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Prefácio




Tenho o prazer de realizar o Prefácio do presente livro da autoria de Maria Laura, que foi minha aluna no seu percurso pela Universidade Fernando Pessoa, na cidade do Porto, em Portugal. Lembro sempre com muito gosto, enquanto docente de “Mediação e Resolução de Conflitos”, das suas interpelações vivas e cheias de curiosidade por querer saber mais e a sua entrega à descoberta e à compreensão dos seus estados emocionais e dos outros. Compreende-se, assim, que não foi por um acaso que o tema da inclusão social de alunos com Transtorno do Espectro Autista e a importância da família nesse contexto foi o escolhido pela autora para fazer pesquisa científica.




A presente obra reproduz essencialmente a dissertação elaborada no âmbito do Mestrado em Ciências da Educação: Educação Especial, sendo dedicada ao tema da importância da relação entre escola e família no processo de inclusão do aluno com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Se pensarmos com atenção neste título, identificamos três das principais áreas da vida humana: escola, família e saúde. Só isso seria o suficiente para, no espaço da lusofonia em que nos movemos, nos despertar a atenção para a leitura do livro!




Mas, na minha opinião, há felizmente ainda muito mais a destacar. Se, por um lado, todos nós, nas Ciências Humanas e Sociais, nunca nos cansamos de realçar o quanto é importante dar viva-voz a essa tríade (escola, família e saúde) realmente essencial para a vida de todos, por outro lado tantas vezes verificamos que a ciência nem sempre consegue articular essa interligação, de forma a promover simultaneamente compreensão da mesma e a aumentar a capacidade de inclusão em situações reais por ela suscitadas.




É aqui que este livro pode ajudar (alunos, professores, familiares, e muitos mais) tanto na reflexão como na intervenção. Começa, assim, por percorrer teoricamente o diagnóstico e o tratamento do aluno com TEA, bem como as rotinas das famílias, as dificuldades enfrentadas pelas mesmas e o acompanhamento no processo de aprendizagem do aluno com estas características. 




Na nossa perspectiva, dois assuntos essenciais emergem em termos de questionamento: em que momento a escola promove e articula trabalhos com pais e professores para tratar da inclusão do aluno com Transtorno do Espectro Autista e que ações a escola implementa para eliminar as barreiras atitudinais e promover realmente a inclusão do aluno com Transtorno do Espectro Autista.




Ao dissertar sobre estes dois pilares, a autora o faz tendo em conta três objetivos específicos: identificar como a família pode contribuir para o processo de inclusão do aluno com TEA na educação regular, verificar como a escola pode proporcionar a inserção das famílias no processo de inclusão do aluno com TEA e, por fim, averiguar se a relação entre a escola e a família pode interferir no processo de aprendizagem do aluno. Consideramos que estes aspectos justificam bem tanto a utilidade do estudo teórico e empírico realizados como a sua ampla pertinência para a nossa sociedade.




Num outro prisma analisado também no livro, é fundamental assinalar as enormes mutações que a recente pandemia aportou para a Pedagogia, designadamente os desafios que a utilização das chamadas Tecnologias de Informação e Comunicação vieram provocar, criando adaptações e mudanças na relação entre professores, alunos com NEE e suas famílias. Como se afirma a determinada altura, a escola tem uma enorme responsabilidade com a qualidade do ensino, cabendo-lhe o papel de promover a inclusão de alunos com Necessidades Educativas Especiais e das suas famílias.




Uma educação inclusiva procura a formação integral do cidadão, de modo que ele possa reconhecer os seus direitos e deveres. Como apreciei ler que a educação é a forma plena de garantir a inclusão de todos as pessoas que historicamente foram vistas em segundo plano quanto aos seus direitos humanos e sociais!




Gostaria de salientar que a orientação metodológica do estudo empírico realizado seguiu uma abordagem qualitativa, que se traduziu numa aposta em identificar e compreender os significados que as pessoas atribuem às suas próprias ações, o que me parece ter sido uma opção de grande riqueza para o conhecimento do tema em questão. 




