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RESUMO



Todas as familias, quando aguardam o nascimento de um bebé, se preparam para cuidar de
uma crianca com desenvolvimento normal. Nos casos de criangas autistas o imagindrio e o
funcionamento familiar ficam abalados, podendo modificar assim a maneira de interagir, de
demandar e de sonhar com a crianga, reduzindo a oferta social e a intensidade das relacdes
intersubjetivas dos pais com o filho autista. Todas essas dificuldades sociais vivenciadas
pelos sujeitos autistas podem acentuar os prejuizos em seu desenvolvimento e formagao
enquanto ser humano, uma vez que, estudos pautados na abordagem histérico-cultural
mostram que o meio social é determinante para o desenvolvimento humano transformando
o ser bioldgico em ser cultural. Os acontecimentos € o0 modo como a familia interage e
media as relacdes do sujeito com o mundo vao construindo um “tecido narrativo da vida”,
permeado por significacdes, desejos, sentimentos, lembrancas e constituindo
gradativamente o bebg, a crianca e posteriormente o adolescente enquanto ser humano com
funcionamento lingiiistico-cognitivo proprios da espécie e da cultura em que vive. No caso
dos adolescentes autistas a historia de vida pode estar impregnada de significacOes e fazeres
sociais proprios da patologia, tanto advindos do substrato organico quanto no grupo social,
impactando negativamente o desenvolvimento dos sujeitos autistas. Na medida em que as
areas médicas e terapéuticas visam minimizar as dificuldades das pessoas com autismo
passa a ser relevante entdo conhecer a histéria de vida desses individuos para pensar
atuacdes eficazes. Objetivo geral foi analisar processos dialdgicos de dez adolescentes
autistas durante relatos de suas histérias de vida. E os objetivos especificos: investigar
indicios de experiéncias que eles vivenciam no cotidiano e dizeres sociais impregnados em
seus discursos orais, buscar subsidios para o pediatra e o fonoaudiélogo trabalhar com a
familia a fim de impulsionar o desenvolvimento desses sujeitos.

O método foi qualitativo, de cardter observacional participante, pautado no referencial
tedrico histdrico-cultural e no paradigma indicidrio. Para coleta de dados foram realizadas e
video-gravadas duas sessdes fonoaudioldgicas individuais de trinta minutos cada, voltadas
para a histéria de vida, com nove adolescentes autistas, entre doze e dezessete anos. Os
dados foram transcritos ortograficamente e foneticamente, quando necessario. No primeiro
artigo os dados evidenciaram que os adolescentes autistas vivenciam festas de aniversario,
viagens em familia, convivio com parentes proximos e distantes, acesso musica e televisao

e atividades religiosas, demonstrando, em seus discursos, que tais experiéncias sociais lhes
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foram significativas. Ficou explicito também que as duas fontes de inser¢do social desses
sujeitos sdo os pais e a escola especial, que muitas vezes os infantilizam levando-os a
interessar-se por atividades infantis. Além disso, os resultados permitiram analisar a
importancia da histéria de vida e o trabalho com fotografias pessoais para a atuagdo
fonoaudioldgica, uma vez que, proporcionam ao sujeito autista a organizagcdo dos fatos de
sua vida e a sofisticacdo do desenvolvimento da linguagem e aos pais a (re) significacio do
filho enquanto adolescente com potencialidades. O segundo artigo mostrou que 0s eixos
tematicos encontrado nos dados sdo: atividades de lazer, escolaridade, grupo social, fatos
da infancia, vivéncias da adolescéncia, interesses pessoais. Ja os resultados do terceiro
artigo mostraram que 0s sujeitos apresentam protonarrativas, na medida em que dependem
das questdes do interlocutor para relatar os fatos e entrar na dinamica do “jogo de contar”.
Os dados evidenciaram também que eles utilizam gestos e repetigdes para o processo de
manutencdo do dialogo, demonstrando que, durante a interlocu¢do, ndo sao alheios ao
interlocutor. Assim, € possivel dizer que os interlocutores dos sujeitos autistas t€ém papel
fundamental no didlogo com esses sujeitos, contribuindo para que eles ampliem a
participacdo lingiiistica e social. A partir das andlises é possivel concluir que o trabalho
com relatos de histéria de vida permite rico espaco de interlocucdo e desenvolvimento
lingliistico de sujeitos autistas, configurando-se como importante estratégia

fonoaudioldgica para essa populagdo.

Palavras-chave: Transtorno Autistico, linguagem, fonoaudiologia, grupo social,
adolescente.
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ABSTRACT



Every family, as they expect a new baby, gets prepared to take care of a child with regular
development. In the case of autistic children, the family’s imaginary and structure, and
thus, the way the family interacts, demands and dreams with the child may be modified,
and the socialization and intensity of intersubjective relationships of parents with their
autistic child may be reduced. All these social difficulties experienced by autistic subjects
can increase the delay in their development and constitution as human beings, once,
historical-cultural-approach-based studies show that the social environment is decisive in
human development, transforming the biological being into a cultural being. The situations
and the way the family interacts and mediates the relations of the subject with the world
build the “narrative fabric of life”, which is permeated by meanings, desires, feelings,
remembrances, and gradually constitutes the baby, the child, and later on, the adolescent as
a human being with a linguistic-cognitive functioning which is typical of the species and
culture in which he/she is immersed. In the case of autistic adolescents, their life stories
may be impregnated with meanings and social actions which are typical of the pathology,
both originated from the organic substratum and their social group, which negatively affect
the development of autistic individuals. As medical and therapeutic areas attempt to
minimize the difficulties of autistic individuals, knowing the life stories of these individuals
becomes essential for finding efficient actions. The general objective was to analyze the
dialogical processes of ten autistic adolescents during reports of their life stories. The
specific objectives were to investigate evidences of experiences lived by them in their daily
lives and the social utterances impregnated in their oral discourses, searching for subsides
for pediatricians and language and speech therapists to work with the family in order to
improve the development of these subjects.

The method used was qualitative, based on observation and participation and supported by
the historical-cultural theory and the indiciary paradigm. Data was collected from two
video-recorded individual 30-minute speech-language therapy sessions dedicated to life
stories with nine 12-17-year-old autistic teenagers. In the first article data showed that
autistic adolescents experienced birthday parties, family trips, presence of near and distant
relatives, access to music, television and religious activities, showing in their discourses
that such social experiences were significant to them. It was also found that parents and

special school are the two sources of social interaction of these subjects, who are many
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times infantilized by both by making them interested in children’s activities. Furthermore,
results allowed us to analyze the importance of life stories and the work with personal
photographs for language and speech therapy once they allow autistic subjects to organize
the facts of their lives and the sophistication of the language development and, their
parents, to (re)signify their children as adolescents with potentials. The second article
showed that the themes found in the data are: leisure activities, school, social group,
childhood, adolescence experiences, and personal interests. The results of the third article
showed that the subjects present protonarratives as they depend on the questions of the
interlocutor to report facts and join the dynamics of the “storytelling” game. Data also
showed that they use gestures and repetitions for the dialog-maintenance process, showing
that, during interlocution, they do not ignore their interlocutor. Thus, we may say that the
interlocutors of autistic subjects play a fundamental role in the dialog with these subjects,
contributing with the extension of their linguistic and social participation. The analyses
allow us to conclude that working with life story reports provides rich ground for
interlocution and linguistic development of autistic subjects, becoming an important

language and speech therapy strategy for this population.

Key words: Autistic Disorder; language; Speech, Language and Hearing Sciences; social
group; adolescent
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1. INTRODUCAO GERAL
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Inicialmente, gostaria de oferecer ao leitor dados sobre os caminhos e questdes que
me levaram a realizar esta pesquisa de doutorado, acreditando que a producdo cientifica
nunca alcanga a neutralidade estando sempre enviesada pela historia e subjetividade do
pesquisador e pelo contexto espacial e temporal em que a pesquisa foi realizada (MINAYO,
2004).

Ingressei na Faculdade de Fonoaudiologia em 1999 na Universidade Metodista de
Piracicaba e vivenciei um percurso académico interessante e muito diferente daquele que
esperara para um curso da drea de saude, tradicionalmente visto como ‘“curativo” das
patologias de linguagem, voz e da audi¢do. O grupo de professores que me formou assumia
e ainda hoje assume um referencial tedrico voltado para a formacdo do homem como ser
social e entende a fonoaudiologia enquanto espaco de colocagdo e (re) colocacdo dos
sujeitos na sociedade. Tal visdo impactou de maneira profunda meu modo de entender a
pratica fonoaudiol6gica, o ser humano e o mundo, direcionando, desta maneira, meus
caminhos terapéuticos e de pesquisa.

Durante a graduagdo, tive a oportunidade de desenvolver um projeto de Iniciacdo
Cientifica com a Profa. Dra. Maria In€s Bacellar Monteiro que me aproximou das questoes
da deficiéncia e, posteriormente, do autismo, fazendo-me tomar o rumo das reflexdes sobre
o desenvolvimento e o processo terapéutico fonoaudiolégico deste grupo de sujeitos
denominados “autistas”.

Entdo, apds finalizar essa pesquisa de Iniciagdo Cientifica e graduar-me em
fonoaudiologia, no final de 2002, optei por continuar me dedicando a drea da linguagem e
desenvolvimento desses sujeitos. Cursei primeiro o mestrado em Educacdo, também na
Universidade Metodista de Piracicaba, com a Profa. Dra. Maria Cecilia Carareto Ferreira,
quando abordei a constitui¢do do brincar das criangas autistas, questionando parametros
diagnosticos que as entendem como criancas que ndo brincam e ndo desenvolvem a
imaginacdo. Com tais reflexdes, apresentei uma Dissertagdo que concebe o brincar como
uma promissora atividade terapéutica fonoaudiolégica (BAGAROLLO, 2005).

Quando eu estava em fase de finalizar o mestrado (re) encontrei a Profa. Dra. Ivone
Panhoca, fundadora do curso de fonoaudiologia da Instituicdo onde me graduei, e profunda
conhecedora da teoria histérico-cultural, que tanto sentido fez durante a minha formacao, e,

entdo, ela aceitou o desafio de me orientar no doutorado com a temética da formagao social
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dos sujeitos autistas, permitindo-me chegar ao momento da defesa mais experiente e mais
realizada como profissional.

Concomitante a0 meu trabalho académico, tive a oportunidade de estar inserida
profissionalmente em uma institui¢do especializada em atendimentos terapéuticos de
pessoas autistas e acompanhar alguns sujeitos autistas inclusos na rede municipal de
educacgdo, estando sempre engajada com grupos de pais destas pessoas em associacdes
filantrépicas. Essas vivéncias levaram-me a questionar qual é o grupo social que estd
constituindo estes sujeitos, qual a qualidade das experiéncias que eles vivenciam, em que
medida as questdes organicas determinam o desenvolvimento deles e, principalmente,
como a fonoaudiologia pode atuar para minimizar as dificuldades e fazer com que os
individuos autistas estejam mais intensamente inseridos na rede das interagdes sociais.

Considerando que essas respostas ndo podem ser fornecidas apenas pelo olhar dos
pais ou do profissional e articulando teoria e pratica, com o doutorado em andamento,
elaborei um plano de atuacdo para os sujeitos autistas e suas familias. Este projeto
preconizou o trabalho com Histéria de Vida enquanto estratégia terapéutica
fonoaudioldgica. O desenvolvimento destas atividades teve a duracdo de dois anos,
envolvendo pais, alunos e professores dessa institui¢do, que fica localizada em uma cidade
do interior do Estado de Sdo Paulo e culminou no material que compde a coleta de dados
dessa pesquisa. Deste projeto, participaram apenas os alunos que estudavam no centro
especializado para autistas e que, portanto, tinham os funcionamentos cognitivo, lingiiistico
e social mais comprometidos, de acordo com avaliagdes médicas, psicoldgicas,
fonoaudioldgicas e da terapia ocupacional. Nao houve distin¢cdo de sexo, idade ou condi¢ao
de desenvolvimento, de forma que todos puderam participar.

Esse projeto consistia em convidar os pais, individualmente, para virem a escola
com fotografias da histéria de vida de seu filho autista para que pais, filho e
fonoaudidloga/pesquisadora explorassem as fotografias e relembrando momentos vividos
no decorrer dos anos. As fotos e o tempo de duracdo desta atividade eram determinados
pela familia e pelo sujeito, respeitando o momento em que eles sinalizavam terem

terminado de contar o que desejavam.

19



Ap0s finalizar esta etapa, a terapeuta/pesquisadora organizava as fotos em seqiiéncia
cronoldgica colando-as em papel sulfite e convidava os pais e o filho para contarem aos
demais alunos da institui¢@o a histdria de suas vidas.

Terminada esta fase do trabalho, os sujeitos autistas que participariam do projeto de
doutorado foram entrevistados pela terapeuta/pesquisadora para (re) contarem sua prépria
histdria. Destas entrevistas, foram selecionadas cinco para compor o banco de dados dessa
tese. Os sujeitos selecionados atendiam ao critério da idade, devendo ser adolescentes, que
segundo a Organiza¢do Mundial de Saide é o periodo da vida entre 10 e 19 anos e ao fato
de apresentarem alguma forma de linguagem oral (WHO, 2010). Os dados foram coletados
durante o ano de 2008.

Os sujeitos, deste grupo, que participaram da pesquisa de doutorado apresentam-se
inseridos em tais contextos sociais € com as seguintes caracteristicas de linguagem:

Sujeito 1: € um garoto nascido em 27 de marco 1994, ele mora com os pais e tem
dois irmaos mais velhos. A familia demonstrar viver situagdo financeira estdvel, tendo
condi¢Oes de oferecer ao sujeito o acesso ao que ele necessita como, por exemplo, jogos,
roupas, passeios, materiais escolares etc. Antes de ser matriculado na escola especial ele
freqiientou duas escolas de ensino regular, ndo tendo se adaptado, o que causou grande
preocupacgdo a familia. Esse sujeito ainda faz sucgdo digital e apresenta voz infantilizada.
Sobre seu desenvolvimento de linguagem € possivel dizer que ele se comunica pela
oralidade, utilizando palavras, frases e tentativas de elaboracdo discursiva em alguns
momentos. Ele demonstra compreender aquilo que lhe é falado, mas permanece grande
parte do tempo alheio as situacdes ao seu redor. Com relagdo a producdo oral do sujeito
nota-se que ele apresenta inimeras trocas e omissoes de fonemas.

Sujeito 2: € um garoto nascido em 08 de setembro de 1992, ele mora com a mae e
seus pais sdo separados, ele € filho unico e mantém estreita relagdo com o pai e a madrasta
aos finais de semana. Antes de ser matriculado na escola especial ele freqgiientou uma
escola de educagdo infantil, posteriormente a APAE da cidade onde residia. Ele € um
garoto alegre, que demonstra interesse em saber sobre tudo o que acontece na escola
especial, perguntando constantemente as pessoas sobre as festas e as atividades da escola.
A familia lhe proporciona tudo o que ele necessita materialmente. Sobre seu

desenvolvimento de linguagem pode-se dizer que ele se comunica pela oralidade, usando
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palavras e frases simples com bastante alteracdes fonético-fonoldgica, o que dificulta,
muitas vezes, a compreensao do interlocutor. Ele demonstra compreender parcialmente o
que lhe € dito, ficando muito ansioso quando ndo compreende.

Sujeito 3: € um garoto nascido em 17 de maio de 1993, filho tnico, mora com os
pais e tem acesso a diversos bens materiais e oportunidades de aprendizagens, uma vez que,
faz natacdo, pintura, terapia fonoaudiolégica individual além de freqiientar a escola
especial. Esse sujeito foi matriculado na infiancia em uma escola regular, mas ndo se
adaptou e foi transferido para escola especial, onde estuda até o presente momento. Ele é
um sujeito bastante apegado a diversas rotinas e se comunica utilizando a oralidade. Sua
fala é composta por palavras, frases simples e constantes ecolalias imediatas. A prosddia do
sujeito € bastante varidvel, sendo emitida na maioria das vezes em freqii€ncia bastante
aguda. Quanto a articulacdo, o sujeito apresenta trocas e omissdes dificultando a
compreensdo do interlocutor, o que irrita bastante o sujeito. Ele demonstra compreender
parcialmente o que lhe € dito.

Sujeito 4: é uma garota nascida em 05 de novembro de 1991. Ela mora com os avés
maternos, pois os pais ndo tém disponibilidade de tempo para cuidar dela, ela tem uma irma
nove anos mais nova que ela que mora com os pais. A garota pertence a uma familia com
condic¢des financeira elevada, tendo acesso a saldo de beleza, manicure, roupas, materiais
escolares, viagens etc. Antes de ser matriculada na escola especial essa garota freqiientou
duas escolas de educagdo infantil, ndo tendo se adaptado levando a familia optar pela escola
especial. Ela é uma garota que tem sempre bastante apetite, gostando de comer diversos
tipos de alimentos, demonstra gostar da escola especial que estuda, mas permanece alheia e
sonolenta grande parte do tempo. Ela se comunica pela oralidade, usando palavras e frases
simples, com entona¢@o grave e mondtona. Ela demonstra compreensao parcial do que lhe
¢ dito.

Sujeito 5: € uma garota nascida em 10 de agosto de 1994. Ela mora com a madrasta
e com o pais, tendo duas irmas casadas e a mde que mora em uma cidade distante 125 Km
de onde ela mora. Nos finais de semana ela mantém relacdes sociais com as irmas, os
cunhados e a mae. A familia tem nivel sécio-econdmico médio, oferecendo a ela
oportunidades de acesso a passeios, bens materiais, atividades de lazer etc. A garota

vivencia situagdo precdria de higiene, ndo estando adequadamente limpa no decorrer dos
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dias, necessitando do apoio da escola para tal questdo. Antes de ser matriculada na escola
especial ela freqiientava uma escola especial em outra cidade. A comunicagdo ¢é feita por
palavras nem sempre compreensiveis ao interlocutor, além de apresentar ecolalia tardia
repetindo diversas vezes o que lhe foi dito anteriormente. Ela se mostra alheia a muitas
situacdes do cotidiano e pouca compreensao da linguagem do outro.

E importante ressaltar que os sujeitos 1, 2, 3, 4 e 5 receberam o diagnéstico de
Transtorno Autista na infancia, realizado por médico psiquiatra e/ou neurologista a partir
dos critérios do DSM-IVTR (2002).

A outra parte do banco de dados foi constituida por entrevistas, sobre histdrias de
vida, com cinco sujeitos autistas que estdo incluidos na rede municipal de ensino e,
portanto, ndo participaram da primeira e segunda etapas do projeto “histéria de vida”.

As duas sessOes em que os dez sujeitos contaram e (re) contaram suas historias de
vida ocorreram individualmente e eles tiveram acesso as suas fotografias pessoais. Neste
momento, o trabalho da terapeuta/pesquisadora era direcionar o didlogo, atribuindo sentidos
ao que eles diziam e mostravam nas fotografias e organizar os fatos que eles tentavam
relatar.

Os sujeitos, deste segundo grupo, sdo:

Sujeito 6: € um adolescente nascido em 09 de janeiro de 1992, filho unico, mora
com os pais e coma avé materna, estuda em uma escola particular de ensino regular e estd
no sétimo ano, tendo diariamente uma estagidria que o acompanha nas aulas. Antes de ser
matriculado nessa escola, o sujeito ja freqiientou outras escolas particulares de ensino
regular ndo tendo se adaptado. Esse sujeito € bastante organizado e apegado a rotinas, gosta
de passear, de assistir filmes e ler livros de histdrias infanto-juvenis. A familia do sujeito
vive situagdo socio-econdmica confortdvel oferecendo acesso a diversos materiais e
experiéncias ao garoto, como aulas de inglés, terapia fonoaudioldgica individual e aulas
particulares dos contetidos da escola. Ele recebeu o diagnodstico de Transtorno de Asperger
antes dos trés anos de idade. Ele se comunica pela oralidade, apresentando fala
compreensivel e discurso cada vez mais organizado. Ele apresenta excelente compreensao
de linguagem do outro, participando efetivamente de didlogos.

Sujeito 7: € um adolescente nascido em 17 de outubro de 1992, ele mora com a mae

e com o padrasto, tem duas irmas mais novas e estuda em uma escola municipal do ensino
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regular. Antes de ser matriculado nessa escola ele ja estudou, na infancia, em uma escola
municipal de educagdo infantil, em uma escola estadual do ensino fundamental, deixando
essas escolas ao mudar de cidade. Além disso, durante dois anos em uma escola
especializada na educacdo de pessoas autistas, tendo sido considerado ptblico alvo para
escola regular e, portanto, transferido, estando atualmente no sétimo ano. Ele gosta de
computador, de estudar historia do Brasil e do mundo e desenha eximiamente. A familia
desse sujeito apresenta nivel scio-econdmico baixo, porém a mae faz uso de servicos
publicos para oferecer atendimento fonoaudioldgico, lazer e curso de informética. Ele teve
o diagnéstico de Transtorno de Asperger antes dos trés anos e apresenta efetiva forma de
comunicacdo, mantendo didlogos e relatando fatos. No entanto, observam-se dificuldades
na organizagdo do discurso oral.

Sujeito 8: € um adolescente nascido em 7 de maio de 1990, ele mora com os pais e
com duas irmas mais velhas, convivendo cotidianamente com os cunhados. Ele ja
freqlientou duas escolas especializadas em educacdo de sujeitos autistas, tendo sido
transferido da segunda escola por se apresentar capaz de estar inserido em escola regular. A
partir de entdo ele passou a freqiientar uma escola municipal de ensino regular estando no
sétimo ano. Ele demonstra gostar de conviver em familia, um apego a carros e manuais de
carros da Fiat e independéncia para as atividades cotidianas e andando pelo bairro de
bicicleta. A familia vive situacdo sécio-econdmica baixa, ensinando-o constantemente
sobre o valor do dinheiro e a importancia de ndo gastar muito, comprando a ele somente o
necessdrio. Ele teve o diagndstico de Transtorno Autista e se comunica pela oralidade,
usando frases simples e complexas, tendo dificuldades em se manter no didlogo e a
compreender o que lhe dizem.

Sujeito 9: é um adolescente nascido em 08 de abril de 1995 que mora com os pais e
com o irmdo mais velho. Ele estudou durante dois anos em uma escola especializada em
educacgdo de pessoas autistas tendo sido transferindo para rede municipal de ensino regular
ainda na educacao infantil, permanecendo até o presente momento, estando agora no quarto
ano. E um sujeito que convive bem socialmente, brinca com os colegas da rua e gosta de
filmes. A familia vive situacdo sdcio-econOmica estdvel, porém sem possibilidades de
gastos excessivos para brinquedos ou materiais diversos. Ele teve o diagndstico de

Transtorno de Asperger antes do trés anos e se comunica bem pela oralidade, tendo um
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discurso claro e com possibilidades de organizacdo a cada interacao social. Ele compreende
bem o que lhe € dito.

Sujeito 10: € uma garota nascida em 20 de marco de 1995 que mora com os pais €
com a avo materna. Ela estudou durante cinco anos em uma escola especial e depois foi
transferida para uma escola municipal do ensino regular, por ser considerada capaz de
conviver com alunos sem comprometimentos no desenvolvimento. Ela freqiienta o terceiro
ano, niao consegue desenvolver as atividades da escola, mas estd bem inserida socialmente.
Ela gosta de brincar na rua com gatos e cachorros e andar de bicicleta. Ela teve o
diagnéstico de Transtorno Autista antes dos trés anos e se comunica por palavras, frases
simples e complexas e faz tentativas de organizacdo do discurso. A oralidade da
adolescente apresenta trocas e omissdes fonético-fonoldgicas, mas que nao comprometem a
inteligibilidade de fala. Ela compreende parcialmente a linguagem do outro.

