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RESUMO

Este estudo analisou as vivéncias de pessoas adultas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) com relacdo a sua escolaridade e concepcfes de mundo, a fim de
evidenciar aspectos que as potencializaram e/ou as fragilizaram em seu
desenvolvimento e participacdo social. A abordagem histérico-cultural de Vygotski
constituiu o0 aporte tedrico desta pesquisa, que utilizou a narrativa de vida e teve como
unidade de andlise a vivéncia. O estudo foi realizado entre os anos de 2016 e 2017
com 8 (oito) participantes: 4 (quatro) individuos diagnosticados com TEA, com idades
entre 30 e 36 anos, sendo trés do sexo masculino e um do sexo feminino que estavam
cadastrados em um CAPS do municipio de Macei6-Alagoas, e suas maes com idades
entre 53 e 68 anos. O diagnostico de TEA dos participantes foi definido em fases
variadas, como na adolescéncia, juventude e adulta. Os dados foram produzidos a
partir de entrevistas narrativas, inicialmente com as maes e posteriormente com 0s
participantes com TEA. E, dada a diversidade das habilidades comunicativas de
pessoas com TEA, utilizou-se o Sistema de Comunicacgao Alternativa para Letramento
de Pessoas com Autismo (SCALA), uma tecnologia assistiva, de forma suplementar,
a partir do seu médulo de Narrativas Visuais. Os participantes com TEA produziram
suas histérias de vida a partir dos seguintes temas que lhes foram sugeridos: Quem
sou eu?, Minha familia, A escola, O CAPS, O autismo, O futuro e, em alguns casos,
A Universidade/Faculdade e O Trabalho. Os dados foram organizados em 6 (seis)
unidades tematicas com discussdo quanto: a realidade social na relacdo com o
diagndstico tardio de TEA, os desafios para a escolariza¢éo, a familia como referéncia
nas trajetorias escolares, o CAPS no acolhimento e no encontro dos participantes com
o TEA, os desafios para a vida social e a inexisténcia de politicas publicas que os
assegurem na vida adulta com TEA e as vivéncias na relacdo em como percebem a
si, 0 autismo e o futuro. Constatou-se que as vivéncias dos participantes com TEA,
em seus espacos familiares, escolares e sociais, refletiram nas suas escolaridades e
concepcOes de mundo, com impactos no desenvolvimento, constituicdo, posicao
social e nas suas apropriagdes e atividades no mundo. Vivenciaram as fragilidades do
despreparo de profissionais para a definicdo do diagnostico precoce de TEA e
tratamentos, do sistema escolar para lidar com eles em suas especificidades e da
sociedade em aceita-los e inclui-los na vida social. Entretanto, as potencialidades da
mobilizacdo das mées para a incluséo escolar e social e do CAPS como espaco de
acolhimento, socializacdo e superacao da exclusdo, constituiram seus alicerces de
vida. Sendo os participantes com TEA parte da Situagdo Social de Desenvolvimento
(SSD) e das suas relagcdes com meio, as situacdes e 0s acontecimentos vivenciados
influenciaram no desenvolvimento psicoldgico e lhes foram orientadores em seus
posicionamentos e nas suas caracteristicas pessoais.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Vivéncias, Narrativas de vida,
Incluséo, Defectologia.



ABSTRACT

This study analyzed the experiences of adults with Autism Spectrum Disorder (ASD)
in relation to their schooling and world conceptions, in order to highlight aspects that
have potentiated and/or weakened their development and social participation. The
historical-cultural approach of Vygotski constituted the theoretical contribution of this
research, which used the life narrative and had as unit of analysis the experience. The
study was conducted between 2016 and 2017 with 8 (eight) participants: 4 (four)
individuals diagnosed with ASD, aged between 30 and 36 years, three males and one
females who were enrolled in one CAPS in the municipality of Maceio-Alagoas, and
their mothers between the ages of 53 and 68 years. The diagnosis of ASD of the
participants was defined in varied phases, such as adolescence, youth and adulthood.
The data were produced from narrative interviews, initially with the mothers and later
with the participants with ASD. And, given the diversity of the communicative skills of
people with ASD, the Alternative Communication System for Literacy of People with
Autism (SCALA) was used, an assistive technology, from a supplementary form, from
its Visual Narratives module. The participants with TEA produced their life histories
from the following topics suggested to them: Who am | ?, My family, The school, CAPS,
Autism, The future and, in some cases, The University / Faculty and Job. The data
were organized in six (6) thematic units with discussion on: social reality in relation to
late diagnosis of ASD, challenges for schooling, family as a reference in school
trajectories, CAPS in the reception and meeting of the participants with the TEA, the
challenges to social life and the absence of public policies that ensure them in
adulthood with ASD and the experiences in the relationship in how they perceive
themselves, autism and the future. It was verified that the experiences of the
participants with ASD, in their family, school and social spaces, reflected in their
schooling and world conceptions, with impacts on the development, constitution, social
position and their appropriations and activities in the world. They experienced the
weaknesses of unprepared professionals for the definition of early diagnosis of ASD
and treatments, the school system to deal with them in their specificities and society in
accepting them and include them in social life. However, the potential of family
mobilization for school and social inclusion and the CAPS as a space of reception,
socialization and overcoming exclusion, were the foundations of life. As the
participants with ASD were part of the Social Development Situation (SSD) and their
relations with the environment, the situations and events experienced influenced the
psychological development and were guiding them in their positions and their personal
characteristics.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Perejivanie, Narratives of life, Inclusion,
Defectology.
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1 INTRODUCAO

As questdes de interesse desta pesquisa estdo relacionadas com as minhas
experiéncias de formacéo durante a Graduacdo em Enfermagem (1998-2002) pela
UFAL e atuacdo profissional como Enfermeira na Estratégia de Saude da Familia
(ESF) e em um CAPS. Um percurso dedicado a identificacdo das necessidades de
cuidado das pessoas e de estratégias de intervencdo para a promoc¢ao da sua
gualidade de vida. Principalmente a partir do desenvolvimento de pesquisas no campo
da saude mental, desde que ingressei, em 2005, na carreira docente na UFAL.

A aproximag&o com a area da Educacédo se deu no ano de 2010 quando me
tornei integrante de um projeto de extensdo do CEDU da UFAL intitulado Criando
lacos via recursos informatizados. Através do referido projeto, foram implantadas
oficinas terapéuticas informatizadas para os usuarios em um CAPS localizado no
municipio de Macei6-AL, com o objetivo de incluir digital e socialmente sujeitos em
sofrimento psiquico. As atividades desenvolvidas nas oficinas terapéuticas
informatizadas, a interacdo com 0s usuarios participantes e o ingresso no Mestrado
em Educacéao pelo PPGE (CEDU/UFAL) no ano de 2011, me impulsionaram a analisar
o0 processo de habilitacdo psicossocial de pessoas em sofrimento psiquico na interface
com producao em blog. Esta pesquisa, realizada com 4 (quatro) participantes adultos
com diferentes diagndsticos, compreendia 2 (dois) individuos diagnosticados com
TEA.

A convivéncia semanal e interacao com os individuos diagnosticados com TEA,
durante as oficinas de producdo em blog, possibilitou-me observa-los em suas
caracteristicas, comportamentos, formas de comunicacdo, envolvimento nas
atividades individuais e coletivas, modos de expressdo e interesses, principais
dificuldades, potencialidades e habilidades, seus progressos e outros aspectos.
Tratavam-se de individuos com processos de escolarizacdo interrompidos,
permeados por esperangas, sonhos e desejos. Isso me despertou a curiosidade de
conhecer as vivéncias de pessoas com TEA e me fez refletir sobre a necessidade de

aprofundamento de pesquisas com esses individuos em sua fase adulta, motivando-



me a pesquisar, especificamente, sobre o TEA, ao ingressar no Doutorado em
Educacao (PPGE/CEDU/UFAL), em 2014.

A proposta desta tese contribuird com o fortalecimento da discussao acerca
das relagdes das vivéncias de pessoas adultas com TEA, com a sua escolaridade e
concepcdes de mundo. Conforme Chen et al. (2015a), estas pessoas, devido as suas
especificidades como déficit na socializacdo, comunicacdo e comportamento,
comumente encontram dificuldades que refletem na participacéo social.

A abordagem Histérico-Cultural de Vygotski constituiu o aporte teérico desta
pesquisa, por possibilitar compreender o ser humano de modo sistémico (nhas
dimensdes historicas, inter-relacionais e pessoais), nas relagdes que estabelece em
seu contexto cultural e na dinamica dos diferentes espacos nos quais o individuo se
constitui como integrante e produtor de sua condi¢do social.

Essa abordagem considera de forma decisiva a vivéncia do individuo no meio
social e cultural como fator indispensavel para o desenvolvimento do ser humano. O
principio que orienta esta abordagem é de que desde o nascimento, a partir das
interacbes no meio sociocultural, a crianca vai se apropriando dos significados
socialmente construidos e aprende a ser humano. Desenvolvendo a capacidade de
ordenar acdes, regular a propria conduta de forma ativa e consciente e dar significado
ao mundo que lhe rodeia, o que ndo acontece naturalmente, pois o ser humano é
constituido do meio cultural em que nasce.

O enfoque da abordagem Histérico-Cultural aponta a atividade e as condi¢des
concretas de vida e educacdo, como elementos necessarios para a compreensao do
desenvolvimento psiquico, que € repleto de movimentos ascendentes e descendentes
nas contradi¢cdes vividas pelo individuo em seu universo cultural, justificando-se por
algumas razoes.

Primeiro, pelo que enfatizou Vygotski (1934/1997c), quanto ao
desenvolvimento e a aprendizagem do individuo, que sdo processos com raizes
sociais, portanto, sécio histéricos e que se constituem nas interacdes no espaco
social. Segundo, para esta compreensao nos estudos com individuos, € necessario
analisar os seus fundamentos historicos e a narracdo possibilita conhecer os
acontecimentos e sentidos para os individuos (VYGOTSKI, 1916/1999). Através das
narrativas os individuos expressam seus modos de ser/estar/relacionar com o mundo,

constituindo sua subijetividade.
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Deste modo, Vygotski (1933/2012b), indicou o estudo das vivéncias, entendido
como uma averiguacdo da relacdo interna de uma pessoa com a realidade. E a
unidade entre ambos e a traducdo do que o individuo pensa, sente e mantém com o
seu meio. Por isso, ndo pode se reduzir a investigacdo das condi¢bes externas do
individuo e/ou ser focalizado de forma linear, porque o desenvolvimento ocorre em
etapas integradas, as quais incorporam a anterior e a seguinte. As vivéncias se
reestruturam a partir de demandas do meio e das interacfes do individuo, assim,
guando este processo se modifica, as necessidades e motivacdes do individuo
também se transformam, pois, tém relacdo com a sua Situacdo Social de
Desenvolvimento (SSD).

Conforme Vygotski (1932/2012d), a SSD € a relagdo que se estabelece entre o
individuo e o ambiente ao seu redor, especialmente sua realidade social. A SSD é
definida pelo espaco do individuo no sistema de relagfes interpessoais e sociais, sua
posicao objetiva e o sistema de expectativas e exigéncias impostas pelo ambiente
social: a familia, a escola, os amigos e demais espacos sociais que sédo fatores
importantes que definem trajetdrias individuais de desenvolvimento psicolégico
(KARABANOVA, 2010). Dessa forma, a SSD é, segundo Vygotski (1932/2012d), o
ponto de partida para todas as mudancas dindmicas que se produzem no
desenvolvimento durante o periodo de cada idade. Configura as potencialidades de
construir ou reconstruir aspectos da personalidade, pois a realidade social € o motor
do desenvolvimento. E a possibilidade de que o social se transforme em individual. A
SSD regula estritamente todo o modo de vida do individuo ou sua existéncia social e
demonstra as consequéncias que o rodeiam por toda a vida. De acordo Karabanova
(2010), a estrutura da SSD inclui os componentes objetivos (o lugar do individuo no
sistema das relacfes sociais) e subjetivos (a posicao interna do individuo).

Nessa direcdo, Vygotski (1916/1999) conceituou a vivéncia enquanto
expressao de acontecimentos apreendidos pelos individuos em sua existéncia, 0s
guais possuem relacéo direta na orientacdo e no desenrolar das a¢des, possibilitando
o entendimento do homem e do seu desenvolvimento. Destacando que, por isso, é
necessario compreender cada um dos momentos do individuo, ndo s6 com relacéo
ao seu passado, mas também ao seu futuro. Sendo um ser social, as diversas
relacées que o envolve sao imperativas de serem analisadas. Portanto, o conceito de

vivéncia foi utilizado por Vygotski como unidade de analise capaz de explicar a relacéo
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entre consciéncia e meio social na formagdo e desenvolvimento do psiquismo.
Partindo, de acordo com Marques e Carvalho (2014, p. 43) do “pressuposto de que o
processo de tomada de consciéncia tem inicio por meio da relacao dialética entre
individuo e meio, tendo como mediador fundamental as vivéncias”. Assim, a
consciéncia é a expresséao do ser social (de sua visdo de mundo, de seus valores, de
suas concepcdes) configurado pelo processo historico de producao da vida social.

A respeito disto, ao narrar as suas vivéncias, o individuo expressa a sua
concepcao de mundo, que Vygotski (1931/2012a) conceituou enquanto seus
posicionamentos frente ao mundo em que vive, suas condutas e relagcbes com o0 meio.
Permitindo compreender o desenvolvimento da personalidade, visto que néo € inata,
pois surge como resultado do processo de desenvolvimento cultural do individuo, da
sua historicidade. A personalidade deriva do social, se forma de acordo com aimagem
social, assim como a formacao de concepg¢des de mundo, comportamentos ou formas
de conduta.

Por isso, o referido autor enfatizou que a concepcéao de mundo, defendendo-a
também como uma via de investigacao, caracteriza a relagdo cultural do individuo com
o mundo exterior. Porque o momento decisivo no desenvolvimento da personalidade
do individuo é a tomada de consciéncia de si mesmo que se desenvolve através do
conceito sobre 0s outros. Isso faz surgir as necessidades sociais e culturais movidas
por motivos, afetividade (emocgdes, sentimentos) e atracdes humanas
semelhantemente como os outros fazem, caracterizando o desenvolvimento cultural
do individuo (VYGOTSKI, 1931/2012a).

A proposito do que o autor citado defendeu, sobre a indissolubilidade da
personalidade e concep¢do de mundo, as vivéncias neste estudo foram analisadas
também com relacdo as concepgdes de mundo dos participantes com TEA,
considerando-se os afetos que os impulsionaram ou os imobilizaram na SSD. Pais,
assim como explica o autor, a afetividade é um organizador da atividade humana.

Decidiu-se, para este estudo, por participantes com TEA em sua fase adulta,
relacionado ao fato de que as respostas para inumeras interrogacdes sobre o TEA
podem ser encontradas nessa faixa etaria, em virtude de dados de uma trajetoria mais
ampla de vida. Concentrar-se nas narrativas desses individuos nessa faixa etaria
oportuniza o levantamento de diversos problemas de investigagdo acerca das suas

necessidades e dificuldades ao longo das suas vidas (CHAMAK et al., 2008). Miller et
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al. (2017) defendem ainda que é imperativo direcionar estudos para os adultos, a
medida que a populacdo com TEA cresce e chega a idade adulta ou envelhecem.

Das pesquisas existentes, constata-se que sao outros os que produzem 0S
discursos, como, por exemplo, familiares e profissionais, resultando em escassez de
estudos em que individuos falam por si, narrando as suas percepg¢des. Além do mais,
as investigacdes tém focado, historicamente, no TEA na infancia, com escassez de
pesquisas em adultos, as quais sdo relativamente negligenciadas (HICKEY;
CRABTREE; STOTT, 2017; MILLER et al., 2017; CHEN et al., 2015a).

Também pode-se verificar que a literatura sobre a experiéncia de seus pais é
extensa (PREECE; JORDAN, 2010; DEPAPE; LINDSAY, 2016). Os autores
observaram que a maioria das pesquisas sobre o TEA concentra-se nos pais, irmaos
ou prestadores de cuidados de saude, com menos atencao para aqueles que vivem
com a condicdo. Semelhantemente, Benham e Kizer (2016) ressaltaram que as
narrativas da experiéncia autistica sdo frequentemente ditas, interpretadas e
atribuidas por pessoas que nao tem essa condicdo, permitindo que compreensdes
culturais dominantes do TEA permeiem sem consulta dos proprios.

Assim, pode-se afirmar que as pesquisas com narrativas em primeira pessoa,
sao sub-representadas na literatura atual, fazendo com que Depape e Lindsay (2016)
defendam que investigacdes com esta perspectiva podem contribuir na compreensao
sobre o TEA.

Acredita-se que ouvir individuos com TEA fornecerd aos pesquisadores
percepcdes significativas das suas experiéncias, inclusive no ambito das questdes
educacionais, pois podem existir importantes diferengcas entre o que 0s pais e
professores relatam (DILLON; UNDERWOOD; FREEMANTLE, 2014).

A compreensao das experiéncias cotidianas de adolescentes e adultos com
TEA e suas motivagBes podem também contribuir para a construcao de intervencgdes
para essa faixa etaria (MOSS; MANDY; HOWLIN, 2017; CHEN et al., 2015a), inclusive
voltadas ao apoio e ao emprego (HEDLEY; ULJAREVIC, 2017). Ainda podera, de
acordo com Hickey, Crabtree e Stott (2017), conhecer suas necessidades particulares
e desejos no contexto da vida cotidiana, sendo potenciais vias de apoio para ajuda-
los a lidarem com os desafios inerente a experiéncia do TEA e, conforme CHEN et al.

(2015a), contribuindo para o engajamento social.
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Chiote (2013) considera que conhecer a trajetdria escolar e de vida da pessoa
com TEA, possibilita reflexdbes sobre como esse ser social se constituiu, o que
aprendeu e como se desenvolveu a partir das relacdes e interacdes que lhes foram
possibilitadas e das praticas em que foi inserido.

Dessa forma, compreendeu-se que analisar as vivéncias de pessoas adultas
com TEA em relacdo a sua escolaridade e as concepcdes de mundo através de
narrativas em primeira pessoa contribuiria para um melhor entendimento dos aspectos
gue potencializam e/ou fragilizam o seu desenvolvimento e a participagao social.
Nessa direcdo, coloca-se, entdo, o seguinte problema de pesquisa: Considerando as
vivéncias de pessoas adultas com TEA, quais as suas relacdes com o prosseguimento
el/ou interrupcédo da sua escolaridade e concepcfes quanto aos seus espacos de vida,
a si, o autismo e futuro?

Teve como objetivo geral analisar as vivéncias de pessoas adultas com TEA
com relacdo a sua escolaridade e as concepcdes de mundo. Como objetivos
especificos, ird descrever as vivéncias familiares, escolares e sociais da pessoa com
TEA; conhecer as vivéncias que levaram a interrupcdo ou favoreceram o
prosseguimento da escolaridade; e, apresentar as concepg¢des da pessoa com TEA
guanto aos seus espacos de vida, a si, ao autismo e ao futuro.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, sendo esta indicada por Hickey, Crabtree
e Stott (2017) como um importante caminho para facilitar o estudo aprofundado das
experiéncias e opinides de adultos com TEA. Utilizou-se como técnica, a entrevista
narrativa. O uso de uma metodologia de auto relato é importante para uma
compreensao das questdes educacionais ou de vida diretamente sob a perspectiva
dos envolvidos (DILLON; UNDERWOOD; FREEMANTLE, 2014). Esses autores
reforcam que é errbnea a suposi¢cdo de que pessoas com TEA séo incapazes de
envolverem-se na autorreflexdo, sendo alguns capazes de pensar sobre situacdes
dentro e fora da escola, demonstrando uma autoconsciéncia que historicamente ndo
lhe é associada.

Em relacdo aos elementos investigados, Hickey, Crabtree e Stott (2017)
indicaram a relevancia de suas experiéncias passadas e seus sentidos de si mesmo,
visto que os desafios enfrentados pelas pessoas com TEA sé&o perpetuados ao longo
da vida. Portanto, sob esse contexto, as vivéncias de pessoas adultas com TEA desta

pesquisa foram investigadas do nascimento a atualidade, de forma a conhecer a
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relacdo familiar, os primeiros sinais do TEA, a trajetoria escolar, as formas de
tratamentos de habilitacdo psicossocial, os fatores relacionados a interrupcéo e/ou ao
prosseguimento da escolaridade e as concepcdes que esses sujeitos atribuem as
suas vivéncias na escola e nos seus espacos de vida, como também no que diz
respeito a si, 0 autismo e o futuro.

Este estudo foi realizado entre os anos de 2016 e 2017 com 8 (oito)
participantes: 4 (quatro) individuos diagnosticados com TEA, com idades entre 30 e
36 anos, sendo trés do sexo masculino e um do sexo feminino que estavam
cadastrados em um CAPS do municipio de Maceid-Alagoas e suas méaes com idades
entre 53 e 68 anos. As maes foram convidadas como participantes em virtude da
disponibilidade para o relato dos dados iniciais da vida dos filhos com TEA, como
nascimento, primeiros sinais de alteragdo no desenvolvimento, tratamentos,
diagnéstico, além de toda a trajetoria a atualidade.

As entrevistas narrativas foram realizadas, inicialmente, com as maes e
posteriormente com os participantes com TEA. E, dada a diversidade de diferencas
de comunicacdo experimentadas pelos individuos com TEA (HICKEY, CRABTREE;
STOTT, 2017), h& desafios inerentes ao uso de metodologias de pesquisa baseadas
em entrevistas, especialmente a aberta e a conversacao. Os autores apontaram que
uma coleta de dados através da escrita ou via computador poderia ser um caminho
atil nas pesquisas.

Nesse sentido, optou-se em também fazer uso do SCALA, uma tecnologia
assistiva, como apoio para que 0 processo comunicativo com 0s participantes com
TEA acontecesse. Passerino e Bez (2015, p. 32) apontam “progressos pelos sujeitos
com autismo quando se aplica algum sistema de comunicacao alternativa”.

O mddulo do SCALA utilizado foi o de Narrativas Visuais, destinado para a
construcdo de historias, através de imagens e outros elementos que disponibiliza.
Com eles, os participantes puderam produzir suas histérias a partir dos seguintes
temas que lhes foram sugeridos: Quem sou eu?, Minha familia, A escola, O CAPS,
O autismo, O futuro e, em alguns casos, A universidade/faculdade e O Trabalho. De
acordo com Vygotski (1925/2001) as manifestacdes artisticas possibilitam, a partir das
imagens representadas, adentrar os sentimentos e relagdes do individuo em seu meio

despertados por intermédio da vivéncia que a arte promove.
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As etapas de producéo dos dados compreenderam: 1) entrevista narrativa com
as maes; 2) entrevista narrativa com os participantes com TEA; 3) producédo de
histérias através do SCALA; 4) entrevista narrativa com os participantes com TEA a
partir das historias produzidas no SCALA e 5) apresentacdo da organizacdo das
narrativas produzidas, as maes e aos seus filhos com TEA para a confirmagéo dos
dados.

Os dados foram organizados em 6 (seis) unidades tematicas emergidas das
situagBes singulares e comuns das histérias de vida dos participantes com TEA,
dispostas da seguinte forma: percepc¢do precoce pela familia quanto aos primeiros
sinais de alteracdo no desenvolvimento versus diagnostico tardio: a relacdo dos
participantes com TEA com a realidade social; os desafios dos participantes com TEA
para a escolarizacdo: a mobilizacdo das maes e as dificuldades do sistema escolar
mediando o percurso; a familia como referéncia nas trajetorias escolares dos
participantes com TEA; o CAPS no acolhimento e no encontro dos participantes com
o0 TEA; os desafios dos participantes para a vida social e a inexisténcia de politicas
publicas que os assegurem na vida adulta com TEA; as vivéncias na relacdo em como
0s participantes com TEA percebem a si, 0 autismo e o futuro.

No tocante a relevancia e originalidade, pode-se descrever que estudos que
envolvam participantes adultos com TEA, produzindo narrativas sobre as suas
vivéncias e concepc¢des de mundo, apoiados a tecnologia assistiva de Comunicacgéo
Alternativa (CA) e com a¢des mediadoras na construgéo das referidas vivéncias, sdo
pouco explorados nas pesquisas.

Esta pesquisa tem como base de sustentacdo a tese de que as vivéncias dos
participantes com TEA, em seus espacos familiares, escolares e sociais, refletiram
nas suas escolaridades e concepg¢des de mundo, com impactos no desenvolvimento,
constituicdo, posicao social, apropriagéo e atividade no mundo. O prosseguimento da
escolaridade relacionou-se fortemente com a mobilizagdo das mées quanto a inclusao
escolar e com o reconhecimento das potencialidades dos filhos, enquanto que a
interrupcao da escolaridade se relacionou com a desestruturacao do sistema escolar,
para o atendimento das suas demandas e necessidades e na forma em que foram
inseridos e se relacionaram com a escola, professores e amigos. Os acontecimentos
nos seus percursos de vida refletiram nas concepg¢des quanto aos seus espacgos, a

partir da maneira em como os acolheram e os atenderam em suas necessidades e da
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forma como visualizaram ou n&o as suas potencialidades, causando implica¢gées no
modo em como se percebiam, com consequéncias na personalidade, autonomia ou
dependéncia; como lidavam com o TEA, na aceitacédo e superacéo desta condicéo; e
como projetavam o futuro, nos interesses e planos de vida.

Produzir conhecimento no ambito das suas
necessidades/interesses/motivacdes e nas potencialidades e fragilidades dos seus
espacos de vida pode direcionar intervencdes que contribuam para o desenvolvimento
e participacao social da pessoa com TEA.

Este trabalho esta estruturado da seguinte forma de apresentagéo:

Na primeira secao, Introducdo, apresentaram-se a motivacao e a relacdo da
pesquisadora com essa tematica, a relevancia e problematica do estudo, o tipo de
abordagem para o aporte tedrico/metodoldgico e as reflexdes que sinalizaram os
objetivos desta tese.

Na segunda secdo, A construgdo tedrica da pesquisa: as vivéncias na
compreensao do desenvolvimento da pessoa com transtorno do espectro autista,
exp0Oe as contribuicdes da unidade de analise vivéncia defendida por Vygotski, para a
investigacdo e andlise do contexto histérico-cultural nos estudos com individuos e de
suas concepg¢des de mundo, bem como apresenta diferentes aspectos do TEA e sua
histéria, do processo de escolarizacdo e o0 cenario das pesquisas no ambito das
experiéncias narradas por pessoas adultas com TEA.

O caminho da pesquisa € delineado na terceira se¢cédo, A pesquisa narrativa e
os procedimentos metodoldgicos. Nele sdo apresentadas as contribuicdes da
pesquisa narrativa no campo da Educacéo e para permitir o protagonismo da pessoa
com TEA. Também é apresentado o ambiente de acesso as pessoas adultas com
TEA deste estudo, a definicdo e descricdo dos participantes, 0os aspectos éticos, as
técnicas e recursos para a producdo das narrativas (entrevistas e uso do SCALA),
assim como a forma de transcrigdo, apresentacao e analise das vivéncias e narrativas.

Na quarta secao, As vivéncias dos participantes com TEA, sao apresentadas
as suas vivéncias individuais e singulares. Inicialmente, a partir das narrativas da méae
e, posteriormente, com as narrativas e as concepc¢des de vida/mundo de cada
participante com TEA.

A quinta secao, Refletindo sobre as vivéncias dos participantes com TEA,

apresenta a discussdo dos dados integrados quanto aos aspectos comuns e
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singulares vivenciados pelos participantes com TEA a partir das seis unidades
tematicas.
Na sexta secdo, Consideracdes Finais, sdo apresentadas as reflexdes e

contribuicdes acerca do estudo e lacunas para o desdobramento de pesquisas futuras.
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2 A CONSTRUCAO TEORICA DA PESQUISA: AS VIVENCIAS NA
COMPREENSAO DO DESENVOLVIMENTO DA PESSOA COM TEA

Esta secdo apresenta reflexdes tedricas a partir das contribuicbes de Lev
Semionovich Vygotski (psicologo bielorrusso, 1896-1934), em torno da unidade de
andlise vivéncia e sua articulacdo com a defectologia, SSD, afetividade e concepcao
de mundo, com base em seus escritos, precisamente: A tragédia de Hamlet, principe
da Dinamarca (1916); El defecto y la compensacion (1924); Los problemas
fundamentales de la defectologia contemporanea (1929); Futuras vias de
investigacién: desarrollo de la personalidade del nifio y de su concepcién del mundo
(1931); La crisis de los siete afios (1933); A questdo do meio na pedologia (1934); La
defectologia y la teoria del desarrollo y la educacién del nifio anormal (1934).

Aborda o processo histérico da constituicho do conceito de TEA,
transformacgdes conceituais e seus impactos nas formas de tratamentos de habilitagéo
psicossocial e de educacéo dessas pessoas. Destaca apontamentos do processo de
educacado da pessoa com deficiéncia no Brasil, legislacdes e politicas que instituiram
direitos e iniciativas para a inclusdo da pessoa com TEA na rede regular de ensino.
Apresenta ainda o cenario das pesquisas no ambito das experiéncias de vida narradas

por pessoas com TEA a partir de uma revisao sistematica da literatura.

2.1 Vivéncias em Vygotski: contribuicbes tedricas para a analise do contexto

historico-cultural nos estudos com individuos

Vivéncia, no legado de Vygotski, atravessa seus escritos enquanto relagéo do
individuo com o mundo desde o nascimento, do papel do meio social no
desenvolvimento, dos acontecimentos externos ou circunstancias que o envolveram
ao longo dos diferentes periodos e situacées de vida. E a internalizacdo das relagdes
sociais articuladas de motivacbes que impulsionam ou imobilizam o individuo na
apropriagdo das praticas e sua imersdo no mundo. Assim, na perspectiva historico-

cultural, vivéncia, em seus textos pedolégicos, € uma unidade sistémica da
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consciéncia/personalidade na relacdo com o meio, € uma fonte de informacdes sobre
a constituicao do individuo.

Dessa forma, a pedologia investiga o papel, o significado, a participacéo e
influéncia do meio no desenvolvimento do individuo, através do estudo sisteméatico da
sua vida buscando “encontrar a relagao existente entre a crianga e o meio, a vivéncia
da crianca, isto €, de que forma ela toma consciéncia e concebe, de como ela se
relaciona afetivamente para com certo acontecimento” (VYGOTSKI, 1934/2010, p.
686). Assim, para o referido autor, esse € o prisma que configura o papel e a influéncia
do meio no desenvolvimento da personalidade do individuo.

Com isso, a proposito da unidade de andlise vivéncia, Vygotski abordou sua
contribuicdo teodrico/metodoldgica para a investigacdo da relacao individuo-meio no
desenvolvimento humano e apontou reflexdes e orientacbes aos estudos com
individuos, as quais direcionaram esta pesquisa a partir dos escritos citados,
permitindo a compreensao do processo de construcédo dos conceitos pelo autor.

Em A tragédia de Hamlet, principe da Dinamarca, Vygotski, em 1916,
empreendeu a unidade de analise vivéncia através de uma concepcédo analitica que
denominou critica de leitor, indicando elementos que deveriam ser contextualizados
guanto ao estudo com individuos. Segundo ele, para compreender um fenébmeno, a
exemplo da tragédia de Hamlet de William Shakespeare, € necessario analisar as
suas raizes, pois o tragico decorre dos fundamentos da existéncia humana, tais como:
o préprio fato do homem existir e sua existéncia individual, seu nascimento, a vida que
lhe foi dada, seu distanciamento de tudo, seu isolamento e sua soliddo no universo
precisam ser investigados. A circunstancia de ter sido lancado de um mundo
desconhecido para um conhecido, coloca o individuo a mercé de dois mundos
diferentes, por isso, é preciso analisar as suas vivéncias, pois essa tragédia tem sua
significacao (VYGOTSKI, 1916/1999).

Essa peca esconde, de acordo com Toassa e Souza (2010, p. 762), “seus
sentimentos, disposicdes, emocdes, estados de animo: ao lado do drama externo,
transcorre um drama interno”. Por isso, tudo o que acontece a um individuo tem um

sentido, que na maioria das vezes, esta submerso:

Ao lado do drama externo e real, desenvolve-se outro em
profundidade, o drama interno, que transcorre em siléncio (o0 externo
transcorre em palavras) e para o qual o drama externo é uma espécie
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de moldura. Atras do didlogo exterior e audivel, percebe-se o dialogo
interior em siléncio (VYGOTSKI, 1916/1999, p. 4).

Esse siléncio, de acordo com o referido autor, é 0 que ndo se narra, entretanto
também é indispenséavel para se compreender o fenbmeno e sua narragdo, explicando
gue o misterioso se atinge pela sensacao e pelo seu vivenciar. Assim, de acordo com
Toassa e Souza (2010, p. 762) “os mondlogos de Hamlet, sdo, para Vygotski,
fragmentos das vivéncias do principe, os principais responsaveis pela criacdo de
tantas possiveis interpretacbes para a peca”. Estes fragmentos, conforme Vygotski
(1916/1999), oferecem um quadro do mundo interior do protagonista, escondido pela
cortina de aparéncias sobre o texto.

A tragédia de Hamlet, segundo Toassa e Souza (2010, p. 762), enfatiza as
relac6es mutuas sujeito-mundo, e que o termo vivéncia é um processo basico da vida
humana e um acontecimento profundo na existéncia da pessoa: “vivenciar é participar
de uma realidade impactante apreendida pelo sujeito”. Nessa direcéo, as autoras
citadas explicam que as vivéncias do protagonista configuram a evolucdo dos
acontecimentos, suas caracteristicas pessoais e do seu ser singular, constituindo-se
um filtro para o modo como ele vivencia diversas situagoes.

Portanto, as vivéncias sao condensacdes de tempos e vidas, onde se deve sair
da condig&o de seres particulares para o universalismo que caracteriza a esséncia do
humano (VYGOTSKI, 1916/1999).

Tratando-se de vivéncia, o termo russo utilizado por ele nessa sua primeira obra
€ perejivanie, um substantivo formado pelo prefixo pere- (através) e o verbo -jit (viver),
0 que etimologicamente significa viver através de, ou seja, da experiéncia concreta,
seja ela real ou imaginaria (PINO, 2010).

Vygotski ndo desenvolveu completamente o conceito, por isso ele é abordado
de diferentes formas e com imensa diversidade de sentidos em sua obra. As traducgdes
também implicam dificuldades e perdas do termo russo. Em portugués e mesmo nao
expressando toda a sua amplitude, segundo Toassa e Souza (2010), seria perejivanie
— substantivo de género neutro, um estado de espirito e expresséo da existéncia de
um sentimento vivido, uma impressao experimentada. De acordo com as referidas
autoras, como sua etimologia esta relacionada a vida, para o portugués, vivéncia e
nao experiéncia, é a traducdo que mais se aproxima, embora envolva uma intensidade

emocional que l|he ¢é indissociavel. “Perejivanie e emotsia/tchuvstvo/affekt
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(emocao/sentimento/afeto) sao termos préoximos do inicio ao fim da obra vigotskiana”
(TOASSA; SOUZA, 2010, p.760).

Por isso, salienta-se que na obra de Vygotski, vivéncia e experiéncia nao
possuem o mesmo sentido. As vivéncias, enfatizou Toassa (2011, p. 35), “envolvem
necessariamente qualidades emocionais, sensacoes e percepc¢des, acarretando uma
imersao do sujeito no mundo”. Dessa forma, o sujeito jamais se mostrara indiferente
a uma situacao de vivéncia, pois esta sempre terd uma conotacdo emocional forte.
Logo, em uma situacdo de experiéncia, pode-se ou ndo ocasionar marcas na vida,
evocando apenas uma lembranga. Portanto, “o sujeito, ao longo da sua vida, pode
constituir inUmeras experiéncias, mas sé algumas delas se constituem em vivéncia”
(MARQUES; CARVALHO, 2014, p. 43). De acordo com Daniels (2011), Vygotski
entendia vivéncia como a integracéo de elementos cognitivos e afetivos, pressupondo
a presenca de emocdes pelo individuo.

Assim, neste estudo, optou-se pelo termo vivéncia (traducao de perejivanie-
terminologia presente nas Obras Escogidas de edicdo espanhola, relativo ao verbo
jivat, viver), aproximando-se em portugués do ato de viver, de algo intenso decorrente
de fortes emocgdes. A vivéncia tem papel decisivo ha compreenséo da totalidade na
constituicdo do desenvolvimento humano, das causas que tensionam as
caracteristicas dos individuos, por isso € a unidade para o estudo da personalidade e
do meio. Significa a propria existéncia do sujeito, de um cérebro ativo desde o seu
nascimento, suscitado de impressdes e sensacoes, significativo de relacdes do sujeito
com a realidade social, de carater interpretativo, existencial e pessoal.

A utilizacdo do conceito de vivéncia leva a um entendimento do homem e do
seu desenvolvimento, em que ha a mediacdo das memodrias e das concepcdes de
si/do mundo.

Em A questdo do meio na pedologia, de 1934, a vivéncia é explicada por
Vygotski enquanto elementos existentes, como uma situacdo ou um componente do
meio, que exercem influéncia no desenvolvimento psicolégico e consciente do

individuo, através das suas interpretacoes.

A vivéncia é uma unidade na qual, por um lado, de modo indivisivel, o
meio, aquilo que se vivencia esta representado- a vivéncia sempre se
liga aquilo que esté localizado fora da pessoa — e, por outro lado, esta
representado como eu vivencio isso (VYGOTSKI, 1934/2010, p. 686).
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Segundo Vygotski (1933/2012b), ao estudar o meio social, deve-se passar dos
indices absolutos (os dados do meio social e doméstico no qual transcorre a vida do
individuo) aos relativos, ou seja, estudar, antes de tudo, o que significa para ele, a sua
relacdo com as diversas especificidades do meio. Isso € possivel de se analisar a
partir dos sete anos de idade, pois, defendeu Vygotski, em La crisis de los siete afios,
de 1933, que a crianca de idade precoce n&o conhece as suas proprias vivéncias. E
invariavel nas diversas situacdes, ndo sabendo julgar a si mesma nem as relacdes
com as pessoas ao se redor. Assim, o0 autor explicou que, somente aos sete anos de
idade, se forma na criangca uma estrutura de vivéncia que lhe permite compreender
significados e surge a orientacdo consciente de suas proprias vivéncias. A crianca
descobre seus fatos, e com isso, manifestam-se certas peculiaridades que
caracterizam a crise dos sete anos: uma intensa batalha entre as vivéncias por

diferenciacéo do interior e do exterior, na formagé&o de vivéncias atribuidas de sentido.

1. Las vivencias adquieren sentido [...]. Debido a ello se forman
relaciones nuevas del nifio consigo mismo, antes imposibles por la
generalizacion de las vivencias. [...]. También surgen conexiones
totalmente nuevas entre las vivencias cuando éstas adquieren un
sentido determinado;

2. En la crisis de los site afios se generalizan por primera vez las
vivencias o los afectos, aparece la ldgica de los sentimentos. Hay
nifios profundamente atrasados que sufren continuos fracasos: los
ninos corrientes juegan, pero cuando el niflo anormal intenta
incorporarse a sus juegos, le rechazan; cuando camina por las calles
se burlan de él. En uma palavra, perde siempre, em cada caso aislado
reacciona a su propria minusvalia, pero al poco rato se le ve muy
satisfecho de su prépria persona. [...] El nind pré-escolar carece de
autoestimacion, de amor préprio. Justamente en la crisis de los siete
afos es cuando surge la propria valorizacion: el nifio juzga sus éxitos,
su propria posicion! (VYGOTSKI, 1933/2012b, p. 380).

Para Marques e Carvalho (2014), a mediacdo entre a vivéncia e a percepcao

do individuo acerca dessa vivéncia significa a atribuicdo de sentido aquilo que se vive

1 As vivéncias adquirem sentido [...]. Devido a isso se formam rela¢des novas da crianga consigo mesma, antes
impossiveis pela generalizagdo das vivéncias [...]. Também surgem conexdes totalmente novas entre as vivéncias
guando estas adquirem um sentido determinado. 2. Na crise dos sete anos, se generalizam pela primeira vez as
vivéncias ou os afetos, aparece a légica dos sentimentos. Ha criangas profundamente atrasadas que sofrem
continuos fracassos: as criangas correntes jogam, mas quando uma crianga anormal tenta incorporar-se aos seus
jogos, a rechacam; quando caminha pelas ruas a ridicularizam. Em uma palavra, perde sempre, em cada caso
isolado, reage a sua prépria menosvalia, mas em poucos instantes se vé muito satisfeita de sua propria pessoa. A
crianga pré-escolar carece de autoestima, de amor préprio. Justamente na crise dos sete anos, é quando surge a
propria valorizacdo: a crianca julga seus éxitos, sua propria posicdo (VYGOTSKI, 1933/2012b, p. 380- tradugéo
nossay).
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e essa capacidade de significar as préprias vivéncias leva o individuo a estabelecer
novas relacées com a realidade e consigo mesmo.

Dessa forma, possuindo a vivéncia uma orientacao biossocial, sua analise deve
considerar o0 modo como o individuo vive dada situacdo. Manifestando as
peculiaridades do desenvolvimento do proprio eu do individuo, na medida em que
participam todas as propriedades que se formaram ao longo do seu desenvolvimento
em um momento determinado (VYGOTSKI, 1933/2012b).

Por isso, para Pino (2010), ndo basta analisar os elementos que influenciaram
o desenvolvimento do individuo, é necessario saber ou interpretar aquilo que
constituiu sua vivéncia, por meio da sua atribuicdo de significacado dos elementos do
meio que constituiram a experiéncia, ou seja, a vivéncia de uma experiéncia envolve,
de alguma forma, ter um significado do que ela acarreta. Assim, o referido autor
defendeu a necessidade de relacionar a vivéncia com a significagdo que o individuo
faz das situacdes criadas pela dindmica do meio e interpreta-la.

Conforme Vygotski (1916/1999) os acontecimentos na vida de um individuo e
suas concepcdes devem ser analisados em seus componentes, motivos,
personagens, como também em suas caracteristicas, situacdes, falas, destinos e a
l6gica da necessidade do desenrolar das agfes, sendo preciso examinar essa inter-
relacdo. As palavras ditas sobre si mesmo sdo profundamente importantes e
significativas, bem como as demais pessoas que sdo representadas em suas
vivéncias sao indispensaveis de se examinar.

Deste modo, esse autor defendeu que é pela narragdo que se toma
conhecimento sobre os acontecimentos. As narrativas, implicam na compreensao dos
fundamentos historicos do desenvolvimento do individuo. Por isso, ao conhecer os
acontecimentos, o critico deve apontar suas consequéncias para os individuos.
Porque mesmo anteriores, ja ndo mais existindo, 0os acontecimentos produzem todo o
futuro, pois esté ligado, entrelacado ao individuo e demonstram sua visdo de mundo,
seu posicionamento no mundo e seu lugar nele, o abandonar de suas atividades e
ocupacdes, que o modificam. As vezes, escravo do seu nascimento, ndo sio donos
de si mesmo. Sobre essa andlise de Vygostki, Toassa e Souza (2010, p. 760)
consideram que “é possivel perceber que a vivéncia pode estender-se ao passado e
ao futuro da existéncia humana, presentificando elementos importantes na orientacao

das acdes”.
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De acordo com Vygotski (1916/1999), as vivéncias guardam uma relacéo direta
com o desenrolar das acdes, explicam-nas e permitem estabelecer as semelhancas
existentes entre elas. Podem imobilizar o individuo, arrancar-lhe do circulo da vida,
dos assuntos de interesse, romper seus vinculos habituais que Ihes sdo simbdlicos. E
a inadaptacdo do individuo ao seu ambiente sociocultural também cria poderosos
obstaculos no curso do seu desenvolvimento psiquico (VYGOTSKI, 1929/1997b).

Assim Vygotski apontou para o fato de que o desenvolvimento, enquanto
processo de constituicdo cultural do individuo para tornar-se um ser humano, é
resultado do que o meio lhe dispbe, de como este sujeito se apropria has praticas
sociais e da maneira como ele converte isso em funcées humanas.

Nesse direcionamento, a defectologia articula-se com o estudo das vivéncias
pelo potencial que tem para a compreensao das consequéncias da deficiéncia para o
individuo na relacdo com as condi¢cbes historico-culturais. Visto que em outras
condicles, favoraveis para o desenvolvimento, o individuo vai perdendo rapidamente
os recursos da defectibilidade moral, e se constroi um novo caminho, conforme disse
Vygotski (1924/1997a). Portanto, a sociedade e a cultura s&o primordiais na
superacdo da insuficiéncia. Os obstaculos que impulsionam o individuo ao
desenvolvimento residem nas condi¢des do ambiente social.

Para o referido autor, o enriquecimento humano da pessoa com deficiéncia se
dava quanto aos meios e formas que a sociedade disponibilizava para a mesma, na
apropriacdo da cultura historicamente acumulada pela humanidade. Portanto, seu
desenvolvimento diferenciava-se conforme o conjunto de condicdes em que se
realizava.

Deste modo, em seus escritos de 1924 a 1934, presentes no Tomo V das Obras
Escogidas- Fundamentos de Defectologia, Vygotski ressaltou a importancia do estudo
do desenvolvimento da pessoa com deficiéncia, a partir da analise do seu contexto
sécio histoérico, pois a deficiéncia é um fendmeno de ordem social e ndo basicamente
biolégica. A analise das vivéncias pode evidenciar as consequéncias da deficiéncia
para o individuo, que se refletem, segundo Lima, Aradjo e Moraes (2010), através da
diminuicdo de sua posi¢ao social, uma vez que o estigma se concretiza através das

relagdes que o individuo mantém com a sociedade.

Lo que decide el destino de la persona, em Ultima instancia, no es el
defecto en si mismo, sino sus consecuencias sociales, su realizacién
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psicossocial. Los processos de compensacién tampoco estan
orientados a completar diretamente el defecto, lo que la mayor parte
de las veces es imposible, sino a superar las dificuldades que el
defecto crea ? (VYGOTSKI, 1929/1997b, p. 19).

A deficiéncia implica, de acordo com o autor, modificagcbes na relagdo do
homem com o mundo, mas, antes de tudo, manifesta-se nas relacbes com as
pessoas. Enfatiza o autor, que a caréncia provocada pelo defeito resulta, antes de
tudo, na perda das mais importantes fun¢des sociais. Por isso € preciso compreender
a deficiéncia como um problema social, porque seu momento social, anteriormente
nao observado e considerado geralmente como secundario, resulta na realidade como
fundamental e prioritario.

Mesmo na familia da pessoa com deficiéncia, surgem condutas diferenciadas
com relagéo aos outros filhos, suas especificidades mudam primeiramente a posi¢cao
social, através de uma atencao redobrada, podendo constituir-se em uma carga
pesada para o individuo e uma cerca que o separa dos demais.

Para Vygotski (1929/1997b, p.18), o individuo percebe as dificuldades que

derivam da sua deficiéncia, onde:

La consecuencia directa del defecto es el descenso de la posicion
social del nifio; el defecto se realiza como desviacién social. Se van
reestructurando todos los vinculos con las personas, todos los
momentos que determinan el lugar del hombre en el medio social, su
papel y destino como participe de la vida, todas las funciones de la
existencia social 3

De acordo com esse autor, o desenvolvimento humano se orienta, em direcao
a internalizacdo das relagdes sociais, entrelagcando cultura, sociedade e natureza,
num processo dindmico, dialético, cultural e complexo, ndo devendo ser pensado
como fendmeno linear. Implica evolugdes, crises, revolucbes e diversas

transformacdes na forma de se constituir como ser historico-cultural a partir da

2 O que decide o destino da pessoa, em Ultima instancia, ndo é o defeito em si mesmo, mas suas consequéncias
sociais, sua realizagdo psicossocial. Os processos de compensagdo tampouco estdo orientados a completar
diretamente o defeito, 0 que na maior parte das vezes € possivel, mas a superar as dificuldades que o defeito cria
(VYGOTSKI, 1929/1997b, p. 19- tradugéo nossa).

3 A consequéncia direta do defeito € o declinio da posigdo social da crianca; o defeito se realiza como um desvio
social. Vao-se reestruturando todos os vinculos com as pessoas, todos 0s momentos que determinam o lugar do
homem no meio social, seu papel e destino como participe da vida, todas as funcBes da existéncia social
(VYGOTSKI, 1929/1997b, p. 18- traducéo nossa).
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superacao das dificuldades ao dominio da natureza e enraizamento social, sendo a
primazia do social e cultural na constituicdo humana.

Dessa forma, todos os fendbmenos do contexto social em que se deu o
desenvolvimento devem, segundo Vygotski (1924/1997a, p. 45), ser estudados como
processos em movimento e em mudancga, na reconstru¢céo da origem e do curso do

desenvolvimento, assim como enfatiza:

En esencia, esta concepcion de los fenémenos psicoldgicos no sélo a
partir del pasado, sino también con referencia al futuro no significa
nada mas que la exigéncia dialéctica de comprender los fenébmenos
en eterno movimiento, descubrir sus tendencias y su porvenir,
determinado por su presente*

Por isso, Vygotski (1916/1999) apontou a vivéncia como um exemplo de

unidade de analise, ao empregar a logica dialética de observacéo do:

humano em permanente movimento, relagbes de parte-todo, sintese
e mudanca historico-cultural pela qual o sujeito reconhece-se como
objeto social no meio, elaborando relagdes singulares com as
condic¢des particulares encontradas (TOASSA; SOUZA, 2010, p. 771).

Nessa direcéo, Pino (2010) explicou que vivéncia enquanto unidade de analise,
integra, de uma forma dinamica, o meio interior do individuo (subjetivo) e exterior ao
individuo (fisico, social e cultural) construido pelos homens. Devendo-se penetrar a
andlise do individuo para além do seu estudo biolégico, ou seja, adentrar no contexto
da sua vida externa, na sua vida social, nas formas historico-sociais da sua existéncia
(LIMA, ARAUJO, MORAES, 2010).

Nesse movimento exterior/interior o ser humano é formado como ser social e
sua personalidade também é formada e orientada pelas exigéncias de seu ser social,
buscando ocupar determinada posi¢cdo com respeito a légica imanente da sociedade,
nas exigéncias da existéncia social, visto que a sociedade é pouco sensivel as
diferencas e adaptadas para determinados tipos ideais (VYGOTSKI, 1929/1997b), ou

seja, segundo Karabanova (2010), um desenvolvimento normativo, um conjunto

4 Em esséncia, esta concepgdo dos fendmenos psicolégicos ndo sé a partir do passado, mas também com
referéncia ao futuro ndo significa nada mais que a exigéncia dialética de compreender os fenébmenos em eterno
movimento, descobrir suas tendéncias e seu futuro, determinado por seu presente (VYGOTSKI, 1924/1997a, p.
45, traducdo nossa).
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padréo de forma ideal de desenvolvimento que atenda as expectativas e exigéncias
sociais impostas sobre o individuo. De acordo com essa autora, o individuo é afetado
pela organizacdo da vida escolar, pelos tipos de educacdo familiar e pela
peculiaridade da posicao dos pais.

Assim, o desenvolvimento da personalidade, segundo Vygotski (1931/2012a) é
resultado do processo de desenvolvimento historico-cultural. E para compreendé-la,
o referido autor enfatizou, como via de investigacdo, a concep¢cdao de mundo do
individuo ao narrar as suas vivéncias.

Nessa direcdo e a luz do seu legado em seu escrito Futuras vias de
investigacién: desarrollo de la personalidade del nifio y de su concepcién del mundo,
de 1931, Vygotski ressaltou aspectos do conceito de concepcdo de mundo: “para
nosotros la concepcion del mundo es todo aquello que caracteriza la conducta global
del hombre, la relacion cultural del nifio con el mundo exterior” >(VYGOTSKI,
1931/2012a, p. 328). O autor atribuiu ao termo “concepgdo de mundo” ao
posicionamento do individuo frente ao mundo em que vive e por isso destacou que
somente a partir da idade escolar se forma pela primeira vez no individuo uma
concepcao de mundo mais estavel e consistente. Pois a crianga quando nasce carece
de uma concepcdo de mundo, em que explicou que é mais uma atividade no mundo
do que uma concepcéao deste.

As concepcdes constroem-se com as situagbes vivenciadas e sdo sempre
ressignificadas a partir das circunstancias, evoluindo historica e culturalmente, pois,
na compreensao de Costas e Ferreira (2011, p. 215), “o sujeito se produz como
individuo na agao social e na interagao, internalizando significados a partir do social’.

Nessa direcdo, Daniels (2011, p.46) ressalta:

o discurso interior € o resultado de um processo construtivo pelo qual
o discurso a partir dos outros e com 0s outros se tornou discurso para
0 eu [...]. A voz social se converte na voz interior. Mudangas nas
circunstancias sociais (particularmente padrées de comunicagéo) dédo
origem a mudancga nos padrdes de construgao.

