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Dedico esse trabalho para todas as mées que por alguns instantes vivenciaram o luto em
algum momento, espero que de alguma forma meu trabalho seja de ajuda as circunstancias

gue cada uma possa presenciar.
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RESUMO

Transtorno do Espectro Autista é um transtorno de desenvolvimento que € caracterizada por
déficit em trés importantes areas do desenvolvimento: comunicagdo, socializacdo e
comportamento. As pessoas com esse transtorno possuem limitagdes e precisam de alguns
acompanhamentos e cuidados medicos. Logo apds o diagnéstico, familias acabam
vivenciando o luto, caracterizado pela desconstrucdo emocional de viver com o
desconhecido. Com uma rotina extremamente extensa e rigida imposta para 0s pais,
principalmente para as méaes, muitas acabam passando por diferentes estagios, dentre eles: a
depressdo. Nesse sentido, esse trabalho tem como objetivo compreender como as maes de
criancas autistas foram afetadas quando receberam o diagnostico de seus filhos. Tem ainda
como objetivos especificos: 1) identificar se essas maes vivenciam o luto perante o
diagnostico; e 2) compreender como elas superaram (ou ndo) esse sentimento. Visa,
portanto, responder a seguinte questdo: Como as mées de criancas autistas foram afetadas
quando receberam o diagnostico?. Para a realizacdo da investigacao, realizamos entrevistas
narrativas com quatro maes de criancas autistas. Nossas analises demonstram que a partir
da relacdo que as mées estabeleceram com os outros, elas foram ressignificando o autismo

e passaram da fase do luto a fase da aceitacéo.
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ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder is a developmental disorder that is characterized by a deficit in
three important areas of development: communication, socialization and behavior. People
with this disorder have limitations and need some follow-up and medical care. Soon after
the diagnosis, families end up experiencing grief, characterized by the emotional
deconstruction of living with the unknown. With an extremely extensive and rigid routine
imposed on fathers, especially mothers, many end up going through different stages, among
them: depression. In this sense, this work aims to understand how the mothers of autistic
children were affected when they received their children's diagnosis. It also has the
following specific objectives: 1) to identify whether these mothers experienced grief when
diagnosed; and 2) understand how they overcame (or not) this feeling. Therefore, it aims to
answer the following question: How were the mothers of autistic children affected when
they were diagnosed ?. To conduct the investigation, we conducted narrative interviews
with four mothers of autistic children. Our analyzes show that, based on the relationship
that mothers established with others, they began to give new meaning to autism and moved

from the phase of mourning to the phase of acceptance.

Key words: Autism; family; I mourn the diagnosis
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INTRODUCAO

Autismo € um transtorno de desenvolvimento que compromete importantes areas do
desenvolvimento cognitivo. Essas alteracdes podem ser observadas em criangas a partir de
dois anos de idade. Mas, suas primeiras caracteristicas aparecem quando a crianca ainda €
um bebé, no momento da amamentacdo ou até mesmo quando a méde ou algum familiar
chama a crianga e ela ndo corresponde tentando achar com o olhar.

Suas caracteristicas afetam as habilidades de interacdo, habilidades de comunicacéao
e presenca de comportamentos repetitivos e também a relacdo afetiva: a de se comunicar
oralmente, por olhares, por emocdes ou acoes.

E comum pais esperarem que, ao nascer, o filho venha do jeito que cada um
imaginou, mas ao passar do tempo, ao perceberem que o filho possui indicios de ser autista,
acabam entrando em estado choque, ndo conseguindo saber lidar com as situagdes e
emocOes. Nesse momento, no entanto, sentem 0s sonhos, expectativas e esperangas
planejadas e construidas se modificarem. Muitas até acabam por desenvolver um
sentimento de luto vivenciado que pode passar por diferentes fases: negacédo, raiva,
barganha, depressao e aceitacao.

E no momento da descoberta do diagnostico, que maes comecam a se culpar pela
deficiéncia do filho, pensando na possibilidade de o filho ter nascido sem a deficiéncia, e o
que poderia ter mudado para isso ndo acontecer. Por isso, diante do diagndstico, a familia
deve procurar os tratamentos e apoios necessarios 0 mais rapido possivel, pois, quanto mais
tarde o diagndstico, mais tardio sera o desenvolvimento da crianga.

E importante ressaltar que mées acabam se isolando muitas vezes com medo de
como a sociedade ird inserir seus filhos. Por terem rotinas adaptadas, acabam ndo
possuindo um suporte social adequado, até mesmo a estabilidade financeira, ja que
precisam de tratamentos e remédios de autocusto.

Diante desse cenario, este trabalho tem como objetivo geral compreender como as
mées de criancas autistas foram afetadas quando receberam o diagndstico de seus filhos.
Tem ainda como objetivos especificos: 1) identificar se essas maes vivenciaram o luto
perante o diagndstico; e 2) compreender como elas superaram (ou nao) esse sentimento.
Visando responder a seguinte questdo: Como as maes de criangas autistas foram afetadas
quando receberam o diagnostico?. Para realizar a investigacdo, utilizamos de entrevistas

narrativas com maes que tiveram filhos com diagndstico de TEA.
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Diante dessas consideracOes, a pesquisa estd organizada da seguinte forma: no
capitulo 1, apresento meu memorial de formacéo; no capitulo 2, discorro sobre as bases da
perspectiva historico-cultural; no capitulo 3, discutimos sobre o autismo, as fases que as
maes vivenciam diante do diagndstico e as contribui¢cGes da perspectiva histérico-cultural
para pensar essa sindrome. A seguir, no capitulo 4, apresentamos 0S pressupostos
metodoldgicos que utilizamos para a producdo e analise dos dados. No capitulo 5,

apresentamos nossas analises e, por fim, apresentamos nossas consideraces finais.
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CAPITULO 1 - ENTRE IDAS E VINDAS E UM UNICO AMOR: A
INCLUSAO

Nasci na cidade de Americana-SP. Passei mais ou menos 7 anos da minha vida em
Nova Odessa, uma pequena cidade perto de Americana. Me chamo Nadya, tenho vinte e
trés anos, nasci no ano de 1997 e, atualmente, moro em ltatiba-SP.

Nunca fui uma crianga danada, pensando bem, acho que era um pouco. Mas, lembro
do trabalho que meus pais tiveram para me deixar no prezinho, como chamavamos a
Educacédo Infantil, pois eu sempre chorava, batia, esperneava querendo meus pais e, todo
dia, eu ouvia: “O pai ja volta, vou fechar a porta do carro”, e nao voltava mais. Meus pais
sempre viajavam por terem sido lutadores, trabalhavam em circos e em televiséo e eu
adorava essa vida de ir junto. Foi muito dificil quando entrei no pré e foi estabelecida a
regra: “viajar para os circos somente de fim de semana”. Eu adorava viver no circo e
quando comecei a estudar, tudo foi mudado, ndo gostava dessa ideia. Minha mae conta que,
quando eu era bebé, nos momentos em que ela se apresentava, eu s6 chorava e nédo ficava
nem com a minha baba. Cresci no circo e até hoje sou apaixonada por esse mundo.

Lembro que eu amava pegar minha pipoquinha com vinagre e sentar na primeira
fileira para ver o espetaculo, amava quando me chamavam para participar de alguma
brincadeira, por mais que eu ja tivesse visto e participado trilhdes de vezes. Era o que eu
gostava de fazer. Aquele mundo méagico que eu vivia, cheio de cores, luzes, as comidas
deliciosas que eu poderia ter todos os dias, aquele encanto de correr o circo todo, poder
assistir varias vezes 0 mesmo espetaculo, ganhar moedinhas quando entrava com minha
mée no picadeiro s para pegar a blusa dela, iria acabar.

Cursei trés anos de pré. Confesso que, ao passar do tempo, isso foi legal. Comecei
gostar de ir, porém de estudar ndo. Tive dois anjos em minha vida, as minhas duas
professoras que me acompanharam nesses trés anos, o que me fez gostar um pouco da
escola. Houve vezes em que chegava em casa, fazia uma cabana de lencol e ficava tentando
ler, 0 que para mim era perfeito, uma leitura correta, mas na verdade ndo era.

Recordo gue gostava de ir a casa de uma amiguinha para brincar, sé que sempre saia
chateada. Nossas maes faziam competicdo de quem lia melhor e mais rapido, claro que eu,
toda vez perdia e sempre ouvia: “Nossa, como a Nadya tem dificuldade, gagueja” (péssimo
iss0). Sei que muitas vezes ndo faziam por mal, ou podia ser até uma maneira para eu

gostar mais de estudar, mas nao deu certo.
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Eu era apenas uma crianca, estava aprendendo e ninguém entendia. Deve ser por
isso que até hoje eu ndo gosto de ler, leio o0 que realmente é necessario ou quando eu tenho
meus 5 minutos e quero ler algum livro, ai ndo paro mais enquanto ndo acabar.

Tive uma pequena pausa nos estudos quando eu estava no pré. Em um fim de
semana no circo, acabei caindo e moendo a rdtula do cotovelo. Acredito que fiquei uns 2
meses em casa, sem poder fazer nada, cheia de pinos e fixadores externos no brago, fora o
tempo que passei no hospital internada, pois tive complicacdo devido a um remédio que me
aplicaram.

Eu até tentava fazer algumas atividades em casa. A motorista da van sempre me
levava as tarefas, mas era bem dificil, pois tive que me adaptar com o outro braco e, mesmo
assim, qualquer movimento que eu fazia doia.

Voltei depois de um tempinho para a escola, passei por outras cirurgias, pois meu
braco tinha ficado torto, mas minha vida escolar voltou ao normal. E o circo? Ndao me
lembro de ter ido mais, acredito que minha mée parou com a sua profissdo depois que
quebrei o brago.

Minha mae me conta que minha letra era um “garrancho”, de ocupar varias linhas,
as letras ndo ficavam em cima da linha e se amontoavam uma em cima da outra. Devo ter
feito caligrafia para melhorar, mas ndo me lembro muito bem.

Os anos foram passando, eu fui crescendo e o que eu mais sonhava tinha
acontecido: a tal letra cursiva! E engracado, eu comeco rir quando lembro da minha
felicidade ao escrever o cabecalho em letra cursiva. Minha letra continuava um pouco feia,
mas letra de mao era tudo que eu precisava. Lembro de até ter falado para professora passar
bastante licdo para copiar, porque ja que estava aprendendo eu queria mostrar para todo
mundo e ela colocou na lousa a musica “L4 em cima do piano”. Na época, foi sensacional
fazer isso.

Ao passar do tempo, fiz o primeiro ano, segundo ano, terceiro e o quarto em Nova
Odessa. O meu ultimo ano, eu fiz em uma escola particular na qual minha mée tinha
comecado a trabalhar e se desligado um pouco do circo. Minhas notas ndo eram ruins, mas
ruim era ter de fazer as licdes de casa, todo dia. Era uma guerra e quem acabava fazendo
minha licdo de casa era minha irma. Hoje, eu caio na risada, lembro-me de ser chamada
todo dia pela professora e ela relatando que a licdo ndo tinha sido eu quem tinha feito e eu
teimava falando que era eu. Houve vezes que eu nédo fazia, e minha irma tinha me dito que
quando eu ndo fizesse licdo, era para eu falar que o cachorro tinha comido. E ndo € que eu

falava mesmo?
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Mudei para Itatiba, depois de ficar vindo sé aos fins de semana de Nova Odessa,
meus pais decidiram mudar para ca.

Estudei um ano na escola Julio Cesar. Minhas notas ficavam na média, mas ndo
pegava recuperacdo. Eu até gostava das matérias. Para mim, era novidade, eu estava
estudando em uma escola sem minha mae trabalhar nela.

Lembro que tinhamos muitas provinhas de pintar os resultados, e de aprender 0s
ndmeros romanos.

Gostava bastante das aulas de educacdo fisica e informéatica. Nas aulas de
informatica, eu adorava jogar “coelho sabido” e digitar os poemas que produziamos nas
aulas de portugués.

Por ser uma escola a qual atende criancas do fundamental | apenas, tive que mudar
de escola, estava preparada para ir a uma escola aqui perto de casa mesmo, mas minha mée
ndo queria, pois muitas pessoas ndo falavam bem dessa escola. Ate que entdo minha mée
arrumou emprego em uma escola particular de Itatiba.

Foi uma mudanca radical. O ensino era muito mais complexo se comparado com o
que eu estava acostumada.

Minhas notas comegaram a cair, ndo entendia muito a matéria e os professores
falavam muito rapido. Nao tinha nenhuma matéria que eu podia dizer que gostava e
entendia, alids o ensino que eu tinha era muito mais facil diante do que estava tendo. Os
professores faziam questfes que eu nem sabia como responder, enquanto a sala toda sabia.

Nunca fui uma pessoa de gostar de socializacdo, sempre fiquei na minha, o que me
prejudicou bastante, pois nos intervalos eu so ficava atrds da minha mae. No momento em
que os professores solicitavam trabalho em grupo ou em dupla, eu recusava. Gosto que as
coisas sejam do meu jeito, com as minhas ideias e feitas por mim. Era muito orgulhosa na
época. E com isso, minha mée sempre era chamada para conversar por conta desse meu
comportamento de ndo querer fazer nada com amigos.

Né&o era facil de me socializar, eu tentava as vezes, mais muitas vezes era recusada
pelos meus colegas de sala e sempre ouvia a mesma frase: “Nao, ndo chama ela, ela ¢ filha
da monitora”, entdo se eles fossem fazer algo de errado ou festas, nunca me chamavam.

Eu achava bem diferente os alunos da nova escola, estava acostumada com alunos
mais simples e meus novos colegas s6 falavam de festas, dinheiro, que compraram uma
bolsa da “Kipling” ou um ténis da “Nike”. Era uma realidade em que eu ndo vivia.