Todos esses sujeitos foram diagnosticados por médicos psiquiatras e/ou
neurologistas a partir dos critérios do DSM-IVTR (2002).

Ao final de cada entrevista, com ambos os grupos de sujeitos, foram solicitados que
os sujeitos produzissem desenhos relacionados as suas historias de vida. Os desenhos eram
escolhidos pelo sujeito e a interlocutora/pesquisadora ndo interferia na producdo deles,
deixando-os desenhar o qué e como desejavam.

Desta maneira, formou-se o banco de dados dessa tese que é composto por duas
entrevistas (video-gravadas) com dez adolescentes autistas, sendo cinco alunos de uma
escola especializada e com o funcionamento mais comprometido, e cinco alunos de escola
regular com desenvolvimento lingiiistico-cognitivo mais avancado.

Apoés expor as motivacgdes e situacdes que me levaram a elaborar esta tese de
doutorado, opto por iniciar a discussao tedrica abordando aquilo que €, sob meu ponto de
vista, realmente importante e prévio a uma discussdo especifica da temadtica: a questdo
epistemoldgica. Apds analisar este tema, enfocarei o autismo e minhas pretensdes com esta
pesquisa.

A pesquisa cientifica dentro da medicina é inquestionavelmente fundamental para
manutencio e evolucdo da vida humana no planeta, ja que, ao possibilitar a prevencio de

doencas, a qualidade e aumento da expectativa de vida e a cura dos males que afetam a
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humanidade, contribui para que as demais dreas também possam construir novos
conhecimentos e se transformar.

A constru¢do do conhecimento, por toda complexidade e relevancia adquirida no
decorrer tempo, deve causar impacto em pelo menos trés dreas: 1) a comunidade cientifica
composta por cientistas e profissionais atuantes que, ao terem acessos a novos saberes,
poderdo se transformar e continuar o aprofundamento das temadticas; 2) a populagcdo
atendida, que é o grande espaco de onde emergem questdes que suscitam pesquisas € se
beneficiam direta e indiretamente dos resultados encontrados; 3) o préprio sujeito
pesquisador que, ao término de um estudo, estard transformado, com novas idéias e novos
questionamentos.

Para subsidiar tais colocagdes, € necessdrio buscar reflexdes em autores
preocupados com a epistemologia e sua relacio com a humanidade (MINAYO, 2004;
MOYSES, 2001; PRIGOGINE, 1996; SANTOS, 1987), em autores que investiram seus
esforcos na compreensdo da formagcdo humana (BAKHTIN, 2004, VIGOTSKI, 2000a) e
em Marx (QUINTANEIRO, BARBOSA, OLIVEIRA, 1995), que teorizou de forma
brilhante sobre a sociedade do capital, sendo a matriz de alguns autores citados acima. E
importante destacar que, ao fazer apontamentos sobre ciéncia e optar por esses autores,
assumo uma critica ao modelo cientifico vigente, no que diz respeito ao trato com o sujeito
autista.

Quando ressalto o impacto que a ciéncia deve causar no grupo de cientistas e
profissionais que militam na drea académica, ndo me atenho a leitura superficial de revistas
cientificas ou de materiais divulgados na midia, abordo, sim, a questdo de uma
interpretacdo menos ingénua sobre as concepgdes das producdes cientificas.

Ao refletir sobre as concepgdes, refiro-me ao paradigma que vem regendo o campo
das ciéncias: o paradigma positivista, suas influéncias sobre as idéias da ciéncia moderna, e
a transformacdo paradigmadtica por que a producdo cientifica vem passando, com 0s novos
apontamentos sobre/da pés-modernidade.

Até pouco tempo atrds, a ciéncia moderna dominava a producio cientifica com seres
humanos. Este modo de pensar a epistemologia traz em seu bojo concepcdes de sujeito, de
mundo, de ciéncia e de producdo cientifica estreitamente relacionadas com aquelas que

emergem no campo das ciéncias exatas, tracando paralelos, fazendo valer seus principios e
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exigindo um rigor inatingivel para os estudos do funcionamento humano. Inatingivel, pois
tudo aquilo que € relativo a sujeitos € subjetivo e, portanto, ndo objetivamente mensuravel
(SANTOS, 1987).

O positivismo constituiu-se a partir do século XVI nas ciéncias naturais,
estendendo-se, trés séculos depois, para as ciéncias sociais. Este modelo de racionalidade
cientifica coloca a margem o conhecimento do senso comum e estudos humanisticos
(juridicos, filoséficos etc), negando-os, uma vez que, para os pesquisadores positivistas,
este tipo de saber ndo segue principios epistemoldgicos e regras metodoldgicas (SANTOS,
1987). Este paradigma considera legitimo uma sé forma de conhecimento, qual seja: aquele
que resulta de pesquisas desenvolvidas dentro deste modelo de ciéncia.

Nesta vertente epistemoldgica, a forma pura e verdadeira de conhecimento precisa
ser descrita matematicamente, sendo a matemdtica um instrumento privilegiado de andlise,
uma légica de investigacdo e o modelo de representacdo da matéria (SANTOS, 1987). Ao
colocar a matemdtica no centro da maneira de conhecer o mundo, o positivismo
desconsidera o que ndo € quantificdvel, entendendo que conhecer significa quantificar.
Santos (1987) estende esta discussdo dizendo que, para o paradigma positivista, “conhecer
significa dividir, classificar para depois poder determinar relagdes sistemdticas entre o que
se separou” (p.15).

Considerando a preconizacdo da quantificacdo do conhecimento, o positivismo
pretende garantir a objetividade dos resultados e, ao fazer isso, exige que se desconsidere a
subjetividade dos sujeitos, tornando-os meros objetos de estudo e representando-os
numericamente (MOYSES, 2001 ; SANTOS, 1987).

Além disso, ao rigorosamente sistematizar o objeto pesquisado, 0 positivismo
propde que sejam formuladas leis que regem todos os fendmenos naturais, buscando, assim,
prever os acontecimentos futuros. Neste movimento, o tempo € 0 espaco ndo exercem
nenhuma relevancia, uma vez que o funcionamento da natureza (e do humano) € ciclico, se
repetindo e voltando ao tempo zero, retornando sempre ao ponto inicial. Além disso, as leis
sdo estabelecidas considerando que o tempo e o espaco ndo interferem neste mecanismo.
Dessa forma, a ciéncia torna-se atemporal, desconectada com a histéria, com a época e com

o lugar (MOYSES, 2001; SANTOS, 1987).
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Ao desconsiderar o tempo e o espaco, os pesquisadores positivistas enfatizam que
h4 uma estabilidade em suas descobertas e na forma de conhecer o mundo.

O positivismo, entdo, vai abarcando também os estudos e as pesquisas da vida
humana, da sociedade, do funcionamento do homem em todos seus aspectos, estabelecendo
leis gerais, quantificando, reduzindo a sociedade e os sujeitos que a compdem a um mero
conjunto de pecas interdependentes (MOYSES, 2001 ; SANTOS, 1987).

Considerando a distin¢do entre o que € natural e o que € social, as ciéncias que
estudam os processos subjetivos, inerentes ao homem, precisam (re) pensar o método de
producdo cientifica de forma a atender as necessidades de seus objetos e sujeitos de estudo.
Para argumentar sobre isso, tomo como referéncia Moysés (2001), que destaca as

limitagdes das abordagens quantitativas e o quanto elas se mostram insuficientes e

empobrecedoras da andlise quando sdo consideradas questdes sociais.

E necessdrio superar, romper a dicotomia entre quantidade e
qualidade, uma vez que ambas s@o caracteristicas inerentes e
insepardveis do mesmo objeto. Uma ndo existe sem a outra. A opcao
por abordagens que privilegiam uma ou outra caracteristica deve ser
decorréncia do préprio objeto de estudo, sua delimitagdo tedrica, das

etapas de andlise previstas (p.6).

Desta forma, quando assumo meu interesse em estudar as histérias de vida de
adolescentes autistas e, portanto, parte do conteudo subjetivo de cada um desses sujeitos,
afasto da minha pesquisa de doutorado o modelo positivista e mecanicista de entender o
homem para assumir o referencial teérico-metodoldgico historico-cultural, que € embasado
no materialismo dialético, abordagem tedrica, que teve inicio com estudos realizados na
Ridssia e tem como principal representante Lev Semenovich Vigotski (1896-1934)
(VIGOTSKI, 2000a).

Segundo essa perspectiva, ao nascer, o ser humano € constituido de um aparato
organico, que dentre todas as espécies animais, € o mais insuficiente e prematuro, ja que ele
ndo é capaz de sobreviver sem o auxilio dos outros seres da espécie durante varios anos de
vida (PINO, 2005). Essa condi¢do da a espécie humana a infinita possibilidade de imbricar

o plano biolégico no plano cultural, transformando os seres humanos em sujeitos
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biologicamente culturais e culturalmente biologicos (PADILHA, 2001). Tal modo de
constituicdo e funcionamento se prolonga por toda a existéncia do sujeito. J4 as relacdes
com os outros € com 0 mundo iniciam-se no momento da concep¢do e ndo cessam quando
o individuo se torna “auténomo” para sobrevivéncia (VIGOSTKI, 2000a).

Segundo Vigotski (2000a), este cardter gregdrio do ser humano lhe did a
possibilidade de vir a possuir todo conjunto de conhecimentos, construgdes e
funcionamentos cognitivos conquistados no decorrer da filogénese, possibilitados pelo uso
da linguagem. Ou seja, a linguagem € um grande marco na histéria do homem, tanto na
histéria da espécie, filogénese, quanto na histéria pessoal de cada sujeito, ontogénese. Ela
permitiu a0 homem dar um salto no seu funcionamento cognitivo e acumular toda a histéria
da humanidade, passada de um homem para outro pelo uso dos signos.

Entao, o desenvolvimento humano é entendido como o resultado da estreita relagao
entre o natural e o cultural, sendo o primeiro representado pela sensorialidade e pela
motricidade (o que Vigotski chama de “fun¢des elementares”) e o segundo: as producdes
humanas portadoras de significacdo, chamadas por este autor de universo das fungdes
mentais superiores, tais como linguagem racional, memoria, atencdo voluntdria,
imaginacdo, pensamento logico (VIGOTSKI, 2000a).

Segundo Pino (2005), o nascimento cultural do individuo s6 € possivel pela
mediacdo dos signos e do outro (um detentor dos signos), uma vez que as criangas se
constituem como sujeitos na medida em que se apropriam do mundo e das significacdes
criadas pela humanidade. Nesta abordagem tedrica, a mediacdo € um processo constante de
atribuicdes de sentidos para toda e qualquer manifestacdo que o sujeito expresse com seu
aparato motor e sensorial. A partir dai, a mediacdo permite que o “grupo social introduza
no circuito comunicativo, sensorio-motor da crianca a significacdo do circuito
comunicativo, semidtico do adulto (p.65, grifo do autor)”. Quando a crianga, ao
desenvolver a linguagem, passa a deter 0s signos e avangar em seus processos cognitivos,
tornando-se uma mediadora, continua a ser mediada em suas novas aprendizagens,
processo que perdura a vida inteira.

A introdugdo das significagdes no funcionamento da crianca depende do que
Vigotski (2000a) chamou de internalizacdo, definida por ele como a possibilidade dos

sujeitos de incorporarem as relagdes sociais e significacOes e passarem a se relacionar
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consigo mesmo, da forma como os outros se relacionam como ele e a se valerem das
significacdes das prdprias acdes para adentrarem a rede social de funcionamento humano.

Vigotski (2000b) explica a internalizacdo a partir de trés estdgios: em si, para
outros, para si (p.24). O autor exemplificou sua hipétese sobre esse conceito a partir do
gesto de apontar. Segundo o autor, o processo se inicia quando ha uma tentativa frustrada
da crianga em pegar um objeto que estd a sua frente, sendo que esse ato motor ocupa o
lugar do em si. Porém, quando a mae, ao interpretar a acdo da crian¢a como uma indicagao,
por diversas vezes ao longo dos dias, faz com que ela passe a utilizar o gesto sempre que
quiser indicar algo, transformando-o, entdo, em gesto para os outros, como comunicagio e
forma de relacdo com as outras pessoas. E, finalmente, apds isso, a crianga passa a ter
consciéncia do gesto e apropria-se dele para si, o que ocorre com todas as significacoes,
constituindo, assim, o universo das fun¢des mentais superiores.

Ao discutir a mediagdo pelos signos, Vigotski (2000a) destaca a linguagem como
principal funcdo mental superior, ji que ela tanto media relagdes interpessoais como
intrapessoais, constituindo todas as demais formas de funcionamento tipicamente humanas.
Portanto, quando defende tal tese, o autor enfatiza que a formacdo cognitiva do homem
dependente das relacdes sociais e da sofisticacdo do funcionamento lingiiistico.

Estando a linguagem no “centro do humano”, todas as suas formas de manifestacoes
se tornam alavancas para o desenvolvimento dos sujeitos, pois este, ao fazer uso da
linguagem para se comunicar, insere-se cada vez mais na rede de relagdes sociais e
mantém-se no movimento dialético da constituicdo humana (VIGOITSKI, 2000a).

Desta maneira, o referencial tedrico historico-cultural caracteriza-se como um modo
complexo de conceber o0 homem, o mundo e o desenvolvimento humano e contribui para
estudo em diversas dreas de atuacdo como a educacdo (PADILHA, 2001), a psicologia
(ZANELLA, 2005) e areas afins como a fonoaudiologia (BARBETTA, PANHOCA,
ZANOLLI, 2009), por exemplo.

Assim como a perspectiva tedrica historico-cultural tematizou a formagdo dos
sujeitos com funcionamento tipico, a situagdo do sujeito deficiente também foi discutida
por Vigotski (1997), autor que no campo da educagdo especial traz significativas
contribuicdes, especialmente porque, ao viver na Rissia, no periodo do pds-guerra, com

grande demanda de criancas com o desenvolvimento marcado pela violéncia, refletiu sobre
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a forma como criancas com comprometimentos neurolégicos se desenvolviam. Nesta
perspectiva, o autor estudou criangas surdas, cegas, deficientes mentais, deficientes fisicos
e com distirbios do comportamento e a peculiaridade dos modos de constitui¢do de cada
grupo.

Ao examinar as obras do Vigotski (1997) sobre os Fundamentos da Defectologia,
nota-se que o autismo nao é um tema abordado especificamente, mas o autor esclarece que
as leis gerais do desenvolvimento sdo as mesmas para todos os seres humanos sendo,
portanto, generalizaveis para os sujeitos autistas. Além disso, € importante lembrar que a
construcdo do conceito e diagndstico de autismo € posterior a época em que Vigotski
(VIGOSTKI 2000a, VIGOTSKI, 1997) produziu sua abordagem tedrica.

Ao abordar as deficiéncias, Vigotski (1997) afirma que os sujeitos deficientes estido
sempre atrelados a uma visdo negativa e incapacitante e que isso decorre tanto de
concepgdes preconceituosas, fixadas no decorrer dos tempos, quanto da visdao biologizante
que atravessa os quadros patoldgicos, a qual acredita em uma incapacidade organica e
pouco promissora de evolugdo.

Ao se adotar as teses histdrico-culturais da constitui¢do humana, essa maneira de
conceber o sujeito deficiente muda, pois, nesse enfoque, o homem, todos os homens,
incluindo aqueles com algum tipo de deficiéncia, sdo compreendidos como seres sociais,
culturais e simbdlicos, inseridos em um contexto histérico e em relagdes concretas de vida.
Entdo, para esta abordagem, a deficiéncia, no caso, o autismo, € visto como uma diferenca,
ou seja, ser deficiente, para esta corrente de pensamento, ¢ um outro modo de constituir-se
enquanto sujeito, de colocar-se no mundo e de relacionar-se, apresentando, como diz
Padilha (2001)“(...)Juma organizagdo peculiar das fungoes psicologicas superiores, cuja
configuracdo muda em conjuntos regulares de processos de significacdo (...)" (p. 22).

Embora seja quase hegemonica a concep¢do de autismo como uma patologia, Sacks

(1995) neurologista inglés, defende uma posi¢do contréria, dizendo:

“(...)e sentir que o autismo, embora possa ser Visto
como uma condi¢do médica, e patologizado como uma
sindrome, também deve se encarado como um modo de

ser completo, uma forma de identidade profundamente
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diferente, de que se deve ter consciéncia (e orgulho)”

(p.283)

Ao afirmar que as leis gerais do desenvolvimento sdo as mesmas para todos os
sujeitos, incluindo aqueles com alguma deficiéncia e, ao assumir que hd peculiaridades no
desenvolvimento dos sujeitos deficientes, Vigotski (1997) enfoca a compensacdo, conceito
central que rege a formacdo do homem deficiente, que envolve, segundo Goées (2002) “a
linguagem, a palavra e outros signos, que permitem a crianca interagir, aprender, auto-
orientar-se, significar o mundo, constituindo, assim, o funcionamento superior” (p.104).

Ao destacar a linguagem como primordial no desenvolvimento do homem (com
desenvolvimento normal ou vinculado a alguma deficiéncia), a perspectiva tedrica
histdrico-cultural fornece importante subsidio para a fonoaudiologia, que tem nessa “fungao
humana” sua principal atividade de trabalho. Historicamente, a fonoaudiologia ocupa-se da
prevengdo ou da reabilitacdo das patologias da linguagem humana configurando-se drea de
destaque no trato com sujeitos autistas (BRASIL, 2004).

O autismo foi descrito primeiramente pelo psiquiatra Leo Kanner em 1943
(KANNER, 1997) que o chamou inicialmente de “distirbio autistico do contanto afetivo” e
posteriormente de “autismo infantil precoce”. Esse pesquisador impulsionou seus estudos a
partir da observacdo de onze casos clinicos atendidos em seu consultério em Baltimore. Nos
dltimos anos, o autismo foi renomeado, passando a receber a denominagdo de Distirbio Global
do Desenvolvimento (DSM-IVTR, 2002) ou Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (CID-
10, 1993).

Embora a nomenclatura atual para designar o que foi chamado de autismo tenha
passado por modificaces no decorrer dos anos, nessa tese, sdo utilizados os termos
autismo € sujeitos autistas, pois assumir o referencial tedrico histérico-cultural significa
assumir bases que justifiquem tal opcdo de designacdo para estas peculiaridades de
desenvolvimento. O uso do termo autismo deve-se primeiramente ao fato de ndo ser
relevante para esta pesquisa a discussio do diagndstico, o delineamento do quadro organico
e a nomenclatura, j4 que a preocupacdo volta-se para o desenvolvimento cultural dos
sujeitos. Além disso, considera-se a propria formacio social do termo autismo ou autistas,
na medida em que ser autista, ter Transtorno Invasivo do Desenvolvimento ou ser chamado

de qualquer outra denomina¢do ndo muda a idéia que circula socialmente sobre os sujeitos
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com limitagdes nas interagdes sociais, na linguagem e com comportamentos bizarros e,
sobretudo, ndo modifica a maneira como a sociedade vai significar essas pessoas, interagir
com elas e proporcionar-lhes desenvolvimento cultural.

Apesar das modificacdes na nomeacdo da patologia, o autismo continua sendo
caracterizado por meio de descritores médicos atuais (DSM-IVTR, 2002; CID-10, 1993)
que consideram, fundamentalmente, as dificuldades dos sujeitos autistas, afirmando que os
déficits estdo no processo de interagdo social, no desenvolvimento e uso da linguagem e na
presenca de comportamentos estereotipados e que essas dificuldades aparecem antes dos
trés anos de idade e persistem durante toda a vida.

Com relacdo as dificuldades de interacdo social, os instrumentos diagnosticos
médicos (DSM-IVTR, 2002; CID-10, 1993) destacam que pessoas autistas nao apresentam
interesses em ter amigos, ndo entendem convengdes sociais, preferindo atividades solitdrias
e ignorando seus pares, inclusive os irmaos. Alem disso, evidenciam falta de respostas para
emocdes das outras pessoas e falta de modulagdo do comportamento nos diferentes
contextos.

Ja sobre a dificuldade de comunicacdo o CID-10 (1993) e o DSM-IV TR (2002)
consideram que o autismo ocasiona falta de uso social de quaisquer habilidades
lingiiisticas, pouca sincronia e falta de reciprocidade no intercambio de conversacdo, pouca
flexibilidade na expressdo da linguagem, falta de uso de gestos, de imaginacdo e até
auséncia de oralidade.

Sobre os comportamentos estereotipados, os parametros médicos (DSM-IVTR,
2002; CID-10, 1993) apontam que ha: apego em objeto ou parte de objetos, interesses
restritos, estereotipias motoras, preocupa¢do demasiada com datas, temas etc, resisténcia a
mudangas de rotinas, itinerdrio ou da localiza¢ido dos objetos do cotidiano. Além disso, tais
caracterizagOes apontam para fobias, distirbios do sono e da alimentacdo e retardo mental
associado.

Assim como todos os tipos de funcionamentos atrelados a alguma deficiéncia, o
autismo e o sujeito autista sdo também quase que hegemonicamente entendidos como o
resultado de alteracdes organicas (KLIN, 2006) e, como se pode notar nos parametros

diagnosticos (DSM-IVTR, 2002; CID-10, 1993), cercado de negacdes e incapacidades.
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Conhecer a origem da patologia e estudar profundamente o modo de funcionar do
cérebro de um sujeito autista é fundamental, j4& que as respostas obtidas podem explicar
peculiaridades deste grupo de sujeitos e auxiliar na compreensdo da patologia em si e,
portanto, tais pesquisas muito contribuem para a producdo de conhecimento (KLIN, 2006;
ASSUMPCAO JUNIOR E KUCZNKI, 2007). No entanto, pesquisas médicas nio podem
constituir o unico nicleo de estudo que influencie o direcionamento dos trabalhos
realizados com estes individuos, uma vez que o substrato organico € um pilar do
desenvolvimento humano, sendo a cultura o outro e o mais importante para a espécie
humana, independente de sua condi¢cdo de desenvolvimento orgéanico (PINO, 2005).

Desta maneira, estamos propondo enfocar as possibilidades dos sujeitos autistas, a
partir de processos dialdgicos, investigando os indicios de experiéncias sociais e de
producdes lingiiisticas, refletindo sobre as potencialidades e o papel do outro no
desenvolvimento desta populacdo.

Esse estudo, pelo seu cardter promissor, oferece subsidios para diversas dreas de
atuacdo tais como a pediatria, a educacdo, a terapia ocupacional, a psicologia e a
fonoaudiologia, fornecendo dados sobre modos de agir com os sujeitos e de auxiliar a
familia.

O conjunto de dados, composto por transcricdes das sessdes fonoaudioldgicas
individuais de dez sujeitos autistas (sendo que cinco sdo alunos de uma escola especial e
cinco estdo inseridos na rede regular de ensino) foram separados em trés artigos e
analisados qualitativamente com respaldo do referencial tedrico histérico-cultural. E
importante lembrar que, para a producdo dos artigos, nao foi utilizado o banco de dados
inteiro, tendo sido privilegiados apenas os dados que respondem aos objetivos propostos
em cada um dos textos.

Os dados mostraram os interesses dos sujeitos, as oportunidades de vivéncias
sociais, os sentimentos, as lembrancas da infancia, as tentativas de contar sobre suas
histérias e 0 modo como eles se relacionaram com a pesquisadora no momento da sessao.
Tendo em conta o subsidio tedrico adotado, considerou-se que tudo aquilo que emergiu
durante as sessdes sdo eco de vozes do grupo social, resultados de suas condi¢des concretas
de vida e do modo como sao interpretados pelos seus pares (BAKHTIN, 2004; VIGOTSKI,
2000a).
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O primeiro artigo enfocou a investigagdo de indicios sobre experiéncia sociais
vivenciadas pelos sujeitos, abordando as seguintes reflexdes: a infancia prolongada, o eco
de outras vozes, as fotos como recurso para a constru¢cdo da memoria, os novos sentidos
para histéria de vida. Os dados foram compostos por episddios interativos que explicitaram
as situagdes em que os sujeitos falam sobre momentos de suas vidas em que estavam em
relacdo as demais pessoas e a cultura.

