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Familiares de crian¢as e adolescentes com
autismo: percepcgcoes do contexto escolar

Martha Morais Minatel*
Thelma Simoes Matsukura**

Resumo

Leis e diretrizes respaldam a¢des direcionadas a inclusio de pessoas com deficién-
cia na rede regular de ensino. Objetivou-se identificar, sob a 6tica de familias de
criangas e adolescentes com autismo, as experiéncias no contexto escolar vivenciadas
pelos mesmos junto a escolas regulares e especiais. Foram participantes do estudo
20 familias de individuos com autismo. Instrumentos utilizados: Questiondrio de
Identificagdo e entrevista semiestruturada. Dados obtidos por meio do Questiondrio
de Identificagdo foram analisados descritivamente, e a andlise qualitativa foi feita por
meio da técnica do Discurso do Sujeito Coletivo. Dentre os resultados, identificou-
se que das 20 criancas/adolescentes com autismo, 15 jd estiveram na escola regular
e somente 5 permaneceram. As percep¢oes familiares das experiéncias no contexto
educacional revelaram dificuldades e desafios, como a busca por uma escola que res-
pondesse as expectativas parentais, a garantia da vaga e a garantia da inclusdo e res-
peito aos direitos do filho enquanto pessoa em desenvolvimento e com necessidades
a serem consideradas. Observou-se que as preocupagoes das familias voltam-se para
questoes do cuidado, aceitagao e respeito a seus filhos. Considera-se que as familias
vivenciaram um cotidiano marcado por dificuldades e preocupagoes no processo de
inclusdo escolar, no que diz respeito aos direitos, ao cuidado e ao preparo da escola
em receber essa populagio; destacou-se a vivéncia do preconceito e da discriminagio.
Acredita-se que este artigo traz contribuicdes para a ampliagio do conhecimento da
realidade vivida por familias de pessoas com autismo.
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Relatives of children and adolescents with autism:
perceptions of the school context

Abstract

Laws and guidelines support actions directed to inclusion of people with disabilities
in regular schools. This study aimed to identify, from the perspective of families of
children and adolescents with autism, experiences in the school context experien-
ced by them in regular and special schools. Study participants were 20 families of
individuals with autism. Instruments used: Identification Questionnaire and semi-s-
tructured interview. Data obtained through the Identification Questionnaire were
analyzed descriptively and qualitative analysis was performed using the technique of
the Collective Subject Discourse. Among the results it was found that of the 20 chil-
dren/adolescents with autism, 15 have been in regular school and only 5 remained.
The family perceptions of the experiments in educational context revealed difficulties
and challenges, as the search for a school that responded to parental expectations,
ensuring the vacancy and ensuring inclusion and respect for the rights of the child as
a developing person and needs to be considered. It was observed that the concerns
of families turn to issues of care, acceptance and respect to their children. It is consi-
dered that the families experienced an everyday marked by difficulties and concerns
in the process of school inclusion, as regards the rights, care and preparation of the
school to receive this population; stood out the experience of prejudice and discrimi-
nation. It is believed that this paper brings contributions to the expansion of know-
ledge of the reality experienced by families of people with autism.

Keywords: Autism; Family; School.

Infroducdo

Desde sua primeira descricao em 1943, por Leo Kanner, o autismo tem sido
foco de pesquisas e constantes revisoes, por diferentes perspectivas, quanto a sua de-
nominagio e caracterizagio. Atualmente no Brasil, considerado como uma deficién-
cia (BRASIL, 2012) e integrando o Transtorno do Espectro Autista na quinta versao
do DSM, o autismo caracteriza-se pelo prejuizo funcional nas dreas da comunicacio,
da interagio social e comportamento.

Tais prejuizos marcam a vida das pessoas com autismo, bem como de suas
familias, podendo trazer algum tipo de impacto, como o estresse, modificagées na ro-
tina e no cotidiano familiar, sobrecarga emocional, dentre outros (DeGRACE, 2004;
FAVERO, 2005; MINATEL, 2013; SCHIMIDT; BOSA, 2003).