Com o tempo, comecei a me socializar e pegar recuperacdo, todos 0s trés

quadrimestres eu pegava recuperagdo, sentia muita dificuldade mesmo. Nas horas de
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estudar para as provas, eu sempre chorava e pedia ajuda para minha irmd, sé que nem
sempre ela conseguia me ajudar e tinha paciéncia, o que me deixava mais nervosa ainda.

Comecei a ter aulas particulares com um professor da escola, s6 que do ensino
medio, ninguém podia saber para ndo brigarem com ele e por me dar aula na escola mesmo.

No 7° Ano, conheci uma crianga bem diferente, uma menina que me chamava
bastante atencdo. Ao conversar um pouco com alguns amigos, me contaram que ela era
deficiente e que possuia Sindrome de Down. Comecei a me aproximar dela e foi uma das
melhores coisas que estava fazendo.

Ela era tdo divertida, engracada, passavamos os intervalos juntas e as tardes na
escola quando tinhamos aulas também. Nossa amizade ficou bonita, ela me chamava de
irmd e contava varias histérias para mim, sempre imaginando que éramos famosas e que
moravamos em Paris.

Foi ai que comecei realmente a gostar de alguém na escola, tudo que os professores
passavam eu queria fazer com ela. Conheci a priminha dela, que também era deficiente e
estudava no primeiro aninho no periodo da tarde. Era tdo linda também, toda vez que ela
me Via, ela cantava “Olha a Nadya, olha a Nadya” e dangava.

Meu amor por criangas especiais surgiu, comecei a conhecer outras criancas da
escola, conheci outros Downs e uma crianca com deficiéncia visual. Todas eu mantinha
contato, por eu ficar o dia inteiro na escola, pois ndo tinha como eu ir embora. Ali, eu fiz
amizade com elas.

Mas, a minha amiga Down da sala acabou saindo da escola quando mudamos para o
8° ano, pois ela ia para a APAMI, o que me fez ficar sozinha novamente. Eu até estava
fazendo atividades com meus amigos, mas quando o professor dizia que podia fazer em
duplas ou individuais, eu escolhia individual.

As matérias do 8° comecaram a ser legais, isso ndo quer dizer que eu ia bem, mas eu
gostava. Comecei a ter aulas de fisica, quimica, biologia e desenho geométrico. A Unica
matéria que eu nao pegava recuperacao era desenho geométrico.

Meus professores eram legais, tinha um que dava aula com microfone, e que vivia
comendo a perna dos 6culos. Era bem engracado. Outro dava aula fazendo parodias, o que
me fazia entender mais a matéria. E tinha ainda outro que fazia uns desenhos na lousa
sobre espelhos e otica.

Mas, como eu disse, ndo significava que eu ia bem nas matérias. Com isso, veio
minha primeira reprova. Era o fim do mundo, queria sair da escola de qualquer jeito, mas

a dona da escola e alguns professores me influenciaram a ndo sair. Alias, eu era uma aluna
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que anotava tudo e prestava atencdo, mas ndo entendia 0 que acontecia durante as provas.
O professor com o qual eu tinha aula escondidas, me disse para eu ndo desistir e que
quando eu estivesse no 3° ano no ensino médio, era ele que entregaria meu diploma.

Realizei 0 ano novamente, agora com algumas facilidades, pois ja conhecia as
matérias e os contetdos.

Alguns professores tinham saido e outros continuavam me acompanhando. Passei a
gostar um pouco de ler, pois a professora de portugués comecou a realizar biblioteca de
sala, entdo eu escolhia um livro para eu realizar uma ficha literaria.

Os alunos da sala com os quais eu estudava eram totalmente diferentes dos
anteriores. Entdo, me enturmei bastante e ainda tinha um aluno deficiente para a minha
alegria.

Comecei a sentar perto do mesmo. Ele possuia uma monitora so para ele. Muitas
vezes, ela me ajudava também e tudo que tinhamos que realizar de atividade eu fazia com
ele. Tinhamos uma amizade bem legal, saiamos juntos, iamos para cinema, passeavamos no
em aras onde ele morava. Ele também me contava historias engragadas e no fim sempre
falava gque eu tinha traido-o e que iria colocar meus olhos na sopa que iria fazer.

Analisando o trabalho que a monitora desenvolvia com esse meu amigo, comecei a
me apaixonar pela area e trabalhando a ideia que um dia seria uma monitora de incluséo
igual a ela.

Eu ainda pegava recuperacdo, mas ndo de tantas matérias como eu pegava antes.
Nesse ano, tive o prazer de saber passar de ano direito ao final do ultimo quadrimestre.

O 9° ano chegou. Foi 0 ano mais esperado por todos, ano de formatura, de viagem e
de pedagio. Foi um ano com muitas emog¢des e bem divertido. Tinhamos que arrecadar
dinheiro para viajar e, para conseguirmos dinheiro, vendiamos as coisas na escola. famos
toda sexta feira vestidos de algum tema e quando néo ia, pagava a multa.

Novas matérias comegaram a surgir e o pedagogico estava bem dificil, passei a ter
mais dificuldades do que antes. Algumas matérias passaram a ter dois professores, o que
dificultava mais a minha vida para estudar.

Enfim, I4 estava eu nas recuperacfes de 4, 5 e até mesmo 6 matérias hovamente,
mas dessa vez, nem nas recuperacdes eu estava conseguindo nota, sempre ficava pendente
em histdria, portugués e inglés.

O fim do ano chegou, gastei uma fortuna na formatura e na viagem, pois 0 meio de

transporte até o acampamento nossa sala tinha conseguido arrecadar.
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Foi a melhor viagem que eu poderia ter feito com meus amigos, tinha tantas coisas
legais para fazer, festas, jogos, brincadeiras, gincanas e 0s momentos de lazer.

Mas nem tudo € um mar de rosas. Logo que voltei de viagem, fiquei sabendo que
havia reprovado novamente. Eu chorava e daquela vez ndo passava. Eu ia sair da escola e
mais uma vez a dona da escola e alguns professores conversaram comigo, para eu ndo sair,
que a reprova do 8° ano tinha sido boa para mim e que a do 9° também seria.

Foi ai que me perguntaram se eu tinha algo em mente, do que queria ser quando eu
crescesse, mas eu pensava: “ Que sentido fazia, eles perguntarem o que eu queria ser
quando eu crescer, em um momento em que eu nem sabia se iria chegar até la? E no
momento o qual fui reprovada?” Foi ai que respondi que queria trabalhar com criangas
deficientes e a escola me propds que quando eu terminasse 0 ensino médio e entrasse na
faculdade, eles iriam me contratar.

SO que ndo adiantava. Eu queria sair. Ja ndo estava gostando mais da escola como
eu gostava. Passei as ferias pensando no que tinhamos conversado e colocado na balanca a
minha reprovacédo e a proposta que a escola tinha feito de me apoiar na area da incluséo. E
mais uma vez escutava: “Nadya, quando vocé chegar ao 3 ° ano, vou entregar seu diploma
com muito orgulho”.

Apos decidir ficar na escola, a equipe pedagdgica solicitou que meus pais fossem
atras de uma investigacdo para saber o que estava acontecendo. Nisso, passei uns 2 meses
realizando varios exames e passando por varios especialistas, até que fui diagnosticada com
déficit de atencéo.

Novamente, vamos la, fiz 0 ano inteiro de novo, com novos amigos, 0 bom que eu
ja tinha contato com esses alunos, entdo foi muito mais facil de enturmar e realizar as
atividades em grupo. J& possuia meu grupo de amigas, foi tudo mais facil.

A escola comegou a me dar apoios que eu precisava, as provas passaram a ser
realizadas com um especialista. Muitas vezes, eu tinha uma pessoa para ler a prova e eu
acabava respondendo oralmente, enquanto o mediador anotava para eu nao esquecer
quando fosse passar para a prova original.

As matérias de portugués e inglés continuavam me perseguindo. Mesmo com
auxilio durante as provas, eu acabava ndo recuperando essas matérias. No ultimo
quadrimestre, eu apenas ndo recuperei inglés. Nunca gostei de inglés, mas ndo fui para o

conselho, pois era s6 em uma matéria a qual eu ndo tinha conseguido atingir os pontos.
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Viajei novamente, fiz formatura novamente, mas agora com 0 gosto de saber que
poderia viajar tranquila, pois havia passado de ano. E logo que voltei de viagem realmente
tinha passado de ano. O Ensino Médio estava a caminho.

No local onde estudava, o0 ensino médio é a revisdo de todos 0s anos s6 que mais
aprofundado. Entéo eu vi o0 mesmo contetdo até chegar ao terceiro ano e me formar, s6 que
sempre mais dificil.

N&o tinha nenhuma crianga deficiente no ensino médio, mas todas as vezes que eu
ficava na escola ou tinha um tempo livre, eu ia conversar com as criangas deficientes, as
quais eu conhecia e todas as vezes que me viam pela escola, nunca deixaram de me dizer
um “oi”. E sempre tinha em mente que iria trabalhar 14 um dia.

Comecei aprender a estudar com as terapeutas com as quais eu passava. Com isso
fui deixando de realizar prova com mediador. J& me sentia mais segura de realizar a prova
e, N0 mesmo ano, tinha mudado algumas coisas na escola, eu também iria ter que realizar
novos exames para fazer prova fora no ano seguinte.

Como ja estava aprendendo a estudar, fui tirando aos poucos a mediacdo e dando
conta sozinha, ndo sei bem se realmente era um déficit de atencdo, acho que eu precisava
mesmo era saber estudar enfrentando as dificuldades.

Ainda pegava recuperagdes, mas agora a escola tinha um grupo de apoio com o0s
alunos que se davam bem em algumas matérias para ajudar 0s outros gque possuiam
dificuldades. E eu estava la em algumas matérias, além de participar todos os dias dos
plant6es de duvidas que ocorriam no periodo oposto.

No meu 2° ano do ensino medio, minha mde comecou a pagar aulas particulares
para eu ir bem nas provas e entdo, além do suporte de aulas que a escola me propunha, eu
tinha aulas particulares em casa com dois amigos, 0 que me ajudou e muito, pois conseguia
fazer as provas tranquilas. Passei a ir bem em portugués, mas em inglés, nao.

Tinha bastante dificuldade em fisica e quimica, pegava recuperacdo também, mas
eu conseguia recuperar.

Cheguei no dltimo ano, até que enfim. Toda minha trajetéria na escola estava
acabando e todo esfor¢o pelo qual eu estava passando ia valer a pena.

Quando prestei o vestibular para Pedagogia, ndo colocava tanta fé que eu iria
conseguir, por conta das dificuldades que eu apresentava. Lembro até hoje: fiz a prova do
lado do meu namorado, atual noivo e aquele nervoso dentro de mim por querer ajuda-lo

também e ir bem na minha também.
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Lembro que, na escola onde estudava, os professores torciam que a gente passasse
nas melhores faculdades, nas federais. Alguns ndo ficavam tdo felizes quando se passava
nas que ndo séo, mas apoiavam mesmo assim.

No dia que ia sair o resultado para ver se eu tinha passado, foi o dia que mais
demorou para passar. Onze horas nunca chegava para eu saber se tinha passado ou ndo. J&
tinha saido vérias vezes da aula para perguntar para minha mée. Estava na aula de biologia,
do melhor professor do universo, o professor que me dava aula escondido quando eu estava
no ensino fundamental, que sempre me apoiou e nunca me deixou desistir de nada. Peguei
0 celular escondido mais uma vez, pois ndo podia usar o celular durante a aula e vi que
deram 11 horas. Entrei novamente no site da universidade e entdo estava escrito
“Aprovada, 3° lugar”, dentre as pessoas que tinham realizado a prova no mesmo dia. Foi o
dia mais feliz, eu tinha conseguido, todo meu esforco tinha valido a pena.

Meu professor foi 0 que mais vibrou e me ajudou todo o tempo. Disse: “Ta vendo,
eu disse que vocé conseguiria € que eu entregaria seu diploma um dia”.

Eu nem para aula queria ir mais, afinal, eu ja tinha passado na universidade mesmo.
Alguns professores ndo mostraram tanta felicidade, mas outros, que acompanharam de
perto toda minha trajetdria escolar e alguns de longe que sabiam e me conheciam, ficaram
muito felizes por mim.

Na minha formatura, finalmente, fui pegar meu diploma com o maior orgulho de
mim, com a maior felicidade de ter conseguido superar tudo, € o melhor, todos o0s
professores estavam 14, gritando juntamente com a minha familia. Eu fiquei cega, sabe?
N&o sabia para onde olhar. Todas aquelas pessoas gritando meu nome, todos orgulhosos e
para fechar com chave de ouro, meu professor de biologia que também era coordenador
estava la, me esperando para entregar o meu diploma. Meu Deus, como sobrevivi a tanta
emocao assim?

Entrei na faculdade lendo o que eu nunca imaginei ler: artigos e capitulos de livros
gue me interessam e realizando matérias as quais amei, e outras hem tanto.

Mas fiquei pensando, o que estava fazendo estudando fundamentos da lingua
portuguesa se eu nao gostava de portugués. E eu ndo queria ser professora, s6 queria atuar
na area da inclusdo, ser uma monitora igual eu tinha visto na escola.

E, ao passar do tempo, para mim, as matérias ndo faziam sentido nenhum, até que
comecei a ter aula de Fundamentos da Educacdo Infantil e passei entender que para eu

chegar ao que desejo preciso ter o tedrico.
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Logo quando entrei na faculdade, fiz estagio remunerado pela prefeitura. Foi 0 meu
primeiro contato como estagidria. No comecgo, foi bem dificil, os alunos que eu
acompanhava eram bem diferentes: um possuia Hiperatividade e transtorno de bipolaridade
e o outro TDH e fibrose cistica.