Ja o segundo artigo preocupou-se em destacar as categorias que emergiram o
conjunto dos dados, considerando seis sujeitos, trés da escola especial e trés inseridos na
rede regular de ensino. Os resultados permitiram analisar as seguintes categorias:
atividades de lazer, escolaridade, grupo social, fatos da infincia, vivéncias da adolescéncia,
interesses pessoais.

O terceiro artigo foi voltado para andlise dos processos dialégicos no que se refere a
producdo do discurso narrativo e seu precursor, a protonarrativa, analisando as
especificidades presentes nos enunciados desses sujeitos e refletindo sobre suas

potencialidades.
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2. OBJETIVOS

35



2.1 - 1°. Artigo - A constituicao da subjetividade de adolescentes autistas: um olhar

para as historias de vida

Analisar processos dialogicos de trés adolescentes autistas enfocando indicios de
experiéncias que eles vivenciam no cotidiano e dizeres sociais impregnados em seus

discursos orais, buscando subsidios para o processo terapéutico de tais sujeitos.

2.2- 2° Artigo - Historia de vida de adolescentes autistas: contribuicdes para a

Fonoaudiologia e a Pediatria

Analisar os processos dialogicos de seis adolescentes autistas, durante terapia
fonoaudioldgica, a respeito de suas histdrias de vida, buscando subsidios para o pediatra e o
fonoaudidlogo trabalhar com a familia a fim de impulsionar o desenvolvimento desses

sujeitos.

2.3 - 3° Artigo - Historia de vida de adolescentes autistas: um olhar para a produciao
discursiva

O objetivo deste trabalho foi analisar processos dial6gicos orais, em histéria de vida
de adolescentes autistas, buscando indicios de narrativas e protonarrativas e refletindo sobre

o impacto do mediador na produgdo dos relatos dos sujeitos.
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3. CAPITULOS
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3.1 A CONSTITUICAO DA SUBJETIVIDADE DE ADOLESCENTES AUTISTAS:
UM OLHAR PARA AS HISTORIAS DE VIDA!

THE CONSTITUTION OF SUBJECTIVITY IN AUTISTIC ADOLESCENTS: A
GLANCE AT LIFE STORIES
Maria Fernanda Bagarollo
Ivone Panhoca
RESUMO:

O desenvolvimento humano € produto das relacdes sociais que sdo mediadas,
vivenciadas e internalizadas pelo individuo. Assim, a maneira como o sujeito € inserido em
seu grupo social tem impactos definitivos sobre sua constitui¢do. Os individuos autistas,
devido as alteracOes nas interacdes sociais, na linguagem e a presenca de comportamentos
estereotipados, podem ter a participacdo na vida social e cultural prejudicada, acentuando
suas dificuldades. Os objetivos do trabalho foram analisar processos dialégicos de cinco
adolescentes autistas enfocando: indicios de experiéncias que eles vivenciam no cotidiano e
dizeres sociais impregnados em seus discursos orais, buscando subsidios para o processo
terapéutico de tais sujeitos. O material empirico foi coletado a partir da realizagdo,
gravacdo e transcricdo de duas sessdes fonoaudioldgicas individuais com trés adolescentes
autistas. As sessOes privilegiaram o trabalho com as histérias de vida dos sujeitos e a
utilizacdo de fotografias pessoais como recurso terapéutico. As andlises foram qualitativas,
pautadas na andlise microgenética. Os resultados apontam que as experiéncias que 0s
sujeitos vivenciam sdo proporcionadas pela escola, pela familia e relacionadas a passeios,
viagens, festas de aniversdrios, convivéncia com parentes menos proximos, igrejas. Notou-
se também que os pais e profissionais prolongam a infancia de seus filhos autistas,
representando-os, mesmo na adolescéncia, como criangas. Observou-se que 0s sujeitos
autistas mantém relacionamentos restritos as suas familias, ndo demonstrando ter
convivéncia com outras pessoas. Conclui-se que os sujeitos autistas vivem experiéncias
culturais importantes e significativas para eles, porém com pouca convivéncia com pares de

seu grupo etario.

! Bagarollo, M.F. e Panhoca, 1. A constituiciio da subjetividade de adolescentes autistas: um olhar para as
historias de vida. Revista Brasileira de Educacio Especial (submetido)
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Palavras chaves: Autismo, adolescéncia, histéria de vida, desenvolvimento humano,

linguagem
ABSTRACT:

Human development is a result of social relations that are mediated, experimented and
internalized by the individual. Thus, the way the subject is included in their social group
has definite impacts on their constitution. Due to changes in social interaction, language
and the presence of stereotyped behaviors, autistic subjects can have their participation in
social and cultural life restricted, making their difficulties more pronounced. The objective
of this work was to analyze the dialogic processes of five autistic adolescents focusing on:
evidences taken from experiences lived by them in their daily lives and from social sayings
impregnated in their oral discourses, attempting to find subsides for the therapeutic process
of such subjects. The empirical material was collected from two individual speech-language
therapy sessions, which were recorded and transcribed, with three autistic adolescents. The
sessions emphasized the work with the subjects’ life stories and the use of personal
photographs as therapeutic resources. The analyses were qualitative and supported by
microgenetics analysis. Results show that the subjects’ experiences are provided by their
school and family, and are related to leisure, trips, birthday parties, connection with more
distant relatives, churches. We also observed that parents and professionals extend the
autistic child’s childhood, representing them as children even during adolescence. Autistic
subjects are observed to have their relationships restricted to their families, not seeming to
be in the company of other people. We conclude that autistic subjects go through important
and significant cultural experiences. However, they have little contact with peers from their

age group.

Keywords: autism, adolescence, life story, human development, language.

1. INTRODUCAO
O autismo € entendido como um disttirbio que provoca alteracdes nas interagdes
sociais, ocasionando isolamento e falta de interesse pelo outro, dificuldades e

comprometimento no desenvolvimento da linguagem e comportamentos estereotipados.
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Este quadro patoldgico foi descrito por Kanner em 1943 (KANNER, 1997) e hoje o é como
um Distirbio Global do Desenvolvimento ou Transtorno Invasivo do Desenvolvimento
(KLIN, 2006).

A maior parte dos estudos da atualidade entende o autismo como uma disfun¢do do
desenvolvimento e descreve as causas como sendo de origem organica com disfuncdes ou
caracteristicas peculiares anatomicas, fisiolégicas e genéticas (ASSUMPCAO JUNIOR;
KUCZNSKI, 2007).

Conhecer a origem da patologia e estudar profundamente o modo de funcionamento
do cérebro de um sujeito autista é fundamental, ji que as respostas obtidas podem explicar
peculiaridades deste grupo de sujeitos e auxiliar na compreensdo da patologia em si e,
portanto, tais pesquisas muito contribuem para a producdo de conhecimento. No entanto,
pesquisas médicas ndo podem constituir o Unico nudcleo de estudo que influencie o
direcionamento dos trabalhos realizados com estes individuos, uma vez que o substrato
organico € um pilar do desenvolvimento humano, sendo a cultura o outro e o mais
importante para a espécie humana, independente de sua condicdo de desenvolvimento
fisico/bioldgico (VIGOTSKI, 2000).

A premissa da cultura como sendo fundamental no desenvolvimento dos sujeitos €
amplamente discutida e defendida pela teoria de desenvolvimento humano histérico-
cultural, que teve origem com os estudos de Lev Semionovich Vigotski (1896-1934), na
Russia, e até hoje € refletida por tedricos contemporaneos (PINO, 2005). Este estudo é
subsidiado por este referencial tedrico e, portanto, propde-se a deslocar as discussdes sobre
o funcionamento organico no autismo para a entrada destes sujeitos na cultura. Nesse
referencial tedrico, cultura € entendida como o conjunto das producOes humanas,
englobando a linguagem, os instrumentos, os modos de funcionamento lingiiistico-
cognitivo, as praticas sociais etc.

Neste referencial tedrico, o desenvolvimento humano €é o resultado da
transformacdo das funcdes elementares, de origem organica, em funcdes mentais
superiores, de origem social, sendo o sujeito o produto das relagdes sociais vivenciadas.
Entdo, o processo de formacdo social do homem € possivel pela mediagdo dos outros e dos
instrumentos da cultura imprescindivelmente permeados pelas significacdes e

internalizados pelos sujeitos (VIGOTSKI, 2000).
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Ao atribuir 2 mediacdo dos signos condi¢do primordial para constitui¢do das
fun¢des humanas, Vigotski (2000) destaca esta funcdo como principal no desenvolvimento
do homem, ja que, para este autor, ela media relagdes inter-pessoais e, posteriormente,
intra-pessoais, acreditando que ndao hd funcionamento humano fora do dominio da
linguagem.

Estando, entdo, a linguagem no centro do humano, todas as suas formas de
manifestacdes se tornam alavancas para o desenvolvimento dos sujeitos, pois o sujeito, ao
fazer uso da linguagem para comunicacdo, passa a se inserir cada vez mais na rede de
relacdes sociais e, assim, mantendo-se no movimento dialético da constituicio humana
(VIGOTSKI, 2000; PINO, 2005).

Desde a infancia até a velhice, os individuos continuam se construindo e (re)
construindo enquanto sujeitos a todo o momento, em suas relagdes e praticas sociais e,
consequentemente, aquilo que o meio social oferece é determinante do papel que cada
sujeito vai exercendo na sociedade (PINO, 2005).

A adolescéncia € o periodo da vida em que os sujeitos deixam a infincia para
ingressar no mundo dos adultos, e isso ocorre tanto nos aspectos organicos quanto na
formacdo da identidade, ndo sendo um processo eminentemente natural, mas sim,
determinado também culturalmente (BOCK, 2004).

No caso dos adolescentes autistas ou com o desenvolvimento atrelado a alguma
deficiéncia, a passagem da infancia para a adolescéncia pode ser atribulada ou ainda ndo
ocorrer de maneira efetiva, permanecendo eles sempre na condi¢do de criangas. Isto é
ocasionado pela atribui¢c@o de sentidos que o grupo social lhes oferece e nao ocorre somente
com adolescentes, mas também com jovens e adultos (LEITE; MONTEIRO, 2008;
MANEFEZOLLLI, 2004).

Além disso, os sujeitos autistas podem vivenciar experiéncias sociais restritas e
pouco intensas, relacionando-se apenas com o nuicleo familiar préximo, pessoas de escolas
especial e terapeutas (SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001), o que pode impactar
negativamente o desenvolvimento dos sujeitos e acentuar suas dificuldades (GOES, 2002).
Tal situacdo ndo decorre de incapacidade ou desinteresse dos pais de proporcionar inser¢ao
e participagdo social para seus filhos autistas, mas sim das préprias dificuldades

ocasionadas pelo autismo como estress, preocupaciao constante com as terapias e cuidados
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de que o filho necessita e pelo desconhecimento do modo de se relacionar com eles a fim
de conquistar resultados e melhoras no desenvolvimento (FAVERO; SANTOS, 2005), ja
que muitos dos sujeitos ndo respondem prontamente a novos aprendizados, demandando
persisténcia e caminhos alternativos para aprender (VIGOTSKI, 1997).

Partindo do pressuposto de que o desenvolvimento € determinado pelo meio social e
que a insercdo do sujeito autista na sociedade pode estar comprometida, torna-se
fundamental conhecer as experiéncias que esses sujeitos vivenciam e propor estratégias que
permitam a (re) significacdo dos pais sobre seus filhos autistas e fornecer a esses sujeitos
possibilidades de (re) construir seu modo de ver o mundo e de estar nele.

A necessidade deste trabalho € respaldada teoricamente por Vigotski (1997). Este
autor aponta que as leis gerais do desenvolvimento s@o iguais para todo ser humano,
tornando evidente, entdo, que o desenvolvimento social também vai ser determinante neste
processo. Partindo dessa visdo, Vigotski (1997) apresentou como conceito central para a
constituicao dos sujeitos deficientes, a compensac¢do, baseando-se no pressuposto de que os
seres humanos, quando em condi¢des sociais favordveis para o desenvolvimento,
apresentam plasticidade dos processos psicologicos superiores. No entanto, para esta
abordagem, este conceito ultrapassa o limite do orginico, ndo se refere apenas a
substituicdo bioldgica de um 6rgdo por outro e nem de uma parte do cérebro por outra, mas
sim, conforme aponta Goées (2002), “as possibilidades compensatdrias envolvem a
linguagem, a palavra e outros signos, que permitem a crianga interagir, aprender, auto-
orientar-se, significar o mundo, constituindo, assim, o funcionamento superior” (p.104).

Dentre as dreas que atuam com o0s sujeitos autistas, a fonoaudiologia ganha
relevancia, tendo importante papel na inser¢ao social dos individuos e no trabalho com a
familia, uma vez que a linguagem é primordial nos processos de relacdes sociais e
constituicdo humana e € o objeto central do trabalho do fonoaudiélogo.

Entretanto a atuacdo do fonoaudidlogo pode ser realizada de diversas maneiras.
Neste campo, existem trabalhos na perspectiva comportamentalista (TAMANAHA;
PERISSINOTO; CHIARI, 2008), pragmatica (FERNANDES et al. 2008) e historico-
cultural (BAGAROLLO, 2005). Aqui, optou-se pelo trabalho com histérias de vida a fim
de conhecer, por meio das falas dos adolescentes autistas, as ofertas sociais que eles

vivenciam (SILVA et al.,, 2007). Este estudo fornece dados que podem explicar o

42



funcionamento dos sujeitos e direcionar as atuagdes terapéuticas e educacionais para esta
populacdo.

As questdes que motivaram a pesquisa e levaram a formulagdo dos objetivos foram:
quais as experiéncias sociais vivenciadas pelos sujeitos autistas? De que maneira o grupo
social significa esses sujeitos? O que eles sabem sobre suas préprias histérias de vida?
Como o trabalho fonoaudiolégico pode contribuir para a (re) significacdo dos pais e do
préprio sujeito sobre suas histdrias de vida? De que forma as fotografias pessoais podem
ser importantes estratégias de terapia fonoaudiolégica?

Com base no exposto acima, foram definidos os objetivos desta pesquisa: analisar
processos dialdgicos de trés adolescentes autistas sobre suas histérias de vida, buscando
indicios de experiéncias que eles vivenciam no cotidiano e de dizeres sociais impregnados

em seus discursos orais.

2. METODO

Esta pesquisa € parte do projeto para tese de doutorado, realizado com dez sujeitos
autistas, aprovado e homologado na XI Reunido Ordindria do CEP:FCM, em 22 de
novembro de 2005, sob o nimero 590: 2005.

Este estudo € do tipo observacional participante, pois ele permite a compressao de
uma realidade sob a 6tica dos sujeitos a partir de interpretacdes dos discursos e conta com a
participacdo do pesquisador durante a coleta de dados. A pesquisa adota, ainda, o método
qualitativo de pesquisa, que prioriza a compreensdo da subjetividade humana e nio propde
a quantificacdo dos comportamentos observaveis (MINAYO, 2004), sendo que a opcdo por
este método se justifica tanto pela natureza do dado quanto pela perspectiva tedrica que
respalda o trabalho.

O arcabouco tedrico que subsidia este tipo de pesquisa € também o referencial
tedrico histérico-cultural (VIGOTSKI, 2000) e o paradigma indicidrio (GINZBURG, 2000)
que sustentam uma forma de constru¢cdo e andlise de dados chamada de ‘“andlise
microgenética” que visa a analisar as mintcias do funcionamento humano para, a partir de
entdo, compreender os processos lingiifstico-cognitivos dos sujeitos (GOES, 2000). Nesta
perspectiva metodoldgica, hd uma preocupacdo com os detalhes dos episddios focais,

acreditando-se que tais indicios evidenciam um processo de desenvolvimento dos sujeitos
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que emergiu a partir de situagdes vivenciadas anteriormente e que se desdobrard
posteriormente em novas formas de desenvolvimento. Enfim, trata-se de uma forma de
pesquisa preocupada ndo com o retrato estatico dos dados, mas sim com as inter-relacoes
dos mesmos com as experiéncias passadas e futuras.

Neste método de andlise, ndo ha preocupacdo com a quantidade dos sujeitos
participantes, ja& que ndo visa a formular uma lei geral, mas sim buscar discussdes e
explicagdes sobre o processo do(s) sujeito(s) estudado(s). Apesar disso, é possivel fazer
generalizagdes na medida em que a pesquisa qualitativa transita entre o especifico e o geral
do desenvolvimento humano. Especifico, quando trata daquilo que € peculiar daquele
sujeito e sua historia; e geral, quando considera o sujeito estudado um individuo, com uma
determinada patologia, inserido em uma sociedade, em um pais e pertencente a espécie
humana que tem uma histéria comum, a filogénese (PINO, 2004).

O material empirico foi coletado a partir de duas sessdes fonoaudioldgicas
individuais com trés adolescentes autistas com faixa etdria entre treze e dezessete anos,
sendo Sujeito 1 — 13 anos, Sujeito 2 — 17 anos e Sujeito 3 - 16 anos, todos do sexo
masculino, diagnosticados por médicos neurologistas e/ou psiquiatras, na infancia.

Cada sessao fonoaudioldgica teve a duracdo de quarenta e cinco minutos e foram
realizadas na escola de educagdo especial frequentadas por estes adolescentes.

Durante as sessdes, os sujeitos tinham acesso a fotos de sua histdria, utilizadas
anteriormente para a constru¢do da histéria de vida junto com a mae. O roteiro do trabalho
ndo foi pré-estabelecido. Os sujeitos ficaram livres para decidir sobre o que falariam e,
conforme iniciavam, os assuntos eram organizados e explorados pela terapeuta,
interlocutora dos didlogos. Ou seja, as narrativas que compdem os dados foram produzidas
a partir da exploracdo e andlise das fotografias da prépria histéria de vida, interlocucdo da
terapeuta.

As sessdes foram gravadas, literalmente transcritas, e seguidas da andlise dos
processos dialogicos dos sujeitos da pesquisa. Os dados foram analisados a partir de quatro
eixos temdticos: 1) a infancia prolongada; 2) o eco de outras vozes; 3) as fotos como
recurso para a constru¢cdo da memoria; 4) os novos sentidos para histéria de vida. Para tais
analises, foram utilizados trés episodios que respondem aos objetivos do trabalho e

representam o conjunto dos dados.
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3. RESULTADOS

O primeiro episddio refere-se a uma situacdo dialdgica entre o sujeito 1 (S1) e a
terapeuta (T), quando este se propde a falar sobre festas de aniversario dos demais alunos
de sua escola e de sua prépria festa. E importante ressaltar que a data da sessdo
fonoaudioldgica ocorreu uma semana antes do seu aniversdrio de 14 anos, o que
provavelmente incentivou o aparecimento da temdtica durante a sessdo. Nesta semana, a
escola especial estava preparando uma festa de aniversdrio para todos os alunos
aniversariantes do més.

Durante todo episddio, o sujeito 1 permanece olhando para algumas fotos, tocando-
as e, em alguns momentos, colocando-as na testa. Tais fotos ndo se relacionam ao tema
abordado e em nenhum momento durante esta situacdo dialdgica ele faz referéncia aquilo
que ele estd vendo nas fotografias.

Episédio 1
1. S 1: Hoje vou na festa
T: Hoje voce vai na festa? Que festa vai ter hoje?
S 1: Aniversario
T: Festa de aniversario de quem?
S 1: Da Sara
T: Da Sara, mas vai ser hoje a festa?
S 1: Sexta-feira que vem
T: Na sexta-feira que vem?
S 1: Vai ter bexigdo
10. T: E quem t4 fazendo aniversdrio, a Sara e quem mais?
11. S 1: Matheus
12. T: E quem mais?
13.S 1: Eu
14. T: Ah, que delicia, mas € na udltima semana do més, ndo é?
I5.S1: E
16. T: Vai ser enfeite de qué?
17. S 1: De palhacinho
18. T: De palhacinho? Mas a Sara ndo td muito grande pra fazer enfeite de palhacinhos?
19.S1: T4
20. T: Entao
21. S 1: O bolo
22.T: E vocé ndo td muito grande?
23.S1: T4
24. T: Entao

25.S 1: O bolo
26. T: Que mais?

A S AR U
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27. S 1: Brigadeiro

28. T: Que delicia. Entao vocé vai comemorar mais um aniversario?
29. S 1: Brigadeiro

30. T: Brigadeiro. Que mais?

31. S 1: As bexiguinhas

32. T: As bexiguinhas. O que mais?

33. S 1: O que t4 pendurado?

34. T: O que t4 pendurado? Vocé sabe

35. S 1: O bexigdo, o Z¢é

36. T: Ah quem vai pendurar € o Z¢?

Siléncio

37.T: Hein?

38. S 1: Vai pendurar o bexigdo granddo

39. T: Ah, ele vai pendurar. E o que tem dentro do bexigao?
40. S 1: Balinhas e chicletes

41. T: Balinhas e chicletes

42. S 1: Aiaia (ininteligivel)

43. T: Areia?

44. S 1: Balas e chicletes

45.T: Ah, achei que era areia

Continuando...

46. S 1: (Olhando as fotos e bocejando) vai ter o bolo

47.T: E, vai ser bolo do que, serd?

48. S 1: De palhacinhos

49. T: Mas que sabor que vai ser o bolo?

50. S 1: Chocolate

51. T: Ah chocolate, quem vai vir na sua festa aqui na escola?
52.S 1: A mée e pai

53. T: Quem mais?

54. S 1: O Mauricio

55. T: Quem mais?

56. S 1: O Gustavo

57. T: Mas o Mauricio e o Gustavo ndo tém que ficar na escola?
58.S 1: Tem

59. T: E como que eles vao vir aqui?

60. S 1: A festa

61. T: Como eles vao vir, eles ndo tém que ficar na escola?
62. S 1: Vai ter o bexigdo

63. T: Mas eles vao faltar da escola deles?

64. S 1: E a minha escola

65. T: Eles vao vir na sua escola, mas eles vao faltar da escola deles, ndo vao?
66. S 1: Quem que vai encher?
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67. T: Nao sei quem vai encher o bexigio

68.S 1: EoZé

69. T: Sera que é o Z&? Como que o Z¢ faz para encher o bexigao?
70. S 1: Assopra

71. T: Mas s6 assoprando ja consegue encher o bexigio?

72. S 1: Ja consegue

73. T: Consegue, nossa, mas vai ter que assoprar muito forte
74. S 1: Assopra

Continuando....

75. T: E 14 na sua casa vai ter festa no seu aniversario?

76.S 1: Vai

77. T: E ? Onde vai ser sua festa?

78. S 1: Na casa da vovo

79. T: Vai ser na casa da sua v4?

80. S 1: Vai

81. T: Por que ndo vai ser na sua?

82. S 1: Casa sua

Siléncio

83. S 1: Vai convidar um monte de gent

Este episodio traz nas falas do sujeito alguns indicios que permitem maior conhecimento
sobre a maneira como o grupo social o significa, quais as experiéncias que lhe sdo
proporcionadas e como ele vem incorporando ao seu funcionamento os fazeres e dizeres
sociais. As temadticas presentes nesse episodio sdo: a familia, a escola, os demais alunos da
escola e a festa de aniversdrio.

