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Resumo

Nosso estudo aponta que o atendimento a familia da crianca autista € tdo
importante e necessario quanto ao préprio individuo autista, uma vez que a
familia sera o principal agente de pleiteio pelos direitos garantidos pela
legislacdo em vigor. Nossa pesquisa é de abordagem qualitativa, de cunho
bibliografico, cujos dados foram analisados pelo método da Andlise de
Conteudo (Bardin, 1977). Como resultados, nhossa amostra apontou que a
participacado familiar pode ser decisiva no desenvolvimento do individuo
autista, desde que orientada por profissionais, uma vez que a familia sera a
responsavel por proporcionar as condi¢cdes para que o autista seja incluido
na sociedade, com oportunidades de adquirir conhecimento basico sobre a
ciéncia, perpassando a participacdo escolar, que lhe dé condi¢cdes de
entender o seu entorno, de ampliar suas oportunidades no mercado de
trabalho e de atuar politicamente com conhecimento de causa (MOREIRA,
2006).

Palavras-chave: Educacéo Inclusiva. Familia. Autismo. Escola.

The importance of the family in the learning of the autistic child: a
bibliographic analysis

Abstract

Our study points out that the care for the autistic child's family is as essential
and necessary as the autistic individual himself since the family will be the
main agent of claiming the rights guaranteed by the legislation. Our research
has a qualitative approach, with a bibliographic nature, whose data were
analyzed using the Content Analysis method (Bardin, 1977). As a result, our
sample pointed out that family participation can be decisive in the
development of the autistic individual, as long as it is guided by
professionals, since the family will be responsible for providing the conditions
for the autistic to be included in society, with opportunities to acquire basic
knowledge about science, permeating school participation, which gives them
conditions to understand their surroundings, to expand their options in the
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job market and to act politically with knowledge of the facts (MOREIRA,
2006).
Keywords: Inclusive education. Family. Autism. School..

1 Introducéo

Na Conferéncia Mundial sobre Educacédo Especial, em 1994, na Espanha, foi
promulgada a Declaracdo de Salamanca, documento no qual foram fornecidas
diretrizes basicas para a formulagéo e reforma de politicas e sistemas educacionais
de acordo com o movimento de inclusdo, sendo definido que “a educacido de
criancas com necessidades educacionais especiais € uma tarefa a ser dividida entre
pais e profissionais” (DECLARACAO DE SALAMANCA, 1994, p. 13-14).

Nosso estudo pretende determinar que o atendimento e orientacao a familia
da crianca autista é tdo importante quanto o atendimento ao préprio individuo
autista. Uma vez que entendemos que as familias de criancas com autismo
precisam igualmente de cuidado profissional, todo autista tem direito de ser acolhido
por sua propria familia, logo ela deve ser instruida e orientada para defender os
direitos humanos das pessoas com autismo, possibilitando seu desenvolvimento e
inclusao.

Os autistas sao considerados Pessoas com Deficiéncia - PCD conforme a
Lei n° 12.764/2012 (BRASIL, 2012), que dispbe sobre a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, por terem
uma condicdo de deficiéncia persistente e médica. O grupo composto por PCD
envolve deficiéncia fisica, auditiva, visual, mental, sensorial e multipla (BRASIL,
2011).

Conforme o DSM 5 (APA, 2014), o autismo € caracterizado pelo relativo
déficit de comunicacéo social e comportamentos/interesses restritivos e repetitivos,
gue sdo singulares em cada autista, fazendo parte do Transtorno do Espectro
Autista-TEA. Para Dourado (2012), ao falarmos de uma pessoa autista, ndo estamos
lidando com uma deficiéncia como qualquer outra, mas sim de um conjunto de sinais
e significagbes préprios do autismo, que podem néo fazer parte do entendimento de

outras pessoas, nao significando, portanto, que ela n&o consiga se relacionar.
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Assim, é necesséario considerarmos a dificuldade de compreensdo da sua
linguagem, pois a crianga autista pode parecer confusa e sem intengéo de interacao.
E isso traz implicacdes diretas para a familia da crianca autista.

No ano de 2010, conforme o censo realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE, 2010), de cada 1.000.000 pessoas, 6.000 delas séo
autistas. Destacamos que, dentre elas, 400 a 600 mil possuem menos de 20 anos e
entre 120 e 200 mil s&o menores de cinco anos.

