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1.INTRODUCAO

The crucial conceptual difference between disease and disability is that the former highlights
the individual’s deficits while the latter highlights the society’s deficits in accommodating the
individual.
Grinker', 2010
Os estudos da crian¢a’, ao considerarem que o desenvolvimento da crianca se tece a partir de
uma rede de interagdes entre a familia, pares, cuidadores e sociedade levam a que se olhe para a
crianca diferente’ utilizando lentes com diferentes perspectivas. Este olhar vai implicar uma
escolha, quer no tipo de instrumentos que vao ser utilizados para observar, quer na forma de
interpretar esta crianga que, ndo se enquadrando num percurso de desenvolvimento considerado
tipico, ndo perde as caracteristicas de ser um ator constituido de vontade, organizador do seu
proprio agir e impulsionador de alteragdes e de dinamicas junto daqueles com os quais interage.
Perante esta concepgao de crianga,
1.Como olhar as praticas educativas especificas vocacionadas para alunos com perturbagdes de
espectro do autismo (PEA)?
2.Como analisar as praticas educativas utilizadas com estes alunos tendo em conta que os seus
compromissos desenvolvimentais nos impedem, por vezes, de escutar a sua voz?

. 4 r ~
3.Que vozes se devem ouvir para compreender o puzzle” que € esta perturbagao?

Autores - a) Doutoranda Universidade do Minho; b) Professor Catedratico; c¢) Professora Instituto de
Educacéo

'Grinker, R.R. (2010). Commentary: On Being Autistic, and Social. ETHOS. Vol.38, Issue 1, pp. 172-
178. DOI: 10.1111/},1548-1352.2009.01087 ..

Sarmento, M. (2008). Estudos da Crianga como Campo Interdisciplinar de Investigagdo Conhecimento”.
Interagoes, N.10.pp.1-5. Disponivel em http://www.eses.pt/interaccoes.

*Neste caso especifico, consideramos a crianca que apresenta “limitacdes significativas ao nivel da
atividade e da participagdo num ou varios dominios da vida, decorrentes de alteragdes funcionais e
estruturais, de caracter permanente, resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunicagéo, da
aprendizagem, da mobilidade, da autonomia, do relacionamento interpessoal e da participagdo social.”
(art.1, Capitulo I, DL N3/2008 de 7 de Janeiro).

*0 dia Mundial da consciencializagdo do autismo, dia 2 de Abril (resolugdo 62/139 das Nagoes Unidas)
tem como imagem um lago-puzzle com muitas cores. O puzzle para simbolizar as diferentes dimensdes
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Procurei assim, a partir de perspectivas conceptuais’ diferenciadas:

* Teoria da mente (Frith, 2006°%; Blakemore & Frith ,20097;),

* Teoria das fungdes executivas (Ozonoff, 1997,2003);

* Teoria da Coeréncia Central (Jollifee & Baron- Cohen, 1999,2000; Gomot & Baron-

Cohen, S.,2010%);

* The extreme-male-brain theory of autism (Baron-Cohen, 1999);

e The Empathizing-Systemizing Theory (E-S), (Baron-Cohen, 2009);

* Perspectiva Etnografica (Ochs et al, 2004; Solomon 2010; Lawlor, 20109),
encontrar as diferentes vozes que se escutam, nas narrativas dos atores que evolucionam em
torno da crianga com perturbagdes de espectro do autismo tentando, também, escutar a sua
propria voz através de narrativas por si produzidas (Grandin, 1996; Williams, 1992'%).
O facto de desempenhar fung¢des docentes junto de alunos que apresentam o seu
desenvolvimento afectado por esta perturbagio neurodesenvolvimental'' e de lidar com as suas
familias levou-me a orientar a investigagdo para questdes ligadas aos programas de intervengao
educativa que sdo utilizados em Portugal e de como, a através deles, se pode promover o
desenvolvimento e facilitar a vida das familias e das criangas.
Tendo como paradigma interpretativo a perspectiva de Brofenbrenner' (1989) que considera o
desenvolvimento humano como "o conjunto de processos através dos quais as particularidades
da pessoa e do ambiente interagem para produzir constancia e mudanga nas caracteristicas da
pessoa, no curso de sua vida" (p.191) foquei o meu olhar nas diferentes dimensdes que se

cruzam na dindmica do desenvolvimento da crianga.

que envolvem a compreensdo desta problematica e as muitas cores para representar as diferengas entre os
individuos com a mesma problematica.