Primeiramente é importante destacar que a temética central, a festa de aniversario, é
introduzida pelo sujeito e depois € direcionada pela terapeuta/pesquisadora que vai
participando do didlogo auxiliando-o no relato dos fatos. Este epis6édio mostrou que a
intervencao da terapeuta/pesquisadora € altamente necessdria e precisa ser constante, ja que
0s questionamentos e incentivos para que o sujeito continue a relatar possibilitam a
manutencao do didlogo e na organizacdo daquilo que ele estava dizendo sobre a festa que
ocorreria na semana seguinte. Todo didlogo decorre de perguntas que a
terapeuta/pesquisadora vai fazendo ao sujeito e, possivelmente, o relato seria encerrado se

a interlocutora se mantivesse apenas ouvindo.
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E possivel dizer que o sujeito 1 demonstra, com suas falas, ter incorporado ao seu
repertorio lingiifstico-cognitivo conhecimentos relativos a comemoracdes de aniversario,
sobre o tempo, o0 espago, seus gostos e suas preferéncias, seus pares da escola e no¢do de
quantidade de pessoas. Isto fica evidenciado nos seguintes momentos: quando ele
demonstra saber que a data de seu aniversario estd proxima (turno 12 e 13), data da festa
que vai ocorrer na escola e dos dias da semana (turno 7), da presenga dos pais e dos irmaos
na festa (turno 52,54,56), da festa que a familia vai fazer na casa dos avés (turno 78) e que
ele vai convidar “um monte de gente” para a festa e que, portanto, deve ser na casa de seus
avos (turno 83). Ainda expde o conhecimento sobre o aniversario dos dois alunos da escola
(turnos 5 e 11) e seus gostos sobre as comidas e brincadeiras que haverd na festa (turnos 29,
31 e 35), que ficou explicito na primeira parte do episodio.

Neste episddio, € possivel destacar também que o sujeito 1 esteja vivenciando uma
infancia prolongada, na medida em que enfatiza interesses em situacdes e objetos
normalmente voltados as criancas e ndo aos adolescentes. Isto ficou evidenciado na parte
inicial do episddio quando ele diz que sua festa de aniversdrio na escola vai ser enfeitada
com decoracdo de palhacinhos, bexiguinhas e bexigdo. No entanto, tal situa¢do ndo ¢é
naturalmente decorrente do autismo, mas sim proporcionada pela maneira como 0s outros
interagem com o sujeito e pelas experiéncias que lhe sdo proporcionadas como op¢des de
prazer e divertimento pela familia, escola, terapeutas e demais pares de interacdo, sendo,
entdo, as vozes que ecoam dos outros. Ainda no episddio 1, isso fica explicito quando a
terapeuta pergunta qual enfeite terd na festa do sujeito, sendo esta uma pergunta que
possivelmente suscitou a resposta sobre os palhacinhos, ja que os enfeites de aniversario
sdo proprios das festas infantis. Neste mesmo episddio, o sujeito 1 dd indicios de que a
presenca do bexigdo também € proporcionada pelo Z¢, que € funciondrio da escola e vai
pendura-lo.

Ainda na primeira parte do episddio 1, o sujeito mostra que pode internalizar um
novo sentido ao aniversdrio a partir da interlocu¢do da terapeuta, quando ela pergunta se a
Sara e ele ndo estdo muito grandes para enfeitar a festa de palhacinhos e ele afirma que
estdo grandes, mas aponta que bolo deve ter. Esta resposta pode ser interpretada como se
ele assumisse sua idade, mas mantivesse o interesse pelo aniversdrio e pelo bolo, que é

comum a todas as idades.
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Na segunda parte do episodio, o sujeito 1 aponta que sabe que seus pais € irmaos
participardo de sua festa de aniversario e diz implicitamente que eles possivelmente irdo
gostar, pois festa € algo prazeroso (turno 60), terd bexigdo (turno 62) e sua escola é
importante (turno 64). Neste momento, ele estende seu interesse como se fosse 0 mesmo
dos pais e irmaos. Neste trecho, ele ainda enfatiza a festa de aniversario como um
acontecimento importante, o que € evidenciado quando a terapeuta pergunta se os irmaos
podem faltar a aula e ele diz “a festa”.

O segundo episddio elucida sobre experiéncias do sujeito 2 que acontecem fora da
escola, no contexto familiar préximo, com a mie e, mais distanciado, com os tios que
moram em outra cidade. Neste episddio, também o sujeito 2 aborda questdes relativas a
conhecimentos da tradi¢do musical e artistica da época em que vive.

Episodio 2
1. T: Vai, o que mais a gente vai pegar agora? Escolhe mais fotos.

2. S 2: (Coga as costas em siléncio)

3. T: Escolhe mais

4. S 2: (Pega uma foto)

5. T: Ah vocé quer falar dessas? O que vocé quer falar?
6. S 2: Eduardo

7. T:E, ja vi que vocé t4 af na foto. Onde vocé td?

8. S 2: Brotas

9. T: Brotas?

10. S 2: Brotas (sorrindo)

11. T: Ah, o que vocé foi fazer em Brotas?

12. S 2: (S 2 olha para T)

13. T: O que voce foi fazer em Brotas?

14. S 2: Tia Vanda (apontando para foto)

15. T: Tia Vanda, ah tia Vanda, mas o que tem a tia Vanda?

16. S 2: (olha para T, tira os 6culos e coca o olho)

17. T: Tia Vanda mora onde?

18. S 2: (Continua cocando e faz movimento de bater levemente na propria boca)
19. T: Onde a tia Vanda mora, Edu?

20. S 2: (Continua co¢ando os olhos)

21. T: Hein, onde que sua tia Vanda mora?

22. S 2: (Continua cog¢ando o olho)

23. T: Onde que sua tia Vanda mora?

24. S 2: Toninho

25. T: Ah tia Vanda, Toninho, eles moram em Brotas?

26. S 2: Brotas

27. T: Folgado vocé aqui hein? (mostrando a foto em que S 2 estd deitado na rede)
28. S 2: Folgado

29. T: Por que vocé ta folgaddo assim aqui?
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Siléncio

30. T: T4 descansando?

31. S 2: Descansando

32. T: Onde que era aqui?

33.S 2: Arede

34. T: E na rede, que delicia.

Silencio curto

35. T: Descansando na rede

36. S 2: Narede

37. T: Oh vida boa

38. S 2: Vida boa

Continuando....

39. T: (Pega a foto de Brotas) O que o tio Toninho tava fazendo aqui?
40. S 2: Violao

41. T: Violao, o que ele tava fazendo com o violao?
Siléncio

42. S 2: (Olha para T e para a foto diversas vezes seguidas)
43.T: O que ele tava fazendo com o violdao?

44. S 2: aaa,nananana (parece musica)

45. T: Que?

46. S 2: Fala de novo palavra ininteligivel

47.T: O que?

48. S 2: Violao

49. T: O que ele tava fazendo com o violao?

50. S 2: Toninho

51. T: O que o tio Toninho tava fazendo com o violao?
52. S 2: Cantar

53. T: Tio Toninho estava (fazendo gesto de tocar violdo) cantando
54. S 2: Cantando

55. T: Uh, (fazendo o gesto de tocar) tocando

56. S 2: Tocando (rindo)

57. T: Que musica que o tio Toninho sabe tocar e cantar?
58. S 2: (olha para T e sorri)

59. T: Que mdsica que ele sabe?

60. S 2: (Olha durante alguns segundos para T) Sabe (em voz bem baixa)
61. T: Que musica que ele sabe?

62. S 2: (Continua sorrindo)

63. Siléncio

64. T: Me conta

65. Siléncio

66. S 2: (D4 uma risadinha em voz alta)

67. T: Que musica que o tio Toninho sabe tocar?

68. S 2: Moena (parecendo morena)

69. T: O que? Morena?

70. S 2: Morena
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71. T: Como que € essa musica?

72. S 2: Misica

73. T: Canta para mim, para eu saber que musica que o tio Toninho tava cantando para
voce

74. S 2: Daniel

75. T: Do Daniel, que musica do Daniel que ele sabe tocar?

76. S 2: “Quero beber 0 mel da sua boca, como se fosse a abelha rainha, hahahahahaha
(no ritmo da musica)”

77.T: Ah, entdo o tio Toninho toca a misica do Daniel

78. S 2: Daniel

O episddio traz em seus conteudos, implicitos e explicitos, possibilidades de
andlises sobre as experiéncias, auxiliando na compreensio da constru¢ido da subjetividade
do sujeito 2. Familia, viagem e repertério musical sdo as temdticas dessa situacao.

Neste trecho da sessdo fonoaudioldgica, € possivel observar que o sujeito 2 vivencia
situacdes que vao além das proporcionadas pela escola e pelo nicleo familiar préximo,
tendo experiéncias com viagem, convivéncia familiar com tios, instrumentos musicais,
musicas e artistas. Isso evidencia também que o sujeito 2 costuma assistir a televisio e
escutar radio, o que se configura também como acdes cercadas de significacdes, de
conceitos e de material artistico, sendo uma atividade construida pelo homem no decorrer
da historia e, portanto, cultural.

Este recorte da situacdo dialégica é marcado pelo uso das fotografias como
estratégia terapéutica para recordacdes, emersio da linguagem e manutencio do didlogo. O
episddio é disparado pelo incentivo da terapeuta/pesquisadora, mas a temdtica € iniciada
pelo sujeito que escolhe as fotografias do passeio que fez a Brotas para visitar seus tios e, a
partir dai, decorre o didlogo (turnos 1 e 4).

Em momentos seguintes, a fotografia continua sendo um signo mediador, para o
qual o sujeito e a terapeuta/pesquisadora se remetem para conversar (turnos 14, 27, 39 e
42). No turno 14, o sujeito aponta para foto e diz “Tia Vanda”, sendo a foto, neste caso, um
complemento da oralidade, representando uma frase complexa que o sujeito possivelmente
ndo conseguiria ainda dizer oralmente, uma vez que, ndo as utiliza. J4 nos turnos 27 e 39, a
terapeuta/pesquisadora mostra a foto e solicita que o sujeito conte sobre a situacio, e ele, a
partir da imagem, diz que estd na “rede” (turno 33) e que o tio estd tocando “violdo”

(turno 40). E, por fim, no turno 42, baseando-se em uma pergunta da
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terapeuta/pesquisadora, o sujeito olha para ela e para a foto. Esse momento pode ser
interpretado como se o sujeito quisesse indicar a resposta pela fotografia ou como se ele

estivesse buscando em sua memoria a resposta para a pergunta da terapeuta/pesquisador.

Neste episodio, fica evidente que o sujeito 2 internalizou conceitos e nogdes de espago,
relacdes familiares, artes e cultura. Isso fica explicito quando ele se refere a uma passagem
da sua vida que ocorreu em uma cidade distante da qual ele mora, demonstrando saber o
nome da cidade (turno 8), ter conhecimento de que os tios residem nesta cidade (turno 14) e
ter entendido que seus tios moram juntos (turno 14 e 24). Além disso, no momento em que
mostra a fotografia dele préprio deitado na rede e diz em seguida que estd na rede (turno
33), fornece indicios de que j4 vivenciou e internalizou significacdes proprias de passeios,
descanso, férias e vida no campo.

Ainda neste episddio, o sujeito 2 mostra ter internalizado dizeres sociais sobre
musicas de sua época, conhecendo o violdo, associando-o a musicas e buscando em sua
memoria uma cangdo do cantor Daniel.

Ficam, ainda, bastante explicitas situacdes em que o sujeito faz uso de ecolalias em
sua producdo oral, fato evidente nos turnos (26, 28, 31, 36, 38, 54, 70, 72, 78) quando o
sujeito 2 repete parte da pergunta ou da colocacdo feita no turno anterior pela terapeuta.
Tais ecolalias sdo entendidas como parte do quadro autistico (ASSUMPCAO JUNIOR;
KUCZNSKI, 2007). No entanto esse episddio permite compreender que o sujeito faz uso
deste tipo de fala para manter o didlogo, responder as questdes da terapeuta e continuar o
relato. Nota-se também que a repeti¢cdo ecoldlica deve-se a falta que o sujeito tem de
elementos lingiiisticos para a continuidade, mas mostra a nocao de interacdo dialégica, na
medida em que ele oraliza uma palavra logo ap6s o término do turno da interlocutora e, em
seguida, aguarda novo turno da terapeuta.

Desta forma, a produgdo ecoldlica do sujeito autista passa a poder ser entendida
como uma estratégia lingiiistica dele para a interagdo e manutencdo da conversagdo. As
repeticdes sdo caracteristicas normais de fala com fungdes especificas e aparecem em
patologias da linguagem, como nas afasias, por exemplo, sendo uma estratégia

comunicativa util e importante na linguagem dos sujeitos (TAGLIAFERRE, 2008).
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Assim como o sujeito faz uso da ecolalia, a terapeuta/pesquisadora também utiliza
repeticdes em seu discurso (9, 15, 34, 75) a fim de ratificar o papel de interlocutora e
manter o sujeito atento e participativo no didlogo. Neste episdédio, o papel da
terapeuta/pesquisadora foi fundamental para que ele pudesse ir contando os fatos e,
portanto, reorganizando suas proprias experiéncias.

O terceiro episddio mostra a situacdo dialdgica entre a terapeuta/pesquisadora e o
sujeito 3 na qual ele vai contanto suas experiéncias com a religido, demonstradas tanto em

visitas a igrejas quanto em seus dizeres relacionados a tal tematica.

Episodio 3
1. T: Vamos continuar vendo a histéria?

S 3: Esse (indicando uma foto)

T: Voceé quer ver esta? Entao vamos por esse aqui, aqui 6

Siléncio (S 3 olha as fotos)

S 3: O Renan

T: Eu sei que é vocé, o que vocé tem pra dizer?

S 3: O pai e com a minha mae (apontando uma foto)

T: Onde vocé foi aqui? (indicando) Aqui € um passeio? Onde vocé foi passear nessa

foto?

9. S 3: De Aparecida

10. T: Em Aparecida

11. Siléncio (S 3 observa a foto atentamente)

12. T: O que faz em Aparecida?

13. S 3: Papai, mamae e Renan

14. T: Seu pai, sua mae e voce, e onde e o que vocé faz, o que que tem la em Aparecida
pra fazer?

15. S 3: Os prédios, a igreja

16. T: Voce ja foi em Aparecida do Norte entdo.

17. S 3: Entdo (bate com a mao fechada, como se socasse, na foto)

18. T: Voce rezou 14?

19. S 3: Vocé rezou

20. T: Voce fez uma oragdo?

21. S 3: Oragdo (batendo na foto como soco)

22. Siléncio

23. S 3: Ah (esbocando gesto de bater na foto como soco)

24. T: Como faz oracao? Vocé sabe?

25. S 3: Sabe

26. Siléncio curto

27. S 3: Muito bem (batendo na foto com o indicador) na rua, na rua

28. T: Tava na rua nessa foto?

29. S 3: Nessa foto, é

i Al
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30. T: Vamos conversar, eu to conversando com vocé, fica tranquilo. L4 em Aparecida
do Norte vai pra rezar

31. S 3: Rezar

32. T: Vocé sabe rezar?

33. S 3: Reza (com a cabeca baixa)

34. T: Que jeito que reza?

35. S 3: Abengoada (pausa) abencoada

36. T: Abencoada, vocé acendeu vela?

37. S 3: Vela, soprou, soprando (fazendo gesto de apontar o indicador para T)

38. T: Vocé soprou a vela?

39. S 3: Deixou a vela acesa (pausa) € (pausa) € muito bem

40. T: Muito bem, 6 e aqui em Americana vocé costuma ir na igreja?

41. S 3: Igreja (cogando a orelha)

42. T: Em qual igreja vocé vai aqui em Americana?

43. S 3: Em Aparecida (passando a unha no canto da foto)

44. T: Voce vai estragar a foto Renan, para de cutucar a foto

45. S 3: Ah, em Campinas

46. T: Voce vai na igreja em Campinas?

47. S 3: Campinas

48. T: Qual igreja que voceé vai em Campinas?

49. S 3: Narodovia Anhangiiera

50. T: Na rodovia Anhanguera, mas qual igreja vocé vai 14 em Campinas?

51. S 3:270, 1070

52. T: 1070, mas qual igreja? Como € o nome da igreja que vocé vai?

53. S 3: Léa no posto (batendo o dedo indicador na mesa), 14 no posto

54. T: Léa no posto, mas como € o nome da igreja?

55. S 3: Lano Sao Vito, Sdo Vito (batendo o dedo indicador na mesa)

Este episodio evidencia o uso das fotografias da histéria de vida do sujeito, sendo
importante para a terapeuta/pesquisadora e para o sujeito manterem o didlogo. A tematica é
iniciada pelo sujeito a partir do momento em que indica qual fotografia gostaria de ver, de
mostrar e de falar sobre e o didlogo decorre com o direcionamento da
terapeuta/pesquisadora. A funcdo da fotografia € mais intensa no inicio do episédio quando
tanto o sujeito quanto a terapeuta/pesquisadora fazem referéncia aquilo que estao vendo.

Ainda nesse episodio, o sujeito 3 deixa transparecer irritacdo, que provavelmente é
suscitada pela dificuldade de narrar os fatos ou pela lembranga de alguma situacdo negativa
ocorrida no momento em que a fotografia foi tirada, ja que ndo hd nenhuma causa explicita
na situacdo do didlogo para tal irritacdo. Além disso, ele iniciou o episddio tranqiiilo e se
irritou enquanto conversava. E possivel observar tais manifestacdes nos turnos 17, 21 e 23.

E importante ressaltar que comportamentos de irritacdo ocorrem durante as duas entrevistas
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com o sujeito 3, ndo sendo, entdo, algo caracteristico do tema, do dia ou de alguma situagdo
especifica do momento. Essa irritacdo durante as duas sessdes fonoaudioldgicas é um
indicio de que o sujeito também a apresenta nos didlogos do cotidiano o que pode dificultar
e até reduzir os momentos em que seus pais, parentes, professores e demais pares sociais
conversem com ele, jA4 que os interlocutores sdao sempre direcionados pela vontade,
interesse e até tranquilidade do outro durante o didlogo. Desta forma, o sujeito 3, com seu
modo de funcionar, pode estar sinalizando aos outros seu desinteresse e irritagdo em manter
um didlogo.

Apesar disso, o sujeito 3 demonstra ter incorporado em seu repertorio lingiiistico-
cognitivo vozes que ecoam dos discursos dos outros sobre religido, Catdlica neste caso,
igrejas, oragdes, espaco, enderecos e localizacdo, e isso decorre de experiéncias que seus
pais lhe proporcionaram e das significacdes que cercam tais momentos. A emersdo da
temadtica ja foi um indicio de que o grupo social valoriza a religido e insere o sujeito neste
contexto. Isso ja é evidenciado no inicio do episédio quando o sujeito escolhe uma foto em
que ele estd com o pai em frente ao Santudrio de Aparecida do Norte e vai sendo
explicitado pelo sujeito nos turnos 2, 5, 7 € 9, quando ele diz que foi para Aparecida com os
pais.

Durante o episédio, emerge, em uma fala do sujeito, o conhecimento que ele tem
sobre oracdo e rezas e isso acontece no turno 35 quando ele responde a terapeuta/
pesquisadora como ele reza, dizendo: “abencoada (pausa) abencoada”. Este modo de dizer
do sujeito € o eco das vozes de seus pais e do padre durante as celebracdes religiosas que,
para o sujeito, expressa a forma de rezar. Apesar de relacionar a palavra abencoada a
oragdes, ele sO a revela depois de perguntas sucessivas da terapeuta/pesquisadora (turnos
24, 32 e 34) que vai direcionando o didlogo. Entretanto € importante destacar que somente
a estrutura frasal e a escolha dos vocabuldrios da terceira questdo (turno 34) é que fazem o
sujeito entender o que se espera dele na resposta. Isso evidencia que as interlocu¢des com
sujeitos autistas necessitam de andlises e organizacOes peculiares para favorecer e
possibilitar os didlogos. Além disso, o sujeito 3 mostra que compartilha conhecimentos
sociais acerca do tema “oracdes” quando faz o gesto de abaixar a cabeca ao falar da reza

(turno 35).
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E possivel observar também que o sujeito demonstra conhecimentos geogréficos, os
nomes de cidades e de rodovias, fato demonstrado tanto no inicio do episédio quando estdao
abordando a ida dele com os pais a Aparecida do Norte, quando no final do episédio no
momento em que a terapeuta/pesquisadora questiona se ele vai a missa na cidade em que
mora. Ele responde primeiro que vai a igreja em Aparecida (turno43), depois diz que vai a
igreja em Campinas (turno45) e, por ultimo, diz que vai a igreja no Sdo Vito (turno 55), um
bairro de Americana, cidade onde o sujeito mora. Na tentativa de explicar qual igreja
freqlienta na cidade de Campinas, ele faz referéncia a Rodovia Anhangiiera (turno 49), a
uns nimeros (turno 51) e ao posto (turno 53). Embora o sujeito nido tenha conseguido
elucidar para a terapeuta/pesquisadora qual € sua igreja da cidade de Campinas, ele
demonstra compreender que os dados para indicar um local sdo os nimeros, as rodovias e
os pontos de referéncia.

Neste episddio, o sujeito traz, implicitamente, a associagdo da vela como objeto
tipico de aniversario e ndo da religido. Isso € indiciado pelos turnos 36 e 37 quando a
terapeuta/pesquisadora pergunta se ele acendeu vela na igreja e ele diz “vela, soprou,
soprando”. O ato de assoprar a vela estd relacionado ao momento de cantar parabéns nas
festas de aniversdrio, enquanto que, nas igrejas, as velas permanecem acessas.
Provavelmente, o sujeito 3 ndo vivenciou a situacdo de acender velas nas igrejas,
continuando a entender a vela como objeto presente nas festas de aniversdrio. Este também
¢ um indicio de que o sujeito ja teve experiéncias com festas de aniversdrios, para

comemorar seu aniversario ou de outras pessoas.

4. DISCUSSOES E CONCLUSOES

O estudo mostrou que, para os sujeitos autistas, mesmo quando crescem e tornam-se
adolescentes, a oferta cultural e a qualidade das relacdes sociais vivenciadas sdo de
responsabilidade dos pais, parentes, professores, terapeutas e outros pares sociais, ja que
tais sujeitos ndo tém discernimento, autonomia e condi¢do de desenvolvimento (KLIN,
2006) para colocarem-se socialmente e buscarem novas experiéncias (CARDOSO;

FERNANDES, 2006).
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Ao mesmo tempo em que o desenvolvimento lingiiistico-cognitivo do sujeito autista
¢ direcionado pelo modo como o grupo social se comporta frente a ele, esta maneira de se
colocar no mundo, de se comportar e, principalmente, de se expressar (KLIN, 2006)
também causa impacto nas pessoas com quem eles se relacionam, ja que, segundo Bakhtin
(2004), ¢ através da palavra que o individuo define-se em relagdo ao outro e a coletividade.
Neste sentido, os sujeitos autistas podem, no cotidiano, se definir enquanto incapazes de
manter uma situacdo dialégica direcionando o interlocutor a afastar-se dele ou a restringir
os enunciados.

Tal situacdo se mostra presente nos dados nos momentos em que as respostas dos
sujeitos frente ao processo mediagcdo da terapeuta/pesquisadora nem sempre sio efetivas e
quando os sujeitos autistas demonstraram necessidade de esforco continuo do interlocutor
para o direcionamento do didlogo (SILVA; LOPES-HERRERA; DE VITTO, 2007;
PASTORELLO, 2007). No cotidiano, esse esforco pode ndo ocorrer, sustentando assim a
linguagem e, consequentemente, os aspectos sociais primitivos (CARDOSO E
FERNANDES, 2006). Esse fato pode gerar um circulo patologico de funcionamento social,
lingiiistico e cognitivo, ja que a emersdo da linguagem depende das relacOes sociais e a
manutencao de situacdes interativas € sustentada pela linguagem e comunicacao do sujeito.