O Autism Speaks (2010), uma organizacdo internacional que pesquisa e
trabalha com autistas, aponta que cada familia possui especificidades e lida com o
estresse de diferentes maneiras. A familia deve identificar o impacto emocional e o
estresse causado pela dificuldade de cuidar de si mesmo e do autista em virtude dos
desafios que se apresentam ao longo da vida (AUTISM SPEAKS, 2010). Com isso,
o autismo fard com que a familia mude a forma como percebe a vida.

A relacdo familiar possui um papel fundamental no processo de
aprendizagem da criangca com autismo, pois € nesse ambito da vida domiciliar que é
possivel garantir que o aluno autista tenha cuidados adequados, promovendo o
desenvolvimento da sua aprendizagem, através de relacdes de confianca. Assim,
concordamos com Rizzini, Barker e Cassaniga (2000, p. 9), os quais afirmam que
‘bases de apoio sao elementos fundamentais que compdem os alicerces do
desenvolvimento integral da crianca. S&o recursos familiares e comunitarios que
oferecem seguranca fisica, emocional e afetiva a criancas e jovens”. A partir dessa
perspectiva, consideramos que a familia atendida de maneira adequada possui as
condicdes necessarias para pleitear os direitos das criancas autistas, e se
empoderar de modo a participarem de forma ativa e fundamentalmente no processo
de aprendizagem da crianga autista, ampliando suas possibilidades de obter
conhecimento.

No tocante a estrutura do artigo, apresentaremos na secdo 2 a abordagem
metodoldgica de analise dos dados. Os resultados e discussdes estao dispostos na
secdo 3. Posteriormente, teremos as conclusdes finais (se¢céo 4), seguindo para as

referéncias bibliograficas.
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2 Metodologia

Este estudo possui abordagem qualitativa, por meio de pesquisa
bibliografica. Para Dyniewicz (2009, p. 94), “[...] a pesquisa bibliografica utiliza vasta
literatura para estudar e analisar os aspectos diversos de um tema, contribuindo
para uma pesquisa futura mais estruturada [...]". A pesquisa tratou como principais
categorias: (1) familia do autista, abordando principalmente as ideias de Bruschini
(2000); (2) a importancia da familia para a aprendizagem da crianca autista com
Autism Speaks (2010), Smart Start Central Oklahoma (2010) e Vygotsky (1993;
1994).

A andlise dos dados foi realizada pelo método de Analise de Conteudo
(Bardin, 1977), a qual perpassa diversas fontes, tais como documentos, relatorios,
relatos, dentre outros, e que é orientada pela semantica do texto, ou seja, seus
sentidos. Salientamos o carater social da analise de contetdo, uma vez que é uma
técnica com intuito de produzir inferéncias de um texto para seu contexto social de
forma objetiva (BAUER; GASKELL, 2002). Posteriormente, iremos abordar a analise
dos dados com os resultados das discussdes embasadas pelo referencial teérico
mencionado acima. Destacamos que a pesquisa ndo precisou de aprovagao do
Comité de Etica em virtude do corpus e referencial tedrico analisados serem de

dominio publico.

3 Resultados e Discussdes

Inserido no contexto da Declaracdo de Salamanca, em 1994, o Brasil
regulamenta o Decreto n° 7.612/2011 (BRASIL, 2011), que institui o Plano Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia-Plano Viver sem Limites. O Art. 22 deste
documento define que Pessoas com Deficiéncia sdo aquelas que possuem
impedimentos de longo prazo, que podem ser natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, que, quando encontra barreiras por falta de acessibilidade, impendem sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicbes com as
demais pessoas (BRASIL, 2011).
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Com a garantia dos autistas como parte do grupo das Pessoas com
Deficiéncia, o Plano Viver sem Fronteiras se tornou de suma importancia por garantir
seu acesso a um modelo educacional inclusivo, passando a ser um dos principais
alvos de politicas de assisténcia social e de combate a extrema pobreza. Nesta
pesquisa, estamos enfocando o atendimento das familias das criancas autistas
como requisito a defesa dos direitos desse publico, pois elas estdao na “linha de
frente” nos cuidados domésticos e escolares. Por isso, precisamos compreender a
importancia da sua participacdo e os desafios de cuidar de uma crianca com
deficiéncia.