Sentia-me como uma aluna. Meu aluno hiperativo, no inicio, realizava as atividades
se eu realizasse também. Era divertido, pois eu sofria tanto para realizar algumas atividades
quando tinha a mesma idade que ele. E, ao refazé-las como aluna, era tdo tranquilo.
Complicado era quando ele entrava em crise. Eu ndo sabia como reagir, nem o que fazer de
inicio. Ele ficava muito agressivo, batendo em todo mundo. Mas, sempre procurei abracar
e tentar conversar com ele. Algumas vezes dava certo, outras tinha que chamar os pais e
retirar os outros alunos de dentro da sala para ndo se machucarem

Pude ter bastantes experiéncias em como lidar com as crises dele e aprender como
evitar as crises. Por conhece-lo um pouco mais, ja conseguia entender 0 que ocasionava as
crises e ficava atenta as frustracfes pelas quais ele passava, assim podendo agir antes de
uma crise. Entendi também que o papel da familia na vida dele era bem dificil. Ele ndo
possuia os tratamentos adequados, os pais ndo aceitavam dar o remédio. JA com o0 meu
outro aluno - o que possuia fibrose cistica - era um pouco triste, ele vivia passando mal,
ficava dias e dias sem ir para a escola, sempre passando mal e eu, tendo que ter comigo
agua com sal, para quando ele passasse mal, dar para ele tomar.

Finalmente, comecei a trabalhar em uma escola particular, como a dona havia
prometido e com criancas especiais. Minha primeira aluna foi uma crianca do 2° ano com
Sindrome de Down. Eu achava que minha paix&o era crian¢as com esse transtorno.

Apos algumas semanas, fui trocada para ficar com uma crianga com autismo severo
e confesso que foi algo assustador, nunca tinha tido o contato com uma crianca com esse
diagnostico.

Foi uma prova de fogo para eu ver se realmente era o que eu queria. Sofri bastante
no inicio. Esse aluno ndo era verbal, possuia 8 anos, sentia muitas dores, tinha muitas crises
fortes. Era bem complicado entender o que ele sentia e queria. Mas, aos poucos, fui
comecando a compreendé-lo e criando um afeto muito grande por ele, o que fez querer
ajuda-lo cada vez mais. Fui entendendo a rotina dele, que ndo era nada facil, e pois possuia
um problema de aceitacdo maternal.

Identifiquei-me bastante com ele, queria sempre ajudar, mas nunca conseguia tudo

que eu queria, por falta de apoio da familia.
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Todas as vivéncias durante o ano me fizeram refletir muito sobre o autismo e o luto
que familiares vivenciam. Fui em busca de pesquisas que relatavam sobre a dificuldade de
interacdo da pedagogia com os familiares.

Hoje, ele € minha paixdo e temos um lagco muito grande. Passou ser tudo para mim,
nunca desisti de tentar conseguir algo com ele e, para a minha surpresa, tive grandes
avangos com ele.

Tive o prazer de realizar outros estagios na faculdade. Todos me trouxeram uma
grande aprendizagem e a certeza também de que eu ndo queria ser professora ao ponto de
assumir uma sala de aula, mas sim trabalhar com incluséo.

No outro ano, tivemos a troca de aluno, mas nunca desvinculei dele, ajudava
bastante a outra monitoria com ele. E eu agora, estava com dois autistas, que ndo deixam de
ser tudo na minha vida também, sdo bem diferentes, um possui autismo severo, tem 12
anos, esta aprendendo a falar e a ler. O outro tem 9 anos e possui autismo leve, ambos
mudam meu dia, e me fazem rir o dia inteiro. Pude ter contato com as mées e ver
comportamentos diferentes em relacdo a primeira crianca, 0 que me instigou mais a querer
entende. Por isso, 0 meu tema de pesquisa: “A vivéncia do luto de maes que tiveram seus
filhos diagnosticado TEA”.

A histdria de ndo querer assumir uma sala de aula ainda levo comigo. Ja vai fazer 3
anos que estou trabalhando em uma escola como monitora, sendo dois anos com 0s
mesmos alunos.

O mais incrivel, é que hoje acompanho de pertinho o trabalho desenvolvido com os
alunos de sindrome de Down que conheci quando estudava.

Todos grandes, no ultimo ano escolar deles, todos com sonhos de realizarem uma
faculdade.

E tdo gratificante ver o desenvolvimento deles. Chego a chorar quando vejo que
alguns dos meus alunos aprenderam algo novo e ao realizar o relatorio de cada um, ver seus
avancos.

Hoje penso o que farei depois que acabar a faculdade, pois agora ja serei formada
como professora, mas ndo posso parar de estudar e nem me estabilizar sendo monitora. SO
que eu tenho a resposta dentro de mim, tenho a certeza que é o que eu amo. Entdo, por isso,
farei todas as pds-graduac@es na area de inclusdo que eu possa conseguir, comecando pela
psicopedagogia, pois vejo o trabalho maravilho que uma psicopedagoga realizou em minha

vida e que realiza na vida das criancas da inclusdo, juntamente com outras profissionais.
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Espero um dia ser uma psicopedagoga educacional incrivel e até mesmo porque ndo
uma psicopedagoga clinica? Especializar-me principalmente em autismo. E futuramente,
crescer cada vez mais com novas pos e novos conhecimentos, honrando sempre minha

profisséo e ajudando a mostrar o potencial dessas criangas que me ensinam todos os dias.
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CAPITULO 2 - DESENVOLVIMENTO HUMANO HISTORICO-
CULTURAL

Neste capitulo, apresentamos as bases teodricas que norteardo as nossas discussoes: a
perspectiva historico-cultural, que tem como principal representante, Lev. Vigotski. Para
isso, discorremos sobre a importancia dos estudos vigotskianos para a instauracdo de uma
nova psicologia. Nesse sentido, conceitos como o materialismo historico e dialético, os
planos genéticos e a significacdo, o papel da internalizacdo e da mediacdo sdo discutidos

para compreender o desenvolvimento humano.

2.1. Vigotski: vida e obra

Lev. Vigotski nasceu no dia 5 de novembro de 1896 em Orsha, uma cidade da
Bielo- Russia, extinta Unido Soviética. Suas condicdes econdmicas eram confortaveis,
sendo uma das familias mais cultas da cidade na época.

O momento historico vivenciado por Vigotski foi um periodo pds-revolucdo russa,
0 que instigou investigar o surgimento de uma nova sociedade, criando assim uma teoria
ligada a psicologia pratica e transformadora.

Influenciado pela familia que de inicio forneceu o primeiro contato com a poesia, e
pelo gosto do estudo, Vigotski destacava-se por sua habilidade de pensar nos problemas de
forma complexa.

Ao entrar na faculdade, ja possuia uma formacdo em filosofia e literatura, mas
acabou se formando em direito na Universidade de Imperial de Moscou.

Foi na Universidade Popular de Shanyavisky que descobriu seu gosto por Hist6ria e
Filosofia. E, dessa forma,

Interessavam-lhe os problemas relacionados com os mecanismos
psicologicos da criacdo literaria e as questdes semiologicas
relacionadas com as estruturas e as funcdes do simbolo, signos e
imagens poéticas (FREITAS, 1994, p.75).
O autor chegou a escrever seus primeiros artigos voltados a arte e a literatura, tendo
como foco descrever sobre a fungdo cognitiva que a arte traz para o ser humano, podendo
demonstrar expressdes de vivéncias emocionais.  Assim, mostrando que o sentimento e 0

pensamento sao responsaveis pela criagdo humana.
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Ao se mudar para Moscou em 1924, dedicou-se na escrita de uma teoria que desse
conta de explicar sobre a génese e a natureza das fungdes simbdlicas, pois queria trazer uma
nova psicologia, ja que, na época, o predominio era de uma psicologia comportamentalista,
baseada no estimulo-resposta e isso ndo dava conta de explicar a formacdo das funcbes

psiquicas superiores.

2.2 Conceitos da perspectiva Vigotskiana

Lev. Vigotski seguiu a linha de pensamento do Marxismo, usando a palavra historia
de extrema importancia para a analise da relacdo social e cultural de suas obras, pois remete
ao pensamento principal do autor. Ainda assim, ela pode ser entendida de duas formas: “em
termos genéricos, significa “uma abordagem dialética geral das coisas”; em sentido restrito,
significa “a historia humana” (SIRGADO, 2000, p. 48)

Em outras palavras, afirma que o primeiro significado da palavra histéria, é a
dialética, e o segundo significado ficou como materialismo historico. Esse pensamento o
torna um pensador que se preocupa e que utiliza da cultura para explicar o desenvolvimento
humano.

Falando agora de materialismo histérico, podemos dizer que o mesmo tinha a
pretensdo de uma revolucédo social que tirasse a ordem vigente e colocasse o proletariado no
poder. Assim Marx, foi o primeiro pensador sobre o assunto. Sobre isso, Vygotsky
comenta: "a necessidade de a psicologia construir o seu préprio capital para poder sair da
crise — e a consagrada a analise da histéria do desenvolvimento das fungbes mentais
superiores “(Vygotsky(1997) apud SIRGADO, 2000, p.48)

Em relacdo ao materialismo dialético, Pino comenta: “no materialismo dialético
pode-se considerar, esquematicamente, que € o materialismo o0 que representa o aspecto da
teoria, enquanto a dialética representa o aspecto do método” (SIRGADO, 2000, p.50).

Podemos entdo comentar que esse materialismo dialético vem com o intuito de
entender como a historia se desenvolve e quais 0s processos que existem dentro desse meio.

Vigotski, de acordo com Oliveira (1991) dedicou-se ao estudo das funcdes
psicoldgicas superiores, ou seja, as funcbes mentais que caracterizam o comportamento

consciente do homem.
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Assim compreendendo 0s mecanismos psicolégicos do ser humano, 0s quais
envolviam o controle consciente do comportamento, a agéo intencional e a liberdade que o
individuo possui em relacéo ao espaco.

Oliveira (1991) relata sobre a teoria de Vigotski que:

O ser humano tem a possibilidade de pensar em objetos ausentes,
imaginar eventos nunca vividos, planejar agdes a serem realizadas
em momentos superiores. (OLIVEIRA, 1991, p.26)

Desta forma, sendo consideradas “superiores” o que difere no caso das atividades
elementares, que possuem como exemplo, nossas acoes reflexivas.

Além disso, Oliveira (1991) relata que Vigotski descreveu sobre a teoria dos planos
genéticos, que foi a maneira que ele explica sobre o desenvolvimento, buscando entender
como o homem se desenvolvia e o que influenciava o potencial de aprendizagem do ser
humano.

Por sua vez, mostrando que o funcionamento psiquico ndo nasce com as pessoas, e
que ndo é um pacote pronto que recebemos do meio ambiente.

Esse desenvolvimento se da a partir das relacdes culturais e sociais, que para o autor
sdo fundamentais. Sobre esses dois termos, esclarece:

O termo social, visto que ele é um conceito que qualifica formas de
sociabilidade existentes no mundo natural, ndo permite por si s6
explicar formas de organizacdo social que extrapolam o campo dos
fenbmenos naturais, como é o caso da sociabilidade humana.
Quanto ao termo cultural, trata-se de um conceito entendido e
utilizado pelos autores de formas diferentes, 0 que exige que seja
devidamente conceitualizado no contexto préprio em que é
utilizado por Vigotski (SIRGADO, 2000, p.47).

O autor definiu 0 chamado plano genético e ganhou vida quando escreveu sobre o
desenvolvimento psiquico. Sendo constituido por quatro entradas: A Filogénese,
Ontogénese, Sociogénese e microgénese, as quais trabalham juntas caracterizando o
funcionamento psicolégico humano. Néo podemos considera-los como algo desenvolvido
de forma linear.

De acordo com Bedim e Oliveira (2016):

Em cada um dos planos, Vigotski procurou descrever em linhas
gerais o traco dominante do comportamento e 0s aspectos
principais do caminho na evolugao psicolégica em seus diferentes
momentos decisivos ou criticos (BEDIM; OLIVEIRA, 2016, p.
107)
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Comecando pela filogénese, essa apresenta aspectos do desenvolvimento humano
vindo da nossa evolugdo como especie, e que foram fazendo-nos nos compormos como
humanos, possuindo algumas caracteristicas diferentes das que 0s animais possuem.

Bedim e Oliveira ainda ressaltam:

A espécie € vista como uma continuidade bioldgica e genética, isto
é, 0 segmento de uma linha, de uma sequéncia ancestral, e sua
evolucdo consiste em um processo lento de transformacdo em
longos periodos de tempo. (BEDIM; OLIVEIRA, 2016, p.108).

Ou seja, trata-se de entender nosso desenvolvimento de acordo com nossa evolugéo
durante nosso periodo de adaptacdo ao meio terrestre.

No caso da Ontogénese, ela esta ligada a filogénese também, por ser considerada de
natureza biologica, pois € o desenvolvimento do ser, a trajetoria de desenvolvimentos que
passamos e adquirimos ao longo da vida.

De acordo com Guerreiro (2007):

A etapa ontogénese constitui do nosso desenvolvimento ao longo
da vida, que vai da infancia até a velhice, etapa em que o individuo
se transforma e adquire novas facetas. (GUERREIRO, 2007, p. 23)

Ao longo desse processo, criamos uma maturidade, que serve como preparatorio
para 0 desenvolvimento e esse desenvolvimento é resultado de um aprendizado adquirido
com a maturidade que caminha junto com a influéncia que o meio propde para nos
humanos nos desenvolvermos de acordo com a cultura que nos € propostas e que ja
vivenciamos.