Assim, Vygotski defendeu que o meio configurava o desenvolvimento do

individuo através da sua vivéncia, e criticou que nos estudos do desenvolvimento

5 Para nés, a concepgdo do mundo é tudo o que caracteriza o comportamento global do homem, a relagdo cultural
da crianga com o mundo exterior (VYGOTSKI, 1931/2012a, p. 328- traducdo nossa).
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social de individuos, “no estudiamos suficientemente la relacion interna del nind com
la gente de su entorno, no lo consideramos como un participante activo de la situacion
social®” (VYGOTSKI, 1933/2012b, p. 381). Recomendou esse autor que se deveria
estudar conjuntamente as caracteristicas do individuo e seu meio, pois os problemas
fundamentais devem ser esclarecidos no plano das relagdes internas do individuo com
0 Seu meio, visto que, se é um ser social, € parte do seu entorno social.

Vygotski (1933/2012b) enfatizou que toda vivéncia esta respaldada por uma
influéncia real e dindmica do meio com relacdo ao individuo, na qual ocorre uma
reestruturacao da vivéncia interior que tensiona essa relagéo e as mudancas de suas
necessidades e motivos, que sdo 0s motores do seu comportamento. Ao mesmo
tempo, modifica-se o posicionamento do individuo ante o meio, como exemplo, o
interesse por coisas novas e atividades. Assim, o individuo é uma parte da situacao
social, e sua relagdo com o meio se realiza através da vivéncia e da sua atividade. As
forcas do meio adquirem significado orientador. Portanto, o estudo do meio se
translada em medida significante ao interior do proprio individuo, ndo devendo se
reduzir as conexdes externas de sua vida. Todo avanco no desenvolvimento, ao se

passar de uma idade a outra, modifica a influéncia do meio sobre ele.

En el desarrollo, la unidad de los elementos personales y ambientales
se realiza en una serie de diversas vivencias del nifio. La vivencia debe
ser entendida como la relacion interior del nilo como ser humano, con
uno o outro momento de la realidade. Toda vivencia es una vivencia
de algo. No hay vivencia sin motivo, como no hay acto consciente que
no fuera acto de consciencia de algo. Sin embargo, cada vivencia es
personal * (VYGOTSKI, 1933/2012b, p. 383).

Entédo, todas as particularidades da personalidade e do meio apresentam-se na
vivéncia. Por isso, Vygostki (1934/2010) orientou analisar, de forma sistemética, o
papel do meio no desenvolvimento dos individuos, conduzindo-os do ponto de vista
das suas vivéncias, das particularidades que tensionaram suas condutas frente a uma

dada situacgéo, as quais sao expressadas de forma diferentes, dependendo de suas

6 N&o estudamos suficientemente a relagéo interna da crianga com as pessoas do seu meio, ndo o consideramos
como um participante ativo da situacdo social (VYGOTSKI, 1933/2012b, p. 381- traducéo nossa).

7 No desenvolvimento, a unidade dos elementos pessoais e ambientais se realiza em uma série de diversas
vivéncias da crianca. A vivéncia deve ser entendida como a relagéo interior da crianga como ser humano, com um
ou outro momento da realidade. Toda vivéncia é vivéncia de algo. Ndo ha vivéncias sem motivo, como ndo héa ato
consciente que ndo seja ato de consciéncia de algo. Entretanto, cada vivéncia é pessoal (VYGOTSKI, 1933/2012b,
p. 383- traducdo nossa).

39



concepcdes que também estéo relacionadas com as diferentes faixas etarias. O meio
modifica-se para o individuo a cada faixa etaria, ampliando-se aos poucos a partir dos
seus elementos, como passeios, novas relagcbes com as pessoas e o0 ambiente
educacional. Do mesmo modo, o desenvolvimento do individuo, em cada época
cultural, coincide mais ou menos, em certos pontos, com a linha do seu
desenvolvimento cultural (VYGOTSKI, 1934/1997c).

Somente € possivel elucidar o papel do meio no desenvolvimento do individuo,
guando se analisa a relacdo entre eles, sua afetividade e SSD, visto que o meio €
variavel e dinamico, bem como o individuo também se modifica em caracteristicas e
condutas, pois “¢ membro de um certo grupo social, € uma certa unidade da histéria,
vive numa determinada época histérica e em determinadas condi¢gbes histéricas”
(VYGOTSKI, 1934/2010, p. 698). Para Marques e Carvalho (2014), seus exemplos
remetem a uma analise profunda da vivéncia humana e dos sentidos atribuidos a ela.

Portanto, buscou-se o seguimento desse aporte de Vygotski, enquanto analise
das vivéncias de pessoas adultas com TEA na relacdo com a escolaridade e
concepcdes de mundo, considerando-se as condi¢des histéricas do autismo e do
processo de escolarizacdo da pessoa com deficiéncia e com TEA, as quais refletem
em seu desenvolvimento e na sua relagcdo com o mundo.

2.2 O TEA e sua histéria: de conceitos e caracteristicas a construcdo do

processo de escolarizacao de pessoas com autismo

Transformacbes conceituais quanto ao TEA foram sendo modificadas no
decorrer da historia. O termo autismo de origem grega “autds”, significando “si
mesmo”, foi utilizado em 1911, pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler, que difundiu o
termo designando-o como perda do contato com a realidade e consequente
dificuldade ou impossibilidade de comunicacdo (MARFINATI, ABRAO, 2014; LIMA
2014).

Posteriormente, Léo Kanner, psiquiatra austriaco naturalizado americano, em
1943 observou onze criangas que passaram por sua consulta e escreveu sobre Os
distarbios autisticos do contato afetivo, identificando como traco fundamental do
autismo a incapacidade para relacionar-se com as pessoas € as situacées desde o

principio de suas vidas (LIMA, 2014).
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Nessa mesma década, Hans Asperger, médico austriaco, de acordo com Klin
(2006) descreveu os casos de quatro criangas que tinham dificuldade em se integrar
socialmente em grupos. Publicou, em 1944, sua tese de doutorado intitulada A
Psicopatia autista na infancia, apresentando como questao central o transtorno no
relacionamento com o ambiente a seu redor, onde as caracteristicas autistas seriam
persistentes.

Também em 1944, outro médico austriaco, Bruno Bettelheim, desenvolveu a
hipbtese de que a crianga encontrava no isolamento autistico um recurso a
intolerancia ao mundo exterior, decorrente de uma experiéncia negativa vivida na
relacdo com a mae e seu ambiente familiar. A causa do TEA estaria relacionada ao
nao desejo da mae da existéncia do filho e da incapacidade desta de Ihe oferecer o
afeto necessario. Posteriormente, essa tese tornou-se alvo de criticas nos anos
seguintes por culpar as maes (LIMA, 2014).

Na década de 50, destaca-se Frances Tustin, psicanalista inglesa, que
trabalhou com criancas com TEA em sua clinica, considerando-as “criangas
encapsuladas” por acreditar na ideia de paralisagdo do desenvolvimento psicoldgico.
Defendeu que alguns pacientes apresentavam “nucleos autisticos impenetraveis que
os tornam inacessiveis ao contato” (KORBIVCHER, 2007, p. 56).

No Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-1), de 1952,
nada foi publicado sobre a recente identificacdo do Disturbio Autista do Contato
Afetivo (APA, 1952).

Em 1964, o psicélogo americano, Bernard Rimland, apontou para a falta de
evidéncias e demonstracfes empiricas das teses quanto a atribuicdo do TEA ao fator
afetivo definindo-o como uma disfungéo cognitiva (LIMA, 2014).

No DSM-Il, de 1968, foi publicada a Esquizofrenia Infantil confundida e
comparada com essa e outras patologias, a psicose, por exemplo (APA, 1968). O
DSM-11I, de 1980, a terminologia mudou de Autismo Infantil para Transtorno Autista
para enfatizar que ndo acometia somente criancas, mas que, em condi¢cdes crbnicas
persistia por toda a vida (APA, 1980).

A psiquiatra inglesa Lorna Wing em 1981 introduziu o conceito de Espectro
Autista como resultado do reconhecimento do autismo como um espectro de

condi¢cdes e manifestacdes (KLIN, 2006).
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No DSM-IV, de 1994, o autismo passou de Transtorno Global do
Desenvolvimento (conjunto de transtornos envolvendo fun¢des do desenvolvimento)
para ser considerado como um Transtorno Invasivo do Desenvolvimento. Incluia
manifestacbes em trés dominios: social, da comunicacdo e do comportamento. Com
interacdo social e habilidades de comunicacdo qualitativamente prejudicadas,
comportamentos tendendo a serem estereotipados e repetitivos e interesses restritos.
Apresentava as cinco seguintes classificacfes: Transtorno Autista ou Autismo
Classico, Transtorno de Asperger, Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (Sem
Outra Especificagdo) também conhecido como autismo atipico, Sindrome de Rett e
Transtorno Desintegrativo da Infancia (APA, 1994).

Na Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude (CID-10), de 2008, da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
e Organizacao das Nag¢fes Unidas (ONU), o autismo infantil é caracterizado por um
desenvolvimento anormal ou alterado, manifestado antes dos trés anos de idade, e
apresentando uma perturbacdo do funcionamento em cada um dos trés dominios
seguintes: intera¢cdes sociais, comunica¢do, comportamento focalizado e repetitivo
(CID-10, 2008).

Em sua mais atualizada versdo, o DSM-5, de 2013, define que os transtornos
classificados no DSM-IV ndo mais existirdo como diagnosticos distintos, mas como
um grupo dos Transtornos do Espectro Autista, unificados, localizados no grupo dos
Transtornos do Neurodesenvolvimento (APA, 2013).

O termo espectro engloba o autismo da infancia, autismo de Kanner, autismo
de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno invasivo do desenvolvimento sem
outra especificacao, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de Asperger. A
Sindrome de Rett tornou-se uma entidade propria, deixando de ser parte do espectro
do autismo (APA, 2013). Na Figura 1 apresenta-se a consolida¢ao da evolucao dos

conceitos de TEA:
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Figura 1 - Evolucéo do conceito de TEA
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focalizado e repetitivo.

Fonte: elaborada pela autora

O DSM-5, de 2013, indica como caracteristicas da pessoa com TEA, interesses
ou auséncia desses, em atividades, geralmente durante o periodo inicial de
desenvolvimento, mas podendo manifestar-se ao longo da vida, ou, serem
mascaradas por estratégias aprendidas na vida adulta, nas intervengcdes ou
compensacdes. No entanto, estas particularidades permanecem suficientes para
causar danos atuais em &reas sociais, ocupacionais ou outras. Os individuos podem
apresentar atraso no desenvolvimento da linguagem e a surdez pode ser suspeita,
mas normalmente é descartada (APA, 2013).

De acordo com o referido Manual, a fase em que o comprometimento funcional
torna-se Obvia ira variar de acordo com as caracteristicas do individuo e seu ambiente.
As manifestacbes podem ser variadas de acordo com a idade e capacidade funcional,
intervencdo e suportes atuais. Os sintomas geralmente sdo reconhecidos durante o
segundo ano de vida (12-24 meses de idade), mas podem ser vistos mais cedo do
gue 12 meses, se atrasos de desenvolvimento sdo graves, ou observado no prazo
maximo de 24 meses, se 0s sintomas sao mais sultis.

Uma caracteristica precoce da crianca com TEA € a atencdo conjunta
prejudicada, manifestada pela falta de apontar, mostrar, ou trazer objetos para

compartilhar interesses com outros, ou 0 ndo seguimento de alguém ou no nédo olhar
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no olho. Os individuos podem aprender alguns gestos funcionais, mas seu repertério
€ menor do que o dos outros, e muitas vezes eles ndo conseguem usar gestos
expressivos espontaneamente em comunicacao (APA, 2013).

Recentemente, a Lei n® 13.438, de 26 de abril de 2017, tornou obrigatéria a
aplicacdo, pelo Sistema Unico de Satde (SUS), de protocolo ou outro instrumento que
estabeleca padrdes para a avaliacdo de riscos no desenvolvimento psiquico das
criangas, nos seus primeiros dezoito meses de vida, com a finalidade de facilitar a
deteccao precoce, inclusive do TEA, em consulta pediatrica (BRASIL, 2017).

Conceitos e caracteristicas a respeito do TEA sao também evidenciados nas
legislacdes. A Lein®12.764 de 27 de dezembro de 2012 que institui a Politica Nacional

de Protecéo dos Direitos da Pessoa com TEA, considera como:

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicacdo
e da interacdo sociais, manifestada por deficiéncia marcada de
comunicacdo verbal e ndo verbal usada para interacdo social,
auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver e manter
relagBes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

Il - padrBes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e
atividades, manifestados por comportamentos motores ou verbais
estereotipados ou por comportamentos sensoriais incomuns;
excessiva aderéncia a rotinas e padr6es de comportamento
ritualizados; interesses restritos e fixos (BRASIL, 2012, p.1).

Outro aspecto € que para todos os efeitos legais, a pessoa com TEA é
considerada pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2012). Assim, a Convencéo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia afirma, em seu artigo 1°, que estas apresentam
impedimentos de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, de longo prazo, que
‘podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢gdes com as demais pessoas” (BRASIL, 2009a, p.3).

Nesse contexto, a falta de habilidades sociais e de comunicacdo pode
prejudicar a aprendizagem. Dificuldades no planejamento, organizacao e lidar com a
mudanca podem impactar negativamente no desempenho académico (APA, 2013).

Entretanto, como enfatizou Orra (2012, p. 41), quando se fala sobre a questao
social da pessoa com TEA, as considera¢des séo voltadas sobre as suas dificuldades
ou auséncia de interagao social. A autora reforga que:

a questao acerca do desenvolvimento social do autista ndo tem estado
sempre presente nos programas voltados a sua aprendizagem ou aos
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programas de educacdo especial. O desconhecimento sobre o
desenvolvimento social da pessoa com autismo percorre tanto a area
educacional quanto a é&rea clinica, evidenciando a falta de mais
estudos para proporcionar-lhes melhor qualidade de vida.

Desse modo, a educacdo e as relacdes sociais desempenham um papel
constitutivo para o individuo, ressaltando a necessidade de se repensar, portanto a
educacio da pessoa com TEA (ORRU, 2012).

Diante disso, pode-se refletir que a pessoa com TEA apresenta especificidades
e necessidades, as quais podem conduzir a interferéncias no processo de
escolarizacao e, consequentemente, em sua participacdo na sociedade.

E para o entendimento do processo atual de escolarizacdo da pessoa com TEA,
torna-se necessario seguir na diregcdo da histéria da educagdo das pessoas com
deficiéncia. Assim, apresentam-se alguns apontamentos da construcdo do processo
de escolarizacdo da pessoa com deficiéncia no Brasil e, consequentemente, as
iniciativas para a inclusdo da pessoa com TEA na rede regular de ensino, relevantes
de conhecimento quanto a compreensao do que se tem realizado historicamente.

Na época do Império, de acordo com Jannuzzi (2012), caracterizada por uma
sociedade sem escolarizacdo e predominantemente agricola, foi possivel silenciar
sobre a pessoa com deficiéncia e esconder aquelas cuja presenca mais incomodava.
Assim, enquanto era possivel e conveniente, eram segregadas da sociedade.

De acordo com Mazzotta (2011), a falta de conhecimento sobre as deficiéncias
contribuiu para que fossem marginalizadas e ignoradas. Nesse periodo, quando
apenas 2% da populacdo eram escolarizadas, e mesmo 0 ensino regular era
principiante, a educacdo da pessoa com deficiéncia praticamente nem existia, sendo
desenvolvida aos poucos com o apoio de pessoas interessadas, mas relacionada a
um governo de determinados interesses (ZANFELICI, 2008). A educacao da pessoa
com deficiéncia “se concentrava basicamente no ensino de trabalhos manuais aos
mesmos, na tentativa de garantir-lhes meios de subsisténcia e assim isentar o Estado
de uma futura dependéncia desses cidadaos” (ZANFELICI, 2008, p. 254).

A primeira Constituicdo do Brasil, de 1824, outorgada pelo Imperador D. Pedro
I, apesar de determinar como direito civil e politico dos cidadaos, no artigo 179, “a
Instrucgdo primaria, e gratuita a todos os Cidadaos” (BRASIL, 1824, p. 16), a0 mesmo
tempo ja os privava do direito politico aqueles, no artigo 8, “por incapacidade physica,
ou moral” (BRASIL, 1824, p. 2). O acolhimento as pessoas com deficiéncia
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abandonadas, segundo Jannuzzi (2012), era exercido pelas Santas Casas de
Misericordia, as quais surgiram no Brasil no século XVI, em regime de internato, uma
forma de recolhimento de criancas com deficiéncia, em lugares especificos,
separadas do mundo e sob vigilancia constante.

A pratica do internamento de individuos considerados “anormais”, também era
realizada pelos hospitais psiquiatricos brasileiros, a exemplo do primeiro, o Hospicio
D. Pedro Il inaugurado no Rio de Janeiro, em 1852, que depois da Proclamacéao da
Republica de 1889, com o primeiro Presidente do Brasil, Marechal Deodoro da
Fonseca, passou a se chamar Hospital Nacional de Alienados em 1890 (NOGUEIRA;
COSTA, 2007). Foi um dispositivo de exclusdo, um lugar de asilamento dessas
pessoas, porque a sociedade as percebia como seres inconvenientes e que nao
conseguiam conviver de acordo com as normas sociais. Essa conduta
institucionalizava necessidades da sociedade, objetivando a supressao do que era
estranho no sujeito (ACIOLY, 2009). Um periodo, portanto, marcado por praticas de
exclusdo da pessoa com deficiéncia através do seu confinamento em instituicoes.

De acordo com Jannuzzi (2012), a Medicina, desde os primordios, também
influenciou propostas educacionais para essas pessoas, até por ser uma das
profissbes mais antigas, que procurava respostas aos desafios que se apresentavam,
desenvolvendo diversas iniciativas para a educacao de criancas “anormais”. Assim,
“‘perceberam a importancia da pedagogia, criando instituicbes escolares ligadas a
hospitais psiquiatricos, congregando criancas bem comprometidas em seu quadro
geral e que estavam segregadas socialmente junto com os adultos loucos”
(JANNUZZI, 2012, p. 31).

Os profissionais médicos compreenderam a relevancia da educacdo,
sistematizando conhecimentos, necessarios ao convivio social, que fizessem dessas
criancgas, participantes de alguma forma da vida em sociedade. A orientagdo dada ao
médico escolar € a de que deveriam classificar os “anormais”, estabelecendo uma
catalogacéao de anormalidade por suas caracteristicas fisicas, comportamentais e de
desenvolvimento, sendo o atraso escolar constituinte do limiar na referéncia de
conceituacdo (JANNUZZI, 2012). Também mencionado por Zanfelici (2008, p. 254),
“a referéncia para a normalidade passa a ser o posicionamento no rendimento

escolar”.
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Tal pratica conduziu a uma “sele¢ao” dentro da escola, que levou a criagdo de
classes para os selecionados, pois, além da justificativa de ndo aprenderem como 0s
“normais”, impediam que estes aproveitassem, de forma conveniente, a instrugao que
lhes era proporcionada (JANNUZZI, 2012). Ou seja, eram separados para ndo causar
interferéncias negativas no ritmo de aprendizado desses alunos (ZANFELICI, 2008).
Um modelo classificatorio, somente com foco na deficiéncia e em suas supostas
limitac@es, inviabilizava as possibilidades de desenvolvimento dessas pessoas.

Em 1929, o médico psiquiatra, Ulisses Pernambucano, organizou a primeira
equipe multidisciplinar (psiquiatra, pedagogo e psic6logo) para trabalhar com tais
criancas.

Logo, a histéria da educacdo das pessoas com deficiéncia foi se
desenvolvendo, conforme Jannuzzi (2012, p. 25) “através de tentativas praticas,
muitas vezes criacdes deles proprios para vencer os desafios com que se defrontam
nos diversos tempos e lugares”.

Na primeira metade do século XX, a partir de 1930, sem acdes promovidas pelo
Estado para as pessoas com deficiéncia, comeca a haver mobilizagdo da sociedade
civii em torno da organizacdo de associacbes para pessoas com deficiéncias
(MAZZOTTA, 2011), a exemplo da Sociedade Pestalozzi, as Associa¢cdes de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) e a Associacao de Assisténcia a Crianca Defeituosa
(AACD). Posteriormente, o Estado realizou algumas acfes de atencdo para esses
alunos, tais como: criacao de escolas junto a hospitais e ao ensino regular, ao mesmo
tempo que entidades filantrépicas especializadas continuaram a ser fundadas
(JANNUZZI, 2012).

No governo de Getulio Vargas, destacou-se a criagdo do Ministério dos
Negocios da Educacdo e Saude Publica, pelo Decreto n° 19.402 de 1930 (BRASIL,
1930) e o Ministério da Educacao e Saude, pela Lei n° 378 de 1937 (BRASIL, 1937).
Determinou-se que o0 ensino deveria abranger os cegos, surdos, os fisicamente
“anormais”, os retardados de inteligéncia e os inadaptados morais, e, em 1954, o
referido Presidente proclamou a necessidade de cursos de professores e de técnicos
especializados para o trabalho com pessoas com deficiéncia.

Durante o governo de Juscelino Kubitschek, de 1956-1957, realizou-se um
levantamento de profissdes pertinentes aos individuos de capacidade reduzida, para

o oferecimento de oportunidades de trabalho, e apds os anos de 1960, foram criadas
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diversas campanhas para a educagcdo de cegos, surdos e deficientes mentais
(JANNUZZI, 2012).

Em 1961, no governo de Joao Goulart, a primeira Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional (LDBEN), n® 4.024, abordou um capitulo a Educacdo de
Excepcionais nos artigos 88 e 89, determinando que a educacdo destes deveria
‘enquadrar-se no sistema geral de educacdo, a fim de integra-los na comunidade”
(BRASIL, 1961, p. 11). Porém a Lei n°® 5.692 de 1971 alterou a LDBEN de 1961,
determinando um tratamento especial para os estudantes com deficiéncias (BRASIL,
1971). Com isso, ndo promoveu a organizacdo de um sistema de ensino capaz de
atender aos alunos com deficiéncias, resultando no encaminhamento dos estudantes
para as classes e escolas especiais. As pessoas com deficiéncia tinham o direito de
conviver com as demais, mas, antes, precisavam ser preparadas e adaptadas ao meio
social (CHIOTE, 2013). lIsso representou a continuidade da préatica de segregacao,
através da separacdo evidenciada pela organizacdo dessas classes e escolas
especiais.

No ano de 1973, ocorreu a criagdo do Centro Nacional de Educagao Especial
(CENESP), através do Decreto n° 72.425, do Presidente Emilio Médici, com a
finalidade de promover a expansao e melhoria do atendimento aos excepcionais, em
todo o territério nacional (BRASIL, 1973)

Acdes educacionais, as pessoas com deficiéncia, foram impulsionadas pelo
CENESP, mas ainda configuradas por campanhas assistenciais e iniciativas isoladas
do Estado (BRASIL, 2008).

Um periodo, portanto, de movimento pela integracéo social, em que se discutiu
a insercao da pessoa com deficiéncia na sociedade.

A partir da década de 1980, de acordo com Leandro e Lopes (2017, p. 2), a
consecucgdo de direitos para individuos com TEA no Brasil, esteve relacionada

diretamente ao engajamento de seus familiares. De acordo com esses autores, a:

conjuntura da transicdo do regime ditatorial-militar para o regime
liberal-democréatico, com ampliagdo da mobilizacdo de distintos
setores da sociedade civil, maes e pais de autistas trouxeram a tona
suas angustias sobre a condicao de seus filhos, utilizando-se de meios
de comunicagcdo, como jornais impressos.
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Nessa direcéo, Leandro e Lopes (2017) realizaram uma pesquisa documental
a partir de um conjunto de treze cartas escritas por maes e pais de individuos com
TEA, publicadas no Jornal do Brasil na década de 1980, com o intuito de ampliar os
conhecimentos sobre a historia do TEA no pais. O estudo evidenciou o papel da
familia na mobilizacao politica pela construgdo de uma agenda proativa no campo da
assisténcia em saude e educacional e no engajamento dos pais para o conhecimento
do TEA. Apontou o entendimento de pai e mdes acerca do TEA como doenca de
caracteristicas desconhecidas, resultante de problemas durante o parto ou da
administracdo de medicamentos no recém-nascido. A pesquisa demonstrou que em
1983 foram recorrentes os relatos das dificuldades em se conseguir o diagndstico
devido a falta de profissionais especializados. Assim como a auséncia de instituicdes
especializadas no atendimento aos individuos com TEA foi tema de destaque nas
cartas, e que nas demais instituicbes existentes, os profissionais ndo os aceitavam
por ndo identificarem perspectivas de melhoras para eles. Inclusive ressaltou o
despreparo da sociedade para o trato com as pessoas com deficiéncia e com TEA no
Brasil, pois muito pouco ou quase nada se sabia sobre essa condicao especifica.

Em 1985, o Presidente Sarney nomeou o Comité Nacional de Educacéo
Especial, através do Decreto n® 91.872, destinado a aprimorar a Educacgéo Especial e
a integrar, na sociedade, as pessoas com deficiéncias, problemas de conduta e
superdotadas (BRASIL, 1985). O CENESP, em 1986, através do Decreto n® 93.613,
foi transformado na Secretaria de Educacao Especial (SEESP) (BRASIL, 1986a). No
mesmo ano, foi criada a Coordenadoria Nacional para Integragcdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (CORDE), pelo Decreto n°. 93.481, tendo como propdésito
“assegurar aos portadores de deficiéncias o pleno exercicio de seus direitos basicos”
(BRASIL, 1986b, p.1).

Nessa década, com o surgimento da luta pelos direitos da pessoa com
deficiéncia, destacou-se no Brasil um movimento a favor da inclusdo, que favoreceu
a instituicdo de politicas, de forma a garantir o acesso universal a educacéo,
abrangendo também as pessoas com deficiéncia.

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, de 1988, no tocante a
educacdo da pessoa com deficiéncia, determinou no artigo 208, como dever do
Estado, a garantia de atendimento educacional especializado preferencialmente na
rede regular de ensino (BRASIL, 1988).
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Em 1989, a Lei n° 7.853/89, disp6s sobre o apoio, sua integracdo social,
insercdo e inclusdo no sistema educacional, das escolas especiais, privadas e
publicas, e crime punivel com reclusdo e multa caso recusassem ou suspendessem,
sem justa causa, a inscricdo da pessoa com deficiéncia em qualquer estabelecimento
de ensino (BRASIL, 1989). Esta lei foi requlamentada dez anos depois, em 1999, sob
o Decreto n° 3.298, que dispbs sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, objetivando assegurar o pleno exercicio dos direitos
individuais e sociais das pessoas com deficiéncia, no contexto socioecondémico e
cultural, com igualdade de oportunidades na sociedade, por reconhecimento dos
direitos que Ihes sdo assegurados, com insercdo no mercado de trabalho ou sua
incorporacdo ao sistema produtivo mediante regime especial de trabalho protegido
(BRASIL, 1999a).

Em 1990, no Governo Fernando Collor de Mello, a SEESP foi extinta e as
atribuicdes relativas a Educacao Especial passaram a ser da Secretaria Nacional de
Educacado Béasica (SENEB). No mesmo ano, realizou-se, na cidade de Jomtien, na
Tailandia, uma Conferéncia que resultou na Declaragdo de Jomtien, sobre Educacéo
para Todos. Esta forneceu definicbes e novas abordagens sobre as necessidades
basicas de aprendizagem, tendo em vista estabelecer compromissos mundiais para
garantir a todas as pessoas 0s conhecimentos basicos necessarios a uma vida digna,
visando uma sociedade mais humana e justa, desenvolvendo plenamente suas
potencialidades, trabalhar, tomar decisdes fundamentadas e continuar aprendendo.

Os paises participantes foram incentivados a elaborar Planos Decenais que
contemplassem as diretrizes e metas do Plano de Acdo da Conferéncia. No Brasil, 0
Ministério da Educacéo divulgou o Plano Decenal de Educacéo Para Todos para o
periodo de 1993 a 2003, elaborado em cumprimento as resolu¢cdes da Conferéncia
(DECLARA(;AO DE JOMTIEN, 1990).

Também nesse ano, destacou-se a Lei n° 8.069/90, que dispds sobre o Estatuto
da Crianca e do Adolescente, onde, em seu artigo 54, afirma, como dever do Estado,
o atendimento educacional especializado as pessoas com deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino (BRASIL, 1990). Quanto ao emprego, a
Lei n® 8.213/91, dispds sobre a lei de cotas para o trabalho, determinando, em seu

artigo 93, que a empresa com 100 (cem) ou mais empregados estava obrigada a
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preencher de 2% (dois por cento) a 5% (cinco por cento) dos seus cargos com
pessoas com deficiéncia (BRASIL, 1991).

A Portaria n° 1.793/94 determinou a necessidade de complementar os
curriculos de formagédo de docentes e outros profissionais que interagiam com as
pessoas com deficiéncia (BRASIL, 1994).

A Declaracdo de Salamanca, sobre Principios, Politicas e Préaticas na Area das
Necessidades Educativas Especiais, constituiu-se, mundialmente, um dos mais
importantes documentos com vistas a inclusdo social e educacional, atribuida aos
movimentos em favor dos direitos humanos e contra instituicdes segregacionistas
(DECLARACAO DE SALAMANCA, 1994).

Em 1996, no Governo Fernando Henrique Cardoso, a nova Lei n® 9.394/96 de
Diretrizes e Bases da Educacao Nacional, destinou todo um capitulo para a educacéao
especial, conceituando-a como modalidade de educagdo escolar oferecida
preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo. A

referida Lei determina;

Paragrafo 1°- Havera, quando necessario, servicos de apoio
especializado, na escola regular, para atender as peculiaridades da
clientela de educacgéo especial;

Paragrafo 2°- O atendimento educacional sera feito em classes,
escolas ou servicos especializados, sempre que, em funcdo das
condi¢cBes especificas dos alunos, nao for possivel a sua integracao
nas classes comuns de ensino regular;

Paragrafo 3°- A oferta de educacao especial, dever constitucional do
Estado, tem inicio na faixa etaria de zero a seis anos, durante a
educacéo infantil (BRASIL, 1996, p.19).

Além de estabelecer, em seu artigo 59, que os sistemas de ensino deveriam
assegurar curriculos, métodos, técnicas e recursos educativos para atender as
necessidades desse alunado; professores com especializacéo adequada em todos 0s
niveis para atendimento especializado e para a integracdo desses educandos nas
classes comuns, como também Educacdo Especial para o trabalho, visando a sua
efetiva integracdo na vida em sociedade.

O Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CONADE) foi criado em 1999, no ambito do Ministério da Justica, através do Decreto
n° 3.076/99 (BRASIL, 1999b, p. 1) tendo como algumas competéncias “acompanhar
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o planejamento e avaliar a execugdo das politicas setoriais de educagdo, saude,
trabalho, assisténcia social, politica urbana e outras relativas a pessoa portadora de
deficiéncia” e propor a elaboragdo de estudos e pesquisas que objetivassem a
melhoria da qualidade de vida da pessoa com deficiéncia.

Dessa forma, o final do século XX é marcado pela mudanca paradigmatica em
gue a inclusdo escolar passou a nortear as acfes governamentais, principalmente a
na década seguinte.

A Convencdo da Guatemala, também de 1999, promulgada no Brasil pelo
Decreto n° 3.956 de 2001, reafirmou que as pessoas com deficiéncia tinham os
mesmos direitos humanos e liberdades fundamentais que as demais e definiu como
discriminacdo, com base na deficiéncia, toda diferenciacdo ou exclusdo que pudesse
impedir ou anular o exercicio dos direitos humanos e de suas liberdades fundamentais
(BRASIL, 2001a). Esse Decreto exigiu “uma reinterpretacdo da Educacao Especial,
compreendida no contexto da diferenciacdo adotada para promover a eliminacao das
barreiras que impedem o acesso a escolarizagao” (BRASIL, 2008, p.9).

Ainda em 2001, destacou-se o Plano Nacional de Educacao (PNE), aprovado
pela Lei n® 10.172, e a Resolugéo n° 2. O PNE determinou que a educagéo especial,
teria que ser promovida sistematicamente nos diferentes niveis de ensino, com
garantia de vagas no ensino regular para os diversos tipos de deficiéncia. Ressaltou
gue, guanto mais precoce a intervencdo educacional, mais eficaz se tornaria,
produzindo efeitos mais profundos sobre o desenvolvimento das criangas (BRASIL,
2001Db).

A Resolucéao n° 2 instituiu as Diretrizes Nacionais para a Educacéo Especial na
Educacao Basica, determinando, no seu artigo 2, que os sistemas de ensino devem
matricular todos os alunos, “cabendo as escolas organizar-se para o atendimento aos
educandos com necessidades educacionais especiais, assegurando as condi¢cbes
necessarias para uma educagao de qualidade para todos” (BRASIL, 2001c, p.1).

A Declaragao Internacional de Montreal por uma “Sociedade Inclusiva’,
conclamou governos, empregadores, trabalhadores e comunidade, a se
comprometerem com o desenho inclusivo e aplica-lo em todos os ambientes, produtos
e servicos, para beneficio de todos (DECLARACAO INTERNACIONAL DE
MONTREAL, 2001).
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Na perspectiva da educagéo inclusiva, a Resolucdo CNE/CP n°1/2002, que
institui as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Formacdo de Professores da
Educacao Basica, definiu que as instituicdes de ensino superior deveriam antever, em
sua organizacao curricular, a formacdo docente relacionada ao trato com a
diversidade, contemplando para isto conhecimentos sobre as especificidades dos
alunos com necessidades educacionais especiais (BRASIL, 2002).

Em 2004, durante o Governo Lula, a Lei n°® 10.845 institui o Programa de
Complementacéo ao Atendimento Educacional Especializado® (AEE) as Pessoas com
Deficiéncia, para garantir a universalizacdo deste servico aos educandos com
deficiéncia, cuja situacdo ndo permita a integracdo em classes comuns de ensino
regular de forma a possibilitar, progressivamente, a inser¢cdo desses educandos
nessas classes (BRASIL, 2004a). No mesmo ano, o Decreto n° 5.296 de 2004 dispbs
a respeito da prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia nas instituicdes
publicas ou privadas, da implementacédo da acessibilidade arquitetdnica, urbanistica,
nos servicos de transportes coletivos e no acesso a informacdo e a comunicacao
(BRASIL, 2004b).

E a Resolugcado n° 4 instituiu diretrizes operacionais para o0 AEE na Educacgao
Béasica, modalidade Educacdo Especial. Com o AEE sendo realizado na sala de
recursos multifuncionais da prépria escola ou em outra escola de ensino regular, em
turno inverso da escolarizagdo, ndo sendo substitutivo as classes comuns. Tendo
como “fungcdo complementar ou suplementar a formagdo do aluno por meio da
disponibilizacdo de servigos, recursos de acessibilidade e estratégias que eliminem
as barreiras para sua plena participacdo na sociedade e desenvolvimento de sua
aprendizagem” (BRASIL, 2009b, p. 1). Determinando, portanto, que a Educacao
Especial se realizava em todos os niveis, etapas e modalidades de ensino, tendo o
AEE como parte integrante do processo educacional.

No ano de 2007, o Decreto n® 6.094 dispbs sobre a implementacdo do Plano
de Metas Compromisso Todos pela Educacédo, com a participacédo das familias e da
comunidade (BRASIL, 2007).

A Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacéo

Inclusiva, de 2008, apresentou como objetivo, assegurar a inclusédo escolar de alunos

80 AEE, sob o Decreto n° 7.611, é o conjunto de atividades, recursos de acessibilidade e pedagégicos
organizados institucional e continuamente, complementar a formacéo dos estudantes com deficiéncia,
nas salas de recursos multifuncionais (BRASIL, 2011a).
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com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e @ altas

habilidades/superdotacéo, orientando os sistemas de ensino para garantir-lhes:

acesso ao ensino regular, com participacdo, aprendizagem e
continuidade nos niveis mais elevados do ensino; transversalidade da
modalidade de educacdo especial desde a educacao infantil até a
educacao superior; oferta do atendimento educacional especializado;
formacdo de professores para o0 atendimento educacional
especializado e demais profissionais da educacdo para a incluséo;
participacao da familia e da comunidade; acessibilidade arquiteténica,
nos transportes, nos mobilidrios, nas comunicacdes e informacao; e
articulacdo intersetorial na implementacdo das politicas publicas
(BRASIL, 2008, p.14).

Em 2009, o Decreto n°® 6.949 de 2009 promulgou no Brasil a Convencéao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL, 2009a). Esta
Convencao reconheceu: a importancia, para as pessoas com deficiéncia, de sua
autonomia e independéncia individuais, inclusive da liberdade para fazer as préprias
escolhas e, com oportunidade de participar ativamente das decisGes relativas a
programas e politicas, que |Ihes dizem respeito diretamente; e as contribuicdes
potenciais de sua plena participacdo na sociedade que resultam no fortalecimento de
seu senso de pertencimento a sociedade e no significativo avanco do seu
desenvolvimento.

Deste modo, o inicio do século XXI é caracterizado pela énfase na inclusédo
escolar, organizacédo do ensino e compromisso de toda a sociedade pela educacao
das pessoas com deficiéncia.

Em 2011, mesmo a partir do processo de democratizacao da escola, quando
0os sistemas de ensino universalizaram 0 acesso, evidenciou-se a contradicdo
inclusédo/excluséo, pois organizou-se um AEE, em instituices especializadas, escolas
especiais e classes especiais, como substitutivo do ensino ministrado na escola
comum para todos os alunos. Do contrario, 0 AEE é um complemento que deve ser
oferecido em horarios distintos das aulas das escolas comuns, com outros objetivos,
metas e procedimentos educacionais, para que os alunos possam aprender o que é
diferente do curriculo do ensino comum e que € necessario para que possam
ultrapassar as barreiras impostas pela deficiéncia e, por isso, nao substitui as fungdes

do professor responséavel pela sala de aula das escolas comuns (BRASIL, 2006).

54



No mesmo ano, o Decreto n°® 7.612 instituiu o Plano Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite, com a finalidade de promover, por
meio da integracao e articulacao de politicas, programas e a¢des, 0 exercicio pleno e
equitativo dos direitos das pessoas com deficiéncia, destacando a ampliagdo da
participacdo das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho, mediante sua
capacitacao e qualificacao profissional (BRASIL, 2011b).

No tocante a pessoa com TEA, em 2012, no Governo Dilma Rousseff, a Lei n°
12.764 instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, determinando, em seu artigo 3, como um dos direitos
da pessoa com TEA, o0 acesso a educacéo, incluida nas classes comuns de ensino
regular, e ao ensino profissionalizante, definindo que o gestor escolar ou autoridade
competente que recusar a matricula de aluno com TEA ou qualquer outro tipo de
deficiéncia sera punido com multa (BRASIL, 2012).

Esta punicdo também foi reafirmada, em 2015, com a instituicdo da Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia) sob n° 13.146, dedicando o capitulo IV ao Direito a Educacdo. Em seu
artigo 27, determinou-se que seja assegurado um sistema educacional inclusivo em
todos os niveis e aprendizado no decorrer de toda a vida, para o desenvolvimento de
seus “talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas
caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem” (BRASIL, 2015, p.7).

Essa lei também assegura que a educacdo de qualidade a pessoa com
deficiéncia é dever do Estado, da familia, da comunidade escolar, colocando-a a salvo
de toda forma de violéncia, negligéncia e discriminacdo, promovendo a conquista e 0
exercicio de sua autonomia. Ao mesmo tempo, reforca que os sistemas educacionais
devem “garantir condigdes de acesso, permanéncia, participagao e aprendizagem, por
meio da oferta de servicos e de recursos de acessibilidade que eliminem as barreiras
e promovam a inclusao plena” (BRASIL, 2015, p.7). Ressalva também o0 acesso a
educacdo superior e a educacado profissional e tecnologica, em igualdade de
oportunidades e condigcdes com as demais pessoas.

A Lei n° 13.409 de 28 de dezembro de 2016 dispds sobre a reserva de vagas
para pessoas com deficiéncia nos cursos técnico de nivel médio e superior das
instituicdes federais de ensino (BRASIL, 2016).
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Em nivel local, de acordo com Calheiros e Fumes (2014, p. 255) “a trajetoria e
0s modelos educativos para a pessoa com deficiéncia no estado de Alagoas e na sua
capital ndo se configuraram de forma diferente” do nivel nacional, ainda que
apresentem suas peculiaridades. As primeiras e principais a¢gdes para o atendimento
educativo da pessoa com deficiéncia tiveram inicio em Maceid, na segunda metade
do século XX, precisamente em 1958. Com oferta da escolarizacéo para pessoas com
deficiéncia intelectual, caracterizando a adocao tardia de politicas publicas nesse
ambito e com implicacfes que permanecem até os dias atuais (CALHEIROS; FUMES,
2014). Conforme esses autores, em 1973, o governo estadual criou o Departamento
de Educacdo Especializada, para que a oferta de servicos em todo o territério
alagoano fosse ampliada e com isso, foram construidas, em Macei6, uma escola
especializada em pessoas cegas (Escola Estadual Ciro Accioly - 1976) e um centro
especializado principalmente na educacdo de alunos com deficiéncia intelectual e
transtornos globais do desenvolvimento (Centro de Educacao Especial Profé Wandete
Gomes de Castro - 1994).

Destaca-se, em 1985, a criacdo do Departamento de Educacédo Especial da
Secretaria Municipal de Educacgédo que realizou a caracterizagdo dos estudantes a
serem atendidos pela modalidade da Educacdo Especial e o diagndstico das
condicbes de infraestrutura do sistema de ensino. Para a implantacao, entre 1990 a
1994, de classes especiais para o atendimento de alunos com deficiéncia em escolas
regulares da rede municipal de ensino de Maceié na perspectiva da integracdo
(CALHEIROS; FUMES, 2014). Porém, segundo os referidos autores, essa politica de
integracdo e as classes especiais contribuiam para o processo de segregacao e
excluséo do aluno com deficiéncia.

A partir de 1996, ainda de acordo com os autores, as acdes para a educacao
do aluno com deficiéncia seguiram em dire¢cdo ao movimento internacional e nacional
em torno da inclusédo educacional, defendendo a participacdo de todos na escola
regular, independentemente das diferencas. Porém, com resisténcia de profissionais
e professores por inseguranca para receber alunos com deficiéncia em suas salas de
aula. Somente a partir de 2004 existiram iniciativas pontuais de cursos de formacao
continuada direcionadas aos professores de classes comuns que possuiam alunos
com deficiéncia (CALHEIROS; FUMES, 2014).
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Outro aspecto relacionado especificamente ao TEA foi que o municipio de
Macei6, instituiu a Lei n® 6.374 de 2015, do dia municipal de conscientizacdo da
sindrome espectro autista (MACEIO, 2015) e a Lei n° 6.529, de 2016, que estabelece
principios para a politica municipal de protecdo dos direitos da pessoa com TEA. O
dispositivo reafirma a reinsercao social da pessoa com TEA em seu meio, assisténcia
integral incluindo servicos médicos, de assisténcia social, psicoloégicos, ocupacionais
e de lazer, recuperacao pela insercao na familia, no trabalho e na comunidade, ser
tratada, preferencialmente, em servicos comunitarios de saude mental (MACEIO,
2016).

Portanto, historicamente as pessoas com deficiéncia foram colocadas a
margem da sociedade, consideradas inuteis e rotuladas como “diferentes” ficaram fora
do convivio em sociedade, impedidas de desenvolver as suas habilidades e
capacidades como individuos, privados dos direitos civis e politicos como cidadao,
dentre eles a escolarizagao.

A exclusdo da pessoa com deficiéncia e o seu fracasso escolar, tem sido
consequéncia da sua historia, pertencente a uma realidade social e submetida a
praticas fragmentadas e/ou firmadas nas limitaces, naquilo que ndo se pode ou nédo
se consegue fazer sozinho (ORRU, 2012).

Entretanto, a Educacdo Especial tem sido repensada a partir do conceito de
cidadania e fundamentada no reconhecimento das diferencas e na promocédo da
participacéo dos sujeitos. Isto decorre do movimento mundial pela educacao inclusiva
desencadeado pela defesa dos direitos humanos de todos os estudantes, de estarem
juntos, aprendendo e participando, sem nenhum tipo de discriminacdo (BRASIL,
2008).

Estes apontamentos do processo de educacédo da pessoa com deficiéncia no
Brasil, sdo essencialmente de legislacbes e politicas que instituiram direitos e
iniciativas para a inclusdo da pessoa com TEA na rede regular de ensino. Por isso
gue, ao contextualizar as vivéncias da pessoa com TEA, torna-se possivel articular os
elementos envolvidos em seus percursos e as conjunturas da producdo da
incluséo/excluséo dentro e fora da escola. No conhecimento mais amplo e profundo,
do processo educativo e das relacdes constitutivas de seu desenvolvimento enquanto
ser social. Os momentos, 0s espagos, 0S contatos com as pessoas produzem o

aprendizado e essas relagdes o estruturam tanto individual como coletivamente.
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Diante disso, investigou-se, através de uma revisdo sistematica da literatura,
artigos publicados sobre experiéncias de vida narradas por pessoas adultas com TEA,

para caracterizar as pesquisas disponiveis sobre essa temaética.

2.3 O cenério das pesquisas no ambito das experiéncias de vida narradas por

pessoas adultas com TEA

Uma investigacao de artigos publicados nos ultimos dez anos (2007-2017) foi
realizada com o objetivo de caracterizar as pesquisas produzidas no ambito das
experiéncias de vida narradas por pessoas adultas com TEA. Visto que, na maioria
das situacdes, ndo Ihes séo oferecidas a oportunidade de falar e de se expressarem
sobre as suas vivéncias. Os discursos geralmente sdo proferidos por profissionais e
familiares.

As etapas compreenderam: a identificacdo da necessidade de revisao, a
elaboracdo da questdo temética, o estabelecimento de critérios de busca e selecao
dos artigos, extracdo dos dados, analise dos dados e apresentacao dos resultados.

Para isso, efetuou-se uma revisdo sistematica da literatura a partir das bases
de dados de educagdo e areas afins através do portal da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)
(http://www.periodicos.capes.gov.br) e busca manual na plataforma Researchgate
(http://www.researchgate.net), destinada a integracéo de pesquisadores cientificos de
todas as areas do conhecimento no mundo, considerando-se o seu banco de artigos
dentre as principais bases de dados mundiais de pesquisa.

A investigacdo desses artigos se deu por meio dos seguintes descritores em
inglés e suas combinacdes: “autism” or “autistic”; and “experience” or ‘“life experience”
or ‘life story”, determinando-se, durante a procura no portal da CAPES, que estes
deveriam estar presentes no titulo ou no assunto, refinando-se a busca pela selecao
do tépico “adults”, sendo identificados 29 artigos, dos quais apenas 8 foram incluidos
por abordarem sobre a questao tematica, pois nos demais artigos, as narrativas foram
realizadas por familiares e profissionais. Utilizando-se dos mesmos descritores e suas
combinagdes na plataforma Researchgate, foram identificados 12 artigos. Alguns dos
artigos ja se encontravam disponiveis para download e quando indisponiveis, foram

solicitados aos proprios autores através da opcao “Request Full Text”, dos quais
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apenas 4 foram incluidos pelos mesmos motivos observados nos demais artigos do
portal da CAPES que foram excluidos.

Os dados dos doze artigos que foram incluidos, foram organizado em uma
planilha com os seguintes itens: titulo do artigo, ano de publicacdo, autores, paises,
titulo do periodico, participantes da pesquisa e descricdo da tematica dos artigos
(objetivo, metodologia e resultados), conforme recomendaram Pagotto, Bachion e
Silveira (2013) a respeito da elaboracédo de um instrumento para a extracdo dos dados
dos artigos. Posteriormente, realizou-se a andlise descritiva dos dados contidos na
planilha e apresentacéo dos resultados.

Esses artigos foram publicados nos anos de 2010 (2), 2011 (1), 2013 (1), 2014
(1), 2015 (3), 2016 (1) e 2017 (3), em periodicos diversos com foco no autismo,
transtorno/deficiéncia/distarbios do desenvolvimento, neuropsiquiatria, pediatria,
educacao especial, dificuldade de aprendizagem, inclusdo, educacao e saude mental.
E sdo de autores de paises do Reino Unido (5), Australia (2), Brasil (2), Estados
Unidos (1), Canada (1), Turquia (1).

Quadro 1 - Artigos sobre experiéncias de vida narradas por pessoas adultas com TEA

REVISAO SISTEMATICA- PERIODICOS CAPES

Titulo Autores/Ano | Pais Periddico
i . ,. | HICKEY; .
Suddenly the first fifty years of my life made sense’: CRABTREE: Reino Autism
experiences of older people with autism STOTT (201’7) Unido
Focus on Autism and
Adults’ experience of an asperger syndrome |POWELL; Reino Other
diagnosis ACKER (2016) |Unido Developmental
Disabilities

The experience of social participation in everyday CHEN et al Journal of autism
contexts among individuals with autism spectrum (2015a) Austrdlia|and developmental
disorders: an experience sampling study disorders
Motivation for everyday social participation in CHEN et al Neuropsychiatric
cognitively able individuals with autism spectrum (2015b) Austrdlia | disease and
disorder treatment

DILLON; Focus on Autism and
Autism and the U.K. secondary school experience glglEDEEI\IjXVN?'(EE Eﬁ:gg gter\]/eerlopmental

(2014) Disabilities
Histérias de vida de adolescentes autistas: Eﬁﬁﬁgg&l‘o Brasil Revista Paulista de
contribuicBes para a fonoaudiologia e a pediatria (2011) Pediatria
A constituicdo da subjetividade em adolescentes gﬁﬁﬁggg‘o Brasil Revista Brasileira de
autistas: um olhar sobre histérias de vida (2010) Educagéo Especial
Obtaining the views of children and young people with | PREECE; . .
autism spectrum disorders about their experience of | JORDAN Eﬁzgg E;';rsr:n Jl;)il;g]ba;:itiegf
daily life and social care support (2010) 9
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Titulo Autores/Ano | Pais Periddico
MOSS; Journal of autism
Child and adult factors related to quality of life in adults | MANDY; Reino and  developmental
with autism HOWLIN Unido disorders
(2017)
Program experiences of adults with autism, their MILLER et al
families, and providers: findings from a focus group "| EUA Autism
(2017)
study
Social participation during transition to adult life .
among young adults with high-functioning autismo | TURCOTTE et . Occupat|0_nal
: i X Canada | Therapy in Mental
spectrum disorders: experiences from an exploratory | al. (2015) Health
multiple case study
GULEC-
“l have lived an autism experience. autism is na | ASLAN; International
interesting disease”: the life story of a young man with | OZBEY; Turquia Education Studies
autism YASSIBAS
(2013)

Fonte: elaborado pela autora

S&o pesquisas que ajudam a entender como tém sido desenvolvidas as
pesquisas com pessoas adultas com TEA envolvendo suas experiéncias de vida, a
partir de diferentes perspectivas metodoldgicas.

Quanto a tematica e seus objetivos, 0os autores das pesquisas relacionadas
exploraram a experiéncia de pessoas adultas com TEA no tocante: ao significado e
impacto do TEA em suas vidas, suas percepc¢des, sentimentos, pensamentos, vida
diaria, experiéncia escolar, participacdo social e qualidade de vida. Os artigos
apresentavam diversos tipos de metodologia tais como: Metodologia de Amostragem
da Experiéncia (ESM), que permite relato de a¢cdes, pensamentos e sentimentos em
tempo real, através do Aplicativo de Participacdo na vida cotidiana Aplicacdo de
pesquisa (PIEL App) em iPod Touch ou iPhone; entrevistas narrativas e
semiestruturadas com gravacao de audio; questionarios padronizados com espacos
para comentarios adicionais; video gravacdo de dialogos; questionario usando a
Qualidade de Vida (QoL) da OMS- WHOQOL-BREF; grupo focal com adultos com

TEA, suas familias e profissionais.

Quadro 2 - Participantes com TEA, Objetivo e Metodologia dos estudos

Objetivo Participantes Metodologia
com TEA
HICKEY; Explorar a experiéncia de | [13] de mais de 50 | Entrevistas
CRABTREE; autismo na idade adulta, seu | anos semiestruturadas com

STOTT (2017) significado para a vida dos

individuos e suas percepcoes.

gravacdo de audio.
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POWELL;
ACKER (2016)

Explorar os sentimentos de
adultos sobre o diagnostico de
Sindrome de Asperger e de
que forma isso afetou suas
vidas.

[74] média de 36
anos

Questionarios
padronizados com
espacgos para

comentarios adicionais.

CHEN et al

(2015a)

Explorar as  percepcoes,
pensamentos e experiéncias

associadas a vida diaria de
individuos com autismo.

