professores, a possibilidade de inclusdo de criangas com deficiéncias se refere aquelas

que ndo necessitam que haja uma reestruturacdo e adaptacdo da escola (BOSA;
CAMARGO, 2009), como as criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Dentro da discussdo sobre a formacdo de professores, algumas pesquisas situam o
enfrentamento vivido, cotidianamente, pelos docentes de estudantes com TEA e que realcam
as demandas especificas que os desafiam a uma acdo mais flexivel e reflexiva, sem receitas
prontas nem estrutura definida. A presenca desses alunos coloca o professor em posicdo de
refazer constantemente a sua préatica, atualizando-a frente as necessidades postas. Lemos, Nunes
e Salomao (2020) apresentam estudos que sugerem regulacdes que precisam ser realizadas em
sala de aula. Dentre elas, destacamos a modulagéo e entonacéo da fala dirigida a eles, a busca
por atividades que facam sentido e que sejam acessiveis, tal como as aulas mais significativas.
Aporta e Lacerda (2018) relatam ainda sobre a necessidade de se utilizar “procedimentos
especiais” na estrutura do ensino do aluno com autismo, como a prepara¢ao dos assuntos a
serem trabalhados, considerando o que o aluno j& sabe, para, a partir dai, ampliar seus
conhecimentos. A literatura mostra que é possivel educar este aluno na sala de aula regular,
contudo ressalta a urgéncia de investimento no processo de formacéo de professores.

Para nos, fica claro que o modelo de formagdo docente tal como ele vem,
costumeiramente, se apresentando, ndo esta funcionando mais. Defendemos a ideia de que

através da formacéo contextualizada de professores, pautada em aprendizagens experienciais,
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em processos formativos, sera possivel redimensionar suas praxis, contribuindo para uma
transformacéo refletida nesses processos (PINAZZA; FOCHI, 2018). Entendemos que isso
decorre de uma Otica pautada em contextos formativos dialogicos, ou seja, em uma formacao
entre pares, no “chao da escola”. Isto ¢, educadores humanos e dialdgicos seriam “o motor dos
processos proximais”, contribuindo para “tornar humanos os seres humanos” (parafraseando
Bronfenbrenner) “em um sistema educacional mais justo ¢ solidario” (PINAZZA; FOCHI,
2018, p. 18).

Quando ressaltamos a dialogicidade e o carater humano no ambito da formacdo de
professores, achamos imprescindivel tecer relacbes ndo apenas entre estes aspectos e 0 contexto
da docéncia. Ao contrario, amplia-las para as demais relagdes sociais, especialmente o espaco
privado das familias desses sujeitos, uma vez que elas se constituem enquanto primeiro e mais
importante microssistema, portanto estritamente vinculadas ao carater dos processos proximais

e que teremos a oportunidade de aprofundar algumas consideracfes na proxima categoria.

6 RELACOES FAMILIARES

Esta categoria reuniu 12 cddigos relacionados que serdo discutidos ao longo desta secéo,
especialmente aqueles com maior nimero de citacGes, ou seja, familia, maes e coparentalidade,
por entender que foram estes 0s que receberam maior atenc¢ao nas pesquisas analisadas. Grande
parte delas apontam para o lugar central do sujeito com TEA, na familia e suas repercussoes.
Tal sujeito que, metaforicamente, é visto como um sol, onde orbitam os demais elementos da
familia, como apontam Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018, p. 52), ao destacarem o relato de
uma mae:

Né&o diria que seja ser um refém, mas € uma mudanca radical [...] tudo mudou. Na
verdade, tudo mudou, a rotina de casa mudou, estrutura dos moveis, a forma que ele
chegava e largava uma mochila, uma bolsa. Entdo, mudou a vida de todo mundo [...]

eu ndo vou a show na praia. Ndo vou em nada que tenha barulho. N&o saio a noite
(M1).

As autoras supracitadas descrevem que “as atividades didrias, as rotinas de horario,
independentemente da singularidade de cada integrante da familia, séo alteradas”
(CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO, 2018, p. 52). Isso impacta diretamente no cotidiano,
especialmente no da mae que, na maioria das vezes, deixa de trabalhar para se dedicar

integralmente aos cuidados do filho.
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A rotina de cuidados, segundo elas, é ardua, dificil e cansativa, conforme refere a mae
P4: “Eu fico pensando como ¢ que eu consigo? Eu fico pensando, meu Deus [...] as
vezes, eu t6 morta de cansada, mas eu [...] parece que tem uma coisa dentro de mim
assim que eu quero mais [...]” (SMEHA; CEZAR, 2011, p. 46).

