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RESUMO

BONOTTO, K. F. M. Na fronteira da lingua: um estudo sobre o processo imigratério e
autismo na infancia na cidade de Foz do Iguagu. 2023. 167 f. Dissertacdo (Mestrado em Saude
Publica em Regiao de Fronteira) — Centro de Educagao, Letras e Saude, Universidade Estadual
do Oeste do Parana, Foz do Iguagu, 2023.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € identificado por meio de sinais, com auxilio de
protocolos e observacao clinica no campo motor, cognitivo e/ou social. Na esfera global do
desenvolvimento e do crescimento infantil, quando um destes campos de desenvolvimento esta
em defasagem, busca-se detectar o que acomete a crianca. Sua causalidade é multifatorial, o
que levanta inimeros estudos sobre fatores de risco como predispostos para o desenvolvimento,
sendo alguns deles de base bioldgica, suscetibilidade genética, hereditaria e ambiental. Esta
pesquisa teve por objetivo conhecer o perfil de TEA em criangas de 0 — 12 anos de idade na
cidade de Foz do Iguacu/PR, bem como, compreender o processo imigratorio das familias que
tém seus filhos diagnosticados. Tal recorte justifica-se uma vez que pesquisas apontam fatores
relacionados a essa condi¢do, que criancas imigrantes seriam mais predispostas a ter autismo,
porém, esse fator ndo é determinante nem conclusivo, ou seja, imigrar ndo é fator causal, mas
estudar o processo imigratorio € uma forma de compreender o fendmeno nessa populacgéo.
Sendo assim, foi realizada uma pesquisa exploratéria e descritiva, com abordagem
qualiquantitativa. Na fase qualitativa, foram entrevistadas familias com membros imigrantes,
até a segunda geracdo, que tenham criangas com TEA. O eixo condutor para a realizacdo das
entrevistas e suas andlises foi a analise do discurso de vertente francesa. Na fase quantitativa,
ocorreu uma coleta de dados a partir de instrumento online disponibilizado para
autopreenchimento pelos familiares. O levantamento possibilitou identificar 181 criancas de até
12 anos com diagndstico de TEA. Destes, 86 (47,5%) tém necessidade de nivel de suporte 1 e
a mesma quantidade (n=86; 47,5%) também demonstrou ter necessidade de nivel 2. Apenas 76
(42%) fazem acompanhamento no Sistema Unico de Salde e 16 (8,8%) ndo realizam
acompanhamento nem no setor publico e nem no setor privado. Quanto a analise qualitativa,
participaram 9 familias, das quais as entrevistas foram transcritas e interpretadas. Ao fim,
emergiram as seguintes categorias: “Quem fala na lingua? lingua e linguagem”; “Imigracéo”;
“Um estrangeiro em terras conhecidas — acerca da identidade e do pertencimento”; “Cultura —
entre nés e lacos de fronteira”; “Autismo(s) — entre o diagnostico, 0s pais e 0 sujeito”;
“Multilinguismo e autismo — aquisi¢do da fala para as criancas filhas de imigrantes”; e “O
tratamento de criancas autistas e o lugar dos pais e/ou cuidador principal da crianga”. Escutar
as familias imigradas e compreender como 0 processo imigratorio ocorreu, bem como essas
familias conseguiram estabelecer e construir lagos com a comunidade local, como foi o
processo de diagnostico de TEA da crianca e como se construiu a rede de cuidado foi
fundamental para pensar na compreenséao de seus pertencimentos culturais e suas identidades.
Portanto, é fundamental esclarecer que, neste estudo, ndo ha uma correlacdo entre imigracgéo e
0 autismo, assim, esta pesquisa conseguiu explorar e descrever como € o cenario do municipio
de Foz do lguagu, e como ele atende suas criangas com TEA.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Imigracéo; Fronteira.



ABSTRACT

BONOTTO, K. F. M. At the frontier of language: a study on the immigration process and
autism in childhood in the city of Foz do Iguagu. 2023. 167 f. Dissertation (Master's Degree in
Public Health in Border Regions) — Center for Education, Languages and Health, State
University of Western Parana, Foz do Iguagu, 2023.

Autism Spectrum Disorder (ASD) is identified through signs, using protocols and clinical
observation in motor, cognitive and/or social field. In the global context of child development
and growth, when one of these development areas is delayed, efforts are made to detect what is
affecting the child. Its causality is multifactorial, which leads to numerous studies on risk factors
including biological genetic suscetibility, hereditary, and environmental factors. This research
aimed to understand the profile of ASD in children aged 0 — 12 years old in Foz do Iguagu/PR,
as well as comprehend the immigration process of families with diagnosed children. This focus
is justified since research indicates factors related to this condition, suggesting that immigrant
children might be more predisposed to autism, however, this factor is neither determining nor
conclusive, that is, immigrating is not a causal factor, but studying the immigration process, is
a way of understanding the phenomenon in this population. Therefore, an exploratory and
descriptive study with a quali-quantitative approach was conducted.. In the qualitative phase,
families with immigrant members, up to the second generation, who have children with ASD
were interviewed. The guiding framework for the interviews and their analysis was French
discourse analysis. In the quantitative phase, data were collected using an online self-report
provided to family members. The survey identified 181 children up to 12 years old diagnosed
with ASD. Of these, 86 (47.5%) required level 1 support, and the same number (n=86; 47.5%)
also required level 2 support . Only 76 (42%) received care from either the Unified Health
System. Health and 16 (8.8%) do not carry out monitoring in either the public or private sectors.
As to the qualitative analysis, 9 families participated, and the interviews were transcribed and
interpreted. The following categories emerged: “Who speaks the language? Language and
speech”; "Immigration”; “A Foreigner in Familiar Lands — about Identity and Belonging”;
“Culture — between us and border ties”; “Autism(s) — between the diagnosis, the parents and
the individual”; “Multilingualism and autism — speech acquisition for immigrant children”; and
“The treatment of autistic children and the role of parents and/or primary caregivers”. Listening
to immigrant families and understanding how the immigration process occurred, how these
families established and built connections with the local community, the process of diagnosing
ASD, and how the care network was built was fundamental for understanding their cultural
belongings and identities. Therefore, it is essential to clarify that, this study did not find a
correlation between immigration and autism. The research was able to explore and describe the
scenario in Foz do Iguacu, and how it serves its children with ASD.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder; Immigration; Border.



RESUMEN

BONOTTO, K. F. M. En la frontera del lenguaje: un estudio sobre el proceso migratorio y el
autismo en la infancia en la ciudad de Foz do Iguagu. 2023. 167 f. Disertacion (Maestria en
Salud Publica en la Region Fronteriza) — Centro de Educacion, Literatura y Salud, Universidad
Estadual do Oeste de Parana, Foz do Iguacu, 2023.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) se identifica a través de indicios, con la ayuda de
protocolos y observacion clinica en el &mbito motor, cognitivo y/o social. En el &mbito global
del desarrollo y crecimiento infantil, cuando uno de estos campos del desarrollo esta rezagado,
buscamos detectar qué es lo que esta afectando al nifio. Su causalidad es multifactorial, lo que
plantea numerosos estudios sobre los factores de riesgo como predisposiciones para el
desarrollo, algunos de los cuales tienen una base bioldgica, de susceptibilidad genética,
hereditaria y ambiental. Esta investigacion tuvo como objetivo comprender el perfil del TEA
en nifios de 0 a 12 afios de la ciudad de Foz do Iguagu/PR, asi como, comprender el proceso de
inmigracion de las familias que tienen a sus hijos diagnosticados. Este enfoque se justifica ya
que las investigaciones indican factores relacionados con esta condicion, de que los nifios
inmigrantes estarian mas predispuestos a tener autismo, sin embargo, este factor no es
determinante ni concluyente, es decir, emigrar no es un factor causal, pero estudiar el proceso
migratorio es una forma de entender el fenémeno en esta poblacién. Para tanto, se realiz6 una
investigacion exploratoria y descriptiva, con enfoque cualitativo y cuantitativo. En la fase
cualitativa se entrevisto a familias con miembros inmigrantes, hasta la segunda generacion, que
tienen hijos con TEA. El hilo conductor para la realizacion de las entrevistas y su analisis fue
el analisis del discurso de matriz francesa. En la fase cuantitativa, los datos se recopilaron a
partir de un instrumento en linea disponible para que los miembros de la familia lo completaran
ellos mismos. La encuesta permiti6 identificar a 181 nifios de hasta 12 afios diagnosticados con
TEA. De ellos, 86 (47,5%) necesitan apoyo del nivel 1 y el mismo nimero (n=86; 47,5%)
también demostré necesidad del nivel 2. S6lo 76 (42%) reciben apoyo en el Sistema Unico de
Salud y 16 (8,8%) no realizan seguimiento ni en el sector publico ni en el privado. En cuanto
al analisis cualitativo, participaron 9 familias, de las cuales se transcribieron e interpretaron las
entrevistas. Al final surgieron las siguientes categorias: “;Quién habla el idioma? lengua y
lenguaje”; "Inmigracion"; “Un extranjero en tierras conocidas — sobre identidad y pertenencia”;
“Cultura — entre nosotros y los vinculos fronterizos”; “Autismo(s) — entre el diagndstico, los
padres y el sujeto”; “Multilingliismo y autismo — adquisicion del habla para hijos de
inmigrantes”; y “El tratamiento de los nifios autistas y el papel de los padres y/o cuidadores
principales del nifio”. Escuchar a las familias inmigrantes y comprender como se di6 el proceso
migratorio, como estas familias lograron establecer y construir vinculos con la comunidad local,
como fue el proceso de diagnostico del TEA del nifio y cédmo se construyo la red de atencion
fue fundamental para pensar en comprender sus pertenencias e identidades culturales.
Entretanto, es fundamental aclarar que, en este estudio, no existe correlacion entre inmigracion
y autismo, por lo que esta investigacion logro explorar y describir como es el escenario en el
municipio de Foz do Iguagu y como atiende a sus nifios con TEA.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Inmigracion; Frontera.



RESUME

BONOTTO, K. F. M. A la frontiére du langage : une étude sur le processus d'immigration et
'autisme dans 'enfance dans la ville de Foz do Iguagu. 2023. 167 f. Mémoire (Master en santé
publique dans la région frontaliére) — Centre d'éducation, de littérature et de santé, Université
d'Etat du Parana-Ouest, Foz do Iguacu, 2023.

Le trouble du spectre autistique (TSA) est identifié¢ par des signes, a I'aide de protocoles et
d'observations cliniques dans le domaine moteur, cognitif et/ou social. Dans la sphére globale
du développement et de la croissance de I’enfant, lorsqu’un de ces domaines de développement
est en décalage, il est essentiel de détecter ce qui affecte I’enfant. Sa causalité est
multifactorielle, ce qui donne lieu @ de nombreuses études sur les facteurs de risque comme des
prédispositions au développement, dont certains ont une base biologique, une susceptibilité
génétique, une condition héréditaire et une influence environnementale. Toutefois, cette
recherche visait a comprendre le profil du TSA chez les enfants agés de 0 & 12 ans dans la ville
de Foz do Iguacu/PR, ainsi qu'a comprendre le processus d'immigration des familles dont leurs
enfants ont été diagnostiqués avec le TSA. Cette approche est justifiée puisqu’il y a des
recherches qui indiquent des facteurs liés a cette condition et qui montrent que certains enfants
immigrants seraient plus prédisposés a l'autisme. Cependant, ce facteur n’est ni déterminant ni
concluant, c'est-a-dire que le fait d’immigrer n'est pas un facteur causal, en revanche 1'étude du
processus d'immigration est une maniere de comprendre le phénomene dans cette population.
Ainsi, une recherche exploratoire et descriptive a été menée, avec une approche qualitative et
quantitative. Dans la phase qualitative, des familles composées des membres immigrés jusqu'a
la deuxiéme génération et qui ont des enfants avec TSA ont été¢ interrogées. Le fil conducteur
de la réalisation des entretiens et de leur analyse a été le discours francais. Dans la phase
quantitative, des données ont €té collectées a partir d'un instrument en ligne que les membres
de la famille pouvaient remplir eux-mémes. L'enquéte a permis d'identifier 181 enfants agés de
moins de 12 ans diagnostiqués avec TSA. Parmi ceux-ci, 86 (47,5 %) ont besoin d’un soutien
de niveau 1, le méme nombre (n = 86 ; 47,5 %) ont aussi démontré avoir besoin de niveau 2.
Seulement 76 (42 %) recoivent un soutien dans le systéme de santé unifiée (SUS), tandis que
16 (8,8%) ne recoivent aucun suivi ni dans le secteur public ni dans le secteur privé. Pendant
I’analyse qualitative, 9 familles ont participé et leurs entretiens ont €té transcrits et interprétés.
A la fin du processus, les catégories suivantes ont émergées : « Qui parle dans la langue ? langue
et langage » ; « Immigration" »; « Un étranger en terres connues — sur 1'identité et I'appartenance
» ; « Culture — entre nous et des liens frontaliers » ; « Autisme(s) — entre le diagnostic, les
parents et le sujet » ; « Multilinguisme et autisme — acquisition de la parole pour les enfants
d'immigrés » ; et « Le traitement des enfants autistes et le role des parents et/ou du principal
tuteur de I’enfant ». L’écoute des familles immigrées et la compréhension du processus
d’immigration ont eu lieu, ainsi que la réussite de ces familles dans la construction des liens
avec la communauté locale, le déroulement des diagnostics de TSA de I'enfant et I’importance
de la formation du réseau de soins dans la réflexion sur la compréhension de leurs appartenances
culturelles et de leur identité. Nonobstant, il faut préciser que dans cette étude il n’y a aucune
corrélation entre 'immigration et l'autisme. Cette recherche a toutefois réussi a explorer et a
décrire le scénario de la municipalité de Foz do Iguagu et son utilité pour ses enfants
diagnostiqués atteints par le TSA.

Mots clés: Trouble du Spectre Autistique ; Immigration ; Frontiere.
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1 INTRODUCAO

E crescente o0 nimero de pesquisas que buscam investigar a causa do autismo, bem como
os fatores que estejam relacionados ao transtorno, desde a deteccdo de sinais ao fechamento
diagnostico, perpassando as intervengdes clinicas e, claro, ao progndstico. Descrito pela
primeira vez em 1943 por Léo Kanner, busca-se desvendar a razdo do porqué cada vez mais
criancas estao sendo diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). As pesquisas
apontam a crescente de casos, 0 que fomenta mais estudos acerca da prevaléncia e incidéncia
diagndstica (RIBEIRO et al., 2021). No entanto, é preciso questionar para além da nosografia,
ou seja, mais que as classificacdes, o0 cerne da questdo deveria ser 0 sujeito que as recebe e
como ele tem sua vida descrita a partir de entdo (PARLATO-OLIVEIRA, 2022).

