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RESUMO

Este estudo buscou provocar uma reflexdo acerca da inclusdo da crianga com autismo e
seletividade alimentar em escolas de Educacédo Infantil, da rede publica do municipio de
Petrdpolis. O objetivo geral foi investigar e compreender as necessidades dessas criancgas
e a relacdo da familia com a escola no processo de inclusdo/adaptacdo escolar. A pesquisa
se tornou relevante devido ao aumento de registros estatisticos de diagndstico do TEA
(Transtorno do Espectro Autista). Segundo os dados do CDC (Center of Deseases Control
and Prevention), existe hoje 1 caso de autismo a cada 110 pessoas. A estimativa indica
que o Brasil possua cerca de 2 milhdes de pessoas diagnosticadas com autismo. A
Declaracdo de Salamanca (1994) e a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional,
LDBEN n° 9394/96 garantem a inclusdo em escolas regulares de alunos com transtornos
globais do desenvolvimento. Assim sendo, a questdo norteadora foi compreender quais 0s
desafios do processo de inclusdo escolar da crianca com autismo e seletividade alimentar
na faixa etaria entre 4 e 5 anos do ponto de vista da familia? A base tedrico-metodoldgica
recorreu a autores como Carreiro (2018) na compreensdo da seletividade alimentar e
problemas sensoriais, Mantoan e Rodrigues (2006) para a discussdo acerca da escola
inclusiva; Skliar (2003) e Freire (2018) na compreensdo da diferenca e da escola como
espaco publico de acesso a todos. A Metodologia deste estudo privilegia uma abordagem
qualitativa e exploratoria por entender ser a mais apropriada para investigar e
compreender as necessidades de uma crianga com seletividade alimentar e a relacdo da
familia com a escola no processo de inclusdo/adaptacdo escolar. Tendo como pressuposto
metodologico o paradigma indiciario (GINZBURG, 2012) foram selecionados como
instrumentos necessarios para levantarmos indicios e sinais para a producdo das
evidéncias relatos extraidos de entrevistas com as familias e levantamento de prontuérios
de acompanhamento nutricional. Constatou-se que o caminho para dirimir as dificuldades
é 0 encontro entre a familia e a escola mediado pelo dialogo.

Palavras-Chave: Autismo, Diferenca, Inclusdo escolar, Seletividade alimentar, TEA.



ABSTRACT

This study sought to provoke a reflection on the inclusion of children with autism and
food selectivity in public education schools, in the public network of the city of
Petrdpolis. The general objective was to investigate and understand the needs of a child with
food selectivity and the family's relationship with the school in the school inclusion /
adaptation process. The research became relevant due to the increase in statistical records
of diagnosis of ASD (Autistic Spectrum Disorder). According to data from the CDC
(Center of Deseases Control and Prevention), there is now 1 case of autism for every 110
people. The estimate indicates that Brazil has about 2 million people diagnosed with
autism. The Salamanca Declaration (1994) and the National Education Guidelines and
Bases Law, LDBEN n° 9394/96 guarantee the inclusion of students with global
developmental disorders in regular schools. Therefore, the guiding question was to
understand what are the challenges of the school inclusion process of children with autism
and food selectivity in the age group between 4 and 5 years from the point of view of the
family? The theoretical and methodological basis used authors such as Carreiro (2018) to
understand food selectivity and sensory problems, Mantoan and Rodrigues (2006) to
discuss inclusive school; Skliar (2003) and Freire (2018) in understanding difference and
the school as a public space for everyone to access. The methodology of this study favors
a qualitative and exploratory approach as it understands to be the most appropriate to
investigate and understand the needs of a child with food selectivity and the relationship
of the family with the school in the process of inclusion / school adaptation. With the
methodological assumption in the indicative paradigm (GINZBURG, 2012), we selected
as necessary instruments to raise evidence and signs for the production of evidence reports
extracted from interviews with families and survey of nutritional monitoring records. It
was found that the way to resolve the difficulties is the meeting between the family and
the school mediated by dialogue.

Keyword: Autism, difference, school inclusion, food selectivity, ASD
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INTRODUCAO

Lancar olhares sobre a escola é antes de tudo uma experiéncia que nédo se
resume a descrevé-la, conforme a vemos, seja de relance, seja
atentamente. Trata-se de uma atividade ao mesmo tempo perceptiva e
interpretativa, que, por ser assim, é reveladora e transformadora do que
vemos (MANTOAN, 2006, p. 184)

Esta dissertagdo buscou lancar um olhar para a escola pelos olhos dos sujeitos
envolvidos na pesquisa. Ndo se tratou de um olhar sobre a escola, mas de em didlogo com
0S sujeitos da pesquisa e com a teoria que busquei para compreender o processo de
inclusdo escolar de criancas com autismo e seletividade alimentar. Pelo dialogo com os
responsaveis das criancas selecionadas, dirigi-me a escola, querendo compreender esse

espaco tdo fascinante para uns e tdo impiedoso para outros.

Assim, este texto intenciona apresentar uma interpretacdo que fui construindo
com os sujeitos da pesquisa. Inicialmente, tinha como objetivo da pesquisa, cruzar o olhar
das familias com os olhares dos sujeitos que comp&em a escola, mas 0 momento presente,
devido a pandemia, suspensdo das aulas, devido a necessidade de isolamento social,

imposto pelo virus da COVID-19, obrigou-me a mudar o rumo.

Nesse caminho, de construgédo, desenvolvimento e conclusdo da pesquisa, fui com
ela, percebendo a minha condi¢do de sujeito inacabado, incompleto, sempre aberto a
aprendizagem. Essa pesquisa me provocou muitos deslocamentos. Deslocamentos de
sentidos atribuidos as palavras que utilizamos no dia a dia e, por vezes, ndo nos damos
conta de como esses significados vao definindo o nosso mundo cotidiano. Compreendi a
impossibilidade de pensar alguns termos sem coloca-los em relagdo. Foi assim com as
palavras vida e educacdo, escola e familia e autismo e diferenca. Desloquei também
minha compreensdo sobre a crianga com quem lido no meu trabalho, antes compreendida
como paciente, passou a ser percebida como aluno e de repente percebi que era mesmo
crianca. Desloquei minha compreensao de amor pela profissdo, pela compreensdo de amor

como compromisso com a transformacao de uma sociedade mais justa e menos desigual.

A inclusdo escolar de criangas com autismo nos dias atuais vem se mostrando um
grande desafio para todos os envolvidos nesse processo educativo e tem sido alvo para se
pensar novas politicas publicas. Escola porque é espaco de todos sera sempre espaco de

conflito, de disputa. E necessario um movimento da familia para a inclusdo do aluno com
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autismo em parceria com a escola e um movimento de acolhimento da escola para com a

familia. Cabe ressaltar um aprendizado de que certezas ndo ha.

A educacdo através do processo de inclusdo na escola propicia um encontro com
0 outro, propicia a partilha dos mesmos espacos, experiéncias diversas e relacdes sem
preconceito de qualquer ordem, motivado pela diferenga. A escola é um dos principais
ambientes para o processo de inclusdo social.

No momento em que vou concluindo este trabalho, somos “surpreendidos”, se ¢
que esta é a palavra para se dizer sobre o assunto com a publicagdo do Decreto n°
10.502/2020, publicado em 01/10/2020 pelo Governo Federal, ou seja, ha alguns dias.
Esse "novo" decreto retorna a um paradigma ultrapassado e ja antigo de segregacdo de
alunos em escolas e/ou classes especiais. Seria inconstitucional se pensarmos e
acreditarmos que todas as criancas e adolescentes tém o direito de conviver em sociedade
com igualdade de condigdes. Se confiamos que € funcdo da escola incluir e formar
cidaddos que possam compreender as diferencas e a partir dai saber respeitar as
singularidades do ser humano € porque acreditamos que a escola € lugar de todos e esse
se torna um unico caminho possivel para uma educacdo de qualidade, que garanta a

igualdade e proiba a discriminacdo de alunos com deficiéncia.

Tanto a Constituicdo Brasileira, bem como a Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia® estabelecem que deva se preferir um sistema educacional que
seja inclusivo. O Brasil precisa de investimento em educacdo inclusiva para possibilitar a
formacdo de professores, incorporar metodologias, abordagens e estratégias de
aprendizagem. A partir do momento que forem eliminadas as barreiras que impedem o
acesso bem como a aprendizagem, vamos conseguir, juntos, criar um ambiente de ensino
justo e adequado para todos. Caso contrério, as familias das criangas com deficiéncia, bem

como toda a sociedade, jamais saberdo o que é de fato uma escola de/ para todos.

Retornando a dissertacédo, a seletividade alimentar surgiu como uma questéo, pois
comecou a me incomodar o fato do ndmero de familias que ao longo das consultas

relatavam dificuldades de o filho ficar na escola pelo fato de ndo comer permanecendo em

' O propésito da presente Convengao é promover, proteger e assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos
os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o respeito pela
sua dignidade inerente. https://www.unicef.org/brazil/convencao-sobre-os-direitos-das-pessoas-com-deficiencia.
Acesso em 09/10/2020.
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alguns casos por somente 1 a 2 horas por dia. Pensando a escola como essencial para o

processo de desenvolvimento dessa crianga essa inclusdo seria necessaria.

A partir de todos esses incObmodos com 0s aspectos sensoriais das criangas com
autismo e dialogando com as leituras que o campo da educacdo ia me apresentando
minhas tantas perguntas foram se convertendo em uma questdo norteadora da pesquisa:
quais os desafios do processo de inclusdo escolar da crianga com autismo e seletividade
alimentar na faixa etaria entre 4 e 5 anos do ponto de vista da familia? Essa questdo nasce

ancorada em outras que defini como objetivos deste trabalho.

A Metodologia dessa pesquisa privilegia uma abordagem qualitativa e
exploratéria por entender ser a mais apropriada para investigar e compreender as
necessidades de uma crianga com seletividade alimentar e a relacdo da familia com a

escola no processo de inclusdo/adaptacéo escolar.

A pesquisa foi organizada inicialmente a partir dos levantamentos dos prontuarios
do GAAPE e demostrado através de resultados em gréficos, apds a entrevista com 0s
sujeitos, pais das criancas selecionadas na pesquisa. Em seguida foi realizada a transcri¢ao
das entrevistas para iniciar a andlise desses relatos, de forma minuciosa, atenta e
interessada, querendo escutar o outro, querendo encontrar indicios e sinais (GINZBURG,

2012) que pudessem me propiciar reflexdes acerca do tema.

Para atingir tais objetivos, considerando a partilha de experiéncias entre escolas e
familias distintas, cada uma com seus desafios e suas possibilidades, iniciei um caminho
metodoldgico pautado no dialogo com as familias. A escuta dos sujeitos envolvidos no
processo de inclusdo associado ao referencial tedrico discutindo a diferenca, a inclusdo e a
seletividade alimentar como mais uma dificuldade neste processo apontaram-me nao

somente os desafios, mas as solu¢des encontradas pela escola e pelas familias.

Concomitantemente ao trabalho descrito acima foram se complementando para
desenvolvimento da escrita as leituras dos autores de referéncia, seja atraves dos livros ou
artigos, bem como as discussdes no grupo de pesquisas “Infancias, Docéncias e

Alteridade” (IDA/UCP) e as disciplinas cumpridas.

Como objetivo geral tragou-se investigar e compreender as necessidades de uma
crianca com autismo e com seletividade alimentar e a relagdo da familia com a escola no
processo de inclusdo/adaptacdo escolar na Educacdo Infantil; os objetivos especificos

foram: compreender o processo de inclusdo escolar a partir da perspectiva da familia;
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identificar as dificuldades de inclusdo das criangas com autismo nas escolas regulares; e,
analisar as estratégias de inclusdo de criangas com seletividade alimentar a partir dos

didlogos com as familias.

O dialogo com os sujeitos da pesquisa provocou um movimento metodologico na
analise dos dados que foi a busca pelo sentido das palavras. Fui provocada pelos sujeitos a
ouvir seus relatos, a direcionar minha escuta ao que estava sendo dito. Esse movimento
me conduziu a levantar palavras que denominei de palavras-chave, por perceber nelas, um
instrumento de abertura para novos entendimentos necessarios. Mais um movimento que
me proporcionou muitos deslocamentos. Deslocamentos de perspectivas, que me
trouxeram a uma certeza: a de que devo sempre duvidar delas, inclusive dessa. A certeza,
a verdade, o conhecimento, o resultado de pesquisas, 0s manuais, os rotulos, falam de

abstracdes, ou como diria Skliar, inventa, produz o outro e, assim, violenta-o.

Essa dissertacdo estd organizada em trés capitulos, a partir da introducdo e
seguida das consideragoes finais. O primeiro capitulo intitulado “A composicdo da
pesquisa: decisdes conscientes e inconscientes” que buscou descrever o método e a
composicdo da pesquisa e 0s muitos movimentos e deslocamentos que fiz ao longo do

mestrado, seja no meu encontro com autismo ou com a educagao.

O segundo capitulo intitulado “A escola: os encontros e desencontros na insercao
e no processo de permanéncia” que buscou discutir sobre os diferentes usos e
compreensdes acerca do diagnostico bem como dialogar com diferentes autores acerca do

conceito de inclusdo humanizada na escola.

\

O terceiro capitulo intitulado “Da Integracdo a inclusdo: a emergéncia de outra
escola” trouxe a alimentacdo na escola e suas (in)sensibilidades bem como os processos
de integracdo e inclusdo: uma escola de/para todos. Em seguida, sédo apresentadas as

consideracdes finais.

As consideragdes finais, como tltimas palavras, mas nédo palavras que encerram a
discussdo, pois acredito que ainda temos muito a caminhar nessa perspectiva de inclusao
escolar, mas que deixam a proposta de uma compreenséo acerca de quebrar paradigmas de
que criangas com autismo ndo possam estar na escola regular, desenvolver nossas
capacidades e potencialidades em saber ouvir, dialogar e as muitas possibilidades de
interacdo e solidariedade para que juntos possamos alcancar a inclusdo escolar sem

preconceitos.
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1 A COMPOSICAO DA PESQUISA: DECISOES CONSCIENTES E
INCONSCIENTES

A presente pesquisa se constituiu a partir de muitos deslocamentos realizados
apos minha inser¢do no mestrado em educacdo. Afinal, precisei me deslocar do local da
nutricdo e caminhar em direcdo ao lugar da educacdo, que ndo exclui a nutricdo, mas esse

caminhar me colocou diante de muitas incertezas.

Um assunto muito discutido atualmente e, especialmente durante o curso de
mestrado, foi a questdo da democratizacdo da educagdo. Esse estudo me possibilitou
muitas leituras que passam, entre outras necessidades, pela insercdo de todas as criancas
na escola. Muito li, em artigos e pesquisas recentes, que a escola é para todos, e eu
acredito nisso. Acredito também que existem formas diferentes de ensinar e formas
diferentes de aprender. Acredito que todos somos diferentes e podemos nos adaptar a
diversas situa¢des. Quando eu falo de uma crianga e de uma crianga com autismo, 0
sujeito sobre o qual eu falo é a crianca, independentemente de suas diferencas, ou melhor,

a crianca e suas diferencas.

Ao deslocar meu olhar do autismo para a crianga (outro deslocamento necessario)
vislumbrei um mundo de oportunidades na inclusdo escolar que vai além do espaco fisico,
da alimentacdo, do conteldo pedagdgico. Penso nesse espago como mais um espaco da
vida, um espaco de trocas entre pessoas, um espaco de descobertas e aprendizados sobre
os alimentos, sobre comportamento, um lugar para as criancas estarem e ficarem. Um
espaco no qual a crianga esta sob os cuidados de profissionais especificos, enquanto seus
pais ou responsaveis estardo lutando pelo alimento de cada dia, pela manutencéo do lar, da
familia, pelo sustento e tantas outras necessidades do ser humano. A escola funciona, ao
olhar de muitos pais, como um apoio, uma base, um local onde podem confiar a educacéo
de seu filho. Afinal, conforme a Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 205, “a
educacdo, direito de todos e dever do Estado e da familia, serd promovida e incentivada
com a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu

preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho”.

Dessa forma, a escola, a familia e a sociedade dividem a responsabilidade da

educacgédo das criangas brasileiras. Minha inser¢cdo no mestrado em educacdo me levou a
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problematizar e ampliar o olhar sobre o papel da educagdo das criangas subalternizadas,

neste caso, criangas com autismo.

Defino como criangas subalternizadas, todas aquelas que em comparacdo com
outras ocupam um lugar de inferioridade, um lugar onde seus direitos sao “questionados”,
colocados a prova. Ao falar em criancas subalternizadas, poderia me referir a muitos
outros grupos de criangas que ndo atendem a um modelo prescrito de crianca, que
“obedece” a um caminho de desenvolvimento conhecido como universal, ou ainda por
partilharem de condi¢Ges distintas e modos outros de vida evidenciando a diferenca neste

espaco de convivéncia de ndo-iguais em disputa, que € a escola.

Entretanto, esse deslocamento tem sido um grande desafio movimentado pelo
encaminhamento da propria pesquisa, por esse motivo, vou tomando decisdes ora
conscientes, ora ndo tdo conscientes, mas motivadas por sinais, indicios como nos prop&e

Ginzburg (2012) e o paradigma indiciario.

Apresento a seguir os encaminhamentos que foram construindo a questdo que

direciona a pesquisa.

1.1 O GAAPE: MEU ENCONTRO COM O AUTISMO E COM A EDUCACAO

Escolhi como profissdo a nutricdo, fiz minha graduacdo e me formei em
dezembro de 2002. Ao longo da minha vida profissional, tive experiéncias gratificantes e
que muito contribuiram para meu crescimento e aprendizado como nutricionista.
Entretanto, as vezes, tinha a sensacdo de que exercia minha profissdo com amor, porém

ndo com tanto envolvimento como eu gostaria.

Sentia falta de algo. Tinha a impressao de que precisava de mais, queria estudar,
iniciar uma pos-graduacéo, queria mergulhar no mundo da pesquisa e da nutri¢do. Queria
aprender mais para ensinar. Sentia vontade de partilhar, dividir e agregar conhecimento.
Esses séo o0s sentimentos que associados a muitos encontros e desencontros me moveram e
direcionaram-me ao mestrado em educacdo. Para melhor compreensdo desse movimento
que ndo aconteceu de maneira linear e tdo organizada, retomarei alguns momentos

pontuais que considero marcos nessa minha trajetoria de nutricionista a educadora.
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1.1.1 O encontro com o autismo: 0 muro que separa também une

No inicio de 2012, j& com 10 anos atuando como nutricionista, em uma conversa,
dessas que apesar de, as vezes durarem horas, e acontecerem sem qualquer formalidade,
unidas pelo muro que separa as nossas casas, minha vizinha e eu conversdvamos sobre a
vida, quando ela me disse sobre o seu trabalho no GAAPE (Grupo Amigos do Autista de
Petropolis). Até o momento, desconhecia a existéncia desse grupo, e mais ainda, que esse
espaco poderia ser uma oportunidade de trabalho para mim. Foi durante essa conversa
entre vizinhas, “debrucadas” sobre o muro que nos separava, que descobri a possibilidade

de integrar-me ao “Grupo Amigos do Autista de Petropolis™?.

Foi assim que me deparei com o GAAPE®. Ao procurar pela coordenadora da
instituicdo, fui logo informada da necessidade de um projeto de nutricdo para que
pudessem concorrer a um edital. Caso fosse aceito, ai sim, teriam a oportunidade de

introduzir no cotidiano do GAAPE o trabalho de uma nutricionista.

Aceitei a proposta de me dedicar a um projeto sem garantias. De um lado, fazia
tempo que queria encontrar outro caminho, de outro, a coordenadora do GAAPE, havia
me recebido muito bem, falado sobre o autismo com muita propriedade, o que me instigou
e fez com que eu sentisse vontade de conhecer mais sobre algo sobre o qual ndo tinha
nenhuma referéncia. Até o momento, nunca tinha conhecido um autista, nem tido contato
com nenhuma familia, nem sabia muito do que se tratava. Logo pensei: saindo daqui dessa
entrevista, preciso pesquisar e estudar o que é autismo... Mas, antes, porém, era preciso
focar no projeto, pois o prazo de envio da proposta com a inclusdo do projeto de nutrigdo

era somente até o dia seguinte.

Passados quase seis meses, recebi uma ligacdo da coordenadora, que dizia: “0
projeto foi aprovado e vocé estd contratada. Mas vocé precisa comegcar amanhd”. Assim,
cheguei ao GAAPE, dia 01 de novembro de 2012. A partir dessa data, comecei a ter

contato com cada paciente, cada familia que frequentava a instituicdo, cada histéria de

? Esta possibilidade dizia respeito a intencdo do GAAPE em estabelecer um convénio com a FIA (Fundagéo
da Infancia e Adolescéncia). Neste convénio, uma das exigéncias era a inser¢do de um projeto nutricional.

¥ O GAAPE é uma instituicdo filantrépica fundada em 2003 através da unido de pais e profissionais da
salide com o objetivo de atendimento clinico multidisciplinar aos portadores de espectro autista e sindromes
associadas.
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vida (e que histérias de vida!...), todas com um fundo de expectativa e esperanga, muita

luta e desafios.

O ambiente na instituicdo era de unido, trocas e momentos de alegria entre as
maes e responsaveis. Comecei a perceber que ali, aquelas maes e familias sentiam-se bem.
Seus filhos eram tratados, na medida do possivel, sem indiferenca, sem preconceito e
ainda com muito carinho e amor. Lembro-me da coordenadora orientando-me como
proceder com as criancas e uma das primeiras orientacBes que nunca esqueci foi:
“Juliana, vocé vai ouvir que autista ndo abraca, ndo beija, mas sempre que tiver contato

com eles, faca questao de abracar e beijar, eles precisam se sentir amados aqui”.

Aquilo tocou profundamente meu coragdo ¢ pensei: “puxa, trabalhar com
nutricdo, ajudar aos pacientes e familias em suas dificuldades e ainda espalhar amor e
carinho, que proposta especial”. Senti-me em casa também, senti que ali, naquele
momento, além da oportunidade de emprego que eu estava buscando, era um lugar onde
eu iria mergulhar nos estudos e pesquisas para tentar conhecer e entender um pouco do
mundo do autista e de sua realidade, entender o dia a dia das familias, os preconceitos, 0s

desafios, as expectativas. Enfim... um novo mundo de oportunidades a minha frente.

A cada familia que vinha ao meu atendimento, fui ganhando a confianca delas no
meu trabalho, e aos poucos foram contando relatos diversos sobre a experiéncia de ser
mée de autista, sobre as dificuldades, quantas choraram na minha sala! Com elas, comecei

a compreender o preconceito.

Muitas questdes comegaram a surgir: muitos pacientes ndo tinham a comunicacéo
verbal e como eu chegaria até eles? Como fazer um trabalho de educagdo nutricional com

criangas e adolescentes autistas?

Com tanta partilha de experiéncia entre os diversos profissionais e tantas familias
distintas, cada uma com seus desafios e suas possibilidades, direcionei-me ao mestrado
em educacdo com a proposta de pesquisar os desafios da inclusdo escolar com o olhar para
as criancas que apresentam seletividade alimentar. Qual é o desafio maior, receber e

incluir um aluno com autismo ou incluir um aluno com autismo que ndao come nada?



21

1.1.2 O encontro com a educacéo

Minha trajetéria profissional no GAAPE foi fator fundamental para a insercdo no
mestrado em educacdo. Ao entrar em contato com os alunos com autismo na instituicao e
iniciar um trabalho de educacgédo nutricional tanto com criancas verbais quanto com as néo-
verbais, percebi a necessidade de aprofundar meus estudos relacionados a educagédo. Foi
no encontro com 0s pacientes que percebi a necessidade de buscar a parceria com o setor
de pedagogia para elaboracdo de praticas pedagogicas que respondessem aos meus
objetivos nutricionais, através de jogos tematicos, pinturas de figuras que representavam

alimentos, material ludico, degustacédo e outros.

Nas praticas realizadas, observei que muitos estavam tendo contato direto com o
alimento pela primeira vez. Eles sensorialmente iam percebendo as caracteristicas
organolépticas, a textura da casca, a cor do alimento, o cheiro, e por fim o sabor quando o
sensorial permitia. Eu sentia que, ali naquele setor, eu havia conseguido uma forma de
comunicacdo com a crianca. I1sso vi em outros setores também, como o de psicologia,
fonoaudiologia e até a inclusdo digital. Percebi que somente um olhar voltado ao aspecto
clinico para a nutricdo ndo me dava subsidios suficientes para atuar com educacgdo
nutricional, era preciso ir além do clinico, além do consultério. Era preciso pensar e tracar
estratégias inter e multiprofissionais com foco na educagdo para que conseguisse, através
de varios profissionais parceiros, chegar aos aspectos praticos do processo de educacdo

nutricional.

Assim, a crianca que era compreendida como paciente vai dando lugar ao aluno e
posteriormente retorna a crianca. JA& no mestrado em educacdo, comeco a perceber a
necessidade de realizar um deslocamento do olhar que via na crianga, ora um paciente, ora
um aluno, para compreendé-la na sua individualidade como crianca, inclusive alterando a

definicdo de crianga autista para criangca com autismo.

O processo de educacdo nutricional é um processo complexo, requer tempo,
dedicacdo e muita paciéncia. Os resultados ndo sdo imediatos. Eles vao surgindo sempre
em longo prazo. Quando se trata de trabalhar com educacdo infantil e envolve criangas
com autismo, o olhar deve ser muito mais apurado e sensivel. Da minha parte foi preciso
uma dedicacdo muito maior aos estudos voltados aos processos de educacdo infantil e com

Isso maior vontade de ingressar no mestrado em educacéo.
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Durante todo esse processo, percebi o quanto eu mais aprendi do que ensinei.
Percebi o quanto pequenas atitudes fazem uma grande diferenga na compreensdo do
espectro, seja por um sorriso, um abraco, um olhar... veio em mente a leitura do mestre
Paulo Freire para quem nao existe ensinar sem aprender, o que ultrapassa a condicéo

necessaria de um professor com seus alunos, mas envolve a ideia de que

[...] ensinar e aprender se vdo dando de tal maneira que quem ensina
aprende, de um lado, porque reconhece um conhecimento antes aprendido
e, de outro, porque observando a maneira como a curiosidade do aluno
aprendiz trabalha [...] o ensinante se ajuda a descobrir incertezas, acertos,
equivocos (FREIRE, 1993, p. 27).