Para Bruschini (2000), o conceito de familia pode ser determinado de acordo
com as teorias existentes em cada periodo historico, sendo mutavel. A familia
passou por diversas modificacbes em sua estrutura, onde fatores como a economia
e a participagdo da mulher no mercado de trabalho ocasionaram profundas
transformacdes em sua estrutura e funcionamento. Além disso, € no espac¢o do
grupo familiar que se da a socializacdo do individuo, a transmissao de ideologias e
onde ha a producao de valores de uso ou prestacao de servicos domésticos.

O Autism Speaks (2010) afirma que todos os familiares possuem sua
importancia nos cuidados da crianca autista, pois podem repassar a ela suas
experiéncias pessoais e o0 aprendizado que tiveram. Todos os membros da familia
devem buscar informac8es sobre o Autismo para evitar o preconceito pela falta de
conhecimento, respeitar as decisbes dos pais e fazer comparacfes da crianca
autista com outras.

A pesquisa de Rodrigues, Fonseca e Silva (2008), investigou 62 familias
com criangas autistas. Como resultados, apontou que a principal dificuldade da
familia em relagdo ao autista esta relacionada as dificuldades de compreensédo da
linguagem, tanto a verbal, quanto a néo-verbal, em virtude dela n&o seguir um
padrdao socialmente estabelecido (padrdo de pessoas nao autistas), por isso
prejudica sua interacdo e socializacdo. Cumpre destacar que algumas criancas
autistas nunca fazem ou possuem comprometimento no uso da fala, pois o
desenvolvimento das habilidades linguisticas nelas € muito diferente das criancas

nao autistas e daquelas que apresentam desordens na linguagem.
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Assim, podemos afirmar que essa dificuldade de comunicagéo pode
trazer implicacdes nas conexdes afetivas com a familia, uma vez que ha dificuldade
no reconhecimento das emocfes e sentimentos da crianca autista. Tal fator
ocasionalmente provoca nas maes sentimentos como frustracdo, culpa e tristeza,
corroborando a necessidade de atendimento especializado para familiares de
autistas, uma vez que indicam um percurso de sofrimento psicolégico que inicia
muitas vezes com o diagndéstico da pessoa autista.

No respeito a aprendizagem da crianca autista em casa, o programa Early
Birds, segundo seu site, atualmente estd em vigor no Estado de Oklahoma (EUA),
afirma que os pais podem estimular o rendimento da crianga em idade pré-escolar
em atividades cotidianas (SMART START CENTRAL OKLAHOMA, 2010). Para que
isso seja possivel, os pais recebem instruces de um profissional habilitado de
técnicas e dicas para agirem. Dentre as dicas estdo: sempre dizer ao bebé o que
esta fazendo e os seus sentimentos; deixe a crianca sorrir e falar nos momentos de
conversa, tornando agradaveis para ela; levar livros nas viagens e lé-los quando
puder; a familia fazer refeicbes juntas e conversarem nesse momento, para que a
crianca aprenda a respeitar a fala dos outros; e passar pequenas responsabilidades
em relagcdo a casa para crianca de dois a trés anos. Todas essas dicas visam
facilitar que a crianga autista compreenda o contexto situacional, bem como o que as
pessoas estdo sentindo e pensando, o que pode gerar aprendizados por meio da
imitacdo. Para Stern (apud VYGOTSKY, 1993), a imitacdo da fala de outras pessoas
tem sua importancia para esse desenvolvimento, no qual o meio social em que
individuo esta imerso tem influéncia direta para acelerar ou delongar.

Segundo Vygotsky (1994), o desenvolvimento cognitivo de uma crianca
envolve a inter-relacdo de todas as suas func¢bes, de forma dialética, por isso eles
possuem a capacidade de se modificar com base nas outras funcdes e também de
altera-las. Tendo isso em vista, considera-se que no desenvolvimento da fala e da
escrita os pais podem colaborar para aumentar o rendimento da crianga. Nas
atividades que sao orientadas por adultos, a crian¢a aprende por imitagdo e também

potencializa outros aprendizados.
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A potencializagdo no aprendizado da crianca, que ocorre quando ela é
orientada por um adulto capacitado, esta relacionada com a zona de
desenvolvimento proximal. Essa zona permite que a crianca atinja um nivel de
conhecimento que nado alcancaria sozinha, pois com a repeticdo ela termina por
aprender e minimiza a necessidade do apoio de um adulto.