[32] de 16 a 45 anos

ESM, através do PIEL
App em iPod Touch ou
iPhone.

CHEN et al

Examinar as motivagdes para

[32] de 16 a 45

ESM, através do PIEL

(2015b) a participacdo social de | anos App em iPod Touch ou
adultos com transtorno do iPhone.
espectro autista.
DILLON; Recolher a experiéncia | [14] média e 13 Métodos mistos: auto
UNDERWOOD; escolar de alunos com | anos relatério, questionario e
FREEMANTLE autismo. entrevistas
(2014) semiestruturadas com
gravacao de audio.
BAGAROLLO; Analisar 0s processos | [6] de 13 a 18 anos | Video gravacgéo de
PANHOCA dialégicos de adolescentes didlogos em sessbes
(2011) autistas a respeito de suas fonoaudioldgicas.
histérias de vida.
BAGAROLLO; Analisar processos dialégicos | [3] de 13 a 17 anos | Video gravacao de
PANHOCA de adolescentes autistas didlogos em sessodes
(2010) enfocando experiéncias fonoaudioldgicas.
vivenciadas no cotidiano e
dizeres sociais impregnados
em seus discursos orais.
PREECE; Obter os pontos de vista de | [14] de 7 a 18 anos | Entrevistas com
JORDAN (2010) | criancas e jovens com gravacao de audio.
distlrbios do espectro autista
sobre a sua experiéncia de
vida diaria e assisténcia
social.
MOSS; MANDY; | Avaliar a qualidade de vidade | [52] média de 49 | QoL da OMS, o
HOWLIN (2017) | adultos com autismo. anos WHOQOL-BREF.
MILLER et al. Descrever as experiéncias de | [36] de 21 a 29 anos | Grupo focal com adultos
(2017) adultos com TEA com TEA, suas familias
e profissionais.
TURCOTTE et Explorar a participagdo social | [3] de 19 a 34 anos | Entrevista
al. (2015) de jovens adultos com TEA semiestruturada com
durante sua transicdo para a adultos com  TEA,
vida adulta. familiares e

profissionais.

GULEC-ASLAN;

Descrever as experiéncias de

[1] de 23 anos

Entrevista narrativa com

OZBEY; vida escolares e sociais de um a pessoa com TEA e sua
YASSIBAS jovem com TEA. mae.
(2013)

Fonte: elaborado pela autora

A partir da analise das experiéncias das pessoas adultas com TEA nesses

estudos, emergiram das articulagdes dos contetdos semelhantes e complementares

as seguintes unidades tematicas para a apresentacéo dos resultados: a relacdo com

0 TEA, experiéncias escolares, socializacéo e isolamento, emprego e futuro.
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Tema 1: A relacdo com o TEA

No estudo de Hickey, Crabtree e Stott (2017), a maioria dos participantes,
durante a adolescéncia e antes de serem diagnosticados, reconhecia sua diferenca
com relacdo a outras pessoas e buscavam meios, como a aprendizagem de
habilidades sociais, para reduzir a visibilidade dessa diferenca e se integrarem
socialmente, embora persistisse um sentimento interno de diferenca que os tornavam
distante das demais pessoas. Na fase da infancia e adolescéncia, a diferenca incitou
experiéncias de bullying no ensino médio (HICKEY; CRABTREE; STOTT, 2017) e os
comportamentos repetitivos na infancia foram avaliados como negativos (MOSS,;
MANDY; HOWLIN, 2017).

O diagnéstico tardio de TEA, durante a fase adulta, foi evidenciado nos estudos
de Hickey, Crabtree e Stott (2017) e de Turcotte et al. (2015) que também apontaram
gue dois participantes foram diagnosticados quando investigavam uma depressao.

A partir do diagnéstico, os participantes do estudo de Hickey, Crabtree e Stott
(2017) passaram a compreender o seu passado, em suas experiéncias como bullying
na fase escolar, isolamento, dificuldades para conseguir um emprego, ansiedade
persistente, problemas para fazer e manter amizades e relacionamentos amorosos,
proporcionando-lhes uma explicagéo de coisas que deram errado ou que falharam no
alcance das suas potencialidades.

No estudo de Powell e Acker (2016) os participantes, em sua maioria, relataram
sentimento positivo de alivio quanto a confirmacdo do diagndstico pela melhor
compreensao de si, e de sentido a muitas coisas em suas vidas. Sentimentos mistos
também foram apresentados, pois alguns consideram-se aliviados, porém tristes por
nao terem sido diagnosticados precocemente, para maiores possibilidades em suas
vidas. Percebiam as dificuldades derivadas do transtorno e se consideravam confusos
e assustados pela falta de apoio. Os sentimentos negativos, estavam relacionados a
se sentirem chocados e irritados por ter acontecido com eles e por ndo saberem o que
fazer posteriormente, pois foram sobrecarregados com novas informacgdes, afetando
a autopercepcao e, com isso, trazendo sensacao de desesperanca por reconhecerem
gue nunca mudariam. Quanto aos efeitos do diagndstico em suas vidas, destacam-
se: reflexdo e entendimento de situacdes do passado, conhecimento e nova maneira
de ver a vida, autoaceitagdo, autoconfianga, n&o culpabilidade de si, maior

compreensao pela familia, orgulho das realizacbes e qualidades pessoais, apoio ao
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estudo, beneficios financeiros, suporte especializado e trabalho (POWELL; ACKER,
2016).

A pesquisa de Preece e Jordan (2010) apontou atitude positiva sobre a vida
familiar, indicando apreciacdo dos individuos com relacdo aos seus pais e irmaos.
Como também relataram quanto a falta de habilidade dos profissionais para lidarem
com individuos com TEA (MILLER et al., 2017).

Tema 2: Experi€éncias escolares

Na pesquisa de Dillon, Underwood e Freemantle (2014), os participantes
apresentaram opinides positivas sobre a escola quanto: aos seus professores e
pessoal da escola, pelas boas relacées que mantinham com professores e apoio que
recebiam relacionado ao suporte para a aprendizagem; destacaram que a atencéo
pelos professores, os faziam sentirem-se confortaveis e confiantes. Entre as suas
preferéncias, apontaram: que escolas menores os faziam serem conhecidos e
conhecerem melhor as demais pessoas; seus interesses por estratégias pedagdgicas
de trabalho em grupo significando a importancia da interacdo para a aprendizagem e
da transmissdo do trabalho de forma clara pelos professores. Os sentimentos
negativos foram: os professores que ofereciam pouca interacao do aluno eram vistos
de forma negativa por eles; que o barulho e conversas em sala de aula os confundiam
prejudicando-os para o entendimento das atividades; terem poucos amigos como
fonte de apoio social e académico; que ndo gostavam de tarefas da escola para serem
realizadas em casa, com preferéncia para o uso do computador como forma de
relaxamento e tempo pessoal depois dos dias de trabalho no ambiente escolar.

Para Dillon, Underwood e Freemantle (2014), estudantes com TEA sdo mais
propensos a se comportarem de forma hiperativa e apresentar niveis mais elevados
de ansiedade e as suas dificuldades de comunicacao e habilidades sociais dificultam
0 estabelecimento de amizades e os tornam alvo de bullying. Do mesmo modo, no
estudo de Preece e Jordan (2010) os problemas na escola relacionavam-se ao
bullying, dificuldade para entender o que o professor falava e o barulho, e que mesmo
tendo amigos na escola, raramente 0s viam socialmente fora deste contexto.
Ansiedade, bullying e agressao fisica na escola, diferenca de idade entre os colegas
de sala de aula, frustacdo por n&o terem conseguido acompanhar 0S amigos

ingressando no ensino superior ou no trabalho, interrupcdo do ensino superior devido
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a estresse e depressao, foram os problemas identificados na investigacéo de Turcotte
et al. (2015).

Os estudos de Bagarollo e Panhoca (2011/2010) demonstraram os gostos e
preferéncias dos participantes. Permitiram identificar os amigos da escola com quem
mais se relacionavam e que sua escola era importante para eles. Apontaram para
experiéncias positivas quanto a escola atual e as anteriores evidenciando que as
situacbes que envolviam a escola foram bastante significativas. A experiéncia
negativa relacionava-se ao fato de um deles ter sido considerado como perdedor por
seus colegas.

Séo diversas as dificuldades no processo de inclusdo desses individuos,
desde a falta de receptividade e qualificacdo dos professores até a incapacidade de
estruturacdo do sistema educacional e estes “sdao sensiveis as condigdes
inadequadas da escola, interpretando tais sinais como uma rejeicdo, 0 que pode
causar prejuizos nos anos decorrentes de escolaridade” (BAGAROLLO; PANHOCA,
2011, p.103).

Na pesquisa de Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013) entre as experiéncias
escolares de um jovem com TEA destacam-se: dificuldade para matricula devido a
resisténcia dos responsaveis pela escola, mobilizacdo da mae pela sua insercéo
escolar, negligéncia pelo professor durante o jardim de infancia, isolando-o das
atividades, apoio do professor durante a escola primaria com consequéncias para o
seu desenvolvimento, bullying durante a escola secundaria, dificuldade de interacao
e caréncia de amigos.

Em seus relatos, o jovem com TEA apontou quanto: a obsessao para o
sucesso, a necessidade do esforco para enfrentar o TEA e preocupacdes quanto a
esse transtorno, percepcéao da diferenca perante os colegas durante a escola primaria,
dificuldades de socializacdo e de amizades durante a escola secundaria,
desvantagens devido vivéncias do passado, planos futuros de trabalho e de emprego.

Os autores Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013) concluiram que a dedicacao
das maes contribuiu positivamente no desempenho e no prosseguimento da sua
escolaridade dos seus filhos com TEA, porém, devido aos inUmeros obstaculos
impostos pelo sistema escolar, a conclusdo do ensino médio pelos filhos acabava

sendo o suficiente para elas. E que os professores cujas atitudes eram de apoio e de
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praticas inclusivas, permitiam um desenvolvimento favoravel e um percurso escolar
com experiéncias positivas para pessoas com TEA.

E importante considerar que a aprendizagem personalizada, diversidade dentro
do curriculo e praticas inclusivas aumentam as possibilidades para alunos com TEA.
Portanto sdo necessarias oportunidades de interagdo social para o0 seu
desenvolvimento, pois € um apoio vital e complementar ao apoio dos pais e familiares,
e tém demonstrado melhorias de seus comportamentos, comunicacdo, habilidades
sociais, comportamentos e qualidade de vida, refletindo em como esses alunos com
TEA conceituam a sua experiéncia escolar (DILLON; UNDERWOOD; FREEMANTLE,
2014).

Tema 3: Socializacdo e isolamento

Identificou-se no estudo de Hickey, Crabtree e Stott (2017), um esforco
consciente dos participantes com TEA para se socializarem, adquirirem amigos e de
conhecerem outras pessoas com TEA apds o diagnéstico, além de que o
relacionamento com a sociedade gerava sofrimento, pois esta 0s percebia como
indiferentes, antipaticos e desagradaveis. Para alguns, o TEA era uma condi¢cdo que
tornava as relagbes sociais mais dificeis, com experiéncias negativas em que 0s
individuos acreditavam, inicialmente, serem deficiéncias pessoais (HICKEY;
CRABTREE; STOTT, 2017).

Do mesmo modo, Chen et al. (2015a) concluiram que as dificuldades sociais,
0 esforgo resultante para interpretar e manter interagcdes sociais e o medo de serem
rejeitados podem contribuir para momentos de ansiedade, bem como podem sentir-
se particularmente pressionados pela familia para uma atividade produtiva e
socialmente ativa, resultando em altos niveis de estresse.

Para Turcotte et al. (2015), muitas barreiras estavam relacionadas ao
conhecimento, acesso e uso de recursos para ajudar pessoas com TEA a participarem
da comunidade quando alcancam a vida adulta e que atendam as suas necessidades
e as envolvam na vida social e em atividades significativas. Ha lacunas nas
oportunidades de engajamento e socializacdo de pessoas com TEA na comunidade
Miller et al. (2017).
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Nas pesquisas de Chen et al. (2015a/b), identificaram-se altos niveis de prazer
enguanto eles interagiam com os amigos, indicando que interagir com amigos era uma
experiéncia valiosa.

A importancia de grupos de pessoas com TEA também foi destacada, pois
relataram que proporcionou informagdes sobre o transtorno que se aplicaram as suas
vidas e que, encontrar outros com autismo, ofereceu um senso de experiéncia
compartilhada, um sentido de aceitacdo e comparacao social (HICKEY; CRABTREE;
STOTT, 2017). Da mesma forma, isso foi apontado na pesquisa de Miller et al. (2017),
em que o envolvimento com os pares em grupos de pessoas com TEA, os
possibilitaram terem mais confianga e compartilhamento quanto aos problemas.

Segundo Hickey, Crabtree e Stott (2017), a externalizacdo das experiéncias
pode ser uma intervencao terapéutica com esta populacdo. Explorar experiéncias
pode fornecer informacdes contextualmente precisas e detalhadas, facilitando a
intervencao para aumentar a participacao social de adultos com TEA, considerando-
se a incorporacao de pares nas atividades como um importante meio de intervencéo
(CHEN et al., 2015b).

Deve-se ofertar as pessoas com TEA, de acordo com Bagarollo e Panhoca
(2011), experiéncias sociais significativas que as possibilitem exercerem atividades
cotidianas de maneira autbnoma.

Bagarollo e Panhoca (2010, p. 231) consideraram que o desenvolvimento
humano é produto das relacdes sociais que sao vivenciadas e internalizadas pelo
individuo e que “a maneira como o sujeito € inserido em seu grupo social tem impactos
definitivos sobre sua constituicdo”. Conforme as autoras, os individuos com TEA,
devido as particularidades das suas caracteristicas, podem ter a participacao na vida
social e cultural prejudicada e a educacéo pode levar a um enriquecimento das suas
habilidades e melhoria na qualidade de vida.

Miller et al. (2017) apontaram sentimentos negativos sobre as atividades
segregadas e organizadas apenas com pessoas com deficiéncias semelhantes, e ndo
guanto aos seus interesses em comum; além da caréncia de amigos e de
relacionamentos amorosos.

Atividades sedentarias e solitarias e necessidade de ajuda para pessoas com
TEA foram relatadas pelos participantes com TEA da pesquisa de Turcotte et al.

(2015). Porém, o isolamento, no estudo de Hickey, Crabtree e Stott (2017), refletiu
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aspectos positivos, pois 0s interesses préprios dos participantes permitiram a imersao
em atividades particulares com experiéncias de dominio e realizacdo, a exemplo de
suas relagbes com as maquinas, sendo consideradas mais tranquilas do que com
pessoas. Muitas atividades de lazer preferidas eram realizadas individualmente,
incluindo video game, computador, assistir televisdo, videos e ouvir musica, e também
gostavam de realizar passeios. (PREECE; JORDAN, 2010).

Tema 4: Empreqo e futuro

A preocupacgéo com o futuro no sentido de terem um emprego para o seu auto
sustento foi apontada em diversos estudos (MILLER et al., 2017; MOSS; MANDY;
HOWLIN, 2017; HICKEY; CRABTREE; STOTT, 2017; TURCOTTE et al.,, 2015;
BAGAROLLO; PANHOCA, 2011). O emprego, principalmente em um campo de
interesse pessoal, minimizava os problemas que derivavam do diagndstico de TEA
(HICKEY; CRABTREE; STOTT, 2017).

Outra preocupacao com o futuro relacionava-se com a possibilidade de morte
dos pais e ndo serem independentes (MILLER et al., 2017; TURCOTTE et al., 2015).

As dificuldades em integrar um trabalho remunerado e gerenciar suas proprias
responsabilidades financeiras de forma independente os obrigam a usar beneficios da
previdéncia social e dependerem dos seus familiares e com isso, o0s limitavam em sua
capacidade de trabalho, representando um grande obstaculo para a integragéo no
emprego ou seguimento na educacao (TURCOTTE et al., 2015).

Entre as demais dificuldades, destacam-se: falta de iniciativa, resolugéo de
problemas, estabelecimento de metas para o futuro e organizacdo de si mesmo,
autocontrole e de combinar escola e trabalho (TURCOTTE et al., 2015), bem como
relataram o desejo de namorar (BAGAROLLO; PANHOCA, 2011).

Diante desse levantamento, observou-se a escassez de estudos no ambito das
experiéncias de vidal/vivéncias narradas por pessoas com TEA, principalmente
pesquisas com jovens e adultos, representando uma lacuna nesse campo, do mesmo
modo que foi enfatizado por Hickey, Crabtree e Stott (2017), que pesquisas com
adultos como fontes primarias nesses relatos sdo relativamente limitadas.

Estes estudos, da revisdo sistematica, contribuiram para uma compreensao
dos desafios das pessoas com TEA, suas necessidades e percepcdes. Indicaram que

mesmo antes do diagnostico de TEA, os individuos geralmente percebem as suas
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diferencas com relacdo as demais pessoas, principalmente com relagdo aos seus
colegas de escola, esforcando-se para reduzirem a visibilidade dessa diferenca,
causando-lhes estresse, sofrimento e ansiedade, especialmente durante a
adolescéncia, fase em que comumente formam-se grupos de amigos. E o bullying
apresentou-se como muito comum em suas experiéncias negativas na escola.

O diagnostico tardio, ja na fase adulta, também foi apresentado e visto como
negativo pelos participantes em virtude dos prejuizos de nao terem tido uma
intervencdo precoce. Mas que o diagnostico produzia efeitos positivos na
compreensao de situacdes do passado e em uma nova maneira de se organizarem
para a vida.

Os individuos sinalizaram quanto a falta de habilidades dos profissionais para
lidarem com o TEA e indicaram estratégias relevantes para o seu desenvolvimento,
tais como: necessidade de apoio dos professores e familiares para que se sintam
confiantes e se motivem diante das situacdes, de atividades escolares coletivas pela
importancia do compartilhamento de saberes na aprendizagem, de socializacéo, de
participacdo em grupos de pessoas com autismo pelo sentido de aceitacdo do
transtorno e encontro com os pares. Além da necessidade de recursos para as
pessoas com TEA quanto algcam a vida adulta pois evidenciaram preocupac¢ao quanto
ao emprego para seu auto sustento e vida independente.

Portanto, essa revisdo apontou a relevancia de mais estudos nesse ambito das
experiéncias de vida narradas por pessoas com TEA para uma compreensao mais
ampla sobre o autismo, especialmente com individuos em sua fase adulta. Bem como
guanto a inexisténcia de investigacdes das vivéncias de pessoas adultas com TEA na
relacdo com a sua escolaridade e concepc¢des de mundo, sob aporte tedrico de
Vygotski, com narrativa em primeira pessoa e uso de ferramenta digital para a
producdo de suas historias em seus espacos de vida. Assim, essas abordagens,
sinalizaram para a conducdo da pesquisa narrativa nesse estudo, por possibilitar um
caminho na compreenséo dos fundamentos historicos e concepc¢des de mundo pelos

individuos.
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3 A PESQUISA NARRATIVA E OS PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Este estudo € de abordagem qualitativa. Nessa perspectiva, Gray (2012, p.135)
afirma que “[...] o papel do pesquisador € obter um panorama profundo, intenso e
‘holistico’ do contexto em estudo, muitas vezes envolvendo a interagdo dentro das
vidas cotidianas de pessoas [...]".

De um modo mais particular, utilizou-se o0 método de pesquisa narrativa que
captura as dimensdes pessoais e humanas através de histérias vividas e contadas
(CLANDININ, CONNELLY, 2015). Para Bertaux (2010), as narrativas de vida
descrevem a experiéncia vivida, enriqguecendo-a e permitindo apreender as légicas da
acao em seu desenvolvimento biogréafico e as configuraces de relacbes sociais em
seu desenvolvimento historico.

Nesta secdo discutem-se as contribuicbes da pesquisa narrativa na
investigacao educacional, sob alguns autores e, mais precisamente, sob os aportes
de Bertaux (2010) e Clandinin e Connelly (2015). Além da descricdo dos caminhos
percorridos pela pesquisadora quanto ao acesso e definicdo dos participantes da
pesquisa, os critérios éticos adotados e a conducdo da pesquisa narrativa nesse
estudo quanto: as entrevistas com os participantes, o uso do SCALA na producao das
histérias quanto aos espac¢os de vida, a si, 0 autismo e o futuro pelos participantes
com TEA, as narrativas produzidas a partir das historias no SCALA, a transcricéo,

apresentacao e a analise desses dados.

3.1 A pesquisa narrativa na investigacdo educacional e no protagonismo da
pessoacom TEA

Interesse com narrativas e narratividade tem suas origens na Poética de
Aristételes, conforme Jovchelovitch e Bauer (2013). As narrativas na primeira pessoa
instituem, ha um século, fontes privilegiadas no campo da pesquisa qualitativa,

afirmam Passeggi et al. (2015). Estas associam-se a um “carater social explicativo de
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algo pessoal ou caracteristico de uma época” (GALVAO, 2005, p. 329). Pode ser

sustentada:

pela linguagem articulada, oral ou escrita, pela imagem, fixa ou mével,
pelo gesto ou pela mistura ordenada de todas estas substancias; esta
presente no mito, na lenda, na fabula, no conto, na novela, na epopeia,
na histéria, na tragédia, no drama, na comédia, na pantomima, na
pintura (recorde-se a Santa Ursula de Carpaccio), no vitral, no cinema,
nas histérias em quadrinhos, no fait divers, na conversacdo
(BARTHES, 2013, p. 19).

Sob estas formas quase infinitas, de acordo com Barthes (2013), a narrativa
esta presente em todos os tempos, lugares, em todas as sociedades. Esse autor
esclarece que esta comeca com a propria historia da humanidade, com seu povo e
sua narrativa, em todas as classes, em todos os grupos humanos, mesmo em culturas
diferentes.

Consolidando-se na década de 1980, com o sujeito sendo permitido falar nas
Ciéncia Humanas e Sociais, particularmente no campo da educacédo (PASSEGGI et
al., 2015), ressalta-se a relevancia dos atores que protagonizam a historia e o cenario

em gue atuam, como destaca Sacristan (2005, p.11) que ainda explica:

ao fazer isso, esses atores projetam seus pontos de vista, selecionam
tracos daqueles que sdo objeto de narracdo, extraem a sabedoria
obtida pelas experiéncias que tiveram com eles. Quase sempre 0s
relatos que perduram ocultam outras vozes na composicdo da
narrac&o e outras vivéncias. E assim que construimos os sujeitos que
participam nos diversos cenarios em que nossas vidas transcorrem. A
educacao é um deles.

Nesse sentido, Vasques, Moschen e Gurski (2013) afirmam que o homem pode
ser lido e a vida humana é analoga a um texto. As autoras dizem que, assim como um
texto, a vida expressa sentidos construidos por meio da leitura, da interpretacdo e da
compreensao. Sendo a leitura uma metafora para problematizar a pluralidade das
formas de ser e estar, incluindo os fenbmenos politicos e educacionais, os homens
sdao livros/textos inacabados, a espera de leitores.

As narrativas, de acordo com Silva e Trentini (2002, p. 423), “sempre foram
consideradas como a principal expressédo usada pelas pessoas para contarem suas
sagas coletivas ou individuais (conquistas, derrotas, dramas pessoais, alegrias,
aflicbes)”. As referidas autoras explicam que uma pessoa, ao narrar um
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acontecimento, reorganiza 0s acontecimentos de maneira significativa, dando um
sentido ao evento. Como também, ao selecionar alguns detalhes para compor sua
histéria, a pessoa esta evidenciando o que considera importante, aproximando o
pesquisador de sua visdo de mundo.

Essas autoras ainda destacam que 0s acontecimentos séo narrados a luz de
novas vivéncias, de outros conhecimentos adquiridos, de outros padrbes de
comportamentos, ou seja, a partir de novas reflexdes sobre acontecimentos passados,
pois a realidade é um processo dinAmico e criativo. Através das narrativas, pode-se
ter acesso as situacdes do outro, da maneira como ele a percebeu e interpretou;
reconstroi-se eventos passados de acordo com a sua compreensao atual. “O presente
€ explicado tendo como referéncia o passado reconstruido, e ambos sdo usados para
gerar expectativas sobre o futuro” (SILVA; TRENTINI, 2002, p. 426). Derivam-se
interpretacdes tanto de questbes pessoais quanto sociais, olhando-se interna e
externamente, abordando questdes temporais, ou seja, ndo s6 do presente, mas
também do passado e do futuro (CLANDININ; CONNELLY, 2015).

As entrevistas narrativas sdo mais apropriadas para obter histérias detalhadas,
de vida de um sujeito ou de poucos sujeitos, possibilitando a profundidade de aspectos
especificos a partir das histérias de vida, tanto do individuo como do contexto
situacional. Muylaert et al. (2014, p.197) elucidam que “o pesquisador deve também
estar atento a contextualizar pessoalmente, culturalmente e historicamente o sujeito
de pesquisa”. Esses autores destacam que a narrativa contribui com a construcéo
histérica da realidade e a partir do relato de fatos do passado, promove-se o futuro.

As narrativas combinam historias de vida a contextos sécio histéricos onde
foram construidas, revelam situacdes individuais e identidades dos individuos e as
imagens que eles tém de si proprio: “nessa perspectiva, o importante € o que a pessoa
registrou de sua historia, 0 que experienciou, o que é real para ela e ndo os fatos em
si” (MUYLAERT et al., 2014, p. 195).

O importante é o que esta acontecendo no momento da narracgéo,
sendo que o tempo presente, passado e futuro séo articulados, pois a
pessoa pode projetar experiéncias e a¢des para o futuro e o passado
pode ser ressignificado ao se recordarem e se narrarem experiéncias
(MUYLAERT et al., 2014, p.195).
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Tais aspectos também sdo destacados por Bertaux (2010) quanto aos
acontecimentos do percurso do sujeito, na maneira como ele os viveu, percebeu,
avaliou e agiu no momento, sobre 0 que sabe, pensa e fez a respeito do que foi vivido.
Narrativas produzidas na relagcéo dialdgica da entrevista correspondem aquilo que o
sujeito quis dizer do que sabe e pensa do seu percurso naquele dia, diante do
pesquisador (BERTAUX, 2010). Esse autor enfatiza que esse método permite estudar
um fragmento particular da realidade social-histérica, um objeto social em seus
contextos sociais, compreender como ele funciona e se transforma, destacando-se as
configuracdes de rela¢des sociais, 0sS mecanismos e processos. As narrativas de vida
sdo meios de acesso ao conhecimento de objetos sécio histéricos, mundo sociais ou
situacdes socialmente construidas. O que ndo exclui, segundo ele, outras fontes tais
como, estatisticas, textos, entrevistas com outros informantes que ocupam posicdes
centrais. Baseia-se em testemunhos do vivido, por natureza, possibilitando numerosos
indicios sobre as relacbes e processos sociais que se procura identificar e
compreender.

As narrativas de vida de pessoas que se encontram em uma situacao social
similar ou participando do mesmo mundo social possibilitam enriquecer o0s
conhecimentos adquiridos. Relacionando-se varios testemunhos sobre o vivido de
uma mesma situagao social “sera possivel superar suas singularidades para alcancar,
por construcao progressiva, uma representacao sociologica dos componentes sociais
(coletivos) da situagao” (BERTAUX, 2010, p. 48).

Toda narrativa, orientada para as praticas do sujeito e para 0s contextos sociais
dessas praticas, comporta numerosas indicacdes sobre fendmenos propriamente
sociais de funcionamento de pessoas, de relagdes entre pessoas, de formas culturais
e sociais, possibilitando a apreensdo dos processos, “‘dos encadeamentos de
situagdes, interacdes, acontecimentos e agcdes” destaca o autor (BERTAUX, 2010, p.
113). Além do que este autor enfatiza que ndo se pode compreender uma narrativa
de vida se ndo a inscrevé-la no tempo histoérico coletivo.

Dessa forma, sdo vidas e historias em movimento, onde o pesquisador,
segundo Clandinin e Connelly (2015), entra no campo de pesquisa narrativa
caminhando por entre essas historias. E uma caracteristica fundada na relagio que
se expressa narrativamente na busca da construcéo de significados, sendo importante

considerar 0s personagens que vivem as histOrias, pois, para 0s autores,
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“‘experiéncias sao as histdérias que as pessoas vivem. A pessoas vivem historias e no
contar dessas historias se reafirmam” (CLANDININ; CONNELLY, 2015, p. 27).

Para Dutra (2002), sempre remete ao que foi aprendido, experimentado, ao que
em algum momento foi vivido pelo individuo, sobre os conflitos e dilema de suas vidas.
Permite identificar os acontecimentos que sdo valorizados nas narrativas e que
atribuem sentidos ao que foi vivido. O individuo, conforme Nakayama e Gama (2015,
p. 263), ao retracar seu percurso individual inscreve “pertengas familiares, afetivas,
sécio-profissionais, econdmicas” entre outros aspectos que julguem significantes.

Lima, Geraldi e Geraldi (2015) destacam que investigar acontecimentos faz
parte do processo de sua compreensao, onde os caminhos séo indiciados a medida
em que esta vai sendo narrada. Uma pesquisa sobre a prépria situacao é sempre
sobre o singular, de um modo singular de ver a escola e de compreendé-la, explicam
0s autores. Nessa perspectiva, esses autores identificam como uma das formas de
sua utilizacdo, a narrativa do vivido, de acontecimentos significativos em um
determinado lugar no tempo da vida dos sujeitos.

Quanto a isso, Rabelo (2011, p. 186) ressalta que as narrativas sobre situacoes
escolares devem tomar a direcao de discursos por parte de outros sujeitos, mantendo-
se proximo de quem a vivencia de fato, ao tempo que destaca ser esse um dos
desafios da investigacdo narrativa sobre a escola. De acordo com essa autora,
‘realizar esse tipo de investigacdo na educagao significa um impacto na pratica
educativa”. Também a autora enfatiza que é preciso relacionar as narrativas dos
sujeitos com um contexto historico mais amplo, pois cada sujeito é Unico e s6 pode
ser compreendido desde sua propria trajetoria e que esta tensionada por uma politica
educativa e curricular, parte de um contexto social mais amplo.

Clandinin e Connelly (2015) destacam que os estudos em Educacao e a prépria
Educacdo devem ser explorados de forma narrativa, reforgando-se assim, a deciséo
por essa estratégia de investigacdo nesse estudo. Narrativas constituem-se como um
método relevante de investigacdo em Educacdo, pois, segundo Rabelo (2011),
possibilitam um conhecimento mais amplo do professorado e da escola, ou seja, do
contexto educativo como um todo.

A andlise narrativa insere-se nos campos de investigacdo educacional por

possibilitar o entendimento das praticas, motivacdes e escolhas na vivéncia humana,
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para poder compreender mais acerca da escola e da atividade educacional, explica
Rabelo (2011).

Essas questdes embasam que ao possibilitar o envolvimento do sujeito com
TEA consigo proprio, frequentemente ignorado pelas pesquisas, significa permiti-lo
ser narrador das suas proprias vivéncias e concepgodes e incentivi-lo a expressar seus
pensamentos. O uso de narrativas desse sujeito como fonte de investigacdo parte do
reconhecimento enquanto sujeito de direito, de expressar suas opinides, de ser ouvido
sobre assuntos que lhes dizem respeito.

Proporcionar meios para a expressdo de si, comunicar-se em sua
singularidade, em sua forma de percepcdo do mundo, dos seus desejos e
inquietacdes significa conhecer 0s sujeitos e aproxima-los de si, da sua subjetividade.
De acordo com Mendes e Vaz (2009), a narrativa € um principio organizador de
acontecimentos. Dessa forma, para Lima, Geraldi e Geraldi (2015, p. 30) “nas
narrativas de experiéncias, o0s sujeitos se fazem autores e assinam as compreensdes
gue produzem sobre as suas vidas”, evidenciando a importancia de desenvolvé-las
nessa perspectiva para maiores contribuicbes para a literatura mundial. Goldman
(2008) também defende que a analise de narrativas de acontecimentos pessoais
fornece uma oportunidade para a identificagdo de questdes especificas do TEA
relacionados aos prejuizos sociais, como também os beneficios em virtude das
relacdes estabelecidas.

O foco nos pontos de vista e histérias das pessoas com TEA valida a sua
autonomia como seres humanos com seu préprio pensamento, sensibilidades e
sentimentos (CHAMAK et al., 2008). Esses autores destacaram a importancia de
conhecer as situacdes pessoais de pessoas com TEA para integrar as teorias em uma
visdo mais ampla.

Portanto, ao estudar as vivéncias de sujeitos com TEA, sao estes os individuos
gue devem ser ouvidos, que devem ser oportunizados a expressarem as concepgoes
dos seus espacos e de suas vidas, do que Ihes sédo importantes, ha compreensao do
gue Ihes séo estruturantes para a sua constituicdo enquanto ser social.

Esses aspectos reforcam as potencialidades do método das narrativas de vida,
utilizado nesta pesquisa, e sua articulagdo nos estudos a respeito da unidade de

analise de vivéncia defendida por Vygotski.
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Pois, conforme foi destacado anteriormente, Vygotski (1916/1999) enfatiza que
a narracao possibilita conhecer os acontecimentos na vida dos individuos e os seus
modos de ser/estar/relacionar com o mundo. Porque ao se comunicarem, expressam
seus estados internos, sua afetividade, seus sentimentos, emoc¢des, conflitos, o modo
como viveram cada situacéo e o que significa para si a sua relacdo com as diversas
especificidades do meio (VYGOTSKI, 1933, 2012b).

Nesse sentido, as narrativas de vida permitem a compreensao do processo das
vivéncias em sua integralidade, em movimento com as manifestagdes do mundo
objetivo e subjetivo e no conjunto de condigcdes da SSD, necessarias de serem
analisadas nos estudos com individuos. O que justifica a escolha pelo método da
pesquisa narrativa neste estudo, sendo que os demais aspectos metodologicos sao

descritos a segquir.

3.2 O ambiente de acesso as pessoas adultas com TEA

Considerando-se Maceid como municipio de realizacdo desta pesquisa e
participantes com TEA na fase adulta, identificou-se que esses individuos s&o
acolhidos e assistidos, a partir dos dezoito anos de idade, em um determinado CAPS
da referida capital. Portanto, em janeiro de 2016, realizou-se a ida a este ambiente
em busca de uma autorizagao institucional para o acesso a relacdo das pessoas com
TEA que se encontravam em acompanhamento nesse servico de salde e aos seus
respectivos prontuarios, com o intuito de ser efetuada uma coleta dos dados de
identificacdo das pessoas com TEA, levantamento prévio do perfil e para o contato
com a familia. Apos a descricao dos objetivos da pesquisa, obteve-se a assinatura do
documento de autorizacdo, através do seu representante legal, para a realizacao
desse levantamento, de forma a selecionar os participantes que seriam incluidos na
pesquisa.

Este CAPS encontrava-se em funcionamento desde setembro de 2006, quando
foi inaugurado. De acordo com a Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com
TEA e suas familias na rede de atenc¢ao psicossocial do SUS do Ministério da Saude:
“Os CAPS foram os primeiros servigcos induzidos pela Politica Nacional de Saude
Mental, desde os anos 1990, para a construcdo de uma rede diversificada de
cuidados” (BRASIL, 2013, p. 102).
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E um servigco comunitario, que deve operar de portas abertas, sem barreiras de
acesso para dispor de acdes de acolhimento, de base territorial, e de cuidado as
pessoas em intenso sofrimento decorrente de transtornos. O CAPS é um dos servicos
de referéncia para o cuidado as pessoas com TEA, independente de sua idade, que
desenvolve ac¢des pautadas no vinculo com usuérios e familias, e articuladas a
Projetos Terapéuticos Singulares (PTS) (BRASIL, 2013).

Seu objetivo, segundo a Linha de Cuidado para a Atencdo as Pessoas com
TEA, é oferecer cuidado as pessoas com transtornos diversos por meio da construcao
de espacos de convivio e sustentacdo das diferencas na comunidade e em variados
espacos do territorio e da cidade. No CAPS e no territério sdo realizados:
atendimentos individuais ou em grupo; atividades comunitarias e de habilitacédo
psicossocial; atengdo aos familiares; atencdo domiciliar; reunidées ou assembleias
para o desenvolvimento da cidadania; tratamento medicamentoso; e intensas
mediacdes entre usuarios, familias e a comunidade.

As diferentes abordagens, bem como a intensidade do cuidado ofertado pelo
CAPS, deverao ser plasticas as singularidades das demandas das pessoas com TEA
e sua familia, e deverao incluir outros pontos de aten¢éo da saude e de outros setores
gue disponham de recursos necessarios a qualidade da atencdo, como as Unidades
Basicas de Saude, os Centros Especializados de Reabilitacdo (CER), as Instituicdes
de Ensino, os servigos da Assisténcia Social, Trabalho, Esporte, Cultura e Lazer
(BRASIL, 2013).

Assim, prosseguiu-se neste CAPS um levantamento das caracteristicas das
pessoas adultas com TEA com critérios, descritos a seguir, que conduziram a

definicdo dos participantes desta pesquisa.

3.3 Definindo os participantes com TEA da pesquisa

A equipe do CAPS disponibilizou a relacdo de pessoas com TEA que perfazia
trinta adultos. Em seguida, em fevereiro de 2016, realizou-se um
levantamento/confirmacdo dos diagnésticos, através da consulta dos prontuarios,
registrando-se o CID em uma planilha, juntamente com os demais dados como: nome
do sujeito, nimero de prontuario, data de nascimento, sexo, endere¢o, nome dos pais,

telefone de contato, data de admissao no CAPS e dados do acolhimento.
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A consolidacdo dos dados evidenciou que das trinta pessoas, vinte e trés
apresentavam o diagnostico de Autismo Infantil- CID F.84.0; um apresentava o
diagnoéstico de Sindrome de Asperger- CID F.84.5; e seis apresentavam outros
diagndsticos principais (retardo mental, esquizofrenia, epilepsia, Sindrome de Down e
transtorno do desenvolvimento ndo especificado). Estes ultimos foram excluidos da
pesquisa em virtude de apresentarem outras comorbidades de néo interesse para a
pesquisa.

Partindo das vinte e quatro pessoas, realizou-se, em marco de 2016, contato
por telefone com todos os pais para o levantamento de informag¢des quanto as
caracteristicas “Oralizadas” e “Nao Oralizadas”, pois, tratando-se de pesquisa
narrativa, era necessario que apresentassem fala compreensiva e entendimento das
atividades que seriam solicitadas.

Destas, dezessete ndo eram oralizadas, restando sete possiveis participantes.
A partir destes, realizou-se um levantamento quanto ao nivel de escolaridade,
identificando-as, como sendo: ensino superior completo (1), ensino superior
incompleto (1), ensino médio completo (1) e ensino fundamental incompleto (4).
Prontamente, as trés primeiras pessoas foram incluidas no estudo, ao passo que
dentre aquelas com ensino fundamental incompleto, selecionou-se a que tinha o maior
percurso escolar, seja vivenciado em escolas regulares e/ou especiais, e que tivesse
recordacdes dessas vivéncias para narra-las. A Figura 2 ilustra os procedimentos para

a selecéo dos participantes da pesquisa.

Figura 2 - Participantes com TEA da pesquisa

==

—t——

Fonte: elaborado pela pesquisadora
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Ressalta-se que, mesmo sendo por telefone, apds a identificacdo da
pesquisadora e o esclarecimento do intuito do estudo, nenhum familiar se recusou a
prestar informacdes acerca dos filhos, ao tempo que destacaram a importancia e a
necessidade de pesquisas na area do TEA e suas disponibilidades para didlogos em
outros momentos.

Dessa forma, organizou-se a definicdo dos participantes da pesquisa sem
desconsiderar a orientacao de Bertaux (2010) acerca da necessidade de se dispor de
mais sujeitos e testemunhos, tornando possivel a comparacdo das vivéncias para a

compreensao das semelhancas e diferengas entre os casos na sua dimensao social.

3.4 As maes participantes da pesquisa

A partir da definicdo dos participantes com TEA da pesquisa, suas maes
também foram convidadas a contribuir com as narrativas acerca do percurso e
espacos de vida dos filhos, bem como os acontecimentos desde o nascimento ao
momento presente. Pois eram estas que possuiam disponibilidade e informacdes em
detalhes, para se conhecer em profundidade o contexto familiar, os primeiros sinais
de alteracdo no desenvolvimento e idade em que isso foi percebido, os diagnosticos
estabelecidos anteriormente, 0s espacos escolares e outras instituicbes em que
foram/estavam inseridos.

Seguindo o que destacou Bertaux (2010, p. 53), ndo seria realista representar
0 sujeito como um individuo isolado, pois “os seres humanos vivem em grupos e,
sobretudo, em familias”.

O convite foi realizado, inicialmente, por telefone e posteriormente através de
um encontro pessoal que foi agendado previamente em locais de acordo com a
conveniéncia das mesmas, sendo conduzido os critérios éticos quanto ao
desenvolvimento da pesquisa descritos no item a seguir.

Portanto, essa pesquisa foi composta por um total de oito (8) participantes,
sendo quatro (4) participantes adultos com TEA e quatro (4) maes participantes.

Os patrticipantes com TEA apresentavam idades entre 30 e 36 anos, sendo um
do sexo feminino e trés do sexo masculino, com escolaridades diferentes e com tempo
de quatro a nove anos de acompanhamento no referido CAPS. As participantes maes

apresentavam idades entre 53 e 68 anos, todas com ensino superior completo.
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3.5 Aspectos éticos

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFAL sob
parecer n? 1.340.279, em novembro de 2015. Foram respeitados os procedimentos
éticos, estabelecidos na Resolugdo 466/12, tendo sido apresentado o Termo de
Ciéncia e Autorizacéo da Instituicdo para os representantes legais do CAPS e o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os participantes com TEA e suas
maes.

Os individuos elegiveis para a pesquisa foram convidados a participar do
estudo pela pesquisadora. Inicialmente o consentimento foi solicitado as mées e,
posteriormente, aos seus filhos com TEA. E, neste momento, foram apresentadas
informacbes sobre a pesquisa (objetivos, riscos, indenizacdo, divulgacdo dos
resultados, anonimato, beneficios e procedimentos aos quais seriam submetidos).
Confirmado o desejo de participar voluntariamente da pesquisa, foi entregue uma
cépia do TCLE para assinatura e formalizacdo do individuo na pesquisa.

De forma a preservar a identidade dos participantes com TEA, foi-lhes
solicitado, pela pesquisadora, escolher um nome ficticio, os quais serdo utilizados na
apresentacao das narrativas. S&o eles: Felipe, Nek, Juliana e Melvin. Sobre a decisao
pela escolha desses nhomes, os participantes com TEA explicaram: Felipe (por ser um
nome bonito, forte, marcante e nome de Rei); Nek (nome de um cantor e compositor
italiano do qual gosta muito); Juliana (por ser um nome bonito) e Melvin (apelido
carinhoso pelo qual é chamado pelo irmao e ser um personagem elefante de desenho
animado).

Quanto as maes, estas sao representadas com o termo “Mae de” seguido do

nome ficticio do filho(a).

3.6 As entrevistas com as mées dos participantes com TEA

Realizaram-se, durante o més de abril de 2016, entrevistas com as maes dos
participantes com TEA, em momento Unico, presencial e individual, a s6s com a
pesquisadora, reservando-se sempre um tempo entre uma a duas horas, para que
pudessem narrar de forma calma, tranquila e sem pressa.

As entrevistas foram realizadas na sede do CAPS, na residéncia da familia e

no campus Macei6 da UFAL, em virtude da conveniéncia de cada uma delas. Durante
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a entrevista narrativa, utilizou-se o recurso de gravacdo em audio (no aparelho celular
da pesquisadora). Teve como questao disparadora: Me relate todo o percurso de vida
do(a) seu filho(a) do nascimento aos dias atuais.

A duracdo das entrevistas com as mées foi de, no minimo, quarenta e sete
minutos a, no maximo, uma hora e quarenta minutos, conforme pode ser constatado

no Quadro 3:

Quadro 3 - As entrevistas com as mées dos participantes com TEA

Participante Data Turno Ambiente Tempo
Méae de Juliana 08/04/2016 | Matutino CAPS 47 minutos
Mae de Melvin 11/04/2016 | Vespertino | Residéncia | 1 hora e 40 minutos
Mée de Felipe 12/04/2016 | Vespertino | UFAL 1 hora e 13 minutos
Méae de Nek 25/04/2016 | Matutino Residéncia | 1 hora e 17 minutos

Fonte: elaborado pela autora

A partir da questédo disparadora, empregou-se apenas a escuta e anotacdes
breves, por parte da pesquisadora, quanto aos aspectos a serem melhor esclarecidos
posteriormente. Ao usar a técnica de entrevista aberta, contendo questéo disparadora
e que leve a pessoa narrar vivéncias, saber ouvir € ponto fundamental, afirmam Silva
e Trentini (2002, p. 428) que orientam “evitar interromper o fluxo do pensamento de
guem esta contando a histéria, com perguntas sobre detalhes, ou para tentar manter
a historia dentro do curso gue se tragou previamente”.

Muylaert et al (2014) também recomendam empregar a escuta das historias,
pois tendo como base reconstruir acontecimentos sociais a partir do ponto de vista
dos informantes, a influéncia do entrevistador deve ser minima.

Somente apds o término de todo o relato, de acordo com as orientacfes de
Silva e Trentini (2002) e Bertaux (2010), realizaram-se algumas perguntas para o
esclarecimento de alguns detalhes.

As duvidas que surgiram apés as transcricdes e que necessitaram de maior
detalhamento foram obtidas através de conversas telefénicas com as mesmas, como
orientou Bertaux (2010). Nesse estudo, as maes dos participantes com TEA

forneceram, de acordo com esse autor, uma descricdo de conjunto do objeto social
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estudado, e a possibilidade de posterior cruzamento com as narrativas dos filhos com
TEA.

3.7 As entrevistas com os participantes com TEA

A obtencao dos primeiros relatos dos participantes com TEA sobre as suas
vivéncias aconteceu entre os meses de abril e maio de 2016. Mas, antes disso,
durante o periodo de entrevistas com as maes, procurou-se estabelecer uma
aproximacao com o0s esses participantes, através de conversas informais sobre o que
eles gostavam de fazer e outros assuntos, de forma a criar um clima favoravel e uma
relacdo de confianca entre o participante com TEA e a pesquisadora, considerando-
se os déficits na interacdo social da pessoa com TEA e seguindo as orientacdes de
Clandinin e Connelly (2015) quanto a necessidade de construcao da intimidade entre
pesquisador e participante.

As entrevistas com estes participantes também foram realizadas em locais
diversos e pelos mesmos motivos de conveniéncia dos participantes: CAPS,
residéncia familiar e estabelecimento comercial, como pode ser visto no Quadro 4.
Ressalta-se que se conseguiu 0 envolvimento de todos prontamente.

Utilizou-se, de forma similar as mées, a seguinte questao: Me relate todo o
seu percurso de vida até os dias atuais. Esse procedimento foi feito a partir da
orientacdo de Bertaux (2010) que fazer relato de é essencial e significa que a
producdo discursiva do sujeito tomara a forma narrativa. Essas primeiras entrevistas
foram também realizadas, em momento Unico, presencial e individual, a sés com a
pesquisadora, com duracdo correspondendo a um tempo minimo de dezoito minutos
e maximo de 29 minutos. Este periodo foi livremente determinado pelos participantes,

considerando as suas narrativas.

Quadro 4 - As entrevistas com os participantes com TEA

Participante Data Turno Ambiente Tempo

Juliana 15/04/2016 | Matutino CAPS 20 minutos
Melvin 12/04/2016 | Matutino Residéncia 28 minutos
Felipe 23/05/2016 | Vespertino | Estabelecimento Comercial | 29 minutos
Nek 25/04/2016 | Vespertino | Residéncia 18 minutos

Fonte: elaborado pela autora
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A particularidade quanto a esses participantes com TEA foi a de que apenas
Felipe apresentou maior habilidade para narrar de forma cronoldgica e continua,
fazendo referéncia aos espacos de vida relatados por sua mae. Os demais
participantes necessitaram do apoio da pesquisadora para os relatos desses espacos
e de outras questdes de interesse da pesquisa. Também foi utilizado o recurso de
gravacdo em audio (celular) com esses participantes. Seguindo a orientacdo de
Santos e Santos (2008, p. 716), esse recurso € bastante pratico para o método “pois
além de preservar e registrar todos os detalhes da fala dos depoentes, a técnica
permite que o entrevistador preste mais atencédo ao depoimento cedido”.

Utilizou-se, além disso, um diario de campo para o registro das demais
observacbes e aspectos do contexto da entrevista e seu desenvolvimento,
considerados relevantes para posterior analise. Portanto, efetuou-se gravacdo e
anotacdo, como aconselhou Bertaux (2010), pois ha riquezas em expressdes que 0
gravador ignora completamente.

No Quadro 5, sdo apresentados os temas abordados nos relatos produzidos

pelos participantes com TEA a partir da questéo disparadora.

Quadro 5 - Temas abordados nas narrativas pelos participantes com TEA: primeira

entrevista
PARTICIPANTES TEMAS
COM TEA
Juliana ESCOLA: sentimentos quanto a escola, amigos e professores,

interesses pelos estudos, ambientes que gostava na escola,
matérias cursadas, desejo de voltar a escola e objetos
escolares guardados como lembrancga.

CAPS: sentimentos quanto ao CAPS e amigos, os profissionais
e atividades que realizava.

TEA: sentimentos quanto ao autismo.

PRESENTE: o que gostava de fazer.

FUTURO: o que gostaria de realizar.

Melvin ESCOLA: as varias escolas em que estudou, sentimentos
guanto a escola, amigos e professores, interesse pelos estudos,
matérias cursadas, esporte que realizava, passeios externos a
escola que gostava de fazer e outras atividades de interesse.
CAPS: passeios externos ao CAPS que gostava de fazer.
PRESENTE: o que gostava de fazer, sentimentos pela cidade
em que nasceu e pela que vivia no momento presente.

Felipe ESCOLA: importancia da escola, sentimentos quanto aos
professores e sua referéncia para o0 prosseguimento escolar;
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CAPS: sentimentos quanto ao CAPS, aprendizados obtidos,
iImportancia dessa instituicdo e os profissionais.

TEA: processo do seu diagndstico, sentimentos quanto ao TEA,
aprendizados e quanto aos cuidados a pessoa com TEA.
PRESENTE: o que realizava.

FUTURO: quanto ao que pretendia realizar.

PASSADO: aprendizados.

FAMILIA: acontecimentos, sentimentos quanto a familia e sua
importancia e no cuidado ao TEA.

UNIVERSIDADE: percurso e sentimentos.

TRABALHO: empresas em que trabalhou e a que atualmente
trabalhava, importancia do trabalho, desejo por ascensao.

Nek ESCOLA: escolas em que estudou e sentimentos quanto a
escola e amigos.

FACULDADE: sentimentos e curso que gostaria de fazer.

PRESENTE: o que gostava de realizar.
Fonte: elaborado pela autora

Em virtude da particularidade enfatizada anteriormente quanto a maior ou
menor habilidade para proferirem narrativas sobre as suas vivéncias, o0s participantes
com TEA foram convidados a produzirem histérias a respeito dos seus espacos de

vida, a si, 0 autismo e o futuro através do uso do SCALA (http://scala.ufrgs.br).

3.8 A producdao das historias pelos participantes com TEA: o uso do SCALA

Sujeitos com TEA podem, segundo Passerino, Avila e Bez (2010, p. 1),
apresentar dificuldades em contar histérias, visto que “nem todos possuem as
competéncias de comunicacado capazes de possibilitar a sua interagdo com o meio”,
ou seja a apropriagao da linguagem oral.

Da mesma forma, os participantes com TEA do estudo apresentaram
especificidades quanto as suas habilidades para proferirem uma entrevista narrativa,
de maneira a fazerem referéncia aos seus espacos de vida e relatarem as vivéncias
neles. Em virtude disso, utilizou-se o SCALA atravées do médulo de Narrativas Visuais,
descrito a seguir, disponibilizado para a construcao de historias, através de imagens
e outros recursos. Portanto, o SCALA foi utilizado por todos os participantes com TEA,
com os seguintes intuitos: 1) Recurso de CA através de Narrativas Visuais (imagens)
na producdo das historias pelos participantes com TEA, de forma a promover a
comunicacao e producdo de narrativas quanto as suas vivéncias; e 2) Recurso de
registro e andlise de dados das imagens das histérias através das concepcdes pelos
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participantes com TEA. As historias no SCALA também compuseram as producdes
de campo desta pesquisa, como orientaram Clandinin e Connelly (2015) quanto as
formas de registro dos dados, das vivéncias e concepcoes.

Através do SCALA, destaca-se inclusive que, mesmo sendo participantes com
TEA oralizados, o processo de producdo de histérias e captacdo de imagens
relacionadas as vivéncias, proporcionou outros detalhes anteriormente néo relatados
na técnica da entrevista narrativa.

Para compreender o SCALA, apresentam-se seus detalhes relacionados
guanto ao que foi utilizado nesse estudo.