Em uma Otica que considera o desenvolvimento a partir dos processos proximais
estabelecidos entre os diferentes sujeitos (neste caso, o microssistema familiar, ou seja, a
relacdo entre pais e filhos) (BRONFENBRENNER, 1996), vimos o quanto o movimento de
reestruturacdo dos papéis, das rotinas e, até fisicamente, nos locais onde residem, afetam este
desenvolvimento. Uma vez que a saude mental, no caso do exemplo mencionado, da mae, é
impactada diretamente pela dedicacdo intensa, o que termina por gerar uma sobrecarga na vida
dela. Isso nos remete a necessidade de que haja um cuidado e um apoio mais abrangente, na
forma de politicas publicas de atencdo social, ndo apenas direcionada a pessoa com TEA, e sim,
da familia como um todo, especialmente, da mae. Visto que, a precariedade deste suporte ao
microssistema familiar impacta, em maior ou menor medida, o desenvolvimento do filho. O
acesso a escola, as consultas médicas, psicoldgicas, fonoaudioldgicas desencadeiam uma
dindmica de desenvolvimento, infinitamente diferente dos casos em que este acesso € restrito
ou negado. Num pais economicamente tdo desigual quanto o Brasil, ter acesso a bens e servicos
é excecdo!

Ainda nesta seara, os estudos de Bonfim et al. (2020) e Pinto et al. (2016) destacam a
preocupacdo das méaes sobre a auséncia de apoio oferecido pelos demais membros da familia,
especialmente, do pai, o que termina por refletir em outras esferas da vida materna, sobretudo
a profissional e, alertam para o fato de que:

[...] adedicacdo integral e a centralizacdo do cuidado assumido pela mée, a qual ainda
precisa abdicar-se da carreira profissional e dividir-se entre os outros filhos, marido e

tarefas domésticas, pode gerar importantes repercussdes fisicas e mentais (PINTO et
al., 2016, p. 8).

Soma-se a isso a discussdo sobre 0s papéis de cuidar e prover, o primeiro socialmente
localizado em um ambito mais interno/privado, o da mée, ao passo que o segundo, o do pai,
compreenderia uma abrangéncia mais externa/publica, como nos coloca o estudo de Smeha e
Cezar (2011), o que, no nosso entender, reverbera no potencial de coparentalidade e sua
repercussao no processo de desenvolvimento.

Os maridos contribuem principalmente com o apoio econdmico, uma vez que as
mulheres renunciaram a sua carreira profissional. De acordo com Ndfies (2007),

enquanto a mulher fica em casa para cuidar do filho, cabe ao marido trabalhar fora e
se encarregar do sustento financeiro (SMEHA; CEZAR, 2011, p. 47).
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Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018, p. 53) reforcam esta questdo e acrescentam a
discussdo sobre a aceitagdo do quadro, apds a confirmacdo do diagnostico. Segundo as autoras,
“a familia ¢ um elemento importante nesse suporte, mas nem sempre disponivel para essa mae”.

Eu ndo tive muito tempo para raciocinar, né, mas para mim o pior de tudo do
diagndstico foi o pai ndo aceitar, né. O pai dele nunca aceitou. Agredia muito ele. [...]
Eu era casada, mas o pai nunca aceitou levar o J. em tratamento, nunca. E isso eu tive
que bater de frente com ele porque ele ndo aceitava que o filho dele frequentasse uma

APAE?®, Ele nunca aceitou, ele nunca aceitou (M3) (CONSTANTINIDIS; SILVA;
RIBEIRO, 2018, p. 53).

No escopo da nossa andlise e ainda no que se refere ao microssistema familiar, foi
possivel identificar que a presenca dos irmaos na familia e a interacdo deles com o irméo com
autismo pode representar oportunidades de interacdo e processos proximais mais ricos, que
venham a contribuir para o desenvolvimento de ambos. Neste sentido, Pinto et al. (2016)
esclarecem que sentimentos como a preocupacao, a paciéncia, e o amor foram observados nos
irmados e em suas relacbes com o irmdo com autismo, apesar do compreensivel sentimento de
ciimes. “[...] A relagdo com os irmdos ¢ muito boa. Eles gostam muito dele. Eles dormem com
ele, tem carinho. Sempre foi assim (E7)” (PINTO et al., 2016, p. 7).

Outro aspecto evidenciado nos estudos foi que, no geral, as familias possuem
expectativas de que o filho venha a se desenvolver, especialmente no que se refere a area da
linguagem, para que, assim, adquira maior independéncia, podendo frequentar a escola e se
relacionar melhor com outras pessoas. Conforme destacam Semensato e Bosa (2017, p .6), ao
trazerem o relato de uma mae dizendo que “[...] ainda espero que o Joao fale e que falando ele
aprenda mais as rotinas, assim, do dia a dia, e que ele possa, se ele falar, que ele possa frequentar
uma escola regular”.