>Teoria da mente (Frith, U. (1989,2003). Autismo: Hacia una explication del enigma, 2* Ed. Psicologia.
Madrid: Alianza Editorial/ Teoria das func¢des executivas (Ozonoff, 1997)/ Teoria da Coeréncia
Central (Jollifee & Baron- Cohen, 1999,2000; Happé,F.& Frith, U.,2006, The Weak Coherence Account:
Detail-focused Cognitive Style in Autism Spectrum Disorders. Journal of Autism and Developmental
Disorders, Vol.36,N.1:5-6) /The extreme-male-brain theory of autism (Baron-Cohen, 1999)/ The
Empathizing-Systemizing Theory(E-S), Baron-Cohen, 2009.

SFrith, U. (2006). Autismo. Hacia una explication del enigma.2*Ed. Psicologia.Madrid: Alianza Editorial.
"Blakemore, SJ & Frith, U. (2009). O Cérebro que aprende- Li¢ées para a Educagdo. Lisboa: Gradiva
$Belmonte M.K.; Gomot, M.; Baron-Cohen S. (2010).Visual attention in autism families: ‘unaffected’
Sibs share atypical frontal activation. Journal of Child Psychology and Psychiatry. 51:3, pp 259—
276.DOI:10.1111/j.1469-7610.2009.02153.x

’Lawlor, M. (2010).Commentary: Autism and Anthropology.Journal of the Society for Psychological
Anthropology,38,L,pp.167-171. DOI:10.1111/j.1548-1352.2009.01086.x.

"Williams, D. (1992). Si on me Touche, Je n’Existe Plus. Le Témoignage Exceptionnel d’Une Jeune
Autiste. Paris Jailu.

"0 termo “perturbagio de espectro do autismo refere-se a um tipo de desordens neurolégicas do
desenvolvimento caracterizadas por compromissos qualitativos ao nivel da comunicacdo, das interac¢des
sociais e acompanhada por estereotipias e interesses restritos revelando-se antes dos trés anos de idade” in
Landa, R.J. (2008). Diagnosis of autism Spectrum disorders in the first 3 years of life. Nature Clinical
Practice,4,N.3,pp.138-147.

"?Bronfenbrenner, U. (1989). Ecological system theory. Annals of Child Development, 6, 187-249.
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O objectivo foi observar cada um dos programas para, a partir desse conhecimento, elaborar
uma narrativa que permitisse uma maior compreensdo das especificidades e potencialidades,
interligando com o que esta estabelecido, a nivel internacional, sobre praticas adequadas
baseadas em evidéncias (NRC, 2001 ").

Tal como referi anteriormente pretendi, com esta investigagdo, compreender em profundidade
como estdo os programas especificos para intervengdo com alunos de espectro do autismo a
responder as dificuldades que os alunos apresentam tendo em conta literatura recente sobre esta
tematica (Charman 2010'; Dunst et al, 2008; Lorde et al. 2001"; Volkmar et al. 2010;
Klin,2009'%).

Utilizei metodologias de cariz qualitativo — estudos de caso intrinsecos (Stake,1995) porque me
permitem aprender sobre casos particulares nos quais eu tenho um interesse intrinseco (ibidem)
e porque, a partir delas é possivel chegar a voz dos sujeitos imersos nesta problematica.

O meu estudo incidiu sobre alguns dos programas que estdo a ser aplicados em Portugal no
espaco de tempo que medeia o inicio do doutoramento (Outubro de 2009) e o final do ano
lectivo (Agosto de 2010). Foi necessario fazer este corte temporal ao nivel da investigagdo
porque a meio do ano lectivo comecaram a ser publicitados e aplicados programas oriundos dos
Estados Unidos que até 4 data ainda ndo tinham sido comercializados no nosso pais.

Para desenvolver esta investigacao necessitei de:

- Analisar a documentagdo considerada fundamental de forma a cruzar os critérios
estabelecidos no Manual de Diagnostico ¢ Estatistica das Perturbagdes Mentais (DSM-
IV-TR,2002) da Associagdo Americana de Psiquiatria com o conjunto das areas de
dificuldade que estas criangas apresentam na escola (NCCCSS,2004)";

- Identificar o grupo alvo deste estudo — definindo como grupo alvo criangas em idade
pré-escolar (entre os trés e os cinco /seis anos) com diagnostico de “perturbagdo de
espectro do autismo ”'*;

- Considerar algumas das teorias que explicam os comportamentos da populagdo de

espectro do autismo e onde estas se cruzavam com os programas em estudo.

'3 National Research Council. (2001). Educating Children with Autism. Committee on Educational Interventions for
Children with Autism. Lord, c.&McGee, J.(Eds).Division of Behavioral and Social Sciences and Education.
Washington, DC:National Academy Press.