O SCALA, Figura 3, tem como objetivo apoiar o desenvolvimento do letramento
de pessoas com autismo (BEZ et al., 2013). O primeiro protétipo foi desenvolvido em
2009, por pesquisadores do grupo de pesquisa Tecnologia em Educacao para
Incluséo e Aprendizagem em Sociedade (TEIAS) da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (UFRGS), para computadores desktop e nos anos subsequentes
foram desenvolvidas novas versdes para funcionar na web e em dispositivos moveis
como celular, tablets, entre outros (BEZ, PASSERINO, 2012).

Figura 3 - SCALA- Pagina Inicial
€ > C | ® scalaufrgsbr Y| d

$
UFRGS

Projeto SCALA - Sistema de Comunicaca

Sistema Web - SCALA Download, Orientacées Pesquisa, Produgdo, Equipe

R K / . &
cNPg ciNTeD YA G2 WHPECIE | uskes

1 PPGEdu

Fonte: http://scala.ufrgs.br

O software é gratuito, seu contetdo € aberto e livre, com necessidade de um
cadastro prévio, a partir da aceitacdo dos termos de uso do sistema, conforme mostra

a Figura 4.
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Figura 4 - SCALA- Pagina de Cadastro e Login
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Fonte: http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/INICIO/index.php

Em 2011, o SCALA 2.0 iniciou a proposta multiplataforma, possuindo dois
modulos, o Prancha e o de Narrativas Visuais (PASSERINO et al., 2013), de acordo

com a Figura 5:

Figura 5 - SCALA- Modulos Prancha e Narrativas Visuais

&« [e] ‘ @ scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_PRANCHA/index.php
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Visuais Livre

AcBes
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Fonte: http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_PRANCHA/index.php

As pranchas de comunicacdo, de acordo com Passerino et al. (2013) séo
recursos de tecnologia assistiva que facilitam a comunicacdo entre pessoas com

déficit de comunicacdo e outros participantes. Além de contribuir para a interacdo e
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autonomia dos sujeitos. Nesse estudo, optou-se por utilizar o médulo Narrativas
Visuais, como mostra a Figura 6:

Figura 6 - SCALA- M6dulo Narrativas Visuais

€ C|® sl MODULO_HISTORIA/ind
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Fonte: http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_HISTORIA/index.php

Este médulo de narrativas visuais exibido na Figura 7, serve para a producao
de histérias, apresenta flexibilidade na elaboracéo e permite a criagdo de narrativas

simples:

Figura 7 - SCALA- Modulo Historia
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Fonte: http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_HISTORIA/quadrinho.php?id=0


http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_HISTORIA/quadrinho.php?id=0

Os seus simbolos pictograficos sédo propriedade de Catedu
(http://catedu.es/arasaac/) sob as licencas GNU e Creative Commons, conta com
aproximadamente 5.000 simbolos para atender a diversidade cultural e a
especificidade do autismo, descrevem Bez e Passerino (2015).

Suas imagens séo divididas nas categorias (pessoas, objetos, natureza,
acoOes, alimentos, sentimentos, qualidades), além do icone “minhas imagens” na qual
0 usuario pode inserir imagens proprias no sistema (PASSERINO et al., 2013),
conforme séo exibidas nas Figuras 8 e 9. Todas as imagens também possuem

legendas que as identificam.

Figura 8 - SCALA- Categorias das imagens
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Fonte: http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_HISTORIA/quadrinho.php?id=0
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Figura 9 - SCALA- Imagens das Categorias
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Fonte: http://scala.ufrgs.br/ScaIaweb/MODULO_HISTORIA/quadrinho.php?id=0

Este mddulo disponibiliza diversificados layouts, insercéo de imagens e edicao
das mesmas, escolha de cores e cenérios (PASSERINO et al., 2013). Na Figura 10

tem-se alguns dos possiveis cendrios:

Figura 10 - SCALA- Cenérios do SCALA
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Fonte: http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_HISTORIA/quadrinho.php?id=0
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Na Figura 11 estdo os 24 cenérios disponiveis para a escolha na producéo das

historias.

Figura 11 - SCALA- Cenérios disponiveis

Fonte: http://scala.ufrgs.br/Scalaweb/MODULO_HISTORIA/quadrinho.php?id=0

Para 0 uso do médulo de Narrativas Visuais (producédo de histérias), realizou-
se, inicialmente, pela pesquisadora, o cadastro de cada participante no SCALA.
Posteriormente, através de encontros individuais, Unicos e previamente agendados
com os participantes com TEA, em ambientes como o CAPS e residéncia, de acordo
com suas disponibilidades, essa ferramenta lhes foi apresentada. Utilizou-se um
tempo de cerca de trinta minutos, para que conhecessem os seus recursos e formas
de manuseio para a producdo das historias sobre as suas vivéncias e concepgdes
sobre 0s seus espacos de vida, a si, o autismo e o futuro.

Cada participante produziu suas historias por meio de um computador do tipo
Laptop, sem interrupcdo da pesquisadora que apenas forneceu os seguintes temas:
Quem sou eu?, Minha familia, A escola, O CAPS, O autismo, O futuro e, em alguns
casos, A Universidade/Faculdade e o Trabalho. Esses temas foram organizados pela
pesquisadora considerando-se as dimensdes das vivéncias (passado, presente) que

sao constitutivas de um sujeito e possibilitam conhecer suas referéncias, concepc¢oes,
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relacbes com o0s outros, como este percebe a si, 0 autismo, a familia e suas
perspectivas pessoais, afetivas, sociais, profissionais, académicas entre outras.

A producao de cada histéria era iniciada com a escrita do tema na prancha do
moédulo de Narrativas Visuais, por cada participante, depois pela sua escolha do
cendario para cada tema. Apds isso, cada participante prosseguiu visualizando os
icones de todas as categorias, de forma sequencial, verificando todas as imagens e
suas legendas, que cada categoria disponibilizava. Com isto, ia escolhendo imagens
gue se relacionavam com as suas vivéncias e concepgdes. Nenhum participante
apresentou dificuldades quanto ao manuseio do SCALA para a producao de historias,
gue os fizessem necessitar do apoio/intervencéo da pesquisadora.

Ressalta-se que todos os participantes preferiram produzir todas essas
histérias no mesmo dia e turno em que a atividade foi iniciada, mesmo sendo fornecida
a opcao de continuidade em outros encontros. O que reforgou a importancia de néo
fragmentar ou interromper o momento de conexao com as suas vivéncias.

Dessa forma, com duracdo minima de cinquenta minutos e maxima de duas
horas e trinta minutos, nos meses de maio e junho de 2016, realizou-se a atividade

junto ao SCALA de acordo com o Quadro 6:

Quadro 6 - Producéo das histérias no SCALA

Participante Data Turno Ambiente Tempo

Felipe 30/05/2016 | Matutino Residéncia 57 minutos

Nek 03/06/2016 | Matutino Residéncia 2 horas e 30 minutos
Juliana 14/06/2016 | Matutino CAPS 1 hora

Melvin 16/06/2016 | Vespertino | Residéncia 1 hora

Fonte: elaborado pela autora

O Quadro 7 mostra os temas desenvolvidos nas producdes no SCALA, como
também tipos de figuras que os participantes, de forma geral, utilizaram. As historias
retratam o modo como os individuos vivenciaram seus espacos de vida, exceto quanto

ao futuro que representava o que desejariam em suas vidas.
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Quadro 7 - Temas e tipos de imagens utilizadas nas histérias no SCALA

TEMAS

TIPOS DE IMAGENS

Quem sou eu?

-De atividades que realizavam;
-A respeito de si;

-Suas caracteristicas;
-Sentimentos quanto a si;

-Os amigos;

-Animal de estimacdo;
-Desejos e gostos.

(Os cenarios foram diversos)

Minha familia

-Familiares: mae, pai, irméos, avos, primos, filhos de
primos e tios;

-A respeito de si na familia;

-Sentimentos quanto a familia e a si mesmo;
(Cenarios diversos de ambientes de casa, interno e
externo).

A escola

-Os professores;

-Os amigos da escola;

-A respeito de si na escola,

-Sentimentos quanto a escola, quanto aos amigos e
guanto a si na escola;

-Biblioteca da escola,

-Laboratorio da escola;

-Dificuldades.

(Cenério de ambiente de sala de aula utilizado por
todos).

O CAPS

-Os profissionais do CAPS;

-Os colegas do CAPS;

- A respeito de si no CAPS;

-Atividades que realizavam no CAPS;

-Sentimentos quanto ao CAPS.

(Os cenarios foram diversos- internos e externos ao
CAPS).

O autismo

-De si quanto ao TEA;

-Sentimentos quanto ao TEA,;

-Amigos com e sem TEA;

-Familia;

-Profissionais.

(Os cenérios foram diversos, todos de ambientes
externos, de area livre).

O futuro

- A respeito de si no futuro;

-Atividades que gostariam de realizar ou continuar
realizando;

-ProfissGes que desejariam ter;

-Desejos: casar e ter a propria familia e passar em
concurso.

(Os cenarios foram diversos)

A Universidade/Faculdade*

- A respeito de si na Universidade/Faculdade;
-Professores;
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*apenas
vivenciaram

dois

participantes

Universidade/Faculdade.

-Atividades que realizavam;

a | -Sentimentos gquanto aos amigos e quanto ao curso
-Dificuldades.

(Cenario de ambiente de sala de aula utilizado pelos
dois participantes)

Trabalho*

Trabalho.

*apenas um
vivenciou a

participante

atividade

-Resultados do trabalho: recebimento do proprio
dinheiro e o que realizava com ele.

de

Fonte: elaborado pela autora

Imediatamente apds o término de todas as histérias produzidas, o0s

participantes foram convidados a narrar sobre o contetdo de suas produc@es gréficas.

3.9 As narrativas produzidas a partir das historias no SCALA

Os participantes com TEA, a partir de cada historia produzida, descreveram

narrativa e sequencialmente sobre os seus conteudos, sem qualquer restricdo de

tempo, conforme o Quadro 8 demonstra:

Quadro 8 - Tempo de Narragao sobre todas as histérias no SCALA

Participante Data Turno Ambiente Tempo
Felipe 30/05/2016 | Matutino Residéncia 18 minutos
Nek 03/06/2016 | Matutino Residéncia 26 minutos
Juliana 14/06/2016 | Matutino CAPS 23 minutos
Melvin 16/06/2016 | Vespertino | Residéncia 21 minutos

Fonte: elaborado pela autora

Com isso, obteve-se os diferentes tipos de relatos de cada participante,

conforme se vé no Quadro 9:

Quadro 9 - Tipos de relatos das histérias no SCALA

TEMAS

TIPOS DE RELATOS

Quem sou eu?

-Caracteristicas proprias, atividades que realizavam,
suas rotinas, gostos e desejos.
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Minha familia -Relacdo e sentimentos quanto aos familiares e sobre
o papel da familia na criacdo, no cuidado, nas
condutas e no aprendizado deles.

A escola -A importancia da escola, sentimentos quanto a escola
e amigos e dificuldades.

O CAPS -Sentimentos quanto ao CAPS, como percebem esse
espaco e os outros colegas com TEA e atividades que
realizavam.

O autismo -Como se percebiam, sentimentos quanto ao TEA, o

apoio da familia, amigos e profissionais e sobre os
amigos com TEA.

O futuro -Intengdes profissionais, objetivos e desejos.

A Universidade/Faculdade* | -Caracteristicas dos professores da Educacéo
Superior e suas relacdes com eles, colegas de curso
*apenas dois  participantes | e com a Universidade, dificuldades e como se

vivenciaram a i
sentiam.
Universidade/Faculdade.
Trabalho* -A importancia do trabalho e relacdo com os colegas

nesse espaco.
*apenas um participante
vivenciou a atividade
profissional.

Fonte: elaborado pela autora

Portanto, assim como dito por Bez e Passerino (2015, p. 18), “0 Scala como
recurso tecnoldgico tem promovido habilidades e esquemas de comunicacao por meio
da tecnologia com aplicabilidade no ambito da Educagéo, da familia e dos espacgos
terapéuticos”. Possibilitando a autonomia destes em situa¢cdes de comunicacao, visto
gue a CA, “pretende suplementar, complementar, aumentar ou dar alternativas para
efetivar a comunicacdo de pessoas com déficits nessa area” (PASSERINO; BEZ,
2015, p. 30). Isto realca a necessidade de assegurar que todos os aspectos dos
métodos de producdo de dados sejam adequadamente diferenciados para abordar a
realidade das experiéncias de pessoas com TEA em virtude das suas especificidades
(PREECE; JORDAN, 2010).

As narrativas dos participantes foram transcritas e apresentadas de acordo com
0 que se descreve no item a seguir.

Em junho de 2017, realizou-se o retorno ao campo para que 0s participantes
pudessem verificar a secdo de apresentacdo dos resultados, quanto a organizacao
das suas narrativas e confirmar as informacdes sobre as suas vivéncias, de acordo

com o Quadro 10:
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Quadro 10 - Confirmagédo dos dados pelos participantes

Participantes Data Turno Ambiente
Melvin e sua méae 08/06/2017 Matutino Residéncia
Nek e sua mae 08/06/2017 Vespertino Residéncia
Juliana e sua méae 09/06/2017 Matutino Residéncia
Felipe e sua mae 11/06/2017 Vespertino Residéncia

Fonte: elaborado pela autora

Os participantes leram e confirmaram os dados organizados pela pesquisadora,
bem como as narrativas que produziram durante as entrevistas. As maes disseram
gue nao tinham mais nenhuma informacdo a acrescentar quanto ao percurso dos
filhos, assim como Felipe e Nek. Entretanto, a Juliana e o Melvin, ao reverem as
histérias em que produziram através do SCALA, acrescentaram algumas informacdes:
Juliana a respeito de desejos futuros e Melvin, sobre seus sentimentos com as
produgdes das historias no SCALA, atividades de interesse, relagdo com a familia,
escola, CAPS e autismo. Estas informac¢des também foram gravadas, transcritas e

estdo descritas na se¢do de suas historias individuais.

3.10 A transcricdo e apresentacao das narrativas

As entrevistas foram transcritas logo apds a sua realizagdo, sob o cuidado
prévio de qualquer eventualidade que pudesse danificar os arquivos dos audios, além
destes serem salvos sob diversos formatos. Também pela relevancia para o
pesquisador, como dito por Santos e Santos (2008, p. 716), “pois ele ainda tera nitido
na memoéria aquelas falas, o que podera auxiliar no caso de alguma davida sobre o
que esta ouvindo”.

A respeito da apresentacdo das narrativas, considerou-se a sugestao de
Bertaux (2010), estruturando-as em torno de uma sucessdo temporal de periodos,
acontecimentos e situacgdes, visto que uma narrativa de vida conta a historia de uma
vida.

Além disso, adotou-se a orientacdo de Silva e Trentini (2002) quanto a
apresentacao das narrativas orais, reelaborando-se as entrevistas transformando-as
em relatos contados pelo pesquisador e também se escrevendo trechos de narrativas,

usando a linguagem da pessoa que narrou.
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Assim sendo, nesta pesquisa, apresentam-se, individualmente, as vivéncias
dos participantes com TEA, inicialmente, a partir dos relatos de suas maes, e, na
sequéncia, as vivéncias e concepcoes a partir dos relatos dos participantes com TEA.
Exibindo-se as suas narrativas quando da sua primeira entrevista e depois, a partir do
gue foi narrado por eles através das histérias produzidas no SCALA. Além do que foi

acrescentado a partir do retorno ao campo para a confirmacéo dos dados.

3.11 A analise das vivéncias dos participantes com TEA

Os dados produzidos foram analisados observando-se as premissas do método
em Vygotski, baseado em sua obra “Anélisis de las funciones psiquicas superiores”
(1931). Nesta obra, Vygotski (1931/2012c, p. 98) abordou a crise existente na
Psicologia de seu tempo, em que os investigadores fracionavam 0S processos
complexos em processos independentes, contrapondo-se a explicagao por se reduzir
a: “describir y fraccionar exclusivamente las vivencias, siendo incapaz de revelar el
nexo dindmico-causal y las relaciones que subyacen e algunos procesos complejos™®.
Por isso o0 autor explicou sobre a tendéncia da psicologia contemporarea em estudar
0S processos em sua totalidade e a tentativa de conhecer as estruturas subjacentes
nos fenbmenos psicoldgicos, passando-se da andlise descritiva a explicativa.
Destacando-se do conjunto do processo, determinados recursos € momentos que
conservem a primazia do todo, unificando-se o enfoque estrutural e analitico.

Conforme o autor:

-para el andlisis dindmico- explicar un fendémeno significa esclarecer
su verdadero origen, sus nexos dinAmico-causales y su relacién con
otros procesos que determinan su desarrollo. Por consiguiente, la
tarea del andlisis consiste em hacer que la reaccion retorne al
momento inicial, a las condiciones de su cierre y abarcar, al mismo
tempo, todo el processo em su conjunto mediante una investigacion
objetiva- y no solo su aspecto externo o interno'® (VYGOTSKI,
1931/2012c, p. 112).

9 Descrever e fragmentar exclusivamente as vivéncias, sendo incapaz de revelar o nexo dinamico-causal e as
relagdes subjacentes a alguns processos complexos (VYGOTSKI, 1931/2012c, p. 98- traducé@o nossa).

10 - para a andlise dinamica - explicar um fendmeno significa esclarecer sua verdadeira origem, seus vinculos
dindmicos-causais e sua relagdo com outros processos que determinam seu desenvolvimento. A tarefa de andlise,
portanto, é fazer com que a reagdo volte ao momento inicial, as condi¢des de seu fechamento e, ao mesmo tempo,
abranger todo o processo em seu conjunto por meio de uma investigagdo objetiva - e ndo apenas seu aspecto
externo ou interno (VYGOTSKI, 1931/2012c, p. 112- traduc&o nossa).
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Nessa direcéo, Vygotski (1931/2012c) apontou trés principios para a analise do
fendbmeno, que direcionaram o processo de analise das vivéncias dos participantes

com TEA deste estudo:

1. Diferenciar a analise do objeto da analise do processo: ao invés de analisar o
objeto, analisar o processo desde 0s seus momentos iniciais, sua etapa inicial,
estuda-lo em movimento, indo do processo em sua totalidade a seus momentos
isolados:

O processo de analise neste estudo, assim como também orientou Bertaux
(2010), comecou desde as primeiras entrevistas, no escutar atentamente as
narrativas, transcrevé-las, Ié-las e relé-las. A partir da organizacdo dos percursos
individuais analisou-se o0 processo desde 0s seus momentos iniciais de vida dos
sujeitos: do nascimento, do contexto familiar, dos primeiros sinais do TEA, do
processo de diagndstico, do percurso escolar, do percurso no CAPS e em outros
espacos de vida, e de como cada um percebia a si, 0 autismo e o futuro. As narrativas
das maes e filhos contribuiram no entendimento do processo de desenvolvimento dos
participantes com TEA, a partir de um movimento analitico interpretativo ndo apenas
restrito a fala dos narradores, mas articulado as producdes no SCALA e aos contextos

de vida, permitindo a compreenséo da SSD.

2. Contrapor as tarefas descritivas e explicativas da analise: é preciso descobrir
arelacdo entre o mundo subjetivo e objetivo. A explicagdo so € possivel quando
ndo se ignora as manifestacdées do mundo objetivo. Por isso, a analise nédo se
limita somente ao enfoque genético!! (caracteristicas internas). Estuda
obrigatoriamente o processo como uma determinada esfera de possibilidades,
gue somente em uma certa situagdo ou em conjunto de condi¢gdes particulares

leva a formacdo de um determinado fendtipo!? (caracteristicas externas e

11 Entendemos por andlise genética o descobrimento da génese do fendmeno (VYGOTSKI, 1931/2012c, p. 103-
traducdo nossa).

12 A andlise fenotipica, por outro lado, parte dos indicios diretamente disponiveis e das manifestagfes externas do
objeto (VYGOTSKI, 1931/2012c, p. 103- traducéo nossa).
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comportamentais do individuo), que é resultado da interacdo do gendétipo ou
genético com o ambiente:

A partir dos acontecimentos da historia de vida de cada participante com TEA,
realizou-se a demarcacgéao dos processos de perejivanie presentes em suas narrativas.
Para se compreender e explicar as situacdes que os levaram a determinadas
subjetivacfes e 0os momentos que transformaram a direcdo do desenvolvimento
desses individuos. Considerando-se que a carga emocional e a maneira como a
perejivanie afeta o sujeito, é fundamental que seja considerada nessa relacéo entre o
mundo objetivo (meio) e o interno (personalidade) no processo. Dessa forma, as
situacbes e o conjunto de condigcdes foram analisados em movimento com o
desenvolvimento historico-cultural em que se constituiram os participantes com TEA,
na unidade de suas relagbes sociais e nos posicionamentos em torno do ambiente

social.

3. Converter o objeto em movimento e o fossilizado/estagnado em processo:
indicar sua origem, retrair seu desenvolvimento histérico e seus momentos

iniciais parater a possibilidade de observar o processo do seu nascimento:

Nesse aspecto, o SCALA foi um componente desse estudo que permitiu
ampliar o entendimento da subjetividade dos participantes com TEA por trazer
elementos que a comunicacao verbal por si s6 ndo conseguiu trazer. Ao produzir as
suas histérias em seus espacos de vida, 0 SCALA possibilitou conhecer aspectos da
subjetividade que para cada um deles era importante e desencadeou um processo de
reflexdo acompanhado por uma explicacdo do que as producdes significavam para
eles.

Com isso, as producbes no SCALA foram analisadas buscando identificar e
interpretar os elementos, as personagens e as emocdes implicitos nas imagens a
partir do que os préprios participantes descreveram narrativamente sobre os seus
conteudos e suas inter-relacbes com o objeto do estudo. Esses componentes dos
acontecimentos na vida dos participantes com TEA e suas concepg¢des, permitiram de
acordo com Vygotski (1916/1999), ampliar a compreensao dos seus fundamentos

histéricos.
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A partir das recomendagdes de Vygotski (1925/2001) considerou-se as
histérias produzidas através do SCALA acerca da vida e realidade social dos
participantes com TEA em sua época. Bem como os elementos que representaram as
suas caracteristicas, sentimentos, emogodes, afetividade e concepgbes de mundo, no
qgual se revelaram as suas vivéncias e as transformagdes provocados nos
participantes com TEA.

Outro aspecto organizador para a analise deste estudo incluiu o
desdobramento dos eventos contendo todas as suas propriedades, possibilitando a
compreensao do todo, assim como defendeu Vygotski (1931/2012c). Contrapondo-se
a uma analise que decompusesse a totalidade dos componentes nas partes mais
simples, pois desta forma o fenbmeno perde as suas propriedades. E também porque
as investigacbes na abordagem historico-cultural devem analisar o fenémeno
descobrindo-se e explicando-se as suas partes componentes.

Deste modo, os dados desta pesquisa foram organizados em unidades
tematicas. Mesmo sendo a vivéncia um processo muito singular, particular e peculiar
de cada individuo, assim como também a sua SSD, as diferentes histérias de vida
emergiram situacdes comuns. Dessas situagdes comuns as unidades tematicas foram
definidas pela repeticao e pela carga emocional presente nas narrativas, partindo-se
dos marcos no desenvolvimento do individuo: o diagndstico, a entrada na escola, o
processo de escolarizacao, as referéncias nas trajetorias escolares, os espacos de
vida, a vida social, as concepcdes de mundo e futuro profissional. Através da
apreciacdo das situacdes singulares e comuns emergiram-se 6 (seis) unidades
tematicas dispostas na quinta secdo que trata da andlise das vivéncias dos

participantes com TEA.
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4 AS VIVENCIAS DOS PARTICIPANTES COM TEA

Esta secado aborda as vivéncias e concepcdes de mundo dos participantes com
TEA com apresentacao individual, sob dois topicos: inicialmente sdo apresentados os
percursos de vida do participante com TEA, a partir das narrativas da mée e,
posteriormente, a partir das narrativas dos individuos com TEA. Através de elementos
gue permitem conhecer o modo singular pelo qual os participantes com TEA se
desenvolveram e se constituiram a partir das interacbes e do que lhes foi
proporcionado, da suas apropriacdes e atividades no mundo.

Séo informacdes de dados pessoais, contextos familiares e de nascimento, 0s
primeiros sinais do TEA, o processo de diagnostico, como se percebem, como
percebem o autismo e seu futuro. Apresenta as narrativas das suas vivéncias nos
seus espacos de vida e as historias produzidas através do SCALA, permitindo
compreender as relacdes desses individuos com o mundo, a mobilizacdo das maes
guanto a inclusao social e escolar, as fragilidades do espaco escolar para lidar com o
ser diferente, os fatores que implicaram no prosseguimento e/ou interrupcéo da
escolaridade, a contribuicdo do espaco do CAPS na relacéo deles consigo e com 0s
outros.

As narrativas, em seus detalhes e/ou quantidade, tém relacdo com as
caracteristicas comunicativas de cada participante e o tempo em que eles proprios se

dispuseram a relatar as suas vivéncias.
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4.1 As vivéncias de Felipe

4.1.1 A vida de Felipe a partir das narrativas da méae...

Felipe, 30 anos, sexo masculino, solteiro, ensino superior completo, com
graduacdo em Historia-Bacharelado, em 2016, por uma Universidade Publica,
trabalhava como embalador em uma loja de materiais de construcao.

Residia em Maceid, com sua mae adotiva, de 53 anos (bibliotecaria) e a
companheira da mée, de 45 anos (advogada).

Nascido em um municipio do Estado do Rio Grande do Sul, foi adotado aos 6
meses de idade por um casal de outro municipio do referido Estado, por sofrer maus
tratos causados pela mae biolégica. Quanto a isso, sua mae adotiva relatou:

A mae maltratava ele. Na verdade, ele passou fome, estava
desnutrido, pesava quatro quilos e meio, estava coberto de sarna e
com infeccdo nos olhos e no ouvido, a Unica coisa que funcionava bem
nele era o intestino (Mae de Felipe).

E a ideia de adota-lo ndo surgiu assim de um... vamos la pega-lo! Néo
mesmo! Foi uma coisa do acaso mesmo... eu nem estava pronta para
té-lo, era muito jovem né? Mas enfim... veio parar na minha vida e hoje
eu agradeco que eu aprendi muito com ele (Mae de Felipe).

Na ocasido, a mae adotiva tinha 23 anos e o esposo, 25 anos. Ele, na
profissdo de Supervisor de Mecanica Industrial, e ela, fotografa. Nessa época, a mae
tinha o desejo de engravidar, porém, depois dessa adoc¢ao, ndo mais desejou devido
a necessidade de dedicacao integral ao filho:

Porque eu queria engravidar naguela época, eu queria ser mae! E
depois disso eu ndo quis mais ser mae. Ele conseguiu assim... fazer
esse meu lado materno se... [momento de pausa e baixou a cabecgal].
De jeito nenhum eu quero outro filho, porque ele me deu muito, muito
trabalho! (M&e de Felipe).

Nos primeiros meses, a partir da adocéo, a mée se dedicou na recuperacéo da
sua desnutricdo e posteriormente surgiram problemas respiratérios. A0S poucos 0s
pais perceberam que, mesmo com um ano e meio de idade, ndo andava e nem
engatinhava. Diante disso, foi levado para reabilitagdo na APAE e |a comecgou a fazer

100



Terapia Ocupacional para desenvolver a parte psicomotora. Felipe somente comegou
a andar com dois anos de idade. A mée também percebeu algumas coisas diferentes

nele:

Ele passava muito tempo deitado de brucos e alheio ao mundo... A
gente chamava... chamava... chamava e ele nem olhava para gente...
(Mée de Felipe).

Felipe iniciou seu percurso escolar no Estado do Rio Grande do Sul,
ingressando em uma creche por volta dos dois anos e meio e seguiu na idade
esperada para cada série. Nesse periodo, alfabetizou-se sozinho, o que impressionou

a mae e a fez perceber que tinha um filho muito especial em sua vida:

E para mim foi um choque! Porque eu ndo estava estimulando ele a
leitura e nem a nada. Percebia que ele gostava muito de jornal! A gente
tinha um habito de comprar muito jornal |a em casa, entao ele pegava
esses jornais, olhava e folheava. E um dia eu estava sentadinha no
chéo com ele, e ele comecou a ler um texto, ndo foi palavra, foi texto!
Leu todinho o texto com pontuagédo, com virgula, com tudo... e eu fiquei
sem saber o que fazer (Mae de Felipe).

Percebi que tinha uma crianca especial na minha vida em todos os
sentidos. Porque assim... uma crianga com dois ano e meio ela...
comecar a fazer uma leitura e também ao mesmo tempo com outras
dificuldades... muitas dificuldades pra outras coisas, né? (Mae de
Felipe).

Por volta dos trés anos, a mae observou que o comportamento dele era
diferente das outras criancas, e comecou a procurar por Neurologistas. Porém,
desabafou que nunca conseguiu seguir 0s tratamentos prescritos, pois nao
concordava com determinados medicamentos, por perceber que piorava, deixando-o
ainda mais agitado. Nesse periodo, ele foi diagnosticado com Transtorno de
Personalidade Borderline®3.

A partir disso, a mde comecou a estudar muito sobre psicologia e se aprofundar
nos assuntos para tentar compreender o que se passava com Felipe. Aos trés anos,

ele também comecou a escrever, para surpresa da mae, mais uma vez, pois escrevia

13 O Transtorno de Personalidade Borderline consiste numa instabilidade de relacionamentos interpessoais, da
autoimagem, dos afetos e da acentuada impulsividade, geralmente apresentada por individuos que sofrem ou
sofreram grandes transtornos emocionais na infancia, comecando no inicio da vida adulta (JANTSCH et al., 2011,
p. 1389).
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frases e qualquer palavra que Ihe solicitasse, com grafia correta e com os devidos
acentos.

Aos 5 anos, ele ja falava inglés, que também aprendeu sozinho. Em razéo
disso, virou o assunto na sua cidade, mas a mé&e considerou que n&o foi uma

experiéncia muito boa em lidar com essa fase:

Ele sugava muito culturalmente... porque ele sabia demais, tinha muita
informacéo, ele ficava me testando o tempo todo para saber se eu
sabia, entdo tinha que ta preparada porque vinha pergunta! (Mae de
Felipe).

Eu ndo sei o que é pior, uma crianca que tem dificuldade de
aprendizagem ou uma que sabe muito! [risos]. Os outros acham o
maximo, mas ndo sabe o que a gente passa! Nao tinha revista ou
quebra-cabeca que desse... tudo tinha que ser muito além! E vocé
tinha que se instruir também pra dar conta né? Ele me corrigia na
frente dos outros... meu portugués! Ele dizia: “_ N&o é assim que se
fala!l” Ai vocé fica pra morrer né? (Mae de Felipe)

Isso também dificultou sua vida escolar perante os professores, 0s quais 0
consideravam como “superdotado” e ndo sabiam o que fazer com ele na sala de aula,
apesar da mée ndo concordar com essa classificacdo devido as suas limitagdes e por
reconhecer que as caracteristicas eram diferentes.

A primeira escola em gue ingressou possuia uma estrutura peguena e a mae
considerou que ele teve um acompanhamento mais especifico e préximo a ele.
Porém, optaram por mudar de escola, para uma que era considerada a melhor da
cidade, mas era muito grande em sua estrutura e a experiéncia nao foi positiva. Felipe
ia para essa escola em transporte com outros alunos, saia cedo de casa, mas s6
entrava na sala de aula meia hora ap6s os alunos das séries maiores, o0 que o deixava
ocioso pela escola. Em virtude disso, ele comecou a visitar todas as salas de aula do

ensino meédio e a frequentar as aulas de Quimica, Fisica e demais disciplinas.

Ele chegava na escola, driblava e ficava trocando. Passava para uma
outra sala. Ai a professora néo tirava! Achava bonitinho, engracadinho
né? [risos]. Porque fazia perguntas e ele respondia. Participava de
tudo! E inclusive fui chamada na escola, porque a pedagoga de la dizia
gue ele respondia as questdes de Quimica... entdo ele virou o xodé
dessas turmas maiores... (Méae de Felipe).
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Quanto a sua prépria turma, tinha um bom relacionamento com os colegas,

mas com dificuldades para atividades em grupo:

Ele se dava bem com os amigos da turma dele, desde que néo tivesse
gue ser atividades coletivas. Ele sofria um pouco porque as criangas
vinham perguntar muita coisa para ele, ficavam testando... perguntas
sobre paises, matematica... eu mesma via as criancas assediando ele.
Mas ele tinha uma boa relagdo com todos, ndo tinha estresse, ele
sempre foi da paz! (Mae de Felipe).

Na turma dele, ndo se adaptava por saber muito mais do que lhe era ensinado,
entdo nado tinha muita paciéncia e, por isso, perturbava e incomodava a professora.
Sua mée recebeu muita reclamacdo da escola, por ele ficar perambulando e
participando nas outras séries, pois era muito mais interessante para ele estar em
outras turmas, vendo coisas novas, do que as que ja sabia. Por isso, a mae sugeriu a
direcédo da escola, para ele avancar nas séries, mas nao permitiram, informando que
ele tinha que cursar todas as etapas.

A trajetoria nessa escola foi interrompida quando, certo dia, o motorista do
transporte contratado pela familia foi busca-lo e ndo o encontrou para leva-lo de volta
para casa. E a propria professora da sala informou que ele nédo tinha ido para a aula,
mas quando o procuraram, ele estava na quadra de futebol da escola, participando da
aula de Educacao Fisica e ndo o perceberam. A partir disso, a familia optou por uma

escola menor em estrutura:

Ai pronto! Nesse mesmo dia eu tirei ele, procurei uma escola menor.
Teve dificuldade? Teve! Mas foi muito mais acolhedor, ele teve muito
mais atencdo (Mae de Felipe).

Aos seis anos, seus pais separam-se e ele passou a conviver com a mae. Esta
relatou que foi um momento extremamente dificil, pois a opcéo de adota-lo foi do pai,

e, com a separacao, ela foi quem teve que o assumir:

Foi ele quem quis o menino, ndo foi uma op¢ao minha. Isso foi
trabalhado muito em terapia, fiz muitos anos de terapia porque eu nao
aceitava nao! Eu achava que ele estava me punindo deixando essa
crianca comigo, dessa forma. Porque ele jogou na minha vida e depois
a gente se separou, e quem ficou fui eu! Entéo assim... eu queria muito
ficar com ele, mas eu ndo tinha condi¢cdes de abarcar tudo sozinha,
porque ele era uma crian¢a com dificuldades e eu néo tive muito esse
apoio dele. Entéo, eu entrei em depresséo (Mée de Felipe).
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Revelou os desafios para poder trabalhar e de ndo poder ir com ele na casa de
amigos, por ser “hiperativo”, precisando sempre deixa-lo com a avé materna, nesses
casos, além de ser uma crianga que necessitava estar sob vigilancia constante.

As dificuldades em lidar com Felipe persistiram na escola. A mae era chamada
na escola umas duas ou trés vezes por semana, por muita reclamacdo de
comportamento, ndo de agressividade, mas era de “hiperatividade”. A professora néo
conseguia manté-lo nas atividades, mesmo com condutas de o forgar a ficar sentado,
pois ele j& sabia de tudo o que era explanado, adiantava as explica¢des da professora,
terminava rapido as tarefas e isso, mais uma vez, incomodava. Entéo, resolveu ajudar
a professora oferecendo-lhe diversos gibis e livros, pois ele gostava muito de leitura,
sugerindo-a oferecer sempre que ele concluisse as tarefas como forma de ficar quieto.
E foi assim que conseguiram fazer durante quase todo periodo escolar. Toda vez que
comecava uma nova seérie, a mae ja orientava a professora para que lhe desse muita
atividade. Até a terceira série estudou em escolas particulares. A partir da quarta série,
somente em escolas publicas.

Entre os seis e onze anos de idade, conviveu com a mae e com a primeira
companheira da mesma (ambas trabalhavam como fotégrafas), e mudaram-se para
Maceié quando ele tinha oito anos e, consequentemente, mais uma vez, mudou de

escola e enfrentou problemas como preconceitos, bullying e outras dificuldades:

E também até as dificuldades de alguns professores de ter o
entendimento de uma crianca ser diferente e querer que essa crianca
esteja num lugar diferente onde ainda ndo tem esse lugar... e ai ndo
guerem aceitar... e isso foi uma luta! Eu dizia: “_Ele vai estudar aqui
em uma escola regular porque ele é muito inteligente! Ele tem as
dificuldades dele e vocés véao ter que aprender a lidar com as
dificuldades dele!” Entdo assim... eu fiquei sempre muito em cima dele
e foi...e hoje ele é um homem, é dedicado aos estudos... e porque eu
realmente fui assim, a luta! Muita luta junto com ele! (Méae de Felipe).

Quando Felipe incomodava na sala de aula, o levavam para a biblioteca, pois

gostava muito de ler e 14 ele ndo dava trabalho:

Tinha dias que ele era posto para fora da sala, botavam ele para a
biblioteca que era o Unico lugar que ele ndo dava trabalho. Entao,
assim... € uma falta de condicdo mesmo de profissionais em lidar com
essas criancas... é dificil! Quem é méae dessas crian¢as sabe 0 que eu
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t6 falando... é muito dificill Comecga pelos professores, pela falta de
preparo deles para preparar os coleguinhas pra que esse aluno seja
muito bem acolhido (Mae de Felipe).

Essas questdes a conduziram a refletir quanto a falta de condi¢cdes do sistema
educacional em lidar com esse tipo de alunado na época em que Felipe vivenciou a

escolarizagao:

Sobre o autismo, as pessoas estdo falando melhor de uns anos para
ca. O que era o0 autismo ha vinte e nove anos? E eu também néo sabia
gue ele era autista. Ai é que vocé para pra pensar mesmo... Se
naquela época eu ja ndo sabia, eu ndo sabia que tinha autismo, os
profissionais ndo conseguiam diagnosticar o autismo, né? Ai vocé fica
trabalhando com uma crianca a vida inteira sem saber direito o que é!
E agora é que estao falando no autismo. Entdo assim... pra mim, que
sou méae de um autista j& é dificil, eu imagino para quem n&do tem um
autista, nunca viu um autista, entender como € que vai lidar (Mae de
Felipe).

Em todas as escolas que o matriculou, a mée optou por ndo informar sobre sua
deficiéncia ou suas caracteristicas, por perceber que produziria empecilhos para a sua

insercao na escola, entdo utilizava-se de algumas estratégias:

Nao senti dificuldade para matricula-lo porque ndo contava nada na
hora da matricula, sé depois, no primeiro dia de aula eu contava para
a professora. E dizia: “_Vocé trata ele assim, assim, assim... Ele vai
lhe dar trabalho por isso, por isso e por isso... porque ele é hiperativo,
porque ele sabe demais, entdo leve conteudo, leve muita atividade”.
Pronto! Ai ndo tinha problema nenhum (Mae de Felipe).

Mas eu nunca cheguei para dizer que o meu filho era especial na hora
da matricula. E eu digo pra quem tem: “_Nao diga! Va l4 e matricule!
Depois de matriculado, no primeiro dia de aula... quero ver barrar!”
Porque se disser, barram! Depois a dire¢cdo me procurava para saber
e eudizia: “_Eu seique o meu filho é especial’. Eu era bem debochada
sabe? E dizia: “_Vocés tem condi¢Bes de dar estrutura, tem psicologo,

tem pedagogo...”. E assim ele foi bem acolhido, ndo encontrei

resisténcia. Mas eu sempre fui muito chamada [risos] (Mae de Felipe).

Aos onze anos de idade, aconteceu a separagcdo da mae e de sua primeira
companheira. E, em virtude da situacdo financeira na época, a mde nao teve
condicbes de manté-lo na referida capital (ficou na dependéncia de morar com
amigos) e Felipe voltou para o Estado do Rio Grande do Sul para morar com seus
avos maternos, dos onze aos dezoito anos de idade. Continuou os seus estudos e

guando também fazia um curso técnico de eletrbnica pelo Servico Nacional de
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Aprendizagem Comercial (SENAC), aos catorze anos, sofreu bullying pelos colegas,

sendo retirado desse curso por sua avé materna.

Os meninos do SENAC aprontavam num curso gue ele fazia na parte
elétrica, ai ele nunca mais conseguiu fazer um curso técnico
especializado por conta do bullying que sofreu la. Eu até ja ofereci para
ele fazer um curso técnico, sair dessa coisa de embalagem, mas ele
tem bastante resisténcia (Mae de Felipe).

Durante esse periodo, sua mae cursou e se formou em Biblioteconomia por
uma Universidade Publica, e organizou-se financeiramente para que ele voltasse a
morar com ela. Felipe ja relatava para sua méae que, ao concluir o ensino médio,
voltaria para a capital alagoana, para estudar na mesma Universidade Publica em que
ela frequentava.

Concluiu o ensino médio, sob acompanhamento dos avO0s maternos, aos
dezoito anos de idade. Nunca frequentou Escola Especial e nem recebeu suporte
educacional adicional.

A partir dos seus dezoito anos, de volta a Maceio, ndo se separou mais da méae.
Durante um periodo de dois anos, conviveram somente 0s dois na mesma casa. A

mae comentou que foi um periodo de readaptacéo da convivéncia entre eles:

Eu me desesperei! Quando ele voltou, ndo sabia o que fazer com ele.
A gente ficou por volta de uns seis-sete anos longe um do outro. Entao,
guando voltou para mim era estranho... ndo parecia ser meu... aguela
crianca tinha deixado de existir para vir um homem desse tamanho...
me assustava! Ai foi um periodo assim... bem complicado! (Mae de
Felipe).

E desde os seus vinte anos convive com a atual companheira da sua mae. Para
a mae, foi através da convivéncia com a sua atual companheira, que encontraram
solidez, seguranca e estabilidade emocional, sendo considerada muito importante
para ambos, e que Felipe a considerava sua segunda mae, tinha muito amor, confiava

e acreditava em tudo o que ela Ihe dizia e acrescentou:

A gente tem unido estavel por conta dele, pra deixar ele bem
amparado! (Mae de Felipe).
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Neste municipio, passou por consulta com uma psiquiatra, a qual Ihe deixou
assustado e com medo, pois |he disse que o0 seu caso era incuravel, sem solucéo e

gue teria que tomar remeédio para o resto da sua vida. Sobre isso, a mae considerou:

Uma grosseria, uma estupidez! Ora, a gente sabe que ndo tem cura o
autismo, mas ele ndo foi ali para ouvir isso entendeu? E um
despreparo muito grande, choca! Eu encontrei muito profissional
assim... ruim, sabe? Desinformado, que eu sabia mais do que ele,
sabia do que eu estava falando e ele ndo sabia, ndo estava nem
entendendo o que eu estava dizendo... e ndo foi s6 medico nao!
Terapeuta também! Porque hoje eu sei dizer quem é bom e quem nao
€! JA& passei por muitos profissionais durante esses anos, ndo é
possivel que vocé ndo aprenda! (Mae de Felipe).

Posteriormente, passou a frequentar, diariamente, um CAPS. A psiquiatra
desse servico foi quem o acompanhou, diagnosticando-o, em 2007, com Transtorno
de Asperger'# aos vinte anos de idade. A mée informou que suspeitava de que se
tratava de autismo, pois sempre buscou muita informagcédo. Antes mesmo de adota-lo,
j& havia lido um livro sobre esse assunto e depois da adoc¢éo, buscou informacgdes
através de outros pais de pessoas com TEA, internet, livros, artigos e grupos na rede

social sobre esse tema. Porém, Felipe, inicialmente, ndo aceitava o diagnoéstico:

A gente trabalhou muito porque ele ndo aceitava! Ja adulto, quando
veio o diagndstico, ele ndo aceitava, foi dificil! Ele teve dificuldade de
aceitar que era autista. Hoje ele fala, hoje ele veste camisa, o bonég,
ele publica! A gente fala pra todo mundo, sempre muito aberto. Isso
foi muito trabalhado com ele nos CAPS e em casa também! (Mée de
Felipe).

Além disso, aos vinte anos, ingressou no ensino superior, passando
inicialmente pelos cursos de Direito (um semestre) e Turismo (dois semestres) em
uma faculdade privada onde sua mée trabalhava como Bibliotecaria. No curso de
Direito, teve um bom desempenho, mas ndo gostou por ndo se identificar com a area
e resolveu cursar Turismo. Gostava desse curso, porém teve que interromper porque

sua mae ficou desempregada e ndo teve mais condi¢cdes para financiar sua

14 Prejuizo grave e sustentado na interagdo social, padres repetitivos e restritos de comportamento, interesses e
atividades. Prejuizo significativo nas &reas social, ocupacional ou outras areas importantes de funcionamento. Nao
existem atrasos clinicamente significativos no desenvolvimento cognitivo ou no desenvolvimento de habilidades
de auto-ajuda apropriadas a idade, comportamento adaptativo (exceto na interagéo social) e curiosidade sobre o
ambiente na infancia (APA, 1994).
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permanéncia e continuidade. Contando com a promessa do pai, de financiamento do
Seu curso superior, iniciou o curso de Letras (1 semestre) em uma outra faculdade
particular. Mas novamente precisou interromper, pois o financiamento prometido nao
foi cumprido.

Diante disso, recebeu o incentivo da mée para tentar um curso na Universidade
Publica, pois ela acreditava no seu potencial em conseguir aprovacdo. Entéo, Felipe
realizou o Exame Nacional do Ensino Médio (ENEM) e também prestou vestibular
para Historia, obtendo sucesso em ambos. Iniciou esse curso e no seu primeiro dia
de aula na Universidade, a mée procurou o Coordenador para informar quanto ao seu

diagnéstico:

Eu disse que ele era autista e que eu ndo estava pedindo para que
ninguém ajudasse ele, e que eu sé queria que ele fosse incluso. Que
os professores fizessem a inclusdo dele com turma e que todos
soubessem que ele era autista, mas que nao tratassem ele diferente,
gue ndo dessem ponto, que ndo dessem nota, que ndo era para
facilitar a vida dele em nada! Somente na parte afetiva, na parte social
dentro da Universidade... que eu acho que eles tém esse compromisso
de trazer os alunos para céd e inserir né? Eu conversei com o
Coordenador e depois eu ndo fui mais chamada (Mae de Felipe).

Felipe necessitou trancar o curso, por um periodo de dois anos, para trabalhar
em um supermercado, pois ndo conseguiu conciliar os horéarios. Mas depois retornou
devido a mudanca de trabalho e horéario. O periodo académico foi tranquilo em sua
inclusédo, interacdo e no cumprimento das atividades obrigatérias.

Aos vinte e trés anos, passou a frequentar um outro CAPS. Participava de

diversas atividades e acompanhamentos:

Ele foi muito bem acolhido nos CAPS (Mée de Felipe).

Porém, devido ao novo trabalho como embalador em uma loja de materiais de
construcdo, ele ndo pdde mais frequentar esse servico em suas atividades, apenas
mensalmente para consulta com o psiquiatra. A mae explicou que ele optou pelo
trabalho, pois julgou ser, para ele, mais importante do que as atividades que realizava
no CAPS.

Também relatou que até pouco tempo atras, para o pai, Felipe era “normal’,

apesar de perceber algumas diferencas. A mée foi quem sempre se encarregou de
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enviar textos e pesquisas, para o pailer e fazer suas observacoes. Explicou que houve
um grande afastamento entre pai e filho, pois o pai reside em outra capital do Nordeste

e ndo se veem ou falam com frequéncia.

A dificuldade do pai dele é tanta, que ele ndo entende isso, gue quem
tem que ligar é ele! Mas tem um carinho, diz que ama muito, faz
postagem dizendo que ama, essas coisas assim... meio melequentas
[risos] que ndo funciona muito pra ninguém e nem pra ele! O
importante é a acdo, que nao tem! Entendeu? As duas vezes em que
ele foi visitar o pai, ele quis voltar em dois dias, ndo consegue ficar o
tempo estabelecido, ndo se sente bem la. Hoje em dia eu jA nem
incentivo mais. Nem pergunto. Eu vi pelas experiéncias que néo fazia

bem pra ele, entdo... (Mae de Felipe).

Por isso, explicou quanto aos motivos de ndo aceitagdo da familia paterna

quanto a Felipe:

Ele teve muito acompanhamento da familia por parte de mae! Porque
por parte de pai... ndo! A familia do pai nunca aceitou, até hoje ele nédo
€ muito aceito ndo na familia. Por duas coisas, primeiro por ser adotivo
e segundo por ser autista (Mae de Felipe).

Felipe passou por muita terapia desde a infancia. Aos 29 anos, defendeu o seu
Trabalho de Concluséo de Curso (TCC), sendo avaliado com nota dez e formou-se. A
mae destacou quanto ao incentivo da familia para o prosseguimento escolar de

pessoas com TEA:

A familia é primordial! Se vocé tiver uma mée, um pai, alguém que
incentive, que leve, que empurre, a crianga vail Hoje a gente tem
escola mais preparada para o autista, mas tem muita familia que
esconde (Mée de Felipe).

Relatou quanto ao que pensava sobre os rumos que teria tomado a vida de

Felipe se ele n&o a tivesse tido como mée e contado com toda a sua dedicacao:

Sinceramente... eu ndo saberia 0 que seria dele se ndo fosse eu! Eu
acho que ele néo teria essa vida que ele tem nao! Provavelmente ou
teria morrido, ou ele estaria nas ruas. Eu sou uma peca muito
importante na vida dele. Ndo sei se ele me enxerga desse jeito, mas
eu gosto de pensar dessa forma, porque me faz bem, por todo o amor
gue eu dediquei, por tudo o que eu passei com ele... Mas é tdo bom
guando eu olho pra trds e vejo como ele esti hoje... 0 quanto ele
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desenvolveu, o quanto ainda pode desenvolver. Eu o0 amo demais,
demais mesmo! (Mae de Felipe).

Em relacéo ao futuro, relatou a sua Unica preocupacdo e seus desejos quanto

a Felipe:

S6 tenho medo de morrer e deixar ele, ndo saber como ele vai ficar,
com quem vai ficar, € a Unica preocupacao que eu tenho do futuro.
Que eu possa viver bastante, e quando chegar la na frente, ver que
ele estd com alguém que possa cuidar dele. Eu acho que é
preocupacdo de toda mae que tem um filho especial, com quem ele
vai ficar, porque vocé ndo pode contar com parente... (Mae de Felipe).

Hoje ele é meu presente mesmo, meu presente de vida! Eu ndo tenho
mais nada assim... pra desejar. Eu acho que ele t& bem do jeito que
ta. Eu gostaria que ele casasse, que tivesse filhos, mas sdo escolhas
dele, dentro do tempo dele, o hoje esta 6timo! Ele é totalmente
independente! O que eu ainda fico triste é a questdo social dele...
Queria que ele tivesse amigos, namorasse... (Mae de Felipe).

Sobre o que percebia com relacéo ao TEA, acrescentou:

Pra mim, o autismo é uma busca de si mesmo, eles vivem numa eterna
busca. Eu ndo concordo muito quando dizem que eles vivem em outro
mundo, porque é uma busca muito mais deles, interna, de querer sair
de dentro para ver o mundo, porque ficam muito presos dentro de si
(Mée de Felipe).

Finalizou as narrativas com uma observacdo que julgou de extrema
importancia, quanto a necessidade de cursos profissionalizantes e outras atividades

voltadas para pessoas adultas com TEA:

Eu gostaria que tivesse cursos especiais, profissionalizantes para
esses autistas, porque fico procurando para ele e ndo acho nenhum...
onde ele possa ir. Onde ele vai, ndo tem profissionais que saibam lidar.
Ele tem dificuldade para amarrar um cadarco, ele ndo consegue
abotoar uma camisa até hoje! Ele tem as limitagbes dele, n&o
consegue descascar uma batata, agora joga video game muito bem!
Ele trabalha e estuda, mas é tudo muito limitado (Mae de Felipe).

Quando vocé busca ajuda para o autista, vocé s6 encontra para
crianca. E muito dificil vocé encontrar alguma coisa relacionada pro
adulto autista. E como se essas criancas nao fossem crescer, entado
assim, eu sei que vai chegar um ponto, que vdo comecar a ver o
autista adulto. Pra crianca autista vocé encontra muita leitura,
literatura, tudo muito voltado pra crianca. A gente tem que ter paciéncia
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porgue daqui ha alguns anos, dez-quinze anos, essas criangas hoje,
gue serao os adultos, que nem o meu filho, é quem véao abrir as portas
para os autistas (Mae de Felipe).

E assim concluiu seu depoimento quanto as vivéncias do seu filho Felipe
demonstrando satisfacdo em poder colaborar com pesquisas direcionadas as pessoas
adultas com TEA. Posteriormente, ao verificar esses dados, a partir do retorno da

pesquisadora ao campo, emocionou-se e chorou por reviver a trajetéria do filho.
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4.1.2 As narrativas de vida de Felipe...