Assim, na pesquisa empírica, foram entrevistadas, de forma rigorosa, diferentes pessoas dos “dois lados do espelho” (de um lado, um guião de entrevista foi aplicado a treze professores do Ensino Regular (Regente), cinco professores de Apoio, um coordenador pedagógico e um diretor; do outro lado, um outro guião foi aplicado a participantes de cinco famílias, cujos filhos tinham diagnóstico de TEA). 




E que evidências nos trouxeram os resultados desta pesquisa? Os resultados falam por si: há uma clara demonstração do valor da relação entre a escola e a família para o processo de aprendizagem do aluno com TEA e quando, de fato, a família está presente, o aluno tem melhores circunstâncias para desenvolver-se nos processos de aprendizagem e socialização na escola.




É essencial lembrar que, como referem Fernańdez-Alcántara et al. (2016)[1], educar uma criança com Transtorno do Espectro Autista é um desafio complexo que atinge toda a dinâmica familiar com elevados níveis de sobrecarga emocional. E também permanece, embora com todos os avanços dos últimos anos, um enormíssimo desafio ainda para todos os profissionais da Escola!




Acredito que todos os aspectos que aqui resumidamente procurei identificar podem contribuir para a visibilidade que este livro, sem dúvida, merece. 




Porto, 26 de setembro de 2022




Pedro Cunha




Professor Catedrático 




Faculdade de Ciências Humanas e Sociais




Universidade Fernando Pessoa






	


	

		[1] Fernańdez-Alcántara, M. et al. (2016). Feelings of loss and grief in parents of children diagnosed with autism spectrum disorder (ASD). Research in Developmental Disabilities, 55, pp.312–321.


	


















Introdução




A escola é uma importante instituição, desperta no indivíduo a autoconfiança, o amadurecimento e a convivência social. Ainda, propicia o desenvolvimento nos estudantes através da aplicação de conteúdos, de relações humanas e de mudanças nos comportamentos dos seus alunos. Ela é estruturada a partir do planejamento, o qual gera, por consequência, o desenvolvimento da responsabilidade e da autonomia. É função da escola preparar alunos e familiares, para integrá-los na dinâmica do mundo globalizado e de suas modificações sociais, econômicas, políticas e culturais, para que sejam capazes de processar a dinâmica em que estão inseridos.




A escola é também um espaço que promove a educação e o respeito à diversidade, desde que seja inclusiva. A comunidade escolar: alunos, professores e familiares, são colaboradores e responsáveis no planejamento de ações exequíveis com o objetivo de melhorar a participação do aluno com Necessidades Educativas Especiais (NEE).




Neste contexto, a escola é desafiada pela pandemia, que trouxe mudanças no planejamento pedagógico, em detrimento da recorrência de utilização de tecnologias de informação e comunicação. Estas provocaram mudanças na relação professor-aluno e família. Diante da diversidade de público, a escola tem responsabilidade com a qualidade do ensino, devendo promover a inclusão de alunos com NEE e suas famílias.




Uma educação inclusiva e de qualidade precisa ser garantida nos ambientes escolares e não escolares, visando a formação integral do cidadão, para que ele possa reconhecer seus direitos e deveres. Como afirma Freire (2000, p.67), “se a educação sozinha não transforma a sociedade, sem ela, tampouco, a sociedade muda o que fizemos e o que fazemos.” Nesse sentido, a educação é a forma de garantir a inclusão de todos os seres que historicamente foram vistos em segundo plano em seus direitos humanos e sociais.




Belo e Fonseca (2020), discorrem sobre Transtorno do Espectro Autista, família e aprendizagem, com destaque para a necessidade de oferecer à criança acompanhamento de profissionais preparados, de modo a favorecer no desenvolvimento sensorial, físico e intelectual do indivíduo, que o leva a um melhor convívio social e adequação às atividades acadêmicas. Para efeitos legais no Brasil, a partir da Lei nº 12.764, de 2012, “a pessoa com PEA passou a ter os mesmos direitos da pessoa com deficiência, implicando, por exemplo, na obrigatoriedade das escolas regulares receberem a criança com a referida perturbação” (p.119). No entanto, eles não aprofundam a relação escola e família com filhos com TEA, destacando que para o desenvolvimento integral da criança faz necessário que a família tenha acesso, conheça e participe das intervenções pedagógicas e terapêutica.