O eixo temdtico que aborda a infincia prolongada emergiu no didlogo com o
primeiro sujeito. Embora o sujeito 1 seja um adolescente de 14 anos, ele explicita em seus
discursos interesses em temas que normalmente pertencem a criangas pequenas, tais como
os enfeites de “palhacinhos” e o “bexigdo” de aniversario, mostrando que tais assuntos
ainda fazem parte do mundo em que vive e provavelmente sdo, de algum modo, valorizados
na familia, na escola e em outros espacos que freqiientam, uma vez que, considerando a
linguagem enquanto um produto social, os discursos refletem as significagdes das pessoas
com quem os sujeitos convivem (BAKHTIN, 2004).

Essa infantilizacio do adolescente autista pode impactar de forma negativa o
posicionamento do sujeito frente a sociedade e, consequentemente, compromete a
construcdo da identidade, levando-o a ocupar eternamente o lugar de crianca, pouco capaz
de entendimento e acdo perante o grupo social (MANFEZOLLI, 2004). Devido a essa
situacdo, € possivel entender que muitas vezes os adolescentes autistas ndo sdo sujeitos

efetivamente pertencentes a este grupo etdrio, j& que essa condicdo ndo € natural e

57



eminentemente organica, mas estreitamente atrelada aquilo que o grupo social e a cultura
oferecem aos individuos na adolescéncia e demandam deles (BOCK, 2004). Tal situagcao
leva a um comprometimento da formacgdo da identidade dos adolescentes autistas (LEITE;
MONTEIRO, 2008).

Ap6s investigar e destacar os indicios das vivéncias dos sujeitos em seu cotidiano
no conjunto dos dados, é importante refletir sobre 0 modo como (re) dimensionar e ampliar
experiéncias, significacdes e modos de funcionamento dos adolescentes autistas,
favorecendo, desta forma, seu desenvolvimento. Neste sentido, a discussdes foram
voltadas para as fotografias como estratégia para a constru¢cdo das memorias dos sujeitos e
como recurso da terapia fonoaudioldgica e na elaboracdo junto com os sujeitos de novos
sentidos e compreensao da propria histéria de vida.

No trabalho com histéria de vida, os retratos tiveram papel importante, pois
permitiram que os sujeitos assumissem, durante o didlogo, a posse da palavra, a iniciativa, o
direcionamento e o dominio da temadtica, podendo alternar com a terapeuta/pesquisadora o
papel de locutor, participando ativamente da situacao dialégica (COUDRY, 1996).

Além disso, as fotografias tiveram a func@o de signo mediador da memoria,
permitindo que o sujeito recordasse situacdes vivenciadas, trazendo-as e expandindo-as
durante as sessdes. O uso dos retratos possibilitou o exercicio de um funcionamento
mediado da memoria, de cardter superior, ultrapassando os limites de uma recordagdo
imediata e instintiva.

Conclui-se, portanto, que o trabalho fonoaudioldgico, assim como o educacional e o
das demais dreas terapéuticas, dentro da perspectiva tedrica histérico-cultural, deve voltar-
se ndo para a reabilitacdo, mas para o conhecimento do meio social em que os sujeitos
vivem, a (re) significacdo dos olhares que os outros tém dele e a intensificacdo das
vivencias sociais e culturais.

Nesta dire¢do, o trabalho com histérias de vida pode ser um valioso recurso
avaliativo e terapéutico tanto para os sujeitos como para sua familia.

Para quebrar tal modo de funcionamento individual e social, o trabalho terapéutico
fonoaudiolégico € fundamental, pois estudos mostram que o funcionamento sdcio-cognitivo
de adolescentes autistas estd estreitamente associado ao perfil comunicativo (CARDOSO E

FERNANDES, 2006) e, portanto, quanto mais efetiva a comunica¢do, mais 0s sujeitos
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podem colocar-se socialmente e desenvolver-se em suas habilidades cognitivas, levando
assim, a mudancas na maneira de o grupo social enxergar os adolescentes autistas e agir
com eles, gerando uma nova e mais produtiva forma de atrelar o individuo autista com os
outros e os outros com o individuo autista.

Assim como o desenvolvimento dos sujeitos tem caracteristicas distintas dos
demais, a media¢do qualitativamente especializada também deve seguir de forma
diferenciada a considerar o modo de funcionar dos sujeitos autistas.

Esta mediacdo pode ser utilizada em qualquer situacdo e por qualquer interlocutor,
mas, com certeza, as areas terapéuticas e pedagdgicas t€ém maior responsabilidade nesta
questao.

A terapia fonoaudioldgica, por ter papel fundamental e primordial ao tratar dos
aspectos lingiifsticos, comunicativos, cognitivos e sociais dos sujeitos, torna-se um espago
em que a mediagcdo deve ser cada vez mais especializada e direcionada. Independentemente
da linha tedrica que o fonoaudidlogo adota, esta discussdo sobre a forma de se relacionar

com sujeitos autistas € imprescindivel e vem sendo realizada neste campo cientifico.
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3.2 HISTORIA DE VIDA DE ADOLESCENTES AUTISTAS: CONTRIBUICOES PARA A
FONOAUDIOLOGIA E A PEDIATRIA’

LIFE STORIES OF AUTISTIC ADOLESCENTS: CONTRIBUTIONS TO SPEECH-
LANGUAGE THERAPY AND PEDIATRICS

RESUMO

Objetivo: Analisar os processos dialdgicos de seis adolescentes autistas, durante terapia
fonoaudioldgica, a respeito de suas histérias de vida, buscando subsidios para o pediatra e o
fonoaudi6logo trabalharem com a familia a fim de impulsionar o desenvolvimento desses sujeitos.
Métodos: A coleta de dados foi realizada a partir da realizacdo e video-gravacdo de duas sessdes
fonoaudiolégicas com seis sujeitos diagnosticados como Transtorno Global do Desenvolvimento,
sendo trés com Transtorno Autista e trés com Transtorno de Asperger. As gravagdes foram
transcritas e os dados separados em eixos temadticos. As andlises sdo respaldadas na perspectiva
qualitativa de pesquisa, sob a 6tica da teoria histérico-cultural e o paradigma indicidrio.

Resultados: Emergiram as seguintes categorias a partir dos relatos dos dados: lazer, escolaridade,
grupo social, fatos da infancia, vivéncias da adolescéncia, interesses. Tais categorias elucidaram as
experiéncias vivenciadas pelos sujeitos, o modo como eles significam o mundo e sdo significados
pelos outros e permitiram elencar dificuldades vivenciadas pelos sujeitos e seus familiares.
Conclusoes: Os apontamentos dos sujeitos mostram a necessidade de orientagcdes continuas sobre
os aspectos destacados nas categorias desde o momento da descoberta do diagndstico,
proporcionando ao individuo uma participacdo social e desenvolvimento lingiiistico-cognitivo mais
efetivo. Conclui-se também que o pediatra e o fonoaudidlogo sdo os profissionais indicados a tais

orientagdes, uma vez que, so os primeiros profissionais a atender as criangas autistas e os que

2 Bagarollo, M.F. e Panhoca, I. Histéria de vida de adolescentes autistas: contribuicdes para a
fonoaudiologia e a pediatria. Revista Paulista de Pediatria. (submetido)
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participam diretamente do momento da descoberta do diagndstico e acompanham os pacientes até a

adolescéncia.

Palavras chave: Transtornos Globais do Desenvolvimento Infantil, linguagem, grupo social,

adolescente.

ABSTRACT

Objective: To analyze the dialogic processes of six autistic adolescents during speech-language
therapy about their life stories, searching for subsides for pediatricians and speech-language
therapists to work with their families in order to improve their development.

Methods: Data collection was carried out from video recordings of two speech-language therapy
sessions with six subjects diagnosed with Global Development Delay (3 with Autistic Disorder and
3 with Asperger’s Disorder). The recordings were transcribed and data was separated into themes.
The analysis was done by the qualitative research approach, in the context of the historical-cultural
theory and the semiotic-indiciary paradigm

Results: The following categories emerged from data collection: leisure, school education, social
group, childhood facts, adolescence experiences, interests. Such categories reflected the experiences
lived by the subjects, the way they signify the world and are signified by others, and allowed us to
list the difficulties experienced by the subjects and their families.

Conclusions: The study shows the need for continuous guidance about the aspects outlined in the
categories from the very moment that diagnosis is received, allowing the individual to have a more
effective social participation and linguistic-cognitive development. The pediatrician and the speech-
language therapist are the professionals to provide such guidance, once they are the first
professionals to work with autistic children and to actively participate in their lives, from the

diagnosis’ moment until their adolescence.
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Key-words: Child Development Disorders, Pervasive, Language, social group, adolescent

INTRODUCAO

O autismo € um disttirbio do desenvolvimento que ocasiona dificuldades nas interacdes do
sujeito com as pessoas € com o mundo, alteracdes no funcionamento lingiiistico, comportamentos
estereotipados, auto e hetero-agressividade, distirbios alimentares e do sono"”. O quadro autistico
configura-se como um espectro de sintomas que pode variar desde uma forma intensa de
manifestacdo sendo classificado como Transtorno Autista (299.00) ou, de maneira amena, como
Transtorno de Asperger (299.80)”. Atualmente a nomenclatura utilizada para o autismo é
Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD)™, porém aqui utiliza-se também o termo autismo.
Os critérios diagnosticos apontam que a patologia se manifesta até a crianga completar trés anos de
vida e se prolongam por toda a vida®.

Para além das alteragdes inerentes a patologia, estudos mostram que a vivéncia familiar e
social desses individuos fica comprometida, na medida em que tal modo de funcionamento gera

(4, 5,7.8.9)

estresse familiar e dificuldades no modo de agir'®. Tais dificuldades decorrem do fato de a

19 ndo oferecendo recursos

organizacdo da sociedade ser voltada para os padrées normais
suficientes e oportunidades para os sujeitos com o desenvolvimento atrelado a alguma deficiéncia e
seus familiares. Todas as dificuldades enfrentadas pela familia e pelo grupo social na convivéncia
com os sujeitos com TGD se iniciam com o aparecimento dos sintomas e se agravam com O
diagnéstico, podendo se estender por toda vida.

Considerando a familia o primeiro grupo social da criancga, na qual lhe sdo proporcionadas
aprendizagens e desenvolvimento, da qual ela vai se tornando participativa e pela qual € inserida
nos demais grupos sociais, como a escola, a igreja, as atividades de lazer etc, tais dificuldades
podem ter conseqiiéncias negativas para o desenvolvimento do sujeito autista, agravando mais o

quadro patolégico!' V.
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A fase da descoberta do TGD ¢€ normalmente acompanhada por médicos pediatras, na
medida em que € uma especialidade médica que se dedica ao cuidado da crianca e do adolescente

em todos os niveis de complexidade"”

. Além disso, por ser o primeiro médico da crianca o pediatra
passa a ser a referencia para a familia nas orientagdes sobre os cuidados e formas de tratamento que
se deve ter em casa.

As alteracdes de linguagem costumam ser os primeiros sintomas a despertarem a
preocupacio da familia e do médico pediatra, sendo o primeiro encaminhamento terapéutico''*'?
para a fonoaudiologia e, posteriormente, para psiquiatras e neurologistas. Desta maneira, o pediatra
e o fonoaudiélogo passam a compor os primeiros profissionais a acompanhar o processo de
desconfianca e diagndstico do quadro de autismo, sendo relevante o conhecimento ndo sé dos
sintomas iniciais, mas de todas as dificuldades vivenciadas no decorrer da vida, a fim de orientar e
direcionar a familia para os caminhos mais efetivos para o desenvolvimento de tais sujeitos.

Considerando o exposto acima, o objetivo deste trabalho foi observar processos dialégicos
de sujeitos com diagnéstico de TGD a respeito de suas histérias de vida buscando subsidios para o

pediatra e o fonoaudidlogo orientarem e impulsionarem o desenvolvimento social, lingiiistico e

cognitivo destes pacientes.

METODO

Este projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas. O terno de consentimento livre e
esclarecido foi assinado pelos pais de todos os sujeitos participantes. Para as anélises foi utilizado o
método qualitativo, que se preocupa com a busca dos indicios, explicacdo e interpretacdo dos
produtos humanos. Esse tipo de pesquisa considera o ser humano como parte de um processo

filogenético, ontogenético e micrognético, sendo histérico e subjetivo, acreditando entdo ndo serem
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quantificaveis. Essa perspectiva é respaldada teoricamente pela andlise microgenética’” e pelo
paradigma indicidrio"'®.

Esta perspectiva metodolégica considera que os dados de um sujeito ou de um grupo de
sujeitos representam ndo apenas as questdes individuais, mas também as concepgdes circulantes no
grupo social '”. Nesta perspectiva teérica ha menor preocupacio com a generalizacio e maior com
o aprofundamento e abrangéncia da compressdo do objeto de estudo. Para respaldar tal afirmacio
sdo tomadas as seguintes reflexdes ¥
“A partir dos individuos, dos grupos, ou das classes, a totalidade fundamental se expressa no perene
conubio entre mente e corpo, matéria e espirito; que aparente simplicidade de uma manifestagéo
sobre saude, os sujeitos individuais projetam sua visdo da sociedade e da natureza, a historicidade
das relacdes e condi¢des de producdo inscritas no seu corpo, seu espaco hodoldgico, sua
temporalidade social, seus infinitos culturais, seus fetiches, seus fantasmas e seus anseios de

transcendéncia. Portanto, a pesquisa qualitativa reconhece o sujeito como autor, sob condicdes

dadas, capaz de “retratar” e “refratar” a realidade” (p.252)

Nos termos de Minayo, acima, os dizeres dos adolescentes autistas trazem, em seus
contetidos suas formas de pensar e entender a vida, o modo como a sociedade os significa e trata,
seus sentimentos etc.

Para selecdo da amostra, a mesma autora aponta a necessidade de selecionar grupos sociais
que detenham atributos que o pesquisador pretende investigar. A escolha dos sujeitos deve
privilegiar diversidade que permita observar diferencas e semelhancas e o ndmero de sujeitos deve
atender ao critério de saturacdo, quando as informacdes sdo reincidentes nos dados *¥.

Na pesquisa qualitativa ndo ha a preocupacdo com o tratamento estatisticos dos dados, no

entanto, é fundamental a transparéncia ao definir o perfil da populacdo a ser estudada e o niimero

dos sujeitos participantes.
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Sobre o perfil da populacdo deste estudo € possivel dizer que todos os sujeitos t€m
diagnéstico de Transtorno Global do Desenvolvimento, residem na mesma cidade do interior do
Estado de Sao Paulo (200.000 habitantes), estdo na adolescéncia (faixa etaria entre 13-18 anos),
residem com suas familias, estdo matriculados em escola regular ou especial (a depender o grupo
onde sdo incluidos para pesquisa) e pertencem a classe média. Desta forma, entende-se que a
amostragem oferece informacdes vélidas para tal perfil populacional, podendo ser generalizado a
demais populagdes semelhantes, que vivenciardo experi€ncias semelhantes com significacdes
circulantes em contextos semelhantes.

Sobre a quantidade da populagdo selecionada: inicialmente foram levantados dados sobre o
nimero de sujeitos cadastrados em servicos de saide e educacdo da cidade em questdo,
encontrando-se 44 sujeitos com diagndstico de transtorno global do desenvolvimento. Desses, 14
atendiam aos critérios desta pesquisa.

Para primeira etapa da coleta de dados foram selecionados dez sujeitos, sendo que cinco
estavam estudavam em uma escola regular e se enquadravam na definicdo de transtorno de
Asperger @ e cinco estudavam em uma escola especial e se enquadravam na defini¢do de transtorno
Autista " Iniciadas as entrevistas, observou-se que apés entrevistar trés sujeitos de cada grupo os
dados se repetiam, ja que os discursos de todos giravam em torno de questdes de lazer, escolaridade,
grupo social, fatos da infincia, vivéncias da adolescéncia e interesses. Embora tenham sido
encontradas peculiaridades, as temdticas se repetiam.

Os dados epidemioldgicos atuais mostram que existem cerca de 5 sujeitos com o

(0

diagnostico de Transtorno Global do Desenvolvimento para cada 10.000 nascimento' ’. Por esse

trabalho ser de cardter qualitativo, os dados numéricos ndo interferiram na quantidade de sujeitos
. <, s s ~ (19)

selecionados para o estudo, jd que utilizou-se o critério de saturaciao' .

A coleta de dados ocorreu a partir da realizacdo de duas sessdes fonoaudioldgicas

individuais com seis pacientes com diagnéstico de Transtorno Global do Desenvolvimento. As

sessOes foram realizadas pela pesquisadora e privilegiaram a histéria de vida dos sujeitos e
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contaram com fotografias da vida dos individuos e seus familiares. Cada sessdo teve a duracio de
45 minutos e deixou-se o paciente livre e sua familia para contar sua histéria a partir das fotografias
expostas para ele. A pesquisadora direcionava o didlogo, com questdes sobre as situacdes
vivenciadas, na medida em que eles iam contando.

Os seis sujeitos foram divididos em dois grupos, o Grupo 1 e o Grupo 2, sendo que os
critérios de inclusdo para participar do primeiro grupo foram: ter o diagndstico de Transtorno
Global do Desenvolvimento do subtipo — Transtorno Autista e estudar em escola especial. Para
participar do segundo grupo, os critérios eram: ter o diagndstico de Transtorno Global do
Desenvolvimento do subtipo Transtorno de Asperger e estudar em escola regular.

As sessdes dos sujeitos do Grupo 1 foram realizadas na escola especial onde eles estudam e
as do Grupo 2 ocorreram em suas residéncias. Todas as sessdes foram gravadas em video e
posteriormente transcritas ortograficamente para a sele¢do e andlise dos episddios e direcionamento

do conjunto dos dados para as categorias de andlise.

RESULTADOS

Quanto a caracterizagdo dos sujeitos participantes desta pesquisa, os trés pacientes do
primeiro grupo estudam em uma escola especial voltada apenas para alunos com o diagndstico de
autismo e os trés do segundo grupo estudam em escolas regulares. Dois desses sujeitos ja
freqiientaram escola especial e hd sete anos foram transferidos para escola regular, enquanto sujeito
sempre estudou em escola regular. Com relacdo as familias, quatro, dois de cada grupo, moram com
seus pais, um sujeito do primeiro grupo mora apenas com a mae que é divorciada do pai e um do
segundo grupo mora com a mae, as irmas e o atual esposo da mae. Sobre os irmaos, um sujeito do
primeiro grupo tem irmaos e dois do segundo grupo.

A partir dos dados obtidos nas duas sessdes fonoaudiolégica, com €nfase na histéria de vida

dos pacientes emergiram as seguintes categorias: lazer, escolaridade, rotina, grupo social,
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lembrancas da infincia, vivéncias da adolescéncia, interesses e religiosidade. Tais categorias nao
foram pré-estabelecidas, surgindo a partir dos processos dialégicos com os sujeitos, € ndo sdo
entendidas como peculiaridades de temas abordados por sujeitos autistas, mas sim pertencentes a
histérias de vida de qualquer sujeito.

Tais resultados foram descritos nos quadros 1 e 2.

DISCUSSAO

Todos os sujeitos participantes da pesquisa relataram vivenciar atividades de lazer e
demonstraram, em suas falas, prazer nestas situa¢des. Considerando o desenvolvimento o produto
das experiéncias sociais, € possivel dizer que tais vivéncias permitem ao individuo apropriar-se de
fazeres e dizeres da cultura, sendo alavancas para sua aprendizagem e desenvolvimento"". E
importante destacar que cinco sujeitos disseram ser acompanhados nos passeios pelos pais, tios,
avos e eventualmente primos. Apenas um referiu realizar atividades de lazer com amigos dos pais,
irmas, cunhados e amigos. Esta situacdo observada reforca a dificuldade que os adolescentes
autistas, assim como aqueles com alguma deficiéncia atrelada ao funcionamento, tém de crescer,
assumir a postura adequada para a idade e participar de grupos com idades semelhantes a deles®”.
Tal observagdo nao pode ser considerada tipica do TGD, pois a adolescéncia é um periodo de
mudangas tanto organicas quanto culturais *". Além disso, devido ao préprio modo de se comportar
socialmente, advindo de dificuldades organicas e sociais, os adolescentes autistas nio sio
facilmente incorporados aos grupos de sua faixa etdria, restando-lhes como opg¢do fundamental o
contexto familiar. Dessa forma, cabe aos profissionais envolvidos orientar a familia para que os
sujeitos com TGD possam vivenciar, da forma mais adequada possivel, as especificidades das
diferentes fases etdrias, cabendo aos profissionais orientar a familia para que os sujeitos com TGD
vivenciem da melhor forma possivel cada peculiaridade das fases etarias.

Na categoria escolaridade observou-se que as situagdes que envolvem a escola sdo bastante

significativas para os sujeitos, estando na lembranca de todos eles ao contar suas histérias de vida.
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Cinco sujeitos apontam para experiéncias positivas tanto nas escolas anteriores quando na atual, e
apenas um sujeito do grupo 2s aborda pontos negativos de uma de suas escolas anteriores. A
literatura mostra que a escola é um importante espaco de aprendizagens e desenvolvimento para os
autistas, pois € o local onde t€m a oportunidade de conviver e ter modelos com criangas normais e a

vivenciar situacdes ricamente permeadas pela linguagem e pela cultura®

e isso ficou claro quando
0s sujeitos contam sobre festas, fantasias, olimpiadas, matérias escolares, trazendo em seus
discursos aquilo que ja vivenciaram. Apesar disso, existem diversas dificuldades no processo de
inclusdo dessas criancas, variando desde a falta de receptividade e qualificagdo dos professores até a
incapacidade de estruturacdo do sistema educacional. Para minimizar tais complicagdes &
necessario, que as criangas autistas sejam incluidas desde os primeiros anos de vida, quando

@) sendo essa uma importante orientacio do pediatra e do

inseridas na Educacdo Infantil
fonoaudidlogo.
Outro ponto a ser destacado nos dados s@o as lembrangas negativas sobre a escola de um

dos sujeitos do grupo dois. Tal fato aparece na literatura™

, mostrando que os sujeitos autistas de
alto-funcionamento, incluindo Transtorno de Asperger, sdo sensiveis as condi¢cdes inadequadas da
escola e interpretando tais sinais como uma rejei¢do, o que pode causar prejuizos nos anos
decorrentes de escolaridade. No caso do sujeito da pesquisa isso ndo ocorreu, pois ele demonstra,
com suas falas, estar feliz em sua escola atual. Porém € importante que os profissionais que lidam
com as criangas autistas em fase escolar fiquem atentos para a boa participacdo nos espagos
escolares, orientando mudangas quando necessario.

Com relacdo ao grupo social foi observado que todos os sujeitos fazem referéncias as
diversas pessoas de seus convivios sociais, envolvendo pais, irmos, tios, primos, avos nas diversas
situacdes, tanto atuais quanto passadas. Esses relatos suscitam uma discussido paradoxal, uma vez
que, a0 mesmo tempo em que os autistas sao entendidos como aqueles que apresentam alteragdes de

(24)

relagdes sociais””, eles se mostram sensiveis ao outro, trazendo seus outros em seus discursos,

demarcando a importincia das pessoas em suas histérias de vida. E significativo abordar que
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nenhum dos sujeitos lembrou-se das pessoas que ndo eram da familia e estavam presentes nas
fotografias. Tal achado até poderia ser compreendido como mais um sintoma autistico, no entanto,
o referencial histérico-cultural permite compreender que a memdria é carregada de significacdes,
sendo necessariamente atrelada as praticas sociais que vao se inscrevendo nos discursos. Isso vai
ocorrendo na medida em que os sujeitos normais vao se apropriando da linguagem, mas, no caso
das criangas autistas, as vivéncias precisam necessariamente ser interpretadas, vivenciadas e faladas
por seus pais e familiares para que se tornem compreendidas, significativas e possam ser lembradas
pelos sujeitos, e isso provavelmente ndo ocorreu, a situagdo passou e as lembrancgas de esvairam,
sem se tornarem objetos da fala e da emoc@o desses sujeitos autistas.