Assim, as pesquisas seguem trilhando, buscando fatores e mapeando c6digos genéticos,
ainda que se desconhega um unico fator causal, o que faz com que estudos se concentrem tanto
em compreender o que é o autismo quanto onde ele comeca (ANSERMET; GIACOBINO,
2013). Bem como, a terminologia da palavra tem sido empregada no plural — autismos — pois
compreende-se que o0 autismo pode se apresentar de uma forma distinta de uma crianca para
outra, ou seja, por se tratar de um espectro, ha manifestacfes que se distinguem de um sujeito
para outro (PEREIRA, 2020).

Sendo assim, nesse quesito, Parlato-Oliveira (2019) ressalta que o bebé ao nascer, tem
saberes que vao ter efeitos na sua prépria constituicao, possibilitando que ele seja provido de
tracos e particularidades que o tornam um ser Unico. No entanto, este bebé buscara em sua
singularidade constituir seu ser “a partir da interpretacdo de tudo o que se apresenta para ele,
de forma intencional motivada ou apenas como elementos dispostos em seu horizonte
perceptual” (PARLATO-OLIVEIRA, 2019, p. 24).

Em relacdo aos estudos, cada vez mais pesquisadores e clinicos concordam com a
afirmativa de que quanto mais precoce for detectado algum sinal de sofrimento no
desenvolvimento psiquico da crianca, maiores as chances de éxito nos tratamentos, pois
compreende-se que, ao intervir precocemente e de forma multidisciplinar, aumentam-se as
habilidades, capacidades e potencialidades da crianga para o desenvolvimento (SANTOS;
VIEIRA, 2021). E importante ressaltar a questdo do sofrimento psiquico, pois este precisa ser
acolhido e escutado nos bebés, ndo apenas na tradugdo do corpo organico (choro de fome, frio,
dor...), mas no reconhecimento que o bebé ¢ capaz de perceber “o que lhe ocorre a partir de

representacdes criadas por meio da interpretagdo do que lhe afeta” (PARLATO-OLIVEIRA,
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2022, p. 174). O sofrimento psiquico justifica uma escuta da crian¢a, independente de qualquer
diagnostico ou sinal de risco.

O bebé fala de forma multimodal de seus incémodos. Interpretado como alguma
dificuldade nos campos da comunicacdo e interagdo, os pais buscam auxilio para compreender
0 que ocorreu com este bebé. A esse respeito, Parlato-Oliveira (2022) ressalta a importancia de
escutar bebés, pois @ medida que ele fala de forma multimodal, é possivel compreender que ele
quer dizer, mas para isso, € necessario que se reconheca seu posicionamento ativo em sua

constituicao.

Entretanto, o que se observa nas pesquisas sdo cada vez mais diagnosticos de TEA desde
2004, o que para alguns se justificaria devido ao acesso tanto a salde quanto a instrumentos,
protocolos e escalas mais sensiveis para deteccdo de um sinal de risco (SANTOS; VIEIRA,
2021). Porém, Parlato-Oliveira (2022) enfatiza que “este significante ‘risco’, pode nos levar a
prescrever, a antecipar e a supor saber o que ¢ arriscado” (p. 189), e com isso, insistentemente,
determinar um futuro ainda n&o instaurado, ou seja, antecipar uma realidade né&o
consubstanciada, mas a partir da interpretacdo do clinico, determinada pelo fator identificado.
Assim, o bebé, silenciado em seu sofrimento, tem seu saber encoberto, pois como acentua esta
autora, “ndo tém a sua fala, que se expressa de forma multimodal, reconhecida, ndo pelo
cuidador (...), mas pelo profissional que nédo reconhece o bebé como um sujeito capaz de dizer
de si e de seu sofrimento” (PARLATO-OLIVEIRA, 2022, p.190).

Ainda no que se refere as questfes pensadas no aumento de casos diagnosticados de
TEA, estd a mudanca de critérios diagndsticos com a reformulacdo do Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM), em sua 52 edicdo, publicada em 18 de maio de 2013,
em que, ate entdo, os diagndsticos eram distintos em Autismo Infantil; Sindrome de Asperger;
Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD) sem outras especificacdes; Transtorno de Rett
ou Transtorno desintegrativo da infancia, (DSM-1V) passaram a integrar um quadro maior, 0s
Transtornos do Espectro Autista (TEA). Portanto, com o abarcamento sintomatol6gico, a curva
tenderia a aumentar.

Para Ansermet e Giacobino (2013), é preciso considerar além do abarcamento das
categorias, dos critérios diagndsticos, dos instrumentos utilizados, da percepg¢do dos pais em
relacdo a etiologia do autismo, entre outros fatores que estariam vinculados aos estudos sobre
prevaléncia do autismo. Esses autores ainda ressaltam que se vive uma época designada as
buscas de causalidade genéticas, descartando-se, muitas vezes, a causalidade psiquica,

buscando interpretar e regular, pela biologia aquilo que é do sujeito. Esforcam-se para afastar



21

0 sujeito das suas questdes, sdo seus genes, logo, o que ele poderia fazer, tem-se assim um
tamponamento do psiquismo.

Todavia, as crescentes pesquisas buscam compreender na multicausalidade do autismo
também uma resposta, porque se esta diagnosticando cada vez mais pessoas com TEA. A esse
respeito, alguns estudos que investigaram a incidéncia e prevaléncia de TEA e outras patologias
ligadas ao desenvolvimento infantil, buscaram analisar a populagéo. Entre os fatores de
predisposicdo esta um dado: criancas imigrantes apresentam uma taxa superior as nativas
identificadas (MAGNUSSON et al., 2012; LETHI et al.,, 2013; KAWA et al., 2017;
FAIRTHORNE et al., 2017; CRAFA, 2017; ABDULLAHI et al., 2019; SCHMENGLER et
al.,, 2021; VENEGAS, 2021; GAO et al.,, 2022; HANSEN et al., 2023). A razdo nao é
conclusiva, tdo pouco normativa, ou seja, imigrar ndo é fator causal, mas compreender o que
acomete o sujeito imigrante é necessario, pois a questdo que se levanta nesses estudos é que de
fato algumas criangas seriam mais propensas a desenvolverem TEA por serem imigrantes, pois,
esses pesquisadores apontam fatores genéticos, ambientais, herdabilidade, entre outros que
estdo relacionados ao processo imigratorio, levando mais em consideracdo as questdes
biologicistas. No entanto, é preciso indagar se, nessa populacao, os sintomas caracteristicos de
TEA ndo estariam sendo autistizados, uma vez que outras condigdes culturais pudessem estar
envolvidas (ROSA et al., 2009; PEREIRA, 2020).

Mediante ao exposto, tem-se a seguinte questdo: seria 0 processo imigratério um fator
a mais para o autismo? Este estudo buscou levantar dados que pudessem explanar sobre 0s
aspectos relacionados ao diagnostico de criancas de 0 — 12 anos laudadas com TEA, tanto no
levantamento de dados através do cadastramento no municipio, quanto das entrevistas
realizadas com familias imigrantes, uma vez que compreender o percurso imigratorio destas
familias possibilitaria fornecer informacGes sobre como essa populacdo é percebida, além de
compreender como 0s aspectos imigratorios estdo atrelados a patologizacdo de seus aspectos

culturais.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O autismo trata-se de um transtorno do neurodesenvolvimento, que apresenta grande
implicacédo para o sujeito, seus familiares e a sociedade. Do ponto de vista clinico, os sinais s&o
observaveis e detectados por meio de instrumentos que visam identificar sinais de sofrimento
psiquico. Por se tratar de um transtorno do neurodesenvolvimento, ha alta herdabilidade
genética (SANDIM et al.,, 2017). Segundo o DSM-5, o autismo € caracterizado pelas
dificuldades de comunicacdo e interacdo social, bem como por comportamentos restritos e
repetitivos.

Observa-se que, nos trés primeiros anos de vida, ocorrem grandes evolugdes nas areas
correspondentes ao desenvolvimento infantil, ligadas aos aspectos motor, cognitivo e social da
crianca, bem como, aquisi¢des e competéncias no campo da linguagem, fator essencial para seu
desenvolvimento global. No entanto, dificuldades orgéanicas no corpo do bebé (do ponto de
vista biologico e/ou psiquico) disparam para seus pais que algo estd acontecendo
(JERUSALINSKY; MELO, 2020). Uma vez que, para este outro, 0 que acomete 0 corpo do
bebé s6 pode estar relacionado ao préprio corpo, e ndo as manifestacdes interpretativas do bebé
que sdo independem das ‘boas intengdes’ do seu interlocutor” (PARLATO-OLIVEIRA, 2022,
p. 180).

Parlato-Oliveira (2022) acentua que 0s pais, principalmente as maes, buscam 0s servicos
de saude para avaliar seus filhos, uma vez que percebem que, por mais que elas insistam em
trocas prazerosas na relagdo, proporcionem estimulos favorecendo o desenvolvimento, algo
esbarra e a crianca ndo responde, ou seja, desencontros interpretativos entre o bebé e outro
podem promover sofrimento.

Assim, observam-se 0s marcos do desenvolvimento, avaliando as aquisi¢des adquiridas,
ou inabilidades apresentadas pela pequena crianca. Sobre essa perspectiva, € valido ressaltar
que a Lei 13.438, aprovada em abril de 2017 (BRASIL, 2017), preconiza a deteccao dos sinais
de risco psiquico em todas as criangas até de zero-18 meses, com a utilizagdo de instrumento
correspondente para essa finalidade. Entretanto, a lei de identificagdo erroneamente pode ser
interpretada como uma lei “diagnostica de autismo”, uma vez que avaliar fator de risco,
conforme a Lei sugere, é levar em consideracgéo o psiquismo do bebé (PARLATO-OLIVEIRA,
2017).
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Uma vez que “o bebé em sofrimento, exprime por meio da linguagem o que estd
sentindo. O seu sofrer se revela nas mudangas bruscas percebidas pelos seus cuidadores”
(PARLATO-OLIVEIRA, 2022, p. 191). Ainda para esta autora, 0s sinais de sofrimento séo
descritos através da literatura como manifestacfes de um corpo organico, ou seja, a recusa ativa
do olhar, choro regular, auséncia de interacéo, desinteresses, enfim, sdo maneiras de expressar,
ou como ela mesma escreve, de dizer, através de seus atos, do seu sofrimento, e assim, de
demandar por ajuda. O bebé, ainda para Parlato-Oliveira (2022), traz no olhar a expresséo da
linguagem, a manifestacdo expressiva que se compde juntamente com outras modalidades, ou
seja, 0 processo interpretativo do bebé, quando ndo h& concordancia entre o olhar e a linguagem,
a interpretacdo e atravessada em incongruéncias. Assim, o bebé transforma e se serve em sua

prépria interpretacdo do que Ihe ofertado.

2.1.1 Etiologia do autismo

De acordo com Ribeiro et al. (2021), ha divergéncias na literatura referente aos riscos
da exposicdo a cada fator etiologico, que ao considerar variagdes complexas entre ambiente,
expressdes genéticas, condi¢cBes de pré-natal, perinatais, neonatais e riscos associados,
demarcam a etiopatogenia em sua multifatoriedade, porém, ndo ha precisdo na ponderacdo
desses marcos etioldgicos. Desse modo, embora muito se tenha investigado sobre o autismo,
para conhecer a razdo da etiologia, fazem-se necessarios mais estudos que busquem explorar e
especificar os riscos, elementos e influéncias no diagndstico.

Sendo assim, a medida que a curva nosografica aumenta, indagam-se as raz0es para
tanto, seria a mudanca nos critérios diagnostico, expansdo de categorias, métodos mais eficazes
de deteccdo em idade precoce, ou ainda uma antecipacédo diagndstica?

Para conhecer os efeitos correspondentes aos de riscos para o diagnéstico de autismo, é
valido ressaltar que estudos de delineamento longitudinal, em bebés, tm se mostrado eficazes
em preencher lacunas do conhecimento e contribuir para o diagnéstico precoce, que propde
reduzir a chance de antecipacdo errdnea de diagndstico, embasado principalmente na afirmacgéo
de que é possivel identificar sinais de risco para o diagnostico no primeiro e segundo ano de
vida (TANNER, 2021).

Contudo, levando em consideracgdo o desenvolvimento infantil, bem como o fato de que

nem todo sofrimento psiquico é autismo, é crucial ter cautela nesse quesito, pois, identificar
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sinal de risco pode conduzir a uma antecipacdo e suposicdo de algo que precisa ser mais
escutado (PARLATO-OLIVEIRA, 2022).

Portanto, escutar o sofrimento do bebé é fundamental para que se possa compreender a
sua percepc¢do, ou seja, 0 que o bebé Ihe toma como algo descortés, ou prazeroso, enfim, a
interpretagdo dele ¢ independente do que o outro determina, isto ¢é, “a intengao do sujeito ndo
garante a interpretacdo do outro. O bebé, como esse outro, ndo € um receptaculo vazio que vai
sendo preenchido pelas representacdes criadas pelo outro, fora dele. Ele constroi para si suas
proprias representagdes” (PARLATO-OLIVEIRA, 2022, p. 182).

Todavia, faz-se necessario considerar quais os critérios para a investigacdo, prevaléncia,
caracteristicas, faixa etaria, histérico de vida entre outros fatores, sdo levados em consideracdo
na hora de fechar o diagnoéstico, ou seja, 0 que de fato esta sendo ponderado ou ndo num
processo avaliativo. Apenas decodificar interpretativamente os sinais como critério para
diagndstico desconsiderando o sujeito e ainda, generalizando os cuidados, impede o
reconhecimento de sua singularidade e consequentemente, de escutar seu sofrimento frente aos
desencontros com o outro e aos desalinhos com o mundo (PARALATO-OLIVEIRA, 2022, p.
191).

Para contextualizar e conhecer a historia do autismo enquanto patologia, € importante
pensar na origem. O conceito de autismo surge pela primeira vez em 1911, pelo psiquiatra
Eugen Bleuler, para descrever a esquizofrenia, em que 0s sintomas se caracterizavam por
associacoes, ambivaléncia, autismo e afeto embotado (LIMA et al., 2018). Retirar-se em seu
préprio mundo foi o que Bleuler nomeou de autismo. A palavra Autismus € derivada do alemao,
porém é a partir do grego autos que significa referente a si mesmo, mais o sufixo ismos,
indicando acdo ou estado. Bleuler aprofunda o conceito buscando em Freud aspectos
relacionados a palavra e a libido. O sujeito contornado de libidinizacdo, fundado em sua
estrutura e capturado pelo Outro, permite-se gozar para além de si mesmo, no entanto, a ndo
instalacdo do autoerotismo, ou seja, sem “eros” (nada além de mim me causa prazer), fundava-
se assim a palavra autismo definindo auséncia do objeto e do investimento objetal (BARROSO,
2019).