Sendo uma condicio cronica, os desafios e demandas vivenciadas por esses
individuos e familiares se modificam ao longo do tempo, podendo ter maior ou
menor impacto a depender das possibilidades de desenvolvimento da pessoa com
autismo e do seu grupo familiar, dos contextos que estdo inseridos e dos recursos e
apoio disponiveis as familias.
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Dentre os contextos de desenvolvimento que marcam a vida da pessoa com
autismo, a escola ¢ um espago que se destaca, tanto para eles como para seus fami-
liares.

No Brasil, leis e diretrizes tém respaldado agoes direcionadas a inclusdo escolar
de pessoas com deficiéncia na rede regular de ensino (BRASIL, 1988; BRASIL, 1990;
BRASIL, 1996).

As portarias, decretos e leis, somados & Politica Nacional de Educagao In-
clusiva do ano de 2008 culminaram no Decreto 7611 (Brasil, 2011), que reforca a
proposta da oferta da educacio especial preferencialmente na rede regular de ensi-
no a pessoas com deficiéncia, destacando a oferta de apoio necessdrio para garantir
uma educagio efetiva ¢ eliminar as barreiras que impedem a escolarizagio. A oferta
da educagao especial, nesse contexto, se dd por meio do Atendimento Educacional
Especializado (AEE), que tem como funcio identificar, elaborar e organizar recursos
pedagdgicos e de acessibilidade, especialmente nas salas de recursos multifuncionais.
Esse atendimento complementa a formagio dos alunos e nao deve ser visto de modo
substitutivo ao ensino regular.

Ainda que o AEE deva ser realizado na rede regular de ensino, preferencial-
mente, é possivel ainda oferecer esta aten¢do exclusivamente nas escolas especiais.
Segundo a cartilha elaborada pela Defensoria Publica do Estado de Sao Paulo no ano
de 2009, nio sdo todas as criancas e adolescentes com autismo que se beneficiam do
ensino em salas comuns de escolas regulares, os casos devem ser analisados cuidadosa-
mente em conjunto com a equipe técnica (da educagio e satide); geralmente criangas
e adolescentes com autismo, com outras deficiéncias associadas, se adaptam melhor
as escolas especiais.

Como suporte e incentivo 2 inclusio na rede regular, recentemente os alunos
dentro do espectro do autismo foram contemplados pela lei 12.764, que institui a
Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (BRASIL, 2012); em seu artigo 3°, dentre outras determinagdes, prevé o
acesso & educacio e ao ensino profissionalizante e, ainda ressalva, em pardgrafo dnico,
o direito do aluno com espectro autista incluido na rede regular de ensino em ter um
acompanhante especializado, desde que comprovada sua necessidade.

Estudos de revisao da literatura sobre autismo ¢ inclusio escolar, ainda que re-
alizados em periodos diferentes, revelam a caréncia de estudos na realidade brasileira
que envolvam uma amostra mais significativa de participantes, pois, na maioria dos
estudos, consistem casos tnicos (CAMARGO; BOSA, 2009; OLIVEIRA;PAULA,
2012; NUNES et al., 2013).

No estudo de revisao da literatura de Oliveira e Paula (2012), dentre outros
objetivos, buscou-se identificar o cendrio atual da produgio cientifica brasileira refe-
rente a inclusdo de pessoas do espectro autista, a partir da andlise de artigos cientificos
indexados a Biblioteca Virtual em Satde; diante dos poucos artigos identificados, as
autoras contataram especialistas da drea e buscaram, nas referéncias dos artigos es-
colhidos, a obten¢ao de mais trabalhos, chegando ao final da busca a 2 artigos, uma
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dissertagio e duas teses. Os resultados encontrados pelas autoras revelam dificuldades
na oferta de escolariza¢io de qualidade, além da caréncia de estudos empiricos na
realidade brasileira que relatem a situagio real de inclusio dos sujeitos com autismo.