Na minha pratica no GAAPE, pude perceber o quanto é importante o papel de
qguem ensina e de quem aprende e o quanto ambos andam de mdaos dadas. Aprendi na
pratica o trabalho em equipe (com a equipe e sendo equipe), a importancia do olhar
multiprofissional no ambiente institucional, sendo, no final, o resultado para a crianca
muito mais rico e satisfatério. O trabalho de cada profissional é tdo Unico e a0 mesmo

tempo tdo conjunto.

Ao submeter meu anteprojeto apresentado a comissdo de selecdo do curso de
mestrado em educacdo como requisito para me candidatar a vaga da turma de 2018.2,
levei a proposta de uma pesquisa com objetivo de identificar se criancas com diagnostico
de Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) poderiam estar tendo prejuizos ou
dificuldades no processo de aprendizagem, levando em consideracao se possuiam habitos
alimentares saudaveis, seletividades, averses ou alergias alimentares. Na justificativa do
projeto, apresentei dados demonstrando o aumento de pesquisas que associavam
problemas alimentares nas criangas com TEA e interferéncias clinicas e comportamentais

mais especificas.

Dessa forma, construi um projeto com a intencdo de investigar como o perfil de
comportamento alimentar de pacientes poderia ajudar na individualizagdo de tratamentos
mais eficazes para os portadores deste transtorno. Essa pesquisa estaria dentro da linha de
“Institui¢des educacionais e suas praticas pedagogicas”. A0 apresentar a banca de
professores e ser questionada sobre varios olhares distintos ja pensei em outras formas de
encaminhar a pesquisa, voltando para questdes que mais me incomodavam, como a forma

de incluséo escolar dos alunos autistas seletivos. Tinha a impressao de que a seletividade
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alimentar pudesse ser mais um empecilho no processo de inclusdo da crianga com

autismo.

Frequentemente escutava responsaveis queixando-se do que sinalizavam como

falta de sensibilidade da escola no acolhimento da crianca no momento da alimentacao.

Assim, comecei a elaborar alguns questionamentos: o que e qual a importéncia do
alimento na vida de uma crianca? Qual sua percepcdo da alimentagdo? Suas limitacOes
sensoriais deixariam que essa crianca tivesse a mesma percepcao do sabor do alimento
como temos de forma geral? Até que ponto a limitacdo sensorial dessa crianca que esta
comecando um processo de adaptacdo escolar também ndo é influenciada pela
convivéncia diéria, pelo barulho exacerbado, pelo tom de voz da professora?

E dai em diante, apds a aprovagdo no mestrado, a pesquisa foi tomando um novo
rumo e se transformando cada vez mais. Cursando as disciplinas e a participa¢ao no grupo
de pesquisa IDA (Grupo de estudos e pesquisas sobre infancias, docéncias e alteridade)
meu projeto comecou a ganhar outra forma, assumindo como questdo disparadora: quais
os desafios do processo de inclusdo escolar da crianca com autismo e seletividade
alimentar na faixa etéria entre 4 e 5 anos do ponto de vista da familia? Essa questdo

nasce ancorada em outras que defini como objetivos deste trabalho.

O objetivo geral da pesquisa € investigar e compreender as necessidades de uma
crianga com autismo e com seletividade alimentar e a relacdo da familia com a escola no
processo de inclusdo/adaptacdo escolar na Educacdo Infantil e como objetivos especificos:
Compreender o processo de inclusdo escolar a partir da perspectiva da familia; Levantar
quais as dificuldades e as estratégias encontradas na inclusdao das criancas com autismo e
seletividade alimentar pelas familias identificando como se da o dialogo com a escola no

processo de inclusdo da crianga com autismo e seletividade alimentar.

Para atingir tais objetivos, considerando a partilha de experiéncias entre escolas e
familias distintas, cada uma com seus desafios e suas possibilidades, iniciei um caminho
metodoldgico pautado no didlogo com as familias de algumas criangcas com autismo e
seletividade alimentar. A escuta dos familiares como sujeitos envolvidos no processo de
inclusdo, associado ao referencial tedrico discutindo a diferenga, a inclusdo e a
seletividade alimentar como mais uma dificuldade neste processo pode apontar nao

somente os desafios, mas as solucdes encontradas pela escola e pelas familias.
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1.2 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO E MOVIMENTOS DA
PESQUISA

Como toda pesquisa, a metodologia escolhida tem a intencdo de apresentar quais
0s caminhos devem ser seguidos para o desenvolvimento do trabalho, bem como a escolha
de determinados instrumentos na producdo de dados que ndo se faz de forma alguma
desvinculada das escolhas teoricas. A partir dai, inicio a discussdo da minha pesquisa em
didlogo com a Pedagogia do Oprimido, por entender com Freire que educacdo é
conscientizacdo e que o grande desafio da libertacdo dos oprimidos é sua busca constante
pela consolidagdo daquilo que o autor define como vocacdo dos seres humanos: o “ser
mais”.

Estamos em constante processo de transformacdo do mundo e consequentemente
transformacgdo em todos os aspectos, incluindo a educagdo. As pessoas se transformam, 0s
professores se transformam, as escolas se transformam, os alunos se transformam. A
educacdo também precisa ser transformada constantemente. N&o é necessario seguir um sé
modelo rigido, inflexivel ou copiar os modelos passados em que eram outras as criancas,
outras perspectivas, muito diferentes da realidade das criancas e das escolas de hoje. Paulo
Freire, provoca-nos a pensar uma escola para todos, independentemente das diferencas,
uma escola que aproxime os estudantes da vida, que os movimentem em direcdo ao
processo de conscientizacdo. Por isso, uma escola que ndo se reduza a uma pratica

bancéria da educacao.

Numa préatica bancaria de educacdo junta-se uma agdo social de carater
paternalista em que os oprimidos recebem o simpatico nome de
“assistidos” por serem casos individuais, marginalizados, que discrepam
da fisionomia geral da sociedade. Como marginalizados “seres fora de”
ou “a margem de”, a solu¢do para eles estaria em que fossem

“integrados”, “incorporados” a sociedade sadia de onde um dia
“partiram”, renunciando como transfugas, a uma vida feliz (FREIRE,
2018, p. 84)

A palavra “educacdo” geralmente nos remete a escola, porém o sentido da palavra
é muito mais amplo e complexo. Educacdo € um grande processo para 0 desenvolvimento
humano, seja para se comunicar, para se expressar, para se estruturar, e conscientizar-se
do seu lugar no mundo, ndo apenas aceitando-o0, mas compreendendo o porqué o ocupa e

que por que somos seres historicos, situados numa realidade historica, esse lugar pode ser
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alterado. Educacdo e conscientizacdo sdo processos que levam a consciéncia de direitos e
deveres, ou seja, uma consciéncia politica e posicionamento mediante as relacdes de poder

da sociedade.

Um dos marcadores do pensamento freiriano ¢ “a diferenca que tem como base a
dialogicidade, o saber falar e saber ouvir que sustenta suas propostas de educacdo e de
transformagdo social” (GUSTSACK, 2017, p. 118). Saber ouvir, saber falar, educar e
conscientizar, sdo pensamentos de Freire que norteiam minha pesquisa. Como €
importante saber falar, mas também como é importante saber ouvir. Se o diadlogo fosse
relevante e consciente no processo da inclusdo escolar das criangas com autismo talvez
pequenas questdes do dia a dia da escola poderiam ser solucionadas de forma mais
simples, harmonica e objetiva. Todo momento de mudancgas, como o0 que a educagao esta

vivenciando, precisa ser pautado no dialogo e na conscientizacao.

Skliar ¢ um autor que em didlogo com a concepc¢do de educacdo e de escola
proposta por Freire, tem me levado a problematizar a inclusdo e a tdo esperada
“homogeneidade” na escola. Para ele, ndo é Util para a educagdo especial nem para a
educacdo em geral um olhar que anormaliza a tudo e a todos, e 0 mais curioso é que essas
representacdes ainda estdo vivas, ativas ¢ fazem parte da apregoada “nova politica da

inclusio” (RODRIGUES, 2006, p. 18).

Com Freire e Skliar, compreendo que a luta pela inclusdo da crian¢a com autismo
pode renovar a tradicdo de uma educacéo libertadora que ndo facilita 0 amor, mas assume

suas dificuldades, mas para isso, € preciso (re)conhecer a diferenca.

Pensar a incluséo escolar e todos os aspectos envolvidos nos faz desenvolver uma
consciéncia mais critica sobre toda a temaética que envolve o universo de uma crianga com
autismo. Devemos pensar nos temas em debate para identificacdo das situacbes mais
desafiadoras desse processo, tais como a seletividade alimentar, ou a identificacdo de
outros problemas concretos que envolvam a inclusdo dessa crianca e sua sensibilidade

sensorial.

Questdes essas compreendidas com Davi Rodrigues (2006), autor que nos propde
entender a inclusdo e as suas possibilidades. O autor nos apresenta duas dimensdes da
inclusdo, uma que ele chama de essencial e a outra de eletiva®. A inclusio essencial, o

autor coloca como aquela dos direitos humanos, sem discriminacdo, que a sociedade

* Conceitos que serdo melhor discutidos nos capitulos 2 e 3.
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assegura. J& a inclusdo eletiva seria aquela que independente da condi¢do, o individuo
pode interagir (por direito) e se relacionar com grupos sociais que bem entender de acordo

com 0s Seus interesses.

Assim como a concepcdo de Freire, de que a vida humana, enquanto um processo
aberto vai se construindo e reconstruindo na busca por fazer a prdpria histdria, na inclusao
escolar da crianga com autismo, a tomada de consciéncia do condicionamento, das
situacOes limites e processos adaptativos da inclusdo devem proporcionar um impulso
recheado de sonhos e esperancas para constru¢do de um processo inclusivo de fato. Esse
processo inclusivo deve vir acompanhado da superacdo dos obstaculos num processo
aberto e dindmico com foco na possibilidade de educagdo do ser humano, quais sejam

suas limitacdes, condicdes e possibilidades.

Segundo Skliar, estamos assistindo, mas, a0 mesmo tempo, produzindo e
fabricando um turbilhdo de mudancas que vém acontecendo na educacdo, nos curriculos,
nas leis de acessibilidade, na universalizacdo do acesso a escola que se pretende inclusiva,
que se pretende para todos. A mudanca é justamente a possibilidade de questionar estes
argumentos e de propor novos, diferentes, originais e impensaveis até agora.
(RODRIGUES, 2006, p.16)

1.2.1 Primeiros movimentos em dire¢do a constituicdo da pesquisa: a

definicéo dos sujeitos

O GAAPE, nesta pesquisa, aparece como espaco que me possibilitou o encontro
com os sujeitos com autismo e suas familias, assim como com a elaboragdo da questdo

que me direciona na pesquisa.

No desenvolvimento do meu trabalho como nutricionista no GAAPE, antes
mesmo da minha inser¢do no mestrado, j& percebia, nos relatos das familias, que as

dificuldades alimentares eram mais um empecilho a adaptacédo escolar.

A partir da leitura dos prontuarios, com olhar mais apurado, atento e com foco
em pesquisar, realizei um levantamento em busca de visibilizar tais dificuldades e, dentre
esses levantamentos, observei, conforme demonstrado no grafico 1, que o maior

percentual de queixas dos pais e ou responsaveis era referente a necessidade de melhora
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de héabitos alimentares por parte dos filhos (71%), ou seja, comer com mais qualidade e
variedade.

Na maioria dos relatos dos pais, as criancas ndo comem de forma saudavel,
apresentam diversas restricbes para se alimentar, a dieta € monotona e pouco variada em
nutrientes e essas restricbes acabam levando ao surgimento de problemas de saude
recorrente nas consultas como: constipacdo intestinal, disbiose intestinal, deficiéncias
nutricionais, anemias, dislipidemias e uma piora no nivel de seletividade alimentar,

conforme o grafico a seguir, a seqgunda maior queixa dos pais (54%).°

Grafico 1: Dificuldades relatadas pelos pais nas consultas entre outubro/18 e margo/19.

Dificuldades relatadas pelos pais nas consultas de nutricdo entre
outubro/18 a marco/19.

Controle de compulsdo alimentar
Autonomia para comer

Falta de mastigacdo adequada
Melhora de habitos 71%

Constipagdo intestinal

Seletividade alimentar

Fonte: Prépria (2019)

Esses dados me levaram a realizar outro levantamento®, referente ao total de
pacientes que naquele momento apresentavam seletividade alimentar na instituicéo.
Deparei-me com um resultado que me chamou a atencdo. Do total de 112 prontudrios
avaliados, 51 criancas e adolescentes, ou seja, 46% apresentavam algum tipo de
seletividade alimentar, conforme gréafico 2. Esses 112 sujeitos com autismo correspondiam

ao total de pacientes acompanhados na instituicdo naquela data’.

% Esses percentuais relacionados ao estado nutricional mudam frequentemente, pois se tratam de criancas
que estdo em fase de crescimento e amadurecimento.

¢ Levantamento realizado em maio de 2018.

" Levantamento realizado em janeiro de 2019. Até maio de 2020 a instituigdo j4 acompanha um total de 147
pacientes.
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Grafico 2: Levantamento do % de autistas com seletividade alimentar no GAAPE.

% de autistas com seletividade alimentar no Gaape (n =112
pacientes)

mseletivos m n&o seletivos

Fonte: Prépria (2019)

Ap0s esse levantamento do total de sujeitos com autismo acompanhados pelo
GAAPE e com seletividades alimentar, foi feita uma triagem de individuos na faixa etaria
de 0 a 5 anos de idade, pois destes 51 pacientes que apresentam algum tipo de seletividade
alimentar, 36 sdo criancas na fase de creche e pré-escola, o que representa 70% das

criangas com seletividade acompanhadas na institui¢dao, conforme gréafico 3.

Gréafico 3: Levantamento do % de autistas com seletividade alimentar no GAAPE
na faixa etaria de 0 a 5 anos.

% autistas com seletividade alimentar na faixa etaria até 5 anos

M Seletivos acima de 5 anos 1 Seletivos abaixo de 5 anos

Fonte: Prépria (2019)
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Desde o inicio de 2018, a instituicdo tem recebido muitos pacientes na faixa
etaria entre 2 a 5 anos com diagnéstico fechado de TEA®. Muitos responséveis desses
pacientes pequenos (idade de creche e pré-escola) tém vindo as consultas com relato de
dificuldades relativas ao tempo de adaptacdo na escola devido a problemas com
alimentacédo, seja por aversdo, seja por estereotipias, seja por seletividade alimentar.
Algumas dessas crian¢as permanecem por no maximo 2 horas na escola e seu periodo de

adaptacdo vai de semanas a meses ou até o ano inteiro.

A partir dessa leitura foi realizada uma triagem das criancas matriculadas na

escola com a faixa etaria entre 4 e 5 anos.

Graéfico 4: Inclusao de autistas com seletividade alimentar na creche e pré-
escola que sdo acompanhados pelo Gaape

% inclusdo escolar de autistas seletivos

B Rede publica
 Rede particular

Ndo esta no colégio ainda

Fonte: Prépria (2019)

ApoOs a andlise dos relatérios escolares, bem como dos prontuarios do setor de
nutricdo do GAAPE, foram definidos os sujeitos da pesquisa: sete familias responsaveis

por criangas com autismo.

1.2.2. O segundo movimento: o levantamento bibliogréafico

A partir do levantamento bibliografico realizado em bases como: scielo, oasisbr,

google académico, portal de Periddicos da Capes e a Biblioteca Digital Brasileira de Teses

®Um estudo divulgado pelo CDC (Center of Deseases Control and Prevention), érgio ligado ao governo dos
Estados Unidos, revela que uma crianca a cada 100 nasce com o TEA. Os dados revelam um aumento no nimero
de casos de autismo em todo mundo (2018).
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e Dissertacdes, foi possivel destacar a caréncia de pesquisas que contemplassem a
interacdo entre professores, equipe escolar e as familias® no processo de escolarizacio de
criangas com autismo e seletividade alimentar. A aparente inexisténcia da associa¢do dos
temas: inclusdo escolar, autismo e seletividade alimentar, levou-me a realizar pesquisas

em varias bases diferentes.

Inicialmente foi feita uma pesquisa na base de dados da scielo (Scientific
Electronic Library Online), que oferece artigos cientificos e periddicos resultantes de teses
e dissertacdo é uma biblioteca eletrdnica que abrange uma colecdo selecionada de
periddicos cientificos brasileiros. Os descritores utilizados foram: Autismo, Seletividade
Alimentar e inclusdo escolar, no periodo de 2015 a 2019 e ndo houve resultados para

busca, somente se buscasse 0s temas separadamente.

Em um segundo momento, a pesquisa foi realizada no google académico. Esta
base foi escolhida por reunir trabalhos oriundos da literatura académica. No acervo, é
possivel encontrar artigos cientificos, dissertacGes de mestrado, teses de doutorado,
resumos, jornais de universidades e até mesmo livros, frutos de pesquisas académicas. Por
se tratar de um banco que coleta de dados e materiais de fontes confiaveis, como é o caso
do scielo, repositorios de grandes universidades também foram utilizados como
ferramenta para auxiliar na revisao tedrica da pesquisa. 0s seguintes descritores foram
usados individualmente: Inclusdo escolar, Autismo e seletividade alimentar, no periodo de
2015 a 2019 e encontrados aproximadamente 383 resultados, porém ndo foi encontrado os

trés descritores juntos num so artigo.

Assim, a estratégia utilizada foi associar os termos em pares: na busca por
seletividade alimentar and Autismo foram encontrados aproximadamente 2.250
resultados; ja na busca Inclusdo escolar and autismo foram encontrados aproximadamente
2.800 resultados. Destes, somente cinco artigos e um capitulo de um livro foram
selecionados por se tratarem de discussdes importantes abordando as tematicas das

investigacdes da pesquisa.

Também houve busca no banco de dados do oasisbr, um portal brasileiro de
publicages cientificas de acesso aberto. Este € um mecanismo de busca multidisciplinar

que permite 0 acesso gratuito a producéo cientifica de autores vinculados a universidades

° A presente pesquisa tinha em seu projeto inicial a intengéo de acompanhar a relagéo entre as escolas e as
familias pela observagdo participante, entretanto, como essa imersao estava prevista para o inicio do ano de
2020, foi suspensa por conta da suspensao das aulas, devido a necessidade de isolamento social imposta
pela covid-19.
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e institutos de pesquisa brasileiros. Na busca por seletividade alimentar de sujeitos com
autismo, foram encontrados 8 resultados, nenhum relevante para a pesquisa, ja na busca
por Inclusdo escolar de criangas com autismo e seletividade alimentar e pré-escola, ndo

houve nenhum registro encontrado.

O portal de periddico da capes é um portal da Coordenacdo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior (Capes). E uma biblioteca virtual que retne e disponibiliza a
instituicdes de ensino e pesquisa no Brasil o melhor da producéo cientifica internacional.
Nesse portal foram feitas as seguintes buscas de descritores: inclusdo escolar and autistas
com seletividade alimentar, sem resultados. Na busca por inclusdo escolar infantil and
seletividade alimentar havia 8 resultados dos quais sé um foi relevante para a pesquisa. Na
busca por seletividade alimentar and autismo foram encontrados 3 resultados
sendo somente um relevante. O quadro a seguir, apresenta o material selecionado que

apresenta contribuicdes para a presente pesquisa:

Quadro 1: Material inicial da pesquisa — busca produgcao cientifica

AUTOR TITULO ANO Busca
Elisangela Cotidiano de familias que convivem com o autismo 2014  Scielo
Argenta Zanatta infantil
Et Al
Jardson Fragoso Revisdo dos artigos sobre problemas de ingestéo 2015 Periddico
Carvalho Et Al alimentar infantil publicados no periédico jaba Jaba

Livro
VéaniaT.S. Nutrigcdo e autismo: reflexdes sobre a alimentacdo do 2016 Scielo
Gomes, autista
Raimundo
N.S.Gomes
Cristiane Pinheiro  Escalas de avaliacdo do comportamento alimentar de 2018 Scielo
Léazaro Et Al individuos com transtorno do espectro autista
Cristiane Soares Incluséo escolar de criangas com transtorno do 2017 Educacéo
Cabral, Angela espectro autista: uma revisdo sistematica da literatura Em Revista
Helena Marin Bh (Scielo)
Sharon A. Food selectivity and sensory sensitivity in children 2010 (Scielo)
Cermak, Et Al with autism spectrum disorders (seletividade

alimentar e sensibilidade sensorial com criancas com
transtorno do espectro do autismo)

Fonte: Propria (2019).

O artigo denominado “Cotidiano de familias que convivem com o autismo
infantil”, trata de um olhar da familia para o autismo. Na pesquisa, foram entrevistados
seis familiares que conviviam com criangcas com autismo de um municipio do oeste

catarinense. Nesse trabalho, as informacdes foram produzidas por meio de entrevistas
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semiestruturadas e interpretadas seguindo o método de anélise de conteddo. Os resultados
mostraram que conviver com o autismo é, para a familia, uma tarefa &ardua, dificil,
cansativa e, por vezes, dolorosa. Também revelaram as dificuldades e o longo caminho
percorrido pelos pais para chegar ao diagndstico. As conclusdes fortalecem a necessidade

de mais discussdes sobre o0 apoio aos familiares e as criangas com autismo.

Ja o livro lancado em 2015, por Jardson Fragoso Carvalho, da Universidade
Estadual de Londrina, trata de uma “revisao dos artigos sobre problemas de ingestdo
alimentar infantil”, publicados no periddico Jaba. O autor enfatiza o modo como o
individuo vai estabelecendo sua relacdo com a alimentacdo ao longo de toda a vida, fruto
da dindmica das relacOes estabelecidas com a mée, a familia e com as contingéncias em
que estd inserido. O livro trata também dos problemas de comportamento alimentar
comumente observados na infancia e ressalta que criancas que possuem uma alimentacao
insuficiente apresentam um alto risco de desenvolver sérios problemas de saude, dentre
eles: perda excessiva de peso, letargia, desnutricdo e atraso no desenvolvimento, fatores

esses que podem prejudicar o desenvolvimento escolar.

No artigo “Nutricdo e autismo: reflexdes sobre a alimentacdo do autista”, o
objetivo foi contextualizar uma discussdo acerca da alimentacdo do autista através de uma
revisdo bibliografica, com base de dados da scielo, lilacs e pubmed. Foram incluidos no
estudo artigos originais publicados entre 2004 e 2016 nas linguas inglesa, espanhola ou
portuguesa. Segundo a pesquisa realizada, foram levantados diversos problemas
gastrointestinais que sdo frequentemente observados em criancas autistas, dentre eles
refluxo, alergias, intoleréncias e/ou seletividade alimentar. 1sso porque as criangas com
autismo tendem a apresentar problemas severos de alimentacdo ou sensoriais, 0 que pode
desencadear problemas nutricionais, como desnutricdo, anemia, deficiéncia vitaminica, ou

extremos como a obesidade.

O artigo “Escalas de avaliacdo do comportamento alimentar de individuos com
transtorno do espectro autista” trata do transtorno do espectro autista (TEA) com suas
definicbes e caracteristicas e enfatiza problemas comportamentais durante as refeicfes
relacionados a recusa e a seletividade alimentar que sdo comumente observados e que
impactam negativamente na saude dessas criangas autistas. O trabalho foi feito através de
revisao sistematica dos instrumentos de avaliacdo disponiveis na literatura atraves de
buscas no Cochrane, Scielo, Lilacs, Science Direct e Embase com a combinagdo das

palavras-chave: autismo, transtorno do espectro autista, distarbios alimentares, comer
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seletivo, comportamento alimentar, seletividade alimentar, problemas de alimentacéo,
distirbios do processamento sensorial, questionario, avaliacdo, escala, inventério,
ferramenta de rastreio. Nesse estudo, foram encontrados 52 pesquisas, dos quais cinco
satisfizeram os critérios de inclusdo da pesquisa. Observei nesse trabalho que, apos a
revisdo, os autores apontaram as limitacdes metodoldgicas nos trabalhos publicados e a
necessidade de elaborar novos instrumentos que contemplassem as impressdes dos pais e a

gravidade do transtorno.

O artigo intitulado “Inclusdo escolar de criangas com transtorno do espectro
autista: uma revisdo sistematica da literatura” teve como objetivo realizar uma revisao da
literatura nacional e internacional quanto aos artigos de periddicos cientificos sobre
inclusdo escolar de criancas com transtorno do espectro autista, 0 que muito contribuiu
para esta pesquisa, pois ressalta, apds revisdo e durante as considerac@es, que ainda sdo
poucas as pesquisas, especialmente em ambito nacional, na area da inclusdo do autista e,
portanto, sdo necessarios novos estudos e novas pesquisas brasileiras trazendo reflexdes e

guestionamentos sobre a tematica em questéo.

Ja o artigo “Food Selectivity and Sensory Sensitivity in Children with Autism
Spectrum Disorders” (Seletividade alimentar e sensibilidade sensorial em criangas com
transtorno do espectro autista), foi publicado na revista American Dietetic Association, no
ano de 2010, e descreve um pouco do aspecto sensorial que criangas com autismo sofrem
e que as levam a recusa alimentar, seletividade, bem como transtornos com alimentacéo.
O artigo cita que dentre todos os fatores que podem contribuir para a seletividade
alimentar, um deles estd relacionado a sensibilidade sensorial, também chamada de
defensiva sensorial ou super responsividade sensorial, que é a reacdo exagerada a certas
experiéncias de toque, muitas das vezes resultando em uma aversdo ou uma resposta
comportamental negativa. Sendo assim, o artigo se torna relevante para a pesquisa, pois
mostra que a alimentacdo pode ser negativamente afetada pela sensibilidade sensorial a
texturas, gostos, cheiros e temperaturas dos alimentos, especialmente em criangcas com

autismo.

Todos os artigos citados acima trouxeram reflexdes importantes para a discusséo da
pesquisa pois contribuiram para os estudos iniciais acerca da tematica proposta nessa

pesquisa.
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1.2.3 O terceiro movimento da/na pesquisa: apresentacao dos sujeitos

Apds os levantamentos realizados nos prontuarios do GAAPE, defini que
acompanharia a relacdo das familias com as escolas de 7 criangas com autismo. Essas
criancas estdo distribuidas em 3 Centros de Educacdo Infantil publicos e 2 escolas
publicas do municipio de Petropolis. A seguir, apresento uma “ficha técnica” de cada
crianca’®, cuja escolha seguiu alguns critérios. No primeiro momento realizei o
levantamento de todas as criancas com seletividade alimentar e, pela andlise dessa
listagem, observei que grande parte dessas criancas com seletividade tinha a faixa etaria

de 2 a 6 anos de idade, justamente durante o inicio da vida pré-escolar.