“Charman, T. (2010). Developmental Approaches to Understanding and Treating Autism. Folia Phoniatrica et
Logopaedica.62:166—177. DOI: 10.1159/000314032

15 Lord, C, Bristol-Power, M., Cafiero, J. M., Filipek, P.A. Gallagher, J.J.Harris, S.L. et al. (2001). Educating children
with autism. Washington, DC: National Academy Press.

"*Klin, A. (2009). Embrancing the challenge of bold theories of autism. British Journal of Psychology,100,29-32.

7 NCCCSS (2004). Autistic Spectrum Disorders — Pratical Strategies for Teachers and Other Professionals. New
York:David Fulton Publishers

% In DSM IV- TR (Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbagdes Mentais)
“As caracteristicas essenciais da Perturba¢do Autistica sdo a presenga de um desenvolvimento acentuadamente
anormal ou deficitario da interagdo e comunicagdo social € um repertério acentuadamente restritivo de atividades e
interesses”. (DSM-IV-TR, Manual de Diagndstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais, 4* ed., Texto Revisto,
Lisboa, Climepsi Editores, 2002).
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- Definir a metodologia de investigacdo utilizada tendo em conta que as fronteiras entre
fenomeno e o contexto ndo sdo absolutamente evidentes (Yin, 1994:13) e que cada
programa € um caso de analise sendo necessario desenvolver estudos de caso multiplos
(Stake, 1995; Yin, 2002; Chamberlain et al.2004);

- Ouvir a voz, a partir de entrevistas exploratdrias feitas a informantes privilegiados e
entrevistas semiestruturadas aos informantes envolvidos nos programas — pais, e
profissionais (Gudmundstottir, 1996);

- Analisar cada programa a partir de um conjunto de dimensdes de forma a compreender
o que os diferencia, como esta a ser desenvolvida a sua implementa¢do em Portugal e

qual o desenho da intervengao (Lord, et al, 2005).

DESENVOLVIMENTO

As respostas ndo se obtém somente pela observagdo. Para chegar ao seu conhecimento é
necessaria a participagdo plena de todo o nosso ser. Sem reservas, sem divisées. O observador
e o observado, o individuo e o que pretende saber, sujeito e objecto...sdo inseparaveis.

Carmen Rivero, 2011

Falar de autismo leva-nos sempre a primeira descri¢do desta perturbacao.

Apesar do termo autismo ja ter sido enunciado em 1911, por Bleuler'”’, psiquiatra suigo, num
artigo sobre esquizofrenia, foi Kanner (1943) quem primeiro descreveu os comportamentos que
mais tarde viriam a ser integrados no DSM III** (1980) como caracterizando o autismo.

Em 1943, Leo Kanner”', pedopsiquiatra americano, no seu artigo “Autistic Disturbances of
Affective Contact” faz, pela primeira vez, uma descri¢ao cientifica do autismo designando-o por
“autismo infantil precoce”. A partir da sua observacdo ¢ dos relatos dos pais, descreve o
comportamento de 11 criangas (oito rapazes ¢ 3 raparigas) que apresentavam perturbacdes no
desenvolvimento diferenciadas mas que de alguma forma reuniam um conjunto de
caracteristicas comuns. Segundo Kanner (1943,p.242) estas caracteristicas enquadravam-se num

sindroma ainda ndo relatado. Anos mais tarde, em 1971, a trabalhar na Escola de Medicina

PSegundo referéncias em diferentes artigos (Oxford English Dictionary) Paul Eugen Bleuler, psiquiatra
suico, utilizou pela primeira vez, em 1911/1912 o termo autismo, num artigo para a revista American
Journal of Insanity referindo-se as pessoas com esquizofrenia que se fechavam nelas proprias.

2" Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturba¢des Mentais da Associagdo Americana de Psiquiatria.
Fornece critérios de diagndstico para a generalidade das perturbagdes mentais. Neste momento esta a ser
revisto para que em 2012 surja a versao V com novos critérios de inclusdo / exclusdo para as perturbagdes
de espectro do autismo.

Y'Kanner L (1943) Autistic Disturbances of Affective Contact. Nervous Child 2 217-250. Reprinted in
Childhood Psychosis: Initial Studies and New Insights, ed. Leo Kanner (Washington, D.C.: V. H.
Winston, 1973)
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Universitaria John Hopkins, Kanner” apresenta os resultados do “follow up” feito ao grupo de
criangas inicialmente descrito referindo a sua evolu¢do e apresentando inclusive, algumas
formas de intervencgao.