Na psiquiatria, Leo Kanner publicou a obra que associou seu nome ao autismo em
Autistic disturbances of affctive contact, (1943). Nela, estudou e descreveu a condicdo de 11

1(6

criancas consideradas especiais, que tinham em comum- “the child’s behavior is governe by an

anxiously obsessive desire for maintenance of sameness”, denominando-as de autistas.

! Nota do tradutor: “o comportamento da crianga é governado por um desejo obsessivamente ansioso para manter
0 mesmo” (1943, p. 245 do texto original).
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Inabilidade social, atraso de linguagem, auséncia de interacdo e contato visual, isolamento,
estereotipais, entre outros sintomas eram percebidos nessas criangas que tinham um
desenvolvimento atipico.

Desde entdo, pesquisas vém sendo realizadas buscando compreender o que seria de
predisposi¢do ao autismo, o que para Ansermet e Giacobino (2013) apontaria a genética entre
expossoma e transcriptoma, pois a complexidade multifatorial convoca a pensar para além de

categorias, sinais e sintomas.

2.1.2 Prevaléncia diagndstica

Os dados estatisticos dos casos diagnosticados com autismo vém crescendo
vertiginosamente nas Ultimas décadas. A prevaléncia mostrava a propor¢do de uma crianga
autista para cada 25.000 criancas na década de 1970 nos Estados Unidos. Segundo o
levantamento da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em abril de 2018, as referéncias
apontam que o autismo afeta uma em cada 160 criancas no mundo, com base em estudos
epidemioldgicos realizados nos Gltimos 50 anos, a prevaléncia de TEA parece estar aumentando
globalmente. Um estudo mais recente do Centers for Disease Control and Prevention (CDC)
aponta que a prevaléncia diagnostica é de 1 para 36 criangas com idade de 8 anos nos Estados
Unidos, correspondendo a 2,8% da populacdo (2023). O levantamento de prevaléncia mostrou
ainda que a porcentagem de diagndsticos de TEA em asiaticos (3,3%), hispanicos (3,2%) e
populacéo preta (2,9%) foi superior as criancas brancas (2,4%), dado inédito observado nesse
levantamento.

Ainda sobre a divulgacdo do CDC, Maenner et al. (2020) verificou a prevaléncia de
TEA no Arizona, Arkansas, Colorado, Gedrgia, Maryland, Minnesota, Missouri, Nova Jersey,
Carolina do Norte, Tennessee e Wisconsin, buscando identificar os diagnésticos em criancas
de 8 anos em 2016, comparando com dados anteriores nesses mesmos locais com aquele
publico-alvo. Por meio dos resultados, descobriram que houve variagdes consideraveis entre
locais e que os dados foram maiores que a estimativa desde 2014. Também descobriram que,
embora ndo houvesse desigualdade entre criancas brancas e negras, as criancas hispanicas tém
menor frequéncia de diagnostico de TEA que criancas pretas ou brancas. Porém, os ultimos
dados do CDC mostraram-se contrarios, levantando a necessidade de localizar o sujeito em suas

dimens@es enigmaticas, Unicas, para além dos critérios diagndsticos.
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Outra pesquisa, no Japdo, concluiu que a incidéncia de TEA aumentou
significativamente entre 2009 e 2019. Os autores consideraram a conscientizacdo da populagéo
como contribuicao direta para tal aumento, em que as variagdes regionais estavam relacionadas
a0 acesso aos servicos de salude (SASAYAMA et al., 2021).

No Brasil, até o presente momento, ndo ha nimeros oficiais de prevaléncia de autismo.
H& escassez de estudos epidemioldgicos e de prevaléncia, que possam estimar os dados
nacionais. A proposta sancionada na Lei 13.861/2019 prevé a inclusdo de dados com
informacdes sobre pessoas com TEA no Censo de 2020 realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), no entanto, em virtude da pandemia de COVID-19, ele foi
suspenso tendo a aplicabilidade no ano de 2022/3. Até o presente momento, os dados sobre essa
populacdo ndo foram divulgados, tem-se a estimativa de que, até 2025, o IBGE lance o0s
resultados sobre o quantitativo de pessoas com TEA no Brasil.

Ainda que sem os dados correspondentes a essa populagédo, pesquisas no Brasil tém
contribuido para o avan¢o no conhecimento referente aos métodos de avaliacdo. Um estudo
longitudinal com 16 criangas de 12 a 22 meses com alto risco e grupo controle de baixo risco,
buscou avaliar ferramentas de identificacdo precoce de autismo com o intuito de saber se ha
fidedignidade na diferenciacdo das criangas que fecham diagndstico e as que apresentam
déficits associados ao autismo, mas que ndo sdo suficientes para a confirmag&o do diagnostico.
Os resultados compdem que instrumentos de avaliacdo de risco precoce de autismo podem ser
precisos na identificacdo de aspectos que contribuem para o fechamento de diagnostico,
especialmente na comparacdo entre resultados com grupo de alto e baixo risco (SILVA, 2020;
GIOIA et al., 2021).

Nesse contexto, é valido mencionar que os fatores de vulnerabilidade genética,
hereditariedade, condi¢cbes ambientais, fator causal psiquico, biologico e a complexidade da
etiopatogenia trazem mais estudos em busca da elucidacdo da causa do transtorno, o que,
segundo Ansermet e Giacobino (2013), é dificil apontar um Unico fator determinante, pois, além
dos genes, ha um sujeito em questdo, ou seja, a especificidade individual. A complexidade e a
auséncia de um marcador laboratorial recolocam em debate o sujeito para além de
determinantes isolados e da definicdo genética complexa, multifatorial e heterogénea do
autismo. O que a neurociéncia aponta é que, quando um conjunto de fatores (genéticos,
ambientais e psiquicos) desorganiza o corpo do bebé, ha uma circuitaria atipica (KLIN, 2023).

Ainda que ndo haja um fator laboratorial ou um determinante causal, hd consenso na
literatura atual em afirmar os beneficios na identificacéo e intervengéo precoce de TEA, visto

ser considerada prioridade na saude publica, especialmente por ter uma prevaléncia estimada
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entre 54 e 52 milhdes de diagnosticos em todo o mundo (MENNER et al., 2020). Entre as
vantagens do diagndstico precoce, a principal esta centrada no tratamento precoce, que diminui
as possibilidades de sintomas prejudiciais (CLARK et al., 2018), porém, deve-se atentar e
considerar os diversos acometimentos que cercam a infancia para ndo ocorrerem diagnosticos
incorretos, especialmente por ser uma situacdo que desencadeia impactos e alteracGes na vida

familiar que constituem um complexo, delicado e desafiador momento (PINTO et al., 2016).

2.1.3 Diagnostico ou avaliacao de sinais de risco ou de sofrimento?

Compreende-se, portanto, que os sinais de risco podem ser catalogaveis dentro da
nosografia vigente, ou seja, é possivel identificar precocemente o TEA. Van’t Hof et al. (2021)
desenvolveram uma revisdo sistematica e de meta-analise, objetivando conhecer a idade média
de diagndsticos de TEA na popula¢éo global, para contribuir no monitoramento das mudancas
de idade no diagndstico e, a partir desse dado, avaliar se a identificacdo e intervencdo precoce
estdo exitosas. 1sso posto, a idade média atual no momento do diagnostico de TEA encontrado
em publicagBes de 35 paises no periodo de 2012 a 2019, na meta-analise, é de 60,48 meses, e a
andlise de subgrupo, em que estiveram apenas criangas com idade menor de 10 anos, tinha uma
média de 43,18 meses no momento do diagnostico, contrastando com a de 1990 a 2012, que
estava entre 38 a 120 meses. Entretanto, vale-se destacar que, embora esse seja 0 primeiro
estudo a determinar a idade média global, a falta de dados e os resultados conflitantes e
inconclusivos foram detectados, o que acarreta o prejuizo da fidedignidade dos resultados.

Portanto, Parlato-Oliveira et al. (2020) consideram uma das questdes pertinentes a idade
o favorecimento de uma intervencdo adequada aos sinais observados, ou seja, ao passo que 0
TEA repercute no neurodesenvolvimento, € valido que ao detectar os sinais de risco em bebés,

0 processo interventivo favoreca a sua singularidade.

2.1.4 Fatores de risco em populagéo imigrante

Sendo assim, as pesquisas indagam constantemente os fatores de predisposicéao, entre
eles hd um dado alarmante: criangas imigrantes recebem mais diagndsticos de TEA comparadas
as nativas. Dentro dessa perspectiva, um estudo buscou examinar a hipdtese de que a etnia e/ou
aimigracdo pudessem estar ligadas a taxa do TEA (GILLBERG et al., 1987; 1991;1995; KEEN
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et al., 2010), tomando como base pesquisas realizadas em paises ndrdicos que sugeriram uma
maior frequéncia diagndstica de autismo em criancas imigrantes. Apos essa publicacdo, outros
estudos levantaram hipdteses sobre o processo imigratorio estar relacionado ao autismo
(CRAFA, 2017; AUGEREAU et al., 2020; PEREIRA, 2020).

Uma pesquisa fez um levantamento das criancas do condado de Estocolmo de 2001-
2007, analisando certos grupos de imigrantes e se eles teriam mais predisposic¢do ao autismo e
deficiéncia intelectual. Os resultados apontaram que o autismo ndo é governado apenas por
causas genéticas, mas também por fatores ambientais (MAGNUSSON, 2012).

A neurociéncia traz contribuicdes acerca dos estudos epigenéticos, ponderando fatores
como estresse e como poderiam afetar intradtero o bebé, causando alteracfes no genoma.
Perpassando sobre este escrito, Jerusalinsky (2015, p. 28) propde que “[...] alteracdes foram
produzidas ap0s 0 hascimento, 0 que traz a tona as consideracdes introduzidas pela epigenética
disciplina surgida em 1969, para estudar os efeitos ambientais e as transformacdes pds-natais
sobre a capacidade e 0 modo da constituicdo genética se manifestar”.

Por isso, somando os efeitos epigenéticos as descobertas sobre neuroplasticidade, hoje
em dia, resulta insensato dissociar 0s processos psiquicos constituintes dos processos neuro-
maturativos e genético-ambientais. De tal modo, fica desqualificada qualquer pretensdo de
prevaléncia causal uniforme e monodeterminada, e passa a ocupar o primeiro plano a hipotese
de uma complexidade etiol6gica sob a forma de uma sobredeterminagdo. Ou seja, “a heranga
bioldgica ou histéria familiar e social, ndo podem ser tomadas mais como determinantes (...)
elas sdo lacunas (...) a partir das teorias recentes do campo da Epigenética (...) 0 sujeito executa
transformacfes até mesmo no seu nivel mais complexo, nos seus genes” (PARLATO-
OLIVEIRA, 2019, p. 25).

Uma pesquisa na Finlandia buscou estudar imigrantes de segunda geracdo em que as
criancas foram diagnosticadas com TEA, correlacionando fatores genéticos e ambientais,
comparando com o0s nascidos de pais finlandeses. A amostra apontou um risco significativo
para aqueles de pais imigrados (LETHI et al., 2013). Nesse sentido, outra pesquisa corrobora a
descoberta, afirmando que o diagnostico de autismo esteve presente em filhos de maes de
origem ndo norueguesa em pelo menos sete vezes mais quando comparado com filhos de méaes
norueguesas (BAKKE, 2022).

Para Ansermet e Giacobino (2013), buscam-se, a partir das bases bioldgicas, explicar e
controlar o que escapa do que € humano, ou seja,

ja ndo se supde que o sujeito esteja, ele mesmo na raiz dos transtornos que apresenta
[...] s@o seus genes, os efeitos do meio ambiente sobre eles, a estrutura do seu cérebro,
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que o fazem tal como ele é. E assim que o psiquismo € eclipsado sob o efeito desses
postulados relativos as bases bioldgicas dos disturbios psiquicos (ANSERMET;
GIACOBINO, 2013, p. 20).

Portanto, o sujeito ndo seria apenas resultado dos seus genes, mas também de como ele
se organiza. Vale ressalta que, para Ansermet e Magistretti (2010), a experiéncia deixa um
rastro na rede neural. Esses rastros podem ser associados a outros e assim formar novos tragos
que ndo terdo mais relacbes com as experiéncias anteriores, ou seja, 0 sujeito ndo esta
determinado a ser mediante aquilo que experiencia, mas sim como ele se organiza sobre essa
experiéncia.

A imprecisdo em concluir um diagndstico equivocado, insuficiente ou exagerado pode
resultar num processo de saturacdo e preocupacdo sobre o impacto desse diagnostico,
acrescentando essa experiéncia ao fato de deixar o pais natal e migrar a um pais anfitrido, que
pode contribuir para impulsionar esse impacto. Ha evidentes preocupacfes de pesquisadores
em rotular criangas sem considerar raca, género, cultura ou idioma, visto que esse publico ainda
carece de mais pesquisas que alicercem seus achados (LEE, 2020).

Sendo assim, imigrar ndo é apenas o ato de mudar seja de uma regido, estado ou pais,
mas todo o entorno que contorna o movimento, visto que as diferencas culturais e de linguagem
podem ter relacdo com o diagnostico (BAKKE, 2022) e, para Finger (2008), o sujeito é
constituido pelas relagdes, sejam elas sociais ou culturais e pela linguagem que o bordeja.
Linguagem essa que esta constantemente entrelacada, estabelecendo significantes carregados
de valores interpretativos, continuamente aguardando um intérprete que a constate nas suas
producdes discursivas multimodais complexas (PARLATO-OLIVEIRA, 2019).

2.2 SUJEITO IMIGRANTE

Quem ¢é aquele que migra? Que escolhas faz um sujeito quando decide sair de sua
origem, seja a pétria, seja a lingua? Hamad e Melman (2019, p. 67) colocam que “ndo se entra
impunemente em uma nova cultura ou lingua, pois uma perda ocorre, mas nunca ¢é aquela que
acreditamos que seja”.

Faz-se necessario conhecer a definicdo de migrante para transcorrer o objeto desta
pesquisa. Desse modo, por migrante entende-se aquele que migrou e residiu em um pais distinto
do seu, estrangeiro, por um periodo maior que um ano, j& 0s grupos que apresentam diferengas

culturais e de tradicdo distintas da populagdo mais numerosa sdo denominados por minorias
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étnicas (IOM, 2011; OXFORD, 2020). Além disso, o conceito de descendente e de imigrante
abarca os nascidos no pais com um de seus genitores nascidos noutro pais, e neles também ha
maior incidéncia de diagndsticos de TEA (UNECE, 2020).