Nessa fase € muito comum mudancas de habitos que podem ser facilmente
confundidas com problemas de hiper ou hiposensibilidade sensorial, caracteristicos no
autismo, entdo, selecionei todas as que as mdes relataram nos prontudrios muita
dificuldade de permanecer na creche ou escola pelo fato de ndo se alimentarem e o quanto
o papel da escola foi fundamental para alguns que tiveram seus habitos alimentares

melhorados justamente na inclusdo. Estes foram os sujeitos selecionados.

QUADRO 2: Informacdes sobre Thiago (filho da Maria)

Nome da crianca Thiago

Data nascimento 01/07/2013

Nome do/a responsavel  Maria (sujeito da pesquisa)

Grau de parentesco Mée

Matriculado desde 2 anos de idade

Outras informac0es A mae relata que Thiago apresenta seletividade alimentar especialmente

relacionado a preparo, apresentagdo e consisténcia do alimento. Quando
ndo estd da forma que aceita ele ndo come. Na escola, sé come arroz ou
macarrdo com feijdo. As vezes tem comportamento agressivo. Prefere
comer com a méo, um alimento de cada vez e ndo aceita misturar nada.
A mae relata muitos episodios de dispepsia (indigestao), ansia de vomito
e até voémito na hora de determinadas refei¢des. Nao tem estado bem no
aspecto comportamental, extremamente agitado, sem concentragéo,
muito ansioso e choroso. A mée relata que acredita que ele precisa de
um mediador na escola para ajuda-lo. Sem ajuda, ndo se alimenta.

Quando recebeu o 2 anos

diagndstico de tea?

1% por escolha e preservacdo dos sujeitos da pesquisa, as criancas com autismo e respectivas familias e
escolas serdo chamados por nomes ficticios ao longo da pesquisa.



Foi a 12 crianga com
autismo que a escola
recebeu?

Tempo que fica na
escola

Fonte: Propria (2019).

Sim.

Nunca em periodo integral. Teve momentos de ficar somente 2 horas,
sempre solicitado chegar ap6s horario e sair mais cedo para ndo se
desorganizar™ nos horarios de entrada e saida da escola.

QUADRO 3: Informacdes sobre Julio (filho da Karina)

Nome da crianca
Data nascimento

Nome do/a
responsavel

Grau de
parentesco

Matriculado
desde

Outras
informacGes

Quando recebeu
diagnostico de
TEA?

Foi a 12 crianca
com autismo que
a escola recebeu?

Tempo que fica
na escola

Fonte: Propria (2019).

Julio
04/05/2014

Karina (sujeito da pesquisa)
Mée
2017 na escola. Desde 2015 numa creche no rj.

Julio é adotado e sua mde adotiva ndo tem muitas informagdes sobre o
historico familiar dele. E extremamente seletivo com relacéo & alimentagéo
e esta na escola em periodo de adaptacdo ficando somente 2 horas por dia.
Apresenta reacOes agressivas. A mae relata que ele é muito sensorial, ndo
aceita a escovacdo dos dentes, ndo aceita alimentos gelados, bebe pouca
agua, aceita poucos alimentos como pipoca e suco de macd coado, arroz,
feijdo sem casca, cenoura escondida no feijdo, tomate cortado em cubinhos.
Aceita poucas opgOes de carne branca e ndo come carne vermelha. A
aceitacdo dos alimentos estd condicionada a textura, se forcar apresenta
ansia de vomito. Néo coloca a méo no alimento, ¢ seletivo no tato também.
Aceita pouquissimas opcles de verduras e legumes, mesmo assim, se
estiverem amassadas ou “escondidas”. Se o alimento ndo estiver molhado
com caldo de feijdo ndo aceita comer. N&o aceita nenhuma fruta, aceita
apenas alguns sucos (coados, ndo pode ter fiapos de fruta) e ndo come
alimentos doces. Ndo aceita ficar sujo. Adora movimentos giratorios e
andar na pontinha dos pés. A mae relata que ele ja chegou a se queimar e
ndo esbocou nenhuma reacdo de dor (hiposensibilidade).

1 ano e meio pelo pediatra.

N4o, ja tinham outras criangas com autismo. Na idade dele havia 2 turmas e
1 crianga em cada turma com autismo.

2 horas

! Desorganizar é um termo comum usado no autismo e sera discutido nos préximos capitulos.
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QUADRO 4: Informacdes sobre Fabiano (neto da Ligia)

Nome da crianca
Data nascimento

Nome do/a
responsavel

Grau de parentesco
Matriculado desde

Outras informacGes

Quando recebeu
diagnostico de
TEA?

Foi a 12 crianca
com autismo que a
escola recebeu?

Tempo que fica na
escola

Fonte: Prépria (2019).

Fabiano
07/04/2015

Ligia (sujeito da pesquisa)

Avo paterna
2017

Fabiano apresenta interagdo e comportamento comunicativo de forma
excelente quando é abordado com musica. Necessita de estimulos
multissensoriais. N&o € alérgico a alimentos somente a mosquitos. Apresenta
um pouco de seletividade alimentar. E no-verbal e apresenta problemas
respiratorios. A avo relata muita ansiedade e hiperatividade. Segundo a avo
ele ndo fala, mas canta mdsicas e apesar de gostar de sons ndo aceita sons
com volume muito altos. N&o aceita gelados, ndo experimenta novos
alimentos, s6 come verduras e legumes escondidos em outros preparos e
aceita poucas opgdes de frutas, gosta muito de carnes em geral. A avo relatou
gue quando come muito doce fica extremamente agitado.

2 anos

Meio periodo

QUADRO 5: Informacdes sobre Rodrigo (filho da Fatima)

Nome da crianca
Data nascimento

Nome do/a
responsavel

Grau de parentesco
Matriculado desde

Outras informacgGes

Rodrigo
05/06/2013

Fatima (sujeito da pesquisa)

Mae
Desde os 8 meses de vida no cei

Rodrigo apresenta hiperatividade e muita ansiedade. Apresentou reacdo
alérgica a varios alimentos como uva, linguica, leite (em alguns
momentos e determinadas marcas), por isso, 0S pais tomam muito



Quando recebeu
diagnostico de tea?

Foi a 12 crianga com
autismo que a escola
recebeu?

Tempo que fica na
escola

Fonte: Propria (2019).

cuidado com a oferta de alimentos. N&o tem diagnostico fechado de
alergia, mas todos os alimentos que apresentou reacdo 0s pais
suspenderam. N&do dorme muito bem. Tem problemas respiratérios. Nao
aceita gelados. Sempre foi muito seletivo e em alguns periodos aceita
determinados alimentos e em outras épocas nao aceita nada, tem repulsa
e ansia de vomito com alimentos. Ndo gosta de carnes e nao aceita
verduras e legumes. Gosta de doces. Gosta de farofas e farinhas na
refeicdo, pois prefere pratos mais secos. Nunca comeu muito bem.

3 anos e meio

N&o. Rodrigo é a segunda crianga com autismo, pois quando entrou na
creche ainda ndo tinha diagnostico, mas quando o diagndstico foi
fechado, souberam que na creche ja havia 1 aluno com autismo.

Ficava integral, mas no momento s6 fica meio periodo.

QUADRO 6: Informacdes sobre Manuela (filho da Juliana)

Nome da crianca
Data nascimento

Nome do/a
responsavel

Grau de parentesco
Matriculado desde

Outras informacoes

Quando recebeu
diagndstico de tea?

Manuela
14/12/2014

Juliana (sujeito da pesquisa)

Mae
Desde 5 meses de vida no cei

Manuela ndo utiliza talheres, s6 come com as mdos. Ela nasceu
prematura. A mée relata que ndo dormia bem, mas apds uso de
medicacdo passou a dormir melhor. Relata ainda que quando ela se
machuca, ndo esboca nenhuma reacdo, a mde acha que ndo sente
nenhum tipo de dor fisica (hiposensibilidade). Usa fralda, fala poucas
palavras soltas, pula muito e fica horas olhando para a parede. Usa
mamadeira. Pais relatam muita ansiedade e hiperatividade. Relatam que
percebem uma grande ansia para falar, mas ndo consegue. Ha problemas
com seletividade alimentar, precisa de ajuda na alimentacdo e sé aceita
consisténcia pastosa, recusa legumes e verduras. Ndo quer mastigar, ndo
aceita chocolates nem mingau. SO aceita o leite se for na mamadeira.
N&o gosta muito de beber dgua. N&o liga muito para doces. Fica na
creche entre 7:00 e 16:30 horas. Alguns dias na creche ndo aceita
almoco, quando isso acontece o colégio oferta frutas ou sopa. Nédo
apresenta alergias alimentares.

3 anos.

37



Foi a 12 crianca com  N&o, foi a terceira. J& havia duas crian¢as com autismo na creche.
autismo que a escola
recebeu?

Tempo que fica na Integral, porque a mae ndo aceitou ficar sé meio periodo.
escola

Fonte: Prépria (2019).

QUADRO 7: Informacdes sobre Marcelo (filho da Eduarda)

Nome da crianga Marcelo

Data nascimento 27/10/2015

Nome do/a Eduarda (sujeito da pesquisa)
responsavel

Grau de parentesco Mée
Matriculado desde 2016 com 1 ano de idade na creche

Outras informagcdes A mée relata que ele ndo dorme muito bem, pede mamadeira na
madrugada. N&o aceita ficar com as maos sujas, quer lavar as maos o
tempo todo (hipersensibilidade). Fez desfralde para xixi, mas para fezes
ndo tem conseguido, pediu apoio e ajuda da escola. Segundo a mée a
creche relatou que ele briga e quer bater na professora. Tem problemas
alérgicos. Relata que ele € muito ansioso e tem momentos de muita
agitacdo e hiperatividade. Tem averséao a fruta, faz ansia de vomito. Fica
na creche de 7:00 as 16:00 horas. A mde manda lanche de manha para a
escola (péo, biscoito e danone), pois ele ndo aceita o lanche da escola.
No almocgo sé aceita arroz e feijdo. Aceita d&gua. N&o liga muito para
carnes. Legumes s aceita batata amassada, cenoura na canja e abébora.
N&o aceita nenhuma verdura. Gosta de arroz, feijao e pdo francés. Adora
refrigerantes, mas a mée observa que sempre gque toma fica muito mais
agitado. Tem hipersensibilidade auditiva. Segundo a méde, ndo tem
participado bem das atividades propostas na escola, por esse motivo ela
acha que ele precisa de uma cuidadora especial.

Quando recebeu 2 anos e meio
diagndstico de tea?

Foi a 12 criangacom  Sim.
autismo que a escola
recebeu?

Tempo que fica na Integral, pois a mée nédo aceitou ficar s6 meio periodo.
escola

Fonte: Propria (2019).
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QUADRO 8: Informacdes sobre Marcos (filho do Adriano)

Nome da crianca Marcos

Data nascimento 05/12/2014

Nome do/a Adriano (sujeito da pesquisa)
responsavel

Grau de parentesco Pai
Matriculado desde Tentou em 2018, mas so6 entrou 2019

Outras informacoes Marcos passou um grande periodo com anemia. Ndo dorme bem,
somente fazendo uso de medicacdo. N&o fala. Apresenta agitacéo,
hiperatividade, réi as unhas, ndo liga muito para comer, é preciso forgar
sendo passa 0 dia inteiro sem comer nada. Apresenta algumas
estereotipias com copos e talheres e s6 come comida mais molhada,
quando come. Faz 3 a 4 refeicbes ao dia em média. Nao aceita
experimentar nenhum alimento novo, cospe tudo. N&o aceita verduras e
legumes e raramente aceita banana. Alimentacdo é muito monotona e
falha em nutrientes. Adora refrigerantes.

Quando recebeu 3 anos
diagnostico de tea?

Foi a 12 criancacom  Sim
autismo que a escola
recebeu?

Tempo que fica na Meio periodo, ndo fica integral por opgdo dos pais.
escola

Fonte: Prépria (2019).

As fichas nos mostram que das sete criancas, cujas familias foram ouvidas nesta
pesquisa, seis foram inseridas no espaco escolar até o segundo ano de vida. Somente uma
crianca iniciou sua vida escolar com quatro anos. Quanto ao diagnéstico de TEA, 4 das
criancas tiveram esse diagnostico na faixa de 2 anos de vida e as outras 3 criangas tiveram
com 3 anos. Pode-se destacar a presenca do papel da escola para perceber sinais do
transtorno, sinalizar e pontuar para a familia auxiliando na busca ao diagndstico como

observado em varios relatos apresentados nos capitulos a frente.

Outro aspecto que pode ser observado é o fato de que 3 das 7 criangas
matriculadas na escola foram as primeiras criangas a serem recebidas com diagndstico de
TEA. Essa constatagdo pode nos levar a compreensdo de que a insercdo de criangas com

autismo € recente na escola publica petropolitana, pelo menos nas unidades escolares nas
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quais essas criangas estdo matriculadas. Faz-se necessaria observacdo de que as criancas
escolhidas para a pesquisa estdo, em sua maioria, matriculadas em Centros de Educacdo
Infantil- CEI, unidade escolar que atende criancas de 0 a 5 anos de idade, e apenas
recentemente vemos um crescente numero de diagnosticos de TEA em criangas com tédo

pouca idade.

Outro destaque importante é sobre o tempo que a crianc¢a fica na unidade escolar.
Das sete criancas, somente duas ficam em periodo integral, por insisténcia das mées que
alegaram que precisam trabalhar para subsisténcia da familia. Uma entrevistada relata que
o filho que ja estava inserido na unidade escolar em periodo integral, com boa adaptacao,

no ultimo ano, retornou ao periodo parcial, o que a fez sair do emprego.

Das outras quatro criancas, duas permanecem por meio periodo na escola (sé
pela manha ou sé a tarde), com a orientacdo de chegar e sair um pouco antes do horéario
destinado a todos os demais estudantes, evitando aglomeracdo de pessoas, 0 que para as
criangas em destaque, parece ser um desconforto. As outras duas mées relataram que estdo
sempre no periodo de adaptacdo ao longo do ano e que o filho ndo fica mais que 2 horas

por dia na escola.

Os primeiros movimentos na constituicdo da pesquisa serviram de orientacdo para
a conducdo do didlogo com os responsaveis pelas criangas selecionadas para este estudo,
ou seja, 0s sujeitos da pesquisa. A partir da escuta das familias, problematizamos a
insercdo e permanéncia das criancas com autismo na escola, reflexdo que sera apresentada

no proximo capitulo.
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2 A ESCOLA: OS ENCONTROS E DESENCONTROS NA INSERCAO E NO
PROCESSO DE PERMANENCIA

Este capitulo trata do acesso e permanéncia da criangca com autismo na escola
regular. Para organizacao do texto e da analise dos dados, foram destacados elementos das
falas das familias e que reunidos serdo apresentados em dois topicos: o diagnostico:
diferentes usos e compreensbes e Acolhimento, apoio e amorosidade: inclusdo

humanizada na escola.

No desenvolvimento dessa reflexao acerca da inclusdo da crianga com autismo na
escola regular algumas palavras foram destacadas ao longo da pesquisa como palavras-
chave: dificuldade, normalidade, alteridade e inclusdo. No desenvolver do trabalho fui
provocada a pensar nos diferentes sentidos que estas palavras podem ter, 0 que certamente
interferem na compreensdo sobre a possibilidade de permanéncia da crianca na escola. A
denominacdo de palavras-chave surgiu, pois sdo termos que serviram para abrirem ou

fecharem em dado momento alguma discusséo.

Comecgo pela palavra “dificuldade”. Com ela percebo que, além de ser um
substantivo feminino, traz dentro de seu significado outras palavras sinbnimas, tais como
obstaculo, complexidade, impedimento, hesitacdo e outras, 0 que parece que a sua
presenca nos traga a sensagdo de embargo, de interrupg¢do. Entretanto, minha aproximagéo
com as leituras da educacdo, levou-me a perceber a indigéncia de problematizar a palavra
dificuldade neste contexto. Em didlogo com Skliar (2003) senti a necessidade de fazer o
deslocamento da palavra “dificuldade” para a palavra “diferenca”. Se a palavra
dificuldade traz sinbnimos como obstaculo, angustia e impedimento, a palavra diferenca

traz a ideia de distincdo, de falta de semelhanca.

Ao longo da pesquisa, é possivel perceber que para as familias, o diagnostico
emerge muitas das vezes proximo da compreensao que temos da palavra dificuldade, seja
pelo acesso, pela incompreensao que a definicao traz para os envolvidos, seja pelas portas
que se fecham ao terem seus filhos reconhecidos como “autistas”, ou seja, pode ser

compreendido como dificuldade sim, mas dificuldade em lidar com a diferenca.

A seguir busco dialogar com os relatos dos familiares sobre os diferentes

entendimentos e necessidades que estdo em torno do diagnostico.
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2.1 O DIAGNOSTICO: DIFERENTES USOS E COMPREENSOES

Nesta secdo, apresentamos uma reflexdo acerca da dificuldade de compreenséo do
diagnostico do que seja o autismo. E perceptivel o desconhecimento de muitos pais sobre
essa condicdo. Isso gera diferentes entendimentos, niveis de ansiedades e sofrimento.
Também constatamos que em algumas situa¢Ges conseguir uma clareza no diagndstico é
um processo demorado, ndo tdo facil para a familia nem para a medicina. O fragmento do
relato de uma mae ilustra e revela o desconhecimento do significado do Transtorno do
Espectro Autista — TEA e a dificuldade de uma efetiva comunicacdo entre 0s sujeitos
envolvidos na busca pelo diagnéstico.

A Manuela nasceu em 2014 e entrou na creche em 2015. Ela esta na
creche desde os 5 meses de vida. Ela fica o dia todo na creche, ela entra
7:00 horas e sai 16:30 horas. A diretora € 6tima, ela que me orientou e
insistiu para eu levar a Manuela num neurologista. S6 que pelo SUS é
tudo mais demorado, quando consegui marcar um neuro, ele falou para
mim que ela era autista e eu ndo acreditei.

Eu paguei uma consulta particular, ele me cobrou mais barato para
poder me ajudar, pois sabia da minha situacdo, mas eu ndo acreditei
nele também. [...]

Nao sabia o que era autismo, eu fiquei perguntando para as pessoas e
descobri outro neuropediatra. Marquei outra consulta e ele falou. Foi
curto e grosso e disse que ela era autista. Eu aceitei. Chorei muito
porgue eu ndo sabia o que era... eu achei que era alguma coisa... sei 14,
gue era uma tragédia... que minha filha ia morrer... eu achei que era
uma doenga, que o autismo era uma doenca. Que a minha filha era uma
pessoa doente. No GAAPE que eu fui descobrindo que ndo era um bicho
de sete cabecas e que ndo era uma coisa tdo ruim. Ndo é uma coisa
ruim![...] Como a Manuela nasceu prematura, eu achei que ela era mais
lenta mesmo que as outras criangas, porque eu também tenho mais duas
filhas, que sempre andaram mais depressa, tiveram assim a fala também.
Eu ndo sabia o que era autismo... (Juliana, mde da Manuela).

O diagnostico, como expressao comum, dicionarizada, é a determinagdo de uma
doenca a partir da descricdo de seus sintomas e de exames desde 0s mais simples
realizados pelo proprio médico no consultério, bem como de exames mais complexos,
cuja realizacdo necessita de alta tecnologia. Assim, ao receber o diagndstico de autismo, a
primeira compreensdo parece ser: meu filho estd doente. A pesquisa realizada por
ZANATTA et al (2014) traz evidéncias de que

a dependéncia da crianca autista leva 0s pais, em um primeiro momento,

a negacdo, mas guando, de fato, a confirmacédo do diagnéstico concretiza-
se, surgem sentimentos de dor, angustia e sofrimento, por entenderem
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que esta sindrome tirou do filho a possibilidade de desenvolver-se como
qualguer crianca. Os pais também sofrem por ndo conseguir visualizar o
filho conquistando o mundo (ZANATTA, 2014, p. 275).

No caso da Juliana, ao relatar seu encontro com o autismo sua aflicdo foi devida
ao desconhecimento sobre o assunto. Sem saber do que se tratava, chorou, sofreu. Juliana
ndo diz ter sofrido por descobrir que Manuela tinha autismo e dessa forma, estaria
condicionada a uma “vida restrita”, “sem conquistas”, longe do mundo “normal”. Juliana
nos diz que chorou, pois teve a confirmagdo de que sua filha teria autismo, mas ndo sabia
0 que era autismo. Se autismo ndo tem cura, Juliana pode ter compreendido que restava a
sua filha, a morte. Ndo que a ideia de que a crianca com autismo ndo seguindo o
desenvolvimento das criancgas “normais” ndo seja um problema, mas essa preocupagio s
esta presente quando se tem algum conhecimento das possibilidades de desenvolvimento

do seu filho.

Nesse caminho percorrido para descobrir o que havia de “errado” com sua filha,
Juliana nos aponta que foi encontrando diferentes auxilios em diferentes espagos: o
médico que “cobrou a consulta mais barata”, o GAAPE que foi mostrando que o autismo
“ndo é uma coisa ruim”. Apoios para o entendimento do que se trata, mas também para

compreender como lidar com essa nova situacao.

Juliana passou por momentos distintos, importantes e necessarios, que buscaram
ou se ndo buscaram, ajudaram Juliana na complementacdo de informacdes necessarias
para compreender o que havia de “errado” com a sua filha, mas a definicdo de um
diagnostico ndo foi para ela o suficiente. O diagnostico de uma doenca, serve-nos para a
partir da descoberta, iniciarmos um tratamento para a cura da doenca. Entretanto, o

autismo nédo é uma doenca.

Schwartzman (2019) diz que o autismo é uma condi¢cdo genética nata com
caracteristicas proprias, mas que esta estabelecida a partir de uma classificacdo médica,
utilizada internacionalmente para definir as doencas, dando-lhe nome, definicéo,

classificacdo e subclasses.

Segundo Carreiro (2018), o protocolo mais utilizado, nestes casos, é o Manual de
Diagnostico e Estatistica dos Transtornos Mentais — DSM, criado e mantido pela
Associacdo Americana de Psiquiatria — APA. A versao atualmente utilizada foi publicada

em 2013, o DSM-V. Essa Gltima atualizacédo, trouxe com relagcdo ao autismo uma serie de
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mudancgas significativas na estrutura de identificacdo de sintomas, critérios de diagndstico,
sensibilizagdo quanto a observacdo do desenvolvimento, comportamento social e
comunicativo da crianca. O CID 10 - Classificacdo Internacional de Doencas e
problemas relacionados a saude (International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems - ICD) é o critério utilizado no Brasil pelo Sistema Unico de
Saude (SUS). Ele abrange e classifica todas as doencas, incluido os transtornos mentais, e

foi elaborado pela Organizacdo Mundial de Saude.

De acordo com Carreiro (2018), o TEA esta classificado dentro do CID-10 que

trata dos transtornos mentais e comportamentais, sendo categorizados da seguinte forma:

Autismo Infantil (F84-0);

Autismo Atipico (F84-1);

Sindrome de Rett (F84-2);

Sindrome de Asperger (F84-5);

Transtorno desintegrativo da infancia (F84-3);

Transtornos geral do desenvolvimento néo especificado (F84-9).
(CARREIRO, 2018, p.29)

Feito essa descricdo, classificacdo, retomamos ao autismo como condicdo. A
condigéo parece nos colocar diante da ndo-escolha, da ndo-cura. O autismo como relata o
reconhecido neuropediatra José Salomédo Schwartzman (2019), em entrevista a Nathalia
Tavolieri, jornalista do G1™ explica que “Todo individuo diagnosticado com Transtorno
do Espectro Autista (TEA), tem comprometimento da é&rea da comunicacgao,
comportamento e interagdo social”. Schwartzman acrescenta a auséncia de interesse do
individuo com TEA em estabelecer uma comunicacdo e de participar de situacdes de

interacdo social, tendendo ao isolamento como condigéo inata.

Schwartzman (2019) aponta a existéncia de graduacdes na severidade do
transtorno. “Grau 1 ou leve, grau 2 ou moderado e grau 3 ou severo”. O nivel mais severo
traz em sua conformidade um retardo intelectual e a auséncia de habilidades de linguagem

e comunicacdo funcional. Sdo os chamados autistas ndo-verbais, de baixo rendimento. O

12 CID-10 significa “Classificacio Internacional de Doengas”, e o niimero 10 indica a versdo, ou seja, ja foram
realizadas 10 atualizag@es e revisdes desse codigo. (CARREIRO, 2018). Em 2022 sera publicada nova revisao
das classificagfes internacionais de doencas — o CID11.

3 link: https://g1.globo.com/profissao-reporter/noticia/2019/06/20/neuropediatra-explica-que-autismo-
deixou-de-ser-considerado-raro-tem-diagnostico-dificil-e-tratamento-caro.ghtml. acesso em 28/09/2020.
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neuropediatra afirma que “Muitas pessoas ainda confundem autismo com doenca mental.
Sdo completamente diferentes. Autismo é um problema causado por um disturbio de

desenvolvimento. Atinge o cérebro em maturacao”.

Tendo a area da comunicacdo comprometida, sua forma de relacionar-se com o
mundo e com 0s outros que o compde torna-se distinta e, nem sempre compreendida. Esta
dissertacdo ndo intenciona discutir as caracteristicas do autismo, mas de ouvir sujeitos
diretamente envolvidos, no caso, 0s responsaveis pelas criancas com autismo sobre a
comunicacdo que se estabelece entre a familia e a escola para levantarmos possibilidades
na inclusdo de criangas com autismo e seletividade alimentar na escola regular. Se a
inclusdo da crianca com autismo jA é um processo desafiador, ao acompanhar o
desenvolvimento nutricional de muitas criangas com autismo pareceu-me que a
seletividade alimentar seria mais um elemento dificultador desse processo, por ser um

motivo para redugdo do tempo de permanéncia na escola.

Ao retomar o relato da Juliana, com ela concluo que o diagnéstico de autismo nédo
¢ o suficiente para a familia. Saber que Manoela tem o diagnéstico de autismo €

insuficiente para compreender e lidar com os problemas que surgem a partir deste.

Segundo Carreiro (2018) no Brasil existem poucas estatisticas sobre a prevaléncia
de Autismo, entretanto, nos EUA as informacgdes sobre TEA ja comeca a ser inserida em
pesquisas domiciliares e escolares e que “ja apontam numeros assustadores”. Esses
numeros americanos servem de alerta para o Brasil visto haver uma simetria entre
indicadores de saude americanos e brasileiros (CARREIRO, 2018, p. 31).