Nunes et al. (2013) realizaram um estudo com objetivo de identificar as pro-
dugoes cientificas nacionais, entre 2008 e 2013, sobre a inclusio escolar de pesso-
as com autismo no Brasil; seus resultados mostram que a presenca de alunos com
transtorno do espectro autista aumentou nos dltimos anos com o movimento da
inclusdo (no ano de 2012 foram registrados 25.624 alunos, segundo dados do Censo
Escolar do Ministério da Educagao), contudo, observaram que o desconhecimento
sobre a sindrome e a caréncia de estratégias pedagdgicas especificas podem acarretar
poucos efeitos na aprendizagem desta populagdo. Os autores também identificaram,
em alguns estudos, os efeitos promissores do modelo colaborativo de trabalho (entre
professores de escolas regulares e especiais), do uso de recursos de tecnologia assistiva,
de adaptagoes curriculares, dentre outros.

Estudos recentes indicam que, mesmo com aporte legal e o discurso da in-
clusio escolar, a desconfianca, incerteza e inseguranca estdo fortemente presentes na

percepgao das familias e dos profissionais envolvidos neste processo (NUNES et al.,
2013; OLIVEIRA; PAULA, 2012; SERRA, 2008).

Tem-se verificado que as escolas especializadas ainda continuam sendo a tinica
opgao real para as familias e/ou um suporte importante aos autistas e seus familiares
na procura por um sistema de ensino que responda as demandas desse grupo (MI-
NATEL, 2013).

Diante do exposto, este estudo focaliza experiéncias de familiares de criancas e
adolescentes autistas com a escola, seja regular ou especial. Considera-se importante
o conhecimento desta realidade para a discussao critica da legislacao e, especialmente,
para a proposigao de politicas ptblicas e de intervencoes eficazes.

Objetivo
Identificar, sob a ética de familias de criancas e adolescentes com autismo, as

experiéncias de inser¢do no contexto escolar vivenciadas pelos mesmos junto a escolas
regulares e especiais.

Método'

Foram participantes do estudo 20 familias de individuos com autismo, re-
presentadas pelo familiar mais envolvido com os cuidados do filho. Os participantes
compuseram trés grupos que caracterizaram marcos do desenvolvimento: Grupo 01
(GO1): 6 familias de criancas entre 3-6 anos; Grupo 02 (G02): 9 familias de criancas
entre 7-11 anos; Grupo 03 (G03): 5 familias de adolescentes entre 12-18 anos.

A amostra foi de conveniéncia e para a composi¢io dos grupos os seguintes
critérios de inclusao foram estabelecidos: a crianca e o adolescente ter diagnéstico de
autismo e nio ter registro de comorbidades em seu prontudrio e faixa etdria entre 3
e 18 anos.
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Do total de participantes, 16 sao representados pelas maes e os demais por
outros membros da familia, como o pai (3 participantes, 2 do G02 e 1 do G03) e a
avo (1 participante no GO03).

A idade dos participantes variou de 22 a 67 anos de idade, com uma média de
idade de 30 anos no GO1, 43 anos no G02 e 54 anos no G03. Quanto a escolaridade,
a maioria dos participantes possui o Ensino médio (completo ou incompleto). Treze
dos 20 participantes ndo estavam trabalhando fora de casa no momento da coleta
de dados e, dentre os que trabalhavam, os mesmos estavam inseridos em trabalhos
tempordrios ou sem vinculo empregaticio.

Em relagio as criancgas e adolescentes com autismo, 15 deles sao do sexo mas-
culino e 5 do sexo feminino, sendo que no GO1 e no G02 hd duas meninas e no G03
sd0 a maioria, trés dos cinco adolescentes. O tempo que as criancas ¢ adolescentes
estdo vinculados 2 instituicao variou de 6 meses (no GO01) a 13 anos (no G03).

Quanto a severidade do transtorno autista, mensurado pela institui¢io que
as criangas e adolescentes frequentavam na ocasido da coleta de dados, por meio
do CARS (Childhood Autism Rating Scale), 12 deles foram avaliados como nivel do
transtorno grave, na propor¢io de 4 criancas no GO1, 6 criangas no G02 e 2 adoles-
centes no G03. Os demais foram avaliados como leve-moderado.

A pesquisa foi desenvolvida em uma cidade do interior do estado de Sao Paulo
de, aproximadamente, 220 mil habitantes.

Para a identificagao dos participantes, contatou-se uma instituigio filancrépi-
ca, que oferece servigo especializado de satde ¢ educagdo especial para pessoas com
autismo desde 2004.