Ao imigrar, o sujeito se depara com uma posic¢do frente a nova lingua e a nova cultura.
Melman (1992) afirma que o imigrante é aquele que se encontra marginalizado, bordeando um
povo ao qual ele precisa escolher perder parte de si para integrar-se a nova cultura ou reservar-
se em sua comunidade. Aquele que migra estard marcado como o0 estrangeiro, seja nos tracos,
nos gostos, nos gestos ou na lingua. O sotaque traz a marca daquele que ali ndo pertence, “a
transposicao das fronteiras linguisticas ndo deixa o sobrenome e 0 nome intactos, é meramente
uma historia de pronincia ou de escrita” (HAMAD; MELMAN, 2019, p. 67).

Para os autores, “quando se vive durante anos em uma lingua outra que sua lingua
materna, a nova lingua, praticada ha anos, afeta o corpo, bem como a prondncia, a pontuacéo,
¢ a musicalidade da primeira lingua” (HAMAD; MELMAN, 2019, p. 69). A formulagio do
pensamento, muitas vezes, ndo pode ser feita em outra lingua que ndo a materna, ou seja,
algumas expressdes ndo podem ser traduzidas. Desse modo, a necessidade de comunicacéo,
compreensdo, identidade e reconhecimento de si enquanto um sujeito em processo de adaptacédo
sofre um processo por vezes doloroso e interseccional das relacGes nessas experiéncias (LEE,
2020). Por isso, considerando as questdes comunicacionais do autismo sem avaliar a migragéo,
equipara-se a patologizacdo daquilo que € de experimentacdo individual dos processos sociais
que podem ser prejudicados na elaboracdo diagnostica (PEREIRA, 2020).

Estudar a populacdo imigrante diagnostica com TEA tem sido tema de pesquisas de
paises que veem a incidéncia maior nesse publico que na populacdo nativa (MORINAGA et
al., 2021), especialmente por esse diagnostico expor seus efeitos nas relagdes e nas
comunicacgdes intersubjetivas, visto que, enquanto migrantes, estdo mais propensos a
sofrimentos inerentes das diferencas culturais, de comunicacdo e linguagem (PEREIRA, 2020).

Sobre esse aspecto, num levantamento de estudos, encontrou-se no Japdo uma entidade
chamada Sabja (Servico de Atendimento aos Brasileiros no Japéo), trata-se de uma instituigao
sem fins lucrativos (NPO) que foi fundada em 1998. Essa entidade auxilia a populagéo imigrada
prestando servigos relacionados a saude, educagdo e assisténcia social. A Sabja auxiliou a
Embaixada do Brasil num estudo sobre criancas brasileiras autistas nas escolas publicas
japonesas.

Publicada em 2019, a pesquisa buscou investigar a incidéncia diagnéstica de TEA em
criangas de idade escolar, mensurando as nativas com as imigradas. Nesse caso, 0 objetivo da

pesquisa era analisar os dados encontrados, devido a alta taxa de casos de criangas brasileiras
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que apresentavam algum tipo de dificuldade e/ou transtorno de aprendizagem e estavam sendo
diagnosticadas com autismo. Os resultados possibilitaram uma anélise quantitativa e
comparativa, 0 que também oportunizou ao sistema de ensino publico japonés adaptacdes
curriculares e espacos que atendessem melhor o publico identificado. Assim, com os dados e a
verificacdo, constatou-se um elevado percentil diagndstico de criangas brasileiras residentes no
Japédo comparadas as nativas.

Outra pesquisa, também no Japdo, investigou os fatores envolvidos nas altas taxas
diagnosticas de criancas brasileiras. Nakagawa et al. (2019) aponta que os diagndsticos de
autistas sociais sdo um crescente preocupante, pois inimeros fatores contribuem para a
dificuldade adaptativa das criancas, desde a cultura a lingua, a socializacdo e a interagdo, que
sdo outros pontos identificados e entdo nomeados como sintomas autistizantes e ndo como uma
dificuldade encontrada a ser trabalhada sem a terminologia de uma patologia.

Nakagawa (2005) fez apontamentos pertinentes relacionados ao sofrimento psiquico
que as criangas imigrantes passam. A escola é o ponto central da insercdo delas na cultura e na
lingua, portanto, é fundamental compreender como transpdem as dificuldades. No entanto, em
muitos casos, essa populacdo infantil encontra obstaculos para se incluir no grupo, no
aprendizado, na sociedade, enfim, se sentir pertencente e se apropriar dos costumes e
formalidades desse povo. Isolar-se, fechar-se em si mesmo e distanciar-se sdo alguns sintomas
elencados e diagnosticados no espectro autista. Para Rosa et al. (2009), ha uma juncdo
sintomatica que relanca os imigrantes ao autismo cultural. Hamed e Melman (2019) afirmam
que a expressao da identidade nos diz onde o sujeito esta localizado quanto ao sentimento de
pertencimento e quanto a posic¢do na cultura de acolhimento.

Quanto a identidade daquele que migra, Lee (2020) quando entrevistou duas maes de
autistas que migraram da Asia para o Canada, pontuou que, dentre os sofrimentos escancarados
para além da dificuldade de comunicacdo entre os servi¢os de salde e 0s migrantes, esta a crise
de identidade, que surge a medida que o individuo se perde na adaptacdo da relagdo com o outro
em vista da necessidade de se adequar ao pais anfitrido, no modo de ser, expressar e comunicar,
dentre diversos fatores que situam o individuo na sociedade e acarretam na crise de identidade.

A pesquisa relata também a existéncia de experiéncia de sofrimento e conflito cultural,
especialmente por essas pessoas ndo se sentirem amparadas pelos profissionais envolvidos em
todo o processo em torno do diagnostico. Os participantes da pesquisa sentiam-se Vistos,
atendidos e considerados “outros”, que ocupavam nao so o0s servicos de salde, mas também em
espacos sociais, educacionais e laborais como pessoas distintas que precisariam por esse fato

negociar identidades constantemente (LEE, 2020).
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Tanto os conflitos de identidade entre os adultos migrantes, que séo os cuidadores de
criangas que recebem diagndstico de autismo, quanto as criangas, que ficam a margem pela
linha ténue entre dimensdes socioculturais, diagnostico e incapacidades de linguagem ou
cognitivas, enfrentam desafios cotidianos nas diversas interacdes em que sofrimento e conflito
se mostraram resultantes desse processo (LEE, 2020).

E necessario ser somado, aos fatores ja mencionados, que criancas e jovens migrantes
tém maior prevaléncia de transtornos mentais, conforme destacado por Petteni et al. (2022), por
meio de um estudo de coorte que incluiu 470.674 criancas e jovens migrantes e refugiados com
até 19 anos no periodo de duas décadas no Canada. Os resultados contribuem afirmando néo sé
criangas migrantes que estdo mais suscetiveis aos transtornos mentais, mas também expde que
as barreiras culturais e de acesso aos servicos de satde podem contribuir para essa prevaléncia.

Desse modo, os estudos corroboram ao afirmarem a falta de intervengdes culturais e
linguisticas para populagdes de migrantes nesse delicado momento de transi¢cdo, em que o
processo de adaptacao pode vir a ser um fator de risco para agravos na salde mental (XU et al.,
2022).

Outros estudos em populagdes imigrantes diagnosticadas com TEA (LIN et al., 2015;
LEHTI etal., 2015; CRAFA, 2017; JOIA, 2021) levantam fatores sociodemograficos, aspectos
linguisticos, deficiéncia intelectual e alteracBes epigenéticas provenientes de questdes
ambientais (idade materna e paterna na gestacdo, medicacdes, deficiéncias vitaminicas,
exposicoes a eventos estressores etc.) como fatores de risco para o desenvolvimento do autismo.

Brandari et al. (2020) descreve que as modificacdes epigenéticas causam desregulacdes
e desequilibrios, levantando a hipdtese de que eventos ocorridos podem alterar a expressao de
um gene. Esse aspecto coloca a questao da fratria, em que estudos disponibilizam as condicGes
subjetivas do desenvolvimento em irmdos de autistas. Ou seja, condicdes especificas de
migrantes estdo diretamente relacionadas ao maior diagnodstico de autismo. S&o diversas e
multiplas e consideradas riscos as variagfes de regides de nascimento e pais anfitrido, que
também sdo avaliadas por pesquisas recentes, no entanto, ndo explicam completamente as
associag0es (MAGNUSSON et al., 2012).

Essas lacunas formadas a partir da ineficiéncia das explicacfes, dentre a ponderagéo das
associacOes, tambeém podem acarretar a delegacdo da reponsabilidade da patologizacdo nas
mées e no fato de estarem migrando, contribuindo para o sofrimento, uma vez que elas ainda
s&o alvo da causa do diagndstico, bem como a propria migracdo enquanto cultura autista.

Apesar da probabilidade diagndstica aumentar, Ansermet e Giacobino (2013)

questionam as condi¢Bes do nascimento subjetivo para além das leis do organismo. Para eles,
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0s eventos vivenciados fazem um trago, uma marca na subjetividade do sujeito, onde o registro
perceptivo é vivenciado cada um ao seu modo, ndo podendo determinar a existéncia de cada
sujeito.

Ao mencionar marcas na subjetividade do sujeito, partindo da compreensdo de que
linguagem é uma ferramenta essencial para o humano, visto que é de onde constrdi e é
construido enquanto sujeito e faz lago social entre as relagdes (DOLTO, 1999) e que, dentre 0s
acometimentos do autismo, estad a capacidade de socializacdo e de interacdo com o0 meio
fazendo uso da linguagem, comunicacdo e palavra, Pereira (2020) aborda um evento critico
quando faz alusdo ao migrante enquanto um individuo assujeitado a uma comunicacdo que
desconhece, bem como ocorre no autismo.

Para favorecer a compreensao, Rosa et al (2007) traz a perspectiva de “metafora de
deslocamento” que diz da migracgdo territorial fazendo alusdo as leis de funcionamento do
inconsciente retomado por Lacan ([1957] 1996) na dimensdo de metonimia, que remete a uma
linha seméntica de sentido figurado que é efeito da metéfora, em que esta Ultima é o discurso
por similaridade, ou seja, a metonimia € o efeito de condi¢do da similaridade de um discurso
gue Rosa et al (2009) retoma por “metafora de deslocamento” ao citar que a saida de um pais
pode ser movida pelo desejo de mudanca subjetiva, desdobrando em movimentos que
expressem a experiéncia de novas possibilidades, destinos e formulagGes de vida.

No entanto, os processos de excluséo e ndo insercao social que podem ocorrer em vista
da ndo ocorréncia do deslizamento de significante que poderia identificar esse sujeito para
outros sujeitos ou grupos sociais, conclui-se numa aliena¢do a uma identidade especifica,
podendo ser nacional, étnico, cultural ou religioso, em que 0 apego ao pais de origem surge
enquanto pertencimento. Esse deslocamento territorial traz dimensdo de perdido e evoca a
dificuldade em se localizar no mundo, desdobrando em efeitos de desterritorializacdo (ROSA
et al., 2009).

A autora sustenta que ha dois tempos para o perdido citado acima. Em um primeiro
momento, surge a anguUstia, que é inaugurada pelo desamparo relacionado a falta de localizacdo
enquanto pertencimento, o que produz efeitos na posicdo subjetiva em relacdo ao lago social,
em que o0 sujeito migrante desterritorializado, além de perder-se da identidade e da
sociabilidade, fica lesado em detrimento da comunicagdo. No segundo tempo, surge o luto do
perdido, pois ha a recomposicao da identidade, da histéria e do lugar de pertencimento, em que
a atuacdo da memoria pode atuar como impeditivo de rememorar e situar passado e presente,
em vista de que as perdas que ficam no pais de origem retomam como lembrancas e néao

reconhecimento nem mais no passado, em que ja ndo mais cabe, nem no presente, em que nao
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assimila. Esse processo nomeado por luto surge da ruminacéo, idealizacdo de reminiscéncias e
0 ndo processamento das perdas, tanto Pereira (2020) quanto Rosa (2009) associam esse
momento como austistizante.

No que concerne ao termo autistizante, Rosa (2009) se refere ao isolamento da realidade
em oposicdo ao que se perdeu, ou seja, a negacdo, etapa do luto, esta alicercada ao néo
processamento da nova realidade e da realidade anterior, efeito encontrado no diagnostico de
autismo em que “a ndo compreensao da obrigatoriedade arbitraria e subjetiva de seguir regras
sociais implicitas em situaces cotidianas [...] € de compreensao de sinais culturais e sociais de
comunicagio [...]” (AYDOS, 2019, p. 100) é compreendida como uma condicdo do TEA, em
que “a condicdo de migrante é, inclusive, associada a de autista em determinada literatura
produzida a partir da psicanalise” (PEREIRA, 2020, p. 26).

O favorecimento do processo do luto, em contrapartida ao autismo cultural, esta pautado
nas relacbes sociais em que celebragdes e festas artisticas amenizam as perdas pelo
reconhecimento através da transformacdo e reinvencdo do passado atrelado a festividade
presente (PEREIRA, 2020). O autor faz associacdo entre as construgdes da migracao enquanto
uma dissociacdo com a realidade do pais anfitrido e o autismo, corroborando em afirmar haver
equivaléncias metaforicas entre culturas e comunicacbes e a configuragdo do autismo na
interacdo social e comunicabilidade.

Para explanar as equivaléncias, é necessario pensar as psicopatologias pelo viés da
descontinuidade entre simbolos que remetem a incomunicabilidade entre mundos. Para discutir
esse fenbmeno, € indicado recorrer a semidtica e a simbolizacdo tanto de Charles Peirce (2005)
quanto de Saussure ([1916] 2006), que discorrem na perspectiva de que hd uma corrente de elos
entre a exteriorizacdo de uma comunicacao em signos a ser direcionada a outro individuo numa
representacdo e interpretacdo que esta ligada a uma outra representacao, e que, nas palavras de
Peirce (2005, p. 46), “¢ aquilo que sob certo aspecto ou modo representa algo para alguém”; ou
em Saussure ([1916] 2006, p. 80) que um signo “une um conceito ¢ uma imagem acustica”,
dando nocédo a semiética, que é a teoria que busca classificar e descrever 0s signos em classes
e categorias, para assim haver relagdo de comunicacgdo entre significados e significantes em
cadeias associativas de representacéo e interpretacao.

A descontinuidade ou a incomunicabilidade entre significados e significantes, a quebra
das cadeias associativas e a descontinuidade entre representacéo e interpretacdo € uma maneira
de analisar tanto 0 TEA quanto & migracao, visto que esse Ultimo se da pela via da clivagem
entre diferentes simbolos, como os de linguagem, os culturais entre outros, e que no autismo se

apresenta pela simbolizagéo da sociabilidade e comunicagédo (PEREIRA 2020).
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No entanto, o autismo entre migrantes, se nessa anélise de dificuldades comunicacionais
pelo viés da semiotica, aproxima-se de um método de psicopatologizacdo da diferenca tanto
cultural quanto de expressdao comunicacional “e sobre quais mundos podem existir ou nao”
(PEREIRA, 2020 p. 27).