Na categoria “fatos da infancia”, foi possivel notar que todos os participantes da pesquisa
relatam saber sobre a gestacdo da mae, o momento do nascimento, os hdbitos de quando eram
bebés, como chupeta, mamadeira, fralda, aprendizados, cuidados da familia para com eles,
diferenciacdo de tamanho entre a infincia e o0 momento atual, por exemplos. Tais dados refletem
que essas familias, mesmo envolvidas com as questdes préprias do autismo, valorizaram etapas
importantes da vida dos filhos, oferecendo informagdes que compdem suas histérias de vida. Isso é
fundamental para a sua constitui¢do como sujeitos, pois a constituicio humana vai correndo na

(1)

medida em que o individuo passa a ser significado e a compor o discurso do outro* ' além de

possibilitar que o sujeito va se apropriando da narrativa de sua histéria de vida e possa ir
desenvolvendo o ato de narrar fatos, dando um salto em seu funcionamento lingiiistico-cognitivo™.
Além disso, nesta categoria foi possivel observar que alguns contaram que gostavam de brincar e
citaram as brincadeiras que faziam na infincia e um dos sujeitos do grupo dois relembrou que tinha
um amigo de infincia com quem jogava bola.

Todos os dados desta categoria surgiram na medida em que a pesquisadora interagia com os

sujeitos e no momento em que viram as fotografias, sendo a mediacdo importante para a retomada

das lembrancgas, organizacdo dos discursos e apropriacdo das histérias de vida. Isso ocorre, pois a
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memoria do homem ndo é direta ou autdbnoma, mas sim dependente das situacdes sociais, da fala
dos outros, das imagens, ou seja, é sempre mediada pelos signos®®.

Em relac@o as vivéncias da adolescéncia € importante ressaltar que os sujeitos do grupo
ldemonstram saber que jia ndo sdo mais criangas, porém ndo fazem referéncias as experiéncias
especificas da idade. Ja no grupo 2, ficou bastante evidente as mudancas nas preocupacdes, sendo
que dois sujeitos ja demonstram notar as diferencas entre eles e pessoas do sexo aposto. Um deles
diz claramente nas entrevistas que, em breve, quer ter uma namorada. Além disso, um dos sujeitos
disse se preocupar com o futuro, com o emprego e o auto-sustento. Sabe-se que a adolescéncia é um
momento em a sociedade passa a atribuir ao sujeito um lugar diferente da infincia, tendo por

2n

expectativa novos comportamentos, interesses e responsabilidades'”’. No caso dos autistas, as

expectativas do grupo social sdo diferentes, atribuindo a eles sempre o lugar de criangas,
comprometendo assim a formacdo da identidade de adolescente e posteriormente adulto®.
Entretanto, os dados desta pesquisa mostraram que os sujeitos dos dois grupos estdo no processo de
passagem da infancia para adolescéncia, uma vez que,que ji sabem que cresceram (grupo 1), ja
modificaram os interesses e preocupacdes (grupo 2), mas ainda vivem de forma atrelada as
significa¢des da infancia.

Tal situagdo paradoxal, entre a infincia e a adolescéncia, ficou evidente também nos
interesses dos sujeitos, quando eles relataram gostar tanto de atividades condizentes com a idade
como, por exemplo, futebol, miisica, pintura, esporte, video-game, como de objetos de interesses de
criancas, como Coelho da Pédscoa e super-herdis. Apenas um dos cinco sujeitos expressou interesse
excessivo e fixado em carros e manual de instru¢do de carros da Fiat, no entanto, esse mesmo
paciente demonstrou interesses também em diversas outras atividades e objetos. Os dados
encontrados nessa categoria contradizem um dos sintomas elencados nos parimetros diagnéstico™
que é o de padrdes restritos de interesse. Certamente os dados desta pesquisa ndo indicam que o

sintoma nao ocorre, mas suscitam reflexdes sobre o desenvolvimento social dos autistas, mostrando
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que os interesses nao sdo eminentemente decorrentes de fatores orginicos, mas sim incorporados a
partir dos interesses do grupo social e da cultura circulante'".

O conjunto dos dados sinalizou também que o diagndstico de Transtorno Global do
Desenvolvimento, tanto do subtipo Autista quanto Asperger, vem acompanhando ndo apenas dos
sintomas ja descritos pelos pardmetros diagndsticos, mas também de dificuldades na inser¢ao social,
inclusdo escolar e de passagem pelas diferentes fases da vida (infincia-adolescéncia). Em
contrapartida a tais dificuldades e entendendo o desenvolvimento humano enquanto o produto das
condi¢des concretas de vida, das experiéncias vivenciadas e do modo como o0s sujeitos sdo
significados pelo grupo social, as orienta¢des familiares desde o diagndstico passam a ser
fundamentais para que os sujeitos autistas tenham um desenvolvimento satisfatério, vivam com
independéncia e tenham melhor qualidade de vida.

Esta pesquisa permite considerar que, aos autistas, deve-se ofertar ricas experiéncias sociais
de lazer, de novas aprendizagens, inseri-los na escola desde a educacdo infantil, fornecer a eles
dados sobre suas histérias de vida, possibilitar que as atividades cotidianas sejam condizentes com a
faixa etdria, incentivar relacionamento com diversas pessoas e permitir que eles exercam atividades

cotidianas de maneira autbnoma. Além disso, pode-se concluir também que as fotografias ndo sio

apenas um recurso terapéutico fonoaudiolégico, funcionamento como um signo mediador que

(24 27

possibilita o ato de lembrar, narrar® e fornecer ao sujeito a condi¢io de dominio do didlogo™”,

como pode ser importante no contexto familiar, servindo a estruturacdo da histéria de vida do
sujeito com Transtorno Global do Desenvolvimento e por conseqiiéncia a sua constituicdo enquanto
ser humano.

Sendo o pediatra o médico responsavel pelos cuidados com a crianca desde o nascimento
até a adolescéncia e com o qual a familia estabelece uma relacio de confianca, cabe a ele auxiliar os
pais e acompanhar os passos do desenvolvimento dos pacientes, buscando estabelecer uma

continuidade nas orientagdes, uma inter-relacio com médicos psiquiatras, neurologistas e demais

profissionais da saide tais como fonoaudidlogos, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e psicélogos,
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otimizando assim o funcionamento social, lingiiistico e cognitivo dos sujeitos autistas e

proporcionando tranqiiilidade e conforto aos pais e familiares.
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LAZER ESCOLARIDAD | GRUPO SOCIAL FATOS DA VIVENCIAS DA INTERESSES
E INFANCIA ADOLESCENCI
A
1- Participagdo 1-Relatos de 1- Referéncia a 1- Conhecimentos 1- Demonstram 1- Time de
em passeios na terem freqiientado | pais, avds, tios e sobre a gravidez, | saberem que estdo futebol
praia, no parque, | outra escola antes primos. 0 nascimento e ficando “mocos”, 2- Animais de
no shopping, no | da escola especial 2- Discursos demonstram ainda que ja ndo sdo estimagao
zooldgico. onde estudam sobre os terem mais criangas e 3- Pintura em
2- Viagem para atualmente. padrinhos de conhecimentos, devem fazer telas
visitar tios que 2-Lembrangas de batizado, sobre a ainda que atividades de 4- Musica, radio,
moram em outra premiacgdes em atual esposa de do restritos, sobre adolescentes, CD e cantores.
cidade. olimpfiadas da pai e a filha dela. acoes porém ndo 5- Coelho da
3- Visita a dois escola anterior 3- Referencia aos relacionadas a aparecem Péscoa e ovos de
grandes parques 3- Participagdo irmdos (os outros | isso, por exemplo, atividades chocolate.

de diversdo.
4- Vivéncias em
festas de
aniversarios de
primos e tios.
5- Vivencias
atividades de
lazer na chacara
dos avos.

6- Os sujeitos
revelaram que os
passeios e
atividades de
lazer sdo
acompanhados
pelos pais ou com
o grupo de alunos
e professores da
escola especial
onde estudam.
7 - Relataram
também que
eventualmente os
avos, tios e
primos participam
de suas atividades
de lazer.

em festa de
carnaval
4- Lembranca
sobre professora
da escola anterior
5-Relatos sobre a
permanéncia em
creche quando era
menor
6- Discursos
sobre a escola
especial onde
estudam,
enfocando
atividades, festas,
professores,
demais alunos,
sentimentos.

dois sujeitos sao
filhos dnicos).
4- Grupo social da
escola especial
(professores e
demais aluno).
5- Discurso sobre
a mae de outro
aluno da escola.

hospital e cirurgia
cesariana.

2- Relatos sobre o
fato de terem
tomado
mamadeira e
chupado o dedo.
3- Brincadeiras de
velotrol.

4- Referencias
sobre o fato de
serem
“pequenininhos”
na infancia
5- Cuidados da
mae, avo e tias
quando era bebe.
6- Relatos sobre o
aprendizado da
marcha e de bater
palmas ao ver as
fotografias do
aniversario de um
ano.

especificas da
adolescéncia em
seus discursos.

6- Alimentagdo

QUADRUO 1 - Sintese dos dados, de acordo com os indicadores de andlise, obtidos durante as sessdes
fonoaudiolégicas invididuais com o GRUPO 1
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LAZER ESCOLARIDADE GRUPO FATOS DA VIVENCIAS DA INTERESSES
SOCIAL INFANCIA ADOLESCENCIA
1- Passeios no 1- Experiéncias 1- Referem-se 1- Contaram 1- Demonstram que 1- Animais de
Parque negativas nas aos pais, tios, sobre a casa onde | estdo comegando a estimagdo 2-
Ecolégico da escolas anteriores, avos, primos. moravam interessar-se pelas Super-herdis,
cidade. quando era 2- Abordam as anteriormente garotas da escola, como o Batmam,
2-Passeio na chamado de pessoas 2- Relataram as sendo que um Superman,
praia “perdedor”. pertencentes a brincadeiras que apenas refere que | Homem- Aranha.
3- Passeio no 2- Demonstram escola faziam na uma de suas colegas | 3- Apego a datas
trem Maria gostar da escola (professores e infancia da classe € muito 4- Festa de
Fumaca. atual demais alunos). 3- Lembraram bonita porque usa Natal
4- Passeios 3- Relatam ndo 3- Convivéncia que 6culos e é loira, jdo | 5- Brincadeira
preferidos sao terem vontade de com vizinhos, freqlientavam outro deixa com lego
em shopping e participar em amigos dos pais, parques de explicito seu desejo 6- Esporte
lojas para atividades extra- cunhados, colega | diversdo com o de arrumar uma (basquete)
comprar roupas € | classe, como por da escola pai, brincadeiras namorada. 7- Bicicleta,
sapatos. exemplo, festas e | 4- Eventualmente | de pega-ladrdo, 2- Preocupacdo musica
5- Hora marcada excursoes. visitam as pega-pega e com o futuro, coma | (Roupa Novae
para os passeios 4- Estudaram em pessoas referidas | esconde-esconde vontade de Chitaozinho e
6- Repeticdo dos escola especial 5- Nao se e 0 jogo de bola conseguir um Xorord).
mesmos passeios anteriormente narua com um emprego, ganhar 8- Apego a

semanalmente
7- Passeiam

sempre com 0s
pais, irmas e

amigos dos pais.

5- Escola como
espaco significativo
6- Nao gostam de
escrever
7- Preferéncia pela

matéria Historia.

lembram das
pessoas que
estavam nas
fotografias de
seus aniversarios
e das escolas

anteriores

amigo de
infancia.

4- Falaram sobre
a gravidez da
mae, o
nascimento
deles, os
cuidados da
familia.

5- Relatos sobre
o uso da chupeta
e mamadeira
6- Conhecimento
sobre 0 momento
em que deixaram
a fralda
7- Disseram ndo

lembrar de ter
amigos quando

eram criangas

um saldrio e ter
mais
independéncia.
3- Relatam que ja

estdo ficando mogo
e por isso deram
alguns de seus
brinquedos para

outras criangas.

carros da Fiate o
manual do carro.
9- Jogos de

video-game.

QUADRO 2 - Sintese dos dados, de acordo com os indicadores de analise, obtidos durante as sessdes
fonoaudiolégicas invididuais com o GRUPO 2
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3.3 HISTORIA DE VIDA DE ADOLESCENTES AUTISTAS: UM OLHAR PARA A
PRODUCAO DISCURSIVA®

LIFE STORIES OF AUTISTIC ADOLESCENTS: A VIEW ON THEIR
DISCOURSIVE PRODUCTION

Maria Fernanda Bagarollo

Ivone Panhoca

RESUMO:

No presente estudo, 0 homem € entendido como um ser social, que se constitui a partir das
relacdes interpessoais, sendo o processo de mediacao fundamental para o desenvolvimento
da linguagem e cogni¢do de todos os individuos, incluindo aqueles com autismo. O
objetivo deste trabalho foi analisar processos dialdgicos orais, em histéria de vida de
adolescentes autistas, buscando indicios de narrativas e protonarrativas e refletindo sobre o
impacto do mediador na produgdo dos relatos dos sujeitos. O método utilizado foi
qualitativo, pautado na abordagem histérico-cultural e nas diretrizes do paradigma
indicidrio. A coleta de dados se deu a partir da realizac@o e video-gravagdo de duas sessoes
fonoaudioldgicas com trés adolescentes com o diagndstico de Transtorno Autistico. Os
resultados mostraram que os sujeitos apresentam protonarrativas dependentes das questdes
do interlocutor para relatar os fatos e entrar na dindmica do “jogo de contar”. Os dados
evidenciaram também que eles utilizam gestos e repeti¢des para o processo de manutengao
do didlogo, demonstrando que, durante a interlocu¢do, ndo sdo alheios ao interlocutor.
Assim, € possivel dizer que os interlocutores dos sujeitos autistas t€ém papel fundamental no
didlogo com esses sujeitos, contribuindo para que eles ampliem a participacao lingiiistica e
social. A partir das andlises, € possivel apontar que o trabalho com relatos de histéria de
vida permite rico espago de interlocucdo e desenvolvimento lingiiistico de sujeitos autistas,

configurando-se como importante estratégia fonoaudioldgica para essa populagao.

? Bagarollo, M.F. e Panhoca, 1. Histéria de vida de adolescentes autistas: um olhar para a producio discursiva.
Cadernos de Pesquisa (a ser submetido).

80



Palavras-chave: Transtorno  Autistico, linguagem, desenvolvimento humano,

Fonoaudiologia.

ABSTRACT:

In this study the human beings are seen as a social beings, who are constituted from their
interpersonal relationships, and the mediation process is fundamental for the development
of the language and cognition of all individuals, including autistic ones. The objective of
this work was to analyze oral dialogic processes in the life stories of autistic adolescents,
searching for evidences of narratives and protonarratives and reflecting on the impact of the
mediator on the production of the subjects’ reports. The qualitative method was used, based
on the historical-cultural approach and the guidelines of the indiciary paradigm. Data was
collected from video recordings of two language and speech therapy sessions with three
adolescents diagnosed with Autistic Disorder. The results show that the subjects present
protonarratives as they depend on the questions of the interlocutor to report facts and join
the dynamics of the “storytelling” game. Data also showed that they use gestures and
repetitions for the dialog-maintenance process, showing that, during interlocution, they do
not ignore their interlocutor. Thus, we may say that the interlocutors of autistic subjects
play a fundamental role in the dialog with these subjects, contributing with the extension of
their linguistic and social participation. The analyses allow us to conclude that working
with life story reports provides rich ground for interlocution and linguistic development of
autistic subjects, becoming an important language and speech therapy strategy for this

population.

Key-words: Autistic Disorder, Language Human Development; Speech, Language and

Hearing Sciences
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INTRODUCAO

O desenvolvimento e a aprendizagem dos sujeitos ocorrem a partir das relagdes
sociais vivenciadas, das experiéncias concretas de vida e dos processos de significacio
(VIGOTSKI, 2000). Na perspectiva tedrica aqui adotada, a linguagem ganha destaque, uma
vez que ¢ a mediadora de toda forma de relacdo do individuo com o mundo e, depois de
incorporada por ele, passa a mediar os processos cognitivos internos, a constituir as funcoes
mentais superiores e a direcionar o modo de funcionar socialmente. Entdao, na medida em
que o sujeito vai desenvolvendo a linguagem, vai também aprimorando sua formagao
cognitiva (PINO, 2005).

Este referencial tedrico se apdia em dois conceitos centrais: mediacdo e
internalizacdo. Segundo Pino (2005), a mediacdo € relativa ao fato de toda atividade
humana ser interposta por “produtos humanos”, sendo eles tanto os instrumentos quanto as
outras pessoas das relacdes sociais, ambos imbricados por significacdes. J4 o segundo
conceito decorre do primeiro e refere-se a0 mecanismo pelo qual os sujeitos se apropriam
das relacdes sociais e das mediacdes.

Segundo Vigotski (2000), os processos humanos de mediacdo e internalizagio
ocorrem constantemente na vida de todos os seres humanos, no entanto, para cada
individuo, a mediagdo segue principios pertencentes ao seu grupo social e o constitui de
acordo com os valores, idéias e estigmas. Isso fica explicito nas discussdes de Bakhtin
(apud FREITAS, 2000) quando ele aponta que o nascimento fisico ndo € suficiente para
fazer de um organismo vivo da espécie humana um homem, sendo necessdrio nascer
socialmente, o que implica necessariamente considerar as condi¢des sécio-econdmicas,
culturais etc que fardo emergir individuos ricos, pobres, génios, deficientes, bem sucedidos
e fracassados. A partir disso, conjunto de experiéncias sociais ao sujeito é condizente com
lugar social que ocupa, mantendo-o nesta condicao.

Segundo Vigotski (1997), no caso das pessoas deficientes, incluindo os sujeitos
autistas, o modo tradicional de mediar seu cotidiano e o processo terapéutico-educacional
envolvem escassez nas experiéncias sociais e treinamento de funcdes orginicas. Ao
contrario disso, o autor considera que o desenvolvimento desses sujeitos pode ser

proporcionado pela linguagem e pela rica participagdo cultural.
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Nesta direcdo, narrativa de historia de vida pode ser um recurso terapéutico e
educacional que possibilitara saltos de qualidade no desenvolvimento lingiiistico-cognitivo
e consequentemente promoverd melhor participacdo social e qualidade de vida.

Ao estudar o percurso do desenvolvimento lingiiistico da crianca, Perroni (1992)
entende a narrativa como uma forma de discurso, do qual a crianca vai se apropriando
gradativamente a depender das experiéncias com seus interlocutores, sendo um indicio de
uma nova relacdo da crianga com a linguagem, quando os sujeitos passam do didlogo ao
mondlogo e demonstram maior dominio sobre o sistema lingiiistico. O conceito de discurso
narrativo envolve tempo e seqiiéncia de acontecimentos e pode ser uma histéria, um relato
ou um caso. Nesta pesquisa, que trata das historias de vida dos sujeitos autistas, elegeu-se o
relato como objeto de andlise, pois este se configura como um tipo de “narrativa em que se
contam experiéncias pessoais, vividas em momentos anteriores ao da enunciagdo, que
podem ser consideradas ndo ordindrias ou ndo habituais” (PERRONI, 1992, p. 96).

Perroni (1992) enfatiza a dependéncia da interlocucao do outro para que a crianga
desenvolva a narrativa, destacando que o acesso da crianca a este tipo de discurso ocorre a
partir das perguntas dos adultos, que colocam a crianga em situa¢do de complementaridade,
e do ato do adulto contar histéria quando a crianga estd no papel de ouvinte.

O desenvolvimento da narrativa é processual existindo, segundo a autora, um
precursor deste tipo de género discursivo que € a protonarrativa, quando a crianga, ao
responder a questdes eliciadoras dos adultos, vai se referindo a experiéncias passadas. A
autora destaca que, para narrar, ndo hd pré-requisitos, sendo que as no¢des de tempo,
espaco e capacidade de sequenciar os acontecimentos sdo conquistados na prépria situagao
de construcdo da narrativa.

Tendo em conta o referencial tedrico histérico-cultural e as consideracdes de
Perroni (1992) sobre narrativa, é relevante destacar o conceito de Zona de
Desenvolvimento Proximal, discutido por Vigotski (2000) e definido como o espago entre
aquilo que a crianga faz sozinha e aquilo que ela consegue fazer com o auxilio de outra
pessoa mais experiente. Nessas reflexdes, Vigotski (2000) enfatiza que aquilo que a crianga
consegue fazer com ajuda ela fard de forma autdbnoma posteriormente. Desta maneira, a

presencga de protonarrativa no discurso do sujeito, ou seja, tentativas, mesmo que primitivas
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de contar uma experiéncia ou uma histéria podem ser um indicio de que o individuo podera
ser um narrador a depender as experiéncias futuras com seus interlocutores.

Dentre os estudos sobre narrativa, Dadalto e Goldefeld (2009) mostram que criangas
em idade de pré-alfabetizacdo ja apresentam capacidade narrativa conseguindo narrar
histdrias infantis e situagdes vividas com dominio de tempo e espaco, necessitando de
mediacdo constante para elaborar as narrativas a partir do didlogo com o adulto.

Souza e Sperb (2009), ao pesquisar a relacdo entre o desempenho narrativo, atrasos
e distdrbios fonoldgicos, concluiram que o grupo com alteragdes no nivel fonoldgico da
linguagem apresentava menor desempenho na produgdo narrativa. As autoras entendem que
tal fato pode estar associado a uma dificuldade geral de linguagem ou pode ser uma questao
social, na medida em que os esfor¢cos do grupo social para estimular a narrativa € menos
intenso em criancas que apresentam distirbio fonolégico devido a fala ininteligivel.

Befi-Lopes, Bento, Perissinoto (2008) mostram que a narrativa de criancas com
Distarbio Especifico de Linguagem (DEL) € mais rudimentar se comparada a producdo
narrativa de criangas sem queixa de linguagem, evidenciando-se, nos dados desta
populacao, dificuldades com a coesdo e completude das histdrias.

Gil (2006), estudando narrativas de histéria de vida de criangas que vivem em
situacdo de pobreza mostrou que elas possuem um discurso narrativo com boas
informacdes sobre situacOes, objetos e pessoas além de terem vocabulédrio considerado
razodvel, apresentando, no entanto, dificuldades em seqiienciar e estruturar os conteddos
narrativos.

Os estudos da narrativa estendem-se também a sujeitos que utilizam comunicacio
por simbolos. Guarda e Deliberato (2005) destacam que o discurso narrativo desses sujeitos
caracteriza-se pelo uso de objetos presentes no ambiente, simbolos graficos (PCS), escrita,
vocalizagdes e gestos representativos. Além disso, as autoras observaram que oS
enunciados sdo compostos de um a seis elementos utilizados com ordem sintética simples e
exploracdo semantica. O estudo evidenciou ainda que a mediagdo metalingiiistica da
terapeuta durante a coleta de dados promoveu amplia¢do da produgdo narrativa em todos os
aspectos estudados.

Cazarotti e Camargo (2004), estudando a narrativa em sujeitos com Sindrome de

Down, verificaram que havia presenc¢a de gestos, negociagdo de sentidos e uso de diferentes
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entonagodes. Castro e Freitas (2006), ao estudar sujeitos que apresentam Defici€éncia Mental,
enfatizam a importancia da narrativa de histérias como recurso terapéutico para 0 avanco
na producio dialégica desses sujeitos.