A partir da questdo disparadora da entrevista, Felipe iniciou a narrativa
informando o seu nome, idade, municipio de nascimento e quanto ao fato de ser filho

adotivo:

Eu sou filho adotivo, meus pais me adotaram quando eu tinha seis
meses, s6 que assim... [momento de pausa] minha infancia que eu
lembro, meu primeiro diagnéstico... [momento de pausa] meus pais
viram que eu era diferente dos outros meninos né? [momento de
pausa e baixou a cabeca] (Felipe)

Ai me consultaram com um Neurologista Pediatra que me
diagnosticou com Borderline (Felipe).

Seguiu relatando que foi criado pelos avos maternos e sobre as dificuldades de
aceitacao por alguns familiares pelo fato de ser uma pessoa diferente:

S6 que tinha um problema... ai fui morar com meus avés. Quem me
criou foram meus avés. Ai morei |4 no Rio Grande do Sul até os dezoito
anos, até julho de dois mil e seis, quando vim morar aqui em Macei6
com a minha méae. Sou filho de pais separados, por isso fui criado com
v0 ai... [momento de pausa, baixou a cabeca e demonstrou tristezal.
Assim... meus avos [referiu-se aos avds paternos] e meu pai também
nunca aceitaram que eu era diferente, ai vim morar aqui em Maceio
(Felipe).

Mencionou sobre o tratamento recebido nos CAPS, quando passou a residir
em Maceio, que o diagnostico de TEA Ihe foi dado tardiamente e sobre seu sentimento

de gratidao pelo que aprendeu nesse espaco:

Retornei o tratamento em agosto de dois mil e nove, primeiro no
CAPS... [referiu nome do seu primeiro CAPS]. E la tinha tudo!
Fonoaudiélogo, terapeuta ocupacional, psicopedagogo, tinha
psiquiatra individual, terapeuta coletivo. Ai reunindo la...reunindo |a...
chegaram ao diagnéstico do autismo. Foi um diagndstico tardio,
porque eu fui diagnosticado com vinte anos né? Ai foi que eu fui para
o0 CAPS... [referiu nome do seu segundo CAPS] e la dei continuidade
(Felipe).

Gratidao né? Porque... € um sentimento de gratiddo. L4 eu aprendi
muita coisa, conheci varias pessoas. Pessoas que vocé aprende! La é
um lugar de aprendizado! Ou vocé aprende com os préprios pacientes,
gue la vocé se socializa, ou com os médicos que também ja trataram
tantas e tantas pessoas (Felipe).
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Referindo-se a atividade profissional, informou que comecou a trabalhar com
vinte e quatro anos de idade como embalador de um supermercado, através da vaga
de cotas de pessoas com deficiéncia, por um periodo de dois anos. E que desde junho
de 2014, trabalhava em uma loja de materiais de construgdo, exercendo a mesma
funcdo. Em seu depoimento, revelou agradecimento por estar trabalhando, mas

também uma perspectiva de melhoria de trabalho e de renda.

Comecei a trabalhar tarde... fichado... assim fichado né? Por enquanto
€ minha fonte de renda. Por enquanto! Enquanto eu ndo me formo. A
gente tem que dar gracas a Deus porque ta trabalhando né? Porque
em uma época dessas... tem que dar gragas a Deus porque a gente
tem um trabalho, chegar em casa... Mas eu nao quero, eu nao quero
trabalhar assim... ganhar saladrio minimo a vida toda, trabalhar de
domingo a domingo a vida toda. Trabalhei a vida toda em comércio.
Por enquanto, por hora, ndo quero ficar a vida toda trabalhando o dia
todo de pé, voltando pra casa so pra dormir... (Felipe).

A respeito das experiéncias escolares, declarou sobre seu percurso apenas por
escolas regulares, pois ainda néo tinha o diagnostico de TEA e falou sobre seu

desempenho escolar e acolhimento nesse espaco de vida:

Olha, eu assim posso falar, assim com toda seguranca, que eu estudei
a minha vida toda em escola normal [regular], em escola publica.
Também porque nao era o diagndstico certo né? E assim eu tive meu
desenvolvimento normal. N&o tenho razdes para reclamar, porque
minha familia, na época, ndo tinha condi¢cfes financeiras para uma
escola privada. Assim... no fundamental eu nunca repeti de ano.
Sempre tirava notas boas, todo mundo queria fazer trabalho comigo,
gueria fazer prova comigo. Eu estudei educacéo infantii em uma
escola, ai o fundamental em uma outra e o ensino médio em outra.
Sempre fui muito bem acolhido e ndo soffi nenhum tipo de
discriminagao (Felipe).

E sobre ao acompanhamento de pessoas com deficiéncia pelo sistema

educacional na época, relatou:

Os professores ndo eram muito preparados, porque naquela época
né? Muita pouca coisa sabia em como lidar com aluno especial. E
ainda hoje é assim! Vocé vé... os préprios... meus professores mesmo
da universidade l4... com Doutorado, Pds-doutorado essa coisa toda,
eles também ndo sabem como lidar e eles também ja tiveram alunos
assim sabe? Em sala de aula (Felipe).
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A propoésito das experiéncias negativas na escola reveladas por sua mée,

Felipe disse:

Se for pra lembrar também nao gosto! Nao gosto de ficar lembrando
sabe? Péagina virada, bola pra frente! De uma forma geral eu me sentia
bem na escola (Felipe).

Em referéncia ao seu percurso no ensino superior, explicou sobre o fato de que
nao teve experiéncia negativas devido o perfil de maturidade dos académicos e sobre

0 seu aprendizado nesse espaco:

Ai ja é diferente né? Porque na escola as pessoas com as quais vocé
lida, € de um grupo de jovens, adolescentes. Ai quando vocé vai pra
faculdade, ai vocé ja lida com outro grupo. Vocé lida com pessoas
mais maduras, algumas trabalham, algumas tem familia, tem
responsabilidade... mais assim... eu nunca... eu nunca me senti
hostilizado, ninguém nunca me descriminou ndo! Esta sendo bem
positivo e me identifico com o curso, sempre eu gostei da area de
Humanas. Foi de grande valia, pois convivi com varios tipos de
pessoas, adquiri conhecimento e aprendizado, seja com professores
e alunos (Felipe).

Atribuiu a mée o fato do prosseguimento da sua escolaridade, pois todo o
incentivo recebido e por ser considerado capaz pela sua familia, Ihe impulsionou a
continuar e batalhar para o ingresso no ensino superior e em uma universidade
publica, destacando também o apoio da companheira da sua mae e de que nao

utilizou o sistema de cotas:

Minha familia, a minha mae, sobretudo! E a companheira dela, a minha
segunda mée né? Que ela assim... ndo td querendo ser injusto com
ninguém, a minha..... a companheira da minha mae, falava que eu era
capaz de passar no ENEM...que eu era capaz! Sabe aquela teoria da
vitimizagcdo, do coitadismo, que acha que n&do pode, que néo
consegue, que fica botando obstaculo né? A pessoa hoje... hoje vocé
tem as cotas... hoje vocé tem as cotas pé! Seja qualquer pessoa, hoje
ela s6 ndo chega no ensino superior se ndo quiser! Mas eu hoje ja vou
aqui, ja vou ressaltar, eu entrei na faculdade sem cota, eu poderia ter
feito pra vaga especial e pra alunos de escola publica, mas eu nao fiz
nao! Por cota. Fiz por ampla concorréncia! (Felipe).

Sobre a relagdo com sua orientadora do TCC declarou:
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A gente foi... a gente extrapolou a relacdo assim... de professora e
aluno, fez amizade assim, sabe? Logo na primeira semana de aula,
ela viu que eu era participativo, ai ela me convidou para ser orientando
dela. Ai ela me passou a bibliografia, ai eu comecei a escrever...
mandava pra ela, ai ela: refaca, refaca, ai chegou... chegou onde
chegou! (Felipe).

A respeito da sua compreensdo acerca do TEA, descreveu sobre a
possibilidade de conviver com as suas caracteristicas, de forma a controlar e vencer

as suas especificidades.

Olha... [momento de pausa] ndo posso definir bem assim... € como se
fosse...ndo é uma doenca né? Mas também nao é uma sentenca de
morte! A gente pode viver, a gente pode controlar e vencer o problema.
E mais um modo de viver assim, sabe? Do jeito de ser da pessoa. Por
enguanto ndo tem cura né? (Felipe).

Destacou sua dificuldade para a coordenagdo motora, mas enfatizou as suas
habilidades:

Eu aprendi assim, € que meu autismo, o Asperger né? Ele... o intelecto
desenvolveu, mas a minha coordenacdo ndo! Meu intelecto ele
desenvolveu mais, na parte da minha memoria. Eu me alfabetizei
sozinho, aprendi a falar, ler e escrever inglés e espanhol sozinho
(Felipe).

Era agradecido pela familia que o adotou e o criou e destacou a sua

importancia:

Familia € tudo! E a base de tudo! Sem ela vocé néo vive. Agradeco a
Deus todos os dias pela familia que tenho, da criacdo que tive, nunca
tive motivo pra reclamar, dos meus pais, passando por avos, tios e
padrinhos. Vocé vé hoje assim: pai matando filho, filho matando pais,
mée negando o filho. Quem tem a familia tem tudo! (Felipe).

Sobre o cuidado que deve ser oferecido a pessoa com TEA, ressaltou a
importancia do papel da familia e a conduta necessaria em acreditar nas
potencialidades dos filhos. Criticou a conduta de se buscar imediatamente a
aposentadoria quando recebiam o diagndstico, o que conduzia para a acomodagéao e

rompimento de inGmeras possibilidades para os individuos.
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Eu acho que o apoio da familia tem que ser o principal. Ndo pode
negar que ndo tem o problema, empurrar com a barriga, fingir que ndo
existe. Tem que acreditar que o filho também pode, que também é
capaz de trabalhar e estudar. Porque eu vi l& no CAPS pessoas
assim... que o filho é especial, quando sai o diagnéstico, qual é a
primeira atitude? Ha! Vamos aposentar! E o beneficio vira fonte de
renda, ninguém mais estuda, ninguém mais trabalha, ai ndo gira... ndo
roda né? Eu acho que também, filho que tem algum dom, algum
talento, ndo pode reprimir. Tem que incentivar, tem que incentivar!
(Felipe).

Em relacéo ao que viveu em seu passado, informou que nada mudaria e sobre

as experiéncias negativas procurava néo lembrar:

Eu ndo mudaria nada sabe? Foi um periodo assim... de grande
aprendizado! Tive grandes licbes! Eu ndo gosto de rememorar sabe?
O que foi bom a gente pode lembrar sempre né? E o que foi ruim a
gente coloca uma pedra e segue a vida né? (Felipe).

Descreveu sua rotina e socializagdo com seus amigos e objetivos futuros:

Saio de casa, trabalho, chego em casa a noite, ai vou estudar porque
estou estudando pra concurso, td6 me preparando, tem dias que eu
saio e vou ver meus amigos... a gente tem que viver um dia de cada
vez (Felipe).

Desejo passar num concurso, ter minha prépria familia, ser
independente plenamente (Felipe).

Felipe finalizou as narrativas das suas vivéncias agradecendo a participacao

no estudo:
Gostaria de agradecer a vocé pela oportunidade da entrevistal
(Felipe).

A partir das histérias produzidas no SCALA, iniciou narrando sobre quem ele
era. De acordo com o que elaborou na Figura 12, o cenario simbolizava o seu quarto

e as imagens representavam as suas atividades:

116



Figura 12 - Quem é Felipe
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Fonte: http://scala.ufrgs.br

Em sua rotina, estavam presentes atividades de estudo para prestar concursos

futuros e de socializacdo com seus amigos:

Aqui sou eu primeiro. Eu escolhi o meu quarto, 0 meu cantinho e
coloquei 0 que eu faco da minha rotina. Aqui sou eu estudando em
casa, quando chego do trabalho. E quando t6 de folga, eu saio com os
meus amigos, me socializo. Nao tenho do que me queixar da minha
vida, sou feliz assim e agradeco todos os dias por isso (Felipe).

Meus amigos assim... o pessoal que eu convivo né? Meus amigos,
eles me respeitam, me admiram, me aceitaram né? Que é o mais
importante! Os que eu tenho l4... de todos os cantos, todas as noites
na praca (Felipe).

Ao produzir a historia a respeito da sua familia, Figura 13, optou representa-
la no periodo da infancia e adolescéncia, escolhendo como cenario um ambiente
simbolizando uma sala de estar de uma casa e imagens para contextualizar sua

familia: seus pais adotivos, seus avos maternos e a si.
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Figura 13 - A familia para Felipe
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Fonte: http://scala.ufrgs.br

Sobre a referida figura e seus personagens, relatou:

Aqui minha mé&e. Minha mée que me... [momento de pausa] minha
méae! Meu avos de criagdo, pais da minha mée, e meu pai né? Que
apesar que mora longe, mas a gente ainda tem contato, a gente se
fala seja por whatsapp, facebook, telefone, sinal de fumaca... E aqui
sdo 0s meus pais adotivos, quando eu era pequeno. Aqui € o ambiente
da casa, a sala de estar. O periodo que eu vivi com meus av0s foi de
grande aprendizado sabe? Eu nédo tenho queixa, eu tenho gratidao!
Agradeco a eles, que talvez se nao fosse por eles, talvez hoje eu ndo
estivesse aqui conversando com vocé né? Me deram uma criagéo boa.
Com a minha mée... a gente mantinha contato (Felipe).

Seguiu narrando sobre o cuidado e condutas que a familia de uma pessoa com
TEA precisava ter, tais como: a promoc¢do da independéncia, a aceitacdo do

transtorno, o incentivo aos talentos e evitar a superprotecao:

N&o pode ser pai, mde e avls superprotetores. Essa é a tendéncia
guando se tem filho especial. Mas o0 pai e a mae ndo vao estar aqui
pra sempre né? Mas também nado pode ser ausente sabe? Tem que
ensinar o filho a ser independente desde cedo! Primeiro como se fosse
coisa boba assim... Va arrumar o quarto! Depois de brincar, guarde!
Depois de comer, lave os pratos! Limpar a casal Tem que ser
proporcional a idade... tipo... ir pros lugares sozinho, eu consigo! O
autista gosta da rotina! Tipo... eu acordava, tomava banho, me
trocava, arrumava a cama, ai tomava o café rapido e ponto! O que me
pediam pra fazer, eu fazia! Vai aqui! Leva no carro! Vai la na geréncia!
Eu ia na padaria, comprava pao, coisas que eu aprendi assim com o
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convivio. E com o pessoal assim, do CAPS... Tem especial ai que
estuda e trabalha, eu ndo sou exce¢ao! Primeiro vocé tem que aceitar
gue o seu filho tem um problema. Lembra quando a gente estuda a
idade média? O castigo divino? Filho especial ndo é castigo divino!
Nao é pdé! Vocé aceita ai o seu filho... treine ele! S6 se nao for
possivel... ai paciéncia! Treine, educa pra ser independente. Se o filho
é talentoso, sabe tocar instrumento, fala trés idiomas, se ele tem um
talento, tem que lapidar! Vocé encontra o diamante na natureza, vocé
lapida, ndo pode reprimir! (Felipe).

A respeito do periodo escolar, organizou, na Figura 14, a escola de uma

maneira geral, ou seja, ndo se referiu a uma escola especifica. Escolheu como cenario

0 espaco de uma sala de aula, com imagens representando a si, o laboratério, os

amigos e a professora.
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Figura 14 - A escola para Felipe
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A respeito do espaco escolar, narrou sua importancia, as disciplinas e as

amizades construidas e as professoras:

A escola € importante! E onde eu estudo. As escolas assim... onde eu
fiza educacéo basica, a gente tinha aula de Quimica, Fisica, Biologia...
Ai tinha o laboratdrio... E o lugar onde a gente faz as amizades. E as
professoras... [momento de pausa] a gente ndo pode ser injusto, né?
N&o pode discriminar uma em detrimento de outra. Eu sou grato! Tem
professora até hoje, que eu fui aluno no ensino médio, que até hoje a
gente tem contato. Fazer amizade com professor, qual o problema né?
(Felipe).
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Ao organizar sua histéria no CAPS, Figura 15, optou por um cenario
representando o espaco de convivéncia do servico e escolheu imagens simbolizando
os profissionais, tais como, psicéloga/psiquiatra, a terapeuta ocupacional e a

psicopedagoga, referindo-se ao segundo CAPS em que frequentou:

Figura 15 - O CAPS para Felipe
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E explicou:

O CAPS aqui, como se fosse um sei la...um hall, um consultério. Aqui,
0 que eu fago com a psicologa e psiquiatra. Aqui a terapia ocupacional
e aqui a psicopedagoga (Felipe).

Quanto ao aprendizado que teve no CAPS relatou:

J& sdo sete anos de tratamento e de muito aprendizado! Sempre
evoluindo... fui acolhido desde o inicio pelos profissionais e
pacientes... e devo muito a eles, sejam em terapias em grupo,
individual, fonoaudidloga, psiquiatra, terapeuta ocupacional. L& foi
muito importante pra mim. No CAPS... [referiu nome do seu segundo
CAPS] por exemplo, eu nunca ficava parado, tinha atividade em grupo,
tinha sempre atividade. La vocé tinha os outros pacientes, que
também tinham... eu me enxergava neles também! Compartilhava... a
gente jogava cartas, jogava domind, fazia musicoterapia, foi bom!
(Felipe).
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Para representar o TEA, Figura 16, escolheu um cenario de um ambiente
externo e utilizou imagens quanto a si, a familia, os profissionais, a autonomia e os

amigos.

Figura 16 - O autismo para Felipe
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Fonte: http://scala.ufrgs.br

Explicou que as imagens simbolizavam a sua aceitacdo do TEA, o apoio
recebido da familia, dos amigos e dos profissionais, além do aprendizado para a busca

da autonomia. E ressaltou a sua tranquilidade quanto ao seu diagnostico de TEA:

Primeiramente eu ndo me aceitava. No inicio ndo aceitava, culpava
meus pais e procurei tratamento. Aqui significa aceitar o problema, o
autismo. Contar que eu era autista... ai eu me aceitei! Ai tive o apoio
da familia, dos amigos e dos profissionais. E procurar autonomia! Eu
encaro o autismo ndo como um problema, uma sentenca de morte,
sabe? Nao é uma doenca, uma cruz que a gente carrega, eu encaro
numa boa, ndo tenho “neura” quanto a isso. Tanta gente assim que
tem, que foi diagnosticado com autismo e chegaram aonde
chegaram... Com a ajuda das pessoas ao meu redor, cheguei onde
cheguei! (Felipe).

Ainda sobre os profissionais da saude, comentou sobre as contribuicdes destes
para a escola e a familia, pois, as suas intervencoes refletiam positivamente nos

demais espacos de vida:
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O profissional da saude é como se fosse a jungcdo da escola e da
familia. Pra vocé aceitar, vocé acolher, vocé trabalhar se tem o talento,
se tem o dom. Se tem uma dificuldade, procura melhorar. Se tem
algum problema, ensina o paciente procurar |4 né? Falar... pra poder
ajudar né? (Felipe).

E desabafou quanto a conduta da sociedade perante a pessoa com TEA e a

necessidade da busca pelo conhecimento para melhor compreendé-los:

Tem aquele ditado né? Que o mundo la fora ndo vai lhe abragar?
Agora ndo vamos também comparar com pais de primeiro mundo, que
la a questdo ja ta mais... Pega ai os mais desenvolvidos no norte da
Europa, América do Norte, Oceania. Ndo € também coisa de outro
mundo, p6! Sabe? Nao é! A gente ndo € obrigado assim a aceitar, mais
tem que respeitar. E conhecer! Hoje vocé tem a internet, vocé vé
séries, filmes que falam sobre o autismo (Felipe).

Vocé vé as proprias pessoas famosas que sdo autistas, e eles estéao
onde estdo né? Um grupo la do “face” que eu participo, no dia dois de
abril, no dia do autismo, mostraram os casos dos autistas. Uma
integrante do grupo tava decepcionada. Porque s6 mostram o caso do
autista leve, das familias que tem dinheiro, que tem instrugdo. Mas
guem nao tem assim... recursos? Quem ndo tem assim... a devida
instru¢do, devido esclarecimento? E quando é o autista severo? Que
tipo... Com o ruido ja fica em panico! Quando tem o surto? Que agride
guem ta por perto ou até mesmo se auto agride... Acho que a questéo
€ vocé conhecer, vocé pesquisar, vocé se inteirar. Fonte néo falta!
(Felipe).

Contextualizou a experiéncia na Universidade, Figura 17, utilizando um cenario
de sala de aula, com imagens representando a si no curso, 0s professores e uma

estudante pela qual se apaixonou.
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Figura 17 - A Universidade para Felipe
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Explicou sobre a ideia que tinha a respeito dos professores universitarios antes

de conhecé-los, a admiracdo e o carinho que passou a ter por estes profissionais e

perspectiva que ali poderia ser um possivel lugar de seu trabalho no futuro, pois tem

interesse em ser pesquisador e revelou sobre uma aproximagéo e paixao por uma

estudante do mesmo bloco. Mas sem detalhes, pois demonstrou ser muito reservado

nesse aspecto da vida afetiva. Falou que os professores, ao vivenciarem a experiéncia

de ja ter tido aluno especial ou casos na familia, facilita nas suas condutas e

estratégias. E destacou a importancia do diagndstico precoce para 0 sucesso escolar.

Aqui é onde a gente estuda né? Ai vocé tem os professores, o apoio
dos professores. Quando a gente chega assim... na faculdade, a gente
logo pensa no professor universitario assim... Logo vé nos filmes, nas
séries, a pessoa assim... bastante sisuda, compenetrada, mas néo €,
pd! E gente igual a gente assim, sabe? Eles n&o te olham de cima pra
baixo. Te tratam como igual. Amizade com professor também tem,
sabe? Mas naquele respeito, né? Limite né? Ai vocé tem aqueles
professores que antes de chegar a faculdade, também lecionaram no
ensino basico, também ja lidou com aluno especial, ou que tem na
familia também, ai fica muito mais féacill Ai quando vocé fala, a
conversa flui. Tem duas professoras la que eu tenho maior estima.
Minha orientadora, ela tem um afilhado e a outra tem um sobrinho
autista. S6 que o diagndstico dele foi na infancia e hoje faz Engenharia.
Eu encaro também um provavel lugar onde eu trabalho. Ja pensou
vocé estudar, trabalhar e pesquisar? Eu quero tentar o mestrado
também! E aqui eu encaro como... [momento de pausa] sei 14, vida
afetiva... [momento de grande pausa e siléncio]. Quem sabe né? Ta
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indo... uma paquera, é s6 paquera, € uma pessoa do mesmo bloco
[voltou a ficar em siléncio] (Felipe).

Opinou quanto ao cuidado que deve ser exercido nas instituicdes escolares, do
nivel fundamental ao superior, a falta de habilidade dos profissionais em lidarem com

esse tipo de alunado e sobre a lei de cotas.

Acolher e trabalhar né? Se nem mesmo meus orientadores de estagio
sabem como lidar... e olhe que eles sdo Doutores em Pedagogia! E
nao sabem como lidar... e ja trabalharam com pessoas assim. Ai vocé
tem que aceitar, vocé tem gue acolher né? Eu dou o meu exemplo...
eu estudei a vida toda em escola normal [regular], escola publica e ndo
precisei, ndo usei, poderia ter feito pela cota... o vestibular pela cota,
mas nao quis! Mas o trabalho, eu t6 trabalhando gragas a cota. A cota,
a lei de cota foi um grande avanco! Agora tdo querendo contratar
aprendiz né? Cotista aprendiz (Felipe).

O seu espaco de trabalho foi apresentado, Figura 18, com imagens
representando o aspecto financeiro, seu sustento, e o supermercado onde vivenciou

a experiéncia do primeiro emprego.

Figura 18 - O trabalho para Felipe
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As experiéncias nesse espaco foram e estavam sendo positivas, e destacou
sua interagdo com o0s colegas de trabalho que também eram estudantes da
Universidade.
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O trabalho foi de extrema importancia, pois aprendi a ganhar meu
préprio dinheiro, a ter independéncia e a procurar mais e mais, pelo
melhor! (Felipe).

Sim, a melhor possivell Todo mundo me trata bem! Olha, tem até
universitario la da... [referiu 0 nome da universidade publica], que
estuda na la assim... o pessoal dos cursos de Humanas, de
licenciatura, a gente fala que a gente ainda vai trabalhar junto, vai fazer
um cursinho... tem pessoal de Geografia, Sociologia, Ciéncias Sociais,
Letras... a gente ja estuda e trabalha junto! (Felipe).

E finalizou narrando quanto aos seus desejos para o futuro, representados na
Figura 19, através de imagens que relacionadas a continuidade nos estudos e na
pesquisa, a sua intencdo de lecionar, casar e de prosseguir com renda para a sua

independéncia.

Figura 19 - O futuro para Felipe
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E assim explicou:

O futuro € continuar... € continuar... € como se continuasse a
faculdade, trabalhar, pesquisar, lecionar, ganhar dinheiro e casar.
Passar no concurso. Ter minha prépria familia assim, sabe? Ser
independente plenamente (Felipe).
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Posteriormente, ao verificar esses dados, a partir do retorno da pesquisadora
ao campo, emocionou-se e chorou por reviver as suas vivéncias. Em seguida, abragou
fortemente a pesquisadora!l

Alguns dias depois, comunicou sua aprovagao em um concurso municipal da

educacédo para o cargo de secretério escolar.
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4.2 As vivéncias de Nek

4.2.1 A vida de Nek a partir das narrativas da mae...

Nek, 31 anos, do sexo masculino, solteiro, ensino superior incompleto, nao
exercia nenhuma profissdo e sua ocupacao era em atividade esportiva de natacéo, no
periodo noturno, com frequéncia de duas vezes na semana e acompanhamento no
CAPS uma vez na semana.

Nasceu no municipio de Maceid, de parto cesareo, sem intercorréncias durante
todo o periodo gestacional e com todo 0 acompanhamento de pré-natal. E o primeiro
caso de TEA na familia.

Segundo filho de um quantitativo de trés, e de pais separados, residia na capital
alagoana, com sua mée de 63 anos (aposentada, formada em Economia) e seu irméo
mais novo de 28 anos (académico de Engenharia Civil em uma universidade publica).
Sua irma mais velha, 33 anos (médica), residia em outra capital do Nordeste. E seu
pai, 60 anos, (autbnomo) também residia em uma outra capital do Nordeste.

Desde o nascimento de Nek, a mae j4 percebeu que ele era estranho e
diferente da irma mais velha, pois era muito calado, quieto e apatico, praticamente

nao chorava.

Ele era um menino muito grande, ele tinha os olhinhos estrabicos
guando nasceu e eu achei logo de inicio, um menino diferente da
minha primeira filha. Minha filha era elétrica, chorava... E eu ficava na
bera do berco dele admirando porque ele era calado. Era aquele
menino estranho... (Mae de Nek).

Nas primeiras consultas com o pediatra, j& 0 questionava sobre esse seu jeito
estranho, mas o médico |Ihe dizia que cada filho possuia as suas caracteristicas
proprias, que era assim mesmo, cada um era diferente, portando, ndo era sugestivo

de alguma alteracéo no seu desenvolvimento.

Eu fui criando ele igual aos outros filhos. Também naquela época
guando ele nasceu né? Em oitenta e seis nao falavam muito em
autismo. Mas eu sabia que ele tinha alguma coisa estranha... eu
sentia! (Mae de Nek).
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Nek andou aos nove meses (sua irma com oito meses e seu irmao com dez
meses) e falava pouco para a idade. Ingressou na primeira escola com um ano e oito
meses e, posteriormente, foi retardando a fala a medida que foi crescendo, até ficar

totalmente sem falar por volta dos seus dois anos.

Ele falava pouco... muito pouco! Falava papai, mamae assim...
algumas coizinhas e foi retardando a fala quando foi crescendo. Ai foi
gue eu senti a grande diferenca dele! Mas ele néo falava comigo quase
nada. E ficou totalmente sem falar por volta dos dois anos (Mée de
Nek).

Apesar de diversas iniciativas da mae para estimula-lo a falar, passou a se
comunicar apenas através de gestos. Entdo, a partir disso, a mae definitivamente
considerou que existia algum problema com ele. As pessoas na rua e suas colegas
lhe falavam que ele era um menino estranho, mas, ao mesmo tempo, ela ndo queria
enxergar isso, pois a situacdo financeira era precéria para investimentos em seu
tratamento. Toda renda familiar era investida nos estudos dos filhos, ndo tinham lazer

e a alimentacao era simples.

As pessoas me diziam que ele era estranho. Uma colega minha
também me disse: “ _Esse seu menino tem algum problema.” Mas eu
encobria, eu sabia que ele era diferente, mas nao queria enxergar...
(Mae de Nek).

O meu dinheiro era todo para os estudos deles. A gente ndo tinha
lazer, ndo tinha nada. Alimentacdo também era péo e ovo, era coisa
simples. Eu botei na minha cabe¢a que s6 ia investir nos estudos
deles. Se eu pudesse, teria investido em acompanhamento para ele,
mas eu ndo tinha dinheiro. Deus é quem sabe! E a minha filha me dizia
sempre isso: *_ Mainha quando eu me formar, eu vou ajudar muito a
senhora!” [nesse momento, a mae de Nek se emocionou e encheu os
olhos de lagrimas] (Mae de Nek).

Como forma de estimular o desenvolvimento dos filhos, espalhava revistas pelo
chédo da sala para eles brincarem, mas Nek néo participava nem interagia com 0s
iIrmaos, e se isolava. Preferia ir para debaixo da cama para folhea-las.

Todo o seu percurso escolar foi em escolas regulares e privadas, nas idades
previstas para cada série. Na primeira escola em gue ingressou, permaneceu até a
sexta série. Na fase de ambientacdo, em seus primeiros dias na escola, ndo chorava,

0 que era comum nas demais crian¢as. Em tudo obedecia, néo interagia, ndo brincava
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com os colegas no horario do recreio e seu comportamento era sempre muito diferente

das outras criancas.

Na escola, na fase de ambientacdo, a minha primeira filha chorava...
Mas ele ndo chorou! Ele ficou calado, parado... Ndo demonstrava nem
alegria e nem tristeza. Podia botar ele onde fosse e ele ficava. Era
aguela crianca muito parada e diferente dos outros (Mae de Nek).

Um dos comportamentos que também chamou a atencdo da mae e dos

funcionarios da escola, foi quando, estando no patio da escola em momento de

intervalo das aulas, comecgou a chover muito forte e todos os seus colegas correram

para se protegerem da chuva, mas Nek n&o teve a iniciativa de fazer o mesmo,

permanecendo exatamente no ambiente em que foi colocado pela professora durante

0 recreio, consequentemente, ficou completamente molhado.

Era aquela crianga que néo ia pra o recreio, ndo brincava. Os outros
todos brincando e ele Ia... parado no canto. Uma vez, nessa escola,
estavam todos no patio brincando, ai veio uma chuva forte e todo
mundo foi correu e ele ficou |& parado na chuva. Depois de muito
tempo lembraram dele e quando viram ele estava todo encharcado
(Mae de Nek).

Entre os seus dois anos e meio e trés, ja estava alfabetizado, para surpresa da

mae e da psicéloga que o acompanhava.

Nek era muito organizado com os brinquedos, colocava-os sempre enfileirados

e gostava muito de rotina, inclusive com a comida, sempre preferindo 0 mesmo

cardapio.

Ele era muito organizado. Colocava os brinquedinhos dele sempre em
seriezinha, tudo limpinho e tudo arrumadinho. Os carrinhos... tudo
bonitinho. Eu me surpreendia. Ainda hoje tem as coizinhas todos
organizadinhas. Ele também gostava muito de rotina, a comida
também tinha que ser sempre a mesma (Méae de Nek).

Ficava extremamente irritado com barulhos, nao tinha amigos e sempre ficava

em casa, ndo conseguindo se relacionar com as pessoas.

Aos dez anos, a diretora da primeira escola aconselhou a méae, que ele fosse

acompanhado por uma psicologa particular. Nesse periodo, também aconteceu a

separagao dos pais, o que dificultou muito financeiramente, pois o pai, segundo a méae,
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nunca contribuiu com as despesas, e por isso ela sempre procurou trabalhar para
sustentar os filhos. E, devido o pai ser muito ausente, a mae sempre procurou suprir

essa caréncia quanto aos filhos, mas nunca lhes falou mal a respeito do pai.

Eu me separei e sofri muito financeiramente. O pai autbnomo nunca
deu nada e ainda hoje ndo da nada. E nem pra ter um dia pra ficar
com eles né? Mas eu nunca falei mal do pai para eles, nunca deixei
marcas. E uma coisa ausente, mas que a gente trabalha e eu procuro
suprir de tudo pra eles. Tanto é que a minha filha se formou em
medicina, e o outo t4 terminado engenharia civil. Todos os dois em
faculdades publicas (Mae de Nek).

Disse que as familias materna e paterna também eram ausentes, nunca a

apoiaram, reunindo-se apenas em festividades.

Eu tenho uma familia grande... s@o dez irmdos! Mas eu eles sao
ausentes, nunca me ajudaram em nada. A gente sO se encontra em
festas e eles sabem do problema do Nek né? (Mae de Nek).

Por ocasido da separacdo do pai, a mée procurou uma escola proxima da sua
nova residéncia, onde Nek cursou a sétima e oitava séries. As professoras o
consideravam com excelente desempenho, pois s6 tirava notas boas e acima da

média, sempre passava de ano e fazia as atividades sozinho:

Ele sempre passava de ano, fazia as atividades sozinho, tudo
direitinho. Nunca me deu trabalho em termo de escola (Méae de Nek).

Achava interessante o fato de que seus cadernos nao tinham nada escrito,
nada ele escrevia, memorizava as informag6es dos assuntos na sala de aula e nao

mais estudava em casa para fazer as provas.

N&o escrevia uma linha. Nenhuma atividade. Todo ano, o caderno dele
entrava e saia limpo, limpo. Os irmédos estudavam em casa quando
chegavam, mas ele ndo estudava (Méae de Nek).

Porém, observou que nessa escola existia muita bagunca e “baderna” por parte
dos alunos e resolveu, sob orientagéo da filha mais velha, procurar outra instituicao.
Em outra escola, cursou o ensino médio. Durante todo esse percurso, nunca

ficou em recuperacdo em nenhuma matéria, ao contrario dos seus irmaos. Nunca
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recebeu suporte educacional especial e ndo frequentou escolas especiais. E assim,
concluiu o ensino médio aos dezesseis anos e ainda nessa idade ingressou no ensino

superior. Destacou que sempre orientou os filhos quanto a importancia dos estudos:

Eu dizia muito para eles quando foram crescendo, que a gente sé tinha
na vida o estudo. Eles nem entendiam muito, mas eu dizia que o
estudo ninguém tirava da gente (Mae de Nek).

No ensino superior queria cursar Informatica, contudo, em virtude da sua
pontuacéo no Processo Seletivo Simplificado (PSS), inferior ao que era exigido para
esse curso, resolveu cursar Zootecnia (menos de um més) em uma universidade
publica, porém ndo se identificou e resolveu sair. Depois optou pelo curso de
Contabilidade (um semestre) em uma faculdade particular. Era esfor¢cado no curso,
entretanto no mesmo ano, acabou adoecendo e trancou, devido ter sido acometido
por uma gastrite grave. Apresentou diversas crises de vomito com presenca de
sangue, debilitou-se e necessitou ser internado por quase dois meses em um Hospital
Publico, necessitando de transfusdo sanguinea. A recuperacao foi lenta e fisicamente
Nek ficou muito debilitado, resolvendo n&o voltar para esse curso, pois nédo se
identificava com as matérias de célculos. Interrompeu seu percurso de escolarizagdo

no nivel superior por nao se identificar com os cursos em que frequentou.

Eu acho que ele se esforcou demais para continuar e adoeceu. Porque
eu acho que ele viu a irma muito bem né? Ela seguindo no curso, o
outro irmao também indo e ele ficar... ndo sei! Eu ndo sei se ele tinha
esse pensamento, mas eu via que ele se esforgava... (Mae de Nek).

Uma médica, professora do curso de medicina da irma mais velha de Nek, ao
observa-lo, aconselhou que procurassem um psicélogo para seu acompanhamento,
mas a mae questionou-se como isso seria possivel se ele néo falava nada. Contudo,
ficou pensativa quanto a isso e certo dia, durante uma das suas caminhadas matinais,
deparou-se com um CAPS e lembrou sobre um livro que havia lido ha anos, escrito
por um psiquiatra, que falava sobre doencas da mente, sobre esse tipo de instituicdo
e seus trabalhos de atencéo e equipe. Entrou no estabelecimento, conversou com a
diretora administrativa, que era psicologa, informando-lhe sobre as caracteristicas de
Nek e que ele estava muito agressivo. Esta diretora lhe orientou a retornar com ele no

dia seguinte.

131



Ao retornar ao CAPS com Nek, ele foi consultado pelo psiquiatra, o qual |he
inseriu, em 2009, como usuario dessa instituicdo, passando a frequentar e realizar
atividades, enquanto a mae trabalhava. Informou seus sentimentos ao deixa-lo no
CAPS, porque achava esquisito Nek em meio a outros usuéarios bastante

comprometidos:

Nos primeiros dias eu saia de |4 chorando porque achava estranho
meu filho naquele lugar. Na época eu me senti... eu senti muito sabe?
Mas ele foi muito bem acolhido! (M&e de Nek).

E, a partir disso, também passou a buscar outras atividades complementares
para ele. Inicialmente Nek foi diagnosticado com Esquizofrenia (F.20) e Transtorno
Esquizotipico (F.21).

Como Nek gostava muito de musica, também o colocou numa escola de
musica:

Ele gosta de musica classica. Ele ficou tocando violoncelo e até se
apresentou em um concerto. Mas um dia eu achei de perguntar se ele
estava gostando e ele disse: “ Gosto muito nao!” Ai eu pensei no
sacrificio tdo grande que era pra mim, despesas e combustivel e tudo,

entdo eu fazendo tanto esfor¢o e ele sem gostar, ai eu tirei! (Mae de
Nek).

Colocou-0 em outra escola de musica, desta vez para que tivesse aula de
piano. Ele se motivou e lhe pediu um teclado para ter em casa, porém nao tocava
nada em casa, somente durante as aulas na escola de musica. E depois o diretor

dessa escola, a chamou e Ihe informou:

Ai o diretor me disse: ‘ Olhe, ele tem um lado muito comprometido e
nao pode ficar na sala com todo mundo, tem que ser um professor pra
ele’. E a mensalidade ficou bem mais cara (Mae de Nek).

Depois de trés anos frequentando essa escola de musica, Nek ja ndo queria
mais ir as aulas, informando a mée, que seu professor ndo lhe ensina mais nada,
ficava sempre na mesma mauasica, por achar que ele ndo entendia o que lhe era

ensinado, entdo ele ndo mais aceitou frequentar essa escola de musica.

Ai ele desabafou: “ O professor ndo ensina nada! S6 toquei Asa
Branca até agora... Eu nao quero mais! E ele so6 fica no celular!” O
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professor achava que ele ndo entendia nada, que era comprometido e
ficava enrolando. Ai eu fui com meu filho la conversar com o professor
e ele disse na cara do professor que ndo ia mais porgue ele so6 ficava
no celular e ndo Ihe ensinava nada. E o professor ficou branco da cor
de papel e me pediu desculpa. Mas ai ja era tarde porque meu filho
nao quis mais (Mae de Nek).

A irm& mais velha levou-o para Sao Paulo para ser avaliado por um psiquiatra,
o qual informou que o aspecto cognitivo de Nek estava preservado, entretanto o
aspecto social era muito comprometido. Depois disso, ao retornar para Maceid, foi

inserido em uma instituicdo que também acolhia individuos com Sindrome de Down:

Como eles eram muito sociaveis, foi bastante positivo nesse aspecto,
porque estimulou a comunicacédo dele e o lado afetivo (M&e de Nek).

Nek gostava muito desses colegas e 0s ensinavam a ler e escrever. Porém, um
dia, ele irritou-se devido uma grafia incorreta de uma palavra, pela professora dessa

instituicdo, e ndo mais quis frequentar esse lugar. Segundo a mae, o CAPS:

Ajudou muito no desenvolvimento dele, socializacdo e na
comunicacdo. Porque ele voltou a falar principalmente depois das
atividades que participava no CAPS, passou a ter mais nocgao e
consciéncia das coisas” (Mae de Nek).

Por isso, percebeu o quanto as escolas de musica eram caras € ndo o
ensinavam praticamente nada.

Aos trinta anos, foi diagnosticado com TEA, pelo psiquiatra do CAPS. Na familia
paterna ha casos de doengas mentais e seu pai sofre de epilepsia. O aspecto negativo
do CAPS, para a mée, foi em relagéo aos palavroes que ele acabou aprendendo com
alguns usuarios. Nek nao frequentava mais as atividades do CAPS, indo apenas para
consulta mensal com o psiquiatra. A interrupcao das atividades que realizava, de
forma mais continuada, interferiu significamente em sua comunica¢do. Passou a nédo
se comunicar mais de forma espontanea, o que havia desenvolvido através desse
servico. Apenas estava se comunicando sob intervencdo e com pequenos relatos.

A mae busca informacgfes sobre o TEA atraveés da internet, em conversas com
os profissionais da satude e com outros pais de filhos com TEA.

Nek tinha independéncia para as atividades da vida diaria e ficava indignado

guando as pessoas se surpreendiam quanto a isso. Antes, durante a infancia, ndo se

133



importava muito, mas depois que cresceu, passou a ficar bastante irritado quanto a
ISSO.

Dominava a informatica, aprendeu sozinho inglés, italiano e espanhol, através
das musicas que escutava muito em casa, além de gostar muito de leitura e de entrar
nas livrarias para folhear os livros.

Posteriormente, ao verificar esses dados, a partir do retorno da pesquisadora

ao campo, emocionou-se e chorou por reviver a trajetoria do filho.
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4.2.2 As narrativas de vida de Nek...

A partir da questdo disparadora da entrevista, Nek iniciou a narrativa
descrevendo sobre as escolas em que cursou o ensino fundamental e médio e fez

referéncia a uma delas, dizendo nao ter gostado e explicou 0 motivo:

Estudei no...[falou 0 nome das trés escolas em que estudou]. Gostei
mais do... [disse 0 nome da escola em gue cursou a sétima e oitava
séries]. Nao gostava do [referiu 0 nome da escola em que cursou o
ensino médio]. Sé era “zoador” que tinha la, meus colegas jogavam
bola de papel durante as aulas, as vezes em mim também (Nek).

Mas relatou seu sentimento pelos professores e fez referéncia a um dos

amigos:

Gostava dos professores da escola. Tinha um amigo o... [disse 0 nome
do amigo] que tinha uma cabeldo e um 6culos (Nek).

Depois seguiu falando sobre os cursos em que frequentou no ensino superior,

destacando seu sentimento pelo curso de Contabilidade e seu desejo por outro curso:

S6 tinha Matematica. Era ruim. Queria fazer Veterinaria, gosto de
animais! (Nek).

E encerrou descrevendo o que gostava de fazer:

Gosto do computador e de musica. Gosto de sair de casa... Nao gosto
de ficar em casa! Gosto de ir ao shopping, praia e de sair com a minha
cachorrinha (Nek).

Em seguida, interagiu com a pesquisadora mostrando seus CDs e DVDs de
musicas no seu quarto, demonstrando muito conhecimento sobre os diversos cantores
do seu repertorio.

A partir das histoérias produzidas no SCALA, quanto as concepcgdes, descreveu
guem era, Figura 20, utilizando como cenario uma praia (lugar que gosta de passear),

suas caracteristicas pessoais e atividades diarias.
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Figura 20 - Quem é Nek
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E relatou:

Sou contente, gosto de nadar, fazer a barba, escovar os dentes, comer
pao, beber agua, sou medroso, tenho medo da escuriddo, sou
nervoso, gosto de lasanha, maca verde e da minha cachorrinha (Nek).

Para contextualizar sua familia, Figura 21, utilizou como cenario uma area

verde e imagens relacionadas aos seus familiares:

Figura 21 - A familia para Nek
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Fonte: http://scala.ufrgs.br
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E explicou sobre os familiares que gostava, mas que ndo encontrava com

frequéncia:

Minha avo... [referiu 0 nome], m&e do meu pai, mora no... [referiu o
nome do bairro], mas ndo encontro ela. [Referiu o nome de trés
criancas] filhos de primos... gosto deles! As vezes eu encontro! Minha
irma é médica, mora em... [referiu a cidade]. Minha prima... [referiu o
nome], é enfermeira, as vezes encontro. Meu irmé&o... [referiu 0 nome],
€ chato! Faz Engenharia ele. Minha mae. Eu. E minha tia [referiu o
nome], que é professora (Nek).

Sobre a escola em que cursou o ensino médio, Figura 22, utilizou um cenario

de sala de aula, representou a si, seus colegas e seus sentimentos com relacao as

aulas.

Figura 22 - A escola para Nek
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A respeito da experiéncia nesse espaco, relatou:

Aqui sou eu, os alunos que ndo lembro o nome e meu professor. Era
dificil a matemética, ficava com tédio. As vezes feliz, quando tava com
meus colegas (Nek).

Nek produziu a histéria sobre o CAPS, Figura 23, utilizando como cenario uma
area verde, com imagens simbolizando as atividades que realizava, 0s outros
usuarios, os profissionais e seus sentimentos quanto a esse espaco.
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Figura 23 - O CAPS para Nek
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E narrou sobre as experiéncias nesse seu espaco de vida:

Aqui sou eu contente! Gostava de ir ao CAPS! Aqui o povo de la. Eu
tomava agua, comia, ouvia musica. Aqui falando com o... [referiu 0
nome de um colega], um menino de Ia, tenho a foto dele no meu Ipoid.
O homem da sala do arquivo, o Diretor de 4, o... [referiu 0 nome]. As
enfermeiras que tem 14, a faxineira, os guardas, as psicologas (Nek).

Quando organizou sua representacao sobre o TEA, Figura 24, expressou seus

sentimentos:

Figura 24 - O autismo para Nek
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Simbolizou a sua percepcao quanto ao TEA, representou dois dos colegas com
autismo do CAPS em suas caracteristicas. Um deles, o Melvin, participante dessa

pesquisa com o qual compartilhou momentos e atividades no servigo. Portanto, sobre

a experiéncia do TEA, contou o seguinte:

E confuso! Distraido. O... [referiu 0 nome de um colega] tinha esse
negocio de Asperger, ele era distraido. Aqui é o... [referiu 0 nome de
Melvin], era meu amigo, ele era alegre, gostava da TV, desse Silvio
Santos, participava com ele do grupo da... [referiu 0 nome da
fonoaudiodloga]. Aqui... sei la, sou eu! Sério e Tedioso (Nek).

Contextualizou a experiéncia na faculdade através da Figura 25, novamente
utilizando um cenario de sala de aula, com imagens relacionadas a de si, seus colegas
do curso, seus professores e 0s sentimentos relatados anteriormente sobre a sua

dificuldade com a matematica nas aulas de calculo, referindo-se ao curso de

Contabilidade.

Figura 25 - A Faculdade para Nek
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E narrou:

Ficava com tédio, era dificil a matematica. Mas gostei da faculdade e
dos professores. Aqui sou eu e o0s alunos (Nek).
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Sobre o futuro, utilizou o cenario de uma ilha, Figura 26, e representou as suas
intencgdes profissionais:

Figura 26 - O futuro para Nek
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E explicou sobre as imagens:

Ser Militar, Nadador ou Piloto (Nek).

Apds novo encontro com a pesquisadora, revendo as historias produzidas,
nada mais relatou.
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4.3 As vivéncias de Juliana

4.3.1 A vida de Juliana a partir das narrativas da mae...

Juliana, 32 anos, sexo feminino, solteira, ensino médio completo, ndo exercia
nenhuma profissdo e seu ambiente de tratamento era no CAPS, com frequéncia de
trés vezes por semana.

Residia na capital alagoana, com sua méae de 68 anos (professora aposentada,
formada em Letras), seu pai de 62 anos (aposentado, técnico em seguranca do
trabalho) e sua irm&, mais nova, de 30 anos (fisioterapeuta).

Nasceu no municipio de Maceid, de parto cesareo, com intercorréncia de
acidente automobilistico durante o quinto més do periodo gestacional, o que deixou a
mae muito assustada, mas sem nenhum tipo de ferimento e com todo o
acompanhamento de pré-natal. Era o primeiro caso de TEA na familia.

Aos nove meses de idade, sua méae percebeu os primeiros sinais de alerta de
alguma alteragdo em seu desenvolvimento, quando comegou a ensinar o “Parabéns
para vocé” para a sua festa de um ano. Juliana, inicialmente, demonstrava ter
assimilado e batia palmas, porém, nos outros dias, quando novamente era
incentivada, ndo mais respondia. A méae ficou na duvida quanto a algum problema em

sua audicao, pois passou a ficar “alheia ao mundo”.

Ela, com nove meses, eu comecei a ensinar o parabéns, para um
aninho né? Ai ela batia palma e tudo. No outro dia eu dizia: _ Vamos
cantar o parabéns? Ela nédo... estava... parecia que... ai eu disse:
_Sera que ela ndo esta ouvindo? E eu ficava na duvida... ela nao
aprendeu? No outro dia ela ndo fazia o que eu tinha ensinado. Ai eu
voltava a ensinar o parabéns, bater palminha e tudo. Ai aquilo foi me
alertando, alertando... (Mae de Juliana).

Com um ano de idade, realizou-se sua primeira consulta com um psiquiatra na
busca por um diagndstico, e assim prosseguiram durante anos por diversos destes
profissionais, os quais apresentaram dificuldades para determina-lo.

Aos dois anos, pronunciava palavras de forma incompleta (déficit na linguagem)
e andou com dois anos e sete meses (atraso no desenvolvimento motor),

despertando, ainda mais, as suspeitas da made quanto alteracbes no seu
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desenvolvimento. O pai considerava que era “dengo” demais por parte da mae, mas
esta ja estava na expectativa de que algum problema existia.

Em meio a essa indefinicdo quanto ao seu diagndstico, ingressou na escola
aos trés anos de idade, com todo 0 seu percurso somente por escolas regulares e
privadas, e com consecutivas mudancas de escola, por motivos diversos, mas,

principalmente, quanto a fragilidade do sistema escolar em lidar com o “ser diferente”.

Bem... foi dificil. Dificuldade sempre tem! Muitas! Tanto para a familia,
como para a escola, como pra todo mundo. Mas eu nunca deixei e
nunca desisti com ela. Eu sempre insisti. Tanto assim, que o0 meu
marido dizia que, por ele, hdo botava na escola, porque nao ia ter
retorno... (Mae de Juliana).

O pai nao identificava as possibilidades e perspectivas para Juliana em termos
de aprendizagem.

A escolha da primeira escola deu-se pelo motivo de ser proximo a sua
residéncia, porém ficou por um periodo de apenas trés meses, pois sofreu bullying de
um colega de outra turma, que era seu vizinho de residéncia, e ia para a porta da sua
sala para ofendé-la. Ao saber disso, sua méde a mudou de escola.

A nova escola em que ingressou era grande em sua estrutura e com 40 criancas
na sala de aula, impossibilitando-a de uma assisténcia mais proxima pela professora.
Uma das responséaveis por essa escola Ihe disse que ali ndo era lugar para Juliana,

mas a méae insistiu na sua permanéncia.

Botei no... [referiu 0 nome da escola], para um desafio da mée! A mae
gueria! Ai cheguei la, eram quarenta crian¢cas numa sala e ela... Entao,
era muita coisa! [risos]. E a irma [referiu-se a freira da escola] dizia:
“ Aqui ndo é lugar para ela!” Mas eu... a mée... queria! (Mae de
Juliana).

Mesmo permanecendo na instituicdo, foram apontadas fragilidades quanto ao
cuidado, protecdo e seguranca dos seus alunos, visto que, em uma determinada
ocasido, Juliana conseguiu sair dessa escola sem ser percebida pelos responsaveis,
sendo reconduzida devido a percepcao de uma outra pessoa, que nao fazia parte do
guadro de funcionarios. A mae foi comunicada sobre esse ocorrido e novamente
decidiu muda-la, sendo que, desta vez, buscou uma escola menor, na intencao de que

Juliana pudesse estar mais segura nesse sentido:
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Dai eu, mée... tomei consciéncia que ali ndo era lugar para ela.
Quando eu vi que o espaco era grande, procurei um pequeno (Mae de
Juliana).

Durante esse periodo, os psiquiatras a consideravam com o diagndstico de

Desvio de Aprendizagem e Hiperatividade.