O terceiro plano Genético, constituido por Vigotski, € o sociogénese, que elenca a
historia da cultura a qual o sujeito esta inserido. Construindo uma cultura e interagindo com
a sociedade é que se acontece o desenvolvimento.

E por dltimo, a microgénese, também ligada a cultura. Cada fenémeno psicoldgico
possui uma histdria, esta ligado ao ndo saber e saber que ocorre durante o tempo.

De acordo com SILVA (2008), “este Gltimo plano caracteriza a emergéncia do
psiquismo individual no entrecruzamento do biolégico, do histérico e do cultural” (SILVA,
2008, p. 137)

O processo da Microgénese tem como finalidade avaliar a compreensao do processo
psiquico e involuntarios que ocorrem em periodos curtos.

Para que o desenvolvimento aconteca, Vigotski descreve sobre a Mediagdo, de acordo
com OLIVEIRA (1991):
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“Mediagdo, em termos genéricos, € o processo de intervencao de
um elemento intermediario numa relacéo, a relacdo deixa, entdo, de
ser direta e passa ser mediada por esse elemento” (OLIVEIRA,
1991, p. 26).

Essas relagdes s&éo mediadas, mas ndo diretas. S&o intermediac¢des, pois tem uma
coisa interposta em outra.

O autor apresenta a ideia de que o homem néo esta ligado com o mundo de forma
direta, ha uma mediac&o entre eles que os fazem nos, seres humanos, realizar determinados
objetivos. Essa mediacdo simbdlica ocorre a partir de dois elementos: 0s signos e 0s
instrumentos.

Os instrumentos sdo interpostos entre o trabalhador e o objeto de seu trabalho, por
exemplo, séo classificados como ferramentas, ocorrendo uma mediag¢do concreta com o
mundo. De acordo com Oliveira (p.29) “O instrumento ¢ feito ou buscado especialmente
para um certo objetivo”.

Podemos citar como exemplo, quando cortamos um péo, para que a gente possa
corta-lo temos que usar a faca que € um instrumento para que isso aconteca. No caso dos
signos, sao instrumentos que apresentam representacdes simbolicas, de forma ndo concreta.
Sabemos o que significam so de olhar uma placa de transito, como por exemplo.

Vigotski (2007) acrescenta:

A invencdo e o uso dos signos como meios auxiliares para
solucionar um dado problema psicoldgico (lembrar, comprar
coisas, relatar, escolher, etc.) é andloga a invencdo e uso de
instrumentos, s6 que agora no campo  psicoldgico
(VIGOSTKI,2007,p. 52).

O uso do instrumento e do signo estdo relacionados, pois sdo eles que agem como
funcdo de mediacdo no universo psiquico.

Mas h& uma diferenca e divergéncia entre os dois termos. Vigotski (2007) afirma
que a principal delas

Consiste nas diferentes maneiras com que eles orientam o
comportamento humano. A funcéo dos instrumentos € servir como
um condutor da influéncia humana sobre o objeto da atividade; ele
é orientado externamente; deve necessariamente levar a mudanca
nos objetos” (VIGOTSKI, 2007, p.55)

A aprendizagem se da a partir de um processo denominado de internalizacdo que

pode ser considerado um processo externo que se transforma em interno. Ao se deparar
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com algum objeto novo, nosso psicolégico ja sabe o que significa, o que faz, seu nome,
caracteristicas, dentre outras coisas, sem termos tido algum contato.
Vigotski (2007) expde:

Chamamos de internalizagdo a reconstrugdo interna, de uma
operacdo externa. Um bom exemplo desse processo pode ser
encontrado no desenvolvimento do gesto de apontar (VIGOTSKI,
2007, p. 56).

O primeiro gesto que as criancas possuem em seus primeiros anos de vida € o
movimento de apontar como dito pelo autor. Esse gesto tem como objetivo mostrar algum
objeto que querem e 0 que esta em seu ponto de visdao. No caso, a mde ou alguma outra
pessoa acaba ajudando a crianca e dando o que ela esta apontando.

Com isso, 0 processo de internalizacdo equivale a alguns tépicos de transformacdes
escritas por Vigotski (2007) sendo:

a) Uma operacdo que inicialmente representa uma atividade
externa € reconstruida e comega a ocorrer internamente [...] b) Um
processo interpessoal é transformado num processo intrapessoal
[...JA transformacdo de um processo interpessoal num processo
intrapessoal é o resultado de uma longa série de evento ocorridos
ao longo do desenvolvimento (VIGOTSKI, 2007, p.58)

E neste momento que a crianca realmente entende sobre o que o proprio movimento
acarretard, deixando de ser algo externo para algo interno.

Com isso, podemos concluir que a internalizagdo, 0s signos e a mediacdo sdo de
extrema importancia para Vigotski, e para o desenvolvimento psiquico, além de serem
conceitos que de fato explicam a base para o desenvolvimento humano e tém contribuido
para pensarmos o ensino-aprendizagem de alunos com dificuldades de aprendizagem e/ou

necessidades especiais, aspectos que buscaremos desenvolver no proximo capitulo.
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CAPITULO 3 - TRAJETORIA E COMPREENSAO AUTISMO SOB
UM PANORAMA HISTORICO

No presente capitulo, comento como o autismo é visto de modo clinico e 0s
impactos que esses conceitos trazem para a educacdo. Apds, discorremos sobre como a
perspectiva que assumimos pode contribuir para um olhar mais humano e de possibilidades

para o desenvolvimento dos sujeitos com TEA.

3.1. O autismo sob o olhar de uma perspectiva clinica

O termo autismo vem do grego “autds” que significa “de si mesmo”. Sua primeira
aparicdo, foi em 1908, por Eugen Bleuler inventor da palavra “Autismo” quando estudava
um grupo de pessoas com sintomas ligados a esquizofrenia. Nesse sentido, a sindrome era
classificada como um subgrupo da esquizofrenia, ndo havendo condicGes especificas
separadas.

No século XIX, Sigmund Freud (pai da Psicanalise) divulgou a teoria a qual
descreveu que as experiéncias iniciais da vida da crianca poderiam causar um distarbio de
desenvolvimento. E, se formos pensar, quem esta mais proxima das criangas nos anos
iniciais € a mae. Entdo, fica subentendido que a mée era culpada pelas criangas terem
autismo, isso que pode desencadear uma série de problemas na forma como a mée sente
quando descobre que o filho tem autismo.

Por volta de 1944, Hans Asperger, desconhecendo o0s estudos de Kanner,
descreveu sobre quatro criancas que tinham dificuldade de se integrarem na sociedade.
Mas, um ano antes, 0 Americano Kanner concluiu, através de estudo ja realizados por
Freud, que o autismo infantil precoce, termo utilizado na época, era consequéncia da falta
de afeto e brincadeira das maes com seus filhos, o que chamou de “maes geladeira”.

Bruno Bettleheim definiu que o autismo era caracterizado pela frieza das méaes com
seus filhos, apoiando a ideia de Kanner. Com a escrita do seu livro “A fortaleza vazia”
enfatiza que as maes possuem atitudes que causam o autismo, por ndo corresponderem e
ndo entenderem alguns movimentos que os bebés realizam. Nesse sentido, Bettleheim
(1987) relata:

as atitudes da mée serem consideradas como fator etiolégico do
autismo infantil. Ao longo deste livro mantenho minha convicgéo
de que, em autismo infantil, o agente precipitador é o desejo de um
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dos pais de que o filho ndo existisse. (BETTELHEIM (1987) apud
LOPES, 2017, p. 5).

Exatamente em 1963, Rimland de Bernard, na década de 60, pai de um autista,
discordou das teorias apresentadas e afirmou que o autismo infantil era causado por um
disturbio neuroldgico, gracas ao desenvolvimento da ciéncia, enfraquecendo a teoria das
“maes geladeiras”.

A partir da década de 70, o psiquiatra Michael Rutter classificou o autismo com
base em quatro comportamentos-base: desvio social; problemas de comunicacao;
movimentos repetitivos; surgimento dos sintomas antes de trés anos de idade, o que levou a
aparecer o termo autismo, no DSM-III.

O autismo, com o passar do tempo, em meados de 1990, foi classificado nos
transtornos invasivos do desenvolvimento (TIDs) por ser um transtorno que reflete em
multiplas areas de funcionamento da capacidade humana.

Em 2007, a ONU instituiu o dia 2 de abril como o Dia Mundial Conscientizacdo do
Autismo com o intuito de chamar a atencdo da populacdo para que assim possam conhecer
0 transtorno e o tratamento.

Nesse meio tempo, a lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012 discorreu:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e
estabelece diretrizes para sua consecucdo. (BRASIL, 2012,
Art. 19).

Esse foi o ponto inicial e relevante que tinha como objetivo garantir aos portadores
de TEA seus direitos, sendo tratamentos, remédios pelo Sistema Unico de saude, além do
direito a educacéo, trabalho e protecdo. A lei atual constitui na alteracdo da Lei do § 3° do
art. 98 da Lein® 8.112, de 11 de dezembro de 1990.

O DSM-5, Manual de Diagnosticos e Estatistico de Transtornos Mentais, 5% edicéo,
publicado exatamente em 18 de maio de 2013, trouxe mudancas em relacdo ao antigo
DSM-I111, dentre eles o do autismo, que agora esta entre os transtornos Globais do
Desenvolvimento, que engloba também o Transtorno Desintegrativo da Infancia, as
Sindromes de Asperger, Autismo Atipico e Sindrome de Rett foram absorvidos por um
anico diagndstico:

Individuos com um diagnostico do DSM-IV bem
estabelecido de transtorno autista, transtorno de Asperger
ou transtorno global do desenvolvimento sem outra


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2012.764-2012?OpenDocument
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especificacdo devem receber o diagndstico de transtorno do
espectro  autista.  (AMERICAN  PSYCHIANTRIC
ASSOCIANTION, 2013, p. 51).

Ou seja, na perspectiva clinica, os individuos passam a ser diagnosticados em um
Unico espectro, mas com diferentes niveis de gravidade.
Para essa perspectiva, 0 autismo pode ser reconhecido durante o segundo ano de
vida (12 a 24 meses), mas ja pode ser visto por volta dos 12 meses de idade.
As caracteristicas comportamentais do espectro autista
tornam-se inicialmente evidentes na primeira infancia, com
alguns casos apresentando falta de interesse em interacdes
sociais no primeiro ano de vida. (AMERICAN
PSYCHIANTRIC ASSOCIANTION, 2013, p.55).
Segundo essa perspectiva, as primeiras aparicdes do autismo podem ser observadas
pela mde no momento de amamentacgéo, quando nota-se que a crianga ndo olha para a mée
ou até mesmo quando chamado pelo nome, ndo busca pelo olhar de quem esta chamando.
No seu segundo ano de vida, a crianca ja busca balbuciar e dizer suas primeiras palavras e
ter pequenas relagdes sociais quando chamadas ou até mesmo em brincadeiras realizada por
familiares e amigos.

O autismo € resultante de uma perturbacdo do
desenvolvimento embrionario, contudo, ndo é possivel o
diagnostico pré-natal do autismo, nem este se manifesta por
quaisquer tracos fisicos dai que o seu diagndstico ndo seja,
em principio, possivel de ser feito nas primeiras semanas ou
meses de vida. (COELHO; SANTO, 2006 p. 6).

Segundo a perspectiva da clinica, no caso das criangas atipicas, o uso da linguagem
e comportamentos sociais sdo frequentemente mais regredidos no seu desenvolvimento,
aléem de apresentarem movimentos repetitivos, estereotipias, dificuldade na coordenacgédo
motora e na dificuldade na habilidade afetiva, sendo: de se comunicar oralmente, por
olhares, por emocdes ou agdes.

Criancas autistas possuem uma rigidez muito grande de querer assistir ao mesmo
filme, comer sempre a mesma comida, vestir a mesma roupa, querer um unico brinquedo,
mas nunca brincam com o0 mesmo, é sé uma maneira de se sentirem bem e seguras.

Além de terem o costume de alinhar objetos e organiza-los, por horas, apenas de
uma maneira e, quando alterados, ndo aceitam. Com isso, podemos fazer uma ligacdo em
relacdo a rotina. Muitas ndo aceitam mudancas de rotina. Toda semana tem que ser igual as
anteriores, ndo podendo haver uma modificacdo durante as atividades do dia-a-dia e,

guando alteradas, por algum motivo, acabam entrando em crises.
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O comportamento que cada crianga possui com a quebra de rotina varia, pois se €
algo que ja é previsto para ser alterado, € possivel que se tente conversar com a crianca,
para que assim elas possam se preparar para 0 momento que nao vao realizar.

Ainda de acordo com o American Psychiantric Association (2013), o autismo é
classificado por 3 niveis de gravidade, sendo: Nivel 1 - “ Exigindo apoio”, nivel 2-

“Exigindo apoio substancial” e nivel 3- “Exigindo apoio muito substancial”.

Tabela 1 - Quadro de niveis do Autismo de acordo com DSM-1V (2013)

COMPORTAMENTOS

NIVEL DE GRAVIDADE REPETITIVOS E RESTRITOS

COMUNICACAO SOCIAL

Inflexibilidade de
comportamento, extrema

Nivel 3
"exigindo apoio

muito substancial”

Nivel 2
"exigindo apoio
substancial”

Nivel 1

"Exigindo apoio”

Déficits graves nas
habilidades de comunicagao
social verbal e nao verbal
causam prejuizos graves de
funcionamento, limitagao em
iniciar interagdes sociais e
resposta minima a aberturas
sociais que partem de outros.

Déficits graves nas
habilidades de comunicagdo
social verbal e nao verbal,
prejuizos sociais aparentes
mesmo na presenga de apoio,
limitagdo em dar inicio a
interagdes sociais e resposta
reduzida ou anormal a
aberturas sociais que partem
dos outros.