Souza e Lopes (2002), pesquisando as narrativas a partir de fotografias tiradas na
escola, concluiram que este trabalho pode proporcionar ao educando (re)
dimensionamentos dos sentidos para as imagens cotidianas, fazendo-o refletir sobre a
realidade, tornar-se critico e criar novas formas de expressao.

Em uma abordagem diferente da adotada nesse estudo, Lira, Tamanaha, Perissinoto,
Osborn (2009) mostraram que criancas autistas apresentam alteracdes no reconto de
histéria devido a dificuldade no processamento da informacdo ouvida e compreensdo da
histéria contada, o que as leva a reproduzir menos sentencas do que € esperado para a
idade, a apegar-se a detalhes menos importantes.

O autismo enquadra-se nos Distirbios Globais do Desenvolvimento e se caracteriza
pelas dificuldades de relagdo social, linguagem e comportamentos estereotipados (DSM-TR
IV, 2002). Um dos subtipos dos Distirbios Globais do Desenvolvimento é o Transtorno
Autista, um quadro patolégico severo, que apresenta como principais caracteristicas de
linguagem a presenca de ecolalia, inversdo pronominal, rigidez de significados, linguagem
irrelevante, uso de estereotipias e jargdes, mutismo e dificuldade em manter conversacao
(PASTORELLO, 2007; SAAD E GOLDFELD, 2009).

Considerando as dificuldades lingiiisticas, a fonoaudiologia, por ter a linguagem
como meta central do trabalho, ganha relevincia na atuacdo com esta populagdo e, neste
contexto, diversos estudos e modos de atuacdo vém sendo desenvolvidos (MIILER E
FERNANDES, 2006; PASTORELLO, 2007; SILVA, LOPES-HERREIRA, DE VITTO,
2007; LOPES-HERREIRA E ALMEIDA, 2008).

A forma de atuacdo do fonoaudidlogo varia de acordo com o referencial tedrico
adotado, sendo que, para a perspectiva histérico-cultural, o trabalho deve voltar-se para
atividades que tenham sentido e fagcam parte do contexto vivencial do sujeito. Além disso,
Vigotski (1997) enfatiza a necessidade de a interven¢do educacional (que também pode ser
estendida ao trabalho fonoaudioldgico) ser voltada para o avango do sujeito no dominio do
sistema de signos (linguagem), na internalizacdo dos bens culturais e nos modos de

participagdo social.
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Nesta direcdo, o trabalho com narrativa da historia de vida passa a ser uma
importante estratégia terapéutica, fonoaudioldgica e educacional, pois, além de tratar-se de
um recurso voltado para a sofisticacdo da linguagem, possibilita que o sujeito que narra
compreenda ou (re) signifique sua histéria de vida (PERRONI, 1992; FROIS, 2007;
VIEIRA E SPERB, 2007).

O objetivo deste trabalho foi analisar processos dial6gicos orais, em histéria de vida
de adolescentes autistas, buscando indicios de narrativas e protonarrativas, refletindo sobre

o impacto do mediador na produgdo dos relatos dos sujeitos.

METODO

Esta pesquisa faz parte de um projeto de tese de doutorado e todos os procedimentos
foram aprovados e homologados pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual de Campinas na XI Reunido Ordindria do CE:FCM, em 22 de novembro de 2005,
sob o protocolo 590: 2005.

A coleta de dados ocorreu a partir da video-gravacdo de duas sessoes
fonoaudiolégicas individuais, nas quais foram priorizadas as histdrias de vida de individuos
do género masculino com o diagndstico de Transtorno Autista. Todos, cuja faixa etaria €
de treze a dezessete anos de idade, tiverem diagndstico realizado por médico psiquiatra que
seguiu parametros do DSM-TRIV (2002) e CID-10 (1993).

Os critérios de inclusdo foram: ter os diagndsticos de Transtorno Autistico, estar na
faixa etdria entre dez e dezenove anos, apresentar oralidade e Transtorno Autistico estudar
em escola especial. Os critérios de exclusido foram: ndo ter os diagndsticos de Transtorno
Autistico, ter menos de dez anos e mais de dezenove anos e ndo apresentar oralidade.

Durante a sessdo, os sujeitos tiveram acesso a fotografias pessoais de suas historias
selecionadas e enviadas para a pesquisadora pelos pais. Com o sujeito foram realizadas
duas sessOes de trinta minutos cada, totalizando uma hora de gravagdo, cada sessdo foi
transcrita ortograficamente (e foneticamente quando necessdrio) e os dados foram
analisados qualitativamente.

As sessdes contaram com a mediacdo da pesquisadora, que tem formacdo em

fonoaudiologia. Durante as situagdes dialdgicas, a pesquisadora questionava 0s sujeitos
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sobre experiéncias vivenciadas em suas historias de vida, atribuia sentido aos seus
enunciados, auxiliava-os a relatar os fatos e a organizar aquilo que eles estavam dizendo.

Todos os procedimentos desta pesquisa foram qualitativos, subsidiados pela
perspectiva metodoldgica histdérico-cultural e pelas diretrizes do paradigma indicidrio,
atentando-se a mintcias e a detalhes dos episddios interativos entre a pesquisadora e os
sujeitos, buscando indicios que respondessem aos objetivos propostos.

Esta metodologia preconiza a qualidade dos dados em detrimento a quantidade,
utilizando-se do critério de saturacdo para a op¢do da quantidade de sujeitos (MINAYO,
2006). Os estudos qualitativos nao visam a formular leis gerais ou padrdes de
funcionamento entre uma populagdo, pois pretende estudar os processos lingiiisticos dos
sujeitos e ndo os produtos. Apesar disso, é possivel fazer generalizagdes na medida em que
a pesquisa qualitativa transita entre o especifico e o geral do desenvolvimento humano,
sendo que o especifico trata daquilo que € proprio daquele sujeito e sua histéria e o geral
considera o sujeito estudado, um individuo, com uma determinada patologia, inserido em
uma sociedade e pertencente a espécie humana que tem uma histéria comum, a filogénese
(PINO, 2005).

Ap6s ler e re-ler o material empirico, foram selecionados episddios que
demonstrassem indicios de protonarrativa ou narrativa e evidéncias do papel da mediadora

para producdo discursiva dos sujeitos.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Lembrando que esse trabalho tem por objetivo analisar processos dialdgicos orais,
em historia de vida de adolescentes autistas, buscando indicios de narrativas e
protonarrativas e refletindo sobre o impacto do mediador na producdo dos relatos dos
sujeitos serdo apresentados a seguir os resultados obtidos e as discussdes suscitadas por
eles.

O conjunto dos dados transcritos é composto por inimeras situacdes dialdgicas
entre cada um dos sujeitos e a pesquisadora, dentre as quais foi selecionada uma de cada
sujeito: a que permitia destacar pontos para discussdo e que melhor respondesse aos

objetivos propostos.
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Os dados mostram os momentos em que 0s sujeitos tentam relatar suas historias de
vida a partir de fotografias pessoais. Em todos os episddios, estdo na sala apenas o sujeito e
a pesquisadora. Abaixo, os episddios:
Episédio 1

Este episddio retrata uma situacido dialdgica entre o sujeito e a pesquisadora, na
qual, ha tentativas, ainda que primitivas, de relatar experiéncias vivenciadas em uma

viagem que o sujeito fez para Ubatuba.

1. Pesquisadora: Onde vocé estava nesses lugares? (referindo-se a fotografias de uma
viagem)

2. Sujeito: Ubatuba

3. Pesquisadora: Ubatuba? O que vocé foi fazer 14?

Pausa

4. Sujeito: (olha para o rosto da pesquisadora)

5. Pesquisadora: O que vocé foi fazer em Ubatuba?

6. Sujeito: Passeou

7. Pesquisadora: Ah foi passear, passeou. E o que voce fez 14?
Pausa

8. Pesquisadora: Passeou onde?

9. Sujeito: Papai

10. Pesquisadora: Foi com seu pai, passear onde?

11. Sujeito: Ubatuba

12. Pesquisadora: Em Ubatuba, mas olha vocé aqui (mostrando a foto do sujeito no mar)
13. Sujeito: Eduardo (também aponta)

14. Pesquisadora: Vocé estd se divertindo aqui

15. Sujeito: (olha a foto mais de perto)

16. Pesquisadora: Que vocé ta fazendo aqui?

17. Sujeito: Eduardo

18. Pesquisadora: E vocé (apontando) se divertindo onde?

19. Sujeito: Ubatuba

20. Pesquisadora: Ubatuba, mas que lugar € esse que vocé ta?
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21. Sujeito: (olha pra foto e olha bem préximo para o rosto da terapeuta)
22. Pesquisadora: Que lugar € esse que faz chud (fazendo gesto de mar)
23. Sujeito: chud, chud, chué (imitando o gesto da persquisadora)

24. Pesquisadora: O que faz esse barulho?

25. Sujeito: O mar

26. Pesquisadora: O mar, olha que delicia, e aqui 6, td no meio do caminho?
27. Sujeito: Caminho (olhando a foto de perto)

28. Pesquisadora: td no meio do caminho?

29. Sujeito: Caminho (olhando a foto de perto)

30. Pesquisadora: E, com quem vocé foi pra Ubatuba?

Pausa

31. Pesquisadora: Quem que foi com vocé?

32. Sujeito: Eduardo

33. Pesquisadora: Eduardo, quem mais?

34. Sujeito: Papai

Momentos depois

35. Pesquisadora: E, mas em que lugar vocé dormiu 14, numa casa, num apartamento, num
hotel, numa barraca, onde?

36. Sujeito: Barraca, hotel

37. Pesquisadora: Hotel?

38. Sujeito: Hotel

39. Pesquisadora: No hotel?

40. Sujeito: Hotel

41. Pesquisadora: E tinha bastante coisa gostosa pra comer 1a na praia?
42. Sujeito: Peixinho

43. Pesquisadora: Peixe, que mais que tinha?

44. Sujeito: Coca

45. Pesquisadora: Coca, que mais?

46. Sujeito: Pastel
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Este primeiro episédio evidencia que a tentativa de relato do sujeito configura-se
como uma protonarrativa, na qual o interlocutor necessita intervir constantemente com
perguntas eliciadoras (turnos 1,3,5,7,8,10,16,18,20, 30,31,41) que visam a incentivar o
sujeito a relatar situagdes experenciadas em sua histéria de vida. Nota-se que o sujeito
responde sempre com apenas uma palavra substantiva, exceto no turno 6 quando usa verbo
em terceira pessoa.

Além disso, a terapia fonoaudiologica utiliza fotografias como evocador de
lembrancas, com base em Perroni (1992), defensor de que objetos que despertam
lembrancas sdo importantes para disparar narrativas, pois fazem com que o individuo tenha
“algo a contar”. Neste episddio, observou-se que o sujeito e a pesquisadora fazem uso
constante das fotografias, referindo-se a elas, apontando, olhando-as diversas vezes e
apoiando-se nelas para solicitar relatos e relatar.

Dos turnos 12 a 25 a interlocutora afasta-se da intencdo de fazer o sujeito narrar
para fazé-lo descrever a fotografia em que ele estava dentro do mar. Essa situagdo dialdgica
reflete uma prética tradicionalmente oferecida aos sujeitos autistas e deficientes de modo
geral, a qual preconiza o treinamento para nomeacdo de objetos (VIGOTSKI, 1997). Para
este autor, esta pratica nao auxilia o real desenvolvimento lingiiistico-cognitivo deixando-o
preso em um funcionamento mental pouco sofisticado. Tal idéia de Vigotski (1997) decorre
do fato de sua perspectiva tedrica acreditar que a linguagem seja um sistema simbolico
complexo que funciona como instrumento de transformagdo cognitiva € ndo como um
cddigo que serve para nomeagdo. Entdo, a linguagem deve sempre estar em funcionamento
e se prestar a interacdo social, a comunicacdo de idéias e a organizacdo mental/cognitiva,
sendo que a nomeacdo em nada auxilia.

Além disso, o interlocutor, na parte do episédio que pede descricdes da fotografia
(especialmente no turno 20) solicita que o sujeito diga algo que ja estd mostrado na
fotografia e a narrativa, ao contrdrio disso, pressupde que o sujeito narre fatos que o
interlocutor desconhece. Sobre isso Perroni (1992) considera que, em algumas fases, a
crianga recusa-se a narrar quando o adulto faz perguntas apenas para testar sua capacidade
narrativa e ndo para conhecer o contetido da narrativa.

Neste episodio, embora ndo se observe uma narrativa propriamente dita, nota-se que

estd se instaurando, nos termos de Perroni (1992), o “jogo de contar”, na medida em que o
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sujeito assume o papel de interlocutor e preocupa-se em relatar aquilo que vivenciou. Isso
ficou evidenciado na alternancia dos turnos, ou seja, quando € feita uma questdo ao sujeito,
ele imediatamente responde, com o repertorio lingiiistico que lhe € possivel, sobre a
temdtica da viagem, fazendo uso da repeticdao e da ecolalia para se manter na situagdao
dialégica (SAAD E GOLDFELD, 2009).

Assim, outro aspecto importante de ser abordado neste episdédio € a repeticdo
encontrada nos enunciados do sujeito e da interlocutora, sendo imprescindivel destacar que
a repeticio € a presenca de segmentos lingiiisticos idénticos em um mesmo evento
comunicativo (MASCUSCHI, 1992 APUD TAGLIAFERRE, 2008) e que ocorre entre
falantes com e sem patologia de linguagem. No caso dos sujeitos autistas, a repeti¢do €
também chamada de ecolalia e entendida como um sintoma do autismo, porém a anélise
dos dados permite discutir a repeti¢do como uma possibilidade de constru¢do de narrativa.

Marcuschi (1992) nomeia e classifica as repeticdes encontradas em situagdes de
conversagdo pela suas fungdes formais e discursivas. Pelo escopo deste trabalho, interessa
investigar a fungdo discursiva da repeticao nas producdes orais dos individuos envolvidos
no contexto conversacional e, neste primeiro episédio, foram encontradas repeti¢cdes tanto
nos enunciados dos sujeitos quanto do interlocutor no processo de interacao.

Nos enunciados da pesquisadora, as repeticdes tiverem a fun¢do de ratificar o papel
do ouvinte e de énfase. Com relagdo a ratificacdo do papel do ouvinte isso ficou evidente
em diversos turnos como, por exemplo, 3, 7,10, 12,18, 20, 26,33,37,39,43,45 e a énfase nos
turnos 5,7,16,30,31. Tais achados mostram que o interlocutor preocupou-se em mostrar ao
sujeito que estava compreendendo suas tentativas de relatar, buscando (com o que ele dizia
e com novas questdes) dar continuidade ao didlogo.

Ja os enunciados do sujeito mostram que ele, algumas vezes, responde ao que a
pesquisadora pergunta (turnos 2,6,11,19,25,34,42.44,46) e, em outras, repete a parte final
da questdo anterior na tentativa de continuar o didlogo e o relato (turnos
13,17,23,27,29,32,36,38,40). Essas repeticoes ndo podem ser interpretadas como ecolalias
imediatas e puras, pois nao se configuram como um eco da fala do interlocutor, totalmente
desprovido de significagdo, uma vez que, ao ouvir a pergunta, o sujeito busca em seu
funcionamento linglifstico-cognitivo recursos para relatar sobre sua viagem. Este fato €

evidenciado tanto pelo turno 9, quando ele responde a pergunta “passeou onde?” da
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pesquisadora pela resposta “papai”, quanto pelo uso de gestos de apontar e olhar para
pesquisadora em resposta a alguma pergunta.

E importante enfatizar que as repeticdes de palavras dos enunciados da pesquisadora
podem vir a tornarem-se narrativas do sujeito autista, pois comumente a constru¢do do
discurso narrativo € dependente do discurso do interlocutor, na medida em que, € a partir
das colagens das falas dos outros que as criancas vao constituindo suas proprias narrativas
(PERRONI, 1992).

Além disso, este episddio permite destacar o uso de olhares e gestos tanto por parte
da pesquisadora quanto do sujeito. Nos turnos 4 e 21, observa-se que o sujeito utiliza como
recurso de interagdo e comunicagdo o olhar, aproximando seu rosto e fixando seu olhar nos
olhos da pesquisadora. Nesses dois turnos fica evidente que o sujeito ndo sabia como
responder a questdo que lhe foi feita, substituindo a oralidade pelo olhar. J4 nos turnos 13 e
23, nota-se que o sujeito imita o gesto de apontar e representar o movimento do mar,
respectivamente, fato que indica, mais uma vez, que o desenvolvimento do discurso do
sujeito estd atrelado ao discurso de seu interlocutor.

Cazarotti e Camargo (2004) observaram que os sujeitos com Sindrome de Down
utilizam gestos em suas narrativas para enfatizar, reiterar, complementar ou substituir uma
expressdo oral. Assim como no episodio apresentado, as autoras Cazarotti e Camargo
(2004) enfatizam que os sujeitos com Sindrome de Down substituem a oralidade por gestos
quando nao té€m repertério lingiiistico adequado para participar em alguma situagdo
dialdgica.

Agora, serd apresentado o segundo episddio,que é produzido por outro sujeito.
Episddio 2

Este epis6dio mostra 0 momento em que a pesquisadora e o sujeito dialogam sobre

uma festa junina vivenciada pelo sujeito e retratada nas fotografias da historia de vida dele.

1. Sujeito: (apontando a foto) Eu ja fui na festa de noite.

2. Pesquisadora: Festa de noite? Que festa vocé foi de noite?
3. Sujeito: A junina.

4. Pesquisadora: E o que tinha nessa festa junina?

5. Sujeito: Tinha bandeirinha.
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6. Pesquisadora: Bandeirinha, que mais?

7. Sujeito: O balango.

8. Pesquisadora: Balango, que mais que tinha?

9. Sujeito: O baldo

10. Pesquisadora: Baldo, que mais que tinha nessa festa junina?
11. Sujeito: Pomar

12. Pesquisadora: Pomar? Tinha o qué?

Pausa

13. Sujeito: Tio Paulo

14. Pesquisadora: O qué ?

15. Sujeito: Eu tava

16. Pesquisadora: Vocé tava onde?

17. Sujeito: (Suspiro e movimentos estereotipados com as maos)
18. Pesquisadora: Vocé tava onde?

19. Sujeito: Na chécara do tio Paulo

20. Pesquisadora: Mas essa festa aqui foi na chécara do tio Paulo? (apontando para foto)
21. Sujeito: Na chécara do vo Xisto

Pausa

22. Pesquisadora: E voc€ dancou quadrilha nessa festa?

23. Sujeito: Eu dancei

24. Pesquisadora: Com quem vocé dangou?

25. Sujeito: Com a mae

Assim como no episédio do primeiro sujeito, observa-se que os enunciados do
segundo sujeito compdem uma protonarrativa, tendo a presenca de questdes, feitas pela
interlocutora, que eliciam e direcionam os relatos como € possivel ser observado nos turnos
2,4,6,8,10,12,14,16,18,20,22,24.

Observam-se também repeticdes nas falas da interlocutora, todas com a fungdo de
ratificar o papel de interlocutor, sempre buscando agregar a fala do sujeito novas
informacdes. J4 nos enunciados dos sujeitos ndo se observam repeti¢cdes, havendo sempre

respostas as questdes da pesquisadora. Quando ele nao conseguiu responder imediatamente
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ao que lhe foi perguntando ele suspira e faz movimentos estereotipados com as maos e
depois segue respondendo, como ficou explicito nos turnos 17 e 18. Esta presenca de
movimentos estereotipados e suspiro ndo parecem ocupar o papel de estratégias
comunicativas, mas sim um pedido de tempo para a organizacdo do pensamento. Quanto a
presenca de gestos foi possivel observar que o sujeito, no turno 1, apontou a fotografia para
iniciar o didlogo e complementar a oralidade.

Durante as situacdes dialdgicas, este sujeito demonstrou um funcionamento
lingiifstico mais efetivo que o primeiro, uma vez que conseguiu responder mais
consistentemente as questdes realizadas e, além disso, os dados deram indicios de que seu
processo de desenvolvimento do discurso narrativo estd mais avancado, o que ficou
evidenciado no turno 1, quando ele toma a iniciativa de contar uma situagdo ja vivenciada
utilizando a expressao “ja fui”’, demonstrando dominio, ainda que primitivo para a idade, de
nog¢do temporal. Ao contririo do sujeito do primeiro episddio, ele utiliza estrutura de frases
contendo sujeito-verbo-pronomes, tais como as enunciadas nos turnos 1, 5, 15, 19, 23. E
importante ressaltar também que esse sujeito usa os verbos em primeira pessoa quando se
refere a ele. Além disso, o dado mostra que, embora ele tenha se proposto a iniciar um
relato, ndo continua, necessitando da intervencdo da interlocutora para dar continuidade.

Os turnos 13 e 15 também sdo indicios das possibilidades narrativas do sujeito,
quando ele, implicitamente, propde-se a continuar contando o fato, avangando na direcdo
daquilo que a pesquisadora tinha perguntado. E possivel perceber que a interlocutora queria
saber o que teve na festa junina e ele responder por diversas vezes, mas introduz a
informacdo do local da festa ao dizer “tio Paulo” e ‘“eu tava”. A partir dai, a interlocutora
muda a direcdo das questdes perguntando sobre o local da festa e oportunizando que o
sujeito continue suas tentativas de narrar.

Episédio 3
Este episddio mostra uma situacio dialdégica em que o sujeito faz tentativas, com a

mediacdo da pesquisadora, de relatar sobre uma viagem que realizou para a praia.

1. Pesquisadora: Vocé nao quer me contar sua histéria? (tocando em diversas fotografias da

histéria da vida do sujeito)
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2. Sujeito: Histéria (batendo com a palma da mlo nas fotos, imitando gesto da
pesquisadora) o prédio, o prédio.

3. Pesquisadora: O prédio, o que que tem o prédio?

4. Sujeito: As casas (pega uma foto para olhar)

5. Pesquisadora: Oprédio, as casas e o que mais voc€ quer me contar sobre sua historia?

6. Sujeito: (pega uma foto) Da praia.

7. Pesquisadora: Da praia, vocé foi na praia?

8. Sujeito: Foi.

9. Pesquisadora: E vocé vai sempre na praia?

10. Sujeito: Sempre.

11. Pesquisadora: Que praia que vocé vai?

12. Sujeito: Boa praga, boa praga.

13. Pesquisadora: boa praga?

14. Sujeito: Boa praga, boa praga (comec¢a a aumentar a voz como se estivesse irritado e faz
gesto de joia, em seguida) muito bem.

15. Pesquisadora: Oh, eu ndo entendi o nome que vocé falou, qual € o nome da praia que
voce vai?

16. Sujeito: (irritado e batendo o dedo indicador sobre a mesa como se quisesse ser mais
claro) boa (pausa) (faz expressao como se pensasse) praga.

17. Pesquisadora: Boa Viagem?

18. Sujeito: Boa Viagem.

19. Pesquisadora: Boa Viagem € em Santos.

20. Sujeito: Santos.

21. Pesquisadora: Ah, e o que vocé gosta de fazer quando voc€ vai na praia?

22. Sujeito: Nadando (faz gesto de nadar com os bracos), nadando.

23. Pesquisadora: Vocé gosta de nadar, que mais?

24. Sujeito: Com papai.

Pausa

25. Pesquisadora: Que mais?

26. Sujeito: Amanda.

27. Pesquisadora: A Amanda também vai com vocés na praia? Quem que ¢ Amanda?
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Pausa

28. Sujeito: Pulando na piscina.

29. Pesquisadora: Amanda fica pulando na piscina?

30. Sujeito: E.

31. Pesquisadora: E quem que é Amanda?

Pausa

32. Sujeito: Jogando areia, (pausa) jogando areia.

33. Pesquisadora: Jogando areia, a Amanda fica jogando areia em vocé?
34. Sujeito: Voceé.

35. Pesquisadora: A Amanda fica jogando areia em vocé?

36. Sujeito: Fica.

37. Pesquisadora: E quem que € Amanda?

38. Sujeito: A tia Eliete.

39. Pesquisadora: Ela € a filha da tia Eliete?

40. Sujeito: Filha da tia Eliete.

41. Pesquisadora: Entdo ela € sua prima?

42. Sujeito: Sua prima (acompanhando de gesto que afirmac¢io com o indicador batendo na

mesa).