Segundo Melo et al. (2019), existe uma escassez de estudos sobre o problema, mesmo nos países desenvolvidos. A pesquisa deles é sobre a intervenção dos pais com filhos autistas, baseada em evidências. O estudo apreciou o resultado de uma ação de intervenção implementada pelos pais e oferecida a famílias de classe baixa e média-baixa no Norte do Brasil.




No entanto, observa-se a necessidade de pesquisar e de compreender através de uma visão sistêmica do papel concebido à família como protagonista em realidades complexas, ou seja, analisar como família e escola se relacionam nas ações inclusivas, visando uma integração mais efetiva entre escola, família e alunos com Transtorno do Espectro Autista. Também compreender em que momento a escola chama os pais para aquele ambiente e o que dificulta a inclusão da família e alunos com TEA.




Em termos organizativos, optou-se pela estruturação deste livro em duas partes distintas: A primeira parte é dedicada à fundamentação teórica do estudo, e encontra-se organizada em dois capítulos, ao longo dos quais é explorada a literatura sobre o tema em estudo.




Na segunda parte, consta a pesquisa empírica, centrada na apresentação da justificativa, dos objetivos, na descrição e na justificação do método, da população, dos instrumentos e dos procedimentos. Além do mais, a apresentação dos resultados com a análise de conteúdo às entrevistas realizadas aos participantes do nosso estudo, seguindo a discussão dos resultados obtidos e a respectiva conclusão.









PARTE I
FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA









Capítulo 1. O Transtorno do Espectro Autista




1.1. Diagnóstico e Tratamento




O Transtorno do Espectro Autista é caracterizado por sintomas que afetam, normalmente, três áreas cognitivas: a comunicação, a socialização e o comportamento. No caso do sujeito com TEA, a interação social é a área mais prejudicada, muitas vezes, ele tem dificuldade de interagir com as demais pessoas ao seu redor (Freire et al., 2019).




De acordo com Manual de Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais da Associação Psiquiátrica Americana, o Transtorno do Espectro Autista (TEA), foi integrada à categoria de Transtornos 1, sendo pertencente a essa categoria e, tendo assim, como uma de suas características, as diferentes síndromes assinaladas por perturbações do desenvolvimento neurológico e que afetam diretamente o campo cognitivo, psicológico e intelectual do paciente, aos quais podem manifestar-se em conjunto ou isoladamente (APA, 2013).




O Manual Diagnóstico Estatístico de Transtornos Mentais (DSM), até o momento, passou por cinco revisões. Em 2013, o DSM foi reformulado (DSM-V), tornando-se mais seguro para aplicação em pesquisas e em atendimentos clínicos, médicos, psicólogos e terapeutas. Nele, encontra-se a Classificação Internacional de Doenças (CID). Sua gênese ocorreu através da Associação Americana de Psiquiatria, com o objetivo de assistir através de orientação os profissionais da área da saúde acerca dos transtornos mentais, e, ainda, contribuir na elaboração de diagnósticos (Araújo e Neto, 2014).




Em conformidade com DSM-V (2014), o Transtorno do Espectro Autista é considerado um distúrbio da saúde mental que prejudica o desenvolvimento da criança e altera o comportamento dela. Como resultado, gera dificuldade na interação social, na relação social, na comunicação verbal e não-verbal. É classificado em níveis de gravidade: Nível 3 - requer suporte muito substancial; Nível 2 - requer suporte substancial; Nível 1 - requer apenas suporte. Os déficits na comunicação, interação e comportamento são chamados de tríade, tendo como referência, a médica psiquiatra inglesa Lorna Wing. Assim que detectados, é preciso que tenham um tratamento adequado. Os modelos de intervenção no TEA são específicos nos programas educativos, programas sociais e cuidados médicos. Os modelos de intervenção são: TEACCH, ABA e PECS 1.