Na auséncia de apoio, déficits
na comunicagado social
causam prejuizos notaveis.
Dificuldade para iniciar
interagdes sociais e exemplos
claros de respostas atipicas
ou sem sucesso a aberturas
sociais dos outros. Pode
aparentar pouco interesse por
interagdes sociais.

dificuldade em lidar com a
mudanga ou outros
comportamentos
restritos/repetitivos interferem
acentuadamente no
funcionamento em todas as
esferas. Grande
sofrimento/dificuldade para
mudar o foco ou as agoes.

Inflexibilidade do
comportamento, dificuldade
de lidar coma mudanga ou
outros comportamentos
restritos/repetitivos aparecem
com frequéncia suficiente
para serem 6bvios ao
observador casual e interferem
no funcionamento em uma
variedade de contextos.
Sofrimento/dificuldade para
mudar o foco ou as agodes.

Inflexibilidade de
comportamento causa
interferéncia significativa no
funcionamento em um ou
mais contextos. Dificuldade
em trocar de atividade.
Problemas para organizagdo e
planejamentosdo obstaculos a
independéncia.

Fonte: Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais: DSM-5 (2014)

Essa perspectiva mostra que, no primeiro nivel, a crianca possui dificuldade para
iniciar uma interacdo social com respostas atipicas. Em relacdo ao comportamento,
possuem problemas com a troca de atividades e problemas de organizacéo e planejamento.

No caso do segundo nivel, as criancas apresentam uma grande dificuldade na
habilidade de comunicacdo social verbal e ndo verbal, apresentam bastante flexibilidade no
comportamento e uma dificuldade de lidar com mudancas e de mudar o foco.

No ultimo nivel e mais grave, apresentam prejuizos graves na comunicacgdo,
inflexibilidade de comportamento, e atitudes repetitivas que interferem acentuadamente no

funcionamento de todas as esferas.
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N&o ha uma causa exata para o autismo, com o avanco da ciéncia e longos estudos,
foi explicado que o Transtorno pode ser dado pela predisposicdo genética, em que se
observa uma mutacgdo genética e a mutacdo dos genes vindo dos pais da crianca, mesmo se
manifestando mais em meninos do que meninas.

Ao longo de outros estudos, também se obteve o resultado que TEA pode ser dado

por fatores ambientais. De acordo com Fernandes (2019), em seu site’, ela relata:

Fatores ambientais que impactam o feto, como estresse,
infeccOes, exposicdo a substancias tdxicas, complicacdes
durante a gravidez e desequilibrios metabélicos teriam o
mesmo peso na possibilidade de aparecimento do distdrbio
(FERNANDES, 2019).

De acordo com um estudo publicado pelo CDC (Center of Deseases Control and
Prevention) (2017), uma a cada 100 criangas nasce com espectro autista o que se teve um
grande aumento, pois estudos de anos anteriores relataram que uma a cada 500 criancas
nascia com o transtorno.

A reformulacdo do DSM exigiu que a OMS também atualizasse o CID. Sua nova
atualizacdo tem previsao para 2022. Dentro das atualizac6es, estudos ja discorreram que 0
autismo ndo seria mais classificado em nivel 1, 2 e 3 e 0 Asperger sendo o nivel 1 do
autismo. A nova reformulacéo definiu que o autismo é classificado como: leve, moderado e
Severo.

Justamente pela rotina adaptada que os TEAs possuem, algumas familias acabam
tendo grande dificuldade de adaptacdo. Assim, vemos que do ponto de vista clinico, a
teoria contribui para o aumento do “luto” das maes autistas. Historicamente, algumas
perspectivas, fazem com que elas se sintam culpadas por levarem em consideracdo o modo
como criam os seus filhos.

E por meio deste pensamento que muitas maes sofrem com faltas de recursos tanto
médicos, tanto pedagdgicos, para uma maior apropriacdo do que se pode se chamar de uma

construcdo mais significativa para seus filhos na area do desenvolvimento.

3.2 As fases do luto vivenciado por maes apos o diagnostico TEA

Toda familia ao receber um teste de gravidez constroi suas ideologias para receber
aquela crianca. Sonhos sdo construidos a partir da idealizacdo do filho perfeito. Muitas

maes, durante o acompanhamento da gravidez, questionam os médicos se a gestacdo esta

! Disponivel em link https:/autismoerealidade.org.br/quem-somos/express&o.
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sendo perfeita, se seus filhos possuem todos 0s membros, ou se possui risco de nascer com
alguma deficiéncia.

Enfim, criam expectativas que podem ser alteradas como no caso do autismo em
que ndo é possivel de se diagnosticar durante a gestacdo e umas somente em torno de dois
anos. Porém, como a perspectiva clinica aponta, pode se observar as caracteristicas do
TEA.

Muitos pais, em especial as mdes, apds receberem um diagndstico de autismo,
passam por o que chamamos de impacto, ndo conseguindo saber lidar com as situagdes
e emocles. E nesse momento que se tem a morte dos sonhos, expectativas e
esperancas que haviam sido planejadas e construidas.

Com o decorrer do tempo, o siléncio toma conta da situacdo e as vivéncias da fase
do luto comecam a aparecer, justamente por criancas portadoras de autismo necessitarem
muito mais de atencdo e de cuidados especiais.

Brstol & Schopler (1983) revelam em seus estudos que os familiares de criangas
com autismo apresentam padrdes de estresse mais elevados.

Por isso, 0 termo “Luto” foi criado, em 2001, por Twycross, e ndao se tem apenas um
significado: o falecimento de um individuo, como também o falecimento das expectativas
criadas, causando uma tristeza profunda.

No caso da descoberta de um diagnéstico de autismo, alguns autores relatam o luto
de forma diferente, mas ambos relatam que existem fases para a explicacdo do luto. Para
Dantas et. al. (2010), as fases do luto variam de acordo com a familia, podendo nao
acontecer na mesma ordem e 0 impacto serve para que as familias superem o diagndstico.
Segundo Monte e Pinto (2015),

Fazem parte do processo luto, alguns estagios, por vezes nem todos
vivenciam esse processo em uma linha ténue, podendo ser diferente
para cada pessoa que o vivencia. (KUBLER-ROSS; MENEZES
apud MONTE; PINTO, 1989, p.10).

Ainda de acordo com Dantas et. al. (2010), as fases do luto sdo divididas em:
choque, negacdo, tristeza e distanciamento.

Conforme dados atuais da psicologia, houve um estudo que convalida o luto como
tendo cinco fases. De acordo com Elisabeth Kluber Ross (1969), a primeira fase é aquela
em que a familia ndo aceita o laudo: “N&o, eu ndo, ndo pode ser verdade”. (ROSS, 1981,

p.43). Familias ndo entendem o porqué ocorreu a deficiéncia com seus filhos, acabam se
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sentindo sozinhas, a dor toma conta de tudo. Sempre buscam argumentos, outros médicos,
na esperanca de que seja revertido o diagndstico.

O segundo estdgio é o da raiva, momento de se sentirem culpadas. No caso das
familias autistas, as mées sdo as que mais passam por esse momento de luto, e é nesse
estagio que elas se culpam pelo filho ser autista pensando se algo que fizeram na gravidez
pode ter acarretado no diagnostico. Muitas acabam ficando com raiva de pessoas que
conhecem as caracteristicas do autismo e as alertaram do fato.

O terceiro estagio é a negociacdo ou barganha a qual a familia estabelece uma
“meta”, realiza promessas. De acordo ROSS (1969), “a maioria das barganhas séo feitas
com Deus, sdo mantidas geralmente em segredo, ditas nas entrelinhas ou no confessionario
do capeldao” (ROSS, 1969, p.59). Assim, a maioria das negociacOes é realizada em segredo
para Deus, ou para os profissionais com 0s quais comegam a passar. Familias comecam a
relatar que véo se dedicar mais a Deus, acabam se vendo como erradas e querem concertar
esse erro servindo a Deus.

O quarto estagio, depressao, € no momento o qual a “ficha cai”, percebem que nao
tem o que fazer, e nem como voltar atras, mas ainda, ndo se ddo conta da realidade, dos
tratamentos necessarios. Nesse momento, a vontade de viver acaba acarretando em
isolamento social, faltas no emprego, depressao.

E, por ultimo, a aceitacdo, 0 vazio que se tinha acabou, o preenchimento em
levantar a cabeca e ir atrds de tratamentos adequados para os filhos comeca a aparecer. A
aceitacdo faz com que maes se sintam mais seguras para poder ter um contato com a
sociedade, buscar terapias e tratamentos.

Com o tempo, mées comecam a dar valor em pequenos passos do desenvolvimento
dos filhos, deixam de ter um olhar critico em relacdo a0 mesmo e passam criar novos
sonhos, expectativas e se adaptar de maneira conjunta com profissionais a rotina necessaria.

A criacdo da sobrecarga maternal que ocorre ndo é vinda de hoje, 0 processo
historico estabelecido pela sociedade traz a mulher como responsavel por cuidar da casa e
dos filhos.

Por esses motivos podemos comecar entender o porqué as maes vivenciam o0
sentimento de luto, ja que a sobrecarga de tarefas e cuidados é muito elevada, e muitas
vezes nao se tem a ajuda da parte paterna. Além dos problemas relacionados a médicos,
terapias e remédios, pois muitas vezes, nem todas possuem todos 0S recursos que Seus

filhos necessitam.
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Superar a tristeza apds um diagnostico ndo é uma coisa facil de realizar, mas
existem caminhos que podem auxiliar mées de forma individuais e grupais com
acompanhamento.

Para superarem a idealizacao do filho perfeito é importante que as mées de inicio:

e Aprendam a amar o filho aos poucos, busquem tudo que o possui de positivo,
encontrarem algo que ele faca de engragado, valorizarem cada passinho que ele der
e anotar o dia-a-dia, para que assim possa observar o quanto ele esta evoluindo.
Fazer com eles se sintam 0 maximo possivel seguros, transmitindo amor, carinho e
atencdo e, brincando da maneira que eles gostam.

e N&o comparar a crianga com ninguém, ndo pensar que seu filho ndo possue
capacidade de realizar algo que outro autista é capaz. N&o existe apenas um nivel de
autismo, as caracteristicas de cada crianga variam.

e Buscar grupos de apoios de médes TEAs, a troca de vivéncias pode ajudar a mée a
trilhar a nova jornada.

e Lembrar que ndo é somente o filho que precisara de ajuda. A mée precisa estar
firme e forte para ajuda-lo, mas para isso pode buscar fontes de especialistas para
ambos.

E de extrema importancia, que apds o diagndstico, familias procurem especialistas para
que possam entender sobre a sindrome, como ajuda-los e também como superar a fase,
como ja dito, e que estejam abertos para que construam esperangas novas e que estao entre
as possibilidades e serem atingidas.

O Autismo ndo é uma doenca, ndo possui cura, mas realizando atividades e
acompanhamentos o0s responsaveis ajudardo as criancas a se desenvolverem, por meio de
fonoaudidlogas, terapias ocupacionais, psicologas, profissionais da educacdo,
neuropediatras. Com acompanhamento desses profissionais, a familia aprenderad cada vez

mais a saber lidar com cada situacdo que ocorrera.

3.3. As contribuicdes da perspectiva histérico-cultural para o autismo

Vigotski, a partir de seus pressupostos, também estudou as criancas com
necessidades educativas especiais, estudo que ficou conhecido como Defectologia.
O termo Defectologia conhecido hoje como Educacdo Especial, escrito por

Vigotski, questionava os erros que as escolas cometiam em relacéo as criancas deficientes,
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ao colocé-las em escolas especiais e ndo promover o contato entre elas e as demais criangas

que ndo apresentavam nenhuma deficiéncia. Nesse sentido, Silva (2015) relata:

Apesar de todos 0s méritos, nossa escola especial se distingue pelo
defeito fundamental de que ela limita seu educando (ao cego, ao
surdomudo, e ao deficiente mental), em um estreito circulo do
coletivo escolar; cria um mundo pequeno, separado e isolado, no
que tudo esta adaptado e acomodado ao defeito da crianca, tudo
fixa sua atencdo na deficiéncia corporal e ndo incorpora a
verdadeira vida. Nossa escola, em lugar de retirar a crianca do
mundo isolado, desenvolve geralmente na crianca habitos que o
levam a um isolamento ainda maior e intensifica sua separagéo.
Devido a estes defeitos ndo s6 se paralisa a educacdo geral da
crianca, sendo que também sua aprendizagem especial as vezes se
reduz a zero (VYGOTSKI, 1997 apud SILVA, 2015, p.79).

Vigotski relatava que as escolas erravam em relacdo a educacdo de criancas
especiais, o deficiente ndo era entendido pelo seu transtorno.

O autor nos apresenta uma Vvisdo critica da dialética do real, o qual apresenta que
um problema mostra dois pontos, sendo o primeiro deles, aquele que age de uma forcga
negativa que nos desanima, fazendo com que o individuo perca as forcas do organismo e 0
outro lado, que o limite acaba agindo como uma forma de incentivo para compensar a
deficiéncia apresentada, buscando um desenvolvimento de outra funces.

De acordo com Silva (2015):

Essa concepcdo, de que a deficiéncia ndo é somente uma
debilidade, mas também potencialidade resulta em uma importante
referéncia em favor das possibilidades para o pedagogo, o
psicologo e para outros profissionais em seus trabalhos junto a
educacdo (SILVA, 2015, p.81).

A superacdo ocorre por conta do contexto sociocultural como ja& comentado no
capitulo 2. Para Vigotski, a cultura e no ambiente o qual o individuo esta inserido possuem
uma grande influéncia no desenvolvimento humano e mesmo as criangas que possuem
alguma deficiéncia podem e devem desenvolver-se.