Este episodio mostra que o terceiro sujeito faz tentativas de narrar sobre sua viagem
para praia, caracterizando uma protonarrativa dependente da participacdo intensa do
interlocutor e caracterizada por questdes, negociacao de sentidos, interpretacdo e ampliacao
do que € falado, sem envolver seqiiéncia temporal dos acontecimentos

O 1nicio do episodio mostra que o sujeito teve a iniciativa de propor a tematica do
didlogo, uma vez que, quando a pesquisadora sugeriu a exploracdo de fotografias, ele
imediatamente disse que iria falar sobre prédios e as casas (turno 2 e 4), escolhendo, em
seguida, as fotografias da viagem que ele fez para a praia (turno 4).

Durante a interacdo, o sujeito utiliza repeticOes para manter o didlogo (turnos
8,10,18,20,34,36,40,42), sendo que, em quase todas as ocorréncias, as repeticoes se

apresentam como respostas adequadas para a questdo, o que ndo ocorre apenas nos turnos
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18,20 e 34, quando fica evidente que as palavras ditas representam ecolalias de parte dos
turnos 17,19 e 33.

No decorrer do episodio, hd uma negociagdo entre o sujeito e a interlocutora sobre o
nome da praia para onde ele foi (entre os turnos 11 e 20). No turno 12 o sujeito responde
que foi a uma praia chamada “Boa Praca” e a pesquisadora faz tentativas de encontrar
possibilidade de uma praia que tenha nome semelhante, sugerindo que tenha sido a praia de
Boa Viagem. No final do trecho do didlogo, ndo fica evidente a qual praia o sujeito
realmente foi, uma vez que ele so repetia “Boa Viagem” e “Santos”.

Neste episodio, em consonancia com os dados de Cazarotti e Camargo (2004), ha a
presenca de gestos e variacdo de entonacdo. Os gestos aparecem nos turnos 2, 14, 16, 22 e
42 e exercem a funcdo de acompanhar a oralidade, enfatizar o que ele estava dizendo e
reiterar sua expressao oral, buscando a compreensao da interlocutora. No turno 2, o gesto €
imitacdo da pesquisadora e, nos demais turnos, eles aparecem autonomamente no discurso
do sujeito. J4 a entonacdo € utilizada pelo sujeito para se fazer entender e insistir em sua
colocagdo. A variacdo na prosddia apareceu quando a pesquisadora teve duvidas sobre o
que o sujeito estava dizendo e, em resposta, ele associa gesto e entonacdo buscando ser

compreendido.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados desta pesquisa evidenciaram que os sujeitos autistas, durante as
situagdes interacionais, ndo se mostram alheios ao interlocutor (DSM-TRIV, 2002). Ao
contrdrio disso, sdo impactados pela presenca e pela linguagem do outro durante todo
didlogo, conforme constatado pela presenca de repeticdes de fragmentos de enunciados da
pesquisadora. Essas repeti¢oes sdo chamadas de ecolalia, no ambito das pesquisas sobre o
autismo, e ganham os status de sintoma (DSM-TR IV, 2002), chegando a ser consideradas
funcionais em alguns casos, facilitando o estabelecimento de processos comunicativos
(FERNANDES, 2003; SAAD E GOLDFELD, 2009).

Aqui, diferente disso, a repeticdo e a ecolalia passam a ser vistas como
possibilidades de o sujeito autista alcangar niveis mais sofisticados de funcionamento

lingiiistico-cognitivo e social, uma vez que, através dela, ele entra na corrente dialdgica, €

97



significado como individuo interativo e, sobretudo, oferece ao interlocutor a oportunidade
de interpretar a fala repetitiva transformando-a em discursiva (VIGOTSKI, 2000;
BAKHTIN, 2004; PINO, 2005).

A observagao, nos dados, de que os sujeitos autistas se mobilizam frente a presenga
do outro concede especial importancia ao conceito de Zona de Desenvolvimento Proximal,
entendendo-se que ele pode embasar o trabalho fonoaudiolégico voltado a essa populagdo
(CASTRO E FREITAS, 2006).

Conclui-se também que o trabalho com fotografias pessoais ¢ fundamental para
proporcionar situacdes dialdgicas com vistas ao relato de histéria de vida, pois permitiu ao
sujeito lembrar-se de situacOes e incentivé-lo a relatar. Além disso, Souza e Lopes (2002)
apontam que a fotografia configura-se como um recurso importante para auxiliar na (re)
significacio do mundo e que embora a linguagem figurada ja esteja, muitas vezes,
totalmente revelada aos olhos do sujeito, decompd-la em palavras permite enriquecer as

imagens, possibilitar novas interpretacoes e novos modos de narrar.
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4. DISCUSSAO GERAL
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Desde as primeiras descricdes do autismo em 1943 (KANNER, 1997) muitas
modificacdes e discussdes ocorreram com relacdo a nomenclatura, as causas e aos
sintomas, porém o que significativamente se transformou no decorrer da histdria foi o status
social ocupado pelos sujeitos com esta patologia. Anos atrds, os sujeitos autistas eram
vistos como doentes mentais ou “loucos” que deveriam estar dentro de suas casas ou em
hospitais psiquidtricos. Ao contrdrio disso, atualmente, eles estdo comecando a ocupar seus
lugares nas escolas, nos espacos sociais € nos consultorios médicos, tanto de pediatras,
neurologistas infantis e psiquiatras quanto de profissionais de outras dreas da satide como:
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, psicélogos e outros, ampliando
suas possibilidades de desenvolvimento, qualidade de vida e convivio social.

No Brasil, a formagio de grupos de pesquisa sobre o autismo (ASSUMPCAO
JUNIOR E KUCZNKI, 2007; FERNANDES, PASTORELLO, SCHEUER, 1995;
BAPTISTA E BOSA, 2002; JANUZZI, 2007; GOES E LAPLANE, 2007) e discussdes
governamentais sobre politicas publicas da educagdo especial impulsionaram e foram
impulsionadas por essas mudancas e, em decorréncia disso, houve um aumento na
quantidade dos casos de criangas diagnosticadas ou como autistas ou como tendo
Transtorno Global do Desenvolvimento passando de 1 para cada 10.000 a
aproximadamente 30 casos para cada 10.000 nascimentos (DSM-IVTR-2002; CID-10,
1993;KLIN, 2006).

Essa “explosdo” nos diagndsticos de autismo deve-se ao fato de os profissionais
estarem mais preparados para realizar o diagndstico e as familias mais informadas sobre
este tipo de distirbio do desenvolvimento. Além disso, nos ultimos anos, houve a criagdo
de diversas instituicdes sem fins lucrativos no Brasil (GOES E LAPLANE, 2007)
movimento que incentivou 0s pais a se agruparem € tornarem-se mais receptivos ao
tratamento.

Com isso, a drea da fonoaudiologia, legalmente (LIRA, TAMANAHAM,
PERISSINOTO, 2009) responsédvel pela pesquisa, prevengdo, avaliacdo e tratamento da
linguagem, necessitou se aprimorar nos atendimentos aos sujeitos autistas. Embora muito
se tenha avancado nessa direcio (FERNANDES E COL, 2008; LIRA, TAMANAHA,
PERISSINOTO, 2009; PANHOCA E BAGAROLLO, 2007), h4 ainda lacunas no trabalho
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fonoaudiolégico, especialmente no que concerne a atuagdo com familias, o incentivo a
participagdo social e cultural do sujeito a valoriza¢do de seu funcionamento discursivo e as
maneiras de minimizar obstdculos nesses aspectos.

Considerando o referencial tedrico histérico-cultural e os pontos elencados acima,
essa pesquisa desenvolveu-se a partir de questdes embasados em trés pilares fundamentais:
a linguagem, o grupo social e a cultura, sendo a histéria de vida o lugar privilegiado de
andlise.

A lei geral que regeu as hipoteses e direcionamentos deste trabalho € que afirma que
todos os sujeitos, incluindo aqueles com alguma deficiéncia atrelada ao seu
desenvolvimento, sdo constituidos nas relacdes sociais, na e pela linguagem, assim, aquilo
que o sujeito faz e diz é o reflexo de experiéncias vivenciadas anteriormente (BAKHTIN,
2004; VIGOTSKI, 2000a, VIGOTSKI, 1997). Entdo, este postulado tedrico nos permitiu
afirmar que os dados dos adolescentes autistas sdo carregados de evidéncias sobre a relacao
deles com a linguagem, com o grupo social e com a cultura.

A totalidade dos dados permitiu intimeras reflexdes, dentre as quais vamos
destacar a infantilizacdo do adolescente autista, a restricdo do grupo social do qual eles
participam, a continuidade da forte dependéncia da mediagcdo para que haja interagdo com o
sujeito autista e a postura do adolescente autista frente ao interlocutor.

Os enunciados de todos os sujeitos, em algum momento dos dados, evidenciaram
que eles, embora sejam adolescentes, apresentam interesses ¢ modos de funcionamentos
semelhantes aos das criancas. Tal fato ndo se caracteriza como uma questdo préopria do
autismo em suas peculiaridades organicas e sintomatolégicas e nem de responsabilidade
dos proprios sujeitos, mas sim, como formas pelas quais o grupo social significa esses
sujeitos e, consequentemente, se relaciona com eles, mantendo-os eternamente criancas
(LEITE E MONTEIRO, 2008; MANFEZOLLLI, 2004).

Isso faz com que os adolescentes autistas ndo adquiram formas de agir, de falar, de
pensar e de interagir compativeis com a faixa etdria, ndo se tornando adolescentes e
posteriormente adultos, intensificando seus comprometimentos e reduzindo suas
possibilidades de desenvolvimento (VIGOTSKI, 1997, BOCK, 2004).

Além disso, esta pesquisa permitiu compreender que os adolescentes autistas

mantém relacionamentos cotidianos restritos aos pais, alguns parentes e a escola especial,
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ndo participando de outros grupos sociais, como é comum aos demais adolescentes (BOCK,
2004). Esse resultado estd relacionado ao anterior, na medida em que, ser privado de
relacionamentos com variados grupos sociais tanto intensifica a  infantilizacdo do
adolescente autista quando decorre dela. Em outras palavras, o sujeito, por ser infantilizado,
acaba sendo privado de participar de diversas situagdes sociais e, ocorrendo isso, nao
consegue sair da situagcdo de infantilizagdo.

Os resultados que apontam permanéncia da condicdo de crianga dos adolescentes
autistas e aqueles que se referem a restri¢do do grupo social relacionam-se com o terceiro
aspecto apontando para discuss@o: a maior dependéncia do adolescente autista na interagao,
comunicacao e producdo discursiva.

Toda relagdo social pressupde reciprocidade. Desde quando um bebé nasce, ha um
investimento materno de interpretacdo de seus atos motores, que vao paulatinamente
transformando a crianca em um ser interativo e comunicativo, capaz de responder a
interlocucdo da mae, ampliando a comunicagdo e, portanto, adentrando em novas relacoes,
dominando cada vez mais a linguagem e se inserindo socialmente de forma cada vez mais
autdbnoma (BAKHTIN, 2004, VIGOTSKI, 2000a; PINO, 2005).

Ao contrério disso, o sujeito autista, por suas caracteristicas bioldgicas, ndo oferece
reciprocidade efetiva aos seus interlocutores, nem quando adolescentes, conforme
mostraram os dados desta tese e de outros estudos, havendo a necessidade de um
investimento mais intenso por parte do outro para que o sujeito se comunique e relate fatos
(CARDOSO E FERNANDES, 2007; PASTORELLO, 2007; CAZAROTTI E CAMARGO,
2004; CASTRO E FREITAS, 2006).

No caso dos interlocutores do cotidiano nem sempre ha esta disponibilidade de
mediar intensamente a relacdo com um sujeito autista, demonstrando desinteresse. Ao
contrério, tende a ocorrer desisténcia de questionar, contestar, atribuir sentidos e ajudar na
organizacdo do discurso a fim compreender o que o sujeito gostaria de dizer, deixando a
pessoa autista sem possibilidades de aprender a se expressar melhor e organizar seu
conteuddo lingiiistico-cognitivo.

J4 com relagdo ao trabalho educacional e terapéutico, o investimento vai ser
direcionado conforme o referencial tedrico que embasa o trabalho, podendo ser restrito se

privilegiar o treinamento das fun¢des elementares (tato, audi¢do, visdo, olfato, gustagdo) ou
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promissoras, se envolverem situagdes lingiiistica-cognitiva (VIGOTSKI, 1997; PADINHA,
2001; GOES, 2002).

A fonoaudiologia tem a responsabilidade de ser um espaco privilegiado de
comunicac¢do, com o fonoaudiélogo sendo um mediador especializado, capaz de ouvir,
atribuir sentido e organizar a narrativa, ampliando as possibilidades dos sujeitos autistas e
olhando para eles a partir de suas potencialidades.

Ao se propor a investigar as possibilidades dos adolescentes, essa pesquisa, a partir
de uma andlise microgenética, revelou que, durante a interacao, os sujeitos demonstram que
ndo estdo alheios a situagdo, mas sim atentos, sendo impactados pelo mediador como ficou
evidente, cabendo ao fonoaudiologo dirigir o didlogo.

Os dados desse trabalho, assim como os de trabalhos anteriores (BAGAROLLO,
2005) permitem destacar a dimensao social do desenvolvimento humano, considerando o
autismo ndo como uma entidade patolégica com sinais e sintomas estaticos e marcados pela
nega¢cdo como sao descritos pela medicina (DSM-IVTR, 2002; CID-10, 1993), uma vez
que a insercdo e participacdo dos sujeitos na vida social conduzem a possibilidades de
desenvolvimento, com saltos qualitativos e transformacdes.

O trabalho mostrou, também, que a histéria de vida pode ser um ponto chave de
didlogo entre o sujeito, a familia e o profissional, pois oportuniza que os pais (re)
signifiquem o filho, mudando os olhares e ampliando as oportunidades, abrindo espaco para
que a terapeuta conheca o sujeito em suas relacdes inter-pessoais extra setting terapéutico,
oferecendo subsidios para orientacOes familiares e permitindo que o sujeito conheca,
construa e elabore sua prépria histéria para além do autismo.

Nesta direcdo, Silva, Barros, Nogueira, Barros (2007) apontam que a histdria de
vida pode ser tanto um método de coleta de dados quanto uma atividade terapéutica, ja que
oferece ao sujeito a oportunidade de dar voz a um discurso calado e escondido, a0 mesmo
tempo em que relatar a propria historia permite que ele se re-construa.

Considerando o exposto, € possivel dizer que, no decorrer da pesquisa, a historia de
vida revelou-se uma importante estratégia terapéutico-fonoaudiolégica, uma vez que se
configurou como atividade significativa para os sujeitos autistas e com potencial para

impulsionar o desenvolvimento dessa populagdo.
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5. CONCLUSAO GERAL
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No decorrer da filogénese, a espécie humana foi desenvolvendo mecanismos
bioldgicos cada vez mais sofisticados, permitindo aos individuos conquistas de ordem
adaptativa, cognitiva e social. No entanto, tal fato ndo possibilitou aos seres humanos auto-
suficiéncia para o desenvolvimento, sendo que o individuo é dependente do grupo social
para sobreviver e para torna-lo sujeito.

A constitui¢do humana se inicia no momento da concepcao, quando o futuro bebé ja
passa a ser significado pelo outro, entrando, assim, na rede de relagcdes sociais e no discurso
dos pais e familiares, processo que tem continuidade até o final da vida do sujeito e permite
que ele construa sua historia de vida e nela se constitua como humano e como ser social.

E € no processo de construcdo da historia de vida que os sujeitos passam a
desempenhar papéis sociais: filhos, pais, bem sucedidos, fracassados, médicos, varredores
de rua etc. E cada papel social traz, em si, conseqiiéncias para o desenvolvimento, ja que
implicam em dominio da linguagem, acessos culturais e modos concretos de vida.

Assim, no caso dos sujeitos com diagndstico de autismo a deficiéncia e as
dificuldades passam a ndo estar apenas inscritas nas marcas bioldgicas, mas também
imputadas na vida social, colocando-os no lugar de pessoas autistas e, consequentemente,
de seres incapazes. Ao receber essa marca, esses sujeitos passam a vivenciar experiéncias
sociais envoltas nessas significagdes enfrentando pelo menos dois problemas: aqueles
decorrentes da ordem orginica e os advindos do funcionamento do grupo social com
relacdo a eles. Ao mesmo tempo em que os sujeitos sdo constituidos pelo grupo social, o
funcionamento lingiifstico desse grupo e o conteudo de seus discursos revelam o modo
como ele se comporta frente ao autista, dando indicios de como os pais, irmdos e demais
componentes do grupo social devem ser trabalhados na clinica fonoaudioldgica.

Dai a relevancia de pesquisas na medicina e nas demais dreas da saide, com sujeitos
autistas, com enfoques ndo apenas quantitativos, mas também qualitativos e preocupados
com a subjetividade dos sujeitos.

No campo da Fonoaudiologia, a pesquisa com sujeitos autistas voltada para as
discussdes da histéria de vida desses sujeitos torna-se relevante, na medida em que, essa
area de atuacdo compromete-se a oferecer oportunidades de desenvolvimento de

linguagem, de comunicacdo e de (re) colocagdo social dos sujeitos que a ela recorrem.
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Esse estudo concluiu que os adolescentes autistas ocupam muitas vezes o lugar de
eternas criangas, contando como grupo social de referéncia unicamente seus pais e irmaos,
tendo preocupacoes interesses similares as infantis, situacdo que decorre de fatores variados
como, por exemplo, a dependéncia deles para as atividades cotidianas, a dificuldade para se
fazer compreender, a participagdo restrita em outros grupos sociais, super-prote¢ao dos pais
e as concepcdes dos pais e da sociedade sobre o autismo.

Especificamente sobre a linguagem, concluiu-se que a narrativa da histéria de vida é
um modo de funcionamento lingiiistico ainda ndo alcangado efetivamente pelos sujeitos
autistas, entretanto os dados indiciam que eles “estdo no processo”, apresentando
protonarrativas, ainda que na dependéncia da intervencdo do interlocutor, elemento
fundamental nos episédios lingiiistico-interativos em que eles se envolvem.

O trabalho mostrou, entdo, que os sujeitos autistas e seus familiares necessitam de
acompanhamento terapéutico-fonoaudiol6gico, desde o0 momento do diagndstico até a idade
adulta, enfocando sempre a inser¢do social efetiva dos sujeitos, os modos como o grupo
social os interpreta e as experiéncias que lhe sdo oferecidas, tudo isso com vistas a ser um
espaco de constituicdo e sofisticagdo de linguagem.

Conclui-se também que os trabalhos com histérias de vida e fotografias pessoais se
configuram como importantes estratégias terapéutico-fonoaudiolégicas, na medida em que
permitem avaliar e tratar a linguagem do sujeito em sua plenitude, conhecer as vivéncias
dele fora do contexto terapéutico, possibilitando-lhe a co-construcdo de sua histéria de vida.

O presente trabalho ndo pretendeu apontar respostas definitivas, mas sim indicar
caminhos para o processo terapéutico-fonoaudioldgico, levantando novas questdes acerca
do processo de acompanhamento longitudinal de criancas diagnosticadas, a fim de buscar
respostas para o modo de atuar junto aos pais e familiares buscando efetivamente promover

o desenvolvimento sécio-lingiiistico-interacional de tais sujeitos.
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CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

.......... , declaro estar ciente da participacdo do (a) meu (minha) filho (a) no projeto de
pesquisa de Maria Fernanda Bagarollo, desenvolvido Programa de Satde da Crianga e do
Adolescente (drea de concentracdo Pediatria) da Universidade Estadual de Campinas

(UNICAMP), intitulado “A narrativa e o desenho de adolescentes autistas”.

O presente trabalho tem por objetivos: observar e analisar manifestacdes
imaginativas de adolescentes autistas em suas narrativas orais e em seus desenhos.
Observar e analisar, partindo das teorias histérico-culturais e enunciativo-discursiva a
narrativa oral de adolescentes autistas. Compreender de que maneira o desenho organiza a
narrativa e a narrativa dd significado ao desenho destes sujeitos. Pesquisar de que forma a
linguagem do outro interfere na producdo narrativa e do desenho dos adolescentes autistas,
buscando compreender possibilidades de sofisticacdo nestas atividades. Investigar como
estas atividades e a participagdo do outro (terapeuta) podem participar do processo
terapéutico- fonoaudioldgico de pessoas autistas. Refletir sobre o funcionamento do grupo
de sujeitos autistas em suas relacdes dialdgicas. Esta pesquisa se justifica pela importancia

da linguagem para o desenvolvimento cultural e psiquico dos adolescentes.

Esperam-se obter os seguintes beneficios decorrentes da presente pesquisa: a)
adquirir um conhecimento maior a respeito do processo de desenvolvimento da narrativa e
do desenho de adolescentes autistas; b) divulgar os resultados para profissionais e para a
comunidade em geral, visando redimensionar a atuagdo dos profissionais em relacdo a

linguagem, ao desenho, e as relacdes sociais estabelecidas com estas pessoas.

No desenvolvimento deste projeto serdo estruturadas as seguintes atividades:
1- Apresentacdo do projeto

2- Filmagem dos atendimentos fonoaudioldgicos

3- Analise dos dados

4- Apresentacdo dos resultados
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Alem do material utilizado na realizagdo e preenchimento da entrevista, serdo

utilizados: gravador, filmadora, aparelho de televisao.

O estudo serd orientado pela Profa. Dra. Ivone Panhoca, co-responsivel pela
pesquisa, do Programa de Satde da Crianga e do Adolescente, UNICAMP, e me € dada a
liberdade de me recusar a continuar ou de retirar meu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, sem penalizagcdo alguma. A qualquer momento posso buscar, junto a
coordenadora do projeto, esclarecimentos de qualquer natureza, inclusive os relativos a
metodologia de trabalho, no telefone 34614140 de Maria Fernanda Bagarollo, Ivone
Panhoca, ou junto ao Comité de Etica em Pesquisa da UNICAMP (37888936). As

pesquisadoras responsdveis garantem o sigilo que assegure a privacidade dos sujeitos

quanto aos dados confidenciais envolvidos na pesquisa.

Finalmente, declaro ter ciéncia de que as atividades sdo sempre gravadas e/ou
filmadas, podendo vir a ser usadas para fins cientificos, aqui incluidas publicacdes e
participacdes em congressos, nos limites da ética e do proceder cientifico integro e idoneo —
e de que a participacdo nesse projeto nio oferece riscos nem desconfortos, sendo que a
minha participacdo nesta pesquisa € total e completamente isenta de qualquer Onus
financeiro. Caso eu venha a ter qualquer despesa decorrente da minha participacdo nesta

pesquisa, serei imediatamente ressarcido mediante a devolucdo dos valores despendidos.

A pesquisadora se responsabiliza por reparar danos eventuais associados e/ou
decorrentes da pesquisa, sejam eles imediatos ou tardios, inclusive no que diz respeito as

indenizagoes.
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