No ano a seguir, Hans Asperger (1944) publica, na revista cientifica “Archiv fur psychiatrie und

. 2
Nervenkrankheiten”*

um artigo sobre “A psicopatia autista na infancia” baseado num estudo
de quatro criangas que apresentam caracteristicas diferenciadas do desenvolvimento e que
apresentavam semelhancas na descrigao feita por Kanner.

Atualmente, as perturbagdes de espectro do autismo continuam a ser definidas pelos
compromissos ao nivel do comportamento, estabelecidas no DSM-IV-TR** visto ainda ndo
estarem estabelecidos marcadores neurobioldgicos ou genéticos que justifiquem esta situacao.

A partir da classificagdo utilizada pelo Manual de Diagnoéstico e Estatistica das Perturbagdes
Mentais (DSM-1V,1994; DSM-IV-TR,2002) podemos verificar que os compromissos das
pessoas com PEA se distribuem por areas de desenvolvimento especificas sendo as mais
comprometidas a comunicagao, a interagdo social e os comportamentos disruptivos.

A partir de um quadro comparativo podemos verificar os critérios de diagnostico considerados

pelo DSM-IV-TR (2002) sobrepondo-os com as dificuldades que estas criangas apresentam em

relagdo aos pares da mesma idade (quadrol).

CRITERIOS DE DIAGNOSTICO PARA PERTURBACAO | AREAS DE DIFICULDADE?®

AUTISTICA®

Um total de seis (ou mais) itens de (1) (2) e (3), com pelo menos dois
de (1), e um de (2) e de (3).

(1) défice qualitativo na interacio social, manifestado pelo menos por
duas das seguintes caracteristicas:

(a) acentuado défice no uso de miultiplos comportamentos nio
verbais, tais como contacto ocular, expressao facil, postura corporal

Interacio social
Compreensao emocional

Fazer amigos; Manter amigos
Partilhar amigos; Indiferenca

e gestos reguladores da interagao social; ¢

(b) incapacidade para desenvolver relagdes com os companheiros, Empatia )

adequadas a0 nivel de desenvolvimento; | Interagdo no brincar

(c) auséncia da tendéncia espontinea para partilhar com os outros | Tomar a vez

prazeres, interesses ou objectivos (por exemplo; nio mostrar, trazer | Negociar

ou indicar objetos de interesse), Partilhar brinquedos

(d) falta de reciprocidade social ou emocional; Em contexto social
Perigos

Pistas sociais
Comportamento adequado

(..)

*Kanner, L.(1971).“Follow up Study of Eleven Autistic Children Originally Reported in 1943”. John
Hopkins University School of Medicine.By Scripta Publishing Corporation.

23Asperger, H (1944) “Autistischen Psychopathen” im Kindesalter, Archiv fur psychiatrie und
Nervenkrankheiten.117,76-136.

* Esta em fase final o DSMV onde é proposto que as perturbagdes de espectro do autismo passem a
conter a sindrome de Asperger, a perturbacdo pervasiva do desenvolvimento e a perturbagdo do
desenvolvimento ndo especificada em virtude de ndo existirem marcadores genéticos qua as diferenciem
(Mazefsky, et al, 2010).

2 DSM-IV-TR, (2002).Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturba¢des Mentais, 4* ed., Texto
Revisto, Lisboa: Climepsi Editores,

% Adaptado de Autistic Spectrum Disorders- Pratical Strategies for Teachers and Other Professionals
(2004) Northumberland County Council Communication Support Service. New York: David Fulton
Publishers
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CRITERIOS DE DIAGNOSTICO PARA PERTURBACAO
AUTISTICAY

AREAS DE DIFICULDADE?

2) défices qualitativos na comunicacdo, manifestados pelo menos por

Linguagem e Comunicacio

uma das seguintes caracteristicas:

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem oral
(ndo acompanhada de tentativas para compensar através de modos
alternativos de comunicacdo, tais como gestos ou mimica);
(b) nos sujeitos com um discurso adequado, uma acentuada
incapacidade na competéncia para iniciar ou manter uma
conversagio com os outros;

(c) uso estereotipado ou repetitivo da linguagem ou linguagem
idiossincratica;

Contacto ocular
Linguagem corporal
Gestos

Pistas de conversacdo
Interesses restritos
Seguir instru¢des
Entoacao
Interpretacdo literal
Absurdos verbais

(d) auséncia de jogo realista espontineo, variado, ou de jogo social | Analogias
imitativo adequado ao nivel de desenvolvimento; Ouvir(...)
(3) padroes de comportamento, interesses e atividades restritos, | Comportamento
repetitivos e estereotipados, que se manifestam pelo menos por ma das | Obsessoes
seguintes caracteristicas: Ansiedade

(a) preocupacido absorvente por um ou mais padrées estereotipados
e restritivos de interesses que resultam anormais, quer na
intensidade quer no objectivo;

(b) adesdo, aparentemente inflexivel, a rotinas ou rituais especificos,

Lidar com o grupo
Comportamentos desadequados
Mudangas na rotina

Espago pessoal

nao funcionais; Distragdo
(c) maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por exemplo, | Controle
sacudir ou rodar as maos ou dedos ou movimentos complexos de | (...)
todo o corpo);

(d) preocupacio persistente com partes de objetos.