Ainda na entrevista, Schwartzman (2019) quando questionado sobre como 0s pais
podem identificar os primeiros sinais de autismo, sinalizou alguns aspectos que podem ser
perfeitamente observado pela mae, dando a ela um sinal de alerta, tais como: “um bebé de
um ano que nao olha para a mée, recusa o peito, ndo aceita colo, ndo atende pelo nome,
ndo fala, fica isolado olhando para uma determinada coisa o tempo inteiro e faz

movimentos repetitivos com a méaozinha'*’

. Esses comportamentos sdo atipicos para
criangas nesta faixa etéria, despertando a atengdo. Contudo ndo significa que a crianga
seja autista, sdo apenas sinais de risco em relacdo ao desenvolvimento padrdo esperado.
Segundo o neuropediatra, ao perceber algum atraso no desenvolvimento da crianca, 0s

pais devem buscar a realizagdo de um diagnostico para comecar a tratar imediatamente

“link: https://g1.globo.com/profissao-reporter/noticia/2019/06/20/neuropediatra-explica-que-autismo-
deixou-de-ser-considerado-raro-tem-diagnostico-dificil-e-tratamento-caro.ghtml. acesso em 28/09/2020.
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sempre que necessario. Nem sempre tais sinais indicam autismo, pode ser sinais de

surdez, deficiéncia visual, entre outros.

Retomando aos sujeitos leigos envolvidos pelo diagnéstico, a familia e a escola, é
necessario problematizar a efetiva comunicacao a partir desse diagnostico. Segundo Freire
(2018), a comunicacdo ndo é transferéncia de uma mensagem, a isso, denomina-se
comunicado que sdo depositos, sdo falas dirigidas ao outro, sem nem se ocupar do
entendimento dado pelo receptor a mensagem. A comunicacdo € uma agdo entre sujeitos
que envolve a compreensdo do emissor e do receptor. A mensagem por si s6 ndo garante a

comunicacao.

Assim compreendida a comunicacdo é possivel afirmar que o diagnostico foi
apenas comunicado a Juliana. Depois de entregue a mensagem que o diagnéstico propde
passar, ao focarmos na familia, percebemos a necessidade de compreender o autismo por
ele mesmo. Como Juliana, mae de Manoela, repete: o autismo: “ndo é uma coisa ruim!”.
Esse parece ser o primeiro passo. Depois de muito insistir em ouvir outra resposta ela diz:
“Eu aceitei. Chorei muito porque eu ndo sabia o que era...”. Em dialogo com outros
profissionais foi buscando conhecer a sua filha, por ela mesma. No entanto, em uma
sociedade, formada por profissionais da salude, da educacdo, homens, mulheres e criangas
comuns, no sentido do “homem ordinario” do qual nos fala Michel de Certeau (2001), que
preza tanto pela suposta homogeneidade, conviver com a diferenca é um desafio, o que

parece ser dito também por Adriano, pai do Marcos.

A escola sempre nos apoiou... eu estava com aquela dificuldade de
entender o autismo. A diretora chamou uma especialista para fazer uma
reunido para entendermos um pouco o0 autismo. Ela chamou uma
especialista para conversar como a gente vai fazer com o processo. A
escola preparou tanto o Marcos quanto [se preparou] para receber o
Marcos. Mas também [nos preparou] psicologicamente para a gente
confiar na escola, no trabalho da escola, e para a gente também entender
um pouco mesmo para ndo se preocupar quando ele chorava. Ela se
preparou junto com a gente (Adriano, pai do Marcos).

A escola e apresentada pelo pai de Marcos como apoio. O mesmo apoio que
Juliana pareceu encontrar no GAAPE. Um apoio necessario para certificar-se de que néo
estdo sozinhos para lidarem com o que parece tdo “dificil”. Quando Adriano nos diz,
referindo-se a escola: “ela se preparou junto com a gente”, demonstra ter se sentido
acolhido. Se a experiéncia era nova, se ndo sabiam o que fazer, era hora de comecar e

comegarem juntos.
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O relato acima nos leva a questionar uma fala corriqueira na escola e até na
sociedade em geral que trata do fazer docente frente & inclusdo na escola regular. E
comum ouvirmos professoras™ solicitando formacdo e queixando-se da incapacidade de
compreender e a partir dai possuir meios para conduzirem o processo pedagogico com
criangas que apresentam algum tipo de desenvolvimento diferente do esperado, do
“normal”. A conhecida frase “ndo fui preparada para isso”, confronta-se com a concepgao
de educacao/formacao que entende o ser humano como sujeito inacabado e inconcluso
(FREIRE, 2018).

[...] os reconhece como seres que estdo sendo, como seres inacabados,
inconclusos em e com uma realidade de que, sendo histérica também, é
igualmente inacabada [...] os homens se sabem inacabados. Tém a
consciéncia de sua inconclusdo. Ai se encontram as raizes da educacgdo
mesma, com manifestacdo exclusivamente humana. Isto é, na inconclusao
dos homens e na consciéncia que dela tém. Dai que seja a educagdo um
quefazer permanente [...] a educacdo se re-faz constantemente na praxis.
Para ser tem que estar sendo (FREIRE, 2018, p. 101).

Tanto a crianca que apresenta comportamento diferente do esperado, quanto a
professora que se encontra com uma nova experiéncia a qual para conhecer, precisa
primeiramente aceitar seu desconhecimento, estdo em processos formativos.
Conscientizar-se de suas inconclusdes como citado acima por Freire (2018). Essa
concepcdo de uma formacdo de professores que parece denunciar auséncia de
conhecimento, na verdade estd pautada numa concepgdo de educacdo e ser humano
sustentada em um padréo e o que néo for por ela explicado, torna-se ndo eficiéncia. Seja a

crianca vista como néo deficiente ou a professora que tem uma formacao deficiente.

Para conscientizar-se de suas inconclusdes e perceber o “diferente”, vamos partir
do pressuposto de refletir sobre a definicdo do que € normalidade? No sentido
dicionarizado, normalidade ¢ a qualidade do que € normal, que segue a algumas normas,
Ou seja, segue regras pré-estabelecidas, 0 que segue ao habitual, portanto, compreensivel e
aceito pela sociedade. Ja alteridade é entendida como carater ou estado do que é diferente,

distinto, o que € outro.

Skliar (2003) nos auxilia a problematizar a incluséo e a refletir sobre a relagéo
entre inclusdo e diferenca. Segundo o autor, o outro é o diferente de mim, mas essa

compreensdo de alteridade ndo ¢ suficiente, afinal ha um outro proximo “- esse que nao

> 0 uso do feminino é uma opcao adotada pela pesquisadora, devido a maioria do corpo docente das
infancias ser composto por mulheres.
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sou eu, esse que € diferente de mim, mas que posso compreender, ver e assimilar — e
também o outro radical, (in)assimilavel, incompreensivel e inclusive impensavel” (p.26).
Seguindo esse pensamento, Skliar nos provoca a pensar como a alteridade vem sendo
reduzida ao outro proximo, levando-nos a desejar esquecer a alteridade radical, “uma

alteridade ingovernavel, de ameaca, explosiva” (2003, p.26).

Quando falamos de conviver com as diferencas, tratamos da alteridade radical
também. Ainda em didlogo com Skliar, vamos compreendendo que a inclusdo ndo é do
sujeito impensado na escola, neste caso, a crianga com autismo, mas de todos o0s que
constituem o espaco escolar. A crianga que chega é o diferente, nas palavras do autor: “a

inclusdo que € ‘nossa’ e a diferencga que ¢ do ‘outro’” (SKLIAR, 2006, p.15).

Retomando o diagndstico, este parece servir como um movimento inicial, € um
ponto a partir do qual se comeca a caminhar. A familia ao receber o diagndstico, comeca a
se mover frente ao desconhecido, mas tendo alguma referéncia, um nome, algo que a
ajude a compreender a sua incompreensdo. O mesmo sentimento parece ser o da escola
que tanto almeja esse diagnostico. Podemos perceber tanto no relato da Juliana, como no
relato abaixo, a informacdo de que a escola auxiliou ao sugerir que a familia buscasse

compreender 0 que ndo ia conforme o esperado.

A escola sinalizou, mas eu nunca tinha reparado nada. A gente via que
ele tinha uma agitacdo maior e diferente, mas a gente nunca levou para
esse lado. [...] Eu ndo tenho o que reclamar da inclusédo escolar. Foi a
escola que reparou uma situacdo, e numa reunido de bimestre normal,
quando foi entregue o relatério, a diretora pediu para conversar comigo.
Ndo me pediram para levar para o neurologista, me explicaram a
situagdo, algumas coisas, eu concordei.

Em casa, o que eu ndo concordei é que eu nao via o Rodrigo nao
interagir. Mas assim nunca tinha parado para prestar atencdo nessa
guestdo do autismo e como seria esta questdo de interagir ou ndo. [...]
Levei ele para avaliacdo com uma psicologa que depois encaminhou
para um neurologista. Partiu tudo da escola. Quem reparou foi a escola.

Aconteceu uma mudanca de professores, mas a professora que foi para o
local dessa era uma professora que eles ja conheciam, era antiga da
escola e conhecia o Rodrigo desde muito pequeno, ela estava terminando
um trabalho de conclusdo de curso sobre autismo e ela falou: olha eu
ndo sei, mas tem alguma coisa que ndo esti legal (Fatima, mée do
Rodrigo).

E possivel, a partir da leitura do relato da Fatima, perceber certo cuidado da
escola em ndo encaminhar Rodrigo ao neurologista, afinal, a escola ndo dispde mesmo

dessa condigdo. Mas a sugestdo “tem alguma coisa que ndo esta legal”, infere sobre o
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imprevisto, 0 ndo esperado, o ndo normal. Entretanto, a mde identifica nessa acdo da
escola um cuidado, atencdo ao desenvolvimento de seu filho. O que nos demonstra que o
diagnostico surja como o primeiro passo para as muitas possibilidades que surgirdo no
caminho dessa crianca. Essa é uma visdo esperangosa, inclusive compreendendo a

esperanga como verbo.

O conceito central da obra de Freire é, segundo Streck (2017), a palavra
Esperanca. Este vocabulo aparece relacionado a outros como ‘“utopia, inédito viavel ou
sonho possivel”. O autor explica que Paulo Freire ao fazer uso da palavra esperanca no
livro A pedagogia do Oprimido d& a ela um sentido unido ao “dialogo, junto com o amor,
a humildade, a fé nos homens e nas mulheres” (p.161). O didlogo favorece a construgdo da
confianca e a possibilidade de esperanca. A desesperanca ndo condiz com a vocacao
ontoldgica dos seres humanos em busca do ser mais. A esperanca € para Freire uma acao,
ndo ¢ “[...] a esperanca um cruzar de bragos e esperar. Movo-me na esperanca enquanto
luto e se luto com esperanga, espero” (FREIRE, 2018, p.114). O movimento pelo
diagnostico para muitos € uma busca esperangosa, como € possivel perceber no relato de
Fatima.

Fui fazer uma avaliacdo com uma psic6loga, na época me indicaram
uma da UCP, mas ela ndo atendia mais criangas e nos acabamos
procurando outra. Fizemos quatro meses de acompanhamento e ele foi
encaminhado, ela me deu nome de dois neuropediatras que ela conhecia
e confiava no trabalho. Marquei com um deles, pois 0 outro ndo consegui
marcar. Levou [...] quase 1 ano para realmente fechar o diagnostico.
Nés fomos na primeira consulta, a gente ja estava em quase 4 a 5 meses
de avaliagdo com estimulacdo com a psicopedagoga, depois foram mais
de 6 meses de mais estimulacdo com ela, e atendimento com
fonoaudi6loga, musicoterapia, os relatorios da escola, das terapeutas, e
0 médico pediu um video. E realmente quando vocé senta com ele para
ver o video, vocé vé a diferencga ai ndo tem como vocé pegar e falar que
ndo é. E muita diferenca. Entdo levou quase 1 ano para fechar esse

diagndstico, mas ele estava com a estimulacdo, com o tratamento e
estava na escola. (Fatima, mde do Rodrigo).

N&o se trata de esperanca, COmo espera por uma resposta negativa, mas um ato
esperancoso em direcdo ao encontro de uma resposta, para que a partir dela possa abalizar
suas acOes. No entanto, essa percepcdo do diagnostico ndo é unanime, para alguns, a
definicdo coloca um empecilho, antes inclusive do primeiro contato. O diagnéstico no

caso de Julio parece sempre estar acompanhado de um estere6tipo.
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No Rio (mudou de cidade por conta do tratamento) onde eu morava
nenhuma escola particular aceitava o Julio. A vaga sé existia enquanto
ele tinha...., enquanto ndo era revelado o autismo (diagnéstico). Uma vez
falado do autismo eles diziam que a cota de alunos especiais havia sido
atingida. Entdo adaptacéo na escola, a inclusdo é quase que uma iluséo.
Assim, muito dificil de se alcancar (Karina, mée do Julio).

Diferente do relato que abre essa discussdo’®, no qual a made nos diz que o
diagnéstico surgiu apos a filha ja estar matriculada na escola, inclusive ressalta que a
sinalizacdo para procurar por um profissional da satde veio da propria escola, Karina, vé
no diagnostico um dificultador. Ap6s mencionar o diagndstico de autismo as escolas ja
ndo estavam mais receptivas para receber seu filho, “a cota de alunos especiais havia sido
atingida”. Apesar de encontrarmos duas situacdes distintas e aparentemente contraditérias
sobre a presenca das criangcas com diagnéstico nas escolas, parece que as duas estdo
ancoradas na mesma logica: a que decide a necessidade de um diagnostico, seja para
informar ndo existir uma vaga para mais uma crianca especial ou para saber como lidar

com a diferenca.

Mais uma aproximacdo com o diagnéstico é possivel encontrar quando tratamos
da garantia de direitos. Em respeito as diferencas e peculiaridades préprias das criangas
com autismo, foi necessaria a elaboracdo de leis que protegessem os direitos individuais
dessa populacdo. Assim sendo, a legislacdo nacional indica o direito de todas as criancas,
sem excecdo, a educacao publica. No capitulo anterior, tais direitos foram elencados desde
0 estabelecido pela Declaragdo de Salamanca (1994), em que ficou definido ser a
educacdo escolar um direito fundamental. Também a Constituicdo Cidadd, a Constituicdo
Federal de 1988, que garante a escolarizacdo como direito fundamental da pessoa e dever
do Estado e da familia, como condicdo para o exercicio pleno da cidadania. A Lei
9394/1996, Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDBEN), determina a oferta
de mecanismos de inclusdo de criangcas com transtornos ou necessidades especiais,
preferencialmente, na rede regular de ensino publico federal, estadual e municipal; e a Lei
13.146/2015, Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), que regulamenta a inclusdo de pessoas com
deficiéncias no sistema educacional vigente com igualdade de direitos e oportunidades,

sem discriminacao.

' A Manuela nasceu em 2014 e entrou na creche em 2015. Ela esta na creche desde os 5 meses de vida.
Ela fica o dia todo na creche, ela entra 7:00 horas e sai 16:30 horas. A diretora é 6tima, ela que me
orientou e insistiu para eu levar a Manuela num neurologista. S6 que pelo SUS é tudo mais demorado,
qguando consegui marcar um neuro, ele falou para mim que ela era autista e eu ndo acreditei [...]
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S&o mais atuais as leis especificas ao autismo, como a Lei Berenice Piana (Lei
12.764 de 27/12/2012) que institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista. Essa Lei determina o status de deficiéncia ao
autismo e institui as diretrizes de inclusdo da pessoa com autismo. Também determina as
diretrizes da Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista. A lei prevé que é direito da pessoa com autismo ao diagnostico precoce,
para que possa ter alcance aos suportes e intervencdes necessarias ao seu pleno
desenvolvimento. Ainda mais recente é a Lei 13.977 de 08/01/2020, que cria a Carteira de
Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea). A norma foi
batizada de Lei Romeo Mion, nomeada tendo por referéncia, o filho do apresentador de
televisdo Marcos Mion que tem transtorno do espectro autista. Essa Lei altera a Lei
Berenice Piana, e a Lei n°® 9.265, de 12 de fevereiro de 1996. De acordo com a nova lei, a
Ciptea deve assegurar aos portadores atencdo integral, pronto atendimento e prioridade no
atendimento e no acesso aos servicos publicos e privados, em especial nas areas de saude,
educacdo e assisténcia social. A carteira serd expedida pelos 6rgdos estaduais, distritais e
municipais que executam a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista. A familia deve apresentar um requerimento acompanhado
de relatério médico com a indicacdo do cddigo da Classificacdo Estatistica Internacional
de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID). Assim, definindo e buscando
garantir direitos a pessoa com autismo surge o diagnostico a0 mesmo tempo como uma

obrigacdo e como direito.

O mesmo diagnostico que dificulta a entrada do Julio em uma escola regular,

garante a ele a sua insergéo.

[...] Quando saiu o diagnéstico do Jalio que ele tinha autismo e que
precisava urgentemente ir para um colégio que atendesse as
necessidades dele para ajudar na socializacdo, entdo de la para ca so
tive dificuldades... Todas as dificuldades: de alimentacdo, de adaptacéo,
de falta de pessoas na creche para atender as necessidades do Julio que
é um autismo severo ndo verbal... frequentava a escola sé 1 a 2 horas
por dia.[...] E durante a mudancga de cidade a nova escola também nos
recebeu muito mal num primeiro momento. Foi preciso a intervencéo da
psicéloga do CAPSI e de profissionais do CREI para mediar a chegada
do Julio e a ser aceito (Karina, mae do Jualio).

Ressaltamos que a vaga desejada s6 foi alcangada mediante intervencdo de outros
orgdos publicos. A garantia dos direitos da crianca com autismo representa uma

dificuldade a mais no cotidiano de pais e responsaveis. A situacdo vivenciada por essa
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mé&e, ndo condiz com o artigo 3° da Declaracdo Mundial de Educacéo para Todos (1990)

que reza:

Art. 3° - As necessidades basicas de aprendizagem das pessoas portadoras
de deficiéncias requerem atencéo especial. E preciso tomar medidas que
garantam a igualdade de acesso a educacdo aos portadores de todo e
qualquer tipo de deficiéncia, como parte integrante do sistema educativo.

Para reduzir o descumprimento das garantias constitucionais da criangca com
autismo, foi desenvolvida e divulgada uma campanha mundial de esclarecimento e
conscientizagcdo. O quebra-cabeca colorido estampado numa fita tornou-se mundialmente
conhecido como um simbolismo para o autismo justamente pelo fato de pecas de um
quebra-cabeca representarem o mistério e complexidade por trds do diagnostico do
autismo, um simbolo mundial da conscientizacdo relacionado ao TEA que é lembrado

anualmente pelas familias de todo o mundo no dia 2 de abril.

2 de ABRIL
dia MUNDIAL ¢

CONSCIENTIZACAO

doAUTISMO

Fonte: PLATEIA SOBRALENSE (2019). V'

Assim como surgiu o simbolismo mundial, foram desenvolvidos no ambito
nacional as resolucdes e legislacfes que estdo aos poucos abrindo oportunidades para esse
publico ter o seu direito garantido de acesso a salde e a educacdo. Nesse sentido, a Lei de
Diretrizes e Bases da Educacdo Brasileira (LDB 9.394/1996) afirma o direito a educacdo,
garantido pela Constituicdo Federal e em seu capitulo V trata da educacdo especial,
inicialmente, entendendo como especial os portadores de necessidades especiais. Em
2013, ha 7 anos, houve uma modificacdo por meio da Lei 12.796, no seu artigo 58,

quando incluiu no conceito de especial, ou portadores de necessidades especiais, antes

17

Disponivel em: https://plateiasobralense.wordpress.com/2019/04/02/2-de-abril-dia-
mundial-de-conscientizacao-do-autismo/- acesso em: 25. set. 2020
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restritos as deficiéncias fisicas, os educandos com deficiéncias mentais, transtornos

globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagéo.

Ja em 2018, ainda dentro da LDB (9.394/1996), Capitulo V, Artigo 58, houve
mudanca do paragrafo 3°. Conforme consulta no portal do Ministério da Educacéo®® antes
se dizia que a oferta de educacédo especial seria somente durante a educagdo infantil (na
faixa etéaria de zero a seis anos), e apos a modificagdo pela Lei 13.632/2018, a oferta da

educacdo especial se estendeu ao longo da vida.

Ao observar as datas vemos o quanto é recente as modificacdes legais para que a
pessoa com TEA tenha acesso a inclusdo escolar, o que revela a importancia da criacdo da
Lei Berenice Piana, ja citada e comentada. Na préxima sec¢do, intenciono refletir sobre o
cumprimento das leis que garantem o acesso a educagdo para além das exigéncias
impostas, mas das acBGes que constituem o cotidiano escolar da crianca com autismo,

dando forma ao que chamamos de incluséo escolar.

2.2 ACOLHIMENTO, APOIO E AMOROSIDADE: INCLUSAO
HUMANIZADA NA ESCOLA

Ao longo da pesquisa, foi possivel perceber presentes nos relatos das familias
tanto desconforto quanto satisfagdo com a incluséo escolar. Assim, parto do significado da
palavra inclusdo. Inclusdo, no sentido mais corriqueiro significa uma integracdo absoluta

de pessoas, neste caso, que possuem necessidades especiais ou especificas na sociedade.

Em alguns relatos os pais dizem sentir muitas dificuldades em lidar com a
inclusdo de seus filhos. Eles afirmam peregrinar em busca de escolas que possam acolher,
entender, aceitar e saber lidar com seus filhos. Alguns pais relatam o quanto é dificil ter
que trocar de escola mais de uma vez ao ano por conta de adaptagdo, ja outros relatam
dificuldades como ndo poder seguir o horario escolar, tendo que levar e buscar seu filho

em horarios distintos dos colegas.

Para muitas familias, a escola ¢ o Ginico meio de “terapia” da crianga com autismo
tanto para socializa¢do, convivéncia com outras criangas bem como pela oportunidade

para melhora do processo de fala, comunicacdo e interacdo. A escola chega a ser

*® http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/1ei9394 _Idbn2.pdf. Acesso em 29.set.2020.
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considerada por muitos pais como uma “tdbua de salva¢do” e/ou “rede de apoio”. Como

podemos verificar na fala do Adriano.

O cuidado da escola ndo é sé com o Marcos, mas é com todos e com a
familia. Nao sé ele, com todas as criangas, ndo é s6 o Marcos. A escola
como um todo.

[.]

Ela [refere-se a diretora do Centro de Educacdo Infantil] ja fez
piquenique, fez a inclusdo com locais parceiros, fez parceria ano
passado para fazer atividades junto... as criancas foram para area
recreativa, chamou o professor de educacéo fisica, preparou o Marcos
para ir naquelas bolas que eles fazem, aquela terapia com bolas, aquelas
bolas grandonas, que o Marcos ficou andando com a ponta dos pés, ...
ela correu atras de outras parcerias também, a diretora estd sempre
nessa atividade (Adriano, pai do Marcos).

O autismo apesar de ndo ser um transtorno descoberto tdo recentemente, a
presenca da crianca ou do sujeito com autismo convivendo em espacos coletivos e
democraticos como a escola, € uma novidade. Assim, é comum que a escola, 0s pais so se
deparem com a situa¢do quando uma crianga com autismo passa a frequentar uma escola
regular e estas familias com criangas ditas “tipicas” (termo usado na medicina) passam a

ter que conviver com as familias de uma crianga “atipica”.

Nesse momento, surgem 0s muitos preconceitos causados pelo desconhecimento
sobre o TEA. Surgem também as indmeras situacdes de constrangimento vivenciadas
pelas mées tanto da crianga com autismo quanto das demais criancgas. A dificuldade de
interacdo é resultado da condicdo do sujeito com autismo. A experiéncia vivida por
Marcos e sua familia nos mostra que a inclusdo é uma tarefa de todos os envolvidos.
Marcos nao ¢ visto como “o autista” do Centro de Educac¢ao Infantil, mas como mais uma

crianga que compde o corpo da unidade escolar.

N&o é porque ele é especial que a escola deixou ele isolado, de lado, pelo
contrario. Os amigos cuidam dele, pegam ele pela médo, cuidam do
Marcos e qualquer situacdo de risco ainda avisam a professora. A
diretora preparou o todo. Tudo é o cuidado... as criancas ao ver o
Marcos chegar na escola, vao ao seu encontro receber ele para levar até
a sala, até a fila.

[.]

Eu tenho um colega que tentou incluir um filho especial até que
descobriu que quando estava em crise ele ficava trancado no refeitério e
esse pai (meu colega) desistiu... ficou triste e para ndo ter problemas
preferiu tirar o filho da escola. Aqui mesmo (no GAAPE) escuto alguns
pais falando que seu filho ndo esta incluido na escola. Marcos hoje néo
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sabe escrever, mas conhece as letras de seu nome, devido ao trabalho do
colégio, ele sabe pegar todas as letras do seu nome, formar e colar. E
colocar em ordem certa. No colégio tem um mural com as atividades do
Marcos... A inclusdo dele na escola facilitou até a inclusdo no GAAPE
(Adriano, pai do Marcos).

Todas as criancgas estdo envolvidas na inclusdo do menino. Essa experiéncia de
inclusdo est4 ancorada em uma concepc¢édo de educacdo. Uma concepc¢édo de educacao que
traz em si, principios como a solidariedade, o cuidado e o afeto, no sentido de sentir-se
também responsavel pelo outro. Assim, é uma concepcdo de educacdo na qual a incluséo
ndo é da crianga que ndo se encaixa e, precisa se adequar ao espaco e a vida organizada
naquele lugar antes dela chegar. E uma concepgao que entende que a vida é dindmica, que
tudo muda o tempo todo, que a inclusdo é um dever de todos. O outro, o diferente, chega
na escola e altera a escola, porque a chegada do outro, seja a alteridade radical (SKLIAR,
2003) ou ndo, sempre modifica alguma coisa. Se o sinal que alerta para o recreio € um
incdmodo para uma crianga, por que ndo se é possivel pensar numa outra possibilidade de

alarme diferente que ndo seja inconveniente para nenhuma pessoa?

As dificuldades que encontramos sobre a inclusdo, no espago escolar, estdo
impregnadas na sociedade que ndo esta disposta a alterar sua forma de vida, que segue 0
entendimento de que a maioria estd sempre certa. O que ndo é um incébmodo para quase

todos, ndo necessariamente é bom para todos.