Em sua perspectiva, o autor escreve sobre as possibilidades do desenvolvimento
educacional de criancgas especiais. Costa (2006) discorre:

Nessa perspectiva, um conceito que devemos ter sempre em mente-
e que estd implicito na nocdo de plasticidade- é o de que a
inteligéncia ndo é estatica, mas dindmica, podendo, portanto,
evoluir. Outra nogdo que ndo pode ser esquecida é a de que um dos
objetivos da educacdo é promover o desenvolvimento da
inteligéncia (COSTA, 2006, p.234).
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O desenvolvimento da inteligéncia se da a partir de troca de conhecimentos
oferecidos pelo meio, ndo nascemos com ela e sim vamos nos apropriando dele na relagéo
que fazemos com 0s outros.

Com isso, a perspectiva vigotskiana contribui para a compreensdo de que o
desenvolvimento e a aprendizagem ocorrem de fora para dentro, de forma que a interagéo
cultural, social que se d& com o outro pode possibilitar o desenvolvimento das criangas
autistas. Para explicar melhor essa relacdo, o autor utiliza o conceito Zona de
Desenvolvimento Proximal (ZPD).

Para trabalhar o conceito ZDP, Vigotski utiliza dois pontos: O nivel de
desenvolvimento real que mostra o nivel o desenvolvimento que a crianca ja tem, tendo sua
independéncia para agir e o nivel de desenvolvimento potencial, aquilo que a crian¢a ndo
possui, mas pode conseguir alcancar com a intervencdo e auxilio de alguém. E nesse
sentido,

A distancia entre o nivel de desenvolvimento real, que se costuma
determinar através da solucdo independente de problemas, e o nivel
de desenvolvimento potencial, determinado através da solucdo de
problema sob a orientacdo de um adulto ou em colabora¢do com
companheiros mais capazes. (VIGOTSKI apud COSTA, 2006, p.
234).

A partir do auxilio de um adulto, professor, amigos mais avangados, o aluno, com
ou sem necessidades especiais, tera uma maior capacidade de desenvolvimento.

O desenvolvimento deve ocorrer de forma prospectiva, para aquilo que ainda néao
aconteceu, 0 que esta em processo, isto é, a partir de uma intervencao pedagogica, podendo
assim, proporcionar caminhos diferentes para que a crianca se desenvolva e construa o
conhecimento.

As criancas que possuem deficiéncias mais sérias se desenvolvem em outro ritmo e,
para isso, € necessario que o ensino seja adequado e organizado. O sujeito portador da
deficiéncia ajudando estabelecer metodologias para que o desenvolvimento ocorra. De
acordo com Vigotski, as criancas especiais devem obter o mesmo nivel de desenvolvimento
pedagdgico de uma crian¢a normal.

Costa (2006) define que “nas criangas com 0s problemas mais sérios deve-se
desenvolver os sentidos sadios para compensar os que foram perdidos” (VIGOTSKI apud
COSTA, 2006, p. 324).

De inicio, Vigotski mostra a importancia de desenvolver outros 6rgdos para suprir a

deficiéncia existente, assim podendo ser inserida na propria vida e ndo serem excluidas do
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contexto social. O termo compensagdo traz consigo varias reflexdes acerca da superacao de

um “defeito®”

para outro. O conceito apresenta duas principais correntes das quais Vigotski
criticava, buscando uma explicacdo sobre como a compensacgdo agia sob o individuo.

A primeira delas era a versdo mistica da compensacdo, apresentada com um olhar
divino de solugdo, assim suprindo “uma sensibilidade especial compensaria determinada
auséncia (visao, audi¢do, inteligéncia...)” (DAINEZ, SMOLKA, 2014, p.1097).

A outra corrente apresentada discorre sobre a versdo bioldgica da compensagdo que
diz respeito ao agir natural do corpo sob a perda de um componente, ou seja, “identificando
os limites e impedimentos que a deficiéncia impunha, na busca pela causa que caracterizava
o defeito” (DAINEZ, SMOLKA, 2014, p. 1097).

Porém, Vigotski ndo aceita essas correntes totalmente na maneira que sao, pois ha,
em parte delas, no¢des equivocadas como, por exemplo, na compensacdo mistica, quando
imaginava-se que o problema vinha em raz&o de um castigo da divindade.

Vigotski, entdo, elabora a teoria da compensacdo social, que tem como diferencial o
processo de relacdo do individuo com o meio o qual ele vive.

Enquanto, para Adler (1967), a compensacdo é uma luta
impulsionada subjetivamente pelo sentimento de inferioridade, para
Vigotski (1997), a compensacdo condiz com a producdo de uma
luta social que esta relacionada com o modo como o meio social se
organiza para receber a crianga com deficiéncia e a forma de
orientacdo das praticas educacionais. (DAINEZ; SMOLKA,2014,
p. 1102)

E de extrema importancia que o ambiente escolar esteja preparado para recepcionar
as criancas portadoras de deficiéncia, pois € o primeiro espago social com o qual a crianca
possui contato. Vigotski, entdo, faz uma elaboracdo conceitual da compensacdo afirmando
que, ao iniciar o trabalho com tais alunos, o0 ambiente pode leva-lo ao um desenvolvimento
superior e até mesmo a construcdo da personalidade, jA que terd um contato com uma
diversidade social no meio inserido.

Conceber a sustentagdo da vida do individuo na relacdo com o
outro, acreditar nas possibilidades de desenvolvimento,
compreender os diferentes modos de humanizacdo implica a
responsabilidade social de organizacdo do meio (DAINEZ;
SMOLKA, 2014, p.1106).

As autoras Dainez e Smolka (2014) defendem o olhar de Vigotski que diz: “o

ensino especial deve perder o seu carater especial e entdo passara a fazer parte do trabalho

2 0 termo defeito deve-se as traducdes das obras de Vigotski. Dentro do contexto, tem como objetivo relatar
que o termo compensacao traz a ideia de superar a deficiéncia que o individuo possui.
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educativo comum” (VIGOTSKI, 1997 apud DAINEZ, SMOLKA, 2014, p.1097). Para isso,
é necessario que a escola, os professores e a sociedade apresentem caminhos diversos para
uma educacéo igualitéria.

Pensando nesses construtos é que resolvemos colocar-nos a escuta de mées que tém
filhos autistas. E, nesse sentido, apresentamos no capitulo seguinte os procedimentos

utilizados em nossa pesquisa.
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CAPITULO 4 - PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Neste capitulo, apresento os procedimentos metodoldgicos que utilizei para sele¢do
e analises de dados. Para isso, descrevo a abordagem da pesquisa desenvolvida, o objetivo e
0s objetivos gerais de investigagé@o, o contexto onde a pesquisa foi realizada, os sujeitos que
participaram da investigagédo, os instrumentos utilizados para a produgéo de dados e de que

forma realizei os procedimentos de analises.

4.1 Abordagem utilizada na pesquisa

A presente pesquisa intitulada “A vivéncia do “luto” de maes que tiveram seus
filhos diagnosticados com TEA” tem uma abordagem qualitativa. As ideias propostas pela
pesquisa qualitativa se diferem da pesquisa quantitativa, uma vez que as primeiras, de
acordo com Flick (2009) requerem um metodo adequado e com teorias convenientes,
analisando diferentes perspectivas, trazendo para 0s pesquisadores um processo de
producdo de conhecimento. De acordo com Bogdan e Biklen (1994), a investigacédo
qualitativa possui cinco caracteristicas que se baseiam em: 1) As entrevistas qualitativas
possuem como base de dados o ambiente natural ao compreender que as acdes podem ser
entendidas melhor quando se estdo em um ambiente habitual; 2) Elas precisam ser
explicativas; 3) Os investigadores possuem um interesse maior pelo processo do que apenas
pelos resultados que vao se obter; 4) Os dados sdo analisados de forma indutiva; 5) O
significado € de grande importancia na abordagem qualitativa, aqueles que utilizam da
pesquisa qualitativa se preocupam com 0 modo como o fendmeno ocorre o sentido que ele

tem para as pessoas.

4.2 Objetivos da pesquisa

A presente pesquisa tem por objetivo geral compreender como as mées de criancas
autistas foram afetadas quando receberam o diagnéstico de seus filhos. Possui ainda como
objetivos especificos: 1) Identificar a vivéncia do luto perante o diagndstico; e, 2)

Compreender como elas superaram (ou ndo) esse sentimento.
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4.3 Contexto da pesquisa

O interesse pelo tema se deu a partir de uma experiéncia como monitora de uma
escola, com um aluno com deficiéncia na escola. A principio, houve um estranhamento e
uma dificuldade de realizar o trabalho. Aos poucos, a interagdo com o aluno foi permitindo
que eu tivesse o conhecimento de suas vivéncias, inclusive da sua relagdo com o0s
familiares. Dentro esse contexto, atentei-me a auséncia de muitos pais pelo fato da crianca
ser deficiente. 1sso causou uma certa revolta, pois ndo compreendia o porqué da falta de
colaboragdo dos familiares para o desenvolvimento do filho. Todavia, s&0 muitos 0s
contextos em que esses familiares se inserem: davidas, falta de conhecimento do transtorno
etc. Por essa razéo, decidi ouvir aquelas que mais sentem: as mées de criangas autistas.

As mdes entrevistadas foram escolhidas por se enquadrarem dentro do tema e ndo
apresentarem dificuldade ou algum problema em contar um pouco sobre a trajetéria de vida

com seus filhos.

4.4 Os sujeitos que participaram da pesquisa

Os sujeitos que compdem a presente pesquisa sdo méaes de trés alunos, de diferentes
idades, que foram diagnosticados como autistas. Abaixo, apresentamos um quadro com
detalhes de quem séo as entrevistadas.

Tabela 2- Sujeitos participantes da pesquisa®

Pseudénimo Idade de seus Profissdo Idade da crianga em que Diagnostico
filhos foi descoberto o autismo
Olivia 13 anos Psicéloga 2 anos e 3 meses Autismo severo
Daiana 9 anos Advogada 4 anos Autismo moderado
Laura 23 anos Administradora | 8 anos X- fréagil e autismo
e Professora

Fonte: Dados organizados pela autora

Olivia tem 43 anos, concluiu seu curso em Psicologia em 2003 e decidiu fazer o
curso, pois gostava de criangas. Seu primeiro trabalho foi em abrigo de criancas. 1sso
despertou o interesse pela psicologia. Logo em seguida, ap6s o diagndstico, comegou a

buscar respostas para a deficiéncia de seu filho. Atualmente, atua na area em duas clinicas.

® Os sujeitos tiveram seus nomes modificados para preservacéo de suas identidades
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Seu filho foi diagnosticado com autismo aos 2 anos e 3 meses. Foi classificado como tendo
autismo moderado para o severo, por nao ter desenvolvido a fala. Embora, seja considerado
quase no nivel severo, ndo possui nenhum tipo de agressividade. Seu filho possui 12 anos e
estd no 7° ano do ensino fundamental |1, em fase de alfabetizacéo.

Daiana possui 44 anos, é formada em direito no ano 2000, mas atualmente nao
trabalha, pois ndo tem com quem deixar os filhos, pois sua familia é de S&o Paulo e é
separada. Possui dois filhos, sendo o mais novo com 9 anos, diagnosticado aos 4 anos, com
autismo moderado e esta no 2° ano do ensino fundamental I, j& alfabetizado.

Laura tem 46 anos, é formada em administracdo e fez uma pds-graduacao logo em
seguida em Recursos Humanos. Teve oportunidade de estudar com psic6logos e pedagogos
em sua pds-graduacdo, o que trouxe muito conhecimento e curiosidade, fazendo-a ir para a
area da educacéo, para que ela pudesse ajudar seu filho. Possui também dois filhos, sendo
uma menina e um menino, diagnosticado aos 8 anos com o X-fragil e autismo. Hoje, o

garoto tem 23 anos e esta em fase de alfabetizagdo.

4.5 A entrevista narrativa como instrumento para a producéo dos dados

Para a realizacdo da pesquisa, utilizamos de entrevistas narrativas com as maes das
criancas autistas. A intencdo foi compreender, por meio da narrativa, como essas maes de
criancas autistas foram afetadas quando receberam o diagndstico. De acordo com
Jovchelovitch e Bauer (2008, p. 93):

A entrevista narrativa (daqui em diante, EN) tem em vista uma
situacdo que encoraje e estimule um entrevistado (que na EN ¢é
chamado um “informante”) a contar a historia sobre algum
acontecimento importante de sua vida e do contexto social
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008, p. 93).
E importante, para que a entrevista seja produtiva, que haja uma organizacdo das
etapas da entrevista. Jovchelovitch e Bauer (2008) afirmam que essa organizacao
possibilita:

reconstruir acontecimentos sociais a partir das perspectivas dos
informantes, tdo diretamente quanto possivel. Até hoje, nds usamos
entrevistas narrativas para reconstruir as perspectivas dos
informantes. (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008, p.93)

E por meio dela que as maes contam suas histérias de uma forma aberta e livre, sem
terem um esquema de perguntas-respostas, podendo assim narrarem 0S acontecimentos

vivenciados.
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Desse modo, sendo um momento de interacdo, Silveira (2002) relata que a

entrevista:
[...] néo se restringe ao ato de perguntar e responder, mas amplia-se
numa relacdo de envolvimento discursivo. Uma atuacao e interacao
movida pela dinamica de gestos, acOes, palavras, imagens e
representacdes sob um ato de constante de escolha... (SILVEIRA
2002 apud GOULART, 2013, p. 88).