B. Atraso ou funcionamento anormal em pelo menos uma das | Imitagdo

seguintes dreas, com inicio antes dos trés anos de idade: (1)
interacao social, (2) linguagem usada na comunicacio social (3),
jogo simbdlico ou imaginativo.

Interesse pelas outras criangas
Olhar para os outros

Apontar/ Mostrar ao outro
Partilhar

C. A perturbagao niao é melhor explicada pela presenca de uma
Perturbacio de Rett ou Perturbacio Desintegrativa da Segunda
Infincia.

Quadro 1

Ao analisarmos os critérios de diagnostico do DSM-IV-TR e as dificuldades que estas criangas
apresentam em contexto educativo (e ndo s6) questionamo-nos sobre como devera ser o desenho
de um programa educativo de intervengao.

Que dimensdes deve conter para que possibilite a organizacdo de um curriculum de
desenvolvimento que responda, adequadamente, a todas estas areas de compromisso
potenciando os padrdes de interagdo social e de comunicacdo que ndo sdo consistentes com o
desenvolvimento tipico? Que estratégias educativas deve utilizar?

Estudos recentes feitos por Landa, (2008>), Rogers, (2009,2010%") referem que estas alteragdes
no comportamento podem ser detectadas a partir dos 20-24 meses e que ¢é essencial que se faca

um despiste atempado para que se possa iniciar uma intervengdo que promova a capacitacao

27 DSM-IV-TR, (2002).Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturba¢des Mentais, 4 ed., Texto
Revisto, Lisboa: Climepsi Editores,

* Adaptado de Autistic Spectrum Disorders- Pratical Strategies for Teachers and Other Professionals
(2004) Northumberland County Council Communication Support Service. New York: David Fulton
Publishers

¥ Landa, RJ (2008) Diagnosis of autism spectrum disorders in the first 3 years of life. Nature Clinical
Practice Neurology. 4(3):138-147.

% Rogers, SL; Dawson, G.(2010). Early Strar Denver Model for Young Children with Autism. Promoting
Language, Learning and Engagement. New York: Guilford Press.
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destas criangas incidindo nas areas da comunicagdo da interagcdo social, da linguagem, do
brincar e do funcionamento cognitivo.

Klin (2009), por seu lado, refere que apesar dos avangos que t€m sido feitos ao nivel da
genética, das neurociéncias e dos estudos longitudinais de criangas com autismo e seus irmaos,
a passagem de todo este conhecimento para a pratica, ao nivel de uma intervengao direcionada
para as causas do autismo ainda esta muito distante.

Lorna Wing (1996)", psiquiatra que tem desenvolvido investigagio na 4rea do autismo,
apresenta a triade de compromissos — referindo que as pessoas com perturbacdes de espectro do
autismo apresentam dificuldades em trés dominios especificos — linguagem ¢ comunicagao,
interagdo social, pensamento e comportamento. Apresenta a nogdo de continuum autistico

(Assumpgdo et al,2007%%) em fungdo da variagdo, ao nivel da cogni¢io e do perfil de

desenvolvimento. (Quadro 2).

Item Em criancas com Em criancas com
maior menos
compromisso compromisso
cognitivo cognitivo
1 2 3 4

Interacio social Indiferente Aproximacao sO Aceita passivamente Aproximacao de

para as necessidades a adaptagdo modo bizarro
fisicas

Comunicagao Ausente S6 as necessidades Responde Comunicagdo

Social (Verbal e a aproximagao espontanea,

nao verbal) repetitiva

Imaginacgiao Social Sem imaginagdo Copia Usa  bonecos e Actos fora da

mecanicamente o  brinquedos situagdo mais
outro correctamente, mas repetitivos, usa o
é, repetitivo,  outro
limitado, ndo mecanicamente
criativo

Padrées repetitivos  Simples (auto-  Simples (dirigido ao  Rotinas complexas, Verbal abstracto
agressao) ao corpo objecto) girar do manipulagdo de (questdes

objecto objectos e repetitivas)
movimentos (rituais
e ligagdes com
objetos)