Ela era diagnosticada como especial, como um desvio da
aprendizagem, como hiperativa. Todos os médicos que eu levava
diziam isso. Porque o médico dizia: “_Olhe, eu ndo sei como tratar
porque... ndo sei... Porque tem uma coisinha |4 que a gente nao ta
achando”. Quer dizer, era o tal do autismo, o Asperger né? Eu coloco
ela mais no grupo assim de Aspeger, € aquele autismo bem leve.
Porque tem horas que ela esta conscientissima (Méae de Juliana).

Em outra escola, permaneceu dos quatro aos cinco anos, pois exigiram que a
familia providenciasse uma acompanhante para ela e que se responsabilizasse pelos
seus honorarios. A mée contratou uma pessoa sem formacdo pedagdgica, pelas
dificuldades de encontrar professores com especializacdo para lidarem com esses
casos, e Juliana regrediu. Em casa, tudo o que ia fazer, solicitava que pegassem na
sua mao, alegando ndo saber mais fazer o que ja havia aprendido, inclusive para

realizar as refeicoes.

Ai uma responsavel da escola disse: “ Olha, tem que ter um
acompanhante para ela”. Eu paguei uma aluna minha e coloquei la
com ela. A menina regrediu! Em casa, tudo o que ia fazer dizia: *_Mae,
pegue na minha mé&o, eu ndo sei... pegue na minha mao!” Até para
comer! Em vez dela ficar indo para frente ela estava indo para tras. Ai
eu tirei também. Vi que assim ndo dava. E séo essas as dificuldades
davida... (Mae de Juliana).

Em virtude disso, mais uma vez, mudou de escola e foi matriculada em outra,
por indicacdo de sua fonoaudidloga, por existir o acompanhamento de algumas
criancas com deficiéncia. Ainda nesse periodo, passou por uma avaliagdo, com um
psiquiatra vindo da Suiga, com consulta particular paga pela sua familia. Este fez
avaliacbes através de jogos e a considerou “inteligente”, mesmo também néo

conseguindo estabelecer um diagnostico.

Ele disse: “ Olhe, esses casos acontecem, mas com sete anos as
pessoas melhoram. Se nao for com sete, € com catorze, se nao for
com catorze, € com vinte e um”. E eu haja a esperar! Sete, catorze,
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vinte e um [risos] e ela nada de melhorar. Ai eu pensei: meus Deus!
(M&e de Juliana).

A partir do nascimento da sua irma mais nova, ambas foram estudando sempre
nas mesmas escolas. Sua irma foi obtendo um bom desempenho, mas Juliana passou

a nao avancar nas series.

E ela foi estudando na mesma escola que a irma menor. Porque eu
nunca separei elas duas de escola. A escola de uma, era a escola da
outra. Mas a irma desenvolveu e Juliana ficou... Mas eu sempre
procurei o melhor para Juliana em termo de escola (Mae de Juliana).

Isso constrangia a mae, pois era dificil para Juliana entender que a sua irma,
mais nova, ja cursava séries mais avancadas do que ela, e por isso sempre pedia para

acompanha-la nas turmas.

Eu fiquei satisfeitissima vendo ela nas escolas que eu considerava
boas. E me constrangia quando ela estava no [referiu 0 nome da
escola] e a irmé cagula passou para uma turma no segundo piso e ela
ficou no de baixo. Porque ela queria subir também com a irma. Isso
me constrangia um pouco (Mae de Juliana).

Juliana desejava fazer as mesmas coisas que sua irméa, portanto, também nao

aceitava realizar o que ela néo fazia.

Ela se baseia muito pela irm&, o que a irma faz, ela quer fazer. O que
a irma nao faz, ela também ndo quer fazer. Quando eram pequenas,
era mais facil lidar com isso (Mae de Juliana).

N&o frequentou escola especial, apesar das tentativas da mae em duas
escolas, porque ndo aceitava e chorava muito, por comparar que a sua irma nao

frequentava esse tipo de instituicao.

Tentei uma escola especial, mas ela ndo passou nem uma semana.
Ela ndo quis, ela ndo gostou, chorou muito. Depois tentei outra, mas
ela também chorava demais. Eu ndo ia deixar ela num lugar que ela
nao queria ficar (Mae de Juliana).

Além disso, ao contrario da irma, Juliana nédo tinha amigos para se relacionar

fora do espaco escolar, em momentos de lazer ou como oportunidade de leva-los para
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sua casa, como também nunca gostou de fazer amizade com pessoas com
deficiéncia, pois a sua irma ndo possuia amigos assim. Em festas de aniversario da
irma&, todos os amigos convidados se faziam presentes, enquanto que nas festas de

Juliana isso ndo ocorria.

O problema é que ela ndo tem amigos. Quando a minha outra filha faz
aniversario, ela convida todos os amigos e eles vao! Ja a Juliana
convida todo mundo no geral que ela sai encontrando e no dia ndo
chega ninguém. Ela nunca levou ninguém |a para casa. Ela nunca quis
fazer amizade com alguém especial. A irma é o espelho dela, a irma
nao tem amigos especiais (Mae de Juliana).

Alfabetizou-se aos sete anos de idade e a mae destacou o respeito, admiracéo
e interacdo dos colegas de turma com ela, apesar de ter um comportamento evasivo
e muitas vezes ndo se concentrar nas tarefas. Porém, sua aceitacdo nas escolas,
apesar da rejeicao destas, foi devido a insisténcia da mae, que sempre procurou o

melhor em termos dessas instituicoes.

Mas para mim foi muito satisfatério tudo o que ela fez, aprender a ler
na idade certa. Nas escolas ela ndo aprendia o todo, mas s6 em ela
estar e aprender alguma coisa para mim ja foi bem positivo. Os
coleguinhas, pelo que eu observei, sempre puxavam ela para o grupo,
mas ela sempre foi evasiva, muitas vezes ela hdo se concentrava na
tarefa, ai eu percebia que preferiam que ela ndo estivesse na sala,
mas todo mundo respeitava e gostava dela, eu percebi isso nas
escolas (Mae de Juliana).

A mae considerou o percurso escolar como um desafio, pois as escolas néo
queriam aceitar Juliana, e quando a aceitavam, exigiam o pagamento de uma taxa
extra, devido suas especificidades.

Em outra escola, novamente exigiram uma acompanhante e sua mée contratou
uma professora, da mesma escola, de um turno diferente. Mas, Juliana ndo estava
sendo assistida pelas professoras, tanto da sala regular, quanto pela contratada por

sua mae, pois ficava fora da sala de aula, no pétio ou na biblioteca.

As escolas ndo queriam aceitar e quando aceitavam eu tinha que
pagar uma taxa a mais, porque ela era especial. Acontece que numa
escola, me pediram uma pessoa a mais, para tomar conta dela e a
gente contratou uma professora de um turno diferente. E eu a deixava
tranquila, pagava a escola e pagava essa pessoa. Ai um dia, uma mée
de um outro aluno disse: “_Olhe, vocé ta pagando, mas a sua filha esta
fora da sala e a pessoa que vocé contratou estd ajudando a
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professora”. Entdo, foi uma mae que viu e veio me contar porque eu
estava consciente de que a minha filha estava sendo assistida. Entdo
eu fui l4 e tirei! E desisti, sabe? (Mae de Juliana).

Depois desse ultimo episddio, passou cinco anos sem frequentar escola, por
ter ficado “muito grande no seu tamanho” para as séries (por vezes nao avangou nas

séries como 0s demais colegas da turma) e em virtude das escolas ndo a aceitarem:

Entédo ela passou um espaco grande que eu ja ndo tinha mais o que
fazer...” (M&e de Juliana).

No ato da matricula, a mae sempre informava aos responsaveis das escolas
sobre as caracteristicas dela e, consequentemente, muitas se negavam a recebé-la.
Durante esse tempo, a mae nao soube mais o que fazer e Juliana ficava triste ao ver
airmd ir para a escola e ela néo.

Posteriormente, realizou-se a tentativa de uma nova escola, cursando da quinta
a oitava série, mas vivenciou-se a mesma situacao: por diversas vezes era encontrada
fora da sala de aula. O fato de estar matriculada néao significava a sua inclusdo nesse
sistema. Apesar das reclamacdes da mée ao diretor, este justificou que ela era muito

rapida nas tarefas e que depois ndo dava para controla-la em sala de aula.

Ai eu chegava e ela estava fora da sala, estava no patio, era constante.
Entdo eu perguntei ao diretor porque ela estava fora da sala de aula.
E ele disse: “ Ah, vocé sabe esse povo como &, né?” Mas eu
guestionei porque estava pagando para ela estar na sala. (Mae de
Juliana).

Entdo o aluno, na hora que atrapalha a aula, vamos dizer... ndo tem
mais tarefa... porque ela é muito rapida! Se der uma tarefa, em cinco
minutos ela entrega. Entéo ficava fora da sala. Eu entendo também
esse lado, mais ai a escola tinha que ser honesta comigo. Eu tava
pagando! Eu estava querendo uma coisa boa para minha filha e ndo
para ela ficar no patio sozinha caminhando. Depois nunca mais eu a
encontrei fora da sala de aula, mas também nao sei... Entdo, o
professor que tem um aluno que ndo esta acompanhando, € mais facil
pedir para ele brincar la fora. Isso foi um constrangimento para mim
(Mae de Juliana).

Somente saiu dessa escola devido ao seu fechamento, pois a mde ndo mais

aguentou ter que procurar outra escola.
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Na ultima escola em que ingressou, em 2008, cursou 0 ensino médio, apesar
de também alegarem nao ter condi¢cdes de recebé-la e de |he dar um devido

acompanhamento.

Ela ficou e terminou! Concluiu o segundo grau. Nao pedi nada para o
colégio, nem para a secretaria, nem nada! E disse que néo iria cobrar
nada da escola, nada da diretoria, nem da secretaria de educacéo. Eu
disse que sé queria a minha filha num ambiente bom, que néo iria
exigir nada deles, nem dela, s6 queria ela la! Mas foi uma guerra com
a irma [referiu-se a freira diretora da escola] porque ela, a diretora, ndo
gueria, porque disse que nao tinha condi¢cdo, porque nédo tinha
acompanhamento (Mée de Juliana).

Ja esgotada de tantas dificuldades encontradas para a incluséo de Juliana, a

mae comunicou que iria procurar pelos devidos direitos, entdo, a deixaram ficar.

Foi muito dificil! Entéo eu disse que se ndo recebessem Juliana, eu ia
procurar meus direitos, porque tinha uma Lei! Entdo ela deixou ficar.
Era a Unica especial. Depois chegou outra aluna especial, no outro
ano, ai foi outro caso. E a irma [referiu-se a freira diretora da escola]
recebeu porque eu pressionei. Porque eu queria ela num lugar
pequeno, um lugar bom e préximo da minha residéncia, facilitando a
minha vida também (Mée de Juliana).

Os professores providenciavam tarefas para Juliana realizar enquanto eles
davam aula e, dessa forma, ela concluiu o ensino médio, em 2010, aos 25 anos. N&ao
possui certificado de concluséo, pois foi um acordo com a escola de que nada seria

exigido para que lhe aceitassem.

Eu percebia que tinha professores que faziam tarefa avulsa para ela
se ocupar enquanto eles davam aula. Para mim foi gratificante demais.
E ela terminou! Ela ndo tem certificado, eu nunca corri atras, porque
nao adiantava. Porque eu tinha feito uma promessa a diretora que néo
ia exigir nada. Ela ndo tem nenhum certificado (Mae de Juliana).

Explicou que Juliana aprendeu poucas coisas com relacdo as disciplinas e
conteudos curriculares. Além disso, a mae alegou que, enquanto escola, todos
conheciam Juliana, mas enquanto faculdade, ninguém iria conhecé-la, ficaria ainda
mais “jogada” e a “mercé de chacotas”. N&o faria isso somente por vaidade, por té-la

no ensino superior, entdo, ndo quis.
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Quando ela terminou o0 ensino médio s6 queria ir para a faculdade,
sem saber de que, nem por que, nem o que era uma faculdade, mas
ela via todo mundo falando, ela também queria ir. Tudo o que a irma
faz, ela quer fazer. Se a irma foi para a faculdade, ela também queria
ir (Mae de Juliana).

Durante o seu percurso escolar, passou por diversos profissionais e atividades,
gue a familia entendia poder contribuir para o seu desenvolvimento tais como:
fonoaudiodlogas, psicélogas, natacdo, computacao, equoterapia e acupuntura.

Fora do espaco escolar, ingressou em um CAPS, em 2012, através do
encaminhamento de uma psicéloga, sendo acompanhada pelos profissionais do
servigo e inserida em diversas atividades. Neste espaco, foi diagnosticada com TEA
aos 29 anos de idade, no ano de 2015. Por vezes, a mae ja havia perguntado aos
profissionais médicos quanto a se tratar de TEA, pois percebia alguns
comportamentos caracteristicos devido pesquisas proprias que realizava para tentar
entender o que se passava com Juliana, mas lhe diziam que nao se tratava desse

diagnéstico.

E ela ja tinha feito muito acompanhamento por psiquiatra, e eu
perguntava se era autismo, mas eles diziam que ndo! Mas eu via que
ela se mordia, eu via que ela fazia coisas de autista. Eu sempre
procurei saber o0 que estava acontecendo, mas eu sempre tinha uma
parede na minha frente e foi no CAPS foi que a cortina caiu! (Mae de
Juliana).

O CAPS era o unico lugar que Juliana frequentava:

E ela adora esse CAPS, por ela, ela morava aqui, adora! Tudo ela
acha positivo, tudo é bom! E eu também estou satisfeita porque € um
lugar que ela gosta. Ndo adianta eu colocar ela num lugar que ela nédo
gosta (Mae de Juliana).

Quanto ao TEA, informou que, mesmo com todas as atividades realizadas pelo
CAPS, Juliana ndo aceita o diagnostico, apresentando sempre condutas de fuga,
durante as consultas com o psiquiatra, pois ndo quer saber de sua realidade. Além de

justificar para as pessoas, que o CAPS era seu lugar de trabalho, e ndo de tratamento.

Ai quando eu falo que tenho uma filha autista, ela fala:” _Artista mae!”
Ainda me corrige, sabe? Ela diz que nado é autista, é artista! E outra

148



coisa... ela diz que esta no CAPS trabalhando, que aqui é o trabalho
dela. Entdo eu acho que é uma fuga! (Mae de Juliana).

Para a mae, as pessoas com TEA séo carentes e necessitam de aproximacao
e de atencao, e que nao se deve ter medo, pois ha uma ideia de que sdo agressivas.
Considerou que filhos assim s&o “uma carga pesada”, pois ha muita discriminagao

pela propria familia, por incomodar e ser inquieta.

A gente vé que tem pessoas que discriminam, né? Até na propria
familia. Nao é por ela ser autista, € por ela incomodar. Nos lugares
gue ela chega, sempre quer ser a primeira, € muito hiperativa, inquieta
e isso incomoda. Todo mundo aceita, mas na medida que ela
incomoda a reacao ja é diferente (Mae de Juliana).

Festas familiares € um desafio leva-la, sabe? Porque nem todo mundo
aceita. E se ndo cabe a ela, também n&do me cabe! Eu ja deixei de ir a
festas porque achavam que ela era inconveniente (M&e de Juliana).

Considerou Juliana uma pessoa tranquila, cuidadosa com 0s seus pertences e
bastante comunicativa. A intensa busca da mae por sua inclusdo fez Juliana
reconhecer os preconceitos e discriminacdes pela sociedade. Em virtude disso, evita
falar sobre o TEA, exercendo sempre, condutas de fuga por ndo se reconhecer com

este diagnadstico. E narrou quanto ao passado e 0 momento presente:

O passado representou muito trabalho, correria, decepc¢des na hora
de encontrar as portas fechadas, muita luta para conseguir o padrdo
em que ela esta agora (Mae de Juliana).

Hoje j& é mais trabalhoso porque ela cresceu, ganhou forca fisica e
eu, ao contrario, me debilitei um pouco pela idade. Enquanto ela esta
com mais forga, decisdes, eu estou menos decidida, estou um pouco
cansada. Porque cansa! Séo trinta anos de luta! (Mae de Juliana).

Eu sempre corri atrds do melhor para ela. O que ela é hoje, eu acho
gue foi devido as minhas insisténcias (Mae de Juliana).

N&o tinha independéncia para ir sozinha aos lugares, como ir ao CAPS, e esta
sempre sob acompanhamento da mae que nunca a deixa sé e que a espera no servico

durante o desenvolvimento das atividades:

Ela nunca vem s6 pro CAPS, nunca ensinei, nem nunca quis ensinar
(Mé&e de Juliana).
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Em referéncia ao futuro, o desejo da mée € de que ela seja feliz, fazendo o que
achar melhor, pois 0 que ela tinha de aprender ja aprendeu. E de poder cuidar dela
durante muito tempo, pois tem medo da morte e de deixa-la. Falou sobre a relevancia
de pesquisas nesse campo, de forma a conhecé-los e poder contribuir com estratégias

para o seu desenvolvimento.

E preciso dar mais por esse pessoal, 0 que eles tém é muito pouco.
Por mais que eu procurei, procurei, bati muito com a cabeca... mas
valeu a pena! Mas eu queria uma coisa mais especifica. Eu queria
muito que alguém realmente pesquisasse mais sobre ela, porque eu
fico sozinha para cuidar de tudo. Nao é s6 uma meia hora que resolve,
eles precisam desenvolver. E até pra gente conhecer mais (Mae de
Juliana).

Posteriormente, ao verificar esses dados, a partir do retorno da pesquisadora

ao campo, emocionou-se e chorou por reviver a trajetéria da filha.
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4.3.2 As narrativas de vida de Juliana...

A partir da questéo disparadora da entrevista, Juliana iniciou narrando sobre a
escola em que cursou o ensino médio, realgcando a importancia do espaco escolar em

sua vida e 0s seus sentimentos:

Eu fui liberada por mim mesma do colégio, deixei 0s meus amigos
sozinhos sem mim... [momento de pausa, baixou a cabeca e
entristeceu-se]. Mas se eu nao fosse liberada, eu ndo ia ser liberada
nao! Eu ia ficar 14 pra passar de ano, como diz o meu professor. Eu fui
desde o0 meu primeiro ano, dois mil e oito, ai eu fiz tudo pelos meus
amigos de la. Os professores ja estdo com saudade de mim no colégio,
0s amigos também! Ai, se as irmas escreverem meu nome, me ligar
me chamando pra ir, eu vou! Ai fica dificil se... eu for liberada de novo
€ 0S amigos me segurar para eu nao sair. O professor de Biologia nédo
sabia ndo, que eu fui liberada (Juliana).

E enfatizou essa importancia quando informou sobre o ato de guardar seu

uniforme como objeto de lembranca e atividades que realizava:

Eu tenho as minhas trés camisetas do colégio guardadas de
lembranca e uma calca guardada de lembranca. Foi muito bom! Eu
gostava da lanchonete...Eu fazia atividade... tirei nota dez em tudo!
Tudo o que eu fiz na minha vida eu tirei dez! As minhas matérias eram
Artes, Ciéncias, Gramatica, Quimica, Matematica, Filosofia, Historia,
Geometria e Biologia. La dentro, na sala de informatica, do colégio
[referiu-se ao colégio onde cursou o ensino médio], também tem
informatica (Juliana).

Manifestou o seu desejo de voltar a estudar e de novamente conviver e interagir

com 0s seus amigos da escola:

Ai eu preciso que os meus amigos de &, do colégio, me perdoassem
por eu ter sido liberada por mim mesma [momento de pausa, baixou a
cabeca e entristeceu-se]. Eu ndo deveria ter saido de |4 ndo! Gosto de
estudar desde o... [referiu-se ao colégio em que cursou da quinta a
oitava série], desde a quinta série. Eu vou fazer de tudo, eu vou fazer
o melhor de tudo para que as irmés me chamem para ir para o colégio
[fez referéncia onde cursou o ensino médio]. Queria voltar, né? Eu ndo
posso abandonar os meus amigos. Se eu abandonar os meus amigos
vai ficar terrivel para mim...” [momento de pausa, baixou a cabega e
entristeceu-se]. Eu gosto do colégio [referiu-se ao colégio onde cursou
0 ensino médio] mas... se dependesse de mim, eu voltava para ficar
por |14 o tempo todo da minha vida (Juliana).
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Depois referiu-se ao CAPS destacando uma das atividades da qual faz parte
um dos seus colegas de grupo nessas atividades e que nesse servico realizava o que
deveria fazer em sua vida.

Aquino CAPS eu faco atendimento, faco tudo, faco tudo o que eu devo
fazer na minha vida. Aqui eu faco o grupo da... [referiu-se a
fonoaudib6loga]. Poderia ser que sim... que eu gosto de vir aqui pro
CAPS. O meu amigo aqui no CAPS é o... [referiu 0 nome de um colega
com TEA]. Eu converso, mas com ele fica dificil de conversar, ele ndo
fala nada, mas me escuta (Juliana).

Quanto ao que gostava de fazer em seu cotidiano informou:

Adoro fazer pesquisa! Adoro usar o computador! (Juliana).

E encerrou fazendo referéncia a uma possivel atividade no futuro, dizendo que
estaria jogando video game.

Apoés finalizado esse momento das suas narrativas, perguntou-se o0 que
conhecia sobre o TEA. Com isso, Juliana ficou pensativa e em siléncio por alguns

segundos e falou:

Sobre o0 autismo... é... sobre... 0 autismo. Conheco! Algumas coisas.
Mas é melhor nao falar sobre isso... (Juliana).

E prosseguiu com a seguinte informacéao:

Domingo eu vou para a casa do sobrinho da mainha, de novo. E o meu
medo é do pessoal da fazenda porque eles ficam de olho em mim, ai
fica dificil porque eles ficam de olho! (Juliana).

Depois transformou a conversa e referiu-se a pesquisadora dizendo:
Prazer em conhecer vocé! (Juliana)
A partir das historias produzidas no SCALA, Juliana demonstrou, quanto a si
na Figura 27, as suas caracteristicas, como se percebe, seus gostos e comportamento

perante as pessoas, através de um cenario de praia que escolheu para esse tema:
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Figura 27 - Quem € Juliana
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E narrou:

Sou amada e sou feliz! Eu quero muitas coisas... Adoro festa de
aniversario e gosto de abrir os olhos por conta das pessoas (Juliana).

Em relacéo a sua familia, Juliana novamente referiu sentir-se feliz e amada com
seus familiares e a contextualizou, Figura 28, utilizando o cenario de um quarto e
imagens representando a si e seus entes familiares.

Figura 28 - A familia para Juliana
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A respeito da representacao da sua familia, narrou:

Essa é minha avo... [referiu 0 nome], m@e do meu pai. A minha irma...
[referiu 0 nome] que é Fisioterapeuta, meus pais, eu € meus primos.
Eu me sinto feliz com a minha familia! (Juliana).

Elaborou a histéria sobre a escola em que cursou o ensino médio, Figura 29,
utilizando um cenario de sala de aula e imagens representando a si, Seus amigos,

professores, biblioteca e seu sentimento quanto a esse espacgo.

Figura 29 - A escola para Juliana
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Quanto as imagens, esclareceu:

Aqui é meu amigo... [referiu 0 nome], Eu, a biblioteca da escola... eu
adorava a biblioteca! Meus colegas... [referiu 0os nomes], meus

amigos, os professores... [referiu 0s nomes]. Eu me sentia muito feliz
na escola! (Juliana).

Ao produzir a histéria do CAPS, Figura 30, escolheu como cenario um ambiente
com é&rea verde e inseriu imagens simbolizando a si, os profissionais do servigo, 0s

colegas, e as atividades que desenvolvia.
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Figura 30 - O CAPS para Juliana
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E explicou sobre cada imagem:

O faxineiro, a enfermeira... [referiu 0 nome], o guarda, a... [referiu o
nome da fonoaudibloga], a... [referiu 0 nome de uma colega com TEA],
minha colega de grupo, meu amigo... [referiu 0 nome de um colega
com TEA] e Eu. Me sinto melhor aqui no CAPS. Eu adoro! No CAPS
faco atendimento, caminhada, alongamento, grupo e lancho (Juliana).

Na contextualizag@o quanto ao autismo, Figura 31, Juliana utilizou um cenario
de pér-do-sol com passaros voando e imagens de sentimentos sobre si e seus amigos
com TEA. Representou-se contente pela relagdo com os seus colegas de CAPS que

possuiam o mesmo diagndstico e que estes eram felizes e satisfeitos em suas vidas.
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Figura 31 - O autismo para Juliana
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Sobre essas imagens e personagens comentou:

Meu colega... [referiu nome] é agradavel, essa contente sou Eu. O...
[referiu nome de um colega] é feliz e... [referiu nome de uma colega]
é satisfeita (Juliana).

Organizou a representacao sobre o que desejava para o futuro, Figura 32, com
um cenario espacial e imagens quanto a si e de atividades que gostaria de realizar.

Figura 32 - O futuro para Juliana
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Em referéncia a essa criacdo, explanou:

Queria fazer a faculdade do Colégio... [referiu 0 nome do colégio em
gue concluiu o ensino médio], desenhar, recortar e colar e escrever
um livro! (Juliana).

A partir do novo encontro com a pesquisadora, ao rever as historias produzidas,

relatou:

Queria escrever o meu diario! E também ir para o [referiu home de
uma faculdade particular do municipio], fazer medicina e ter amigos da
faculdade igual a minha irma (Juliana).

E, em seguida, convidou e conduziu a pesquisadora para conhecer seu quarto.
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4.4 As vivéncias de Melvin

4.4.1 A vida de Melvin a partir das narrativas da mae...

Melvin, 36 anos, sexo masculino, solteiro, ensino fundamental incompleto, nao
exercia nenhuma profisséo, inserido em uma escola especial, com frequéncia de cinco
vezes na semana, e com atividades em seu centro de atendimento especializado e
acompanhamento de salde (terapia ocupacional e psicologia) uma vez na semana,
além de consulta mensal pelo psiquiatra do CAPS em que se encontra cadastrado.

Nasceu em Séo Bernardo do Campo-SP, de parto vaginal, com algumas
intercorréncias durante o periodo gestacional e acompanhamento de pré-natal
interrompido. E o primeiro caso de TEA na familia. Reside na capital alagoana, com
sua mae de 65 anos (do lar, formada em Contabilidade/Magistério) e seu pai de 70
anos (comerciario, formado em Contabilidade/Magistério). Possui um irméo de 39
anos (formado em Direito- gerencia a empresa da familia em S&o Paulo e advoga) e
uma irma de 38 anos (formada em Direito e Administracdo Empresas- gerencia a
empresa da familia em Alagoas), ambos mais velhos e casados, os quais residiam
com suas familias que constituiram.

Os pais de Melvin, quando moravam em Fortaleza-CE, ja tinham dois filhos e
vivenciavam instabilidade financeira, entdo, seu Pai ndo queria que a esposa
engravidasse novamente. Porém, foi nesse momento, de condi¢do financeira muito
instavel da familia, que sua esposa engravidou de Melvin. O Pai ndo aceitava e
rejeitou a gravidez, sendo de muito sofrimento e perturbacédo para a méae, que se

sentia culpada e desejou até a prépria morte junto a crianca.

Ele ficou com uma averséo que eu pudesse engravidar de novo. E foi
nessa situacdo de instabilidade financeira que eu engravidei do
Melvin. E no comeco, foi horrivel a aceitacéo pelo pai, ele ndo queria
de jeito nenhum. Mas, ndo é porque ele ndo gostava da crianca, €
porque ele via a situacao financeira de instabilidade e de trabalho e
ficou com uma espécie de rejeicdo dessa gravidez. E foi tdo sofrido
para mim, que eu cheguei a pensar assim... em morrer com a crianca.
N&o de suicidio... eu orei assim... pedindo que eu me fosse... e foi uma
gravidez muito perturbada porgue aconteceu isso (Mae de Melvin).
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A avé materna de Melvin também n&o aceitava a gravidez, devido as condigfes
em que a familia se encontrava e também nao apoiou a filha e ambas tiveram muitos
problemas quanto a isso.

Em virtude da instabilidade financeira, a familia mudou-se para Salvador-BA e
depois Fortaleza-CE na busca por melhores condigbes de trabalho, sendo
considerado um momento complicado e delicado. No inicio da gravidez, a mae de
Melvin realizou pré-natal, mas em virtude das mudancas de cidades acabou
interrompendo esse acompanhamento. Ao retornar para Sdo Paulo (para a casa de
uma cunhada), no final da gravidez, realizou consulta com um obstetra, o qual
prescreveu um total de quinze doses, intramusculares, de um antibiético para que a
mae tomasse nas vésperas do parto, alegando que ela estava com uma Doenca
Sexualmente Transmissivel (DST) e por isso ela tomou o quantitativo de doses
indicadas do medicamento, sendo posteriormente constatado de que ndo se tratava
de nenhuma DST. Além disso, informou que durante a gestacédo teve susto com uma
cobra e foi mordida por um gato. Apés o nascimento de Melvin ficaram sob a
assisténcia da cunhada da mée, a qual também ndo estava bem financeiramente,

portanto, a mae julgou que:

N&o foi um comeco facil (Mae de Melvin).

Inicialmente, ndo se percebeu alteragdes no seu desenvolvimento. Engatinhou

aos dez meses e andou antes de completar um ano de idade.

Em relacdo aos outros irmdos mais velhos, ele apresentou um
desenvolvimento aparentemente normal. Ele memorizava as coisas
com muita facilidade, assimilava letras e identificava nomes, mas ndo
tinha interesse por brinquedos (Mae de Melvin).

Por volta dos trés anos de idade, a mae comecou a perceber um
comportamento diferente, considerando um dia marcante quando, ao brincar com um
pido ele ficou “alheio ao mundo”, fixou o olhar no objeto e n&do mais interagiu com a

mae e parecia nao ouvir o que ela lhe falava.

Comecei a vé-lo com um comportamento diferente por volta dos trés
anos de idade. E um dia muito marcante, foi quando ele estava
sentado no quarto com um pido... Ele gostava de pido! Tudo que girava
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ele gostava. E ele estava brincando com o pido e eu olhei para ele... e
foi uma coisa assim que... € uma coisa que ndo d& para explicar, mas
era como se eu nao estivesse ali. Ele olhando para o pido, eu falava
com ele, mas ndo interagia nem nada e.... [momento de pausa] E ai
comecou o corre-corre (Mae de Melvin).

Em uma consulta com o pediatra, por volta dos cinco anos de idade, em virtude
desse acontecimento e pelo fato de Melvin sempre falar muito alto, a mée perguntou
ao médico se ele tinha algum problema com a audicdo. Mas o pediatra lhe disse que
nao, porém nao lhe explicou do que se tratava. Para ela, esse médico desconfiou de

algum problema, entretanto, ndo teve a coragem de |he dizer.

Ele falava muito alto, desde pequeninho. Perguntei ao pediatra se ele
tinha problema de audicao, ai eu comentei com o pediatra. Mas ele
disse que néo, e que era normal no quadro dele. Mas é como se ele
nao tivesse coragem de me dizer que ele tinha uma sindrome. Eu
desconfio que aquele pediatra desconfiou de alguma coisa, s6 que ele
nao teve coragem de me dizer, porque ele ainda era muito pequeno
(Mae de Melvin).

Ainda nessa idade, durante um momento na igreja adventista em que a mae
frequentava, um dos colegas da méae, ao observar o seu comportamento, |lhe disse
sobre a possibilidade de ele ter TEA, sendo esta a primeira vez em que ela ouviu falar
sobre TEA.

Ai uma vez na igreja, eu nunca tinha ouvido falar de autismo... um
irméo da igreja passou a mao em frente aos olhos dele, quando ele
tinha cinco anos, ele ndo piscou, ndo deu nenhuma reacdo. E pela
primeira vez eu ouvi falar que ele era autista mais eu... pra mim ficou...
eu nao entendi nada (Mé@e de Melvin).

Outros comportamentos também despertaram atencdo, tais como:
hiperatividade, ndo conseguia mais se comunicar oralmente. Depois passou a
apresentar uma fala sem coeréncia e a nao suportar estranhos dentro de casa, ficando

irritado e os mandava ir embora.

Ele era hiperativo e teve um momento que ele parou de falar, ele ndo
conseguia mais se comunicar. E eu orei, pedi a Deus que ele voltasse
a falar porque estava muito dificil e eu ndo sabia mais como me
comunicar com ele. E no outro dia ele amanheceu falando, s6 que
falando coisas que n&o tinham nexo, com ruidos, alguns sons
diferentes... (Mae de Melvin).
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Ele ficou muito tempo que ndo suportava e ndo gostava de pessoas
dentro de casa. Quando chegava visita ele mandava embora (Méae de
Melvin).

N&o era uma crianca que sorria, mas fazia questado por festas de aniversarios,

contudo, as vezes ficava chorando e retirava-se do ambiente da festa.

Também n&o era uma crianca de rir. Todos os aniversarios ele fazia
guestdo! Ele faz questdo por aniversarios. Mas uns ele ficava
chorando, saia chorando da mesa do bolo. E era uma coisa que ele
fazia questdo, mas... eu ndo entendo porgue ele se emocionava na
hora do parabéns. (Mae de Melvin).

E relatou quanto a relacéo pai e filho:

No inicio existia uma dificuldade na relacdo pai e filho, porque o pai
nao sabia como se comunicar com ele e Melvin também apresentou
dificuldade muito forte de se relacionar com o pai. O pai queria ter uma
relacdo com ele, mas ele n&o correspondia, ele expulsava o pai e nédo
gueria saber de jeito nenhum. E por isso o pai ndo sabia como lidar
com ele (Mae de Melvin).

Ingressou na primeira escola regular aos cinco anos, e as professoras ficaram
impressionadas com a sua coordenagdo motora, com as letras que ja escrevia
tranquilamente e outras habilidades. Quando descobriu que as silabas formavam
palavras, aprendeu a ler muito rapido, com muita facilidade, inclusive na
aprendizagem quanto as grafias e acentos corretos. Na primeira vez em que era

ensinado, memorizava e ndo esquecia mais.

S6 que ele ndo conseguia ficar concentrado, ele queria sair correndo.
A professora tinha que ficar segurando a méo dele porque ele queria
correr. E ai ndo teve condicbes dele ficar la na escola, ai saimos...
(Mae de Melvin).

Por isso, ndo teve mais condicbes de ficar nessa escola, permanecendo

apenas por um periodo de seis meses. Outra caracteristica relatada foi:

Ele sempre se referia a ele mesmo como sendo outra pessoa. Tipo: o
Melvin é isso, é aquilo... Nunca era, eu quero! Era sempre... 0 Melvin
guer. Ai quando foi um dia, ele disse: * Eu sou o Melvin!” (Mae de
Melvin).
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Apresentou alguns momentos de fuga de casa, quando ainda crian¢a, em S&o
Paulo e depois em Alagoas, e foram ajudados por vizinhos para encontra-lo. A familia
nao sabia como corrigi-lo quanto a isso, pois ele ndo demonstrava entendimento de

que nao poderia ter esse tipo de comportamento. Ent&o, o Pai teve a seguinte conduta:

O pai pegou e deu uma palmadinha na méo dele, mas com lagrimas
nos olhos. Ele bateu na méo dele chorando, acho que pensando que,
se ja ndo tinha contado com ele, depois de uma palmada ai € que ele
nao ia querer mesmo. Imaginou isso, mas foi o contrario! Ele passou
tanto amor através do contato da méo que ele comecgou a se aproximar
do pai (Mae de Melvin).

Depois disso, 0 pai passou a se preocupar com o filho, pedindo orientacdes aos

profissionais quanto ao que poderia fazer com Melvin.

O pai perguntou: “_O que é que eu fago com o meu filho?” Ai disseram:
“ Se vocé da atencdo para os seus dois mais velhos, vocé tem que
dar muito mais atencéo para ele”. E o pai comecou a sair com ele, ia
para banca de revista... Na época tinha uma histéria de... albuns de
figurinhas. Ai ele ia, comprava o album de figurinhas, o pai sentava e
colava as figurinhas com ele. Ficaram amigos e a partir daguela época
até hoje, ele é apaixonadissimo pelo pai e realmente quer muito bem
a ele (Mae de Melvin).

Desse dia em diante passaram a demonstrar muito amor um pelo outro, além
de consulta de ambos em psicéloga particular, que também contribuiu muito nesse e
em outros aspectos.

Um dos tios maternos, que era médico em Natal-RN, disse-lhe que Melvin tinha
algum problema e que o levaria a um psiquiatra que havia sido professor dele na
Universidade. Este psiquiatra informou que Melvin apresentava dificuldade de
interacdo e que era superdotado, porgue tinha uma coordenagdo motora muito boa,
identificava cores e possuia outras habilidades, sendo diagnosticado como hiperativo
aos seis anos de idade e utilizou-se de medicacdo homeopata, mas com poucos sinais
de melhora.

Outra situacdo que chamou atencdo, foi quando, certo dia, enquanto a familia
estava distraida vendo televiséo, ele sentou junto ao teclado da irm&, que por ter ciime

do instrumento nunca deixava Melvin se aproximar e mexer, e tocou uma musica:
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Ele foi ao teclado e tocou o parabéns pra vocé sem ter nunca ter pego
assim... nada. Foi um momento tdo emocionante que a minha filha, ela
mesma, ndo mais impediu dele ir ao teclado. S6 que eu nao consegui
um professor logo pra ele desenvolver essa parte. Eu me arrependo
muito de néo ter insistido sabe? (Mae de Melvin).

Além disso, apresentava habilidade com video game e com o computador e
sempre aprendeu tudo muito rapido. Também gostava de interagir com as atividades
dos programas do apresentador Silvio Santos, sempre conseguindo acertar as
respostas. E continuamente realizava coisas muito complexas para sua idade e
costumava referir-se a si na terceira pessoa.

Aos sete anos ingressou em outra escola regular, mas s6 permaneceu por dois
meses, pois a mae relatou que na época foi muito dificil porque as escolas néao
gueriam aceita-lo, consequentemente, passou trés anos sem frequentar escola. Isso
o deixou extremamente triste, visto que gostava de ir a escola junto aos irmaos e néo
conseguia entender o porqué de ficar em casa vendo os irmaos indo para a escola. A
conduta de Melvin era de sempre pegar a mochila e tentar sair junto aos irmaos.

Somente aos 10 anos reingressou em outra escola regular. Em sua sala, junto
a professora, foram inseridos alguns estagiarios do magistério, contribuindo muito
para o seu desenvolvimento, mas ao término do estagio, com a saida deles, Melvin
paralisou em seu desenvolvimento. Essa escola também colocou muita dificuldade
para manté-lo, entdo a mae ndo aguentou 0s argumentos e resolveu tira-lo, optando

por buscar uma escola especializada.

Ele queria uma escola, porque ele ndo conseguiu ficar naquela escola,
foi pouco tempo. Ele gostava de ir para escola porque os irméos iam
e ele também. Ai ele chorava porgue ele queria ir para escola e pra
mim foi uma angustia porque ndo sabia onde colocé-lo. Ai eu consegui
uma escola especial pra ele (Mae de Melvin).

Em 1995, aos catorze anos, passou por uma consulta particular com um
psiquiatra em Sao Paulo, o qual, depois de inUmeros testes, o diagnosticou com TEA.
N&o havia casos de TEA na familia, mas havia casos de pessoas com deficiéncia na
familia materna e de problemas mentais na familia paterna. Nessa mesma idade
iniciou atividades em uma escola especial, considerada muito boa no trabalho com
pessoas com TEA, inclusive com trabalhos de equoterapia. Porém, permaneceu por

apenas dois anos, pois a mae percebeu que ele estava regredindo:
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Eu comecei a perceber em casa que ele estava tendo regressao, ai eu
fiquei muito assustada. As coisas que ele fazia, deixou de fazer... (Mae
de Melvin).

Fato também percebido pela psicéloga que o acompanhava. Entdo ambas
decidiram que o melhor seria retira-lo dessa escola.

Depois conseguiram sua insercdo em um centro de atendimento para pessoas
com deficiéncia, onde permaneceu por um periodo muito curto, em virtude do
deslocamento e dificuldade de transporte, pois era distante de casa, em outro

municipio de Sao Paulo. Dessa forma, ficou mais uma vez afastado da escola.

Eu chorei muito na época porque ndo queriam aceita-lo Ia e nem tinha
mais vaga na outra escola que ele estudava, entdo pra mim foi assim...
um pesadelo! Porgue ele ficou sem escola e ele sentia uma
necessidade tremenda da escola, queria ir talvez, até mais porque 0s
irm&os estavam indo e ele queria ir também né? (Mae de Melvin).

Entdo a mae passou a realizar muitas atividades em casa para ele, até quando
mudaram-se para Maceid, no ano 2000. Com a mudanca de cidade, Melvin precisou
passar por um periodo de adaptacéo, pois sentia muita falta da sua casa anterior.

Em Maceid, ingressou em uma escola especial, mas Melvin ndo teve o

interesse em continuar porque o que era ensinado ele ja sabia:

Ele me deu a entender que ndo estava gostando porque eram coisas muito
simples e ele ja sabia. Ele ndo queria aquilo, queria uma coisa diferente, ai
eu vi que ele nédo tinha interesse (Mae de Melvin).

Por isso, foi para uma outra escola especial, a qual trabalhava as atividades da
vida diaria, mas também permaneceu por pouco tempo. Em outra escola especial teve
um bom desenvolvimento. Sua professora era muito atenciosa com ele, mas esta
gostava sempre de enfatizar para os demais profissionais da escola que Melvin ja
havia chegado com conhecimentos e habilidades diversas. E depois de um certo
tempo, também se desinteressou pelo lugar e pediu para sair. Foi para outra escola
especial, mas a mae informou que ndo deram a devida atencdo a Melvin, deixando-o
perambulando pelo estabelecimento, sem muitas atividades. Em meio ao cansacgo

devido a busca por escolas que realmente o incluissem, a mae passou a nao acreditar
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mais na escola inclusiva, pois profissionais ndo estavam preparados para o

atendimento das suas necessidades das pessoas com deficiéncia.

Eu nédo acredito na escola inclusiva... eu nao aceito! Porque isso é
utopia. Uma pessoa com necessidades especiais ela exige muita
atencdo dos profissionais. O que eu percebia era que eles davam
atencdo para 0s outros meninos, 0s outros tinham realmente atengéo
e 0 Melvin ficava andando pra cima e pra baixo sem nenhuma atencgéo
e eu estava pagando (Mée de Melvin).

No ano de 2007, a mae procurou um CAPS, pois as demais maes de pessoas
com TEA lhe indicaram esse servico como uma referéncia na questao do autismo.
Entdo, Melvin, aos 26 anos, foi inserido no CAPS, realizando diversas atividades com
fonoaudidloga, psicéloga e outros profissionais. Para ela, essas atividades foram
muito boas, muito bem direcionadas, contribuindo no comportamento, comunicacao e
socializacdo de Melvin. Nesse espaco, percebeu a inclusédo do seu filho, pois ele
participava de passeios, caminhadas, e outras diversas atividades externas e em
lugares comuns frequentados pela sociedade, fazendo-os serem percebidos como
pessoas. Segundo a mée, tudo era realizado com muita dedicacao pelos profissionais,
e gue a atencdo dada a Melvin se manteve desde o seu ingresso no CAPS, que nada
mudou com o tempo. Relatou que Melvin sentiu-se muito bem nesse servico de salde,
muito bem acolhido e com satisfacéo pelos agradaveis momentos vividos. Considerou
que o CAPS foi um apoio muito importante, mas, por ele estar com muitas atividades

semanais na escola especial, apenas frequentava para consultas com o Psiquiatra.

O CAPS foi muito bom! Realmente eu vi retorno das atividades. Na
guestdo da comunicacédo dele. Ele se sentia muito bem |a4. Sentia muito
bem acolhido. Foi um apoio muito importante pra ele. Houve uma
mudanca de comportamento dele. Isso € que eu chamo de inclusao!
Porque tinha passeios do CAPS que levava pra lugares diferentes que
todo mundo frequentava, incluindo ele na sociedade, tratando assim...
como pessoas normais. E esse trabalho os profissionais de la faziam
com muito amor e carinho (Mée de Melvin).

Voltou para a escola regular, no ano de 2011, aos trinta anos de idade, onde
cursou a sexta série durante um periodo de um ano, porém, segundo responsaveis
pela escola, Melvin ndo conseguiu acompanhar e foi reprovado. Em seguida, a escola
fechou para uma reforma e a mae néo conseguiu mais outra escola regular, pois ndo
houve a aceitacdo de Melvin. Apesar de vérias tentativas, as escolas ndo o aceitavam.
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Entdo, definitivamente, a mae desistiu de tentar a sua inclusdo na escola regular.
Sendo esse o fator relacionado a interrupcdo da sua escolaridade.

Em 2015, conseguiu inseri-lo em nova escola especial, onde Melvin tem
demonstrando bastante interesse, frequentando cinco vezes na semana e realizando
equoterapia.

Seu percurso escolar constituiu-se em escolas privadas, em sua maioria, e
publicas, passando por cerca de nove escolas especiais entre sdo Paulo e Macei6.
Diante de tudo o que vivenciou com o Melvin, percebeu que os sistemas de ensino
nao tinham informac&o suficiente sobre o TEA. E informou que ainda desejava coloca-
lo em aula de reforco, para que depois realizasse um teste de conclusdo do ensino
fundamental e posteriormente de ensino médio.

Sobre o TEA, consultava informagcfes na internet, em livros, através de
psicélogos, com outros pais de pessoas com TEA e através de participagdo em
congressos. Mas, enfatizou que para conhecé-los € preciso conviver, pois muito do
gue era discutido nos congressos ndo dizia respeito as vivéncias, o cotidiano, e
acompanhamento em cada fase do desenvolvimento.

Para ela, o passado representou crescimento mental e espiritual, além de
muitos desafios. Proporcionou aprendizado para lidar com as situagdes, com as outras
pessoas e com o preconceito. E que nunca deixou de sair com Melvin por receio dos

outros:

As pessoas tinham muito preconceito, foi dificil! Entdo, eu tenho que
mostrar que ele é um ser humano, tem direito a vida, a ser feliz... Mas
eu aprendi a ser surda [risos], e aquilo que nao edifica, eu deixo pra la
(Mae de Melvin).

Informou que as vezes o pai de Melvin chegava do trabalho nervoso e cansado
e ela tinha que controlar tudo, mas que a cada dia 0 pai estava mais disciplinado

guanto a isso e com mudanca positiva na relacdo com o filho:

Hoje o pai é bem mais preocupado na questdo do relacionamento,
esta sempre mais atento as reagfes do filho, e ama muito esse filho,
leva pra passear, convive com ele, faz questao de estar a s6s com ele
pra ter essa amizade. Entdo, gracas a Deus que o pai tomou essa
consciéncia e esta muito mais facil a relacdo entre eles (Mae de
Melvin).
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Também explicou que por diversas vezes tinha que deixar os outros filhos
sem a sua companhia para poder levar Melvin para os atendimentos. Em virtude das
demandas, optou por nao trabalhar para cuidar dos filhos, mas considerava Melvin um
presente de Deus na sua vida, por ser o seu grande companheiro e que ele era muito
amado e muito aceito em casa e que se percebia forte em poder contar suas

experiéncias de vida para as outras pessoas.

Ele deu um sentido pra minha vida. E um presente, aprendi muito com
ele! Ele me fez crescer na fé, crescer em todos os aspectos, como
pessoa, como ser... Ndo me sinto uma coitadinha, de jeito nenhum.
Me sinto forte! Porque Deus me fez uma pessoa forte. Eu fico triste
guando eu vejo mées que tem dificuldade de aceitacdo. Fico feliz
porque eu posso contar minha experiéncia de vida para as outras
pessoas (Mae de Melvin).

Relatou que se sentia feliz e tranquila com as conquistas de Melvin em seu
desenvolvimento, de dizer que sabia fazer as coisas e o0 que nao conhecia. Ele queria
sempre aprender e estava mais controlado e concentrado nas atividades. Considerou
gue nos tempos da escola, ndo avancou mais, devido a sua hiperatividade e que se
tivesse sido mais estimulado estaria bem mais desenvolvido, pela facilidade que ele

tem em aprender as coisas.

Fico feliz que hoje, gracas a Deus, em guestéo de autismo as pessoas
tém muito mais recursos, ndo é? O Melvin hoje, ele gosta de se
comunicar, de abracar as pessoas, de fazer as coisas sozinho, esta
bem mais controlado. Mas que eu acho que se tivesse sido
estimulando ele estaria bem mais... teria avancado bem mais pela
facilidade que ele tem. O problema foi a dificuldade de aceitacdo dele
nas escolas (Mae de Melvin).

Avaliou que tudo o que Melvin alcancou foi devido aos esforcos dela, por tudo

0 que ela procurou, insistiu, e por tudo o que fez para ajuda-lo:

Eu fiquei sempre correndo atras do que eu podia fazer pra ajudar. O
gue ele sente necessidade eu vou respondendo, procurando, me
informando. Principalmente nessa assisténcia dentro de casa (Mae de
Melvin).

E explicou que cada superacdo de pessoas com TEA era sempre uma grande
vitoria para as familias.
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Esclareceu que Melvin possuia dificuldade para expressar seus sentimentos, e

gue sofria muito com isso porque nao conseguia, como também néo tinha amigos:

Ainda hoje ele tem dificuldade para expressar o que ele sente. Dizer o
gue sente... porque ele sofre com isso. Eu noto que ele tem as
angustias dele, tem momentos que ele se aflige com alguma coisa.
Mas o fato dele ser amado, ser aceito em casa eu acho que s6 o
ajudou a superar... O que faz diferenga nele é o fato de ser amado
pela familia (Mae de Melvin).

A mée destacou a sobre a consciéncia que Melvin, pois nos dias normais ele
nado a deixava dormir, mas se ela estivesse doente, ele a deixava dormir e cuidava,
demonstrando compreensdo da situacdo. Acreditava que ele ainda estava
desenvolvendo e avancando, talvez até mais do que ela imaginava, pois estava
percebendo muito mais 0 mundo e que o amanha pertencia a Deus, por isso preferia
nao ficar pensando.

Posteriormente, ao verificar esses dados, a partir do retorno da pesquisadora

ao campo, emocionou-se e chorou por reviver a trajetéria do filho.
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4.4.2 As narrativas de vida de Melvin...

A partir da questéo disparadora da entrevista, Melvin iniciou narrando quanto
as escolas especiais e regulares que frequentou, com énfase no nome dos

professores e colegas, matérias, atividades que realizava e seus sentimentos:

Olha, eu ja estudei em varias escolas, eu ja estudei no [referiu nome
de cinco escolas], e agora estou estudando na [referiu 0 nome da
escola]. Eram escolas do Governo e particular. Eu gostava! Gostava
dos professores do [referiu 0 nome de sua Ultima escola regular], do
[referiu 0 nome de dois professores] e outros que néao lembro o nome.
Da [referiu 0 nome de uma escola] era a professora [referiu 0 nome de
cinco professoras], tudo isso! Dos colegas da [referiu 0 nome de uma
escola] era o [referiu 0 nome de nove colegas] tudo isso! Da [referiu o
nome de uma escola] eu lembro da professora [referiu 0 nome de cinco
professoras], tudo isso! Meus colegas da [referiu 0 nhome de uma
escola], vamos ver... tinha a [referiu 0 nome de sete colegas] é... tudo
isso! Na [referiu 0 nome de uma escola], olha, antes era a [referiu 0
nome de uma professora]. Eu gostava. Agora vai mudar a
professora...Eu gosto de aprender assim... Matemética, Historia,
Geografia, Portugués, Ciéncias, Inglés, tudo isso! Eu gostava de
aprender, gostava de me divertir bastante. Conversava... Gostava dos
esportes... Eu joguei basquete! Gostava dos passeios da escola, de
aprender teatrinho, fisica, da merenda tudo isso! Era uma escola de
varios alunos. Eu ndo tinha o que nado gostar na escola. Eu néo
gostava de ficar sem fazer nada. Eu gosto de estudar! (Melvin).

E acrescentou sobre os passeios promovidos pelas escolas:

Eu queria tirar uma foto nos passeios turisticos da cidade, que eu
gostava muito de visitar aqueles passeios turisticos, parque de
diversao, essas coisas.

Fui pro Shopping. Eu fui! Foi bom! Fomos na perua. Eu gostava muito
de cantar musica. Fico triste porque sai da escola... (Melvin).

Nesse momento, ele esteve pensativo e perguntou a sua mae:

Mae, porgque eu sai da escola? (Melvin).

A mée prontamente |he explicou que ele ndo havia saido, mas que estava de

férias por alguns dias e Melvin respondeu a pesquisadora com muito entusiasmo:
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Esta 6timo! Vou voltar! Vamos ver, no dia vinte e cinco. Olha! Eu vou
voltar pra escola no dia vinte e cinco! (Melvin)

Como também relatou sobre os passeios realizados pelo CAPS:

Eu fui no museu, eu fui naquele Mcdonalds, eu ndo sei qual o nome
do outro passeio... (Melvin)

Falou sobre a cidade de Sao Paulo, onde morou durante a infancia e

adolescéncia e sobre Maceid, onde vivia atualmente:

Sao Paulo é uma cidade assim, bonita, muito agradavel, que eu gosto
de andar de metrd, essas coisas. Em Macei6 eu vim no ano dois mil.
Eu acho uma cidade bonita, assim, gente simpdtica, tudo isso!