O sujeito entdo é, mas ndo somente, fruto do material genético, bioldgico, ambiental e
de como interage e relaciona os fatores com a vivéncia (ANSERMET; GIACOBINO, 2013).
Estudar os aspectos imigratorios e os diagnosticos de autismo nessa populacdo implica nas
questdes envolvidas, desde a mudanca de lingua, rompimento de lagos familiares, construcoes
de rede e pertencimento.

Sendo assim, o sujeito imigrado encontra o desafio de, margeado a sociedade ao qual
esta “incluido”, ndo poder fazer cruzada, tornando uma relacdo arbitraria, paralela e nédo
interseccionada. Ndo ha trocas, nem interesses, apenas o siléncio da palavra na fronteira da

lingua.
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3 JUSTIFICATIVA

No que se refere aos dados quantitativos, o cadastramento tem por objetivo mapear a
situacdo das criancas com autismo na cidade de Foz do Iguagu-PR, mensurando
quantitativamente a realidade delas, com informacgdes necessarias para a eficacia de politicas
publicas, por exemplo, a partir dos dados encontrados.

Este levantamento de dados possibilitard que o municipio obtenha um banco de dados
que possa auxiliar em pesquisas futuras sobre essa populacdo. A necessidade desse
levantamento ocorreu devido aos setores, que sdo divididos de acordo com a abrangéncia de
atuacdo, nao possuirem efetivamente dados para verificagdo, ou seja, as secretarias (Saude,
Educacdo, Epidemiologia, Direitos Humanos e Social) ndo possuem dados efetivos, pois elas
ndo realizaram até o presente momento nenhum levantamento quantitativo, tdo pouco
informativo sobre o nimero de criangas laudadas com diagndstico do Transtorno do Espectro
Autista que vivem no municipio.

Outro ponto referente aos dados € que as secretarias que possuem um dado (Educacao
Especial e atendimento especializado CER-I1V) ndo convergem, ou seja, os dados secundarios
obtidos ndo sdo eficazes, pois a contabilizacdo ndo é segura, uma vez que ndo ha informacbes
suficientes para mensurar com efeito a realidade dos dados.

No ano de 2019, a Associacdo Solidaria as Pessoas Autistas (ASPAS) protocolou na
prefeitura uma solicitacdo do quantitativo de pessoas com autismo no municipio com o objetivo
de criar a Carteira de Identificacdo da Pessoa com TEA (CIPTEA), baseada na Lei n. 13.977/20,
no entanto, até o presente momento, a prefeitura ndo conseguiu retornar o pedido, tdo pouco
esclarecer algo, pois o setor destinado alega desconhecimento do documento.

Portanto, o levantamento de dados através do cadastramento é fundamental para que o
municipio possa compreender a quem ele atende fielmente, uma vez que o banco de dados
fornecera informacfes para que as secretarias e conselhos possam se beneficiar dos
conhecimentos prestados, tendo como base a Lei n. 12.764, de dezembro de 2012.

Para atender a necessidade de dimensionamento da questdo, a nivel nacional, encontra-
se em aberto uma pesquisa nio governamental, denominada Mapa Autismo Brasil (MAB)?, que
visa fazer um levantamento do perfil e caracteristicas sociodemogréaficas das pessoas
diagnosticadas com TEA no pais, pesquisa essa que reforca a importancia de conhecer essa

populagéo.

2 Disponivel em: https://www.mapaautismobrasil.com.br/
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J& na realidade local, cabe destacar que a cidade de Foz do Iguacu esta localizada no
extremo Oeste paranaense, conhecida por fazer divisa com o Paraguay e a Argentina, e é hoje
um dos destinos turisticos mais importantes do Brasil. Os fatores étnicos multiculturais,
especificos da regido de triplice fronteira do Parana com esses dois paises, também instigaram
este estudo, levando em consideracédo as condicGes peculiares da regido.

Por outro lado, uma andlise qualitativa também possibilita conhecer a populagdo
imigrante, como 0 processo imigratério ocorreu para as familias, compreender como a cidade
acolhe esta populacdo e como ela se representa, 0s aspectos culturais, sociais, educacionais
entre outros fatores associados a construcao e constituicao de suas familias em outra terra, outra
lingua e como estes aspectos influenciam ou interferem na percepg¢éo de si mesmos e dos outros,
mas ndo somente no quesito imigracdo, mas também no autismo.

Sendo assim, o presente estudo estd em consonancia com outras pesquisas que sugerem
a necessidade de mais estudos que averiguem 0s aspectos envolvidos num processo de
imigracdo e como estes se associam ao Transtorno do Espectro Autista (COLUMNA et al.,
2020; MORINAGA et al., 2021).
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Analisar o nimero de diagnosticos de TEA em criancas de 0 — 12 anos de idade na

cidade de Foz do Iguagu/PR, bem como, compreender o processo imigratorio das familias que

tém seus filhos diagnosticados.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1)

2)

3)

Realizar um levantamento para identificar as criangas com até 12 anos de idade
laudadas com diagndstico de TEA, descrevendo as caracteristicas
sociodemogréaficas; epidemioldgicas; socioculturais e linguisticas;

Compreender o processo imigratdrio e a transmissdo cultural entre os familiares
de criancas com TEA em Foz do Iguacu, Parand;

Conhecer a percepcdo das familias quanto ao diagnéstico e 0 acompanhamento

das criancas com TEA.
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5 METODO

5.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de natureza quantitativa e qualitativa, descritiva e exploratoria,
realizada em duas etapas:

12 Etapa: abordagem quantitativa, que ocorreu mediante o cadastramento das criancas
de 0-12 anos laudadas com TEA, possibilitando conhecer e descrever o perfil e as caracteristicas
sociodemogréficas das criangas residentes na cidade de Foz do Iguagu/PR, em consonancia com
a Lei N°13.146, de 6 de julho de 2015 (BRASIL, 2015).

22 Etapa: abordagem qualitativa, que foi realizada com base em um roteiro de entrevista
semiestruturada com as familias imigrantes de até segunda geracdo cujos filhos com idade até

14 anos fossem laudados com TEA.

5.2 CENARIO DO ESTUDO

Para o cumprimento de ambas as etapas a cidade de Foz do Iguacu/PR foi escolhida por
cumprir com aspectos importantes para o estudo, devido a caracteristica peculiar e incomum, a
diversidade cultural e por ser uma regido de fronteira.

Segundo dados da Prefeitura Municipal (2020), ha aproximadamente cerca de oitenta
etnias, sendo as mais representativas provenientes de Libano, China, Paraguai e Argentina.
Salienta-se que a cidade abriga a segunda maior comunidade libanesa do Brasil.

A cidade de Foz do Iguagu tem uma relacdo muito forte quando se fala de migrantes,
pois, no historico da cidade, encontram-se destaques de brasileiros e estrangeiros que migraram
para 0 municipio vindos de outras regides, bem como muitos residentes atuais que vieram de
varias partes do mundo. Atraidos pelo comércio no pais vizinho, o Paraguai, construcdo da
Usina Hidroelétrica de Itaipu, muitos por aqui ficaram, construindo familias, comunidades e
influenciando a cultura da cidade.

Foz do Iguagu é uma cidade localizada no triplice fronteira entre Brasil, Paraguai e
Argentina, composta por 618, 057 km2 de area territorial e de densidade demogréafica de 414,58
hab/km2 (IBGE, 2020). Caracterizada por ser uma cidade cosmopolita, ela abriga cerca de

256.088 habitantes, segundo Censo de 2010, e é considerada a fronteira mais populosa do
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Brasil. No que se refere a imigrantes, dados da Policia Federal apontam que até setembro de
2021 viviam na cidade cerca de 109 nacionalidades e 24.131 estrangeiros.

A caracteristica peculiar envolve tanto a populagéo, a cultura e a economia quanto a
posicdo geografica. Por se tratar de uma fronteira, compreende, segundo Rochefort (2002),
separacgdo, demarcacdo e até obstaculo. Para o autor, a fronteira poucas vezes significa encontro,
reunido, enriquecimento mutuo ou amizade, pois o termo fronteira se refere a existéncia de
limites, bordas ou confins, porém, o ser destas bordas fronteiricas desenha também, além de
separacdo ou delimitacdo total, a aparicdo de identidades culturais tanto dissimiles quanto

recorrentes.

5.3 SUJEITO DO ESTUDO

O recorte para 0s objetivos desta pesquisa focou em analisar os dados obtidos das
criancas de 0 a 12 anos laudadas com diagnostico de TEA, encontrados por meio do
cadastramento.

As familias contactadas para a entrevista foram as que se enquadraram nos critérios de
inclusdo do estudo. Utilizou-se o método Bola de Neve para acesso as familias, partindo de uma
familia ja conhecida da pesquisadora. Esse método foi oportuno para a aproximacao das
familias, visto que se tratava de familias imigrantes e a indicacdo foi um facilitador para o
agendamento, levando-se em consideracdo os aspectos culturais de compreensdo de pesquisa.
Nessa fase qualitativa, mais do que sujeitos entrevistados (pais, mées, irmdos das criangas com
TEA), a propria familia trouxe uma construgdo discursiva, ainda que a mae relatasse a
compreensdo sobre o que era perguntado, alguns avos estavam presentes e ndo participaram
ativamente, mas estavam atentos as perguntas, ora concordando, ora servindo café, como uma

forma agradavel de receptividade.

5.3.1 Critérios de Incluséo e Exclusao

Os participantes incluidos no estudo foram aqueles que atenderam aos seguintes
critérios:
Para o cadastramento: criangas de 0-12 anos de idade, laudadas com diagnostico de

TEA, residentes em Foz do Iguacu/PR.
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Para as entrevistas: familias imigrantes de até segunda geracao de criangas/adolescentes
de 0 — 14 anos de idade, laudas com TEA, residentes em Foz do Iguagu/PR.

Para o cadastramento, foram excluidas criancas que estavam em investigacdo para o
diagnostico.

Para a entrevista, foram excluidas familias imigrantes com autistas acima de 18 anos;

Familias que ndo tinham compreensdo do portugués ou espanhol (idiomas de dominio

da pesquisadora);

Familias que foram contactadas, mas que ndo retornaram agendando e aquelas que

cancelaram mais de duas vezes a entrevista.

5.4 FONTE DOS DADOS

5.4.1 Cadastramento

Os dados foram coletados mediante preenchimento de um instrumento disponibilizado
de forma on-line.

Esse instrumento de coleta de dados foi desenvolvido na plataforma Forms da
Microsoft, e disponibilizado em trés idiomas (Espanhol, Francés e Portugués). Além da
autoaplicacdo, foi realizada a aplicacdo do formulario de forma presencial em local e datas
agendadas previamente com os familiares e responsaveis, além da coleta on-line a partir da
divulgacdo do link de cadastramento em folders, cartazes e mensagens em grupos de rede social
(WhatsApp e Instagram).

O formulario (anexo A) foi elaborado com cerca de 50 questdes, divididas nos seguintes
segmentos: ldentificacdo (nome, idade, data de nascimento, sexo), origem e cultura (em que
solicitamos informacOes sobre 0s genitores e seus antepassados), cuidador da crianca (se ela
possui algum cuidador, se é familiar e quanto tempo passa com ele), perfil epidemiol6gico;
historico médico, como dados de nascimento, internacGes, diagnosticos, acompanhamento
terapéutico e escolaridade, baseados por pardmetros do IBGE deu-se a construcdo do
questionario.

Coube a Universidade Estadual do Oeste do Parana — UNIOESTE, Campus Foz do
Iguagu, construir o instrumento e traduzi-lo, disponibilizando-o posteriormente para o

cadastramento das familias.
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Buscou-se firmar parcerias com as secretarias da saude e educacdo com intuito de
promover a pesquisa no municipio, divulgando em seus respectivos espagos e buscando
contactar as familias para alcancar o maximo de criancas possiveis. No entanto, apenas a saude
retornou dando o aceite a pesquisa, autorizando principalmente o acesso aos dados no sistema
do Centro de Especializado em Reabilitagdo Dr. Jose Carlos Azeredo (CER 1V), uma vez que
0 espago hoje concentra todas as pessoas atendidas com TEA, além de outras especificidades.
Né&o se obteve resposta da Secretaria de Educacéo, por isso as a¢fes so envolveram setores da
salde.

A divulgacédo do cadastramento iniciou-se em 31 de agosto de 2022 e foi encerrado em
31 de marco de 2023, estando aberto, portanto, durante seis meses. Nesse periodo, foram
confeccionados cartazes e folders para a explicacdo do objetivo deste cadastramento e
divulgacdo do link da pesquisa e QR Code. Foram entregues nas Secretarias de Saude e de
Educacdo folders e cartazes para serem colados nos instrumentos (UBSs, APAE, APASFI,
Nosso Canto, CAPSI, CER-IV, CMEIS, Escolas Municipais, entre outros) a fim de promover
a pesquisa. Porém, mesmo tendo entregado em maos aos responsaveis dos setores, 0s materiais
ndo chegaram aos destinos, sendo necessaria uma nova reimpressdo (arcada pela Secretaria de
Saude Mental do municipio) para entdo serem destinadas novamente. Alguns cartazes foram
colados pela prépria pesquisadora e por uma estudante de graduacéo que estava realizando um
projeto de iniciacéo cientifica (Pibic) sobre recortes do cadastramento.

Na rede particular, os cartazes foram colocados em clinicas integradas de
acompanhamento de pessoas com TEA e nos principais colégios. Nos consultérios médicos
(pediatras, neurologistas, psiquiatras, entre outros) foram deixados os folders. Nas faculdades
e universidades também foram colados cartazes.

Ainda foram realizados dois videos de divulgacdo para circular nas redes sociais
(Facebook e Instagram) e no aplicativo de mensagens WhatsApp para 0s grupos de pais e
simpatizantes do TEA. Encaminhavam-se 0s videos, os cartazes e o link para o preenchimento
do formulario (ja contendo o TCLE), que foi elaborado em trés idiomas (portugués, espanhol e
francés).