Linguagem Ausente Limitada (ecolalia) Uso incorreto de Interpretagdes
pronomes, literais, frases
preposicdes, uso  gramaticais
idiossincratico  de repetitivas
frases

Respostas a Muito marcada Marcada Ocasional Minima ou ausente

estimulos

sensoriais

Movimentos Muito marcados Presentes Ocasionais Minimos ou

(balancear e ausentes

estereotipias)

Comportamentos Ausentes Um padrdo melhor Um padrio na sua Um  padrio de

especiais que os outros, mas idade cronoldgica, habilidade acima da

abaixo da idade outros abaixo. idade cronologica.
cronolégica Diferentes das
outras habilidades.
Quadro 2

'Wing,L (1996) The Autistic Spectrum. London: Robinson
32 Assumpgdo, FB; Kuczynski, E (2007). Autismo Conceito e Diagnostico in Assumpgdo, FB; Kuczynski,
E (2007). Autismo Infantil — Novas tendéncias e perspectivas. Sao Paulo: Atheneu,2007.
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Para outros autores uma explicacdo possivel seria um défice na Teoria da mente (Frith, U.,
1989; Hill e Frith,2003; Baron-Cohen, 1991%*). O termo teoria da mente (Pisula™, 2010) refere-
se a competéncia de explicar e predizer o comportamento, a partir de hipoteses sobre os
pensamentos, emogoes e objectivos dos parceiros numa intera¢do social. As pessoas com esta
perturbacdo teriam esta competéncia comprometida ndo sendo capazes de formular hipoteses
sobre as agoes dos seus pares nem de se colocar no seu lugar.

Baron-Cohen (1991,1995) sugere que o autismo pode ser considerado como “uma cegueira
mental” (Mindblinness theory) dada a impossibilidade da pessoa com autismo ser capaz de
desenvolver uma “teoria da mente” apresentando, por isso, dificuldades ao nivel da empatia e da
compreensdo dos estados mentais dos outros.

Recentemente Baron-Cohen (2003,2009) apresentou uma nova teoria do autismo: a Teoria da
Empatia - Sistematizagdo (Empathizing — Systemizing Theory). Para este autor esta teoria é
acerca de um estilo cognitivo diferente que as pessoas com autismo classico ou Asperger
apresentam. Baron-Cohen(2009) considera que existe uma discrepancia entre os dois conceitos
enunciados - a empatia afectiva (Davis,1994%) e sistematizaciio. Assim, quanto maior for a
diferenca entre estes dois conceitos, maior serd a probabilidade da crianca vir a desenvolver
uma perturbacdo de espectro do autismo. Estes discrepancia ¢é sintetizada a partir do
questionario “Quociente de Empatia”( Auyeung, et al, , 2009°%) que avalia a empatia cognitiva e
a afectiva.

Perante os objectivos deste estudo — conhecer, em profundidade, os programas de intervengao
educativa que estdo a ser utilizados em Portugal para a populagdo de idade pré-escolar com
perturbacdes de espectro do autismo — uma metodologia de cariz qualitativo, de raiz etnografica,
pareceu-me a mais adequada.

O estudo de caso, tal como Yin (2002) sugere, tem como objectivo investigar um “‘fenomeno
contempordneo”(Yin,2002) - programas de intervengao educativa especificos para criangas com
autismo - a partir dum situagdo real especialmente quando as fronteiras entre fenomeno e
contexto ndo sdo muito claras. Esta metodologia assenta em multiplas fontes de evidéncia e
permite ouvir as diferentes vozes que interagem num contexto real. Torna-se assim possivel, a

partir da voz dos seus atores, caracterizar cada um dos programas.

33 Baron-Cohen, S. (1991). The development of a theory of mind in autism: deviance or delay? Psychiatry
Clin North America. 14(1):3-52.

** Pisula, E. (2010). The autistic mind in the light of neuropsychological studies. Polish Neuroscience
Society-PTBUN, Nencki Institute of Experiemental Biology,70:119-130.

3% Davis, MH.(1994) Empathy: A social psychological approach. Colorado, Usa: Westview Press

3 B. Auyeung, S. Wheelwright, C. Allison, M. Atkinson, S. Samarawickrema, S. Baron-Cohen, (2009)
The Children's Empathy Quotient and Systemizing Quotient: Sex Differences in Typical Development
and in Autism Spectrum Conditions. Journal of Autism and Developmental Disorders 39, 1509-1521
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A utilizagdo de metodologias de investigacdo qualitativa, ndo sendo generalizaveis sdo
orientadas para a descoberta (Serafini, 1990, cit. por Peres,1999:299) , permitindo uma
compreensdo dos fendmenos proxima dos atores sociais perspectivados de dentro (op.cit.299).
Para apreender os relatos da experiéncia humana, ligados aos programas educativos para a
populagdo com perturbagdes de espectro do autismo, selecionei algumas estratégias de
investigagio (Janesick, 1998) que se enquadram no 4mbito da investigagio interpretativa.’’
Partir de entrevistas exploratorias e de entrevistas semiestruturadas para aceder ao que o outro
pensa e como interpreta os fendémenos que interagem no seu quotidiano permite obter uma visao
da realidade centrada no sujeito que a vivencia.