Foram utilizados como instrumentos: Questiondrio de Identificagio para co-
letar informacdes gerais dos participantes e Entrevistas Semiestruturadas, com trés
roteiros semelhantes, porém com especificidades para cada grupo/fase do desenvol-
vimento.

Procedimentos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
da Universidade Federal de Sao Carlos (Parecer n. 228/2011) e todos os participantes
assinaram ao termo de consentimento livre e esclarecido.

A coleta de dados foi realizada em dia e hordrio previamente marcados, em
local escolhido pelas familias (no domicilio ou na institui¢do). A duracio das entre-
vistas variou de 1 hora e meia a 4 horas.

Andlise dos dados

Os dados obtidos por meio do Questiondrio de Identificagio foram analisados
descritivamente.
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A andlise qualitativa dos dados foi feita por meio da técnica do Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC). A técnica tem por objetivo esclarecer determinada represen-
tagdo social por meio de um discurso tnico construido a partir de trechos de depoi-
mentos de um grupo sobre um tema especifico (LEFVRE; LEFVRE, 2010).

Resultados e discussdo

Contextualizando a insercdo escolar: desafios e possibilidades

Identificou-se que, dentre as 20 criangas/adolescentes com autismo, 5 nunca
estiveram em outra institui¢do escolar além da escola especial. Dentre os 15 que jd
estiveram, somente 5 continuam no ensino regular; os demais permaneceram pelo
periodo que variou de 1 més a 2 anos.

Especificamente no GO1, cinco das seis criancas j estiveram inseridas, con-
tudo, somente trés continuam. Destas, duas estdo em escola regular particular (com
adapragées do curriculo, flexibilidade dos hordrios de permanéncia na escola) e outra
estd na escola regular municipal, frequentando somente duas horas por dia a recrea-
¢do (que consiste na oferta de atividades ludicas e brincadeiras no periodo contrario
3 aula). As outras 3 criangas, segundo suas familias, desistiram da inclusio pelo pre-
conceito, despreparo da escola em receber o filho ou falta de recursos para continuar
pagando uma escola particular para o filho.

No G02, uma das nove criancas nunca esteve inserida no sistema regular e
apenas duas continuam incluidas (uma em escola particular, utilizando adaptagoes
curriculares; e outra na rede municipal, com especificidades quanto ao hordrio e
permanéncia na escola - trés vezes por semana com a permanéncia de uma a duas
horas). Os demais desistiram da inclusao devido as dificuldades encontradas, como o
preconceito e exclusio dentro da prépria sala de aula e da equipe técnica escolar, pelas
constantes reclamacoes em relagio ao filho acerca de sua agitagao e dificuldade em
aprender, pela impossibilidade da escola em lidar com os comportamentos da crianca
(ndo permanecer dentro da sala de aula, ficar andando no pdtio), dentre outras.

No GO03, trés dos cinco adolescentes s6 estiveram na escola especial e dois que
passaram pela escola regular relataram dificuldades como a vivéncia do preconceito e
discriminacio, a dificuldade da escola em flexibilizar o curriculo e horirios e a percep-

G
¢ao dos pais de que o filho nio acompanhava o conteddo dado. Na ocasido da coleta
de dados, todos os adolescentes estavam vinculados apenas a escola especial.

Ainda que se observe que a composi¢io da amostra deste estudo partiu do
vinculo das criancas e adolescentes em escola especial, aponta-se que o critério nio
excluiu criancas com duplo vinculo escolar. Além disso, aponta-se que buscou-se pe-
los possiveis participantes do estudo em clinicas-escola da regido e constatou-se que
todos os autistas vinculados a estas clinicas estavam matriculados na escola especial
focalizada neste estudo e a opgao pelo contato via escola se deu em funcio da pers-
pectiva de maior niimero de participantes.
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Observa-se que os resultados quanto 2 inser¢ao das criangas e adolescentes no
contexto escolar, predominantemente na rede especial, diferem dos resultados en-
contrados por Pimentel (2013). A autora realizou um estudo com criancas e adoles-
centes com diagndstico de autismo (entre 3 e 16 anos), que realizavam atendimento
fonoaudioldgico vinculado a uma clinica-escola publica, na cidade de Sao Paulo, e
identificou que entre as 56 criangas e adolescentes participantes, apenas duas nio
frequentavam escola de nenhuma natureza e 46 estavam em escola regular — 9 fre-
quentavam apenas 3 dias por semana e os demais com 4 ou 5 dias de frequéncia. O
tempo de permanéncia na escola também variou de uma a sete horas.