Durante a vigéncia do cadastramento, foram realizados trés encontros presenciais para
auxiliar as familias no preenchimento do cadastramento. Divulgados com antecedéncia nas
midias sociais e WhatsApp a localizacdo e horario para o cadastramento, houve uma adeséao
significativa das familias. A pesquisadora esteve no local junto com a colega do Pibic, ambas
munidas de notebook, em estabelecimento central da cidade (APASFI — Associacgao de Pais e

Amigos dos Surdos de Foz do Iguagu), com a finalidade de ampliar a possibilidade de
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participantes do cadastramento. Cabe destacar que essa foi a Unica instituicdo que acolheu e
ofereceu o0 espago aos sabados propostos para a realizacdo. Nao se obteve autorizacdo para ir
as escolas municipais e CMEIS, pois, ao solicitar a responsavel do setor, ndo houve resposta
nem afirmativa nem negativa para.

A ASPAS e a Ampla (associacOes de pessoas com TEA) ndo possuem sede propria, mas
ambas auxiliaram na divulgacdo da pesquisa e no cadastramento, colando os cartazes nos
eventos (reunides, bingos, palestras) e replicando o material disponivel on-line para os grupos

de pais e pessoas com TEA no WhatsApp.

5.4.2 Entrevistas

As entrevistas aconteceram do periodo de mar¢o (entrevista piloto antes do exame de
qualificacdo, que ocorreu em maio/2022) a outubro de 2022, conforme disponibilidade das
familias. Ao todo, foram 10 familias entrevistadas no periodo de cinco meses (junho a outubro),
porém, a décima familia entrevistada solicitou desisténcia da participacdo da pesquisa, alegando
ndo se sentir confortavel, ainda que a identificacdo fosse preservada de ter a historia transcrita
em um estudo, respeitando o desejo da familia que estava ciente dessa possibilidade, a décima
entrevista ndo consta na pesquisa. Portanto, foram consideradas para a pesquisa entrevistas com
nove familias.

As entrevistas foram gravadas e transcritas integralmente, exatamente como foram ditas,
preservando a identidade dos participantes.

Cada familia foi representada por uma letra do alfabeto (A/B/C/D/E/F/G/H/), de acordo
com a ordem das entrevistas, e 0s membros familiares seguiram a sequéncia numeérica, sendo o
entrevistado representado pela letra e seus familiares pela letra e nimero (ex; A (mae); Al
(crianga com autismo); A2 (segundo filho) e assim sucessivamente.

Houve uma certa dificuldade em conseguir acessar as familias, principalmente pelas
questdes culturais, pois as que aceitaram participar relataram que, para entrar na casa e falar de
determinados assuntos, era necessario conhecer minimamente a pessoa, ou ser da mesma
cultura. Este foi um fator de dificuldade para o acesso a mais familias, uma vez que a
pesquisadora ndo é da mesma cultura e, portanto, muitas ndo aceitaram participar.

Apos a entrevista piloto e a aprovagdo no exame de qualificacdo, a segunda entrevista
aconteceria por indicacdo da primeira, isto é, aplicando o método bola de neve. A familia

entrevistada entrava em contato com a proxima, explicava o objetivo da pesquisa e
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consequentemente a importancia da pesquisa. Aquelas que aceitavam, autorizavam a familia
contactante passar o contato para a pesquisa para entdo realizar o agendamento. Os contatos
aconteceram via WhatsApp.

Uma das familias contactadas ndo pdde realizar a entrevista, pois estavam para iniciar o
periodo de férias. Nos meses de junho, julho e agosto, muitas familias de origem libanesa
aproveitam para ir até o Libano, retornando no final de agosto, inicio de setembro. Esse foi
outro ponto de limitagdo momentaneo para chegar até as familias, pois muitas se encontravam
de férias no exterior e ndo quiseram participar da entrevista de forma remota, outras deixaram
agendado para o retorno, no entanto, desistiram de participar quando contactadas.

A primeira familia entrevistada ja era de conhecimento da pesquisadora por acompanhar
em atendimento psicologico a irméd da crianca com autismo. A mae foi quem aceitou participar.
O agendamento ocorreu por meio de mensagem de texto via WhatsApp, em que foram
combinados a data, o horario e o local. A entrevista ocorreu na residéncia da familia. Antes de
comecar a entrevista, foi lido o termo de consentimento, apds o aceite e assinatura dele, iniciou-
se a gravacdo. As demais entrevistas ocorreram da mesma forma, de acordo com a
disponibilidade das familias.

Vale ressaltar que 90% das familias entrevistadas foram de forma presencial, apenas
uma ocorreu virtualmente. Todas as familias entrevistadas demonstraram estar muito & vontade
durante o processo, umas se delongaram mais nos assuntos abordados, outras foram mais
objetivas, mas todas estavam tranquilas quanto ao questionario e aos temas abordados.

Todavia, em 90% das entrevistas, as maes das criancas com autismo responderam as
perguntas; e em 10%, foi o pai quem participou. Em média, as entrevistas levaram 39 minutos
e 23 segundos de duracao.

Devido as caracteristicas da cidade e possibilidades de acesso de idioma da pesquisadora
principal, ndo foi realizada a traducdo para o arabe, devido a dificuldade de acesso a traducgéo e
transcrigdo. Destaca-se que o idioma francés é um dos idiomas de acesso a parte da comunidade
arabe residente em Foz do Iguacu, pois os familiares imigrantes aprendem as duas linguas no

pais de origem.

5.5 PLANO DE ANALISE DOS DADOS

Nos itens a seguir, descreve-se como 0s objetivos especificos foram alcancados por

meio das analises propostas.
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5.5.1 Dados quantitativos

Os dados do cadastramento foram analisados estatisticamente. Para esta anélise
quantitativa, foi considerada a estatistica descritiva a partir de média e desvio padrdo para as
variaveis numericas. Ja as variaveis categoricas (qualitativas) foram analisadas pela frequéncia
absoluta (quantidade) e frequéncia relativa (proporc¢éo).

Para tanto, os formulérios preenchidos geraram um banco de dados, o qual foi limpo,
buscando-se eliminar inconsisténcias ou os casos fora dos critérios de inclusdo. A partir do
banco de dados, a analise ocorreu pelo software gratuito Jamovi versdo 2.3.21. Os resultados

foram mostrados em tabelas.

5.5.2 Dados qualitativos

Para a fase qualitativa, utilizou-se das entrevistas sobre os aspectos imigratérios e a
percepcdo das familias quanto ao diagnostico de autismo de seus filhos. Utilizou-se a anélise
de discurso francesa como via condutora e de sustentacdo para os discursos apresentados, bem
como fundamentos e principios psicanaliticos. Apresentou-se uma contextualizacdo sobre a
analise de discurso seguindo o percurso de construcdo da teoria para auxiliar na compreensao
das categorias que explanadas na analise das entrevistas.

Vale ressaltar que as categorias de analise foram definidas apds a transcricdo das
entrevistas e leitura dos relatos, e, ao fim, chegou-se aos eixos correspondentes a lingua e
linguagem; ao processo imigratério, como e por que ele ocorreu; ao significante identidade,
identificacdo e pertencimento; aos aspectos vinculados a cultura e a vivéncia; ao autismo(s) e a
percepcao das familias quanto ao diagndstico e seus desdobramentos; ao multilinguismo e ao
autismo, aspectos esses sobre aquisi¢des e atrasos no campo da fala; ao tratamento das criangas
com TEA e ao lugar dos pais no quesito participacao e por tltimo, as reflexdes sobre a tematica
dos atendimentos tanto no setor publico quanto particular.

Ao final, as categorias emergiram a partir da analise da pesquisadora sobre as
entrevistas, unindo as falas dos sujeitos entrevistados a partir da “lente” do referencial adotado.
Assim, foram identificadas e descritas as categorias atreladas a linguagem, a identidade, a

cultura e ao autismo.
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Os desdobramentos da andlise de discurso ocorreram sustentando a contextualizago
das falas dos entrevistados, bem como os principios psicanaliticos para a explanacao dos dados.

Assim, utilizou-se a Analise de Discurso (AD) de vertente francesa devido ao referencial
sustentar uma melhor compreenséao da sociedade, dos acontecimentos e do sujeito, uma vez que
o fio condutor da anlise é o sentido. No Brasil, a AD tem Eni Orlandi, linguista que
disponibilizou as obras de Michel Pécheux, fil6sofo, linguista francés, fundador da anélise de
discurso francesa.

O discurso, compreendido como articulacao entre a lingua, a historia e o sujeito, nao é
uma producdo individual tdo pouco € planejado, mas sim, uma producdo de enunciados feita
através das marcagdes de uma formacéo discursiva. O discurso, que cruza o sujeito que produz
o0s enunciados, depende da posicdo gque o sujeito esta localizado, ou seja, no lugar que se ocupa
para dizer algo. Atravessado pela psicandlise, o0 sujeito é inconsciente, Pécheux assim o
reconhece entdo. Elenca o materialismo histérico na teoria da ideologia e das formagdes e
transformacdes sociais, empresta da linguistica dialogando com Foucault, relendo Bakhtin e

trazendo a luz uma teoria que sustenta o sujeito.

5.5.2.1 Sobre o Discurso — O sujeito em cena

N&o nos contemos nem nos contentamos com as palavras, a
linguagem continua sua sina de revelar-se a revelia. Expressoes,
gestos, movimentos, gostos, esquecimentos e tropecos no bem
falar mostram insistentemente as limitacdes da fala pela lingua,
e o ser fala a linguagem (PARLATO-OLIVEIRA, 2015, p. 38).

Partindo dos estudos estruturalistas, nos quais se estudavam a lingua como um ideal, ou
seja, desconsiderando os fatores extralinguisticos, viu-se a necessidade de uma abordagem mais
autbnoma, objetiva e descritiva, além de romper com barreiras como, aquilo que separava o
enunciado de suas enunciacdes, ou seja, excluia fala do sujeito do contexto, analisando-a sem
considerar o sujeito, e tambeém os impeditivos da passagem da frase para o texto, fazendo com
que estas tivessem relacdo de sentido (MARTELOTTA, 2011). Nesse contexto de rupturas é
que surgem diversas abordagens que colocam em questdo o texto e o discurso, sendo elas a
Anélise de Discurso Francesa, Analise Semidtica do Discurso, Andlise Critica do Discurso,
Funcionalismo, Linguistica Textual, Pragmatica, entre outras. Para esta pesquisa, foi

considerada a Andlise de Discurso francesa, levando em consideracdo que seus objetivos
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comportam os dados aqui levantados (OLIVEIRA, 2013). Para tanto, € preciso compreender
como ela surge e se fundamenta.

Ao pensar em discurso, alguns questionamentos sdo postos tais como: quem fala na
lingua? O que é dito com aquilo que se diz? Quando o sujeito enuncia, 0 que é posto,
transmitido, sinalizado, ocultado, silenciado, confundido e até mesmo esquecido? Assim, é
importante observar 0 movimento que percorre 0 sujeito no seu discurso, ou seja, 0s sentidos
podem deslocar ou ressignificar conforme a época ou o contexto socio-historico e ideoldgico.

No entanto, o que é o discurso? Como ele é construido? Estas sdo apenas algumas
perguntas que servem de partida para o percurso de analise que sera aqui exposta. Para iniciar
a escrita desse capitulo, se faz necessario contextualizar o percurso que o discurso percorre,
desde a origem, até os elementos presentes que compdem a analise de discurso. Sendo assim,
tem-se por discurso a compreensao do efeito de sentido que ocorre entre os locutores, ou seja,
entre aqueles que se comunicam (ORLANDI, 2020). A analise de discurso, portanto, permite
destacar nas entrevistas realizadas os principios, valores e os significados que estdo por tras
daquilo que foi dito, isto €, como as palavras utilizadas apontam para as vozes nao ditas no
discurso, “desse modo ¢ que se pode considerar que todo discurso ja € um fala com outras
palavras, através de outras palavras” (ORLANDI, 2007, p. 15).

A andlise de discurso (AD) surgiu na Franca, no final da década de 1960, idealizada por
Michel Pécheux, definindo-se como o estudo linguistico das condi¢des de producdo de um
enunciado (SANTOS; SILVA, 2014).

Segundo Orlandi (2020, p. 17), a analise de discurso se “constitui no espaco de questdes
criadas pela relacdo entre trés dominios disciplinares que sdo ao mesmo tempo uma ruptura
com o século XIX: a linguistica, o marxismo e a psicanalise”. A autora descreve ainda que:

A linguistica constitui-se pela afirmacéo da ndo-transparéncia da linguagem; ela tem
seu objeto proprio, a lingua e esta tem sua ordem prépria(...). O que a analise de discurso
vem mostrar que a relagdo linguagem/pensamento/mundo ndo é univoca, ndo € uma
relagdo direta que se faz termo-a-termo, isto é, ndo se passa diretamente de um a outro.
A ainda o materialismo historico, isto é, o de que ha um real da histéria de tal forma
que o homem faz histdria, mas esta também néo Ihe é transparente (...) a lingua com a

histéria na producdo de sentidos (...) procura-se compreender a lingua ndo sé como uma
estrutura, mas sobretudo como acontecimento. (ORLANDI, 2020, p. 17).

Sendo assim, para a andlise de discurso, a lingua tem seu ordenamento particular, no
entanto, é parcialmente livre; a historia tem seus fatos sensibilizados pelo simbdlico, ou seja,
os fatos demandam sentidos; o sujeito de linguagem é desmantelado, uma vez que € inquietado

pelos atravessamentos da lingua e também pela existéncia da historia, ou seja, 0 sujeito nao
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domina a forma como ela o afeta. Assim, o sujeito discursivo opera pelo inconsciente e pela
ideologia (ORLANDI, 2020).

Ainda, para a autora, o efeito de sentido estd no funcionamento da linguagem, que
coloca em relacdo sujeitos e sentidos movido pela lingua e pela historia. Assim, tem-se um
emaranhado processo de constituicdo desses sujeitos e construcdo de sentidos. Nao
simplesmente uma transmissao de ideias (ORLANDI, 2020).

Orlandi (2020) escreve também que se tem no discurso o efeito de sentido entre sujeitos,
ou seja, efeitos que resultam da relacdo do sujeito, uma vez que as circunstancias daquilo que
esta sendo dito produzem, na relagdo com a linguagem, com a histdria e a sociedade, dizeres,
sem que palavras sejam necessarias.

Sendo assim, atos e condutas, entre outras manifestacdes sdo produzidos como efeito
daquilo que o impulsiona, daquilo que se inscreve em si, daquilo que lhe traduz, mesmo sem a
palavra. Portanto, o discurso € efeito de sentidos entre os locutores. A linguagem nao é neutra,
ela ndo serve apenas para informar, uma vez que os sentidos sao produzidos interpelados s6cio-
historico e ideologicamente.