Em relacdo a compreensdao dos programas educativos para populagdo com perturbagdes de
espectro do autismo, a partir da escuta atenta das narrativas que cada sujeito elabora sobre a sua
experiéncia € possivel encontrar as diferentes interpretacdes sobre os fendmenos vivenciados e
registar o que ficou impresso na memoria e portanto, mais significativo.

Cada um de nos interpreta a realidade de uma determinada forma e, a expressdo dessa
interpretacdo torna-se evidente, na maneira como reconstruimos aquilo que foi vivido e o
partilhamos nas repostas que damos. As entrevistas funcionam assim, como pequenas narrativas
do vivido onde o sentimento de autoria® se evidencia.

Foi elaborado um guido® inicial, com questdes organizadas a partir das leituras dos diversos
artigos investigacdo consultados. O foco era a implementagao de programas em populacdes com
perturbacdes de espectro do autismo. Esse guido foi depois utilizado para a realizagdo de 6
entrevistas exploratorias a informantes de referencia.

Os programas de intervengao para populagdo com perturbagdes de espectro do autismo que se

desenvolvem em Portugal e que foram utilizados nesta investigacdo sdo os seguintes:

Foco do | Organizaciao Comportamento Comunicagao Emocional
Programa
Nome TEACCH ABA ABC REAL PECS DIR
Em Portugal DGIDC Terapias Terapeutas da Fala Associagdo  de
Quem promove Comportamentais Apoio a UPI
Fundamentac¢io E implementado & | E  baseado na | Elaborado  por | Sistema de | Trabalha o
mais de 32 anos | modificagdo de | Joseph E. | Comunicagio  por | desenvolvimento
nos EUA. E em | comportamento de | Morrow em 1987 | Imagens emocional
Portugal? A | Ivar Lovaas. | e Brenda J. | desenvolvido por | seguido da
legislagdo apoia a | Investigagdo  de | Terzich. ABC | Bondy &  Frost, | modelagao do
sua 1987 refere-se a | 2001. Deriva da | comportamento.
implementagao. Applied Behavior | necessidade de
Foco no autismo e Consultant. distinguir  falar e
ndo no Em 1996, os | comunicar
comportamento. autores

E. Schopler & G.
Mesibov

desenvolveram o
programa

> Termo proposto por Erickson (1986:119) para englobar estratégias de investigacdo usualmente
referidas como “etnografia qualitativa, observagao participante, estudo de caso, interacionismo simbolico,
fenomenologia”. Para este autor este termo é mais inclusivo e aproxima interesses comuns de abordagens
que querem compreender o sentido da agdo humana integrado na dindmica social.

¥ Para Bruner (1990), o objectivo de uma narrativa é fazer, de cada um de nés, melhores autores e nio
simplesmente melhores leitores.

* Anexo 1.
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R.E.A.L.
Recreating
Environments to
Accelerate
Learning

Objectivos Promover Ensinar a crianga a | Ajudar a crianca | Ajudar a crianga a | Intervir nas
estratégias que | aprender através | a construir | espontaneamente interagdes
apoiem a pessoa | do foco em | repertérios que | iniciar a | pessoais para
ao longo do seu | competéncias de | lhe permitam | comunicagdo facilitar o
percurso de vida. espera, imitagdo, | interagir interativa. desenvolvimento

linguagem adequadamente de competéncias
expressiva e | com os outros em
receptiva. diferentes

contextos.

Metodologia Ensino Baseado na Em estudo Treino comega com A aprendizagem é
estruturado, modifica¢do de acdes funcionais e feita em
modificagdo dos | comportamentos sdo dadas contextos
ambientes, énfase | tem sempre em recompensas para interactivos.
em modalidades | conta o chamar a atengao da Realiza-se em
de ensino visuais. antecedente, 0 crianga. Desenvolve- | segmentos de
Necessita raciol:1 | comportamento e se em 8 fases. Racio 20m. Cada

consequéncia. 2adultos:1 segmento é

Necessita racio 1:1 dirigido a uma
das dificuldades —
modulagdo
sensorial,
percepgao;
planeamento
motor, sequéncia.