(Melvin).

E encerrou dizendo sobre o seu gosto pelo computador:

Gosto do computador. E que eu gosto de aprender, gosto de navegar
na internet, tudo isso! (Melvin).

A partir do uso do SCALA, produziu a historia sobre si utilizando um cenario de

area verde, Figura 33, contextualizando suas atividades, gostos e sentimentos.

Figura 33 - Quem é Melvin
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- %5 QUEM SOU EU? .

Pessoas

>
Objetos

Sentimentos
=)

Qualidades

®

Minhas

Fonte: http://scala.ufrgs.br
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E comentou quanto ao que construiu sobre si:

Gosto de acordar, correr, cantar, arquivar no computador, abragar,
assistir o Silvio Santos, jogar ténis, jogar futebol. Gosto do Palmeiras...
tenho camisa do time e assisto! Meu tio [referiu 0 nome] que é
homeopata. Uma arara... eu falo muito alto, né? Sou muito feliz com a

minha familia! (Melvin).

Organizou a representacdo sobre sua familia, Figura 34, utilizando como
cenario uma sala de estar de uma casa e imagens de pessoas simbolizando a si e

seus familiares, além dos sentimentos quanto a esse espaco e suas caracteristicas

pessoais.

Figura 34 - A familia para Melvin
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Fonte: http://scala.ufrgs.br

Sobre esse espaco de vida explicou:

Meu pai, meu irm&o, minha mée, eu e minha irma. Sou satisfeito com
minha familia, as vezes fico com tédio porque sai da escola. Sou

agradavel e timido (Melvin).

A proposito das experiéncias na escola, Figura 35, contextualizou usando um
cenario de sala de aula, imagens sobre si, de colegas, professores e sentimentos,

referindo-se a escola em cursou a sexta série aos trinta anos.
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Figura 35 - A escola para Melvin
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E relatou quanto a esse espaco de vida:

L& tinha adulto, alunos, eu... e eu estudando Matematica. Eu gostava
de estudar matematica! Os professores. As vezes era desagradavel
e ficava cansado. Mas ficava feliz! (Melvin).

Quanto ao CAPS, simbolizou sua experiéncia nesse espaco, Figura 36,
utilizando um cenario em representacao ao espaco de convivéncia do servigo, com

imagens relacionadas a si entre 0s amigos e seus sentimentos.

Figura 36 - O CAPS para Melvin
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E comentou quanto ao que foi experienciado nesse servigo:

Aprendi bastante! Brincava. Prefiro a [referiu 0 nome da escola
especial que frequenta] porque fago o meu dever. Com [referiu 0 nome
do seu psiquiatra] eu aprendi quando era atendido. Aqui eu com meus
amigos, amigo e amiga. Eu era sério... ficava com vergonha e enjoado

(Melvin).

Sobre o TEA, Melvin, representou, Figura 37, utilizando como cenario navios

em alto mar e seus sentimentos.

Figura 37 - O autismo para Melvin
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E relatou que quanto ao TEA sentia-se:

Assustado e azarado! (Melvin).

Em relacédo ao que desejava no futuro, Figura 38, representou as atividades

gue gostaria de continuar realizando.
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Figura 38 - O futuro para Melvin
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E finalizou narrando:

Quero viajar de 6nibus, vestir a camisa e abracar! (Melvin).

A partir do novo encontro com a pesquisadora, ao rever as histérias produzidas,

disse:

Ah, foi legal fazer esses desenhos! (Melvin).

E seguiu relatando a respeito de si, 0 que realizava e sobre a familia:

Eu aprendo, eu jogo muito, gosto de navegar na internet, eu vou pra
escola, eu vou ao banheiro, eu faco licdo, eu aprendi as coisas direito!
Eu gosto de estudar. Eu gosto de aprender! (Melvin).

A minha mée ela faz as coisas... 0 meu pai trabalha, meu irmao mora
em Sao Paulo e minha irma mora aqui. A minha méae contava muita
histéria pra mim. Eu gostava muito! A minha familia vai bem! Ah, e eu
fugi de casa com cinco anos de idade (Melvin).

Sobre a escola e com relagédo ao CAPS acrescentou:
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Eu aprendo as coisas muito rapido! Terminava rapido a tarefa, ai eu
ficava sem fazer nada e ficava impaciente. Ai eu sai da escola
[momento de pausa e entristeceu-se] (Melvin).

No CAPS eu ficava com a minha familia. Eu considero todos de la
minha familia. Foi bom! (Melvin).

A respeito do TEA desabafou:

Eu fico assim... impaciente e com tristeza... tudo isso! Mas amanha eu
vou estar bem! (Melvin).

E abracou fortemente a pesquisadora!
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5 REFLETINDO SOBRE AS VIVENCIAS DOS PARTICIPANTES COM TEA

Esta secdo apresenta a analise dos dados produzidos em relacéo as vivéncias
e concepcdes de mundo dos participantes com TEA, a partir de 6 (seis) unidades
tematicas organizadas da seguinte forma: percepcédo precoce pela familia quanto aos
primeiros sinais de alteragdo no desenvolvimento versus diagnostico tardio: a relacédo
dos participantes com TEA com a realidade social; os desafios dos participantes com
TEA para a escolarizacdo: a mobilizacdo das maes e as dificuldades do sistema
escolar mediando o percurso; a familia como referéncia nas trajetorias escolares dos
participantes com TEA; o CAPS no acolhimento e no encontro dos participantes com
0 TEA; os desafios dos participantes para a vida social e a inexisténcia de politicas
publicas que os assegurem na vida adulta com TEA; as vivéncias na relagdo em como
0s participantes com TEA percebem a si, o autismo e o futuro.

Os temas de cada unidade tematica encontram-se precedidos por recortes de
narrativas dos participantes com TEA que expressam a discussao presente em cada
unidade. Inclusive, foram novamente trazidos para o corpo do texto as producdes
realizadas no SCALA e trechos das principais narrativas dos participantes com TEA
para a analise dos processos de perejivanie presentes nessas narrativas e para a
discussdo das situacbes que os levaram a determinadas subjetivacdes e dos

momentos que transformaram a direcédo do desenvolvimento desses individuos.

5.1 “Meus pais viram que eu era diferente dos outros meninos” (Felipe)-
Percepcdo precoce pela familia quanto aos primeiros sinais de alteracdo no
desenvolvimento versus diagnostico tardio: a relagcdo dos participantes com

TEA com arealidade social

Todos os participantes do estudo nasceram na década de 1980, entre 0s anos

de 1981 a 1987, um periodo marcado, conforme Leandro e Lopes (2017), pelo
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despreparo da sociedade para o trato com as pessoas com deficiéncia e com TEA no
Brasil, pois praticamente nada se sabia sobre essa condicdo especifica.

Assim, os primeiros sinais do TEA foram percebidos pela familia,
principalmente pelas mées: Felipe (com um ano e meio de idade); Nek (desde o
nascimento); Juliana (aos nove meses) e Melvin (por volta dos trés anos de idade),
possuindo relacdo ao que foi apresentado no DSM-5 quanto a idade de manifestacéo
dos sintomas, podendo ser anterior aos doze meses de vida até os dois anos de idade
(APA, 2013).

Entre as alteragdes no desenvolvimento as méaes destacaram: atraso no
desenvolvimento motor (engatinhar e andar), distanciamento, distracdo, desatencéo
(“alheio ao mundo” despertando duvida quanto a algum problema auditivo),
desinteresse por brinquedos e outras situacdes, nao fixacdo do olhar nas pessoas
(contato visual), déficit na linguagem e na aprendizagem, retardamento da fala,
auséncia de comunicacao ou comunicacao por gestos.

Também foram relatadas pelas mées dificuldade ou auséncia de interacéo,
hiperatividade, aversdo a pessoas estranhas, isolamento, irritabilidade principalmente
ao barulho, choro sem motivo, referéncia a si em terceira pessoa, dificuldade para
sorrir, comportamento apatico, auséncia de iniciativa, interesse por objetos giratorios,
organizacdo enfileirada dos brinquedos e apreciacdo por rotinas. A propdsito da

apreciacao pela rotina Felipe destacou:

O autista gosta da rotina! (Felipe)

O sentimento de gosto pela rotina se manifestou em Felipe como uma
necessidade organizadora de suas atividades, visto que isto pode se configurar como
um aspecto ordenador de suas ac¢des, assim como para os demais participantes com
TEA, que, semelhantemente, apresentaram interesse pela rotina.

Outro aspecto relatado pelas mées a respeito das alteracbes no
desenvolvimento, foi 0 comportamento diferente ao dos irm&os ou de outras criangas.

Isto foi também enfatizado pelo participante Felipe:

Meus pais viram que eu era diferente dos outros meninos [...]
[momento de pausa e baixou a cabeca] (Felipe)
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Neste relato, Felipe expressou a sua emocéao a respeito da sua diferenga de
comportamento com relacdo a outras criangas, o que provavelmente implicou tensdes
e sofrimentos por ndo atender, conforme escrito por Vygotski (1929/1997b), a légica
imanente da sociedade, da exigéncia de um ser social, com determinados
comportamentos e condutas para que pudesse estabelecer e manter relacdes e
vinculos com as demais pessoas. Essa tensdo, o sofrimento e as caréncias
provocadas pela condicdo de ser diferente possivelmente produziu obstaculos no
curso do seu desenvolvimento psiquico e na sua constituicdo enquanto ser humano.

Essas manifestacfes e caracteristicas variadas foram apontadas na Lei n°
12.764 (BRASIL, 2012) e no DSM-5 (APA, 2013). Além disso, observou-se gque todos
0s participantes apresentaram o0s semelhantes sinais do TEA: alteracdes na
comunicacdo, comportamento e interagdo, bem como a desatencdo, foi uma
caracteristica comum a esses individuos, em que o DSM-5 relaciona que a surdez
pode ser suspeita, mas normalmente € descartada (APA, 2013).

Outras caracteristicas relacionadas as habilidades dos participantes foram
relatadas: precocidade no aprendizado da leitura e escrita, dominio no aprendizado
de linguas estrangeiras, facilidade na aprendizagem e memorizacdo, manuseio
adequado de instrumentos desde o primeiro contato e dominio do uso do computador
e videogame, com realizacédo de coisas complexas para a idade.

Os patrticipantes Melvin, Juliana e Nek relataram apreciacdo pelo uso do
computador:

Gosto do computador. E que eu gosto de aprender, gosto de navegar
na internet [...] (Melvin);

Adoro fazer pesquisa! Adoro usar o computador! (Juliana);

Gosto do computador e de musica (Nek).

As narrativas revelaram o interesse e 0 gosto dos participantes pelo uso do
computador, pelas possibilidades de pesquisa e de aprendizagem disponibilizadas
pelo recurso. Esse interesse pelo uso do computador, ouvir masica, além do uso do
video game, assistir televisdo e videos foram evidenciadas na pesquisa de Preece e
Jordan (2010).
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A respeito também de habilidades, Felipe ressaltou aspectos do seu
desenvolvimento intelectual e da memoria, para sua alfabetizacdo e aprendizado de

linguas estrangeiras de forma independente:

Eu me alfabetizei sozinho, aprendi a falar, ler e escrever inglés e
espanhol sozinho (Felipe).

Felipe, neste relato, expressou sentimentos positivos de orgulho quanto as
suas habilidades para a aprendizagem, o que provavelmente contribuiu, segundo
disse Vygotski (1929/1997b), na sua reestruturacdo como participe da vida. Pois a
aprendizagem €& uma das fungbes das exigéncias sociais para se alcancar
determinados tipos ideais de posi¢cao social. Dessa forma, compreendeu-se aqui a
SSD regulando os seus impulsos de posicionamento no mundo.

Outro aspecto que Felipe destacou foi a importancia do incentivo dessas

habilidades pela familia para o desenvolvimento da pessoa com TEA:

[...] filho que tem algum dom, algum talento, ndo pode reprimir. Tem
gue incentivar! [...]. Vocé encontra o diamante na natureza, vocé
lapida, néo pode reprimir! (Felipe).

Isto revelou seu sentimento com relacdo a necessidade e a importancia do
incentivo das habilidades de pessoas com TEA, para que se sintam valorizadas,
motivadas e progridam no desenvolvimento. No percurso de vida de Felipe ficou
evidente o incentivo de sua méae, ndo somente a respeito dos seus talentos, mas de
producao de sua independéncia e sua preparacdo para se relacionar com o mundo.

De acordo com Bagarollo e Panhoca (2010), a educacédo pode levar a um
enriguecimento das habilidades e melhoria na qualidade de vida de pessoas com TEA,
bem como determinou-se na Lei Brasileira de Incluséo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) sob n° 13.146, que Ihes sejam assegurado o
desenvolvimento de seus “talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e
sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem”
(BRASIL, 2015, p.7).

Percebeu-se a mobilizagcado das maes para o entendimento do que se passava
com seus filhos, as quais buscaram, ainda precocemente, por profissionais

especializados, porém, estes apresentaram dificuldade para o estabelecimento do
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diagnéstico de TEA, reafirmando o desconhecimento social sobre o TEA na época.
Por isso, os diagnosticos determinados na década de 1980, foram: desvio de
aprendizagem e hiperatividade, esquizofrenia e transtorno esquizotipico e Transtorno
de Personalidade Borderline.

Outro aspecto comum foi a intensa busca das maes por tratamentos que
pudessem contribuir no desenvolvimento dos filhos, além da autoformacao quanto aos
assuntos relacionados a transtornos no desenvolvimento infantil. Isso corrobora com
a pesquisa de Leandro e Lopes (2017), que evidenciou que, na década de 1980, no
Brasil, predominavam as dificuldades da familia em conseguir o diagnostico devido a
falta de profissionais especializados e instituices no atendimento aos individuos com
TEA, bem como a mobilizacdo e o engajamento da familia para um melhor
conhecimento do filho com TEA.

Para as maes dos participantes com TEA desse estudo, os pais tanto nao
percebiam as alteracées no desenvolvimento dos filhos, considerando ser resultado
de excesso de mimo pelas maes como também, mesmo ao perceberem, a conduta
era de fuga, deixando essa questdo sob responsabilidade delas. Isso demonstra a
fragilidade de alguns pais em lidar com essas questdes, principalmente porque héa
expectativa por um filho em sua perfeicdo. Do mesmo modo, a situacao financeira
precéaria da familia para investimentos no tratamento conduzia para condutas de fuga
de algumas mées e pais quanto a percepcao das alteracbes. Pessoas proximas as
maes também as alertavam, pois percebiam comportamentos diferentes e incomuns
a idade e as demais criancas.

Em meio a indefinicdo quanto ao diagndstico, 0s participantes ingressaram na
escola e se depararam com despreparo das instituicbes para garantir a sua
escolarizacdo, com consequéncias negativas tanto para o seu desenvolvimento
escolar, quanto para a interrup¢ao na escolaridade. Durante o percurso escolar, os
participantes com TEA continuaram a passar por avaliacdes de profissionais médicos,
nas expectativas dos familiares, para a definicdo de um diagndstico. Porém néao houve
mudanca dos diagndésticos determinados anteriormente.

Foi a partir da inser¢cdo no CAPS e acompanhamento pela equipe Médica, que
trés deles foram diagnosticados com TEA: Felipe (aos 20 anos), Juliana (aos 29 anos)

e Nek (aos 30 anos). A excecéo foi Melvin que foi diagnosticado no municipio de Sao
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Paulo-SP no ano de 1995, com 14 anos. Portanto, todos foram tardiamente

diagnosticados, bem como avaliou Felipe.

Foi um diagndstico tardio, porque eu fui diagnosticado com vinte anos
[...] (Felipe).

Nesta narrativa, Felipe manifestou seu sentimento de desapontamento com
relacdo ao seu diagnostico tardio. Pois, durante o seu percurso de vida, anterior ao
diagndstico, evidenciou-se sua aflicdo por ndo conseguir compreender o que se
passava com ele e as raz0es de ser diferente dos demais colegas da sua idade. Isso
revelou a importancia desses individuos de conhecerem o diagnéstico, apontada no
estudo de Powell e Acker (2016) em que os participantes com TEA relataram
sentimento positivo de alivio quanto a confirmacdo do diagnostico, devido a uma
melhor compreenséo de si e de sentido a muitas coisas em suas vidas.

Do mesmo modo, o diagndstico tardio de TEA foi evidenciado nos estudos de
Hickey, Crabtree e Stott (2017) e de Turcotte et al. (2015). E sentimentos negativos
guanto ao diagnostico tardio foi identificado por Powell e Acker (2016), por
compreenderem, como resultado, o desprovimento de maiores possibilidades em
suas vidas.

O diagnéstico tardio na vida de Felipe, Nek, Juliana e Melvin revelou a realidade
social a época, em que os profissionais médicos ndo estavam preparados para a
definicdo do diagnostico de TEA, apesar de suspeitas quanto as manifestacdes
caracteristicas de sinais e sintomas. Isto se representou como uma das
consequéncias da SSD dos participantes que os permearam por toda a vida: o
desprovimento de possibilidades para o desenvolvimento. Porque além da dificuldade
para o diagnaostico, existiram também dificuldades para as estratégias de tratamento
por todos os profissionais da area da saude pelos quais passaram.

O TEA, entre os participantes deste estudo, era o primeiro caso na familia.
Destaca-se que a mae de Felipe e de Juliana suspeitavam de um diagnéstico de TEA
por perceberem comportamentos caracteristicos apontados pelas pesquisas que
realizavam, mas os profissionais da area meédica ndo confirmavam.

Atualmente, a Lei n® 13.438/2017, tornou obrigatoria, em consulta pediatrica, a
aplicacdo de protocolo ou outro instrumento que facilite a deteccdo precoce de

alteracbes no desenvolvimento psiquico das criangas, nos seus primeiros dezoito
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meses de vida (BRASIL, 2017), incluindo o TEA. Porém, entende-se que isso ainda
se configura como um desafio para os profissionais médicos, pois apesar dos avancos
das discussdes cientificas no campo do TEA, ainda ha muito o que se conhecer e
explorar para o estabelecimento de diagndsticos e planos de tratamentos.

Esses aspectos indicaram que as possibilidades de desenvolvimento e
aprendizagem dos participantes com TEA parecem ter sido afetadas de forma
negativa. Pois, como enfatizou Vygotski (1934/1997c), o desenvolvimento do individuo
€ um processo com raizes sociais orientado pela dimenséo socio historica. Dessa
forma, os aspectos do meio, 0os quais ndo sdo dados, mas construidos, foram
decisivos no processo de desenvolvimento deles. Porque, de acordo com Vygotski
(1933/2012b), promoveu mudancas e transformacdes em suas vidas, através das
oportunidades e possibilidades ou desprovimento destas, isto porque a maneira como
eles vivenciaram as situacdes se modificou a partir da sua SSD.

Entdo, a realidade social dos participantes com TEA se constituiu em
mobilizacdes familiares em busca de profissionais especializados a partir das
primeiras manifestacbes e percepcdes de alteragcbes no desenvolvimento. Outros
aspectos foram a dificuldade dos profissionais para o diagndstico precoce de TEA, a
situacao financeira precéaria da familia para maiores investimentos em tratamentos e
o despreparo das instituicdes escolares em lidar com as especificidades deles. E
dessa relacdo dos participantes com TEA com a realidade social produziram-se
implicagbes que os afetaram no desenvolvimento e na condi¢cdo atual em que se

encontravam.

5.2 “Eu nao deveria ter saido de la nao! Gosto de estudar!” (Juliana)- Os
desafios dos participantes com TEA para a escolarizagdo: a mobilizacdo das
maées e as dificuldades do sistema escolar mediando o percurso

Os individuos ingressaram na escola regular na década de 1980, um periodo,
de acordo com Leandro e Lopes (2017), em que a consecucao de direitos para
individuos com TEA no Brasil esteve relacionada diretamente ao engajamento de seus
familiares. Esses movimentos promoveram a discussao acerca da insercao e

integracdo das pessoas com deficiéncia na sociedade. E a luta pelos seus direitos
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individuais e sociais levou a instituicdo de politicas, principalmente no tocante ao
acesso a educacdo, a exemplo dos marcos legais da Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil de 1988 e do Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990 que
lhes garantiam atendimento educacional especializado preferencialmente na rede
regular de ensino (BRASIL 1988; 1990).

Nesse contexto, os participantes com TEA ingressaram na escola regular em
idades variadas: Felipe por volta dos dois anos e meio, Nek com um ano e oito meses,
Juliana aos trés anos e Melvin aos cinco anos. As instituicdes privadas foram as
principais eleitas nestas trajetorias, com excec¢do de Felipe que a partir da quarta
sériel® estudou exclusivamente em escolas publicas por razdes financeiras da familia

na época.

Eu estudei a minha vida toda em escola normal [regular] [...]. Também
porque nao era o diagndstico certo né? [...]. E assim eu tive 0 meu
desenvolvimento normal (Felipe).

Em seu relato, Felipe expressou as suas concepc¢des a respeito de ter estudado
em escolas regulares porque o seu diagnostico ndo estava definido e que por isso, no
contexto dessa realidade de ter sido inserido na escola regular, desenvolveu-se de
forma habitual. A propésito disso, Vygotski (1924/1997a) explicou que em condi¢cdes
favoraveis para o desenvolvimento, o individuo vai perdendo os recursos da
defectibilidade e um novo caminho € construido, porque o desenvolvimento se
diferencia conforme o conjunto de condicdes em que se realiza. Isso revela a
importancia de salas de aulas heterogéneas, que por sua diversidade amplia as
possibilidades da interacdo, e que por sua vez contribui para o desenvolvimento das
pessoas com deficiéncia.

Todos vivenciaram consecutivas mudangas de escola, por diversos motivos,
ainda que o principal deles diz respeito a fragilidade do sistema escolar em lidar com
eles em suas diferencas.

Percebeu-se que os primeiros desafios para a escolarizagao se relacionavam
a matricula desses participantes, pois quando 0s responsaveis pelas escolas

tomavam conhecimento de suas caracteristicas e especificidades, tanto se negavam

15 Atualmente, quinto ano do Ensino Fundamental.
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a matricula-los, como produziam empecilnos para que as maes desistissem. A
alegacao de que a escola regular ndo era um lugar adequado para a insercao deles
foi recorrente.

Reconhecendo estes argumentos, a mae de Felipe optava por n&o informar
sobre essas questdes no ato da matricula, avisando somente no primeiro dia de aula,
guando ja tinha garantida a inser¢cdo do seu filho na escola. As demais maes
comunicavam previamente e enfrentavam muitas dificuldades para inseri-los no
espaco escolar. Estas dificuldades ocorriam mesmo que a Lei n® 7.853, de 1989, ja
dispusse sobre a criminalizacdo deste tipo de comportamento com reclusao e multa
(BRASIL, 1989).

Nesse periodo, Leandro e Lopes (2017) identificaram também que os
profissionais ndo aceitavam os alunos com deficiéncia por néo identificarem
perspectivas para eles.

Superado este primeiro obstaculo, a matricula destes sujeitos néo era suficiente
para a garantia a educacao. Era exigido de suas familias o pagamento de taxas extras,
por causa das suas especificidades e para que lhes fossem disponibilizados professor
exclusivo e uma assisténcia mais individualizada. Este tipo de acompanhamento foi
avaliado como tendo trazido implicagdes negativas para o desenvolvimento de Juliana
gue regrediu, visto que nao lhe possibilitavam a interacdo e a independéncia na
realizacdo das atividades, de acordo com o que foi relatado por sua mae.

Outros desafios relacionavam-se as dificuldades dos professores para manté-
los nas atividades em sala de aula. Felipe, por finalizar rapidamente as tarefas e ja ter
conhecimento do que era explanado pela professora, ficava impaciente e acabava
atrapalhando o desenvolvimento das aulas por adiantar as explica¢cées; Juliana e
Melvin ficavam inquietos na sala de aula e também incomodavam professores e
colegas, enquanto que Nek acompanhava as aulas mantendo-se quieto e por isso

nunca incomodou em sala de aula.

Eu aprendo as coisas muito rapido! Terminava rapido a tarefa, ai eu
ficava sem fazer nada e ficava impaciente. Ai eu sai da escola
[momento de pausa e entristeceu-se] (Melvin).

Nessa narrativa, Melvin expressou seu sentimento de tristeza com a situacao
de ter saido da escola, atribuindo a sua rapidez na finalizacdo das tarefas e a sua

inquietude em sala de aula por néo ter outras atividades a realizar. Isso revela muito
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sobre o tipo de aluno que é esperado pelos professores. Conforme Vygotski
(1929/1997b), ha expectativas de determinados tipos ideais de comportamentos,
embora o0s seres humanos, de uma maneira geral, sejam complexos e
com dificuldades e habilidades diferentes. Karabanova (2010) também apontou para
a expectativas de um conjunto padréao de forma ideal de desenvolvimento que atenda
as exigéncias e competéncias sociais.

Em virtude disso, Felipe mencionou que os professores ndo eram muito
preparados para lidarem com um aluno com deficiéncia, devido & escassez de

conhecimento a época. Uma dificuldade também identificada por ele nos dias atuais:

Os professores ndo eram muito preparados, porque naquela época
né? Muita pouca coisa sabia em como lidar com aluno especial. E
ainda hoje é assim! (Felipe).

Naquele periodo, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional de 1996
estabelecia que os sistemas de ensino deveriam assegurar curriculos, métodos,
técnicas, recursos educativos e professores especializados no atendimento das
necessidades desses educandos e sua integracdo nas classes comuns (BRASIL,
1996).

Em Alagoas, no mesmo periodo, de acordo com Calheiros e Fumes (2014),
apesar das acdes para a educacdo do aluno com deficiéncia acompanharem as
tendéncias dos movimentos internacional e nacional, existia a resisténcia de
professores, possivelmente por inseguranca, para receber alunos com deficiéncia em
suas salas de aula.

Pode-se melhor compreender a situacdo ao levar em conta que 0s cursos de
formacdo continuada na rede publica de Maceié para os professores de classes
comuns que possuiam alunos com deficiéncia tiveram inicio, de forma mais
sistemética, somente a partir de 2004. Mas anteriormente na década de 1990, na
UFAL, passou a existir um curso de especializacdo em educacdo especial.
Semelhantemente, a falta de conhecimento dos profissionais para lidarem com
individuos com TEA também foi relatada no estudo de Miller et al (2017) desenvolvido
nos Estados Unidos.

Os cursos de formacdo continuada aos professores de classes comuns que

possuiam alunos com deficiéncia tiveram inicio, de forma mais pontual, somente a
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partir de 2004. A falta de conhecimento dos profissionais para lidarem com individuos
com TEA também foi relatada no estudo de Miller et al. (2017).

A inquietude em sala de aula de Felipe, Juliana e Melvin levou ao uso de uma
estratégia constante pelos professores: a conducéo para a biblioteca da escola e/ou
deixé-los perambulando no patio sem a realizagdo de atividades escolares junto aos
colegas de turma, causando constrangimento as méaes e tristeza aos participantes.

Esta situacao foi destacada por Melvin:

Eu ndo gostava de ficar sem fazer nada. Eu gosto de estudar! Eu gosto
de aprender! (Melvin).

Nesse relato, Melvin expressou, como disse Vygotski (1934/2010), a sua
relagdo afetiva com esse acontecimento: o seu sentimento de ndo gostar da
ociosidade que lhe era imposta pelos professores em razdo da dificuldade deles em
lidar com os seus comportamentos. Melvin mencionou ainda a sua afetividade pelo
gosto de estudar e aprender, revelando a sua necessidade educacional que o sistema
de ensino néo foi capaz de Ihe proporcionar.

A resposta de Felipe a esta exclusdo de sua sala de aula, era a de entrar
discretamente na de outras turmas mais avancadas do que a dele para participar dos
assuntos mais complexos das disciplinas, pois isso lhe despertava mais interesse.

O isolamento e as atividades segregadas foram apontadas como fator negativo
pelos participantes com TEA da pesquisa de Miller et al. (2017). Por outro lado, Gulec-
Aslan, Ozbey e Yassibas (2013) e Dillon, Underwood e Freemantle (2014) defenderam
gue praticas inclusivas aumentam as possibilidades para alunos com TEA, sendo
necessarias oportunidades de interacdo social para a aprendizagem e
desenvolvimento.

Apesar dessas dificuldades para serem escolarizados, os participantes
possuiam um bom relacionamento com os colegas das suas proprias turmas, inclusive
esses colegas realizavam tentativas para inclui-los no grupo. A exemplo, Felipe
relatou que seus colegas se interessavam em fazer trabalhos ou provas com ele
porque sempre tirava boas notas e nunca repetiu de ano, expressando seus

sentimentos positivos de orgulho quanto ao seu desempenho académico:

Eu nunca repeti de ano. Sempre tirava notas boas, assim, todo mundo
queria fazer trabalho comigo, queria fazer prova comigo (Felipe).
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Entretanto, em algumas escolas e turmas, 0s participantes com TEA
vivenciaram preconceito e sofreram bullying, o que |hes deixou marcas doloridas
fazendo com que ndo quisessem relatar essas experiéncias. Estas situacées possuem
relacdo com o que foi explicado por Vygotski (1916/1999) a respeito do drama interno
gue transcorre em siléncio, em gue os individuos ndo narram, mas ha um sofrimento
submerso. Felipe, por exemplo, relatou que preferia ndo lembrar das situacoes
negativas vivenciadas na escola e que, de uma forma geral, sentia-se bem no espaco

escolar, evidenciando uma contradicdo em suas narrativas:

Se for pra lembrar também nao gosto! Nao gosto de ficar lembrando
sabe? Pagina virada, bola pra frente! (Felipe);

De uma forma geral eu me sentia bem na escola. Sempre fui muito
bem acolhido e ndo sofri nenhum tipo de discriminacéo (Felipe).

Porém, o bullying sofrido por Felipe, na fase da sua adolescéncia e durante a
realizacdo de um curso técnico especializado, lhe trouxe como consequéncia a
resisténcia e a ndo aceitacdo para a realizagdo de outros cursos técnicos.

Percebe-se que a situacdo do bullying é corriqueira nas vivéncias de diversas
pessoas com TEA. Hickey, Crabtree e Stott (2017) e Turcotte et al (2015) identificaram
gue ser diferente, na fase da infancia e adolescéncia, também incitou experiéncias de
bullying com os participantes com TEA. Para Dillon, Underwood e Freemantle (2014)
e Preece e Jordan (2010), estudantes com TEA tornam-se alvo de bullying, devido
aos seus comportamentos como hiperatividade, ansiedade, dificuldades de
comunicacao e para o estabelecimento de amizades.

Em virtude de todas essas dificuldades enfrentadas e pelas constantes
reclamacoOes recebidas pelas maes quanto ao comportamento dos filhos, em que os
proprios profissionais ndo sabiam como lidar com as especificidades deles, as maes
sempre optavam por muda-los de escola na tentativa e esperanca de contribuicéo
para o desenvolvimento deles.

Em algumas situagdes, evidenciou-se que escolas pequenas em sua estrutura
possibilitaram vivéncias mais positivas para o0s participantes e para 0 Sseu
desenvolvimento, com mais acolhimento, protecdo, seguranca, atencdo e
acompanhamento mais especifico e mais proximo a eles, apesar da persisténcia de

dificuldades no que diz respeito as estratégias pedagodgica. A preferéncia por escolas
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menores foi apontada também pelo estudo de Dillon, Underwood e Freemantle (2014),
gue mencionaram serem mais conhecidos e conhecerem melhor as demais pessoas.

O prosseguimento dos participantes em sua escolarizacéo foi consequéncia,
principalmente, da mobilizagao/insisténcia das mé&es para permanéncia deles nas
escolas e da parceria delas com as professoras na busca por estratégias que
facilitassem a manutencéo deles em sala de aula. Nesse sentido, como disse Jannuzzi
(2012), a histéria da educacédo de pessoas com deficiéncia se desenvolveu atraves de
tentativas praticas proprias, diante dos desafios que elas se defrontavam nos diversos
tempos e lugares.

Felipe e Nek seguiram na idade esperada para cada série. Nos cadernos
escolares de Nek, nunca havia nada escrito, pois somente memorizava 0s assuntos e
nao mais estudava em casa. Essa opcao de Nek foi identificada no estudo de Dillon,
Underwood e Freemantle (2014), em que os participantes com TEA ndo gostavam de
realizar tarefas escolares em casa, com preferéncia para o uso do computador como
forma de relaxamento e tempo pessoal.

Porém, Juliana e Melvin sofreram atrasos devido aos periodos em que ficaram
afastados da escola em virtude da fragilidade do sistema escolar para a inclusao
deles. Melvin foi o Unico que vivenciou parte de sua escolariza¢éo na escola especial,
principalmente porque sua mae ja ndo mais aguentava os empecilhos impostos para
sua matricula na escola regular. De acordo com o que foi dito por sua méae, algumas
escolas especiais ndo foram atrativas para Melvin, causando-lhe desinteresse e
pedido para sair.

Em meio as dificuldades, a mae de Melvin passou a ndo mais acreditar na
incluséo escolar, por perceber que os profissionais ndo estavam preparados para
lidarem com pessoas com deficiéncia e que alguns também ndo acreditavam nas
possibilidades deles.

O periodo de afastamento/interrupcdo escolar produziu consequéncias tanto
no desenvolvimento, quanto na caréncia dos participantes, pois eles sentiam
necessidade da escola, dos amigos e de acompanharem os irmaos. A saida da escola
lhes causou rupturas no vinculo com os amigos, pois, para os participantes, era o
anico lugar em que compartilhavam e interagiam com eles. Isso foi evidenciado nas
narrativas de Juliana que significou a importancia do espago escolar na sua vida, pela

expressao de tristeza por ter saido da escola e pelo afastamento dos professores e
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dos amigos com o0s quais tinha um vinculo, além da necessidade de conviver com

seus amigos da escola:

Eu fui liberada por mim mesma do colégio, deixei 0s meus amigos
sozinhos sem mim... [...]. Eu ndo posso abandonar os meus amigos.
Se eu abandonar os meus amigos vai ficar terrivel para mim...
[momento de pausa, baixou a cabeca e entristeceu-se] (Juliana);

Os professores ja estdo com saudade de mim no colégio, os amigos
também! Ai fica dificil se... eu for liberada de novo e os amigos me
segurar para eu hao sair (Juliana).

Por isso, Juliana manifestou seu sentimento de interesse pelos estudos, a sua

concepcdao de que néo deveria ter saido da escola e o seu desejo de voltar a estudar:

Eu ndo deveria ter saido de la nao! Gosto de estudar. Queria voltar
né? [...] Se dependesse de mim, eu voltava para ficar por |4 o tempo
todo da minha vida (Juliana).

Melvin também relatou sobre a sua tristeza por ter saido da escola, pois nao

tinha do que n&o gostar nesse espaco:

Eu nao tinha o que ndo gostar na escola. Fico triste porque sai da
escola. Eu fico assim... impaciente e com tristeza... tudo isso! Mas
amanha eu vou estar bem! (Melvin).

S&o0 as consequéncias sociais, referidas por Vygotski (1929/1997b), da SSD:
as rupturas dos vinculos com as pessoas, seu lugar no mundo e do seu papel como
participe da vida. A concepc¢do de Juliana, de que ndo deveria ter saido da escola,
revelou o que foi dito por Costas e Ferrreira (2011) que os individuos internalizam
significados a partir do social, nas exigéncias da escolaridade e de estar inserido no
sistema escolar. Portanto, conforme também explicou Daniels (2011), a voz social se
converteu na voz interior de Juliana, ao internalizar os significados e transforma-los
em sua subjetividade. Seu discurso é proveniente dessas exigéncias sociais.

Outro vinculo de Juliana quanto a escola foi demonstrado quando informou

sobre o0 ato de guardar seu uniforme como objeto de lembranca

Eu tenho as minhas trés camisetas do colégio guardadas de
lembranca e uma calca. Foi muito bom! (Juliana).
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Identifica-se sua afetividade com relacdo a escola através da necessidade de
guardar seu uniforme e de preserva-lo, desvelando a importancia do espaco escolar
em sua vida. A partir das narrativas de Juliana, percebeu-se sua frustracdo e sua
tristeza em relacdo ao fato de nao ter terminado a escola. Ela demonstrou o quanto
gueria estudar, aprender e prosseguir, mas o sistema escolar nao foi capaz de atendé-
la em suas necessidades.

Melvin e Nek também afirmaram outros sentimentos quanto a escola e as
atividades que realizavam. Ambos também gostavam da escola, dos professores, dos
colegas de turma e das amizades. Melvin mencionou o gosto pelo aprendizado,
esportes, atividades teatrais, comunicagdo com 0S amigos, passeios, merenda e

diversao no espaco escolar:

Eu gostava! Gostava dos professores, dos colegas. Eu gostava de
aprender, gostava de me divertir bastante. Conversava... gostava dos
esportes, dos passeios da escola, de aprender teatrinho, da merenda
(Melvin);

Gostava dos professores da escola. Tinha um amigo (Nek).

Percebe-se as afetividades dos participantes com TEA com a SSD que incluia,
entre as diferentes esferas de relagbes citadas por Karabanova (2010), a escola, os
professores e a interacdo com os amigos. De acordo com essa autora, essas relacoes
sado importantes por definirem trajetorias individuais de desenvolvimento, mas foram
afetadas pela interrupgcao de sua escolarizacéo.

De igual modo, opinides positivas quanto aos colegas, 0s apoios e a atencao
pelos professores para a aprendizagem foram apresentadas por pessoas com TEA
nos estudos de Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013) e Dillon, Underwood e
Freemantle (2014), fazendo-as sentirem-se confortaveis e confiantes, do mesmo
modo que professores que ofereciam pouca interacao eram vistos de forma negativa.

De acordo com Dillon, Underwood e Freemantle (2014), o fato de terem poucos
amigos como fonte de apoio social e académico foi destacado como sentimento
negativo pelos participantes com TEA. Preece e Jordan (2010) indicam que € raro que

estes vejam seus amigos fora desse contexto.
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De modo inverso, Nek se queixou de uma das suas turmas do ensino médio,
por conta do barulho e da bagunca dos colegas que jogavam bolas de papel durante
as aulas:

N&o gostava. S6 era zoador que tinha la. Meus colegas jogavam bola
de papel durante as aulas, as vezes em mim também (Nek).

Essa queixa quanto ao barulho e conversas em sala de aula foi também
mencionada como fator negativo nos estudos de Dillon, Underwood e Freemantle
(2014) e Preece e Jordan (2010) por confundir e prejudicar os individuos com TEA no
entendimento das atividades.

Nas producdes dos participantes estdo suas vivéncias nesse espaco escolar,
de acordo com a Figura 39:

Figura 39 - A escola para os participantes com TEA
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O cenério de sala de aula foi 0 mesmo escolhido por todos os participantes,
gue ainda incluiram a si nesse ambiente, seus colegas de turma e professores. Melvin
utilizou uma imagem que tinha como legenda “adulto”, de forma a se referir a escola
em que cursou a sexta série aos trinta anos de idade, a Ultima tentativa de sua mae
para a sua inclusédo escolar. Esta experiéncia foi interrompida pelo fechamento da
escola para reforma.
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Os sentimentos foram expressos nas histérias de Nek, Juliana e Melvin, que
relataram que se sentiam muito felizes na escola, principalmente devido ao contato
com os colegas. Nek, ao contrario, se sentia entediado com as aulas de Matematica
porque considerava-las dificil. Por sua vez, Melvin disse que gostava dessa matéria,

ainda que em algumas ocasides ficava cansado por serem desagradaveis as aulas.

Eu me sentia muito feliz na escola (Juliana);

Era dificil a matematica, ficava com tédio. As vezes feliz, quando tava
com meus colegas (Nek);

Eu gostava de estudar matematica! As vezes era desagradavel e
ficava cansado. Mas ficava feliz (Melvin).

Sobre os sentimentos com relagdo as aulas de matematica, alude-se que as
estratégias pedagdgicas utilizadas nao foram suficientemente atrativas e direcionadas
a diversidade dos alunos e, como consequéncia, ndo possibilitaram a compreensao e
a aprendizagem desses participantes. Isto foi apontado na pesquisa de Dillon,
Underwood e Freemantle (2014), sobre a necessidade de explanag¢do dos conteudos
e atividades de forma clara pelos professores. Mas, apesar dessas dificuldades, Nek,
Melvin e Juliana expressaram felicidade pela convivéncia com os colegas de turma.
Essa relacdo individuo-meio, sua SSD, permite, conforme explicou Vygotski
(1932/2012d), mudancas dinamicas que se produzem no seu desenvolvimento, tais
como, novas propriedades da personalidade e trajetorias. Ratificando a importancia
da relacdo e interacdo com amigos como fonte de apoio ao desenvolvimento de
pessoas com TEA.

Outros espacos da escola foram destacados nas producdes de Juliana e Felipe.
Juliana simbolizou a biblioteca e a profissional que a recebia nas situacdes de
exclusédo das atividades de sala e por isso mencionou sua predilecio por esse espago:

Eu adorava a biblioteca! (Juliana)

E, Felipe representou o laboratério e relatou a importancia da escola em sua

vida, por ser um espaco de estudo, aprendizado e de construcdo de amizades.
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Manifestou o seu sentimento de gratidao pelas suas vivéncias na escola e destacou

gue mantinha contato nos dias atuais com uma das professoras do Ensino Médio:

A escola é importante! E onde eu estudo. E o lugar onde a gente faz
as amizades. Eu sou grato! Tem professora, do ensino médio, que até
hoje a gente tem contato (Felipe).

Isso revelou a afetividade de Juliana e Felipe pelos demais espacgos da escola.
De acordo com o que orientou Vygotski (1933/2012b), de se buscar compreender o
significado da relac&o dos individuos com de determinados espacos, alude-se que 0s
significados que a biblioteca e o laboratério tinham para eles, era, para Juliana, o de
acolhimento nas situacdes de exclusdo das atividades de sala e, para Felipe, de
possibilidade de novas descobertas de aprendizagem.

Nesse contexto da SSD dos participantes, Melvin foi o Unico que ndo concluiu
0 ensino médio, devido as inimeras dificuldades impostas pelo sistema escolar para
sua permanéncia. Juliana concluiu o ensino meédio aos vinte e cinco anos, porém nao
possuia certificado de conclusdo em virtude do acordo imposto pela escola de que
nada fosse exigido para que lhe aceitasse. Nek concluiu aos dezesseis anos e Felipe
aos dezoito anos e ambos prosseguiram para o ensino superior. Para a maioria das
maes, a conclusédo do ensino médio pelos filhos tornou-se o suficiente por causa dos
inUmeros obstaculos impostos pelo sistema escolar, de acordo com que mencionado
no estudo de Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013).

Os participantes que ingressaram no ensino superior foram Felipe (aos 20 anos
de idade) e Nek (aos dezesseis anos de idade). Nek cursou Zootecnia (menos de um
més) em uma universidade publica e depois iniciou Contabilidade (um semestre) em
uma faculdade particular, mas néo se identificou com esses cursos e resolveu sair e
n&o mais retornou.

Felipe passou pelos cursos de Direito (um semestre), Turismo (dois semestres)
e Letras (1 semestre) em faculdades privadas. Apesar do seu bom desempenho,
interrompeu por ndo se identificar com o primeiro curso e os demais por condi¢cdes
financeiras. Sob o incentivo da sua mae, posteriormente ingressou no curso de
Histoéria, que se identificou e conseguiu concluir aos 29 anos de idade.

Sobre as vivéncias no ensino superior, Felipe e Nek organizaram suas histérias

nesse espaco, Figura 40:
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Figura 40 - A universidade/faculdade para Felipe e Nek
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Fonte: http://scala.ufrgs.br

Ambos escolheram como cenario uma imagem de sala de aula e representaram
a si, os colegas e os professores dos cursos. Os sentimentos escolhidos por Nek
expressaram seu tédio e dificuldade com o curso de Contabilidade devido as
disciplinas de Calculo que desde a educacao basica era considerada dificil, deixando-
o entediado com as aulas. Porém, gostava do ambiente da faculdade e dos

professores.

Ficava com tédio, era dificil a matematica. Mas gostei da faculdade e
dos professores (Nek).

Apesar de ndo se identificar com o curso de Contabilidade, o esforco de Nek
para continuar foi relato por sua mae, o que lhe resultou em adoecimento e,
consequentemente, interrupcdo do ensino superior. Estresse e depressdo foram
problemas observados na pesquisa de Turcotte et al. (2015) na relagdo com a
interrupcdo do ensino superior por pessoas com TEA.

Compreendeu-se aqui a SSD que impulsionava os motivos de Nek em
permanecer no ensino superior vinculada a necessidade de atender a légica da
imagem social explicada por Vygotski (1931/2012a), semelhantemente as demais
pessoas de sua idade que também se encontravam inseridas nesse contexto. Essa
vivéncia de Nek esteve respaldada por essa influéncia e dindmica do seu meio
enfatizadas por Vygotski (1933/2012b), que tensionaram essas suas necessidades e
comportamentos.

Sobre o percurso universitario, Felipe destacou como fator positivo o apoio dos

professores e colegas:
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O apoio dos professores [...] Te tratam como igual. Ai vocé tem
aqueles professores que antes de chegar a faculdade, também
lecionaram no ensino basico e ja lidaram com aluno especial, ou tem
na familia... ai fica muito mais facil, a conversa flui (Felipe).

Nesse relato, Felipe expressou a sua concepg¢éo de mundo sobre a experiéncia
de professores do ensino superior, advinda da ministracdo de aulas na educacao
basica para pessoas com deficiéncia ou de terem alguém na familia, o que facilitou o
processo relacional.

Felipe ainda ressaltou que durante o percurso no ensino superior nao teve
experiéncia negativa, atribuindo a esse fato a diferenca na maturidade dos

académicos nesse espaco:

Eu nunca me senti hostilizado, ninguém nunca me discriminou n&o! [..]
é diferente né? (Felipe);

Porque na escola as pessoas com as quais voceé lida, é de um grupo
de jovens, adolescentes. Ai quando vocé vai pra faculdade, [..] ja lida
com outro grupo. [..] com pessoas mais maduras, algumas trabalham
[..], tem familia, tem responsabilidade... (Felipe).

A respeito disso, Hickey, Crabtree e Stott (2017) observaram que na fase da
adolescéncia a diferenca incitou experiéncias de bullying no espaco escolar. Isto
indica a necessidade de intervencdes ao grupo de adolescentes para a inclusao e
respeito as diferencas dos colegas com deficiéncia. Para que ndo se produzam
emoc0Oes negativas que impliqguem na imobilizacdo da pessoa com deficiéncia em
suas atividades, sendo esta uma das consequéncias da deficiéncia apontada por
Vygotski (1929/1997b) em razdo das relacdes com as pessoas que impactam no
abandonar de atividades e ocupacgdes.

Sobre o aprendizado no espaco universitario, Felipe avaliou como positivo e
valioso e relatou a respeito da relagdo com a sua orientadora do TCC, que na primeira

semana, percebeu que ele era participativo e convidou-o para ser seu orientando:

Bem positivo. Foi de grande valia, pois convivi com varios tipos de
pessoas, adquiri conhecimento e aprendizado, seja com professores
e alunos (Felipe);

Logo na primeira semana de aula, ela viu que eu era participativo, ai
ela me convidou para ser orientando dela (Felipe).
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A convivéncia nesse espago com pessoas de diversas caracteristicas foi
destacada positivamente por Felipe, revelando-se como produtora de novos
conhecimentos e aprendizados, bem como possibilitou sentir-se valorizado. A respeito
disso, Vygotski (1933/2012b) informou que as vivéncias se reestruturam a partir das
interagdes com as pessoas e as motivagdes do individuo também se transformam pois
tém relacdo com a SSD.

Nessa direcdo, Felipe mencionou sua concepgao com relacéo ao cuidado que
as instituicdes escolares deveriam ter, em todos 0s niveis, para a aceitacdo e
acolhimento de pessoas com deficiéncia. E na histéria produzida sobre a
universidade, Felipe inseriu imagens representando sua perspectiva quanto a um

possivel lugar de seu trabalho no futuro enquanto pesquisador:

Eu encaro também um provavel lugar de trabalho. J& pensou vocé
estudar, trabalhar e pesquisar? Eu quero tentar o mestrado também!
(Felipe).

Compreende-se essa perspectiva de Felipe como resultado de suas vivéncias,
como disse Vygotski (1929/1997b), das demandas do meio e da maneira como ele
converteu isso em fungbes humanas, impulsionando-o aos seus objetivos de vida
profissional e pessoal.

Portanto, percebeu-se que as trajetérias de escolarizacédo desses participantes
tém relacdo com as suas vivéncias, sendo multideterminadas pela realidade social e
por sua historicidade. Um periodo em que se identificou o despreparo do sistema
escolar e da sociedade para o trato com as pessoas com deficiéncia e com TEA no
Brasil e de mées protagonistas na transformacéo das impossibilidades impostas pelo
sistema.

Deste modo, o percurso escolar dos participantes com TEA foi mediado pela
mobilizacdo das maes para a matricula, permanéncia e prosseguimento deles na
escola, mas sob diversas interferéncias da SSD: as consecutivas mudangas de escola
por resisténcia e fragilidade do sistema escolar em lidar com eles em suas
especificidades, a inseguranca de professores resultante da escassez de
conhecimento e formacdo a época, o isolamento e atividades segregadas pela ndo
identificacdo de perspectivas para esses individuos entre outras situacdes

vivenciadas.
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Apesar dos sentimentos positivos e afetividade dos participantes com relagéo
a escola, professores e amigos, do interesse deles pelo aprendizado e do desejo de
permanecerem e prosseguirem na escolarizacdo, as interferéncias produziram
consequéncias definindo as trajetérias escolares e de desenvolvimento de cada
participante com TEA. Nesse sentido, o desenvolvimento dos participantes coincidiu
com a época cultural e com seus fundamentos histéricos e possuiu relacdo, segundo
enfatizou Vygotski (1916/1999), com a vida que lhes foi proporcionada e com a
inadaptacdo aos seus ambientes socioculturais.

Mesmo a partir de todos os movimentos e das politicas para integragdo e
posteriormente inclusédo escolar das pessoas com deficiéncia, evidenciou-se, a época,
a contradicao inclusdo/exclusdo no processo de escolarizacdo dos participantes com
TEA, em consequéncia, como dito por Orrd (2012), da sua histéria, realidade social e
de praticas fragmentadas e/ou firmadas nas suas limitacdes.

5.3 “Queria ter amigos da faculdade igual a minha irm&” (Juliana)- A familia

como referéncia nas trajetérias escolares dos participantes com TEA

Com excecéao de Felipe, todos os demais participantes possuiam irmaos e dois
deles tinham pais separados desde quando ainda eram criancas.

Identificou-se que a familia foi a principal referéncia dos participantes nas suas
trajetorias escolares, tanto pela comparacdo com o0s irmaos, nos casos de Nek,
Juliana e Melvin, quanto pelos esforcos da mée de Felipe. Por isso, ela se tornou sua
principal referéncia, ao assumi-lo sozinha sem nenhum apoio do pai de Felipe ou da
familia paterna. Contou somente com a ajuda da familia materna. A separacdo dos
pais foi considerada um problema por Felipe, a partir do que ele explicou que, como

consequéncia dessa situagdo, foi criado pelos avos maternos:

S6 que tinha um problema... ai fui morar com meus avos. Quem me
criou foram meus avés. Sou filho de pais separados, por isso fui criado
com vO ai... [momento de pausa, baixou a cabeca e demonstrou
tristeza) (Felipe).

Nessa narrativa, Felipe expressou sua tristeza pela separacdo dos pais,

demonstrando que néo se relacionou bem com esse acontecimento e sofreu com o
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distanciamento dos pais ao ser criado pelos avés, com a ruptura do seu nucleo familiar
e por ndo mais poder contar com a figura do pai.

Circunstancia semelhante ocorreu na vida de Nek, que também era filho de pais
separados desde o0s seus dez anos de idade e vivenciou a mesma situacao de Felipe,
em gue a mae foi a sua principal referéncia em sua criagao.

Tanto o pai de Felipe quanto o de Nek se afastaram dos filhos, cabendo as
maes suprirem essa auséncia/caréncia e se desdobrarem, inclusive na questédo de
trabalho, para sustenta-los. Por conta disso, a mae de Felipe precisou fazer terapia
para superar uma depressao e se dedicar a conclusdo de um curso superior para
poder ter melhores possibilidades de ganhos financeiros em trabalhos. Seus esforcos
eram percebidos por Felipe, pois ele ja lhe relatava que, ao concluir o ensino médio,
estudaria na mesma universidade publica que sua mde e isso se concretizou
posteriormente.