Se a escola é um espaco publico de garantia de direitos, ndo é a crianga com
autismo que deva se adequar a uma escola regular e sim a escola contemporanea se
adequar aos novos sujeitos que por muito tempo estiveram afastados do cotidiano escolar.
Somos diferentes, isso e fato. Por isso, 0s espacos publicos e de acesso e direito de todos,
devem sempre se adequar e se adaptar as necessidades da populacdo a que atendem.

Essa concepc¢édo de educacdo que acolhe, que tem a alteridade como principio é o
que chamamos de uma concepcdo de educagdo humanizadora. Ndo no sentido de receber o

outro com suas necessidades apenas, mas que vai pela educa¢do humanizando a todos.

Freire classifica a si mesmo como um educador humanista e direcionou
seu trabalho e toda uma obra pedagdgica em prol de um mundo mais
humanizado. Nessa perspectiva, entendemos que a pedagogia freiriana
assume posicdo radicalmente comprometida com as lutas por
humanizacdo e resisténcia contra toda e qualquer forma de
desumanizacdo em relacdo a vida concreta das pessoas (ZITKOSKI,
2017, p. 210).
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Nesse aspecto, a “vocagdo para humanizagdo” (FREIRE, 2018) estd impressa na
natureza humana que se expressa visivel na busca do “ser mais” e em constante procura
do conhecimento de si mesmo ¢ do mundo. “Diante das realidades opressoras que
desumanizam homens e mulheres no mundo todo, o que devemos fazer, enquanto
auténticos humanistas, é lutar de forma esperancosa e autocritica pela transformacdo da
sociedade e da cultura de opressao” (ZITKOSKI, 2017, p. 211). O oprimido sera sempre

o outro, o diferente, o “anormal”, o deficiente.

Para trabalhar com gente, parte-se do principio que é preciso gostar de gente. Por
isso a importancia de humanizar-se e ter esperanca de que é possivel a inclusdo ocorrer.
Além disso, sabemos que as experiéncias podem ser menos dolorosas quando h& amor,
afetividade e acolhimento. Compreendemos o amor pela perspectiva freiriana que

conforme Fernandes (2010),

se da na concretude da produgdo de sentido e do sentir amorosidade/amor
como uma potencialidade humana que remete a uma condi¢do de
finalidade existencial ético-cultural no mundo. Uma amorosidade
partilhada que proporcione dignidade coletiva e utépicas esperancas em
que a vida é referéncia para viver com justica neste mundo (p. 37) (grifos
do autor).

A amorosidade freiriana percorre todo o trabalho do autor e se materializa no

afeto como compromisso com o outro. Para Freire, 0

amor é um ato de coragem, nunca de medo, 0 amor é compromisso com
os homens. Onde quer que estejam estes, oprimidos, o ato de amor esta
em comprometer-se com a sua causa. A causa da sua libertacdo. Mas, este
compromisso, porque é amoroso, é dialogico (FREIRE, 2018, p. 111).

Necessita interesse, escuta pelo o que o outro tem a dizer. A amorosidade
apareceria na inclusdo como um cuidado que inclui o outro nas defini¢bes e decisGes.
Quando a avo do Fabiano nos fala sobre sua experiéncia com a inclusdo, nos aponta o
tratamento “diferenciado” como exclusdo do neto, como desamor, o que podemos chamar

de desumanizacao.

Entdo, tive sim dificuldades porque como ele é autista, as professoras
viam ele de outra forma. Ai ele ndo poderia entrar com outras criancas...
tinha que entrar mais tarde e sair mais cedo, devido a ele ser autista... eu
acho que tinha um pouquinho de barreira também. Falta um pouquinho



57

de amor da pessoa. Como 0 menino era autista .A gente ta sozinho... o
negocio foi dificil (Ligia, avo do Fabiano).

O que muitas das vezes, pode ser interpretado como cuidado, quando néo
decidido com o outro, pode ser compreendido como uma arbitrariedade. A proposta da
escola de que Fabiano entrasse depois das demais criangas, quando elas ja estivessem
acomodadas, longe do tumulto normalmente gerado no horéario da entrada, j& que o
barulho e a aglomeracdo o incomodam, pareceu para av0, uma tentativa de afasta-lo do
convivio dos demais. Evitar que o0s outros responsaveis compartilhassem do
comportamento “anormal” do seu neto. A avé do Fabiano ndo foi a Unica familia a
reclamar da necessidade de cumprir um horéario alternativo. No caso de Marcelo, Eduarda,
sua mde relata que a escola chegou a mencionar certa preocupacdo em ter que justificar as

outras familias que Marcelo era uma crianga com autismo.

Eu buscava ele antes no horario de van escolar. Inclusive no comeco eles
me pediram para sair escondido para as outras maes ndo o verem saindo
cedo, porque sendo poderia dar algum problema e elas ndo queriam
explicar o motivo. Entdo assim acho que ainda tinha um pouco de
rejeicdo ainda, ao meu ver (Eduarda mée do Marcelo).

As falas acima descritas nos levam a refletir mais uma vez sobre o sentido de
esperancar. Compreendendo que um dos significados do termo é confiancga, parece-nos
necessario confiar na possibilidade de construcdo de uma sociedade, na qual ninguém
precise se esconder mais. E necessério acreditar na construcio de uma escola menos
violenta, menos cruel, mais inclusiva. Uma escola que comunica, que decide, que impde
regras prévias a chegada do outro, € uma escola fechada a alteridade, e por isso,
impossibilitada de propor a inclusdo, o que busca na verdade é uma oportunidade de

adaptacéo do diferente ao espago-tempo da mesmidade.

Skliar (2003), nos provoca a pensar sobre a espacialidade e a temporalidade do
outro. A sociedade do controle estabelece uma espacialidade e uma temporalidade central
e se organizando em torno de uma forca centrifuga s6 apresenta uma possibilidade para a
inclusdo, assumir essa espacialidade e essa temporalidade, o espago-tempo da mesmidade.
O que em nome de uma suposta aceitacdo da diferenca, escondida nos discursos sobre
tolerancia ou diversidade, encerrem o conflito. Entretanto, com o fim do conflito, o outro

pode se tornar cumplice de seu proprio aniquilamento.
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Ideia que dialoga com o pensamento freiriano do oprimido que hospeda em si 0
opressor. Ao ndo se reconhecer objetificado pela opressdo, o oprimido observa sua
condicédo e tem no modelo do opressor, a sua expectativa (FREIRE, 2018). Esse binarismo
oprimido-opressor, impede-nos de reconhecer 0s processos de opressdo presentes na
relacdo. De forma similar, Skliar (2006), denuncia que os argumentos acerca da presenca
da diferenga na sociedade estdo pautados na oposicdo binaria entre a inclusdo e a
exclusdo. Assim, nos provoca a pensar no que cle denomina “mal-entendido das
diferencas em educacdo: diferencas filoséficas (a questdo do outro) e diferencas politicas

(a obsessdo pelo outro)” (p. 20).
O autor, em didlogo com Jacques Derrida compreende a necessidade de

fazer uma distingdo crucial entre o termo “diferenca” (em francés
“difference”) e o que ele designa por “différaance”. A “différaance” —
termo que é invencdo do autor em questdo — seria a anarquia que
improvisa, uma anarquia portadora de uma alteridade que escapa sempre
ao mesmo e ao idéntico. Esse novo conceito permite pensar no processo
de diferenciacdo para além de todo o tipo de limites, sejam estes
culturais, nacionais, linguisticos etc.

A “différaance” ndo ¢ uma distingdo, uma esséncia, ou uma oposicao,
mas um movimento, uma referéncia a alteridade, a uma heterogeneidade
que ndo é, em principio, oposicional. As diferencas sdo, isso sim,
diferencgas politicas e, portanto, diferencas de oposicao.

Esta ultima questdo nos remete, entdo, ao problema da obsessdo pelo
outro, quer dizer, a transformagédo do outro em outro especifico, material,
portador de um trago ou de uma marca identitaria — que pensamos ser-
particular. Digamos, para comecar, que esse outro especifico nunca é o
mesmo, ainda que exista a obsessdo de torna-lo o mesmo: é a nossa
obsessdo que muda de outro, inventa, fabrica e traduz outro, sempre
outro, a cada dia. (SKLIAR, 2006, p. 21-22)

A obsessdo pelo outro se da pela incapacidade de pensar a diferenca. Assim
intenciona-se criar uma marca identitaria: somos nos e os outros. Como se todos 0s outros
fossem de alguma forma, outro mesmo. Ancorados em uma logica que se sustenta pela
dicotomia, parece ndo encontrarmos saida. Fatima, a mée do Rodrigo, ao relatar seus
incdbmodos com a recep¢do da escola, demonstra-nos que a situagdo de enfrentamento

parece ser entre a escola, pessoas que compdem esse espaco especifico, e a familia.

Ele estava com uma professora ano passado que veio da [escola] Paulo
Freire e ela sabe trabalhar com isso.[...] E foi o que eu falei pra escola
nova, eu entendo que é uma turma que tem 27 alunos para 1 professora
sO, entdo assim, ndo foi feita a reducdo de turma, eu entendo que as
outras criangas merecem a mesma atencdo, porque se fosse mae eu vou
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reclamar disso também, eu entendo que ndo tem educadora, eu entendo
isso tudo, mas eu também quero que vocé entendam que eu tenho um
filho com uma necessidade e ndo tenho culpa que ele tem, e que ele tem
uma Lei que o ampare. Isso ok! Me coloquei a disposicdo para ficar 14
enquanto o mediador ndo chegasse e 0 mediador chegando eu saia, para
ele ndo perder e para... Ai falaram ndo, ndo pode, porque a lei néo
ampara. Eu falei: o que vocé vao fazer? Com uma turma desse tamanho,
s6 com uma professora, eu ndo posso ficar aqui, se uma crianga que ta
vindo de uma escola que, no maximo, ndo chegava a 150 criancgas, para
uma escola que vai de 900 a 1000 alunos (Fatima, mée do Rodrigo).

Quando Fatima diz entender a dificuldade da escola pelo numero de alunos, pela
auséncia da mediadora, pela possivel cobranca dos familiares das outras criancas, parece
concluir mesmo que a presenca de seu filho na escola é o problema, mas a lei garante sua
permanéncia. Serd mesmo que o problema é a presenca do “diferente”, ou o problema esta
numa escola®™ cujos alicerces teéricos e metodoldgicos estdo fundados em uma concepcéo

de educacdo para 0 mesmo?

Refletindo ainda com Fatima remeto-me a Skliar (2006) quando o autor nos
provoca pensar as possibilidades trazidas pelas reformas. Se a questdo é mudar por conta
da lei partimos de uma perspectiva equivocada, segundo o autor, constituindo uma
metastase e ndo uma metamorfose. Na metamorfose entende-se uma mudanca completa de
forma, natureza ou estrutura, uma transformacdo (SKLIAR, 2006, p. 26). Ndo que a lei
ndo seja importante e necessaria, mas ndo pode ser o principio. Ainda que a presenca da
crianca na escola seja a concretizacdo de um direito e, por isso, deve haver lei para fazer

esse direito ser cumprido, ndo podemos reduzir a educacdo ao puro legalismo.

Skliar (2006) ainda enfatiza um curioso paradoxo com relacdo a ideia de
integracdo, pois por um lado toda a escola “deveria abrir suas portas de modo
incondicional, sem interferir na entrada daqueles que estdo ou ainda ndo estdo nela”, mas
por outro lado ressalta que “ndo deveria fazé-lo sem que uma lei ou um texto o indicasse
ou obrigasse”. Na fala de Fatima, como mae, ela se coloca a disposi¢do da escola para ser
acompanhante do filho enquanto néo tivesse educadora garantindo assim a inclusao de seu
filho, mas € logo informada de que ndo poderiam aceitar pois a mesma lei ndo ampara. A
espera dessa educadora (mediadora) foi acordada entre a mée e a escola, como condic¢éo

para incluséo de seu filho. Seria a “burocratiza¢do” do outro?

' Essa critica ndo é direcionada a uma escola especifica, mas ao modelo de escola moderna.
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[...] uma primeira discussdo que ndo se refere ao tempo futuro (o que
faremos com os “diferentes”?) sendo muito mais ao tempo passado (o que
temos feito com as diferencgas até aqui?). Entdo: o que significa abrir as
portas para os alunos chamados de “especiais”? (SKLIAR, 2006, p. 26)

Pensar o “outro” como diferente, seja na aparéncia ou no comportamento, €
contraditério ao que leis e reformas promulgam. Skliar (2006) nos traz uma reflexao sobre
a quem cabe pensar o problema pedagdgico em relacdo a todas as diferencas e nos

responde:

A resposta, parece-me, € muito simples: o problema é de todos, em todos
os niveis da comunidade educacional. Ndo é do “diferente”, ndo é do
professor, ndo € das familias, ndo é dos outros alunos. (SKLIAR, 2006, p.
27).

Retomo a Rodrigues (2006) e a necessidade de distinguir as duas dimensfes da
inclusdo: a inclusdo essencial e a inclusdo eletiva. Quando reconhecemos a inclusdo como
essencial € garantido e assegurado acesso e participacdo sem discriminacdo, ou seja,
ninguém pode ser discriminado por conta de uma condicdo pessoal no acesso a educacéo,
saude, estd diretamente relacionado a leis e direitos. J& quando se trata da inclusdo na
dimensao eletiva esta deve garantir que, independente de qualquer condicdo, a pessoa tem
o direito de interagir com quem bem entende. O que ndo pode € haver a inclusdo essencial
e dentro da escola o aluno de inclusdo ser visto como o “diferente”, com uma “marca
identitaria”. Ndo basta apenas ofertar acesso na sociedade, mas assegurar a possibilidade

de opcdes e escolhas.

Trata-se de uma mudanca na concepcdo de educacdo. Em uma concepcgdo de
educacdo ancorada numa perspectiva mercadoldgica, produtivista que incentiva 0 sucesso
individual, a crianga com autismo sO tem um lugar: a exclusdo na inclusdo. A pesquisa
traz indicios que ao serem analisados vao construindo evidéncias de que o didlogo- como
abertura ao outro é um caminho para diminuir as dificuldades e visibilizar os entraves que
precisam ser enfrentados pela escola, pelas familias e por toda a sociedade para se pensar
uma escola de todos. A inclusdo de novos sujeitos a um ambiente ja definido causa
conflito, mas a escola, como espago comum, nunca foi espago de consenso. A incluséo
requer uma mudanca estrutural da educacdo e da escola. Assim, como uma sociedade

democratica nunca sera também. O relato da Karina abaixo descrito, quando em dialogo
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com outro relato, nos permitiu verificar o qudo complexo é esse espaco: outra escola

possivel.

A dificuldade na inclusdo escolar estd na falta de profissionais
habilitados para lidar com autismo, falta de qualquer profissional que as
vezes até a propria escola, a propria creche ja funciona com nimero
reduzido de profissionais para atender a todas as criancas que séo
saudaveis e nao tem um especifico para lidar com o autismo.[...] E ai eu
percebi um rodizio muito grande de pessoas para ficar com o Julio. Até
gente da cozinha... que eu chegava para buscar uma hora ele estava
sozinho num canto do patio com a profissional da cozinha, tinha gente
qgue eu nem sabia de onde era e que estava dando conta do Julio e
geralmente separado dos coleguinhas. E assim, tenta-se um dialogo, mas
o resultado é... complicado (Karina, mae do Julio).

Ao analisarmos a fala de Karina, mée adotiva de Julio, ressaltando que a cada vez

que chega a escola o filho esta com uma pessoa diferente ou num local diferente que néo

seja a sala de aula e separado dos amiguinhos, e o quanto isso parece lhe causar

incomodo, fazemos uma comparacdo com a fala de Adriano, pai de Marcos que ao chegar

a escola para buscar o filho e se depara com ele, fora de sala, longe dos amigos porém

adormecido no colo da diretora relata achar lindo a atitude desta. Sera que € ruim o fato

do aluno com autismo ndo estar todo o tempo somente dentro de sala de aula? Serd que

essa crianca estar dentro da escola mas em outros ambientes, com outros profissionais nao

pode trazer outras possibilidades para a inclusdo? Adriano e Karina possuem

compreensdes distintas, de situacdes similares, porém ndo exatamente as mesmas. Nao é a

mesma escola, ndo sdo as mesmas pessoas. Para Adriano,

[...] eles tratam o Marcos tdo bem, que na sala da diretora, um dia eu
cheguei 14 e ele estava dormindo, no colo da diretora, eu fiquei até assim
(reacdo de espanto)... porque é o tratamento que ela da. Sabe? Porque
tem o amor dela, que ela também tem um irméo que tem uma deficiéncia,
ele é deficiente. E 0 que acontece? Ela viu a luta nos anos 80 que a mae
teve, né? E hoje o irmédo dela se formou em educacéo fisica. E, e
naqueles anos ndo tinha inclusdo, era dificil. Ela abracou a causa
(Adriano, pai do Marcos).

O sentimento, a recepcdo de Adriano para a maneira como a escola conduz a

inclusdo de seu filho é distinta da compreensdo, da expectativa e até da necessidade que

Karina sente em relagdo a escola e a inclusdo do seu filho. Essas diferencas véo

confirmando que ndo ha um modo de fazer uma escola inclusiva, mas modos de fazer

construidos com os sujeitos envolvidos.
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Retomando ao relato de Karina, muitas perguntas emergem: Sera o incémodo da
mé&e, encontrar o filho com alguém a quem ela nunca foi apresentada? Sera que o
incomodo ¢é encontrar o filho com a “a profissional da cozinha”? Sera que o incomodo ¢
encontrar o filho isolado das demais criancas? Adriano, encontrou seu filho no colo da
diretora, a pessoa que o recebeu no momento da matricula, com quem sempre conversa ao
deixar o filho na escola. No relato abaixo, encontro Karina queixando-se de falta de
dialogo. Quando diz: “Mas nem sempre eu escuto 0 que eu quero”, interpreto ndo como
uma fala de alguém que ja antecipou uma resposta, mas de alguém que ndo se sente
ouvida. Parece-me que as respostas sao sempre as mesmas, respostas prontas. O dialogo
sO se estabelece quando os sujeitos estdo abertos um ao outro. Para a sua efetivacdo

necessita de uma escuta interessada.

Sempre fui recebida [pela escola]. Mas nem sempre eu escuto o que eu
quero. Eu nunca encontrei assim... boa vontade em fazer alguma
mudanca para atender as necessidades especiais do Julio. Entdo eu
escutava muitas coisas, muitas falas, muitas desculpas, e quase sempre a
culpa era minha e do Julio. A minha porque ndo dava medicamento ou
ndo dava disciplina necessaria em casa para o Julio se adequar a escola
ou a escola tava sempre num discurso de se isentar de culpa ou
responsabilidade em relacdo ao Julio.[...] Entdo assim o didalogo nunca
funcionou, nunca ninguém me apresentou uma estratégia para o Julio de
trabalho e eu sempre argumentava que mesmo ele ficando duas horas na
escola que eu queria que essas duas horas tivessem alguma qualidade e o
que eu vi que nessas duas horas o Julio passava a maior parte do tempo
vagando no patio (Karina, mae do Julio).

Neste fragmento, percebemos que a escola, embora receba a mée e a criangas, nao
as ouve. A voz da mae nao tem ressonancia, ndo tem receptividade e acolhimento. Incluir
significa criar espacos de interatividade reais, espagos de reconhecimento do outro como
membro, como parte integrante do todo. De forma que sem ele (a parte) o todo jamais sera

completo. Nas palavras de Rodrigues,

a escola que pretende seguir uma politica de educacdo inclusiva (EI)
desenvolve politicas, culturas e praticas que valorizam a contribuicdo
ativa de cada aluno para a formagdo de um conhecimento construido e
partilhado — e, desta forma, atinge a qualidade académica e socio cultural
sem discriminacédo (2006, p. 302).

O autor vem chamando a atencdo para o uso do conceito educacgdo inclusiva.

Segundo Rodrigues (2006), a contradicdo entre a letra da lei e a pratica nas escolas,
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contribui para a realizacdo de um uso da educacao inclusiva mais como programa politico
do que uma experiéncia cotidiana. Para o nascimento de uma escola inclusiva para além
dos discursos, ha de se romper com a escola tradicional, ha de se romper com as reformas

educacionais.

A perspectiva da EI [Educacdo Inclusiva] é sim bem oposta a da escola
tradicional: € inclusiva ao promover uma escola de sucesso para todos, ao
encarar os alunos como todos diferentes e necessitados de uma pedagogia
diferenciada (Perrenoud, 1996) e ao cumprir o direito a plena
participacdo de todos os alunos na escola regular (RODRIGUES, 2006, p.
304).

Na experiéncia do Marcos pai do Adriano, é possivel ver movimentos em dire¢do
a essa outra escola, na figura da diretora trazida por Adriano, podemos inferir que exista a
compreensdo de que a inclusdo é um dever, mas também em direito da escola. Ao
considerar a inclusdo um direito da escola, exige receber 0s apoios que julga necessario
como o professor de Educacdo Fisica e a mobilizacdo da comunidade para a Caminhada
pelo dia Mundial da Conscientizacdo do Autismo. A familia e a escola ndo se colocam
como opositores, mas como companheiras. Ndo € a escola uma instituicdo benevolente,

mas consciente de seu papel na sociedade.

Ao longo da composic¢do deste estudo, pelos dialogos construidos com os sujeitos
da pesquisa, bem como a teoria fui sendo levada a uma discussdo necessaria: a distin¢do
dos termos “inclusdo” e “integracdo”, que nos traz a seletividade alimentar como um mote

para provocar o didlogo entre a familia e a escola.
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3 DA INTEGRACAO A INCLUSAO: A EMERGENCIA DE UMA OUTRA
ESCOLA

Dando continuidade ao dialogo com as familias em busca de compreender, pela
narrativa de suas experiéncias, suas percepcdes sobre a inclusdo escolar, deparo-me
novamente com a necessidade de buscar os sentidos e significados das palavras. Neste
capitulo que traz a seletividade alimentar, mais uma experiéncia que denuncia a
necessidade de alterar um ambiente e as relacfes que sdo estabelecidas nele, a palavra
adaptacdo, tdio comum ao ambiente escolar e aos demais grupos que buscam apoiar a
inclusdo escolar aparece com um desafio a ser enfrentado e, por isso, um termo a ser
tensionado. A discussdo acerca da adaptacdo nos leva ao ja discutido dilema entre
integracdo e inclusdo, que neste trabalho nos levard a buscar o sentido da palavra
emergéncia, como insurgéncia, manifestacdo que se coloca presente, independente do

NOSSO querer.

O aspecto relativo a seletividade alimentar serviu inicialmente como um recorte
para a escolha e definicdo dos sujeitos da pesquisa. Buscando unir minha formacao
académica e atuacdo como nutricionista além da minha praxis com atendimento as
familias de criangas com autismo a discussdo acerca da inclusdo escolar, o tempo de
permanéncia da crianca com seletividade alimentar, pareceu-me mais uma dificuldade
enfrentada pelas familias e unidades escolares. Dessa forma, este capitulo serd organizado
em dois topicos: “Alimentacdo na escola: momentos de (in)sensibilidade” e “Integracao

escolar, Inclusdo escolar ou uma escola de/para todos”

3.1 ALIMENTACAO NA ESCOLA: MOMENTOS DE (IN)SENSIBILIDADE

Sabemos que na educacdo infantil, compreendida como uma etapa da Educacéo
Basica, assim definida pela faixa etaria de 0 até 5 anos de idade, € um momento em que a
nutricdo tem um aspecto extremamente relevante para ajudar no desenvolvimento e
crescimento saudavel. Dentro das diretrizes da alimentacdo escolar estd no art. 2°

paragrafo VI:

o direito a alimentacdo escolar, visando a garantir seguranca alimentar e
nutricional dos alunos, com acesso de forma igualitaria, respeitando as
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diferencas bioldgicas entre idades e condi¢des de saude dos alunos que
necessitem de atencdo especifica e aqueles que se encontram em
vulnerabilidade social.” (BRASIL, 2009, Art. 2)

E nos primeiros anos de vida que se inicia a construcdo dos habitos alimentares, a
introducdo dos alimentos, a formacao e estruturacdo de um ambiente adequado para as
experiéncias alimentares que serdo muitas das vezes, decisivas na aceitacdo dos novos
alimentos. O ambiente, a forma de ofertar o alimento, os habitos alimentares, pode tornar
a experiéncia alimentar mais agradavel e estimulante para a crianca. As questdes
alimentares podem estar ligadas a fatores comportamentais, sendo assim, proporcionar um
ambiente adequado, tanto em casa quanto na escola, pode melhorar e muito a qualidade da

alimentacéo dessa crianca.

A convivéncia diaria com familias de criangcas com autismo me fez compreender
e perceber que o fator seletividade alimentar poderia ser mais um obstaculo no arduo
processo de inclusao escolar de criangas com autismo, sofrido por toda a familia. Pois esse
aspecto, parecia constituir para algumas criangas em limitador do tempo de permanéncia
destes alunos na creche e/ou nos Centros de Educacgédo Infantil, conforme observamos em

alguns relatos de pais entrevistados que sao apresentados neste capitulo.

Embora o autismo ndo seja uma deficiéncia (e sim uma condi¢do), muitas
pessoas, por falta de conhecimento o percebem e identificam a pessoa com esta condicéo
como alguém deficiente, ou anormal. A ideia de anormalidade ou deficiéncia que ha muito
vem sendo questionada, produz ecos na sociedade e consequentemente na escola,
indicando que o seu fim estara presente quando igualarmos a todos, neste caso, a escola
esforga-se para aproximar essa crianga 0 maximo possivel do comportamento “normal”.
Nesse sentido seguimos com Skliar (2003, p. 158), para quem “a deficiéncia ndo é um
problema dos deficientes e/ou das suas familias e/ou dos especialistas. A deficiéncia esta
relacionada & ideia mesma da normalidade e a sua historicidade”. E possivel observar no
relato da Eduarda, mde do Marcelo como a diferenca tende a ser afastada e o termo
substituto € a adaptacdo. A mae relata que a escola buscou adapta-lo ao espaco escolar,

seguindo as normas e regras ja estabelecidas.

Foi bem dificil, do come¢o ao fim do ano. Eles ndo fizeram a inclusao,
nao fizeram alimentacdo. Em todo o processo de adaptacdo dele eu tive
dificuldade... quando ele entrou na escola, foram quatro meses de
adaptacao, ele sé ficava meia hora, as vezes uma hora, as vezes so de
manh& ou as vezes s6 a tarde. Depois comegou a seletividade alimentar,
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ele ndo comia exatamente nada na escola. E, conforme foi o andamento
da situacdo eles foram tentando fazer a adaptacéo, mas sempre recuando
com 0s processos alimentares dele, sempre dando uma desculpa com o0s
processos alimentares dele (Eduarda mée do Marcelo).