Sendo a analise de discurso herdeira como uma disciplina de entremeio, ou seja, entre a
lingua, o sujeito e a cultura, ela se apresenta como uma teoria critica da linguagem. Uma vez
sempre buscando elementos de seu campo de conhecimento, ou seja, as relagcdes entre a
linguagem, a histéria, a sociedade e a ideologia, a producdo de sentidos e a nogdo de sujeito.
Assim, a “analise do discurso vai suscitando rupturas com as linhas que a constituem,
conduzindo de forma critica seus principais elementos ao trazer para a elaboracdo do discurso
que acontece na relagdo entre a lingua e a ideologia” (HILGERT, 2019, p. 38). E a linguagem
revestida pelo discurso, posicionando o sujeito em seu tempo, em sua historia, em sua lingua.
Compreende-se, portanto, que estudar as manifestacdes discursivas seja elemento fundamental
de analise deste trabalho.

Ao se dedicar na construcdo historica dos sentidos, a analise do discurso dispara
questdes aos mais variados temas, possibilitando a compreensdo do funcionamento dos
discursos e a constituicdo do sujeito, pois, a analise de discurso passou a fazer fronteira
interdisciplinar com outras areas do conhecimento, como a Sociolinguistica, a Psicolinguistica,
étnico linguistica, entre outras (OLIVEIRA, 2013).

A andlise do discurso tem como base, segundo Pécheux ([1969] 2014), a articulacéo de
trés regides do conhecimento cientifico: o Materialismo Histdrico, a Linguistica e a Teoria do
Discurso, com a contribuicdo de uma teoria da subjetividade de natureza psicanalitica.

Sendo elas definidas da seguinte forma:
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O materialismo histdrico, como teoria das formacdes sociais e de suas transformacdes,
compreendida ai a teoria das ideologias; a linguistica, como teoria dos mecanismos
sintaticos e dos processos de enunciagdo ao mesmo tempo; a teoria do discurso, como
teoria da determinacgdo historica dos processos semanticos. Convém explicitar ainda
que essas trés regides sdo, de certo, atravessadas e articuladas por uma teoria da
subjetividade (de natureza psicanalitica) (PECHEUX; FUCHS, 2014, p. 160).

Ao articular e relacionar o real da lingua, o real da histéria e o real do inconsciente,
compde-se um novo objeto de estudo entdo: o discurso (ORLANDI, 2017). Quando o sujeito
fala, ele é afetado simultaneamente tanto pelo inconsciente quanto pela ideologia, visto que
ambos estdo inscritos no funcionamento da linguagem (PECHEUX, [1969] 2014). Na
linguagem, o inconsciente se representa, e é neste campo que a psicanalise toma como via de
acesso ao sujeito o discurso, desde a producao, aos efeitos do ndo dito, de onde o sujeito discursa
e 0 que de fato ele diz com isso. Assim, ao identificar a que isso se refere, entre o sujeito e a
linguagem, Lacan ([1969]1992) define o discurso como uma forma de conexé&o social traduzido
por uma estrutura sem palavras. Portanto, € na estrutura significante que o discurso se funda,
isto é, a juncdo da cadeia significante que resulta o discurso. Nessa concepcao, as palavras séo
producdes ocasionais, cujo discurso é uma estrutura necessaria que permanece na relacéo
essencial de um significante com outro. Lacan constréi seu proprio conceito de linguagem
tomando como base as estrutura¢des da linguistica, que foram essenciais e fundamentais para
a Psicanélise.

Através da releitura da Psicandlise freudiana, Lacan traz como base a Linguistica de
Ferdinand de Saussure (1857-1913) e o conceito saussuriano de significado e significante
modificando-o. Para Lacan (1979), a interpretacdo inverte a relacdo que faz com que o
significante tenha por efeito, na linguagem, o significado e afirma, que é preciso interpretar no
nivel do significado, para fazer surgir significantes.

Para explicar determinada situac@o ou contexto, 0 uso da palavra ndo é algo aleatorio ao
sujeito, cada escolha esta implicada a um significante, o que Saussure ([1916]2006) descreve
como uma representacdo, fazendo parte de um codigo linguistico social, uma atribuicédo
significante a palavra que designe a representa¢do. Ainda que Lacan tenha buscado na teoria
linguistica estrutural saussuriana, ele se distancia para sustentar na psicanalise a sua concep¢éo
de linguagem.

Saussure ([1916]2006) parte sua teoria do estruturalismo linguistico da anéalise de
lingua, das dicotomias entre lingua e fala; da relacdo sintagmatica e paradigmatica; diacronia
(tudo que diz respeito as evolucdes da lingua — fase de evolugédo) e sincronia (tudo que esta
relacionado com o aspecto estatico da lingua — estado da lingua) e a propria concepcao de signo.
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No entanto, ao desconsiderar fatores externos, culturais, o sujeito ficava excluido,
desconsiderado. Ele define o signo linguistico como sendo a combinagdo de um significante
(imagem acustica) e de um significado (conceito ou ideia). Ou seja, o significante é a palavra,
falada ou escrita, j& o significado é o conceito, a semantica, o dizivel.

Lacan ([1957]1998) descreve que, para além da fala, sendo este instrumento, moldura,
material e ruido de fundo da cena psicanalitica, “é toda a estrutura da linguagem que a
experiéncia psicanalitica (...) descobre no inconsciente” ([1957]1998, p. 498). A referéncia a
estrutura da linguagem ja vinha sendo enunciada por Lacan no Discurso de Roma, no qual ele
a denominou como ordem de linguagem. Aqui o autor utiliza a ordem da linguagem como
modelo para a explicacdo da formagdo dos sintomas, sonhos, e até da prdpria organizacéo
social. Em 1964, Lacan define o inconsciente estruturado como uma linguagem. O sujeito, em
sua concepcao, € aquilo que um significante representa para outro significante, ou seja, 0 que
emerge entre os significantes (LACAN, [1969-1970] 1992).

Portanto, segundo Gadet et al. (2014), a Psicanalise contribuiu de forma essencial para
a teoria de Pécheux, com a questdo do sujeito do inconsciente, elaborada por Lacan, tendo como
ber¢o os principios de Freud.

Ainda que anunciada de forma comedida na Analise Automatica do Discurso (AAD),
por inimeras questdes, a Psicanalise, ao passo em que buscava apresentar o funcionamento do
inconsciente, concebe importante suporte para a teoria que estava sendo posta, pois explicaria,
em partes, a producdo do discurso a partir de um efeito sujeito, ou seja, pela via da linguagem
é que ele se constitui. Uma vez atravessada, no que se refere a constituicao do sujeito, a analise
do discurso tem seu interesse no funcionamento da ideologia, na articulagdo do sujeito
ideoldgico, ou seja, naquele que reproduz a ideologia sob o efeito de ser a origem de seu dizer
(PECHEUX; FUCHS 2014, p. 162). Seu desejo, enquanto teoria, é pela obscuridade do
discurso, em seu contexto socio-historico, acarretado pelo sujeito de falhas, tropecos,
esquecimentos, assujeitado pelo seu inconsciente. Dessa forma, segundo Pécheux ([1983] 2015,
p. 292), a analise do discurso “ndo possa se satisfazer, em sua relacdo necessaria com a lingua,
com o inconsciente e com a historia, nem com os ‘observaveis’ discursivos comportamentais,
nem com as estruturas do sujeito epistémico da psicologia cognitiva”.

Sendo assim, os discursos nada mais sdo do que a articulacdo significante, o aparelho,
cuja mera presenca, o status existente, domina e governa tudo o que eventualmente pode surgir
de palavras. Sdo discursos sem palavras, que vém em seguida alojar-se nele, pois, o discurso
suscitado somente causa efeito ao ser ouvido numa relacdo intersubjetiva (LACAN,
[1969]1992, p. 158). Assim, o sujeito ¢ efeito do significante.
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Posto isto, o discurso, sendo a linguagem em uso na qual os fendmenos observados séo
produzidos através da relacdo entre o mundo, a linguagem e o sujeito, tem a elaboracdo
carregada em principios, valores e significados, o discurso é um dispositivo que possibilita a
construcio da subjetividade®.

Portanto, na anélise das entrevistas, busca-se identificar as manifestacdes estruturais de
significante/significado e enunciado/enunciacdo, além dos sentidos estabelecidos na condicéo
historica do dizer, ou seja, posi¢des do sujeito no dizer, nos modos de dizer, mas que nem
sempre percebem o efeito da evidéncia (ORLANDI, 2020). O que para esta mesma autora,
“todo dizer ¢ uma relacdo fundamental com o ndo dizer. Essa dimensdo nos leva a apreciar a
errancia dos sentidos (a sua migragdo), o equivoco, a incompletude, ndo como mero acidentes
de linguagem, mas como o cerne mesmo de seu funcionamento” (ORLANDI, 2007, p. 12). Ha
algo no discurso além da propria palavra.

Deste modo, a AD busca compreender como se constroi o sentido, como se articulam
as instancias da historia, da sociedade e do sujeito. O discurso encontra sua fenda entre os
principios psicanaliticos do inconsciente por meio da cadeia de significantes que se repetem e

insistem em interferir nas fissuras que Ihe entregam, o discurso.

5.6 ASPECTO ETICO DO ESTUDO

Cumpriram-se as normativas da Resolucdo n. 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Salde — diretrizes e normas regulamentadoras com pesquisa cm seres
humanos (BRASIL, 2012). As familias que aceitarem participar assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE). Todos os dados indentificatorios foram preservados.
O presente estudo de pesquisa foi tramitado no Comité de ética e Pesquisa com Seres Humanos
da Universidade Estadual do Oeste do Parana — CEP/UNIOESTE, obtendo parecer favoravel

conforme anexo A.

% Em sintese, a subjetividade, para a Psicanalise, é definida como dividida em duas ordens de funcionamento,
relativas ao consciente e ao inconsciente, e essencialmente constituida pela sintaxe inconsciente. O sujeito da
psicandlise € o sujeito do desejo, estabelecido por Freud por meio da nocdo de inconsciente, marcado e movido
pela falta; distinto do ser biol6gico e do sujeito da consciéncia filoséfica. Esse sujeito se constitui por sua insercao
em uma ordem simbdlica que o antecede, atravessado pela linguagem, tomado pelo desejo de um Outro e mediado
por um terceiro (TOREZAN; AGUIAR, 2011, p. 552).
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6 RESULTADOS

Nesta secao serdo apresentados os resultados deste estudo. Inicialmente apresentando
os dados quantitativos do cadastramento desvelando o perfil epidemiol6gico das criangas com
TEA residentes em Foz do Iguacu. E na sequéncia os resultados das categorias da analise do

discurso.

6.1 O PERFIL DAS FAMILIAS E CRIANCAS COM TEA DE FOZ DO IGUACU

Ao final da coleta e ajustes no banco de dados, procedeu-se a andlise dos dados. O
cadastramento identificou 181 criangas de 0 a 12 anos cadastradas, todas moradoras da cidade
de Foz do Iguagu e com o laudo do Transtorno do Espectro Autista.

A média de idade foi 5,6 anos, mediana = 5 anos e desvio padrao de 2,7 anos. Conforme
o Gréfico 1, é possivel observar que nos ultimos anos vem ocorrendo mais casos de diagnostico
do autismo. Quanto ao sexo dessas criancas, observamos que cerca de 76,8% (n=139) séo do
sexo masculino, enquanto apenas 23,2% (n=42) sdo do sexo feminino, seguindo também um
padrdo de diagndsticos que é comumente observado na comunidade autista mundial, na qual 0s
meninos tendem a ser 0 sexo mais diagnosticado com o TEA, independentemente do nivel de

suporte.

Gréfico 1 — Histograma da idade, no momento do levantamento, das criancas diagnosticadas
com TEA residentes em Foz do Iguacu, 2023

density
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Idade (resposta em numero)

Fonte: Elaboracdo da pesquisadora
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Por se tratar de um estudo em regido de fronteira € importante compreender também a
nacionalidade dessas criancas com TEA, pois algumas apesar de ndo terem nascido no Brasil,
acabam se mudando com a familia em busca do tratamento adequado. Durante nossa coleta,
apenas 3,4% (n = 6) das criangas sdo de outras nacionalidades, diferente da brasileira (tabela
1).

Tabela 1 — Nacionalidade das criancas com TEA residentes em Foz do Iguacu, 2023

Frequéncia
Nacionalidade da crianca Frequéncia relativa (%0)
absoluta (n)
Argentina 2 1,1
Brasileira 175 96,6
Paraguaia 1 0,6
Venezuelana 3 1,7

Fonte: Elaboracdo da pesquisadora

Por se tratar de um estudo envolvendo linguagem e o processo de imigracao, tornou-se
necessario realizar uma caracterizacdo da nacionalidade e lingua materna dos genitores e dos
avos das criancas cadastradas, principalmente pela caracteristica multicultural da cidade.

O perfil observado nos dados da Tabela 2 demonstra que, apesar de a cidade de Foz do
Iguacu ser conhecida por ter uma grande comunidade estrangeira, ser um municipio de fronteira
que recebe imigrantes que buscam atendimento no Sistema Unico de Satde e o formulario ter
sido disponibilizado em trés linguas (Espanhol, Francés e Portugués), cerca de 96,7% das maes
e 90,6% dos pais possuem nacionalidade brasileira, enquanto apenas 3,3% das maes e 5,6% dos
pais sdo estrangeiros que migraram de outros paises, incluindo paises que nao fazem fronteira
com a cidade, por exemplo: 3,2 dos genitores migraram da Venezuela para a cidade de Foz do
Iguacgu.

Quanto a lingua materna dos genitores, em sua maioria, a lingua portuguesa € a que
aparece em destaque, tendo apenas 1 (um) Unico pai apresentando polonés e ucraniano como

linguas maternas.
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Tabela 2 — Caracterizacdo da nacionalidade e lingua materna dos genitores de criangas com
TEA residentes em Foz do Iguagu, 2023

o Frequéncia _ _
Nacionalidade materna Frequéncia relativa (%)

absoluta (n)

Argentina 2 1,1
Brasileira 175 96,7
Paraguaia 1 0,6
Venezuelana 3 1,6
Lingua Materna da mae
Espanhol 6 3,3
Portugués 174 96,1
Portugués e ucraniano 1 0,6
Nacionalidade paterna
Argentino 1 0,6
Brasileira 164 90,6
Brasileira e Libanés 1 0,6
Paraguaia 5 2,8
Venezuelano 3 1,6
Néo informado 7 3,8
Lingua materna do pai
Avrabe 1 0,6
Espanhol 7 3,8
Guarani 1 0,6
Portugués 163 90,0
Portugués, Arabe 1 0,6
Polonés e Ucraniano 1 0,6
Né&o Informado 7 3,8

Fonte: Elaboracdo da pesquisadora
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Quanto a caracterizagdo dos avos na Tabela 3, faz-se necessario observar uma grande

diversidade de nacionalidades, ainda que a brasileira se destaque. Observa-se diferenga dos pais

nas nacionalidades: alema, libanesa e japonesa. Ainda que na Tabela 1 tenha ocorrido 1 (um)

caso de Nacionalidade libanesa, nesta proxima tabela, nota-se que houve um aumento nesse

quadro.