Esse esforco materno foi também percebido com relacdo a mée de Nek, que
investia toda a sua renda nos estudos dos filhos, abdicando do lazer, de artigos
pessoais que pudessem ser considerados supérfluos e de uma comida diferenciada,
como forma de economia, e, inclusive, pela falta de dinheiro, ndo pode investir ainda
mais em tratamentos para Nek.

A ruptura do nucleo familiar e a auséncia do pai representou uma das
circunstancias que envolveram Felipe e Nek ao longo de suas vidas, permitindo
compreender, como apontou Vygotski (1934/2010), a influéncia das situacdes do meio
no desenvolvimento da personalidade deles, que se esforcaram em prosseguir na
escolarizacdo e alcancar o ensino superior, em virtude, provavelmente, de toda
dedicacdo, empenho e sacrificio de suas maes e de uma necessidade deles também
de superacao.

No caso de Melvin, seus pais eram casados, mas a instabilidade financeira que
vivenciavam na época da gravidez, fez com que o seu pai rejeitasse a gestacdo da
esposa, refletindo posteriormente na relacdo entre pai e filho. Foram necessarios
anos para que o pai se reaproximasse do filho e se empenhasse no apoio e na busca
de profissionais para contribuir no desenvolvimento de Melvin. Sobre isso, Vygotski
(1924/1997a) destacou que mesmo na familia surgem condutas diferenciadas com

relagdo aos outros filhos, pois as especificidades da pessoa com deficiéncia mudam
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primeiramente a posi¢ao social nesse lugar, podendo constituir uma cerca separando-
a dos demais.

Outro aspecto a se destacar foi o fato de que todas as maes orientaram seus
filhos sobre a importancia dos estudos e acreditavam nas possibilidades deles,
mesmo quando os pais nao identificavam e ndo viam perspectivas na aprendizagem
dos filhos. Elas sempre insistiram na matricula na escola regular e sempre buscavam
as que eram consideradas melhores na época. Por isso, acreditavam que o
prosseguimento na escolaridade e os progressos no desenvolvimento dos filhos
possuiam relagdo com a atuacdo delas, junto as escolas e através de outras
atividades complementares em casa.

Essa importancia foi confirmada por Felipe quando ressaltou o papel da sua
mae e da companheira dela no reconhecimento das suas capacidades e no incentivo
para realizar seus desejos. Ele destacou seu agradecimento pela familia que o
acolheu e ressaltou a sua importancia, o apoio, a aceitacdo e a crengca em suas

potencialidades para o estudo e o trabalho:

A minha méae, sobretudo! E a companheira dela, a minha segunda méae
né? [...] que falava que eu era capaz de passar no ENEM. Familia é
tudo! E a base de tudo! Sem ela vocé néo vive. Agradeco a Deus todos
os dias pela familia que tenho, da criacado que tive, nunca tive motivo
pra reclamar (Felipe).

[...] o apoio da familia tem que ser o principal. Ndo pode negar que nao
tem o problema [...] fingir que ndo existe. Tem que acreditar que o filho
também pode, que também é capaz de trabalhar e estudar (Felipe).

Em meio as indmeras adversidades da SSD dos participantes, o incentivo de
suas maes e o acreditar delas nas possibilidades e potencialidades dos filhos, revelou,
conforme disse Vygotski (1924/1997a), que o enriqguecimento humano da pessoa com
deficiéncia e o seu desenvolvimento se diferencia de acordo com o conjunto de
condicbes do meio, ou seja, das pessoas diretamente envolvidas. A dedicacdo das
maes também foi verificada na pesquisa de Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013),
em referéncia ao desempenho dos seus filhos com TEA e no prosseguimento da
escolaridade.

Além das maes, os irmados se tornaram referéncia para os participantes pela
comparacao de irem a escola e no prosseguimento da escolaridade. Inicialmente,

Nek, Juliana e Melvin estudavam nas mesmas escolas que o0s seus irmaos. Juliana,
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de acordo com sua mée, vivenciou sentimento de tristeza ao ver a sua irma mais nova
cursar séries mais avancadas do que ela (devido diferenca no desempenho) e pedia
constantemente para acompanha-la nas turmas. Melvin e Juliana interromperam 0s
estudos em virtude das dificuldades ja relatadas e também vivenciaram tristeza por
presenciarem seus irmaos indo a escola e eles tendo que ficar em casa. Situacdo que
constrangia muito suas maes.

Para Juliana, sua irma era a sua principal referéncia em termos de atividades
ou instituicdes, negando-se a tudo 0 que ndo era comum a irma, por isso ndo aceitou
frequentar escola especial e desejava sempre fazer as mesmas coisas, como ir para

a faculdade quando a irmé avancou para o0 ensino superior:

Queria ter amigos da faculdade igual a minha irma (Juliana).

Inclusive evidenciou-se o esforco de Nek em se manter no curso superior de

Contabilidade, mesmo sem se identificar, mas pela comparagao aos irmaos.

S6 tinha matematica, era ruim. Queria fazer veterinaria, gosto de
animais (Nek).

Isto provavelmente Ihe causou um sofrimento, resultando em Nek uma gastrite
relatada por sua mée, que atribuiu ao esfor¢co dele em se manter no curso superior.

Esse esforco e as dificuldades para a manutencao de atividades sociais, pelo
medo de serem rejeitados, foi enfatizado por Chen et al. (2015a), que destacaram que
isso pode contribuir para momentos de ansiedade e altos niveis de estresse, pois as
pessoas com TEA podem se sentir pressionadas em mostrar para a familia e irmaos
uma atividade produtiva e socialmente ativa. Nessa dire¢éo, Vygotski (1929/1997b)
também apontou que isso pode constituir uma carga pesada para a pessoa com
deficiéncia, o que provavelmente se instituiu entre os participantes com TEA.

A respeito disso, Karabanova (2010) também esclareceu que as expectativas
sociais e as exigéncias impostas para um individuo sao afetadas pela organizacao da
vida escolar, pelos tipos de educacédo familiar e pela peculiaridade da posicdo dos
pais. Em seus ambientes, Nek, Juliana e Melvin conviveram com a dinamica de vida

escolar dos irmaos e, incluindo-se Felipe, com a posi¢éo social de ensino superior dos
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pais e familiares. Suas familias valorizavam a educacgéo e por isso, 0s incentivavam e
0S motivavam a seguirem nesse caminho.

A diferenca de idade entre os colegas de sala de aula e a frustacdo por ndo
terem conseguido acompanhar oS amigos no ensino superior ou no trabalho foram
situacdes encontradas nos participantes com TEA do estudo de Turcotte et al. (2015).
Essas situacfes, de acordo com as maes, se tornavam mais dificeis em lidar em
virtude da consciéncia que adquiriam. Isso foi esclarecido por Vygotski (1933/2012b),
gue a partir dos sete anos se origina uma intensa batalha devido a formacéao de
vivéncias carregadas de sentido, resultando em crise por ocasiao da diferenciacéo do
mundo subjetivo e objetivo pelos individuos.

Nas histérias produzidas pelos participantes a respeito da sua familia, exibiram
seus familiares e seus sentimentos, como mostra a Figura 41. Na dire¢cdo do que foi
dito por Vygotski (1916/1999), os participantes significaram as pessoas que séo

representadas em suas vivéncias.

Figura 41 - A familia para os participantes com TEA
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Os cenarios escolhidos relacionavam-se a ambientes de uma casa, com
excecdo do que foi escolhido por Nek, que escolheu uma figura de um ambiente
externo. Nas imagens, eles incluiram as mées e/ou os pais, a excecdo de Nek que

somente incluiu a figura da mae, reforcando a auséncia do seu pai em sua vida. Felipe
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representou o pai, gue também era separado da sua mae e explicou que o contato se
dava pelas redes sociais, pois este residia em outra cidade.

As producdes de Felipe e Nek ratificaram a ruptura em seus nucleos familiares
gue teve como consequéncia o rompimento/enfraquecimento de seus vinculos com a
figura paterna que, como disse Vygotski (1916/1999) Ihes eram simbdlicos, ou seja,
importantes. Principalmente a partir da representacdo do pai ha producéo de Felipe,
gue optou por representa-lo quando todos moravam juntos, durante o periodo da sua
infancia.

Os irméaos foram simbolizados por Nek, Juliana e Melvin. Destaca-se que
Juliana e Nek escolheram figuras para representar 0s irmaos em suas profissdes de
Fisioterapeuta, Médica e Engenheiro Civil. Além disso, Nek também representou
outros familiares em suas profissdes- uma prima que era enfermeira e uma tia que era
professora. Essa énfase na profissao, principalmente dos irméaos, pode revelar seus
dramas internos que estdo, segundo Vygotski (1916/1999), entrelacados em suas
vivéncias pelas contradicdes dos modos de vida dos participantes com TEA e seus
iIrmaos.

As av0s paternas foram simbolizadas por Nek e Juliana. E, Felipe, incluiu os
seus avos maternos podendo expressar seu carinho e gratiddo pelo aprendizado

obtido durante o periodo em que conviveu com eles:

O periodo que eu vivicom meus avés foi de grande aprendizado sabe?
Eu nédo tenho queixa, eu tenho gratidao! [...]. Agradeco a eles, que
talvez se néo fosse por eles, talvez hoje eu ndo estivesse aqui
conversando com vocé né? Me deram uma criacao boa (Felipe).

Felipe, durante a sua trajetoria de vida, conviveu em diferentes nudcleos
familiares - a familia biologica, depois com seus pais adotivos, a seguir com seus avos
maternos e, por fim, com sua mée e suas companheiras. Esses diferentes nucleos
familiares revelaram a SSD em que Felipe se desenvolveu, nos movimentos
ascendentes e descentes das contradi¢cbes vividas, ocasionados pelas rupturas que
aconteceram em sua vida, e que |Ihe exigiram novas adaptacdes e relacdes com o seu
meio.

Ao contrario dos demais participantes com TEA, que expressaram afetividades
pelos avos, Melvin ndo representou os seus avos. Entre os acontecimentos narrados

por sua mae, esta informou que a avé materna dele ndo aceitou a gravidez e nem
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apoiou a filha durante o periodo. Apenas depois da melhoria da condicao financeira
da familia foi que ela se aproximou do neto.

Os primos e filhos de primos também foram representados por Juliana e Nek,
expressando afetividade e aproximagao com eles.

Todos os participantes se incluiram em suas producdes junto a familia. A figura
de uma mae com o filho no colo foi utilizada por Melvin e Nek. Da mesma forma, outra
figura de mae e filho foi utilizada por Felipe, revelando a afetividade entre eles.

Outras representacdes de sentimentos quanto a si foram usadas por Juliana e

Melvin, como a de satisfagéo e felicidade pela familia que tinham.

Eu me sinto feliz com a minha familia (Juliana);

Sou satisfeito com minha familia, as vezes fico com tédio porque sai
da escola. Sou agradavel e timido (Melvin).

Do mesmo modo, a atitude positiva sobre a vida familiar foi apontada na
pesquisa de Preece e Jordan (2010), que indicou a apreciacdo de pessoas com TEA
pelos pais e irmaos.

Ao narrar sobre sua familia, Felipe enfatizou da importancia da familia
promover a autonomia e independéncia do filho com deficiéncia, pois considerou que
a superprotecdo era uma das situacdes que acarretava consequéncias na vida futura,

visto que nao terdo o apoio dos pais durante todo o decorrer da vida:

N&o pode ser pai, made e avls superprotetores. Essa é a tendéncia
guando se tem filho especial. Mas o pai e a mae nao vai ta aqui pra
sempre né? Mas também nao pode ser ausente sabe? Tem que
ensinar o filho a ser independente desde cedo (Felipe).

Nesse aspecto, as consideracfes de Vygotski (1932/2012d) colaboram por
explicar que o tipo de relacdo entre o individuo e o seu ambiente, o permite adquirir
novas propriedades da personalidade. Porque, as vezes, escravo da sua condi¢cdo
nao sdo donos de si mesmo (VYGOTSKI, 1916/1999). Por isso a SSD é reguladora
do modo de vida dos individuos e se amplia a partir da disposicédo dos seus elementos
e relagdes.

Compreendeu-se a importancia do nucleo familiar no desenvolvimento dos
participantes com TEA. Seus ambientes de vida familiar foram primordiais na
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superacdo das especificidades deles. Suas vivéncias apresentaram as
particularidades das suas caracteristicas individuais e do meio, possibilitando
entender os seus comportamentos frente as situacoes.

Assim, nos acontecimentos de vida desses participantes, o meio familiar foi
uma referéncia fundamental na vida desses individuos e no prosseguimento da

escolarizacdo ao nivel em gque se encontravam.

5.4 “No CAPS tinha os outros... eu me enxergava neles! Compartilhava...”

(Felipe)- O CAPS no acolhimento e no encontro dos participantes com o TEA

A insercdo dos participantes no CAPS se deu a partir da indicacédo de outras
maes de filhos com TEA, do encaminhamento de psicélogos ou através da propria
busca das maes em virtude do conhecimento que elas tinham sobre esse tipo de
instituicdo, sobre os seus profissionais e 0s seus trabalhos de atencéo a individuos
com TEA.

Nesse periodo, os participantes tinham idades entre 20 e 27 anos e ja tinham
passado por diversas atividades nesse servico sob acompanhamento da equipe
multiprofissional.

Entre as contribuicdes do CAPS para os filhos, além da confirmacdo do
diagnéstico de TEA, as maes mencionaram: a melhoria na comunicacao verbal,
socializacdo e inclusao social pelas diversas atividades externas realizadas, como
passeios, caminhadas e outras. As mées consideraram o CAPS como um apoio muito
importante e que a satisfacdo dos filhos com esse espaco, era resultado do
acolhimento e dedicacéo dos profissionais.

De acordo com o que dispbe a linha de cuidado para a atencdo as pessoas
com TEA e suas familias na rede de atencgéo psicossocial do SUS do Ministério da
Saude, o CAPS possibilitou aos participantes com TEA o acolhimento e cuidados
diversificados, tais como, atendimentos individuais e em grupo, atividades
comunitarias através dos espacos de convivio em sociedade, mediacdes com as
familias e promogé&o da reabilitacdo psicossocial (BRASIL, 2013).

Os dados também mostraram o CAPS como um espaco de superacdo da

exclusdo para os participantes com TEA. Destaca-se que Nek voltou a se comunicar
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verbalmente, principalmente a partir das intervencdes realizadas em diversas oficinas
conduzidas pelos profissionais da equipe e a ter mais compreensdo das situacoes.
Mas, a interrupcdo das atividades o comprometeu em sua comunicacao verbal,
fazendo-o comunicar-se de forma monossildbica e ndo mais espontanea.

O CAPS também foi significativo quanto a aceita¢do do diagnostico de TEA por
Felipe, que inicialmente teve muita dificuldade em aceitar. Foi através das
intervencdes da equipe, com atividades realizadas no servico e junto a sua familia,
gue Felipe passou a aceitar e ndo esconder o seu diagnostico. Por isso ele enfatizou
a sua concepcao a respeito da importancia do profissional da saude:

O profissional da salde € como se fosse a juncédo da escola e da
familia. Pra vocé aceitar, vocé acolher [...] Se tem uma dificuldade,
procura melhorar (Felipe).

Essa concepcao de Felipe a respeito do profissional da saude revelou, o que
foi dito por Marques e Carvalho (2014), de que a sua relacdo com esse meio foi
mediada por vivéncias de acolhida e pelo trabalho que foi desenvolvido pela equipe
de profissionais, com contribuicbes para a sua aceitacdo do TEA, para seus
posicionamentos frente as dificuldades e para a sua constituicdo enquanto ser
humano.

Para Juliana, esse processo de aceitacdo do diagnostico ainda estava sendo
dificil, evidenciado por suas condutas de fuga ao se falar a respeito do TEA e por
justificar para as pessoas, conforme dito por sua mae, que o CAPS era seu ambiente
de trabalho e ndo de tratamento. Esse comportamento de fuga de Juliana, evidenciou
0 seu drama interno dito por Vygotski (1916/1999), através do seu sentimento de
aflicdo porque o TEA deve representar uma insatisfagdo em sua vida.

As narrativas visuais e verbais dos participantes com TEA evidenciaram essas

guestdes ditas pelas maes, além de outros aspectos, conforme a Figura 42:
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Figura 42 - O CAPS para os participantes com TEA
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As producgdes incluiram diversos profissionais do CAPS, bem como as
atividades que realizavam em grupo ou individualmente e os colegas usuarios com 0s
guais interagiam e mantinham amizades. Segundo Juliana e Nek, o CAPS era um
espaco aberto, evidenciado pelas imagens dos cenarios escolhidos, indicando as
atividades desenvolvidas na comunidade que possibilitaram uma experiéncia social.

Nek, Juliana e Melvin expressaram seus sentimentos a respeito da convivéncia
no CAPS:

Aqui sou eu contente! Gostava de ir ao CAPS! (Nek);

Me sinto melhor aqui no CAPS. Eu adoro! Poderia ser que sim... que
eu gosto de vir aqui pro CAPS. Aqui no CAPS eu fago [...] tudo o que
devo fazer na minha vida (Juliana);

Eu era sério... ficava com vergonha e enjoado. Prefiro a [referiu 0 nome
da escola especial que frequenta] porque faco o meu dever (Melvin).

Nek revelou seu sentimento de contentamento e gosto pelo CAPS e, através
de uma das figuras, representou-se conversando com um dos colegas, reafirmando o
gue foi dito por sua mae: que Nek se comunicava no CAPS e que isso contribuiu para

o desenvolvimento da sua comunicagao verbal.
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Semelhantemente, Juliana expressou seu gosto pelo CAPS e afirmou que se
sentia melhor nesse espaco por realizar atividades que considerava importantes em
sua vida. Apesar de nao afirmar precisamente que gostava de frequentar o CAPS,
porque a sua narrativa manifestou uma certa frustracao por realizar atividades apenas
nesse servigo e ndo aquelas que sua irma tinha em outros espacos sociais.

Melvin disse ser sério, envergonhado e enjoado, em razéo de preferir a escola
especial que frequentava, expressando seu vinculo quanto as atividades escolares
gue la realizava.

Para Felipe e Melvin, o CAPS representou muito aprendizado a respeito da
condicdo deles, principalmente durante as consultas com o psiquiatra e também a

partir da convivéncia, interacéo e socializacdo com os demais colegas:

L& eu aprendi muita coisa, conheci varias pessoas. Pessoas que vocé
aprende! La € um lugar de aprendizado! Ou vocé aprende com o0s
préprios pacientes, que la vocé se socializa, ou com os médicos que
também ja trataram tantas e tantas pessoas (Felipe);

Aprendi bastante! Eu aprendi quando era atendido (Melvin).

Isso evidenciou como uma das contribuicbes do CAPS, uma melhor
compreensao de si e do TEA demostrados no estudo de Power e Acker (2016), além
do que foi verificado na pesquisa de Hickey, Crabtree e Stott (2017) sobre uma
compreensao quanto as situagdes ocorridas no passado, de coisas que tenham dado
errado ou que falharam no alcance das suas potencialidades. Nessa direcdo, de
acordo com Vygotski (1916/1999), os participantes emergiram de um mundo
desconhecido para um conhecido ao compreenderem aspectos das suas
especificidades.

Além disso, Felipe destacou a importancia do CAPS por ndo haver ociosidade
entre 0s usuarios por conta das diversas atividades promovidas pela equipe de
profissionais e por se perceber e compartilhar com seus colegas diagnosticados com
TEA:

Muito aprendizado! Sempre evoluindo... fui acolhido desde o inicio
pelos profissionais e pacientes... e devo muito a eles [...]. E um
sentimento de gratidao [...]. L& foi muito importante pra mim (Felipe);

No CAPS eu nunca ficava parado [...], tinha sempre atividade. L4 vocé
tinha os outros pacientes [..] eu me enxergava neles também!
Compartilhava... [...] foi bom! (Felipe).
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Em sua narrativa, Felipe expressou seu sentimento de gratidao por tudo o que
aprendeu com os profissionais e demais colegas e pelas contribuicbes que esse
espaco permitiu em sua vida. Seu relato evidenciou um sentimento de alivio e
comparacao conforme dito por Power e Acker (2016), por seu encontro com o TEA,
por se reconhecer em outros colegas e por estar entre seus pares. Isto corrobora com
os estudos de Hickey, Crabtree e Stott (2017) e Miller et al (2017) em que o encontro
com outros propiciou o compartilhamento de experiéncias e de informacdes, como
ainda o pertencimento a um grupo e a melhoria da aceitacao e confianga.

O compartilhamento de experiéncias entre pares nas atividades foi defendido
por Hickey, Crabtree e Stoot (2017) e Chen et al. (2015b) como um importante meio
de intervencao terapéutica para essa populacdo. O ambiente do CAPS produziu
efeitos positivos para os participantes, do mesmo modo que foi apontado no estudo
de Powell e Acker (2016) tais como: suporte especializado, conhecimento e nova
maneira de ver a vida, autoconfianca, autoaceitacdo e maior compreensao pela
familia.

Portanto, as vivéncias no CAPS possibilitaram outros caminhos de
desenvolvimento e aprendizagem aos participantes com TEA, visto que, defendido por
Vygotski (1934/1997c), os individuos se constituem nas interagfes no espago social.
Compreendeu-se que existiu muito compartilhamento de atividades com outros
colegas, de trocas individuais de experiéncias e momentos de inclusdo social,

resultando uma relacéo de afetividade dos participantes com o espaco do CAPS.

5.5 “Nao gosto de ficar em casa!” (Nek)- Os desafios dos participantes para a
vida social e a inexisténcia de politicas publicas que os assegurem na vida
adulta com TEA

Ser diferente implicou, como escrito por Vygotski (1929/1997b), modificacbes
na relacdo dos participantes com o mundo e as pessoas e na sua vida social, visto
gue a deficiéncia se realiza como um desvio do desenvolvimento normativo das
expectativas e exigéncias sociais impostas sobre o individuo, segundo explicou
Karabanova (2010). Com diversas consequéncias, dentre elas o declinio da posicéo

social dos participantes, como defenderam Lima, Aradjo e Moraes (2010).
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Os patrticipantes com TEA n&o conseguiram manter relagcdes de amizades fora
do espaco escolar, ao contrario dos seus irmdos que as mantiveram. Outras
implicacdes produziram-se nas relacbes familiares, pois houve afastamento dos
demais entes da familia pelo preconceito e discriminagdo por causa dos seus
comportamentos que os incomodavam. Assim sendo, familiares evitavam convida-los
para as festas, bem como também n&o compareciam nas festas organizadas para os
participantes com TEA, a exemplo dos seus aniversarios. Essas situacdes, entre
outras, os fizeram reconhecer, como disse Vygotski (1929/1997b), os preconceitos e
a discriminagdo, resultando em dificuldade de interagdo na sociedade.
Especificamente, Juliana relatou que sentia dificuldade e medo quando estava no

meio de seus familiares por estes estarem observando-a de forma constante:

E 0 meu medo é do pessoal da fazenda porque eles ficam de olho em
mim, ai fica dificil porque eles ficam de olho! (Juliana).

Hickey, Crabtree e Stott (2017) verificaram também que a relacdo com a
sociedade gerava sofrimento para os participantes com TEA, por considera-los
antipaticos e desagradaveis e os perceberem com indiferenca, resultando em
vivéncias negativas, sendo uma condicdo que tornava as relacbes sociais mais
dificeis. Do mesmo modo, a ndo aceitacdo pela familia paterna foi mencionada por

Felipe:

Meus avis e meu pai também nunca aceitaram que eu era diferente
(Felipe).

Alude-se os possiveis sofrimentos de Felipe frente a situacdo de nao aceitacéo
por pessoas lhes eram tdo proximas. Isso corrobora com Vygotski (1929/1997b) ao
ressaltar que a sociedade é pouco sensivel as diferencas e orientada por
determinados tipos ideais de comportamentos e condutas.

Além disso, os participantes com TEA vivenciaram a indiferenca e também
lidaram com a admiracdo de pessoas a respeito das suas habilidades ou
independéncia para as atividades de vida diaria, causando irritabilidade e indignagéo
a Nek, o que Ihe foi especifico, principalmente em sua fase adulta. Segundo disse
Vygotski (1929/1997b), Nek percebia as dificuldades que derivavam da sua

deficiéncia, o que também foi apontado no estudo de Hickey, Crabtree e Stott (2017)
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em que a maioria dos participantes com TEA reconhecia suas diferengcas com relacao
as demais pessoas e por isso buscavam, do mesmo modo, a aprendizagem de
habilidades sociais como forma de diminuir a visibilidade dessa diferenca e se
integrarem socialmente.

Sobre os desafios para a vida social, Felipe desabafou e destacou a
necessidade de informacéo quanto ao TEA pela sociedade para melhor conhecé-los
e respeita-los:

Tem aquele ditado né? Que o mundo la fora ndo vai Ihe abragar? N&o
€ também coisa de outro mundo, pd! Sabe? Nao é! A gente nao €
obrigado assim a aceitar, mais tem que respeitar. E conhecer! (Felipe).

Essa falta de conhecimento pela sociedade foi destacada por Turcotte et al.
(2015) como uma das barreiras para pessoas com TEA quando alcangcavam a vida
adulta. Os autores também apontaram que 0 acesso e 0 uso de recursos ajudaram
para a participacdo na comunidade, no atendimento das suas necessidades e no
envolvimento na vida social e em atividades significativas. Essas lacunas de
oportunidades e socializagao para pessoas com TEA na comunidade foram inclusive
enfatizadas por Miller et al. (2017) e o esforco de individuos com TEA para se
socializarem, foi também identificado por Hickey, Crabtree e Stott (2017), bem como
para as amizades e para conhecerem outras pessoas com TEA.

Os participantes demonstraram, apesar das dificuldades de aceitacédo e dos
preconceitos da sociedade, que tinham interesse pela vida social, evidenciado pelo
gostar de sair de casa enfatizado por Nek. Inclusive eram apoiados por suas maes
qgue nunca os privaram da vida social e também elas sempre procuraram por
atividades de lazer pela cidade, de forma a mostra-los como seres humanos e com 0s

mesmos direitos dos demais.

Gosto de sair de casa... Nao gosto de ficar em casa! Gosto de ir ao
shopping, praia e de sair com a minha cachorrinha (Nek).

A vida social é importante para os individuos com TEA, pois, como defendeu
Vygotski (1934/2010) o meio tem o seu papel no desenvolvimento. E através da
imersédo do sujeito no mundo que ele internaliza as relacdes sociais e se apropria das
praticas. O distanciamento de Nek, Juliana e Melvin da vida social produziu obstaculos
no curso do desenvolvimento psiquico e essa caréncia lhes resultou em perdas de

fungbes sociais e de seus lugares no mundo como participes da vida em sociedade.

210



Por isso Vygotski (1929/1997b) defendeu ser necessario compreender a deficiéncia
como um problema social, em razdo das consequéncias sociais que a exclusédo
acarreta, sendo, uma delas, a privacdo de uma vida produtiva atraves do trabalho.
Felipe, o Unico trabalhador, reconhecia o valor de estar trabalhando e revelou
a sua perspectiva de melhoria de trabalho e renda. A sua produgcao em relagéo ao

trabalho esta na Figura 43:

Figura 43 - A concepcdo do trabalho para Felipe
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Uma das figuras selecionadas representava o supermercado onde vivenciou o
seu primeiro emprego, demonstrando a relevancia para sua constituicao e para sentir-
se valorizado. As demais figuras simbolizavam o aspecto financeiro e de

independéncia possibilitados pelo trabalho, conforme narrou:

Por enquanto é minha fonte de renda. A gente tem que dar gracas a
Deus porque ta trabalhando né? (Felipe);

O trabalho foi de extrema importancia, pois aprendi a ganhar meu
proprio dinheiro, a ter independéncia e a procurar mais e mais, pelo
melhor! (Felipe).

Em sua narrativa, identificou-se um sentimento de satisfacéo pelo exercicio do
trabalho como atividade produtiva e de independéncia, pois através do trabalho Felipe
também se constituiu enquanto sujeito. O trabalho possibilita a evolu¢do do individuo
ao procurar aperfeicoar as suas aptidées através da interagdo com 0 seu meio.
Inclusive Felipe relatou as vivéncias positivas, pois sempre foi muito bem tratado por

todos no espaco do trabalho:
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Sim, a melhor possivel! Todo mundo me trata bem! (Felipe).

Ao contrario de Felipe, os demais ndo exerciam nenhuma profissdo para o seu
auto sustento e independéncia. A preocupa¢do com um emprego para o0 auto sustento
foi apontada por pessoas com TEA em diversos estudos (MILLER et al., 2017; MOSS;
MANDY; HOWLIN, 2017; HICKEY; CRABTREE; STOTT, 2017; TURCOTTE et al.,
2015; BAGAROLLO; PANHOCA, 2011). Segundo Hickey; Crabtree e Stott (2017), o
emprego minimiza os problemas que derivavam do diagndstico de TEA.

Outro desafio identificado entre os participantes com TEA foi com relacdo a
uma vida afetiva, visto que todos os participantes eram solteiros e nunca tiveram
nenhum tipo de relacionamento amoroso e encontravam-se na faixa dos 30 anos.
Essa caréncia de relacionamentos amorosos e de amigos foi identificada na pesquisa
de Miller et al (2017) enquanto sentimento negativo pelos participantes.

A SSD dos participantes com TEA revelou os prejuizos que eles tiveram de
participacdo na vida amorosa e social, com impactos definitivos sobre a sua
constituicdo. Sobre isso, compreende-se o que foi dito por Vygotski (1929/1997b) a
respeito de que o destino deles n&o foi decidido pelo defeito em si ou pelas suas
especificidades, mas pelas consequéncias sociais ocasionadas e pelo desprovimento
de suas realizacdes psicossociais.

Por isso é imprescindivel a implementacédo de politicas publicas especificas que
0s assegurassem na vida adulta com TEA. Porque as pessoas com TEA tornam-se
adolescentes, adultos e mais tarde idosos. Deste modo, é necessério tird-las da
invisibilidade, possibilitando-as atencdo continua e permanente através de servicos
especializados, atividades e projetos educacionais ao longo da vida que possibilitem
aprendizagem e autonomia, tornando-as produtivas, valorizadas e respeitadas. Sendo
necessarias politicas intersetoriais que contemplem saude, lazer, educacéo e inclusdo
no mercado de trabalho, que garantam interven¢des que visem o desenvolvimento de
habilidades do individuo adulto com TEA, bem como viabilizem o apoio as suas
familias, pois, nessa fase, 0s pais j& se encontram relativamente cansados e

debilitados fisicamente.

5.6 “Assustado e azarado” (Melvin)- As vivéncias na relacdo em como 0s

participantes com TEA percebem a si, o autismo e o futuro
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A vivéncia possui, de acordo com o que ressaltou Vygotski (1933/2012b), uma
orientacdo biossocial, por isso 0 modo como 0s participantes com TEA viveram as
situacbes, manifestou as peculiaridades do seu desenvolvimento e produziram
consequéncias em como percebem a si, o autismo e o futuro. Como defendeu
Vygotski (1916/1999), as palavras ditas sobre si mesmo e as suas concepcodes de
mundo sdo profundamente importantes e significativas. A producdo sobre como
percebem a si esta na Figura 44:

Figura 44 - Como os participantes com TEA percebem a si
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Os cenérios escolhidos foram, em sua maioria, ambientes externos, com
excecao de Felipe que escolheu um cenario representando o seu quarto e o que fazia
na sua rotina de estudos ao chegar do trabalho. Felipe simbolizou e relatou quanto

aos amigos com 0s quais se socializava:

Aqui sou eu estudando em casa, quando chego do trabalho. E quando
t6 de folga, eu saio com 0s meus amigos, me socializo. Meus amigos
[...] me respeitam, me admiram, me aceitaram né? Que é 0 mais
importante! (Felipe).
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N&do tenho do que me queixar da minha vida, sou feliz assim e
agradeco todos os dias por isso (Felipe).

Em sua producdo, Felipe expressou sua dedicacdo aos estudos, uma
necessidade que o impulsiona na organizacdo de produgdo do seu futuro,
demostrando, conforme apontou Vygotski (1916/1999), como ele se posiciona
buscando seu lugar no mundo, através de uma atividade que lhe proporcione uma
estabilidade financeira.

Felipe também, ao falar de si, representou os amigos com 0s quais interagia e
expressou a sua concepcao da importancia de ser aceito, respeitado e admirado por
eles. A interagcdo com amigos foi observada nas pesquisas de Chen et al. (2015a/b),
resultando em altos niveis de prazer, indicando que interagir com amigos era uma
experiéncia relevante para pessoas com TEA.

Nek, Juliana e Melvin também representaram atividades da sua rotina, seus

gostos e caracteristicas pessoais:

Gosto de nadar, fazer a barba, escovar os dentes, comer pao, beber
agua, gosto de lasanha, maca verde e da minha cachorrinha. Sou
contente, sou medroso, tenho medo da escuriddo, sou nervoso (Nek);

Sou amada e sou feliz! Eu quero muitas coisas... Adoro festa de
aniversario e gosto de abrir os olhos por conta das pessoas (Juliana);

Gosto de acordar, correr, cantar, arquivar no computador, abracar,
assistir o Silvio Santos, jogar ténis, jogar futebol e do meu tio que é
homeopata. Uma arara... eu falo muito alto né? Sou muito feliz com a
minha familia! (Melvin).

A respeito de suas caracteristicas, eles se consideraram pessoas contentes,
amadas e felizes, principalmente em referéncia a familia, revelando suas rela¢cdes de
afetividade com o ambiente familiar. Outras caracteristicas singulares foram
mencionadas quanto a concepc¢ao de si: Nek expressou, que se considerava medroso,
nervoso e com medo da escuriddo, e Juliana que disse gostar de ficar atenta com
relacdo as pessoas, manifestou, de acordo com Vygotski (1932/2012d) as
consequéncias da SSD que os permeavam por toda a vida. O meio social os
comprometeu em seus comportamentos (VYGOTSKI, 1931/ 2012a) e nas condutas
perante a sociedade, assim como também referiu Vygotski (1934/2010).

Esses aspectos da SSD dos participantes possuem relacdo em como eles

percebem o TEA. A producao relativa ao TEA esta na Figura 45:
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Figura 45 - Como os participantes com TEA percebem o autismo
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Os cenarios escolhidos foram diferenciados. Felipe utilizou figuras que
representaram o seu processo de aceitacdo do TEA e os apoios recebidos da familia,
dos profissionais e dos amigos, ainda que inicialmente ele ndo tenha aceitado este
diagndstico e culpava seus pais. A partir da producao grafica, relatou a sua relacéo
com o TEA:

No inicio ndo aceitava, culpava meus pais e procurei tratamento. Aqui
significa aceitar o problema, o autismo. Contar que eu era autista... ai
eu me aceitei! Ai tive o apoio da familia, dos amigos e dos profissionais
[...]. Com a ajuda das pessoas ao meu redor, cheguei onde cheguei!
(Felipe);

Eu encaro o autismo ndo como um problema, eu encaro numa boa.
Tanta gente assim que tem, que foi diagnosticado com autismo e
chegaram aonde chegaram... (Felipe);

A gente pode viver, a gente pode controlar e vencer o problema. E
mais um modo de viver assim sabe? Do jeito de ser da pessoa (Felipe).

Suas narrativas revelaram a transformacdo na forma de perceber o TEA,
culminando na sua percepcdo como uma caracteristica da pessoa. Neste processo
estiveram envolvidos profissionais, familia e amigos, confirmando a ideia de que as

pessoas do seu meio foram fundamentais nesse processo de aceitacdo e de
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percepcdo de si. O relato de Felipe corrobora também com o que foi apontado pelo
jovem do estudo de Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013), quanto a necessidade do
esforco, também pelos proprios, para o enfrentamento do TEA.

Dessa forma, compreendeu-se o que foi escrito por Vygotski (1924/1997a), que
as condi¢Oes favoraveis do contexto de vida de Felipe, Ihe possibilitaram enfrentar o
TEA e construir novos caminhos para a sua vida. Nesse sentido o autor enfatizou que
a sociedade e a cultura sdo primordiais na superacao desta condicao.

Porém, no caso de Juliana, a sua SSD, a sua realidade social a influenciou no
modo em como percebe o TEA. Juliana ndo aceitava o seu diagndstico e evitou falar

sobre o0 assunto.

Sobre o autismo... é... sobre... 0 autismo. Conhego! Algumas coisas.
Mas é melhor nao falar sobre isso... (Juliana).

Essa narrativa expressou seu sentimento de aflicdo ao se falar sobre a sua
condicdo e revelou as particularidades que tensionaram essa conduta de fuga por
Juliana: na comparacdo com a irma que nédo tinha essa condicdo, com os colegas de
turma que ela ndo conseguiu acompanhar e no preconceito e discriminagcdo que
sofreu pela sociedade. Ela preferiu o siléncio, mas no que néo se narrou, percebeu-
se o0 drama interno, a que se referiu Vygotski (1916/1999), vivido por Juliana quanto
ao TEA.

Ao representar o TEA em suas producdes, percebeu-se que Juliana e Nek néo
se colocaram sozinhos. Além de si, incluiram os seus colegas do CAPS também
diagnosticados com TEA e explicaram as caracteristicas de todos. A respeito da

concepcao de si, Juliana, Nek e Melvin se consideraram:

Essa contente sou eu (Juliana);
E confuso! Aqui... sei 14, sou eu! Sério e Tedioso (Nek);

Assustado e azarado! (Melvin).
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Alude-se que a convivéncia de Juliana com colegas na mesma condicao, lhe
possibilitou esse sentimento de contentamento, por interagir com eles e por
compartilhar experiéncias e atividades.

A concepcéo de Nek sobre o TEA, de que era algo confuso e de Melvin que se
considerou assustado, revelou a dificuldade de compreenséo desse transtorno pelos
proprios sujeitos. As caracteristicas de Nek derivaram da sua SSD, das suas privacdes
em relacdo ao mundo exterior: das dificuldades de interacdo que possivelmente
derivou sua caracteristica de um individuo sério, por ser introvertido, e da caréncia de
atividades que |he fez ficar tedioso por passar a maior parte do seu tempo em sua
residéncia. Melvin se julgou azarado, um sentimento que reforcou a sua comparacao
aos irmaos que nao tinham esse diagnaostico e o quanto isso lhe devia ser angustiante.

Essas concepcdes de si revelaram as consequéncias da SSD para 0s
participantes com TEA, que, segundo Vygotski (1916/1999), Ihes entrelacaram e
demonstram suas visdes de mundo, resultantes dos acontecimentos em suas vidas
gue produziram as suas caracteristicas pessoais.

Esses sentimentos foram apontados no estudo de Powell e Acker (2016), em
gue os participantes se consideraram confusos e assustados por perceberem as
dificuldades derivadas do TEA, além de se sentirem chocados e irritados por ter
acontecido com eles e ndo saberem como lidar com essa condi¢do, trazendo uma
sensacao de desesperanca pela falta de apoio.

Em relacao ao futuro, identificou-se como preocupacao das maes o destino dos
seus filhos nas questbes social e afetiva porque ndo possuiam amigos,
relacionamento amoroso e encontravam-se, em sua maioria, sem um vinculo social.
Os pais envelheceram e se debilitaram e as maes estavam menos decididas e mais
cansadas pelos anos de luta para a incluséo e desenvolvimento dos filhos. Ainda que
continuassem a acreditar nas possibilidades de superacao e desenvolvimento dos
filhos. A producgéo dos participantes com TEA a respeito de como percebem o futuro,

esta na Figura 46:
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Figura 46 - Como os participantes com TEA percebem o futuro
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Fonte: http://scala.ufrgs.br

A partir de cenarios diversos, representaram os seus desejos, dentre eles, o de
ter uma profissao foi mencionado por Felipe e Nek. Além da questéo profissional para
a independéncia, Felipe referiu-se ao desejo de uma relacdo amorosa que incluisse o

casamento.

Ser Militar, Nadador ou Piloto (Nek);

O futuro é continuar. E como se continuasse a faculdade, trabalhar,
pesquisar, lecionar, ganhar dinheiro e casar. Passar no concurso. Ter
minha prépria familia assim, sabe? Ser independente plenamente
(Felipe).

Esse desejo relacionado a vida afetiva, como namorar e casar, foi enfatizado
por pessoas com TEA do estudo de Bagarollo e Panhoca (2011), e o desejo pelo
sucesso, planos futuros de trabalho e emprego foram ditos pelo jovem com TEA do
estudo de Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013).

Os desejos de Juliana e Melvin eram relacionados as atividades que gostariam

de realizar ou de continuar realizando:

Desenhar, recortar e colar e escrever um livro (Juliana);
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Quero viajar de Onibus, vestir a camisa e abracar (Melvin).

Esse interesse por passeios, narrados por Melvin, também foram mencionados
pelos participantes com TEA da pesquisa de Preece e Jordan (2010).

Os acontecimentos nas vidas de Nek, Juliana e Melvin refletiram em
dificuldades, tais como foram identificadas por Turcotte et al. (2015), para a resolucao
de problemas, falta de iniciativa, estabelecimento de metas para o futuro, organizacao
de si mesmo e de combinar escola e trabalho. Apenas Felipe conseguiu supera-las.
Assim sendo, possuiam desvantagens em razdo das situacbes do passado, bem
como apontaram Gulec-Aslan, Ozbey e Yassibas (2013).

Considerando o que disse Vygotski (1916/1999), os acontecimentos na vida
dos participantes com TEA produziram o futuro e se revelaram em termos de suas
perspectivas. De acordo com Costas e Ferreira (2011), eles se produziram como
individuos na acdo social e interacdo, internalizando concepcfes a partir dessa
relacao.

Atualmente a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA
sob a Lei n°12.764 de 2012 (BRASIL, 2012), a Lei Brasileira de incluséo da Pessoa
com Deficiéncia de 2015 sob n°® 13.146 (BRASIL, 2015) e em nivel local a Lei n® 6.529
de 2016 (MACEIO, 2016), que visam assegurar o aprendizado no decorrer de toda a
vida, promover sua conquista, o exercicio da autonomia e protecéo de toda forma de
negligéncia e discriminagdo, acesso a educacdo superior e profissional, em
igualdades de oportunidades e condi¢cdes com as demais pessoas, ndo garantiram
aos participantes com TEA a oferta de servicos e recursos que promovessem sua

inclusdo plena em todos os ambitos da vida em sociedade.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Muito mais do que ouvir as narrativas de vida de Felipe, Nek, Juliana e Melvin,
foi possivel vivencia-las no campo, através de cada encontro com eles e suas maes.
Na observacéo de suas dinadmicas de vida e interacdo com eles em todas as etapas
e momentos desta pesquisa, além dos seus acolhimentos e suas dedicacbes em
disponibilizarem todas as informacdes possiveis para a concretizacao deste estudo.
Por isso, ndo apenas produziram-se dados, sobretudo possibilitou a imersdo no
mundo deles e, através disso, vivenciar a experiéncia de conhecé-los muito além do
TEA e de caminhar junto a eles e aos seus desejos de uma vida produtiva e social.

As vivéncias de Felipe, Nek, Juliana e Melvin revelaram, cada uma em sua
singularidade, ao mesmo tempo com acontecimentos comuns, 0s enfrentamentos em
diferentes momentos da vida que refletiram no prosseguimento e/ou interrupgcéao das
suas escolaridades e concepg¢des quanto aos seus espacos de vida, a si, 0 autismo e
futuro.

A partir do conhecimento das suas vivéncias familiares, escolares e sociais, foi
possivel entender o0s aspectos que potencializaram e/ou fragilizaram seu
desenvolvimento e participacdo social. Além de conhecer os seus desafios, as
consequéncias da exclusdo e o modo em como se percebiam, como lidavam com o
TEA e como projetavam o futuro.

Nascidos entre os anos de 1981 a 1987, os participantes vivenciaram o
despreparo de profissionais para a definicdo do diagndstico precoce de TEA, como
ainda encararam um sistema escolar incapaz de lidar com suas especificidades e uma
sociedade igualmente incapaz em aceita-los e inclui-los na vida social.

O principal alicerce a época na vida e na constituicdo desses individuos foi o
espaco familiar. Pois verificou-se as potencialidades da mobilizacdo das maes para o
entendimento dos filhos e busca por tratamentos a partir da percepcao dos primeiros
sinais de alteragcdo no desenvolvimento, assim como para a inser¢cdo e incluséo

escolar e na vida em sociedade.
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A escolarizacdo esteve relacionada aos esforgos, sobretudo das mées que
lutaram para a permanéncia deles na escola e se esforcaram no apoio aos professores
através de sugestbes para integra-los e manté-los na sala de aula durante as
atividades de ensino. Também houve esforgos dos proprios participantes com TEA
em prosseguir na escolarizagcdo para acompanhar seus irméos e colegas de turma e
pela representacdo da escola enquanto um espaco que lhes possibilitava a
socializacdo e a construcdo das amizades inexistentes em outros espacos.

As fragilidades do espaco escolar, que produziram desafios para a
escolarizacédo dos participantes, revelaram-se a partir da recusa e/ou dificuldade na
matricula, nos empecilhos interpostos para que as maes desistissem da insercdo dos
filhos na escola regular e nas dificuldades dos professores quanto as estratégias
pedagdgicas para esses aprendizes diferentes. Deste modo, a escola precisa estar
preparada para recebé-los em suas demandas e necessidades, considerando-se 0
papel dos espacos educativos na constru¢do dos individuos. Sendo necessarias
praticas inclusivas, atrativas, direcionadas a diversidade e que permitam
possibilidades para os alunos com TEA desenvolverem as suas potencialidades nas
instituicbes escolares em todos os niveis, do fundamental ao superior. Bem como h&
necessidade de intervencdes na preparagao dos colegas de turma para a inclusdo e
respeito as diferencas dos alunos com deficiéncia.

Os dados também mostraram o CAPS como espaco de socializacdo e
superacao da excluséo, de acolhimento, de encontro dos participantes com o TEA, de
compartilhamento com outros colegas e de progressos no desenvolvimento,
produzindo um sentido de comparacéao social, aceitacéo, confianca e uma relacao de
afetividade deles com este espaco.

Entretanto, as vivéncias no espaco social emergiram a intolerancia a diferenca,
nos preconceitos e discriminagdes pela sociedade, com consequéncia na posi¢ao e
relac@o desses participantes com o mundo. Pois, sendo o individuo um ser social, que
nasce em um determinado contexto histérico-cultural, esse o constitui, a partir das
forcas que estdo presentes na sociedade em que estad imerso, em todo o seu
desenvolvimento.

Assim, o diagnéstico tardio de TEA e as dificuldades do sistema escolar,
relacionados a caréncia de profissionais especializados, bem como as condi¢bes do

meio, dos espacos de vida e de relacdo familiar e com as demais pessoas,
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consequéncia desse contexto de vida de Felipe, Nek, Juliana e Melvin, produziram
impactos em seu desenvolvimento, na aprendizagem, na escolarizacdo e na vida
social. Aspectos estes que coincidem com a época cultural e fundamentos historicos
das vivéncias.

Nessa direcao, as vivéncias produziram consequéncias em suas concepcoes
guanto aos seus espacos de vida, identificadas pela maneira em como os acolheram
e os atenderam em suas necessidades e na forma como visualizaram ou néo as suas
potencialidades, expressas nas palavras e sentimentos representados pelos
participantes em suas narrativas e historias produzidas através do SCALA. Inclusive
causaram implicagdes no modo em como se percebiam, em como lidavam com a
aceitacdo e superacdo do TEA, nas caracteristicas pessoais, na autonomia ou
dependéncia e em como projetavam o futuro, através dos interesses e planos de vida.

Acredita-se que a abordagem tedrico/metodol6gica assumida nessa pesquisa
abra novos espacos na producdo de conhecimentos no ambito do TEA e contribua
para fortalecer esse método de andlise na pesquisa qualitativa para esse grupo.

Ao produzir esse estudo evidenciou-se que para a compreensdo dos
fundamentos histéricos que envolvem individuos em suas vivéncias e concepcoes de
mundo e na particularidade de pesquisas com pessoas adultas com TEA, € necessario
analisar as raizes sociais defendidas por Vygotski, a partir de todas as suas fases de
vida, do passado ao futuro, nas diversas relacdes que direcionaram o desenrolar das
acOes as quais possibilitaram entender os participantes com TEA em seu
desenvolvimento.

Do mesmo modo que o método da narrativa de vida é um meio de acesso ao
conhecimento do contexto historico-cultural enfatizado por Vygotski, visto que
possibilitou apreender, a partir das palavras ou outras formas de expressao pelos
participantes, 0os acontecimentos, representacdes, concepc¢des, perspectivas e 0s
seus modos de ser/estar/relacionar com o mundo. As narrativas de vida dos
participantes emergiram ndo apenas a historia de si, mas a relacdo com o grupo social,
0s aspectos dominantes e as tensdes presentes em suas vivéncias.

Além disso, verificou-se que pessoas com TEA podem se envolver como
participantes de pesquisas em metodologias de auto relato, pois apresentam

potencial, que historicamente ndo lhe é associado, para a autorreflexdo sobre
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situacdes que lhes dizem respeito, e em virtude disso raramente s&o oportunizadas a
falarem em primeira pessoa.

E evidente a diversidade das habilidades comunicativas de pessoas com TEA,
0 que produz desafios para esse tipo de metodologia e isso representou uma
dificuldade no desenrolar desse estudo, porém constatou-se que a producdo de dados
através de ferramentas digitais, a exemplo do que foi alcancado como o uso das
imagens do modulo de Narrativas Visuais do SCALA, é um caminho para pesquisas
voltadas ao protagonismo desses individuos.

Deste modo, destaca-se a relevancia dos dispositivos digitais como busca e
apoio na comunicacao de sujeitos com TEA e a importancia de estratégias, pelo
pesquisador, nesse processo relacional para que os participantes se comuniquem
através da disponibilizacéo de tais recursos, pois ha uma necessidade deles de serem
compreendidos. O uso do SCALA provocou aos participantes com TEA, entusiasmo,
satisfacao e interesse durante a atividade de produc¢ao de suas historias, evidenciando
a necessidade de utilizacdo de dispositivos digitais em pesquisas com esse grupo.

Utilizar o modulo de Narrativas Visuais do SCALA permitiu aos participantes
construir suas narrativas em seus contextos de vida sob trajetérias de diferentes
olhares, em meio a SSD e no ordenar e representar a realidade.

Com isso, foi possivel dar voz a um grupo que é historicamente excluido e,
através de mudltiplas estratégias, ouvi-los, contribuindo com informacdes quanto as
suas aflicdes e os sofrimentos que a exclusdo provoca, além das marcas que ela
deixou na vida dos participantes.

As narrativas das maes também possibilitaram conhecer em profundidade o
contexto de vida em que os participantes com TEA se desenvolveram, a partir de
informagdes detalhadas desde o nascimento deles, o que contribuiu de forma
relevante para a analise dos dados e discussao desta pesquisa.

As vivéncias dos participantes com TEA tiveram uma relacdo direta com a
dindmica do meio, com a SSD e com o desenrolar das acfes, e as explicaram e
evidenciaram as relacbes existentes entre elas. Produziu impactos que o0s
imobilizaram em alguns aspectos sociais, arrancaram-lhes do circulo da vida, dos
seus assuntos de interesse e rompeu com seus vinculos habituais, tais como

familiares, escolares e de amizade.
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Sendo os patrticipantes com TEA parte da SSD e das suas relagées com meio,
eles se constituiram através do que vivenciaram, com concepcdes de mundo que lhes
foram orientadoras nas atividades e acdes, influenciando no desenvolvimento
psicologico e nas suas caracteristicas pessoais. As evolucdes, as crises e as
transformagdes implicaram na forma em como se constituiram como seres historico-
culturais.

O estudo de pessoas com TEA em sua fase adulta permitiu conhecer dados de
uma trajetéria mais ampla de vida que responderam a diversas interrogacdes sobre o
TEA, oportunizando levantar outras problematicas para investiga¢des futuras.

Por isso, reflete-se como uma delas, a necessidade e importancia do
desdobramento de novas pesquisas direcionadas as pessoas adultas com TEA, pois
nessa faixa etaria elas se invisibilizam por ndo se ter politicas publicas de
acompanhamento para depois da escola e que as assegurem na vida adulta com TEA.
E preciso compreender que pessoas com TEA possuem potencialidades para o
desenvolvimento, mas que lhes sdo negligenciadas pela inexisténcia de politicas
publicas para essa faixa etéria.

Os participantes com TEA do estudo conviveram com a falta de garantia de
seus direitos fundamentais, conduzindo-os a vulnerabilidade e a invisibilidade social.
Dessa forma, € imperativo o compromisso do poder publico para garantir-lhes a
dignidade e inclusé&o social, através de discussao de propostas para que a politica se
amplie e se complemente como via de apoio as pessoas com TEA e sua familia, para
engaja-las socialmente e poderem lidar com os desafios inerentes ao TEA ao longo

de suas vidas.
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