A fala da mée do Marcelo demonstra, nas entrelinhas o sentimento de impoténcia
diante da atitude da escola, sempre colocando obstaculos a presenga da crianga no espaco
escolar. Quando citado o surgimento de uma seletividade alimentar a mée relata que foram
tentando fazer as adaptacOes, mas sempre “recuando com os processos alimentares dele,
sempre dando uma desculpa”. Dessa vez, a ideia de adaptacdo nédo seria do Marcelo, mas
da escola, na oferta da alimentacdo. De que forma a escola poderia se adaptar as
necessidades alimentares daquela crianca? Entrou ai mais um obstaculo a inclusdo do

Marcelo: a seletividade alimentar.

O TEA, além de atingir um conjunto complexo de deficiéncias e alteracbes
cerebrais que afetam as a¢Ges comportamentais, involuntarias na maioria das vezes, ainda
compromete o processamento sensorial (disfuncdo). Carreiro (2018) coloca que muitas
dessas criancas com autismo “possuem uma sensibilidade sensorial exacerbada” e talvez
seja o “aspecto mais desafiador do tratamento” além de questdes gastrointestinais
relacionadas ao autismo. A autora enfatiza que “a seletividade alimentar € um gatilho

importante para o surgimento de um ciclo de doengas inflamatorias repetitivas”.

(CARREIRO, 2018, p.132)

Essa disfuncdo sensorial € uma desordem neuroldgica onde todo o sistema de
auto regulacdo ¢ alterado e que afeta diretamente o desenvolvimento de atividades de vida
diaria para a crianca tais como alimentacéo, higiene, vestuario, atividades motoras (andar,

pular, correr, brincar) e a comunicacéo social (fala)®. Para Carreiro (2018):

A remissdo dos sintomas neurocomportamentais destas criancas com
seletividade alimentar sO sera possivel se houver uma atencdo especial
para tratamento das condigfes gastrointestinais e de destoxificacdo para
que elas possam voltar a ter uma alimentacdo, que progressivamente,
determine condicdes para sua melhora. (CARREIRO, 2018, p. 133)

O transtorno do processamento sensorial € detectado quando ocorre em extremos,
ou seja, torna-se uma experiéncia perturbadora, com impacto significativo sobre a

capacidade de desenvolvimento da crianca e suas atividades de vida diaria. Conforme traz

*° Entendemos que pensar a comunicacao social ndo se da somente pela fala, ha muitas outras formas de se
comunicar, porém isso ndo sera tratado nesse trabalho.
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a autora na citacdo acima é possivel reduzir sintomas comportamentais caracteristicos do

autismo tratando aspectos nutricionais e condicionando a uma melhor qualidade de vida.

Outra questdo relacionada a disfuncdo sensorial é que também pode afetar
diretamente o estado nutricional da crianca. E um assunto muito delicado para os pais,
pois acaba sendo uma queixa muito frequente na faixa etaria de 3 a 5 anos de idade,
periodo de creche e pré-escola. Essa preocupagdo com a alimentagcdo ndo se baseia apenas
na angustia pelo risco de caréncias nutricionais, mas também para evitar que as refeicdes
se tornem momentos de estresse para a crianca, a familia e muitas vezes para a escola. O
nivel de seletividade depende dos aspectos sensoriais de cada crianca, ou de alergias ou
intolerancias alimentares presentes, ndo ha como prever antecipadamente e pode causar

muito constrangimento.

No relato da Eduarda, a palavra adaptacdo aparece trés vezes. A palavra
adaptacdo, muito utilizada na escola como momento inicial, momento de recepcdo das
criangas, que para muitos pode buscar uma aproximagdo com 0 novo ambiente,
considerando uma relacdo de cuidado e atencdo a insercdo de uma criangca a esse novo
espaco, com caracteristicas e possibilidades diferentes, para outros, pode ser um

experiéncia bem mais complexa.

Normalmente, os dias, semanas ou meses, de adaptacao escolar, séo momentos de
tempo reduzido na escola, com o acompanhamento de familiares, buscando garantir o
estabelecimento de vinculo e confianca da crianca com esse espaco e as pessoas que 0
compde, dando a ela a seguranca que precisa. Entretanto, quando buscamos o sentido da
palavra adaptacdo, seu significado esta relacionado ao termo ajuste que pode ser entendido
como integracdo®!, como harmonia, até como um acordo. Ajustar algo em uma relagéo
significa acomodar para que fique bom para todos os envolvidos. E um processo de
negociacdo. Na escola, a ideia de adaptagdo também se constitui a partir dessa
compreensdo, mas para criangas pensadas, previstas para a convivéncia no ambiente

escolar.

Observamos pelos relatos dos pais, que além do sentimento de exclusdo e, por
vezes de indiferenca, percebido em relacdo as dificuldades da inclusdo escolar, quando
entra o aspecto alimentacdo o sentimento associa-se com uma angustia e temor ainda

maior nos pais dessas criancas, pois apesar da seletividade ser algo de dificil

*! No decorrer deste capitulo o termo integragéo sera discutido.
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entendimento tamanho numero de questdes que possam estar relacionadas as causas, a

alimentacdo entra como condicdo vital e isso € um tanto desafiador para os pais.

Segundo Stilpen (2018), “distarbios de modulagdo sensorial sao descritos em
80% dos casos de TEA e podem ser evidenciados através de alteracdes comportamentais
logo nos primeiros meses de vida” (p.172). O distarbio de modulag@o sensorial vai muito
além da seletividade alimentar, “pois envolve a organizacdo de sensagdes do corpo e do
ambiente. Caracterizam-se pela presenca de hipossensibilidade, hipersensilibidade ou uma
sensibilidade flutuante na percepgéo aos estimulos do ambiente”, seja pelo toque, carinho,
textura das roupas, texturas dos alimentos, cheiros diversos, movimentos intensos
(STILPEN, 2018, p. 173).

Ao pensar o equilibrio sensorial sendo necessario para integrar o corpo e o
ambiente dessa crianca com autismo, nos dirigimos & definicdo da palavra integracdo®,
que muito além dos aspectos sensoriais incide a possiblidades do processo inclusivo.
Integracdo tem como sinénimo a palavra inclusdo. Pode significar incorporagdo, agcao ou
efeito de incorporar, de unir os elementos num sé grupo. Ao pensar sobre politicas de
inclusdo o olhar é para a integracdo absoluta de pessoas que possuem necessidades

especiais ou especificas numa sociedade.

Apbs entender o sentido da palavra integracdo no sentido de integrar corpo e
ambiente e abordar aspectos sensoriais adentramos a importancia do entendimento da
integracdo sensorial para organizacdo cerebral, pois segundo Fonseca (2008), a integracdo
sensorial é primordial para o desenvolvimento de qualquer crianca e para a evolucdo do
seu potencial de aprendizagem porque, ndo s6 dirige o trafego das sensac6es, impedindo
que ocorram desintegracdes, como também diversifica a capacidade de processamento e
de organizacdo cerebral. Quando o disturbio da modulacéo sensorial afeta especialmente o
paladar e olfato, vai interferir diretamente na questdo da alimentagcdo da crianga, e sera
considerado mais um problema na adaptacéo escolar, principalmente na hora da refeicéo.
(FONSECA, 2008, p.325)

A teoria de Integracdo Sensorial foi desenvolvida pela terapeuta ocupacional
Anna Jean Ayres, entre 0s anos de 1960 e 1970. Segundo Ayres (1979), o funcionamento

cerebral e a forma como a informacéo sensorial é processada tem um forte impacto no

22 palavra integracdo aqui esta sendo descrita segundo definicdo do dicionério, porém ao longo do trabalho é
utilizada em duas situagdes distintas, a integracdo escolar como processo anterior a inclusdo e a integragdo
sensorial quando diz respeito a problemas de disfun¢do sensorial relacionados diretamente a seletividade
alimentar.
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comportamento adaptativo da crianca, defendendo a importancia do estudo da
"organizacdo da sensacdo para 0 uso". A Integracdo Sensorial € um processo
neurofisiolégico que se refere a capacidade do cérebro organizar e interpretar a
informacdo proveniente dos diferentes sistemas sensoriais, mediante o confronto de tal
informacdo com aprendizagens anteriores e memdrias armazenadas no cérebro (AYRES,
1979).

No relato da Karina percebemos a presenca da sensibilidade do seu filho Julio. O
sensorial de algumas criancas com autismo é tdo apurado a ponto de a crianca ndo
conseguir tocar o alimento, olhar para o alimento, quica experimenta-lo. E preciso pensar
essa integracdo sensorial como incapacidade do cérebro no processamento das

informagdes, um processo neurofisiolégico (AYRES,1979).

O Julio néo toca em comida, entdo é dificil para ele pegar um biscoito,
tocar num biscoito, tocar numa fruta. E a textura das frutas tambem ele
ndo aceita. O que geralmente é oferecido numa creche ou escolinha, o
Julio ndo aceita. A comida do Julio tem que ser mais molhada também.
Tem que ter sempre um caldo de feijdo ou de um molho para ele aceitar
melhor. Nem sempre a creche tem. E das vezes que eu me propus a botar
lanchinho na mochila para que ele pudesse ficar maior tempo na escola
isso também ndo foi autorizado. Entdo eu encontrei, eu s tenho
encontrado barreiras (Karina, mée do Julio).

Na fala da Karina, mée do Julio, observamos a sensibilidade sensorial alimentar,
mas ndo é s6 o alimento, a crianca com disfuncdo sensorial ndo vai conseguir tocar na
massinha, no 1apis, no giz de cera, na areia, algumas vezes nem no préprio caderno, papel.
Ao mesmo tempo em que a integracdo sensorial permite a crianga sentir, entender e
organizar a informacdo sensorial do seu corpo e do meio ambiente, seu oposto, a
disfuncdo sensorial, desintegra, faz com que esse entendimento se decomponha em varias

partes, perdendo sua coesdo e sua homogeneidade.

Quando pensamos na palavra adaptacdo também podemos agregar a palavra
adequacdo. Alguns pais sentem-se incapacitados mediante a negacdo do alimento pelos
filhos e eu, como profissional e pesquisadora, observo que o ambiente escolar tanto pode
ser dificultoso para o aluno com autismo, como pode ser muito favoravel no sentido de
atuar mais efetivamente no trabalho de educacdo nutricional e introdugdo alimentar das
criancas especialmente em se tratando da educacdo infantil, pois acaba trazendo uma

contribuigdo de acdo terapéutica para o estado de salde da crianga.
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Quantos foram os relatos de maes dizendo-nos ter conseguido inserir alimentos
béasicos como o arroz e feijdo na rotina alimentar de seu filho/a, bem como tirar a
mamadeira, a chupeta ou até a fralda por conta da ajuda e intervencao da escola. Na fala
de Adriano é nitida a influéncia da escola para melhora da alimentacdo e mudancas de

hébitos.

Para ele tinha que fazer tudo na mamadeira... A entrada na escola
ajudou, porque Marcos sempre ficava naquela dependéncia e foi na
escola que ele passou a aceitar tomar café com leite no copo, tomar leite
com nescau no copo, Marcos comecou a comer o arroz e feijéo [...] A
escola ajudou tanto que nessas férias foi uma luta terrivel. Estavamos
preocupados ele ndo estava comendo nada: arroz, feijdo, nada. Voltou as
aulas, chegou no colégio,no primeiro dia ele ja bateu (sic) 2 pratos de
arroz e feijdo. Ele voltou a comer essa semana, por causa da volta da
escola e ai, ficamos tranquilos (Adriano, pai do Marcos).

Carreiro (2018) aponta que a “refei¢ao € uma experiéncia sensorial complexa que
consiste na oferta de alimentos com sua aparéncia, odores, texturas e sabores, bem como a
presenca de outras pessoas incluindo o comportamento auditivo de suas conversas”
(p.131), ou seja, 0 ato de comer € mais uma experiéncia sensorial que o ser humano pode
ter. Observa-se que em criancas tém sido muito comum relatos de dificuldades
relacionadas a alimentacdo na escola, principalmente, devido as interferéncias do proprio
ambiente como barulho, ruido, além da qualidade da alimentacdo, pois o consumo de
alimentos industrializados e processados aumentaram significativamente. Desse modo, €
comum que muitas criancas com autismo apresentem um comportamento alimentar
extremamente restritivo, seletivo e com uma grande interferéncia de estimulos sensoriais

do ambiente.

Mesmo com essas interferéncias sensoriais a preocupacdo da alimentacdo é da

familia como também € da escola, como podemos verificar no relato abaixo:

No principio ele ficava o dia inteiro na escola, mas depois foi s6 o
pedagdgico, até meio dia, mas a diretora ndo queria que ele saisse sem
almocgar. Ele sempre aceitou almocar na escola. Acontece que depois ele
comegou a ndo aceitar a comer. [...]Jai a escola chegou a entrar em
contato preocupada pois uma crian¢a que a principio comia bem néo
estava aceitando mais o alimento... um dia conversando com a minha
cunhada ela falou para misturar a comida dele. (a cunhada trabalha na
escola)... porque ele ndo estava aceitando comida e ninguém estava
entendendo o0 que estava acontecendo j& que ele antes comia bem. Ai
minha cunhada pediu na cozinha para misturar tudo e ele sé esta
aceitando comer se for assim. Se ele ndo sente o gosto, aquela coisa da
textura, ele come, porque mistura tudo ele come, mas a gente também
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nao sabe se ele ver colocando, se ele vai aceitar ou ndo, mas assim se
for: arroz, feijdo, ovo e a farinha, tem que ser tudo misturado (Fatima,
mée do Rodrigo).

E nitida a quest&o da sensibilidade sensorial de Rodrigo. Ao apresentar a refeicio
com alimentos separados, este passou a nao aceitar mais e ao misturar tudo no prato
Rodrigo passa a aceitar novamente a refeicdo da escola. E possivel perceber no relato a
presenca de uma escuta cuidadosa aberta ao dialogo. A tia do Rodrigo, ao observar suas
dificuldades, faz uma proposta que € aceita e, no momento, vem dando resultado. Assim
vemos de um lado, um adulto que direciona o olhar para a situacdo querendo compreendé-
la, 0 que a faz conseguir “escutar” uma possivel resposta ¢ do outro, outro/s adulto/s
disposto/s a ouvir e experimentar. Esse olhar sensivel da tia para a situacdo, pode ser
entendido, justamente por ser ela proxima a essa crianga, conhecé-la em outros espacos,
possuir com ela outros vinculos afetivos. Da mesma forma, podemos inferir que a escuta
da escola também possa ter sido beneficiada pela relacdo que se estabelece entre os

profissionais e Rodrigo mediada por sua tia que também compde esse cotidiano.

Esse olhar sensivel, essa escuta cuidadosa em busca de uma comunicacao efetiva
considera o outro nas decisdes, aceitando as experimentagdes, embarcando na tentativa de
querer conhecer o outro. O relato da Maria, mae do Thiago, corrobora com essa reflexao.

Segundo a mae,

Na alimentagdo ele aceitava de tudo, o problema dele é com as formas,
por exemplo, a batata ndo pode ser cortada em palitos, ele ndo gosta tem
que ser cortada em quadrado [..]JA carne sempre tinha que estar
qguadrada, comia de boa, quando vinha aquela carne muito desfiada, néo
comia [...] A escola nunca mudou a forma de apresentacdo do alimento
dele. Nunca! Sempre disseram que ndo podia fazer para ele de uma
forma e para outros alunos de outra. Quando nédo era na forma que ele
aceitava, s6 comia arroz e feijdo puro ou macarrao e feijédo puro, porque
isso ele aceita (Maria, mde do Thiago).

A situagdo das criangas parece bem similar, diferente, porém, parece a abertura da
escola para resolver o problema. No caso de Thiago, a mée ja reconhece e sinaliza a
dificuldade com a forma. E o formato do alimento que lhe causa estranheza. Sera téo
complicado para a escola alterar o corte dos legumes? Quem sabe alternar? Aqui, vemos a
dificuldade de adaptacdo da escola. A escola ndo se vé disposta a alterar seu cotidiano

para auxiliar na inclusdo do Thiago.
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Ainda que a escola ndo veja possibilidade de alterar sua rotina, devido a possivel
sobrecarga de trabalho, ser& possivel um olhar diferente para necessidades diferentes? A
mée da Manuela relata uma conversa informal com a merendeira da escola e demonstra

satisfacdo em reconhecer abertura as necessidades da crianca.

Eu estive com a merendeira da escola. Ela veio conversar comigo e falou
qgue a Manuela, eles tratam diferente. Todas as criancas com carinho,
mas a Manuela tem um pouco mais de preferéncia por ser especial, entdo
ela que da comida para Manuela, e ela até repete, pois do jeito que ela [a
merendeira] d&, ela come.[...]Ela me falou que a maca, a Manuela néo
come a casca, ai ela pega o potinho pra Manuela, tem a paciéncia de
descascar tudo para a Manuela comer picadinha (Juliana, mée da
Manuela).

No relato da Juliana ao citar o carinho e atencdo da merendeira com Manuela
observa-se também a criacdo de um vinculo, um vinculo afetivo. Ainda que a escola ndo
esteja propondo uma grande transformacdo, busca atender individualmente as
necessidades alimentares da Manuela. Esse vinculo pode ser transformador no processo
inclusivo da crianca, facilitando sua presenca no espaco da escola. A seguir, apresento

mais dois relatos acerca do momento de alimentagdo na escola.

O ano todo de 2019 eles ndo me relatavam o que ele comia e como ele
comia. A agenda vinha: pouco; bom; muito pouco ou 6timo. Era isso que
eu tinha da alimentagdo dele. Quando eu perguntava ai eles falavam:
“ele comeu so feijdo e arroz”, “hoje eu consegui botar uma batata no
meio”, “hoje eu consegui botar um chuchu no meio...” mas nunca em
detalhes. Ele ndo come nenhum tipo de fruta, entdo lanche da manha e
lanche da tarde eu tenho que mandar de casa um biscoito, um suco ou

um Danone que ele aceite (Eduarda mée do Marcelo).

E um pouquinho seletivo porque as vezes certos alimentos que ele comia
na escola, dava assim uma diarreia nele, eu ndo sei qual alimento dava
diarreia nele, ndo vinha essa informacdao e ele estava na escola, algumas
vezes ele chegou a passar mal, ndo sei se com ovo ou misturado com
alguma coisa, ai ele as vezes vomitava (sic)(Ligia, avé do Fabiano).

A importancia do didlogo da escola com a familia perpassa pelas necessidades
bésicas da crianca e a alimentacdo é uma delas, conforme descrito no relato de Eduarda.
Observa-se que em criangas com autismo como € o caso do Marcelo, € muito comum
dificuldades relacionadas a alimentacdo decorrente da interferéncia de estimulos
sensoriais. Os aspectos sensoriais sao muito presentes nas criangas com TEA e por isso

muitas das vezes levam ao processo de recusa alimentar. Eduarda sinaliza a dificuldade
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com a falta de informagdes sobre a alimentagdo do Marcelo, mesmo quando questionada
diretamente, as respostas séo imprecisas. Como ela pode acompanhar esse processo sem

saber o que seu filho comeu, como aceitou comer?

A situacdo relatada por Ligia, avdé do Fabiano, ndo nos traz uma resposta
diferente. Ao investigar as causas da possivel seletividade alimentar no neto, a avd se
depara com a necessidade de informacgdes que deem possibilidade de elaboracdo de um
cardapio adequado e as formas como introduzir aos poucos, os alimentos necessarios ao
seu desenvolvimento e descobre ndo possuir, pois a Unica informacgdo que tem é que ele as
vezes, apresenta episédios de vomito. Mas quando? Seguido da oferta de qual alimento?

Essas informagdes, ela ndo consegue com a escola.

Considerando que uma crianca com autismo poder ser sensivel ndo sé ao
alimento como ao ambiente ndo seria importante questionar como estava esse ambiente

também?

N&o é incomum haver criancas que persistem com comportamentos peculiares e
seletivos até meados da infancia ou continuam pelas demais fases da vida ou até essa
recusa alimentar pode chegar a ser tdo caracteristica a ponto de uma crianga permanecer
longos periodos, oito meses ou mais consumindo um s6 tipo de alimento, como arroz por

exemplo.

Com isso, podemos compreender as dificuldades na alimentacdo de criangas com
autismo por suas diversas sensacdes. Em muitos momentos de reflexdo a partir das
entrevistas dos pais, questionei-me se ndo seria possivel a escola adequar a merenda a
aceitacdo sensorial dessa crianca. Quando digo adequar a merenda ndo é modificar o
conteudo, mas sim mudar a apresentacdo, a textura ou até a forma de arrumar o prato. Se
fosse possivel esse acolhimento inicial respeitando os limites sensoriais talvez, essa
crianga conseguisse permanecer por mais de 2 horas na escola. Isso é adequacao, ajuste, é
adaptacdo, mas ndo s6 da crianca em direcdo as normas impostas pelas expectativas da
mesmidade, mas da escola em busca de um encontro com essa crianga que também

compde este espaco.

Para adequagdo e adaptagdo ¢é preciso dialogo, “através do dialogo podemos olhar
0 mundo e a nossa existéncia em sociedade como processo, algo em constru¢do, como
realidade inacabada e em constante transformagao” (ZITKOSKI, 2017, p.117). O dialogo,

para Freire, ¢ relacdo que ndo anula a alteridade do outro. “O didlogo tem significacéo
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precisamente porque os sujeitos dialdégicos ndo apenas conservam sua identidade, mas a
defendem e assim crescem um com o outro. O diélogo, por isso mesmo, ndo nivela, ndo
reduz um ao outro. Nem ¢ favor que um faz ao outro” (FREIRE, 1993, p. 118). O dialogo
é comunhdo, é acolhimento ético do outro, € encontro amoroso de homens e mulheres que,
mediatizados pelo mundo, o pronunciam, isto é, o transformam, e, transformando-o, o

humanizam para a humanizagéo de todos.

O dialogo e o acolhimento dos pais de criancas com autismo nos levam a perceber
quais suas maiores tensbes no processo inclusivo. Percebo na minha praxis que a
seletividade alimentar € um desses incobmodos. E como a seletividade alimentar em
criancas na fase pré-escolar pode levar a atrasos no desenvolvimento e/ou desnutrigdo
deve-se ressaltar que essa preocupacdo se torna maior para esses pais. Por isso é preciso
dialogar e levar em consideracdo que para uma crianca com sensibilidade o ambiente
escolar, o barulho, a mudancga do local, o0 som de gritos de outras criangas, sdo fatores

9923

externos que podem de certa forma “desorganizar”” essa crian¢a levando a ndo aceitacdo

da refeicao.

Ao olharmos para a seletividade alimentar como decorrente de uma disfuncdo na
qual se sabe que a crianca vai apresentar maior ou menor sensibilidade (hiper ou hipo)
penso o quanto precisamos ressignificar o sentido da palavra sensibilidade para que todos
0os envolvidos nesse processo de inclusdo possam entender ou ao menos buscar

compreender e auxiliar nesse aspecto.

A sensibilidade aqui vai além da capacidade de perceber sensacGes fisicas, mas
no sentido de tentar, ou melhor, desejar “compreender 0 compreender do outro” (PEREZ,
2005). Trata-se de uma abertura interessada ao outro e a nova situacdo. A sensibilidade
apareceu nos relatos da mae do Rodrigo quando nos fala dos cuidados tomados pela escola
para que ele conseguisse se alimentar. Neste caso, vimos que Rodrigo era enxergado
também como o sobrinho de uma das funcionarias da escola, 0 que nos leva a perceber a
presenca de um vinculo extra escolar. A sensibilidade também aparece no relato da mée
da Manoela quando nos conta sobre a relagdo da merendeira escolar com sua filha. A mée

da Manoela reconhece que hd uma atencdo diferente quando nos diz que a merendeira

2 0 termo “desorganizar” ¢ utilizado para se referir a crianca com autismo que ao sentir-se perturbada por algum
motivo a leva a uma desestabilidade emocional, uma crise. Um termo que parece também necessario ser
problematizado, mas no escopo desta dissertagdo nao sera realizado, devido a opcéao de recorte estabelecido.
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tem: “a paciéncia de descascar...”. Em ambos os casos, vemos disposi¢do para escutar o
inaudivel. A isso, podemos chamar também de solidariedade.

Para Freire (2018) a solidariedade esta na possibilidade de encontrar solu¢ées com
0 povo, nunca apenas para ele ou sobre. Freire, ao tratar da teoria da acao antidialogica em
Pedagogia do Oprimido nos fala que “a teoria da acdo, exatamente porque ¢
revolucionéria, ndo é possivel falar nem em ator, no singular, nem apenas em atores, no
plural, mas em atores em intersubjetividade, em intercomunica¢do” (p. 173). Ao propor
uma teoria da acdo, da qual ndo se abstrai a reflexdo, mas cuida para que seu quefazer que
é préaxis, seja reflexdo e acdo para ndo cair no verbalismo, nem no puro ativismo, no

propGe o didlogo como elemento essencial para a revolugdo necessaria.

O diadlogo como exigéncia radical da revolugdo, responde a outra
exigéncia radical- a dos homens como seres que ndo podem ser fora da
comunicagdo, pois que sdo comunicacdo. Obstaculizar a comunicagao é
transforma-los em quase “coisa” ¢ isto ¢ tarefa e objetivo dos opressores,
ndo dos revolucionarios (p. 172).

Uma sociedade democratica que compreende a educacdo como direito e ndo como
um servico, do qual se pode abrir mdo, ha de se ocupar com a construcdo de uma escola
inclusiva, para além de titulos, certificados e discursos, mas feita de praticas cotidianas
solidarias. Parece-nos que para essa escola, mais humana, solidaria é necessaria uma
revolugcdo e ndo apenas reformas com vistas a conservar estruturas que expulsam os
incluidos, que provocam metastase e ndo metamorfose como nos diz Skliar. Né&o
precisamos de uma escola reformada, preparada para a inclusdo, mas precisamos € de
outra escola, de uma escola diferente, que se constitua como espaco escolar com a

diferenca.

3.2 INTEGRACAO ESCOLAR, INCLUSAO ESCOLAR OU UMA ESCOLA
DE/PARA TODOS

Ao longo de toda a pesquisa, uma necessidade foi sendo imposta, a necessidade
de nos deter sobre os termos utilizados cotidianamente para tratar de inclusdo. Sobretudo
aqueles mais corriqueiros que aparecem com muita frequéncia nos relatos de todos os
envolvidos que vao por vezes, criando “verdades”, solugdes magicas, quase sempre de

maneira simplista, desconsiderando a complexidade que envolve um assunto: a exclusédo
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de uma crianca na escola. Falar de inclusdo da crianga com autismo na escola regular é
tratar da exclusdo de pessoas ao convivio e ao acesso aos bens culturais produzidos ao
longo dos séculos. Assim, a necessidade de falar de inclusdo, nos remete ao seu termo

oposto, a excluséo.