Nos Estados Unidos, segundo o Autism Speaks (2010), h4 a Lei da
Educacao dos Individuos Portadores de Deficiéncia que prevé uma parceria entre a
escola e a familia, para que os pais possam patrticipar da educacédo dos seus filhos.
A lei propbe que a educacdo deve ser adequada as necessidades especiais do
publico-alvo da lei, entretanto na educacao publica ha a dificuldade de se determinar
0 que é adequado, por ser um processo que “[...] pode parecer exaustivo e confuso
[...]” (AUTISM SPEAKS, 2010, p. 36).

Os terapeutas devem considerar a participacdo dos pais e ndo podem deixar
de documentar o andamento do tratamento. Além disso, ndo podem negar aos pais
a participacdo nos atendimentos. Os membros da familia devem ser considerados
parceiros e devem estar presente na construcdo do plano de atendimento, porque a
crianca também precisa aprender funcdes familiares, que estejam de acordo com o
seu estilo de vida e “[...] a familia tem o direito de estabelecer as prioridades [...]”
(AUTISM SPEAKS, 2010, p. 60).

Os resultados apontam gue, mesmo em meio a mudancas no contexto
familiar, o contato com o grupo parental traz oportunidades impares para o
desenvolvimento da crianca autista, uma vez que apresenta situacOes de
socializagdo e ressocializacdo que reproduzem outros ambitos sociais, ndo s6 o
familiar. Para que essa convivéncia seja produtiva e impulsionadora do
desenvolvimento da crianga autista, os pais devem ser empoderados acerca dos
direitos dos seus filhos, para que, assim, possam pleitear com as instancias publicas
gue a crian¢a usufrua de todos os servicos que a legislacdo que garante a inclusao
de pessoas com deficiéncia aponta, tal como o direito a educagdo inclusiva de
gualidade.

Destarte, a integragéo entre familia, escola e comunidade cria possibilidades

reais de promog¢éo da inclusdo social de autistas. Em um sentido mais amplo, a
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inclusao social envolve também o estabelecimento de condi¢gbes para que todos os
habitantes do pais possam viver com qualidade de vida adequada e como cidadaos
plenos, dotados de conhecimentos, meios e mecanismos de participacdo politica

gue os capacitem a agir de forma fundamentada e consciente.

4 Consideracg0es finais

A pesquisa teve como objetivo central determinar que o atendimento e
orientacdo a familia da crianca autista é tdo importante quanto o atendimento ao
proprio individuo autista. Para alcancar os resultados, utilizamos como metodologia
a pesquisa bibliografica.

Como resultado das discussdes, mostramos que um dos aspectos da
inclusdo social € possibilitar que cada brasileiro tenha a oportunidade de adquirir
conhecimento basico sobre a ciéncia, que perpassa pela participacdo na escola, e
seu funcionamento, o qual Ihe dé condicbes de entender o seu entorno, de ampliar
suas oportunidades no mercado de trabalho e de atuar politicamente com
conhecimento de causa (MOREIRA, 2006). Sierra (2011) cita que as familias
investem naquilo que consideram ser importante. Isso inclui a questdo do
conhecimento e estudos. A escola é a instituicdo social responsavel pela formacéo
ética e instrucdo das novas geracdes, por iSso precisa assumir seu papel na
construcdo de uma sociedade mais justa, equanime e solidaria, atuando em parceria
com as familias e comunidade. Dessa forma, para que haja a inclusao social, é
preciso dar oportunidades para a igualdade de acesso aos bens materiais, culturais,
educacionais e cientificos a crian¢a autista e sua familia, tornando-os individuos com
conhecimento mais holistico e consciente, por isso é de suma importancia que as
familias sejam orientadas e instruidas quanto as formas de acesso e permanéncia
das criancas autistas no ambiente escolar, ampliando suas possibilidades de
desenvolvimento e participagao social.

Portanto, a luta pela garantia de igualdade de oportunidades para todas as
pessoas passa, necessariamente, por uma educacdo em que o respeito matuo, o

reconhecimento das diferencas e a possibilidade de trabalha-las sejam objeto de
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acOes cotidianas em todos o0s espacgos e tempos educativos, especialmente quando
focalizamos os pais de autistas que nao receberam educacédo formal adequada.
Tendo isso em vista, surge a perspectiva de fortalecer acbes de promocdo da

educacao inclusiva, buscando a qualidade educacional para todos.
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