Havendo uma politica nacional que fomenta a inclusio escolar e que deve
ser implementada e/ou viabilizada pelos municipios, hipotetiza-se que as diferengas
observadas entre os resultados de ambos os estudos pode também ser explicada por
especificidades regionais e municipais (politicas publicas, oferta de servigos e sua or-
ganizagio), ainda que ambos estudos tenham sido realizados no estado de Sao Paulo.
Considera-se, também, que o estudo de Pimentel ocorreu na capital do estado, onde
é possivel maiores possibilidades de servicos e, talvez, uma cultura de mobilizagio da
populagio em geral e de protagonismo das familias especificamente.

Revelando os desafios e dificuldades: a percepcdo dos pais

As percepgoes das familias de suas experiéncias no contexto educacional re-
velaram dificuldades e desafios, como a busca por uma escola que respondesse as
expectativas parentais, a garantia da vaga e, principalmente, a garantia da inclusio e
respeito aos direitos do filho enquanto pessoa em desenvolvimento e com necessida-
des a serem consideradas e atendidas, como observado nos DSCs a seguir.

DSC (GO01): “Ah, a gente estd esperando qual delas vai aceitar ele,
porque a gente deu o nome dele em trés escolas, agora a gente tem que
esperar se elas ndo vio jogar isso pra frente sé pra se livrar, porque eles
Jalam, se alguém desistir a gente chama ele'”

DSC (G02): “Eu pesquisei escola normal pra ele, mas nenhuma se
adequou, até tentei colocar ele numa particulay, que falaram que aten-
dia crianga especial, mas ndo deu, foram alguns meses e foi terrivel, a
professora falava que ele batia nela e ele nio batia em ninguém, ele sé
ficava andando pela escola, nio colocavam ele dentro da classe. Entio
teve umas coisas ridiculas assim. Nio podia colocar crianga com fralda
na escola piiblica, e ele usava fralda. Particular, nenhuma dava certo,
umas ndo pegavam, as que pegavam tinham diferenca com prego, se
Jaz diferenga logo no prego o que ndo vai fazer com meu filho! Acho que
as escolas regulares ndo tem o preparo, a crianga autista ela precisa estar
numa sala com no mdximo 4 alunos com atengio individualizada e
nenhuma escola oferece isso.”

Nao encontrar vaga na rede regular, tanto publica como privada, vai além da
auséncia real de vagas (limite de alunos por escola), envolve: a discriminagio e desres-
peito; a auséncia da garantia de direitos dos alunos e suas familias (cobrar a mais, no
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caso da escola particular; nao aceitar o aluno por suas especificidades — uso de fralda);
o modo como se estabelecem ¢ ocorrem as relagdes entre os envolvidos (professor —
aluno - familia); e a desinformacio acerca das possibilidades, mitos, dentre outras.

Ainda que se considere que as tentativas de ingresso no ensino regular reali-
zadas pelas familias deste estudo se deram em momentos de tempos diferentes (com
uma diferenca de quase 10 anos entre as tentativas de inser¢ao), onde para as familias
do GO1 a inclusio se constitui como algo mais concreto e possivel e para as do G03
essa possibilidade era ainda quase teoria, verifica-se que o avango ou a alteracio desta
realidade € ainda muito timida.

Observa-se nos trés grupos, especialmente nos mais novos (GO1 ¢ G02), um
movimento dos pais em buscar e tentar minimamente garantir a inclusao escolar dos
filhos, contudo, no dia-a-dia na escola desenvolve-se um processo de exclusio para a
maioria dos casos. O DSC apresentado a seguir reforca esta percepgio.