Resultados Em estudo Em estudo Em estudo Em estudo

Avaliacdo do | Perfil Psico | ABLLS-R VB-MAPP

desenvolvimento educacional VB-MAPP Curriculum

dos alunos Carolina

Agente da | Adultos (técnicos | Adultos (técnicos, professores, pais) Adultos Adultos

intervencio professores)

Supervisio Em estudo Em estudo Em estudo Em estudo Em estudo

Avaliacdo da | Em estudo Em estudo Em estudo Em estudo Em estudo

evolucio

Satisfa¢ao A recolher | A recolher | A recolher | A recolher | A recolher

parental informacao informacgao informacgao informacgao informacgao

Quando se fazem perguntas, estas vao ter reflexo nas interpretagdes sobre o que se pretende

saber, no que deve ser dito, e na construgdo duma narrativa interior para depois a projetar na

resposta ao outro.

Igualmente, aquele que ouve e que regista a resposta, vai interpretar o que foi dito duma forma

pessoal, servindo-se da sua propria experiéncia e dos seus saberes como auxiliares da tradugao

das palavras do outro.

E, portanto, uma atividade impregnada pelos cddigos culturais daqueles que nela estdo

envolvidos. Aquele que pergunta e aquele que responde, aquele que fala e aquele que ouve estdao

em constante interpretagdo do discurso do outro e a tentam sintonizar possiveis formas de

compreensao.

Olhares, expressoes faciais, interjeicoes, sons que se produzem no fluir do discurso orientam o

outro, levando-o a interpretar os sinais ¢ a (re) elaborar a interpretagdo. Esta (re) interpretagao

espontinea ¢ simultdnea entre o que ouve e o que fala orienta ¢ (re) organiza a percepgao

permitindo uma reestruturacdo do pensar daquele que escuta.
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As narrativas escutadas, nas diferentes entrevistas®, permitem-nos construir um percurso de
sensibilidade sobre a coisa educativa e sobre o seu objecto — a crianga - enquanto ser social e
produtor de sentido.

Tentamos encontrar ritmos, criatividade, dindmica sobre as interrogagdes que o outro expressa
no seu discurso e perceber as impressdes que o objecto de estudo lhe causou e como se revela na
forma como organiza o seu narrar/ contar. Ricas em formas de ler a realidade, as narrativas dos
conferencistas permitem, ao aprendiz de investigador, utiliza-las para interpretar os diferentes
processos de produgdo de sentido dos atores que investiga.

Benoit (1997:61) refere que "mal nascemos, come¢amos logo a classificar e a distinguir
categorias" numa incessante procura de identificagdo de diferencas tentando distinguir as partes
do todo. Prende-se esta necessidade de classificagdo com o desejo de lutar contra a confusdo e
a0 mesmo tempo contra a ambivaléncia.

Tal como Benoit (1997) acreditamos que investigar, em educacdo, se prende com esta
necessidade de identificar o que € igual e o que ¢ diferente para que nos seja possivel encontrar
categorias e, assim, dar sentido as diferentes a¢des do agir educativo.

Servindo a narrativa como auxiliar de memoria, permitindo que o passado se projete no
presente, o aprendiz de investigador ndo pode esquecer que influéncia tem, no narrar da
experiéncia, o modo como cada ator vivenciou essa experiéncia. Sentida em diferentes tempos e
com diferentes pressdes também a narrativa ira trazer influéncias desse peso ou dessa leveza
acrescentando sentidos diversos a essa historia.

Voltando novamente a classificacdo que desde sempre temos necessidade de fazer, quer para
situar os fenomenos, quer para podermos falar deles também nas narrativas temos que analisar
as palavras que ouvimos através de diferentes lentes.

Assim, as palavras escutadas inscrevem-se numa relagdo entre ouvinte, contextos de vida e
narrador juntos num momento partilhado - o da escuta. Compreender que tempos existem numa
investigag¢do, procurando identificar as diferentes partes que constituem o trabalho de "ler" o

que esta escrito, € como esse escrito ¢ o relato do real.

Se todo o individuo é a reapropriacdo singular do universal social e historico que o rodeia,
podemos conhecer o social a partir da especificidade irredutivel de uma praxis individual.

Ferrarotti, 1979 (cit. por Dominicé,2000)

“ Narrativas de criancas: Escolas e imagens simbdlicas. Iduina Mont’ Alverne Braun Chaves — 26 de
Novembro de 2010/ Educagdo e Desenvolvimento. Jilio Pedrosa 10 de Dezembro de 2010/ Investiga¢do
Educacional: Percursos, Campos e Problematica. Maria do Céu Roldao — 11 de Fevereiro 2011
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