Dentro do rol das projecGes familiares quanto ao desenvolvimento da pessoa com TEA,
h& um grande temor quanto a incerteza de seu futuro, fazendo com que a busca pela superacéao
do quadro permita uma vida mais independente e autbnoma, tal como nos colocam Semensato
e Bosa (2017, p. 6):

J& 0 medo de que o filho precise de cuidados continuos gera um Senso de Desamparo
nos casais: “todos dizem sempre que a gente ndo deve pensar nisso, mas a gente tem
medo do futuro... Ele vai durar muito ainda e eu néo... e ai quem é que vai cuidar dele?
Ele vai viver sozinho? Aonde? Como? Com quem? Nao, né” [M5].

Tais apontamentos nos levam a crer que, embora o papel da familia ndo seja nico ou

preponderante quanto ao desenvolvimento dos sujeitos com autismo, ele é extremamente

15 Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais.
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importante, visto que é neste nicleo onde sdo instauradas as primeiras e mais fortes relagdes
afetivas e sociais das pessoas, sejam elas com TEA ou ndo, e que poderdo ocorrer ou serem

ampliadas para os demais contextos (escolar e terapéutico, por exemplo).

7 CONSIDERACOES FINAIS

A partir da revisdo de literatura sobre os relatos acerca de pessoas com autismo na base
de dados escolhida — SciELO —, algumas lacunas tedrico-analiticas foram evidenciadas, a
medida que 0s poucos estudos ocorreram apenas a partir do ano de 2008.

A Anélise de Contetdo (BARDIN, 2016) subsidiada pela ferramenta do software
Atlas.ti permitiu-nos o levantamento de trés categorias emergentes, a saber: diagndstico e
salde, educacdo e relacGes familiares, que, por sua vez, foram analisadas tendo por base as
perspectivas tedrico-metodologicas de Vygotsky (2003) e Bronfenbrenner (1996). Tal anélise
permitiu relacionar as questdes pessoais com as sociais, tomando por base as relacdes sdcio-
historicas e bioecoldgicas que envolvem a vida dos sujeitos pesquisados.

Na primeira categoria, como relatado, foram proeminentes os seguintes aspectos: a
espera e a confirmacdo do diagndéstico de TEA; a oferta insuficiente ou inadequada de servicos
(publicos ou nédo) voltados ao suporte social; e a discussdo sobre a fase adulta dessas pessoas,
enaltecendo a invisibilidade ocorrida. A segunda, educacéo, por sua vez, trouxe dados que
trataram das seguintes questdes: a importancia da escola; o distanciamento entre os sistemas:
familia e escola; e a falta de estrutura da escola para efetivos atendimentos aos sujeitos com
TEA, em destaque, a deficitaria formacao de professores. A terceira e Ultima delas, relacoes
familiares, evidenciou a alteragdo na rotina familiar, particularmente, na da mae; a auséncia de
apoio dos demais membros, sobretudo a do pai; e o carater de participacdo dos irmaos neste
desenvolvimento.

A pesquisa realizada destacou que o nascimento de um filho com autismo inicia um
processo complexo de descobertas frente ao diagnostico e de reconfiguracdo familiar, que os
apoios recebidos, ou ndo, contribuem diretamente para o processo de desenvolvimento desta
pessoa. Sinalizou, ainda, que processos proximais mais efetivos supdem o aprimoramento das
relagdes, 0 contato entre as pessoas, inclusive os virtuais, com estimulos visuais, auditivos, com
interesses mutuos, promovendo uma estrutura relacional de confianga. Os estudos mostraram

que, na bioecologia da pessoa com autismo, esta a familia nuclear encabecada por uma mée
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sobrecarregada e pouco assistida, a insuficiéncia dos servigos disponiveis, pablicos ou privados,
e o sistema de ensino como um todo.

Um hiato observado foi a precariedade de apoio e assisténcia as mées das pessoas com
TEA, ja que elas se constituem as figuras mais proximas a esses sujeitos e que, dentro da
perspectiva tedrica adotada, tratando dos processos proximais, ilustram a interferéncia desta
falta no processo de desenvolvimento do filho. O que se observa é que a mae funciona como o
principal suporte, e precisa entrar no foco das atencbes das politicas publicas de saude e
educacdo, sob pena de todos os esforcos, até entdo empreendidos, fracassarem.

Finalmente, a analise ainda ressaltou que a escola representa uma das instituicdes mais
importantes de apoio as familias, contudo, necessita de investimentos em formacdo de
professores para o processo de inclusdo. O que, no nosso entender, estaria versando em uma
perspectiva que compreende o desenvolvimento profissional dos professores enquanto
bioecoldgica, ou seja, envolvendo o processo de interacdo mutua e progressiva entre docentes
ativos e em crescimento e ambientes afetados por constantes transformacgdes. Portanto,
defendemos o carater contextual e processual desta formacdo, uma vez que as inter-relacdes se
dao tanto entre os contextos mais imediatos, quanto nos mais amplos nos quais os professores

interagem.
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