DSC (GO02): “Na E (Escola Especial) eles falaram assim, o governo
Jalou que seu filho tem o direito de ir pra escola, vocé procura uma
escola normall’. Entdo ndo teve dificuldade, porque pelo direito dele,
podia colocar ele em qualquer uma. Eles receberam o F (filho), mas
ndo tiveram capacidade de ficar com ele. Nio deu certo porque ele nio
tinha aproveitamento nenbhum, ndo tinha uma interagio legal com a
classe, falavam que s6 dava trabalho, atrapalhava as outras criangas e
Jficava nervoso e agressivo na classe. Ele nio queria ficar ld, até escapou
da escola uma vez. Sem contar que comia giz, papel. No fim ele era
excluido, ficava dentro de uma caixa de papelio e a diretora chamava
ele de retardado. Eu penso que hoje em dia tem a tal inclusio, mas
hoje néo estd aquela coisa, acho que futuramente pode ser que seja um
trabalho legal, mas por enquanto, en acho que as pessoas que vio tra-
balhar com isso ainda estio sendo formadas, porque quando o governo
mandou por, ainda ndo tinha pessoas especializadas.”

Estes discursos revelam a intimidade do dia-a-dia na escola, os desafios na
tentativa de incluir o aluno com deficiéncia na escola regular. Alguns autores discu-
tem sobre as lacunas da inclusio para criangas com diferentes deficiéncias e, dentre
elas, apontam a falta de recursos da escola (humanos e materiais), de capacitagao dos
professores e também sobre a auséncia de estratégias de cuidado e atencio necessdria
para realizar uma inclusio efetiva (ROCHA et al., 2003; JURD], et al., 2004; JUR-
DI, AMIRALIAN, 2006).

Nos resultados apresentados, verifica-se a auséncia de didlogo entre os equipa-
mentos escolares/sistemas de ensino (especial e regular), entre as familias e as escolas
¢, ainda, entre as politicas publicas ¢ a realidade escolar e familiar. Assim, quando a
crianga consegue adentrar o espago escolar, recebe-se a crianga para cumprir o que
estd na lei, mas sem realizar a inclusio de fato.

Emilio (2004), ao refletir sobre processos de inclusio escolar, aponta que
apenas colocar “dentro” nao modifica as relagoes de poder existentes, enquanto exis-
tirem relagoes assimétricas que expulsam nio hd mudanca de fato. Para a autora, en-
quanto a discussdo for paliativa, ndo modificam-se as relagées, nio hd transformagio
social.
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As relagoes de poder e de desconhecimento se revelam na justificativa da nio
inclusdo — o problema estd na crianga, suas dificuldades, limitagdes e particularidades,
que a afastam do que ¢ esperado socialmente (comer giz, papel, ser agressivo), cami-
nhando para a exclusio, literal (caixa de papeldo), dentro da prépria escola.

O discurso abaixo reforca essa perspectiva e revela o quanto a propria familia
também assume esse discurso de que a falta é de sua crianga.

DSC (G03): “Na escola normal ele foi até a quarta série, mas depois

parou, porque ele nio acompanhava ld, a mente dele néo estava evo-

luida, ndo tinha jeito, era muita matéria, muita coisa, como ele ia
J

conseguir? ndo tinha jeito.”

Os resultados deste estudo levam 2 consideragio de que as agoes inclusivas
ainda estdo centradas fortemente na mudanca/adaptacio dos alunos autistas para que
participem do ambiente escolar, pouco se modifica em relagio aos préprios espagos
escolares, suas préticas, rotinas, dentre outros, na dire¢io da garantia de permanéncia
real, sauddvel e de respeito a infincia e ao desenvolvimento de todos os alunos. Tais
consideragdes sio também observadas, sob diferentes angulos, por outros estudos
nacionais (NUNES et al, 2013, OLIVEIRA; PAULA, 2012; SERRA, 2008).

Assim, compreende-se que a inclusdo escolar do autista e de outras criangas,
de modo geral, exige modificagoes além das estratégias de adaptacio curricular e de
horérios (como as observadas nos casos dos autistas deste estudo que continuam na
escola regular), exige mudanca de pensamento, de hébitos e cultura, que envolva a
todos - professores, diretores, coordenadores, inspetores, merendeiras, faxineiras, alu-
nos/criancas e adolescentes e suas familias, a sociedade de um modo geral, pois é um
processo que deve ir além dos limites da escola, pois nao nasce nestes espagos e tao
pouco pertence somente a eles.