Com isso, durante as entrevistas as médes podem se expressar da maneira que se
sentirem melhor e a vontade, usando vocabularios os quais estdo acostumadas, interagindo
e mostrando seus sentimentos, podendo apresentar até mesmo o choro.

A principio, quatro médes receberam o convite para a participacdo da entrevista,
todas aceitaram, s6 que por conta do tempo, uma delas acabou nédo realizando a entrevista.
Assim, as entrevistas foram feitas com 3 depoentes, apds a aprovacao do projeto ao comité
de ética assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

As entrevistas foram marcadas de acordo com os horarios disponiveis delas, através
do Google Meet, que possibilita realizar video chamadas e gravacdes. Essa forma de
realizar a entrevista deu-se em razdo da pandemia do Covid-19.

A seguir, apresento uma tabela trazendo alguns detalhes da realizacdo das

entrevistas:

Tabela 3- A realizagdo das entrevistas

Pseuddnimos Data da entrevista | Local de realizacdo Tempo de Registro
duracéo

Olivia 09-09-2020 Meet as 17h 1:05:13 Gravado pela prépria
plataforma Meet

Daiana 21-09-2020 Meet as 19h30 59:51 Gravado pela prépria
plataforma Meet

Laura 10-09-2020 Meet as 17h30 1:17:22 Gravado pela prépria
plataforma Meet

Fonte: Dados organizados pela autora

Inicialmente foi explicado para cada mae o motivo pelo qual resolvi escrever sobre

o tema e solicitada a permissdo delas para poder gravar a entrevista. Diante disso, foram
realizadas algumas questdes exmanentes com as depoentes, que trouxeram uma

organizagao para a entrevista, sdo elas:
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e Conte-me um pouco de sua trajetoria de vida e escolar? Vocé ja teve algum colega
deficiente?

e Conte-me um pouco sobre como foi para vocé o planejamento, a gestacdo e o
nascimento de seu filho?

e Eu gostaria de saber um pouco como foi o processo de descoberta do autismo no seu
filho?

e Conte-me um pouco como foi viver o diagnéstico e como vocé tem lidado com ele

durante os anos subsequentes.

Para que se realize uma entrevista, é importante também que, no inicio, as
entrevistadas se apresentem, assim podendo dar inicio ao didlogo e, aos poucos, se sintam

mais a vontade para contarem sobre o solicitado. De acordo com Goulart (2013):

A abertura de uma entrevista se faz através de uma apresentacao,
pela acdo de falar um pouco sobre eles mesmos, de se
apresentarem de forma espontdnea; um momento inicial que
permitiu maior expressividade para o decorrer da entrevista. Falar
de si mesmos poderia ser um desafio (talvez) para os sujeitos
entrevistados, mas, ao mesmo tempo, tornava-se um modo
oportuno de abertura ao didlogo (GOULART, 2013, p. 95).

Diante disso, as maes puderam relatar suas trajetorias de vida e, ao decorrer de cada
historia, pude conhecer muitas coisas a respeito do luto e, principalmente, sobre os desafios
que ao se materializarem em palavras trouxeram para algumas delas lagrimas, choro e

conquistas adquiridas, as quais foram ditas com muita satisfacéo.

4.6 Procedimentos de analise

Para que pudéssemos analisar as entrevistas narrativas foi necessario,
primeiramente, transcrevé-las e organizar os dados coletados por eixos tematicos. Dessa
forma, a partir da transcricdo das entrevistas realizadas, organizamos os dados a partir das
convergéncias e divergéncias do relato das depoentes. Por isso, as analises serdo
apresentadas, no proximo capitulo, a partir de dois eixos: 1) A descoberta do autismo e a

vivéncia do luto; 2) A vivéncia, a aceitacdo e o desenvolvimento.
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CAPITULO 5 — COLOCANDO-ME A ESCUTA DE MAES DE
CRIANCAS AUTISTAS

Neste capitulo, apresentamos nossas analises sobre as entrevistas em que as
depoentes relataram sobre suas historias de vida. Trazemos um pouco da trajetéria de vida
de cada uma antes de estarem gravidas, a descoberta do filho autista, o luto que
vivenciaram apds o diagnostico, os desafios enfrentados e como se deu a aceitacdo e a
modificacdo da vida de cada uma.

5.1 A descoberta do autismo e a vivéncia do luto

Nessa secdo, apresento as analises voltadas para responder o objetivo geral em
compreender como as mées de criancas autistas foram afetadas quando receberam o
diagnostico de seus filhos. E o objetivo especifico: Identificar se essas maes vivenciaram o
luto perante o diagnostico.

As depoentes contaram um pouquinho sobre o periodo em que elas eram jovens
estudantes. Com isso, responderam sobre o primeiro contato que tiveram com alguma
pessoa que apresentava deficiéncia.

Olivia contou que teve seu primeiro contato com uma pessoa deficiente na época da
escola. O seu colega de sala possuia crises convulsivas, mas como ela relatou, ndo era

explicado nada em relacéo a ele.

Entdo ninguém sabia 0 que acontecia e o que ele tinha. Entdo
guando dava as crises de convulsdo, a gente ficava assustado,
tiravam ele da sala para ndo se machucar, ndo cair, ndo bater a
cabeca aquelas coisas, "Ah, passou mal" era sempre assim.
(OLIVIA, 2020)

Ja a segunda depoente, Daiana, comenta sobre a falta de recursos e informacdes na
época em que era crianca, além da falta de socializacdo das criancas com deficiéncias.
Existiam as APAES que separavam-nas das demais salas regulares.

Como podemos observar, naquela época, as criangas deficientes eram mantidas em
casa ou em escolas especiais. Eram poucas as pessoas que as viam na rua ou possuiam
algum contato, ndo havia inclusdo existente na época. Nao se tinha um local préprio e

organizado que atendesse a todos, como deveria ser uma escola. Dainez e Smolka (2014)
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afirmam que é de extrema importéncia que uma escola seja organizada para atender a esse
publico alvo. E, assim como Vigotsky, relatam o quanto a interagdo com o outro €
necessaria para o desenvolvimento da crianca acontecer, pois seria por meio dela, que as
criangas passariam a ter contato com outras criangas com ou sem deficiéncia.

Durante a entrevista, as participantes trouxeram também um pouco sobre suas
gravidezes. Olivia contou que sempre quis ser mae, mas seu marido apresentava um receio
em ndo ser um bom pai por serem novos. Mais tarde, comegou conversar sobre a ideia de
ter um filho, elas nos diz:

Ai eu fui trabalhando na cabeca dele, sabe eu fui falando: "Olha
nossos amigos todos estdo com filhos, a gente esta indo visitar os
nenéns, ndo ¢ um monstrinho, ¢ um neném" (OLIVIA, 2020)

Depois de ter convencido seu marido ela, realizou exames. Teve que tomar alguns
complementos vitaminicos, fazer um tratamento para que pudesse ter um filho, uma vez
que possuia problema com ovulacdo. Apds 3 meses de tratamento, acabou engravidando. A
principio, teve uma gravidez tranquila. Apresentou apenas dois momentos dificeis no
periodo de gravidez sendo, nos primeiros meses, um enjoo muito forte e, aos 7 meses, teve
um pico de pressdo alta por conta de uma discussdo no trabalho, o que a levou a um
acompanhamento médico por conta de pressao.

Ja outra depoente, Daiana, ndo teve uma gravidez planejada. Seu primeiro filho
nasceu em 2008. Logo em seguida, realizou uma bariatrica e, por recomendacdo médica, a
mesma sO poderia ter filho depois de um ano e meio. No entanto, em 2010, engravidou do
seu segundo filho e, no seu sexto més de gestacdo, acabou apresentando problemas: seu
filho parou de crescer e estava com menos quilos do que deveria ter. Ela, entdo, passou por
uma série de procedimentos para engordar, incluindo refeicbes com bastantes vitaminas e
nutrientes necessarios para o bebé. Ao chegar a 37 semanas, F. nasceu com parada
respiratoria. Entdo, em seu nascimento, ndo se teve um momento mée e filho, ela apenas o
viu de longe e seu filho ja foi para UTI, saindo com ela depois de dois dias e tomando
complemento para ficar mais forte. Com 45 dias de vida, a crianca voltou ficar na UTI com
bronqueolite. Passou um tempo e se recuperou bem. F., em seus 11 meses de vida, comegou
a apresentar dificuldade com o sono, ficou 24 noites praticamente sem dormir, dormindo
apenas 2 horas por noite. Consequentemente, Daiana o levou até um pediatra o qual dizia
ser normal e receitou maracujina. Em seus relatos, a mée conta que seu filho gritava muito,
ficava muito nervoso. Certo dia, sua cunhada aconselhou-a que o levasse até uma

neuropediatra, pois desconfiava que poderia ser distdrbio do sono. Daiana afirma que foi ai
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que sua luta e peregrinagdo comecaram. Seu marido era contra de até mesmo mudar para
uma neuropediatra.  Em 2013, ao levar a neuropediatra, foi solicitado que realizassem um
exame chamado: Polissonografia, para que descobrissem se possuia o distarbio do sono e
realmente foi constatado que possuia o distarbio.

Em 2014, F. foi matriculado na educacdo infantil. Ap6s 15 dias, Daiana foi
chamada até a escola por conta de alguns comportamentos do filho, como ficar olhando o
CD girar, preferir ficar sozinho, ndo prestar atengdo quando o chamavam, entre outros. Ao
questionar Daiana se ela percebia alguma estereotipia, ela conta que até percebia que ele
andava nas pontas dos pés, que quando estava muito barulho ele tampava a orelha, mas ndo
era algo que, na época, consideravam um problema.

J& Laura conta que sua gravidez também ndo foi planejada, mas engravidou
tomando pilula e, logo no parto, percebeu que seu filho era diferente, mas nada que a
fizesse desconfiar no momento. Seu filho tinha o x-fragil e, por mais que essa sindrome
apresente algumas caracteristicas fisicas, como pernas longas, rosto alongado, juntas moles,
ndo era algo que ela tivesse relacionado no inicio. Laura contou:

Eu achava que meu filho que ndo era uma criancga firme e assim ele
era tdo quietinho, era uma crianca que pouco chorava, aquela
crianca que ndo dava trabalho, um bebé gordo, bonito, corado, s6
que assim, ele babava muito, a boquinha era caida, e eu achava
diferente da minha primeira filha. (LAURA, 2020)

Consequentemente, decidiu levar em alguns médicos, os quais relatavam que seu
filho era superdotado, explicando que 0 mesmo era um génio, ou seja, criando expectativas
em Laura. Aos 4 anos, foi realizado o cariétipo de x-fragil. Naquela época, Laura conta que
ndo tinha 100% de eficécia o resultado havia sido negativo.

Apos leva-lo em uma escolinha aos seus 4, 5 anos, decidiu colocar seu filho em uma
escola de educacao especial, mesmo ndo sabendo o que seu filho possuia. Seu marido e a
familia da parte dele eram contra essa atitude e diziam que ela estava ficando louca.

Em uma fala, Laura conta que ao chegar até a essa escola, se deparou com uma
crianca autista severa, sentada em um carrinho de rolimé se arrastando ao chdo e comecou
refletir sobre seu filho. Inconformada com a cena que estava vendo, admitiu, durante a
entrevista, que de primeiro momento percebeu que estava sendo preconceituosa, tanto com
seu filho, tanto com a crianca. Logo mudou de ideia e, indignada, se questionou em como
poderia ter pensado por um momento que ndo tinha cabimento deixar seu filho no meio de

criangas com autismo mais severo.
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A partir desse episddio, os estudos sobre criancas especiais foram sendo realizados.
Laura comegou a pesquisar sobre metodologias e, quando ia até alguma terapeuta de seu
filho, acabava discordando do que as profissionais diziam. Aos 8 anos, o laudo fechado de
seu filho foi entregue. Laura conta que recebeu o diagndstico pelo fax. O local em que
trabalhava era muito grande e a Unica coisa que pensou no momento era correr e chorar.
Nesse momento, observamos, pelo relato, as duas primeiras fases do luto, sendo a negacao
e araiva:

Mas assim, eu tinha uma luta dentro de mim, um conflito porque
eu sempre fui uma boa filha, aquela filha que sentava no colo do
pai, de beijar tio, a gente faz uma saudacdo pela nossa religido, é
como se fosse pedir uma bencéo para mée e para o pai, sabe essas
coisas. A gente sempre foi assim, sempre fui uma boa filha e por
que comigo isso, por que ndo com aquela que da trabalho?, aquela
que sai?, Aquela que vai para balada? Eu nao sempre trabalhei,
ajudei os meus pais, sempre fui responsavel. (LAURA,2020)

Segundo a mae, surgiram Vvarios questionamentos, até questionar para a medica que
estava acompanhando seu filho se um dia ele iria se casar ou dirigir. N&o pensou duas vezes
e, por mais que possuisse um super emprego e um bom cargo, pediu as contas para que

pudesse ajudar seu filho. E nesse momento se culpava:

Eu falava: “A culpa é minha porque eu fiz pds-graduacdo, porque
eu estudei, porgue eu ndo olhei porque eu ndo cuidei, eu sé pensei
em mim, eu sou um ser humano egoista” (LAURA, 2020)

Laura fala que sua mée tentava acalma-la, mas a Unica coisa que ela queria, era seu
filho fazendo coisas normais iguais as outras criancas.