Buscando compreender o termo a partir do referencial tedrico que sustenta esta
dissertacdo, recorremos a Oliveira (2017), quando situa Paulo Freire na discussao trazida
pela sociologia sobre o termo exclusdo social. Segundo o autor, Freire, apesar de estar
diretamente envolvido em programas especiais em diversos paises do chamado Terceiro
Mundo, entre a segunda metade da década de 1970 e nas duas décadas seguidas quando o
debate ganha forca no Brasil, Freire ndo se utiliza do termo.

Assim, pensando ndo com o termo exclusdo, mas com a palavra marginalidade,
Freire nos diz que (2018) assumindo a condic¢do de
marginalizados, ‘seres fora de’ ou a ‘margem de’, a solugdo para eles

estaria em que fossem ‘integrados’, ‘incorporados’ a sociedade de onde
um dia ‘partiram’, renunciando, como transfugas, a uma vida feliz...

Sua solugdo estaria em deixarem a condi¢cdo de ser ‘seres fora de’ e
assumirem a de ‘seres dentro de’.

Na verdade, porém, os chamados marginalizados, que sdo 0s oprimidos,
jamais estiveram fora de. Sempre estiveram dentro de. Dentro da
estrutura que os transforma em ‘seres para outro’. Sua solugdo, pois, ndo
estd em ‘integrar-se’, em ‘incorporar-se’ a esta estrutura que os oprime,
mas em transforma-la para que possam fazer-se ‘seres para si’ (p.84)
(grifos do autor).

Assim, compreendemos que a inclusdo da criangca com autismo na escola nao
possa prescindir da transformacdo desta. Na mesma perspectiva, nos apoiamos em
Mantoan (2006) quando nos esclarece que “os vocédbulos ‘integracdo’ e ‘inclusdo’,
conguanto tenham significados semelhantes, sdo empregados para expressar situacdes de
insercdo diferentes e se fundamentam em posicionamentos tedrico-metodologicos
divergentes” (p. 194). Conforme a autora, quando a referéncia utilizada é integragdo esta
mais relacionada a admissdo escolar de alunos com deficiéncia na escola regular,
entretanto, esse mesmo termo pode ser utilizado inclusive para designar estudantes em

escolas especiais ou em classes especiais.

Nas situagOes de integracdo escolar, nem todos os alunos com deficiéncia
cabem nas turmas de ensino regular, pois ha uma selecdo prévia dos que
estdo adeptos a insercdo. Para esses casos, sdo indicados:
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individualizacdo dos programas escolares, curriculos adaptados,
avaliacdes especiais, reducdo dos objetivos educacionais para compensar
as dificuldades de aprender. Em uma palavra, a escola hdo muda como
um todo, mas os alunos tém de mudar para se adaptar as suas exigéncias
(MANTOAN, 2006, p. 195).

Enquanto a integracéo trata da insercéo da crianca ou de um grupo de criangas em
um espaco do qual essa/s crianca/s ja foi/foram um dia excluidas, a inclusdo, pretende ndo
deixar ninguém de fora. Trata-se de mudar a perspectiva educacional, pensar uma escola
para todos, obrigatoriamente nos provoca a pensar uma outra escola para todos, inclusive
para os que se adequaram perfeitamente ao modelo escolar imposto. O relato da mée do

Rodrigo corrobora com essa discussao.

[...] essa professora do 4° periodo ndo houve um bom relacionamento,
acho que ela é uma boa professora, mas para uma crianga que ndo tenha
nenhum comprometimento. Para uma crianca que tem, ndo da
entendeu?[...] Pedi para trocar porque talvez desse melhor resultado e a
diretora conversou comigo que o pai de uma determinada crianca, falou
claramente isso: “- Ndo quero minha filha na mesma sala que ele!”. Eu
peguei e levei o caso para a Secretaria de educac¢do, marquei uma
reunido e passei a situacdo para eles. Eles falaram para mim que iam
conversar com a diregdo e que ia resolver isso com a dire¢do (Fatima,
mée do Rodrigo).

Quando nos deparamos com relatos como esse que demonstram preocupacdo de
outros pais para que a presenca de uma crianca apresentada como ndo normal venha
prejudicar o desenvolvimento de seus filhos, temos a confirmacdo de que essa perspectiva
que fundamenta o que se entende por uma boa escola para todos estd equivocada. “Se o
que pretendemos é que a escola seja inclusiva, é urgente que seus planos se redefinam na
direcdo de uma educacéo voltada para a cidadania global, plena, livre de preconceitos, que
reconhece e valoriza as diferencas” (MANTOAN, 2006, p. 197). Essa escola nao ¢ uma
escola para o sujeito visto como diferente, mas uma escola para 0S supostos normais
aprenderem a lidar com a diferenca, pela diferenca, sem torna-la uma condi¢cdo melhor ou

pior, apenas diferente. Essa ideia aparece no relato da Maria, mée do Thiago.

Entdo assim a Unica coisa que eu queria de verdade é que as pessoas
parassem de ver o autismo como se fosse “-Ohhhhh ele é autista!...”.
Como € que vocé consegue? Gente € uma crianga comum, com uma
limitacdo, eu acho que a gente tem que parar de tratar o autismo como
um mistério a ser solucionado e tratar ele de fato como uma limitacao
humana, como qualquer outra, qualquer outra. E uma crianca. E se a
gente ndo der o suporte sabe o que vai ser? Um peso para o Estado e
para o Municipio para ficar o resto da vida sustentando com beneficio
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BPC?, sustentando com isso e com aquilo, ao invés de vocé dar um
suporte para fazer um cidaddo para que ele se sustente. Esta me
entendendo?

Eu acredito que isso que eu passo, toda a mae passa. Eu ndo me sinto
especial por isso e nem gosto desse termo ‘“mde especial”, “mde
guerreira”, eu acho que na verdade é uma desculpa da sociedade largar
a gente com a frase “-Vocé que pariu o Thiago, vocé que embale”. Entdo
para mim é desculpa quando alguém fala para mim, eu sei que as vezes
nao é por mal, vocé é guerreira, vocé é forte, vocé é especial... eu falo —
N&o, eu ndo sou, eu sou comum, eu sou fraca. Eu choro, eu sou obrigada
a me fazer de forte porque hoje o sistema me obriga a ser assim. Porque
ele ndo me da respaldo, ele ndo me d& apoio, ele ndo me da sustento
psicolégico, ele ndo me d& nada. S6 que se eu ndo mantiver a minha
firmeza com as minhas pernas o que é que vai ser dos meus filhos?
Porque eu lutando, o sistema ja deixa meu filho a mercé, imagina se eu
nao lutar? Entdo eu tenho que fazer alguma coisa. Agora toda a noite é
soliddo que bate na porta, eu choro, entdo eu tenho muito na minha
cabeca, hoje, que eu ndo sou forte, mas eu preciso ser. (Maria, mde do
Thiago).

A ideia de crianca especial, mée especial é trazida por Maria de maneira bem
critica. Maria compreende que ao ser colocada nesse lugar de mulher guerreira, mulher
forte, serve ao mesmo tempo para elogiar sua dedicacdo, seu compromisso e cuidado com
seu filho, mas também como tentativa de convencé-la de que sendo moralmente uma
pessoa mais corajosa, tem condicdes de assumir a situacdo sem reclamar os deveres do
Estado e da sociedade. Para Maria, anterior ao diagnostico de autismo, Thiago é um
cidaddo e como tal, tem seus direitos que devem ser cumpridos. O diagndéstico de um
transtorno como o autismo ndo faz seu filho se transformar em outro ser, € um ser
humano. Esse olhar efetivo que demonstre reconhecer no outro a natureza humana

(im)perfeita é necessario. Skliar (2003) afirma que:

ha um outro, em meio a nossas temporalidades e as nossas
espacialidades, que foi e ainda é inventado, produzido, fabricado,
(re)conhecido, olhado, representado e institucionalmente governado em
termos daquilo que se poderia chamar um outro deficiente, uma
alteridade deficiente, ou entdo, ainda que ndo seja 0 mesmo, um outro
anormal, uma alteridade anormal (SKLIAR 2003, p. 152).

O problema ndo estd na diferenca, mas na dificuldade de aceitacdo da sua

presenca, definir a condi¢do da diferenga como uma condi¢do “especial” nao resolve a

2% BPC é um Beneficio de Prestacio Continuada, socioassistencial, regulamentado pela Lei Organica de
Assisténcia Social (LOAS), que garante um salario minimo mensal a idosos e pessoas com deficiéncia que ndo
possuem meios de prover a propria manutencdo, nem mesmo advindo de suas familias.
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situagcdo, minimiza a dificuldade ocultando o problema. Muitas escolas ainda adotam
medidas excludentes ao reagir as diferencas. Segundo Mantoan (2003) “de fato, essas
medidas existem, persistem, insistem em se manter, apesar de todo o esfor¢o despendido
para se demonstrar que as pessoas nao sao ‘categorizaveis’”. (MANTOAN, 2003, p. 8) De
um outro lado, vemos também um discurso crescente sobre uma suposta “normalidade da
diferenga”, como um slogan muito divulgado “Ser diferente ¢ normal”. Nao. Ser diferente
¢ diferente. Pensar a diferenca como normalidade é adaptar o outro as regras, a
espacialidades e temporalidades da mesmidade. Isso é reforma, é metéstase, o sofrimento
ndo acaba, acostuma-se a viver com ele. E esse discurso que permite dizer que ha casos,
alteridades radicais, que ndo cabem mesmo dentro da escola. A escola sé € possivel para
aqueles que tendo sido excluidos um dia, se adaptem a esse espagotempo e sem grandes
modificagdes, tornam a sua presenca “toleravel”. Olhamos para eles e vemos uma mae

guerreira, forte, admiravel e ao mesmo tempo temos pena dela, ndo solidariedade com ela.

Mas se estivermos dispostos a nos abrir a esse sujeito que chega, essa alteridade
radical, se permitirmos que ela adentre a escola e interfira no cotidiano da escola vamos
nos sentir “obrigados” a mudar escola. Talvez por isso, tudo seja um motivo para manter
alguns mais diferentes longe da escola, como vimos em relatos de responsaveis que dizem
que o periodo de adaptacdo escolar de seu filho, durou meses, anos. E um processo
intermindvel, ndo porque essa crianga ndo “caiba” na escola, mas porque ela vai nos

mostrar tudo o que € necessario mudar.

A integracdo escolar pode ser entendida como o “especial na educacio”,
ou seja, a justaposicdo do ensino especial ao regular, ocasionando um
inchaco desta modalidade, pelo deslocamento de profissionais, recursos,
métodos e técnicas da educacdo especial as escolas regulares.

Quanto a inclusdo, esta questiona ndo somente as politicas e a
organizacdo da educacdo especial e da regular, mas também o proprio
conceito de integragdo. Ela é incompativel com a integracdo, pois preveé a
insercdo escolar de forma radical, completa e sistematica. Todos os
alunos, sem excecédo, devem frequentar as salas de aula do ensino regular.
(MANTOAN, 2003, p.16).

Para a autora, “precisamos ‘ressignificar’ o papel da escola com professores, pais,
comunidades interessadas e instalando, no seu cotidiano, formas mais solidarias e plurais
de convivéncia”. (p.8). Mantoan enfatiza a importancia da mudanca a partir da escola, e

ndo dos alunos, para terem direito a frequenta-la.
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O direito a educacdo é indisponivel e, por ser um direito natural, ndo faco
acordos quando me proponho a lutar por uma escola para todos, sem
discriminacbes, sem ensino a parte para 0S mais e para 0S Menos
privilegiados. Meu objetivo é que as escolas sejam instituicbes abertas
incondicionalmente a todos os alunos e, portanto, inclusivas.
(MANTOAN, 2003, p. 8)

A perspectiva de se formar uma nova geracdo dentro de um projeto educacional
inclusivo é fruto do exercicio diario da cooperacdo e da fraternidade, do reconhecimento e
do valor das diferencas, o que ndo exclui a interagdo com o universo do conhecimento em

suas diferentes areas.

S&do inumeras as dificuldades relatadas por essas mées e o (re)conhecer em seu
filho a deficiéncia, a alteridade radical j& € uma barreira ardua e conflitante. Ao
observamos a fala de Maria, mde do Thiago, colocando que para ela a principal barreira é
o fato do filho ndo ser verbal, & porgue nessa auséncia da comunicacdo exalta a
“deficiéncia”, a dificuldade, a barreira. O fato de a crian¢a nao verbal estar no espago
escolar é visto pela maioria das maes com muito receio, pois acreditam que na escola o
filho ja entra com um “rétulo” que consideram ser um obsticulo e ainda percebem a

dificuldade na compreensdo na maioria das vezes.

“O Thiago foi o primeiro, o primeiro autista na escola...” Assim Maria comegou
falando do seu filho Thiago em seu processo de inclusdo escolar. Thiago tem 6 anos e
passou os Ultimos 3 anos de idade em adaptacdo escolar, segundo a mae, que tentava
deixa-lo em periodo integral na creche para trabalhar e nunca conseguiu, pois sempre
ouviu que ndo tinha quem ficasse com ele determinado periodo. Maria percebe seu filho
ansioso por ndo conseguir se expressar, Se comunicar com 0s outros, a escola compreende

0 comportamento de Thiago como cansago, excesso de estimulos.

S6 que eu falei com ela [diretora] isso ndo é cansaco, 0 nome disso é
ansiedade, ele ndo sabe se expressar, por ele ndo ser verbal, ele so esta
ansioso, e o médico (marquei com neurologista) nds vamos ver uma
medicacdo, se ha possibilidade, mas o problema do Thiago e de toda
ansiedade é comportamental.

Eu vou dar um prazo se ndo tiver o prazo eu vou partir para secretaria
de educacdo, se nao tiver solucdo eu vou para o ministério publico, vou
para as vias de fato porque chegou a um ponto de que a diretora dessa
atual escola virou para mim e falou assim: porque ele de manhé ele faz
terapia de 8h a 12h, de tarde ele t4 na escola (sic). Ela falou: Eu vou ter
que conversar com a Secretaria de Educacdo ou ele fica la ou ele fica
aqui, porque eles ta muito cansado e ndo d& para trabalhar. Eu falei com
ela vocé esta dizendo para mim que ele vai ter que largar os estudos? A
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diretora respondeu: Nao, ou ele larga |4 e fica aqui... ai eu falei com ela
assim mesmo: - Olha, eu acho que toda a parte pedagdgica vocé pode
responder, mas a parte de tratamento sou eu junto com os médicos, vocé
nao tem que ter participacdo disso. (Maria, mée do Thiago).

Nos relatos de Maria, mée de Thiago, € perceptivel sua fala sobre a necessidade
de se sentir ouvida, seu anseio por uma comunicacdo auténtica. Sem a escuta a
comunicacdo ndo se efetiva, congela-se em comunicados. Maria deixa visivel em seu
relato a arbitrariedade da escola como lugar legitimado da pratica educativa que se
percebe com o “poder” de ameagar a retirar o direito de Thiago permanecer nesse espaco.
Quando Maria questiona a diretora querendo entender o que esta sendo verbalizado e diz:
“vocé esta me dizendo que ele vai ter que largar os estudos?” e a diretora diz: “N&o, ou
ele larga 14 e fica aqui...”, Maria estd denunciando uma posi¢do descabida, autoritaria,
prepotente, abusiva e violenta. Ndo cabe a escola tal decisdo. O didlogo entre os
profissionais que acompanham Thiago pode propiciar uma avaliagdo sobre o que parece

ser o melhor para ele naquele momento, mas nédo pode definir o que vai ser feito.

Assim como nos parece pelo relato da Maria que a escola ndo esta exercitando
sua escuta com a mae, também ndo se propde a exercé-la com Thiago. No relato, Maria
demonstra ter uma compreensdo diferente do comportamento do seu filho. Enquanto a
escola o vé cansado, ela o vé ansioso, talvez o que a escola denomine cansaco fisico, seja
0 mesmo cansaco que a mae sinaliza, o cansaco de ndo ser ouvido. Thiago é ndo verbal, o
que ndo o coloca em condicdo de ser incomunicavel. A escola sim, esta se colocando
como incomunicavel quando nao percebe que Thiago pode “falar” de muitas outras

formas.

Porém, se a escuta das palavras, é aprendizagem e requer desejo em conhecer 0
outro, em dialogar com ele, a escuta do inaudivel, é tarefa mais dificil e complexa. Talvez,
0 primeiro passo para o desenvolvimento dessa escuta seja acreditar que o0 que 0 outro
tenha a dizer seja importante de ser ouvido. E isso que Freire nos alerta quando nos fala
que o dialogo propicia o encontro entre um EU e um TU, dois sujeitos que pensam e

comunicam e ndo um sujeito que fala a um objeto (FREIRE, 2018).

Afirma ainda que na medida em que aprendemos a escutar, paciente e
criticamente o outro, podemos passar a falar com ele e ndo falar para ele, como se
fossemos detentores da verdade a ser transmitida. Saber escutar, nesta perspectiva requer
que se aprenda a escutar o diferente. Segundo Freire:
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Aceitar e respeitar a diferenca é uma dessas virtudes sem o que a escuta
ndo se pode dar. Se discrimino 0 menino ou menina pobre, a menina ou o
menino negro, 0 menino indio, a menina rica; se discrimino a mulher, a
camponesa, a operaria, ndo posso evidentemente escutd-las e se ndo as
escuto, ndo posso falar com eles, mas a eles, de cima para baixo.
Sobretudo, me proibo entendé-los. Se me sinto superior ao diferente, ndo
importa quem seja, recuso-me escuta-lo ou escuta-la. O diferente ndo é o
outro a merecer respeito é um isto ou aquilo, destratavel ou desprezivel
(FREIRE, 2013, p.118).

O cansaco da Maria em seus relatos diz respeito a busca pela escuta, pelo dialogo,
a mde demonstra certo grau de esgotamento por ndo se sentir ouvida, escutada, inclusive
sinalizando que buscard essa escuta em outras instdncias. Para ela é necessario

comunicacdo e ndo comunicados. Os comunicados a desrespeitam.

Essa escuta das “vozes” das maes me fez pensar sobre varias questdes que estao
nas leituras académicas sobre a incluséo e que de certa forma em alguns relatos
aconteciam de forma tdo natural com as proprias criangas em sala de aula. Recordo-me da
fala de uma das mées de que seu filho com autismo que teria que, em principio, ter um
mediador para ele em sala, além de ndo ter, ele “atuava” como mediador para um
amiguinho pois criou um vinculo, os dois juntos, como dupla, conseguiam realizar as

atividades e a incluséo estava fluindo de forma espontanea.

Nesse relato que recupero da minha memoria, a media¢do ndo ganhou a forma de
uma pessoa, mas do trabalho. Para Freire a mediacdo educadora € uma dindmica que

implica o dialogo entre os seres humanos e o mundo. Assim,

a prépria natureza coloca-se como grande mediacdo para as relacdes e
comunicacdo dos humanos. A segunda mediacdo é constituida pelo
processo de relacdes que constroem as culturas, a histéria, em que o
trabalho humano é mediador da transformacdo do mundo (STRECK,
2017, p.256).

O trabalho como mediador, coloca os sujeitos, em torno do trabalho em
comunicacdo e ja ndo se trata de um sujeito ser o mediador, ou facilitador para o outro,
sendo, que 0 encontro entre os dois sujeitos mediatizados por algo que desperte o interesse
dos dois, 0s provoquem mutuamente. Por isso, talvez, se nos abrirmos a outra escola
possivel, contando com a efetiva participacdo e reponsabilidade de todos para fazer uma

escola de/para todos, sejamos capazes de juntos encontrarmos solucdes viaveis, diria até
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sustentaveis, para tantos entraves, como é por acaso a figura de um sujeito mediador para

cada situacgéo de incluséo.

N&ao estamos dizendo que a presenca de um mediador escolar, nome dado ao
profissional que se ocupa do acompanhamento da crianga em processo de inclusdo, nao
seja necessario, mas ha de se problematizar alguns encaminhamentos nos quais podemos
inclusive, verificar que esse modelo de mediacdo ocupe um lugar, as vezes, de exclusdo na
inclusdo. Assim como essa mesma ideia vai produzindo uma necessidade de um sujeito
mediador, causando espanto ou descontentamento quando por exemplo no relato da
Karina, mae do Julio® encontra o seu filho com pessoas que compdem o cotidiano
escolar, mas em sua compreensdo, ndo sdo pessoas para cuidar do seu filho, o que néo
significa que ndo entendamos que Karina possa estar se queixando de encontrar sempre

seu filho isolado das demais criancas, cada dia com uma pessoa diferente.

Neste momento, recuperando o relato citado no capitulo anterior, Karina ao
demonstrar-se incomodada com essa situacao nos fala da falta de profissionais habilitados
para atuar na escola, por esse motivo, valemos-nos de seu relato para pensar sobre o
mediador escolar. Retomando essa fala em didlogo com o relato da Maria mae de Thiago,
podemos problematizar essa ideia de habilitacdo, preparagdo ou capacitacdo de
profissionais para trabalhar com a incluséo.

Falando na parte de inclusdo, eu acho que todas as dificuldades que eles
tiveram foi falta de capacidade e falta de interesse em se capacitar.
Porque eu achei que é muito cébmodo vocé se esconder atrds da sua
armadura dizendo como a diretora veio agui e conversou mesmo com a
pedagoga do Gaape e falou “-Eu ndo estudei para isso”. E na reunido
ela falou para mim “-Eu ndo estudei para isso”. Eu falei assim: “-E 0
que é que vocé vai fazer? vocé vai se aposentar?” O Thiago ndo é
primeiro autista da sua escola e eu acredito que ele ndo vai ser o Gltimo.
O que aconteceu esse ano? Ela tem mais de 10 autistas (Maria, méae do
Thiago).

% Refiro-me ao relato citado no capitulo 2.

A dificuldade na inclusdo escolar esta na falta de profissionais habilitados para lidar com autismo, falta de
qualquer profissional que as vezes até a propria escola, a propria creche ja funciona com nimero reduzido
de profissionais para atender a todas as criangas que sdo saudaveis e nao tem um especifico para lidar com
0 autismo.[...] E ai eu percebi um rodizio muito grande de pessoas para ficar com o Julio. Até gente da
cozinha... que eu chegava para buscar uma hora ele estava sozinho num canto do patio com a profissional
da cozinha, tinha gente que eu nem sabia de onde era e que estava dando conta do Julio e geralmente
separado dos coleguinhas. E assim, tenta-se um dialogo, mas o resultado é... complicado (Karina, mée do
Julio).



84

Falta de capacidade ou interesse em se capacitar, buscar novos saberes bem como
maneiras outras de solucionar problemas. Ser4d que podemos denominar falta de
capacidade? Capacidade para qué? De acordo com Mantoan (2003), a inclusdo implica

numa verdadeira mudanca de perspectiva educacional.

novos saberes, novos alunos, outras maneiras de resolver problemas, de
avaliar a aprendizagem, demandam “artes de fazer” que, como diria
Certeau (1994), a contestem e transgridam o seu projeto educativo
vigente (MANTOAN, 2006, p. 188).

Essa discussdo nos coloca a refletir o quanto que a busca por solugbes de forma
coletiva sdo sempre as decisfes mais acertadas, até porque o processo de inclusdo escolar
pode ser entendido de diversas maneiras e diferentes pontos de vista. Quando a professora
se percebe como sujeito “inacabado” e que aprende constantemente, ela vai se abrindo
para 0 novo e vai querer aprender com 0 novo porque escola € lugar do novo, a escola é

lugar de muitos acontecimentos.

Rodrigues (2006) traz uma discussdo sobre a importancia do conhecimento das
diferencas como um dos aspectos principais de um curriculo de formacao para a educacao
especial. Ele traz reflexdes sobre uma pesquisa sua realizada em Portugal sobre quais
contetdos eram ministrados nos cursos de formacgdo de professores sobre Necessidades
Educativas Especiais (NEE) e coloca como uma das conclusdes em sua pesquisa “que a
maioria destes conteudos se centrava na descricdo exaustiva das condi¢bes de deficiéncia
que podiam encontrar em jovens alunos”. E ainda acrescenta que “contetidos como
‘Etiologia e aspectos neurofisiologicos da paralisia cerebral’ ou ‘A deficiéncia mental e a
classificagdo DSM’’ (p. 307) como frequentes. E o autor ainda traz uma grande discussdo
acerca do tema, pois questiona se esse tipo de conhecimento é de fato o mais importante
para formar professores que irdo desenvolver programas educativos inclusivos. Ele

ressalta que conhecer as “diferencas” nao necessariamente conduz a sua aceitagao.

(RODRIGUES, 2006)

A qualidade na educacdo é um debate atual, mas o que significa qualidade para
um pode ndo ter o mesmo significado para o outro. H& divergéncias sobre a qualidade
entre professores, entre pais de alunos e entre gestdo da escola. Essa diferenca até de

opinido, pode levar a segregacéo.
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O conhecimento das diferencas deve servir para promover a inclusédo e jamais
como justificativa para uma segregacdo. O autor reforca que ndo se deve conhecer a
diferenga somente para realg¢ar a “patologia psicologica ou médica, mas acompanhando
cada caracterizagdo com indicagdes pedagdgicas” (RODRIGUES, 2006, p. 308) que
contribuam para que o futuro professor adquira um minimo de conhecimento que lhe
propicie iniciar seu processo de buscas sobre as melhores estratégias para esse aluno ser

incluido e que consiga de fato aprender na escola.

Para Mantoan (2003), os espacos humanos sejam eles “de convivéncia” ou “de
aprendizado sdo plurais pela propria natureza” e, dessa forma, coloca que ndo se pode

pensar nem realizar uma educagéo escolar.

sendo a partir da idéia de uma formacéo integral do aluno — segundo
suas capacidades e seus talentos — e de um ensino participativo,
solidario, acolhedor [...]. Com tudo isso, quero dizer que uma escola para
todos ndo desconhece os conteddos académicos, ndo menospreza 0
conhecimento cientifico, sistematizado, mas também nédo se restringe a
instruir os alunos, a “domina-los” a todo o custo (MANTOAN, 2003, p.
9).