O discurso a seguir revela o quanto ¢ necessdrio rever conceitos, pré-conceitos,
e ampliar a discussdo para além da escola.

DSC (G03): “Na escola teve problema com as familias, elas nio acei-
tavam, achavam que era contagioso, que os filhos deles nio podiam fi-
car com o meu, porque ele era agressivo. Colocaram uma professora pra
Sicar na sala s6 pra ficar com o F (filho) e néo deu certo, eu sabia que
ndo ia dar certo, deu tudo errado, porque? Bom, 40 alunos, tem aluno
que tenta compreender, tem aluno que nio quer nem saber, vai fazer
0 bullying ali instantineo. E a professora ficou totalmente perdida.”

Estes resultados ajudam a compreender que as dificuldades nio estao apenas
no contexto escolar, formado pela equipe técnica, ou pela organizacio e estratégias
que precisam ser utilizadas para almejar um espaco inclusivo, este discurso revela a
desinformagao, preconceito e discriminagio em relagdo a diferenca, ao autismo.

Reconhece-se que a realidade é muito complexa, assim, para o éxito em pro-
cessos inclusivos ndo cabem agoes especificas, isoladas e desarticuladas; exige-se arti-
culacio e trabalho intersetorial (educacio, satde, assisténcia social), também acées e
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politicas que alcancem a sociedade de forma ampliada. Nesta dire¢do, o reconheci-
mento dos préprios direitos e do respeito a diversidade sao fundamentais.

Preocupacodes e sentimentos das familias

Dentre as preocupagdes e sentimentos em relacio ao ambiente escolar rela-
tados pelos familiares, o preconceito destacou-se nos trés grupos, na escola especial
(DSC 1) e na escola regular (DSC 2).

DSC 1 (GO1):“Primeiro eu tinha certo preconceito quando falavam
o F tem que ir na APAE, até entio ele estava em escolinha particular.
A maior dificuldade minha foi isso, entendeu, de trazé-lo, de aceitar.”

DSC 2 (GO1): “Preocupacdo dele passar pela mesma coisa da primei-
ra escola, pelo preconceito, e ai eu ter que trocar ele novamente de escola.
Porque eu acho que ele percebeu o preconceito, ele sentiu, porque que-
rendo ou ndo ele ficava ld de um jeito que as professoras néo ligavam
muito, entdo ele ficava muito estressado, vivia nervoso, foi dificil lidar
com isso depois que mudou de escola, nio sei se ele tinha medo que isso
acontecesse de novo, dai ele nio queria ir, ele chorava, ele ficava bem
sentido. Além disso, o fato dele ndo saber falar o que ele quer, se ele quer
ir no banheiro, isso me preocupava.”

Estes resultados reforcam estudos que tem evidenciado a questdo do precon-
ceito vivido pelas familias de individuos com autismo e que apontam a dificuldade
em lidar com o “olhar do outro” (DAILLY; GOUSSE, 2010; SMEHA; CEZAR,

2011).

Smeha e Cezar (2011) apontam que o preconceito pode influenciar na op¢io
das mies pela retirada do filho do ambiente escolar, como observado neste estudo.

Identificou-se o preconceito como uma realidade existente, por vezes, dentro
da prépria familia e, sobremaneira, pela sociedade em geral, o que reforca as conside-
racoes anteriores acerca da complexidade desta realidade e da necessidade de agoes e
politicas ampliadas.

Nao se trata de remeter aos pais a responsabilidade sobre o enfrentamento ao
preconceito, no entanto, considera-se que o empoderamento a estas familias pode so-
mar e favorecer posturas ativas frente as situagoes cotidianas que envolvam o contato
social de forma a ampliar, de fato, possibilidades de inclusio.

Nos grupos mais novos, também apareceram preocupagdes em relacio ao cui-
dado com o filho e sua seguranga. Como observam-se nos DSCs abaixo, especifica-
mente na escola especial para o GO1 e na escola regular para o G02.