O sentimento de angustia e negacdo também foi compartilhado por Olivia. Ela
relata que entre o nascimento do seu filho e a alta do hospital foram momentos bem
dificeis. Ndo teve nenhum problema grave com seu filho, mas ele teve muita dificuldade
mamar e s6 chorava. Em seus relatos, Olivia diz que seu filho era uma crianca muito
tranquila, ia no colo de todo mundo, brincava, olhava nos olhos das pessoas, brincava com
chocalhos, tampas de panelas dentro do arméario, como qualquer outra crianca, contrariando
0 que diz uma perspectiva mais clinica. Todavia, Olivia relata que, hoje, consegue ver 0s
tracos de autismo no seu filho quando ele era menor. Com um ano de idade, G. ja andava,
mas ndo batia palminha, ndo fazia tchau, ndo apontava com o dedo, ao contrario do filho de
Daiana que mostrava o que queria com o auxilio da mae.

Vigotski (2007) diz que as significagdes sdo construidas nas relagdes, que a crianca
precisa interagir com alguém que a auxilie a compreender 0 mundo ao seu redor. Olivia

relata que sempre tentava auxilia-lo, todavia, quando ele tinha dois aninhos, algumas
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estereotipias comecaram aparecer como: flapinhos de mao, seu corpo balangando quando
assistia “Backyardigans”, comegou andar nas pontas dos pés, e, principalmente, a auséncia
da fala. Um aspecto coisa que chamou muito atencéo durante a entrevista foi uma memoria

que ela apresenta sobre uma fala de sua avé:

E ai eu lembro como se fosse hoje, € muito engracado, minha vé,
mae da minha mde, quando ele estava com quase dois anos, ela
falou assim pra mim: "Oliva, mais ele ndo fala nada?" e eu disse:
"Nao v6"," mais com dois anos ja era para falar né?". Aquilo ficou
na minha cabeca sabe, minha avd, com seus 60 anos, ndo lembro
exatamente quantos anos ela tinha na época, ela criou cinco filhos,
mais 0s netos que ficAvamos com ela, pra ela falar um negécio
desse, me acendeu um negécio e eu lembro que nesse dia ela tinha
vindo aqui em casa e eu fiquei muito chocada com o que ela falou.

(OLIVIA,2020)

Com isso, fez com que fosse buscar informagdes na internet, ao colocar em pesquisa
“atraso de fala” ou até mesmo “a falta de balbucio” a palavra que se destacou foi: Autismo.
Na hora, a entrevistada disse que comegou a entrar em desespero, se sentia angustiada, ndo
queria acreditar no que estava lendo, mas sabia que alguma coisa estava errada, pois tudo
que lia fazia sentido com os comportamentos que seu filho tinha. Imperava, entdo, as
caracteristicas clinicas.

Foi entdo que Olivia vivenciou a primeira fase do luto, a negacdo. Ela e seu marido
comecaram a passar em uma pediatra que realizou um encaminhamento para um
Neuropediatra e outros profissionais como uma amiga fonoaudiéloga, conforme excerto
abaixo:

Esse eu acho que foi meu pior dia. quando eu cheguei 14 e eu entrei
com o G. na sala, logo ela falou: “Deixa-0, deixa ele. Eu quero ver
ele". E foi assim Nadya, assustador para eu ver, porque ele era bem
agitado, entdo ele andava por tudo, andava pela salinha tudo. Ai ela
falava: "G., venha ver esse carrinho" Ele ndo estava nem ai para
ela, ndo dava atengdo nenhuma. "Olha G..." ela pegando tudo que
era brinquedo colorido, bonito e assim Nadya foi me dando um
negacio, porque eu estava vendo, ndo era uma coisa que alguém ia
me contar. Até que ela fala: "Oh Seu filho ndo esta dando atengao".
Eu estava vendo aquilo e talvez por ser psicOloga, isso me
machucou muito mais, ver ele naquela situagdo. (OLIVIA,2020)

Aquilo foi gerando questionamentos, ndo entendia o porqué ele ndo correspondia
aos chamados, a chegou pensar até em surdez. Naquele momento de desespero, imaginava
gue a fono seria menos direta ao apresentar seu ponto de vista, mas ela simplesmente disse

para Olivia correr, pois seu filho era autista. Por mais que ela desconfiasse, nas palavras da
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entrevistada foi um “tapa da cara”. Assim como Laura contou, Olivia também comegou a
chorar. E a familia vivenciou o luto com a confirmacdo do diagnostico. A realidade que
tinha sido criada durante a sua gestacdo, estava sendo totalmente diferente, pois ela
imaginava que seu filho iria jogar bola, soltar pipa, brincar de carrinho, casar.

Pelos relatos aqui mencionados, observamos que todas as maes chegaram a se
culpar pelo diagnostico: uma achou que o transtorno era por conta do periodo de
recuperacdo da bariatrica, uma por conta dos estudos que levou a pensar que ndo dava
atencdo para seu filho e a outra que ndo mencionou. Mas, todas vivenciaram o luto, ndo
exatamente pelas criangas serem deficientes, mas pelo medo das dificuldades que
enfrentariam perante uma sociedade excludente e preconceituosa. E isso, talvez, devido a
questdo de ndo saberem 0 que é o autismo, 0 que trazia uma angustia muito grande, pois
sabiam que seus filhos precisariam de ajuda, mas ndo sabiam quais ajudas, ja que nao
possuiam conhecimento sobre o espectro. Assim, acreditavam apenas nas limitacdes

conforme, até os dias de hoje, prega a perspectiva clinica.

5.2 A vivéncia, a aceitacdo e o desenvolvimento

Olivia, Laura e Daiana revelam o quao dificil foi o diagndstico do autismo, todavia,
a partir da narrativa, vdo ressignificando o vivido e compreendendo que, para alem das
limitacGes bioldgicas e clinicas, ha a possibilidade de desenvolvimento.

Daiana conta que logo quando passou a levar seu filho no CRIA, enviaram um material
americano chamado: “100 dias apds o diagnostico do autismo” gque apresentava tudo sobre
0 autismo. Ela passou a participar de grupos de mées de criancas autistas, ler sobre a
sindrome e a entender, de acordo com esses instrumentos, que quando seu filho estivesse
nervoso, a primeira coisa que deveria fazer era ficar calma e passar isso para ele poder se
acalmar também. Em alguns casos, a propria escola que seus filhos frequentavam, foi
dando forcas e auxiliando-as para continuar e até mesmo voltar a trabalhar, no caso de
Laura.

As mdes contaram que chegaram a participar de grupos de maes. Uma das méaes
mencionou que foi o grupo, inclusive, que a ajudou a entender sobre 0 assunto, mas ao
passar do tempo, comecou a se sentir pior, pois via familias relatando sobre os filhos que
possuiam autismo severo e ficava com medo do seu filho possuir as mesmas atitudes
agressivas. Notamos que, conforme aponta Vigotski (2007), é nas relagbes sociais que a

significagdo se da. E o outro que foi possibilitando a elas compreender a sindrome e abrir
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caminhos para essa compreensdo. Laura, por exemplo, expBe que através de uma
conhecida, realizou um curso sobre ABA, que abriu as portas para entender seu filho e
também que a impulsionou a buscar varias pos graduagdes e cursos para ajudar seu filho e
saber também os tratamentos que 0 mesmo precisava.

E, portanto, nas relagdes com os outros que esses sujeitos foram se constituindo. No
caso de Laura, 0s cursos, o tratamento por meio da Equoterapia, as APAE, os conselhos de
uma amiga psicéloga, a participacdo em congressos foram alguns dos mediadores que a
fizeram compreender melhor a sindrome. Assim como Laura, as outras duas mées tambem
relatam que tiveram a sorte de ter pessoas e amigos por perto, 0s quais ajudaram nos
momentos mais dificeis que enfrentaram. Ndo que ndo passaram por preconceito ou até
mesmo de algum familiar rejeitar seus filhos, mais garantiram que se ndo fossem os estudos
e as pessoas que estavam por perto, ndo teriam conseguido passar pelo momento de luto.
Um fato muito importante para Olivia e Daiana foi a escola, 0 apoio que a escola comegou
a dar para as mesmas. De inicio, Olivia conta que seu filho deu muito trabalho para se
adaptar, interagir, acabou mudando de escola para atual escola que ele estuda hoje, o0 que a
deixou espantosa, pois seu filho entrou na escola, sem nenhuma dificuldade e sem olhar
para trés, enfim, encontrou realmente uma escola que além de dar o apoio para ela e seu
marido, da principalmente o apoio que seu filho precisa.

Para finalizar a entrevista, perguntei como era a reacdo delas com seus filhos hoje, o
que me surpreendeu muito, pois todo aquele luto que elas tinham com ajuda de
profissionais, amigos e a fé foi se transformando em uma aceitacdo, aprenderam a amar
seus filhos e dar valor a cada conquista diaria deles, a ressignificar, como aponta Vigotski,
a situacdo atraves das relacdes que estabeleceram com 0s outros.

E essa ressignificacdo que fez com que as méaes deixassem a fase do luto e
passassem a fase de aceitacdo. Olivia, por exemplo, chega a afirmar que 0 momento do
“luto” foi importante e relatou que ndo se arrepende e nem sente vergonha em dizer que
passou por esse momento, pois foi através dele que p6de amadurecer e estar forte para ver
todas as conquistas que seu filho tem a cada dia.

Narra que em uma das consultorias de seu filho, 0 médico disse que ele ndo teria
chances de falar, uma vez que ja estava com 6 anos. Todavia, contrariando a perspectiva
clinica, o garoto superou o limite. Hoje, ele esta desenvolvendo a fala. E essa é uma das
alegrias que ela possui: vé-lo trazendo o celular até ela e falar o que quer assistir. E certo
que, algumas vezes, ndo compreende o que fala, mas sempre busca mostrar entusiasmo e

faz de tudo para compreendé-lo.
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Olivia se emociona ao relatar sobre momentos que vivencia em familia:

Tem uma coisa muito gostosa entre eu e meu marido, é Hilério,
assim, as vezes o G. estd aqui sentado, fazendo licdo e a gente esta
junto, ou a gente esta comendo, em algum momento assim. Ele vira
e ele faz alguma coisa inesperada, dai € uma troca de olhares entre
mim e o A. tipo assim um olha para o outro meio que assustado
assim, tipo: " Se viu? " parece dois bobdes assim com um
nenezinho que esta aprendendo a fazer alguma coisa sabe, é muito
engracado, é uma troca de olhar que a gente tem que assim,
simplesmente veio, ninguém falou:' Olha para mim quando
acontecer alguma”(OLIVIA,2020).

Daiana discorre dizendo que ndo sabe o que seria da vida dela se ndo tivesse seu
filho mais novo, se ele ndo tivesse nascido do jeito que nasceu, que por mais que tenha dias
dificeis, o carinho que ele demonstra o dia inteiro, recompensa tudo.

Ele € meu presente, assim me desculpa até me emocionar mais é
IS0, meu periquito é exatamente de alma, Eu acredito muito nisso,
principalmente quando as vezes ele fala: “ Maméae muito obrigado
por vocé ter me escolhido, porque eu estava perdido e vocé me
achou” eu ndo sei de onde ele tirou isso, mas ele j& falou isso para
mim, entdo assim, eu na verdade quando ele fala isso, eu que
agradeco por ele ter me escolhido. Ndo sou a mde mais perfeita do
mundo, t6 longe de ser, acho até que ele merecia uma mae melhor,
mas eu tento ser o meu melhor para ele (DAIANA,2020).

Com o amor, o convivio, a calma, a paciéncia e, principalmente, com a disposi¢éo
de correr atrds das terapias necessarias, as maes aprenderam a superar o luto, abrindo os
olhos para as pequenas grandes atitudes que seus filhos mostram ao longo do dia. Por mais
que passem por momentos dificeis, sdo esses momentos que as fazem lutar e o carinho que
recebem ao chegarem em casa ou até mesmo um carinho inesperado que as fazem

recompor todas as suas energias.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho teve como objetivo compreender e entender o luto que as mées
vivenciaram apds o diagndstico de seus filhos e saber se o sentimento de luto foi superado.
Para isso decidimos nos colocar a escuta de maes que tiveram seus filhos autistas e ouvir
suas trajetorias de vida.

Observamos que elas contam que vivenciaram o luto quando obtiveram o
diagndstico, mas ndo se arrependem de terem convivido com esse sentimento, pois foi
através dele, que amadureceram e foram ressignificando a partir das relacbes que
estabeleceram com varios outros, o que é o autismo. Percebemos também que na fase do
luto, o principal sentimento que possuiam ndo era de negacdo do filho, mas de
culpabilizagdo por alguma situacéo vivida: os estudos, a cirurgia bariatrica etc.

Notamos também que em todos os relatos, as mées passaram pelo momento de
“depressdo” que foi basicamente o0 momento em que desconfiaram do Autismo até o
fechamento do proprio diagnostico. Todas tinham medo de como seus “bebés” seriam
incluidos na sociedade preconceituosa e excludente. Mas, ap0s muitas relagdes
estabelecidas com profissionais, com familiares, com cursos etc, essas maes foram
ressignificando o autismo. E o momento que percebemos a fase da aceitacdo, 0 que as
impulsionou a deixar o diagnéstico e as limitagdes de acordo com 0 que previa uma
perspectiva mais médica e a buscar estratégias que auxiliassem no desenvolvimento de seus
filhos. E essa busca s6 foi possivel apos as muitas relagdes que essas maes estabeleceram
COM 0S 0Uutros.

A perspectiva historico-cultural também ampliou nosso olhar para compreender
essas relacdes e que, mais do que limitacGes, é preciso olhar para as possibilidades. Nesse
sentido, é que se tornam necessarias mais pesquisas que se coloquem a escuta de méaes, das
criancas e se disponham a considerar as singularidades e ndo focar nas generalizacbes como
tanto hoje se faz partindo de um viés mais clinico.

Colocar-se a escuta do outro é um caminho para ressignificarmos os (pré) conceitos
que temos do Transtorno do Espectro Autista ou de quaisquer outras necessidades

educacionais especiais.
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