Para a autora para se “chegar a escola que sonhamos” ¢ preciso saber onde nos
queremos chegar. Saber onde “para encontrar um caminho, porque ndo existe o caminho,
mas caminhos a escolher, decisbes a se tomar. Escolhas trazem desafios, trazem riscos,
trazem tensdes, e para tal é preciso termos pleno entendimento de que somos seres
“inacabados” (MANTOAN, 2003, p. 10).

O texto de Mantoan leva-nos mais uma vez a Paulo Freire. A autora traz duas
ideias de grande poténcia quando compreendidas com Freire: sonho e inacabamento. O
sonho para o autor traz forte significado politico e estd associado a visdo de histéria como
possibilidade, compreendendo o mundo assim como 0s sujeitos inacabados. A percep¢ao
de inacabamento é o que nos provoca a mudar sempre, a transformarmo-nos, assim como
transformar o mundo torna-se um chamado. Dialogando com Moacir Gadotti e Carlos

Alberto Torres, no texto “Li¢des de um desafio fascinante”, Freire nos diz

A questdo fundamental para mim é se é ou ndo possivel. Se este é ou ndo
um sonho possivel. Se 0 é, é preciso saber se para agora ou para amanha.
De resto, a pergunta em torno dos sonhos possiveis de hoje é uma
pergunta permanente. A esta se segue outra indagacdo. Como fazer
possivel hoje o sonho que parece ser de ou para amanhd. Na verdade,
uma das tarefas politicas que devemos assumir é viabilizar os sonhos que
parecem impossiveis. Em outras palavras, € diminuir a distancia entre o
sonho e sua materializa¢do (FREIRE, 1999, p.126).
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Esse sonho possivel é para o autor também um sonho coletivo, quando Mantoan
nos fala sobre a escola de nossos sonhos, penso que estamos falando de uma escola que
atenda a sociedade dos nossos sonhos. Esse sonho coletivo € um movimento
transformador e esperan¢oso, visto que “ndo ha mudanga sem sonho, como ndo hé sonho
sem esperanga” (FREIRE, 2008, p. 91). Essa esperanga que ¢é presenca Vviva, em

movimento a uma promessa que comeca a ser cumprida: uma escola de/para todos.

Essa escola que sera construida coletivamente, “co-laboragao”. “A co-laboracao,
como caracteristica da acdo dialdgica, que ndo pode dar-se a ndo ser entre sujeitos, ainda
que tenham niveis distintos de funcdo, portanto, de responsabilidade, somente pode
realizar-se na comunicag¢ao” (FREIRE, 2018, p. 228). O autor coloca o didlogo como
forma de comunicacdo. Para se pensar uma educacdo humanizadora ndo € possivel ndo

pensar um didlogo, um outro olhar, uma outra escola.

Pensar na forma como Freire reflete sobre a escola, sobre seu lugar, sobre sua
importancia, sobre as pessoas que nela transitam, sobre os encontros e desencontros, sobre
o ensinar e o aprender, sobre o “eu” e o “outro” e sobre didlogo, amorosidade,
companheirismo, solidariedade, enfim, ndo tinha forma melhor de pensar a escola para

Freire da forma como ele eternizou no poema abaixo:

A Escola é
... 0 lugar que se faz amigos.
Né&o se trata s6 de prédios, salas, quadros,
Programas, horarios, conceitos...
Escola é sobretudo, gente
Gente que trabalha, que estuda
Que alegra, se conhece, se estima.
O Diretor € gente,
O coordenador é gente,
O professor é gente,
O aluno é gente,
Cada funcionario é gente.

E a escola sera cada vez melhor
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Na medida em que cada um se comporte
Como colega, amigo, irmao.

Nada de “ilha cercada de gente por todos os lados”
Nada de conviver com as pessoas e depois,
Descobrir que ndo tem amizade a ninguém.
Nada de ser como tijolo que forma a parede,

Indiferente, frio, so.
Importante na escola ndo € so estudar, ndo é sé trabalhar,

E também criar lagos de amizade,
E criar ambiente de camaradagem,

E conviver, é se “amarrar nela”!

Ora é logico...
Numa escola assim vai ser facil!
Estudar, trabalhar, crescer,
Fazer amigos, educar-se, ser feliz.
E por aqui que podemos comecar a melhorar o mundo.

(Paulo Freire)

E 14 nessa escola que gostariamos que as criancas estivessem. Nessa escola de
todos, nessa escola para todos. Nessa escola como lugar de fazer amigos. Nessa escola de
gente. Nessa escola de convivéncia. Nessa escola consciente. Nessa escola solidaria.
Nessa escola cheia de amorosidades. Nessa escola da emergéncia. Emergéncia como
caracteristica do que € urgente, necessario, que sugere uma situacdo grave, mas também

escola que emerge, que aflora, que se manifesta, que desponta, que se vé no horizonte.
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CONSIDERACOES FINAIS

A educacdo é permanente ndo porque certa linha ideoldgica ou certa posicéao
politica ou certo interesse econdmico o exijam. A educacdo é permanente na
razdo, de um lado, da finitude do ser humano, de outro, da consciéncia que
ele tem de sua finitude. Mais ainda, pelo fato de, ao longo da histéria, ter
incorporado a sua natureza nao apenas saber que vivia, mas saber que sabia
e, assim, saber que podia saber mais. A educacdo e a formacdo permanente
se fundam ai (FREIRE, 1999, p.23).

Esta dissertacdo apresenta o resultado de um processo de pesquisa realizado ao longo
de dois anos de trabalho. Nao apresenta conclusdes, sendo organiza os achados e 0s expbe. A
epigrafe com a qual inicio esta parte do texto, fala da educacdo permanente, da certeza da
finitude e da consciéncia da incompletude. Isso aprendi com a educacdo. Reconhecer que
estamos em permanente processo de aprendizagem, de descobertas ndo porque tenho que me
“capacitar”, “reciclar”, “atualizar”, me preparar para ‘“estar a frente” ou “fazer/ser a
diferenga”, mas para colocar-me em exercicio constante de reflexdo para entender o que vivo
e como vou me constituindo e constituindo o meu pequeno mundo cotidiano. Este trabalho
ndo teve a pretensdo de ser um grande tratado e ndo foi, mas dedicou ser um trabalho de
escuta, de abertura ao outro.

Inicialmente pretendia ouvir as familias e as escolas de sete criancas que ja
acompanhava como nutricionista, mas a vida mostrou-me - e s6 pude perceber desse jeito,
pois tocada pelas reflexdes que vinha fazendo sobre as experiéncias e 0s sentidos que vamos
atribuindo a elas, estava buscando compreender o que vivia - que ndo controlamos o0s
imprevistos. Podemos estar mais ou menos preparados para lidar com eles.

A COVID-19 alterou todo o rumo da vida das pessoas. De repente, encontrar o0 outro
passou a ser um risco. Foi preciso reformular nossa vida cotidiana, recuperando e buscando
novos habitos para nossa rotina. Com a pesquisa, fui obrigada a mudar o rumo, precisei abrir
mao da escola e o trabalho que buscava ouvir as escolas e as familias de criangas com autismo
sobre 0 seu processo de inclusédo, escolheu propositalmente ndo ouvir a escola. As entrevistas
com as familias foram realizadas antes do isolamento fisico, o encontro com a escola se daria
a partir de marco, com o retorno das aulas e, ainda que eu ndo pudesse adentrar a escola
fisicamente para acompanhar o cotidiano, conversar com as professoras, com a equipe
gestora, eu poderia conversar, entrevistar utilizando as ferramentas tecnoldgicas, mas ao
considerar o tempo vivido, as tantas incertezas colocadas, as tantas angustias, ponderei que

esse sentimento tdo novo poderia trazer outros elementos sobre a escola e o fazer docente,
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desfocando do tema inclusdo. O que poderia ser muito bom, mas optei por ouvir, neste
momento s6 as familias.

Inicio esta dissertacdo tratando do meu encontro com o autismo mediado por minha
atuacdo como nutricionista no GAAPE. Foi a partir desse encontro que desejei me envolver
com a Educacdo. A experiéncia do mestrado ensinou-me aquilo que ndo devemos fazer: calar
a voz do outro. Durante todo o desenvolvimento da pesquisa, percebi 0 quanto € necessario
aprender a ouvir o outro. Este trabalho me possibilitou muitos encontros e desencontros.
Encontrei-me com muitos autores até 0 momento, desconhecidos para mim, encontrei-me
com questdes que até entdo ndo eram temas que eu julgasse ser necessario problematizar.
Encontrei-me com a problematizacdo. Os desencontros, sé consigo nomear aqueles que fui
capaz de perceber, muitos outros, certamente estdo registrados no texto, ou ndo, esperando
que 0 outro me aponte.

Enxergar os desencontros é um ato de coragem. N&o é facil verificar em nossa pratica,
sob a qual nos esmeramos tanto, desencontros, mas eles compdem o caminho. Percebi que
minha visdo sobre a escola, sobre a inclusdo, sobre a crianca com autismo apresentava
equivocos, ndo que eles tenham desaparecido totalmente, muitos outros ainda enxergarei
exercitando a leitura problematizada. Quando me refiro a leitura, refiro-me no sentido que
Paulo Freire da a ela, a leitura da palavra que é antecedida e precedida pela leitura do mundo
(FREIRE,2003).

Lendo o mundo que me cerca, venho percebendo um movimento de transformacéo
pessoal, profissional e como ser humano. A minha questdo que inicialmente era compreender
quais os desafios da familia de uma crianca com autismo e seletividade alimentar no processo
de inclusdo escolar foi durante minha caminhada, sendo direcionada para questoes
relacionadas a inclusdo/excluséo.

No aprofundamento acerca da questdo inclusdo/exclusdo a fala dos pais compés o
texto, provocando-me ao dialogo com a teoria. Assim, o texto foi sendo construido a partir
das questdes que os relatos dos sujeitos da pesquisa me colocavam, em didlogo com a
discussao tedrica e a minha praxis como profissional e pesquisadora.

A dificuldade dos pais em conduzir 0 processo de inclusdo escolar dos seus filhos com
autismo, o descumprimento das leis brasileiras existentes de protecdo aos direitos das criangas
com transtornos globais do desenvolvimento e a dificuldade das escolas regulares em
realizarem um trabalho de acolhimento para receber estas criangas foram evidentes na

pesquisa num primeiro momento ficando a questdo da seletividade alimentar na crianga com
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autismo em segundo plano, porém ndo menos importante como um dos desafios do processo
de incluséo.

Palavras como diferenca, alteridade, inclusdo, exclusdo, integracdo, mesmidade,
solidariedade, afetividade, esperanca, amorosidade e outras tiveram o seu significado
aprofundado e relacionado tanto ao contexto tedrico quanto a vivéncia dos pais e das escolas.
A reflexdo sobre os sentidos mais profundos dessas palavras fizeram com que eu
desenvolvesse um olhar diferente para a questdo do processo de inclusdo, em especial, de
criancas com TEA agravado pela seletividade alimentar.

Embora minha fungdo primeira de nutricionista tenha sido colocada num segundo
plano na escrita do estudo, dando lugar em primeiro ao meu papel como educadora, ndo ha
como exclui-la da minha vivéncia cotidiana. Os fragmentos das falas dos pais na entrevista
usados ao longo da dissertacdo sdo, na verdade, resultado também da minha pratica diaria em
atendimento e acolhimento das familias aqui retratadas.

Ao buscar compreender o processo de inclusdo escolar a partir da perspectiva da
familia minha escuta me permitiu compreender que para 0s sujeitos selecionados para a
pesquisa a inclusdo ainda parece ndo ser uma realidade. Das sete criancas acompanhadas na
pesquisa, somente 2 familias demonstraram estarem satisfeitas com o processo de inclusdo de
seus filhos. As outras 5 familias demonstram em suas falas a inseguranca, o desamparo e
alguns obstéculos a incluséo.

E possivel inferir que exista certa obsessdo pelo processo de adaptacdo por parte da
escola, mas também por parte das familias. Denomino obsessdo, por perceber um estado de
preocupacdo permanente em adequar o0 sujeito a escola. Essa intengdo é da escola, mas é
também a expectativa da familia, afinal, se ajustado ao espaco, o sujeito pode ser parte, pode
ter sucesso na inclusdo. A ideia de adaptacdo aparece nos relatos muitas vezes, ora como
comemoracao de alguns pais que veem seu filho adaptado, outros que buscam ansiosamente
essa adaptacéo e por vezes, percebem-se sendo iludidos quando os obstaculos véao aparecendo
para justificar a ndo permanéncia de seus filhos no espaco escolar. E a alimentagdo, é o
barulho da entrada, é o cansaco fisico, por um suposto excesso de atividades, é a falta de
mediador na escola, é a escola e a professora ainda ndo preparada para lidar com a diferenca
da crianca.

A entrada da crianga com autismo na escola pode ser pela adaptacédo ao espacgo escolar,
mas pode também ser pelo acolhimento dessa crianca. Diferente da adaptacdo que propde a
acomodacédo do sujeito ao espacgo, ainda que compreendamos que 0 espaco escolar acabe

também se permitindo de certos amoldamentos, sem grandes mudancas, para receber esse
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sujeito diferente da maioria que j& esta estabelecida ali, a ideia de acolhimento se apresenta
como abrigo, amparo. Ao longo da pesquisa ouvimos relatos de pais que perceberam néo
somente seu filho acolhido, mas toda a familia. A possibilidade de recepcionar uma crianga na
escola pelo acolhimento esta apoiada numa perspectiva de escola que preza pelo cuidado.
Perspectiva sustentada por uma concepcdo de educacdo humanizadora que compreende oS
sujeitos em constante processo de incompletude. Uma escola que convive com a diferenca,
que vé a diferenca como parte dela e vé a inclusdo como necessaria ao processo educativo de
todos. A inclusdo, a convivéncia com a diferenca transformam a escola porque transforma a
sociedade.

O diagndstico apareceu como uma dificuldade para muitos dos responsaveis, ora pela
dificuldade de consegui-lo, seja pela falta de acesso ao direito a saude, outra expropriacdo a
que sdo submetidos os sujeitos das classes populares, seja pela falta de comunicacdo dos
profissionais da saude com os usuarios, ndo se importando em esclarecer o diagndstico e
ainda pela definicdo deste. A definicdo do diagndstico ao mesmo tempo que possibilita a
garantia dos direitos que as leis preveem abrindo portas, também fecha outras.

A pesquisa possibilitou reconhecermos a necessidade das leis que venham garantir,
inclusive o acesso das criangas com autismo as escolas regulares, entretanto, a fragilidade da
democracia em nosso pais, nos mostra como essas leis que sdo resultado de muitas lutas
podem de um dia para o0 outro perderem seu vigor. Apesar de verificarmos que a existéncia de
leis ndo é o suficiente para efetivar no cotidiano a inclusdo, ndo podemos deixar de defender e
prezar pela manutencdo delas. A publicacdo do Decreto n° 10.502/2020, em 01/10/2020
pelo Governo Federal retoma a antiga segregacdo de alunos em escolas e/ou classes
especiais, um retrocesso. Se acreditarmos que € funcdo da escola incluir e formar cidadaos
aptos a compreender as diferencas, acreditamos que esse € o caminho para uma educacao
que garanta a igualdade.

Apesar das dificuldades relacionadas ao longo da pesquisa, vimos estratégias sendo
adotadas pela escola buscando favorecer a presenca e a permanéncia da crianca na escola. Ao
buscar levantar essas estratégias, deparei-me com o dialogo, fosse por sua presenca ou
auséncia. SituacGes que demonstraram bons resultados como a merendeira que retira a casca
da maca quando percebe que Manuela ndo come com a casca, como a tia que percebe que ao
misturar os alimentos no prato do Rodrigo ele aceita, a diretora que acolhe no seu colo
Marcos dormindo enquanto aguarda seus pais virem busca-lo, todas foram respostas a
necessidades das criangas que mesmo sem verbalizar, foram “escutadas”. Uma escuta

interessada que buscou conectar-se com o outro. Uma escuta que demonstra acolher o outro.
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Assim, pela escuta ou pela falta dela, o dialogo aparece na pesquisa nos relatos onde
percebemos movimentos em direcdo ao outro, mas também quando as familias queixam-se da
falta de comunicacdo, seja quando a avé do Fabiano ndo consegue saber o0 que seu neto comeu
na escola, de maneira a acompanhar sua alimentacdo e descobrir quais sao os alimentos que
fizeram mal ou as mées de Thiago e Julio que se dizem cansadas de falar e ndo serem
ouvidas, restando-lhe apenas brigar para que a escola inclua seus filhos valendo-se das leis
que as amparam. O dialogo que é comunicacao horizontal entre sujeitos que partilham ideias e
sentimentos, aparece ainda na pesquisa ao nos depararmos com a dificuldade do
reconhecimento de que ha outras formas de comunicacdo que ndo a verbal.

Ao longo da pesquisa foram discutidos o didlogo como abertura ao outro, o
reconhecimento do outro como legitimo outro, a dificuldade do reconhecimento de que a
escola € lugar dessa crianca e essa crianca tem o direito de estar nessa escola. O didlogo nédo
pode ser jamais impositivo como no relato da mée onde a diretora coloca que tem que ser do
jeito que ela esta colocando. Isso ndo € didlogo ou comunicagao, mas comunicado.

Com os sujeitos da pesquisa em didlogo com o referencial teérico compreendi que a
integracdo € insuficiente e a inclusdo se ndo romper com as regras que compdem esse sistema
excludente serd apenas uma evolucdo da integracdo, capaz de receber somente aqueles que
conseguirem se adaptar ao espaco escolar pré-estabelecido. Com Carlos Skliar, precisamos
repetir que “a diferenga € do outro, a inclusdo € nossa”. A escola inclusiva, sem discriminacdo
ndo é a escola para a crianca com deficiéncia. E uma escola para todos, buscando dialogar
com uma sociedade também para todos.

A seletividade alimentar que foi 0 mote para constituicdo dessa pesquisa, serviu-nos
para além do recorte e definicdo dos sujeitos, bem como da compreensdo de que esse pode ser
mais um desafio no meio de tantos que os responsaveis de criangas com autismo precisam
enfrentar, mas para provocar-nos a pensar a necessidade da sensibilidade em nossas vidas. A
seletividade alimentar que pode estar diretamente relacionada a disfungéo sensorial que causa
hipersensibilidade ou hiposensibilidade nas criancas fazendo com que sua rotina seja
totalmente alterada como vimos criangas que ndo conseguem tocar em alimentos, olhar para o
alimento sem sentir ansia de vomito, as que ndo conseguem mexer com agua, lapis nem
mesmo segurar uma fruta, e ainda as criancas que se machucam e ndo sentem dores, isso tudo
nos levou a perceber como podemos ser (in)sensiveis as necessidades do outro. Essa
sensibilidade/insensibilidade aproximou-nos de um sentimento de responsabilidade pelo outro
gue é denominado de solidariedade.
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A pesquisa possibilitou-nos compreender que uma escola de/para todos é uma escola
fundada em principios distintos desses que fundamenta o projeto de escola moderna.
Diferente da competicdo, vemos a necessidade da co-laboracdo, diferente da busca pela
exceléncia, vemos a necessidade da solidariedade, diferente do individualismo, vemos a
importancia do coletivo, diferente da classificacdo, da hierarquizagdo, vemos a interacéo, a
convivéncia com a diferenga.

Essa escola definiu-se como uma escola da emergéncia desde sua urgéncia como
movimento em direcdo de uma sociedade mais justa e democratica, mas também por sermos
capazes de encontrar sinais do seu surgimento no encontro entre sujeitos que compdem esse
espagotempo.

Essa escola & uma escola transformada, uma outra escola. Assim como Skliar nos
provoca pensar essa escola precisa ser resultado de uma metamorfose e ndo de uma metastase.
Essa escola feita de gente, pensada e construida por gente pode ser uma escola
metamorfoseante, como nos diz Raul Seixas, “eu prefiro ser essa metamorfose ambulante, do
que ter aquela velha opinido formada sobre tudo™.

Essa metamorfose ambulante que nos da a certeza de que sendo inacabados,
inconclusos e incompletos aprendemos sempre, mudamos sempre. Mudamos nossos
pensamentos, nossos sentimentos e podemos mudar também o mundo no qual vivemos e é
claro, podemos construir a escola com a qual sonhamos: uma escola de/para todos!

Precisando concluir este texto com a certeza de que muito exercicio de escuta se faz
necessario e urgente, apenas vou elencar o que consegui verificar e ndo pude no recorte deste
texto desenvolver. Destaco o necessario estranhamento da linguagem, como essencial para o
rompimento de praticas que vdo naturalizando a normalidade. Ao longo do texto me vi sendo
provocada a pensar muitas palavras utilizadas cotidianamente e a tensionar os sentidos dados
a elas, mas outras despertaram e ndo foi possivel dedicar-me a esse exercicio, uma delas é a
ideia de “desorganiza¢do” tdo utilizada entre nds, profissionais que lidamos com sujeitos com
autismo.

O registro da pesquisa proporcionou um resgate importante de conhecimentos sobre a
inclusdo da criangca com autismo e com seletividade alimentar discutido com embasamento
tedrico, porém ainda mostrou a necessidade de ressaltar que ainda sdo poucas as pesquisas
nessa area associando as tematicas, contemplando didlogo entre escola, familias, professores
no processo de inclusdo escolar possibilitando compartilhar as realidades vivenciadas e
pesquisas principalmente em ambito nacional, por isso aponta-se a necessidade de novos

estudos que apresentem reflexdes e questionamento sobre o tema em questao.
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A escola de/para todos € um ambiente de educagdo em que se estabelecem relaces,
trocas, dialogos, convivio, aprendizados e ensinamentos. E um espaco de todos e para todos,
independente de diagnosticos que enfatizem as diferencas. Se é lugar de todos, ndo sdo as
limitacBes humanas produzidas por uma ideia de normalidade que irdo ditar quem pode ou
ndo estar nesse espaco. O mais importante para o desenvolvimento, aprendizado e
crescimento do aluno, seja ele com autismo ou n&o, é a convivéncias com as diferengas num

espaco de singularidades, num espaco de gente, feito por gente: a escola.
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ANEXO A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Titulo do Projeto: Perspectivas da familia perante os desafios do processo de inclusdo da
crianga com autismo e com seletividade alimentar na educacéo infantil
Pesquisador Responsavel: Juliana Gouvea Schaefer - Universidade Catélica de Petropolis

Telefone para contato: (24)99269-1046
Nome do voluntario:

Idade: anos R.G.

O Sr.(%) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa “Perspectivas da familia
perante os desafios do processo de inclusdo escolar da crianga com autismo e com
seletividade alimentar na educacdo infantil”, de responsabilidade da pesquisadora Juliana
Gouvea Schaefer. O objetivo geral da pesquisa € refletir sobre o processo de inclusdo de
criancas com autismo e seletividade alimentar na Educagdo Infantil. A metodologia sera
através de entrevista gravada. Essa pesquisa poderda integrar artigos cientificos publicados, ou
apresentacdes em congressos, palestras, aulas, reuniGes cientificas ou outros meios de
divulgacdo técnico-cientifico que vise aprofundar o conhecimento sobre a relacdo entre
autismo, seletividade alimentar e inclusdo escolar, pelos profissionais da area.

Esperamos que a pesquisa possa contribuir com beneficios para o processo de inclusdo escolar
de estudantes com autismo e com seletividade alimentar. Durante a realizacdo da pesquisa 0
sujeito da pesquisa podera se deparar com algum desconforto ou risco associados a possivel
constrangimento no ato da entrevista, bem como nos momentos da observacdo efetivada pela
pesquisadora. Em caso de eventuais ddvidas acerca dos procedimentos, riscos, beneficios e
outros assuntos relacionados com a pesquisa ou com o tratamento individual o voluntério
podera procurar a pesquisadora responsavel para esclarecimentos.

Nessa pesquisa fica garantida a confidencialidade das informacdes pessoais, imagens e
privacidade dos sujeitos da pesquisa. A participacdo é voluntéria e este consentimento podera
ser retirado a qualquer tempo, sem prejuizos a continuidade da pesquisa.

Eu, , RG n°
declaro ter sido informado(a) e concordo em participar, como voluntario(a), do projeto de
pesquisa acima descrito.

Petropolis, de de 2020.

Entrevistado Pesquisador

Testemunha Testemunha



ANEXO B

GARPE

TERMO DE AUTORIZACAO PARA PESQUISA

Declaro para os devidos fins que a profissional JULIANA GOUVEA
SCHAEFER, estudante de mestrado e pesquisadora, portadora do CRN de nimero
03100009 expedida pelo CRN4-RJ e CPF n° 090.818.297-00, esta autorizada a coletar
dados dos prontuarios da instituicdo e entrevistar familiares dos pacientes com
autismo que realizam tratamento na instituicdo, com finalidade de realizar sua
pesquisa para dissertagdo do mestrado em Educacdo da Universidade Catolica de
Petropolis (UCP). A pesquisa apresenta como titulo: “Perspectivas da familia perante
os desafios do processo de inclusdo da crianga com autismo e¢ com seletividade

alimentar na educagao infantil”

Declaro ainda ter conhecimento da pesquisa a ser realizada, e de ter sido
previamente informado da finalidade da utilizagao dos dados que serdo coletados
nesta instituicdo. Todos os participantes assinam um termo de consentimento livre
esclarecido (TCLE) anexado ao prontudrio, autorizando e dando consentimento para
utilizagdo de material, documentagdo e dados para integrar artigos cientificos
publicados, apresentagdes em congressos, palestras, aulas, reunides cientificas ou
outros meios de divulgagdo técnico-cientifica que vise aprofundar o conhecimento

sobre autismo por demais profissionais de satde.

Petrépolis, 10 de janeiro de 2019.

s

Victor scobar Presi ¢ do GAAPE

Rua Santos Dumont, 604 — Centro — Petrdpolis — RJ / Tel: 2242.5381
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ANEXO C

ROTEIRO DE PERGUNTAS PARA ENTREVISTA COM OS SUJEITOS DA
PESQUISA

12 pergunta:

Conte-me como foi 0 processo de inclusdo escolar de seu filho(a) com autismo na escola?

2% pergunta:
Quais dificuldades vocé teve no processo de incluséo escolar do seu filho(a)? Como foi o seu

encontro com a escola?

32 pergunta:
A seletividade alimentar que seu filho(a) apresenta em algum momento pareceu interferir no

processo de inclusdo escolar?

43 pergunta:
Vocé saberia quais as dificuldades que a escola teve com a incluséo escolar de seu filho(a)?

Quais estratégias foram oferecidas pela escola?

52 pergunta:

Como € sua relacdo com a escola?