DSC (GO01): “No comego, eu tive preocupacio de onde meu filho ia
ficar, se iam cuidar bem dele, ¢ se de repente vem um adulto ¢ bate
nele, ele tem problema. Porque ld é assim, tem uma parte ld que é das
criangas e outra que é dos grandoes, entdo eu ficava pensando de na
hora do intervalo acontecer alguma coisa, mas gracas a Deus deu tudo
certo, quando vi que era o melhor pra ele e pra mim, eu deixei.”
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DSC (GO02): “A gente tinha preocupagio que fizessem mal pra ele. Me
preocupava se iam machucar ele, alguém fazer alguma coisa com ele,
ele ndo consegue se defender, ele demora muito pra agir. Se ele estava
sendo bem cuidado. Porque ele nio sabe pedir, deles nio darem comida
quando ele sentisse fome, ndo desse dgua quando sentisse sede, eles nio

sabiam nada dele, dos hibitos dele”

Os discursos revelam que as preocupagoes das familias voltam-se para ques-
toes do cuidado, aceitagio e respeito a seus filhos. Nenhum elemento das entrevistas
indicou preocupagées familiares em relacio A aspectos relativos ao aprendizado de
contetdos ¢ habilidades na escola.

O menor foco dado as questoes do aprendizado também foi apontado por
Pimentel (2013), predominando a percep¢io dos pais de que a inclusio escolar é
benéfica quanto 2 socializa¢io sem questionamentos quanto ao desenvolvimento aca-
démico dos filhos. A autora argumenta que tais resultados podem ser explicados pelo
fato dos familiares subestimarem o potencial de aprendizagem dos filhos ou por ser
especialmente esse o fator que esperam melhoras ao incluir o filho na escola.

Aqui, compreende-se, acrescentando as hipéteses, que a preocupacio com a
seguranga e cuidado com o filho precede qualquer outra, na medida em que se refere
A integridade fisica e psiquica dos mesmos.

Consideracoes finais

Considera-se que a pesquisa respondeu seu objetivo e, ainda que nio se trate
de estudo longitudinal, a proposta metodolégica utilizada permitiu evidenciar de-
safios e realidade de familias de individuos com autismo e em diferentes etapas do
desenvolvimento em relagao ao contexto escolar - regular ou especial.

Junto as familias, identificou-se a vivéncia de um cotidiano marcado por di-
ficuldades e preocupagoes no processo de inclusio escolar, no que diz respeito aos
direitos, ao cuidado ¢ ao preparo da escola em receber essa populagio; destacou-se
a vivéncia do preconceito e da discriminacio, a experiéncia da exclusio dentro do
processo inclusivo.

Organizar os participantes em grupos de acordo com fases distintas do desen-
volvimento permitiu identificar que, embora as experiéncias escolares tenham ocorri-
do em momentos histdricos e temporais diferentes, hd muitas convergéncias. Mesmo
considerando constantes inovagoes na legislacao, as familias vivenciam dificuldades
semelhantes na tentativa de serem incluidas no sistema regular de ensino.

Naio objetivou-se analisar o sistema educacional, tao pouco justificar ou desta-
car um ou outro modelo escolar, contudo, a partir dos relatos familiares, percebe-se
que a inclusio de seus filhos com autismo na rede regular de ensino ainda ¢ timida
e incoerente com a legislagio que a respalda. Necessita-se caminhar na dire¢do nio
de excluir um ou outro sistema de ensino, mas na busca de estratégias que levem a
um trabalho em conjunto da escola regular, escola especial, familias e demais atores
envolvidos no acompanhamento de pessoas com autismo. Estudos futuros com o
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intuito de explorar essa temdtica merecem ser realizados, sobretudo com a possibi-
lidade de dar voz a outros atores envolvidos com esta realidade, como professores,
monitores, técnicos, dentre outros.

Acredita-se que este artigo traz contribuigdes para a ampliacdo do conheci-
mento da realidade vivida por familias de pessoas com autismo, ainda que tenha li-
mitag¢des como, por exemplo, a amostra ser formada apenas por familias provenientes
de uma tnica instituigio de saide e educagio especial. Estudos que busquem com-
preender outras realidades, incluindo familias de criangas e adolescentes inseridos
em outros equipamentos, si0 necessarios, bem como estudos que identiﬁquem as
potencialidades das familias e escolas nos processos inclusivos de sucesso.
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