Na perspectiva de Reis et al. (2016), a definição e a classificação de autismo, incluem, genericamente, três grupos de manifestações: dificuldades na reciprocidade e interação social; dificuldades na linguagem; e comportamentos repetitivos, estereotipados e restritos. De acordo com Lampreia (2009, p.119), essas restrições ocorrem devido o que chamamos de “a tríade clínica de incapacidade, que abrange um spectrum muito heterogêneo de quadros clínicos ou comportamentais.”




Rocha (2021, p.15), afirma que “a tríade clínica de incapacidades”, de acordo com o DSM-V “Manual Diagnóstico e Estatístico dos Transtornos Mentais” (APA, 2013), publicado em 2013, alterou a classificação do diagnóstico, as categorias do TEA, diferentemente do DSM-IV, que são três, é sintetizada para dois critérios. A exclusão da classificação de Síndrome Asperger resultou nos chamados enquadrados em TEA, ou seja, todas as pessoas que antes foram diagnosticadas com Asperger agora são designadas com TEA.




Nessa percepção, englobam num único critério os déficits de interação social e os déficits da comunicação, designados como “déficits na comunicação social”. Presente na criança desde o início da infância, em alguns casos, é detectado somente mais tarde, por pais, cuidadores, professores, o TEA é um transtorno do neurodesenvolvimento (Reis et al., 2016).




Por sua vez, Diehl (2017), explica que excluiu a classificação “Síndrome de Asperger” de todos aqueles que antes eram classificados como Asperger, passando então a serem chamados e enquadrados em TEA, ou seja, são considerados autistas. Mas pontua que as diferenças estão nos níveis, marcos importantes entre o Asperger e o Autista “clássico”. O autista apresenta algum tipo de deficiência intelectual, ausência ou atraso do desenvolvimento da fala, estereotipias, dificuldade e quase nem interessa em interagir. Em alguns casos, há destaque pela inteligência acima da média.




Ante o exposto, Reis et al. (2016), indicam que a idade média do diagnóstico da síndrome comportamental permanece nos primeiros 4-5 anos, período, usualmente, denominado primeira infância. A síndrome afeta o processamento da informação no cérebro, causando atrasos na fala, dificuldade de relacionamento e interação social, comportamentos restritos e repetitivos. Os sinais e efeito são variáveis. “A identificação precoce da perturbação do espectro do autismo (PEA) é essencial para proporcionar às crianças intervenções especializadas de forma a otimizar os resultados a longo prazo” (p.8).




Na afirmação de Lampreia (2007) e Reichow (2012, cit. in Miele e Amato, 2016), o diagnóstico precoce dos sinais e sintomas são fundamentais para obtenção de melhores resultados no desenvolvimento cognitivo, habilidades sociais e linguagem. Dando ênfase ao tratamento precoce, que tem como objetivo amenizar os déficits comunicativos, especialmente, ao que condiz às questões da linguagem.




Sobre os critérios para diagnóstico do Transtorno do Autismo, afirmam Ramos, Xavier e Morins (2012) que são definidos na CID-10 ou na DSM-IV. Segundo Ramos, Xavier e Morins (2012), o diagnóstico






	assenta na pesquisa das manifestações que constituem os sintomas fundamentais destas perturbações, bem como, na sua evolução, de acordo com os critérios definidos na CID-10 ou na DSM-IV. São critérios diagnósticos de autismo infantil, segundo a CID-10: a) presença de anomalias e/ou alterações do desenvolvimento que se manifestam antes dos três anos de idade; b) funcionamento anormal característico na totalidade das três áreas: interacção social, comunicação e presença de comportamentos restritivos e repetitivos (Ramos, Xavier e Morins, 2012, pp.11-12).
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