Tabela 3 — Caracterizacdo da nacionalidade dos avds maternos e paternos de criancas com TEA

residentes em Foz do Iguacu, 2023

Nacionalidade da avo materna Frequencia Frequencia relativa
absoluta (n) (%0)

Argentina 2 1,1
Brasileira 167 92,2
Japonesa 1 0,6
Libanesa 1 0,6
Paraguaia 6 3,3
Venezuelana 3 1,6
Né&o Informada 1 0,6

Nacionalidade do avé materno
Argentina 3 1,6
Brasileiro 168 92,8
Libanés 1 0,6
Paraguaia 5 2,8
Venezuelano 3 1,6

Nacionalidade da avo paterna
Alema 1 0,6
Argentina 1 0,6
Brasileira 157 86,7
Libanesa 3 1,6
Paraguaia 6 3,3

Venezuelana

3 1,6



Né&o informada 10 5,6
Nacionalidade do avo paterno
Argentino 1 0,6
Brasileira 153 84,5
Japonés 2 1,1
Libanesa 3 1,7
Paraguaia 7 3,9
Venezuelana 3 1,7
Né&o Informado 12 6,6

Fonte: Elaboracdo da pesquisadora

56

Outro dado observado é que a crianca com TEA, por muitas questfes, necessita de

acompanhamento e suporte. Algumas familias possuem recursos e/ou fazem a escolha de que

a crianca tenha um cuidador em momentos de necessidade. Durante a pesquisa, conforme

apresentado na Tabela 4, identificou-se que 35,9% das criancas tém como cuidadores 0s

préprios pais, sendo apenas 1,1% terapeutas, e 28,7% tutores. Do total, 27% (48) passam cerca

de 10 a 20 horas semanais com 0s seus cuidadores, enquanto 61% (111) passam mais de 20

horas, sendo possivel relacionar que esses 61% sdo majoritariamente aqueles que ficam com os

pais ou com a rede de apoio, conhecidos por serem familiares que se disponibilizaram a prestar

o cuidado ao menor.

Tabela 4 — Perfil dos cuidadores da crianca autista em Foz do Iguacu, Parana, 2023

A crianga possui como

Frequéncia absoluta (n)

Frequéncia relativa (%)

cuidador:

Mae e/ou pai 65 359
Tutor 52 28,7
Escola com tutor/apoio 3 1,7
RedNe de apoio (avos, 20 11,0
irmé&os)

N&o possui 14 7
Cuidador contratado 10 5,5

(baba)
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Terapeutas 2 1,1

Cmei/Escola sem tutor 15 8,3

Fonte: Elaboracdo da pesquisadora

No que se refere a questdo avaliativa, por se tratar de um transtorno do
neurodesenvolvimento, a avaliacdo para 0 TEA deve ser realizada por uma equipe
multidisciplinar, cabendo ao médico neurologista, psiquiatra ou pediatra, realizar esse
diagndstico.

Na Tabela 5, observamos que 82,3% dos laudos foram emitidos por neuropediatras,
pois, apesar de a investigacdo iniciar ainda na atencdo bésica, muitos responsaveis buscam

fontes especializadas em neurodesenvolvimento infantil para obter o diagnéstico exato.

Tabela 5 — Profissional emissor do laudo do Transtorno do Espectro Autista em criangas

residentes em Foz do Iguagu, 2023

Quial foi o profissional

que emitiu o laudo? Frequéncia absoluta (n) Frequéncia relativa (%)
Neurologista 4 2,2
Neuropediatra. 149 82,3
Neuropiscopedagoga 2 1,1
Pediatra 14 7,7
Psicopedagogico 2 1,1
Psicdloga 3 1,6
Psiquiatra Infantil 7 4,0

Fonte: Elaboragdo da pesquisadora

Esses diagndsticos ocorrem comumente na primeira infancia, quando os cuidadores
passam a observar sinais que necessitam da investigacdo e acompanhamento, como a auséncia
da fala, atrasos de neurodesenvolvimento, entre outros.

Como identificado no Gréafico 2, pode-se observar que a concentracdo dos diagnésticos
ocorre aos 2 anos de vida, enquanto que a média € 3,3 anos, mediana = 3 anos e desvio
padrdo=2,7. Este desvio padrdo elevado ficando préximo a mediana, deve-se pelo fato dos
valores extremos, pois enquanto observamos diagnosticos com menos de 1 anos, também temos

casos de diagndsticos aos 12 anos.
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Gréfico 2 — Histograma da Idade do diagndstico e laudo das criangas autistas em Foz do Iguacu,
2023.
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Fonte: Elaboragdo da pesquisadora

O diagndstico correto é necessario, pois o sujeito autista pode ser laudado em trés niveis
de suporte, que correspondem as necessidades que ele apresenta.

Na Tabela 6, identificou-se que, apesar de o cadastro ter abrangido 181 criancas, apenas
6 delas necessitam de suporte nivel 3, também conhecido como nivel severo, o qual exige um

acompanhamento mais continuo.

Tabela 6 — Graus de diagnostico e nivel de suporte de criancas autistas da cidade de Foz do

Iguagu, 2023
Nivel de suporte Frequéncia absoluta (n) Frequéncia relativa (%)
Nivel de suporte 1: leve. 86 47,5
Nivel de suporte 2: moderado. 86 47,5
Nivel de suporte 3: severo. 6 3,3
Né&o informado 3 1,7

Fonte: Elaboracédo da pesquisadora

Fez-se necessario conhecer a realidade do acompanhamento de satde dos participantes
dessa pesquisa, sendo possivel observar na Tabela 7 que 58% das criancas realizam o
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acompanhamento na rede de saude publica, ou seja, existe uma populacdo-alvo para 0s
atendimentos, cabendo ao setor publico garantir um atendimento de qualidade para esses

sujeitos.

Tabela 7 — Rede de atendimento de criangas autistas na cidade de Foz do Iguagu, 2023

Acompanhamento no setor

pablico. Frequéncia absoluta (n) Frequéncia relativa (%0)
Sim 105 58,0
Nao 76 42,0
Acompanhamento no setor
particular.
Sim 61 33,7
Nao 120 66,3

Fonte: Elaboracdo da pesquisadora

Sabendo que algumas criangas necessitam de mais de um tipo de terapia e que existe a
possibilidade de realizar o acompanhamento simultaneo entre rede publica e privada, buscou-
se a associacao das informacdes para identificar quais eram 0s sujeitos que estariam realizando
atendimento tanto no setor privado quando no publica, bem como identificar a quantidade dos
gue ndo estdo recebendo o acompanhamento em nenhuma das redes. Assim sendo, foram
identificados que 17,1% (n=31) realizam o0 acompanhamento simultaneo enquanto 8,8% (n=16)
das criangas ndo possuem atendimento em nenhuma das redes (tabela 8).

Ao aprofundar, identificou-se que, as 16 criancas que ndo realizam nenhum tipo de
acompanhamento sdo: 7 do nivel leve de suporte, 9 do nivel de suporte moderado e 1 nao

informado o grau de suporte.
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Tabela 8 — Associacgdo entre atendimento nos setores publico e privado a criangas com TEA

residentes em Foz do Iguagu, 2023

Faz acompanhamento

particular?
Faz acompar]ha_mento no setor N0 (%) Sim (%) Total
publico?
< 105
N&o. 16 (8,8) 89 (49,2) (58.0)
Sim. 45 (24,9) 31(17,1) 76 (42,0)
Total 61 (33,7) 120 (66,3) 181(100)

Fonte: Elaboragdo da pesquisadora

O tratamento se torna necessario para o sujeito, quando tais caracteristicas passam a
dificultar o desenvolvimento e as atividades de vida diaria, impactando, no seu campo de
autonomia. O acompanhamento é fundamental para garantir uma melhor qualidade de vida e
claro, sua subjetividade, ou seja, aquilo que é de demanda do sujeito.

A esse respeito, 0 atraso ou a auséncia da fala, € uma das principais caracteristicas e
queixa apresentada, bem como o campo de interacdo e socializacio. As vezes, ¢ esse sinal que
acende o alerta de suspeita para o autismo. Um processo avaliativo com o profissional da
fonoaudiologia ira identificar a que esse atraso se refere. Assim como a extensdo e as
necessidades da crianca, desenvolvendo técnicas que possam contribuir com o seu
desenvolvimento.

Na Tabela 9, observou-se que, das criancas que realizavam algum tipo de terapia, 65,1%
realizavam a fonoterapia, sendo 32% com a frequéncia de pelo menos uma vez na semana,
compreendendo entdo que, quando comparada a outras terapias, como a terapia ocupacional,
em que apenas 57,5% das criancas realizam, esta tem maior realizacéo.

Destaca-se que nem todo sujeito necessita de algum processo terapéutico, mas que que

0 processo se torna importante a partir das necessidades por ele demandadas.



Tabela 9 — Tipos de tratamentos terapéuticos e frequéncia semanal

Frequéncia
Fonoterapia Frequéncia relativa (%0)

absoluta (n)

1 vez 58 32,0

2 vezes 28 15,5

3 vezes 16 8,8

4 vezes 7 3,9

5 vezes 9 4,9

Nao realiza 63 34,9

Psicoterapia

1 vez 57 31,5
2 vezes 24 13,3
3 vezes 18 9,9
4 vezes 2 1,1
5 vezes 6 3,3
N&o realiza 74 40,9

Terapia Ocupacional (TO)

1 vez 49 27,0
2 vezes 26 14,4
3 vezes 21 11,6
4 vezes 1 0,6
5 vezes 7 3,9
Né&o realiza 77 42.5

Musicoterapia

1 vez 15 8,3
2 Vezes 6 34
Nao realiza 160 88,3

Psicomotricista

1 vez 12 6,7
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2 vezes 6 3,3
3 vezes 6 3,3
5 vezes 4 2,2
N&o realiza 153 84,5
Ecoterapia
1 vez 8 4.4
2 vezes 1 0,6
3 vezes 2 1,1
Né&o realiza 170 93,9

Psicopedagogia

1 vez 33 18,2
2 vezes 17 9,4
3 vezes 13 7,2
4 vezes 1 0,6
5 vezes 7 3,9
Néo realiza 110 60,7

Fonte: Elaboragdo da pesquisadora

Também foi avaliado a ocorréncia de internacdes durante a primeira infancia, sendo
observado que 37% (n = 67) das criancas participantes da pesquisa, passaram por periodos de
internacdo e que, possivelmente, possa ter relacdo com a prematuridade (tabela 10).

Tabela 10 — Interna¢des durante a primeira infancia entre criangas com TEA residentes em Foz
do lguacu, 2023

Internagdes na primeira
infancia:

Sim 67 37,0
Né&o 114 63,0

Fonte: Elaboracédo da pesquisadora
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Como citado anteriormente, apesar de o formulario ter sido disponibilizado com o
objetivo de atingir as diversas comunidades estrangeiras que vivem na cidade de Foz do lguacu,
no estado do Parana, a grande parcela das respostas foi de pessoas nascidas e naturalizadas no
Brasil e que possuem como lingua materna, a lingua portuguesa, apenas 6 (seis) maes e 10 (dez)
pais possuiam outras nacionalidades, um nimero considerado pequeno, para uma populacao de

aproximadamente 285.415 habitantes, como informado pelo ultimo censo do IBGE em 2023.

6.2 A ANALISE DO DISCURSO

Para uma melhor compreensédo da analise, o quadro a seguir apresenta alguns dados que
caracterizam as criancas e as familias entrevistadas. Esta caracterizagdo € meramente para situar
o leitor em relacdo a alguns discursos e vincula-los as familias correspondentes. Tomou-se
cuidado para que nenhuma caracteristica ou descri¢do identificasse 0s sujeitos participantes.

Assim, as familias foram identificadas com letra maitscula do alfabeto.



Quadrol — Caracterizacdo das familias participantes
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[A] [B] [C] [O] [E] [F] [G] [H] [1]
Duragéo da entrevista 34:04 68:54 52:44 31:00 40:00 29:00 19:44 51:51 25:15
Parentesco com a crianca de Mée Mée Mée Mée Mée Mée Pai Irmé/Mae Mée
quem respondeu a entrevista
Idade da crianca/adolescente 5 5 9 5 10 4 9 13 3
(anos)
I\_IaC|onaI|dade da Brasileiro | Brasileiro | Brasileiro | Brasileira | Brasileiro | Brasileiro | Brasileiro | Brasileiro | Brasileiro
crianga/adolescente
Sexo Masculino | Masculino | Masculino | Feminino | Masculino | Masculino | Masculino | Masculino | Masculino
Um irmao
mais
e N Um N N
] .| Umairma Uma irma L N Um irmao - velho e Uma irma
A crianga/adolescente possui : . irmdo | Um irmdo . Um irmao .
L mais Nenhum mais : . mais . duas mais
irmaos(as) mais mais novo mais novo N
velha velha velho irmas velha
novo ;
mais
velhas
Idade que recebeu o lanoe6 | lano 2anose6 | lanoe | 3anos lanoe5 |lanoe7 |2anose8 |lanoeb6
diagnostico meses meses 6 meses meses meses meses meses
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No que se refere a nacionalidade de quem imigrou, as familias A/C/D/E/FIG/H s&o de
descendéncia libanesa, no entanto, nas familias D/E/H, tiveram na imigracdo a mée da crianca
com autismo; ainda, nas familias D/E, os avds maternos também imigraram, e, na familia H, o
pai também imigrou. Elas vieram do Libano para o Brasil. As demais A/C/F/G tiveram os avos
maternos e paternos imigrados do mesmo pais.

Assim, as criancas das familias A/B/C/F/G séo a segunda geracdo imigrada, ja as
criangas das familias D/E/H/I s&o da primeira geracdo, sendo que a crian¢a da familia E imigrou
durante a gestagéo.

Ambos os pais das criancas das familias A/B/F/ sdo nascidos no Brasil, ja os pais das
criancas das familias D/E/H s&@o nascidos no Libano. No caso da crianca da familia I, os pais
sdo paraguaios nascidos no Brasil, 0 que é comumente denominado brasiguaio. Em relagdo a
crianga da familia C, a mée nasceu no Brasil, mas o pai nasceu no Libano, assim como a crianga
da familia G, cujo pai também nasceu no Libano, e a mée nasceu na Venezuela. Portanto, 33%
dos pais sdo brasileiros, 22% possuem um dos pais nascidos no Brasil e 67% das criancas das
familias entrevistas possui pais de nacionalidade diferente da sua, pois 100% das criangas sdo
nascidas em territorio brasileiro.

Ainda sobre o aspecto imigratdrio, é valido ressaltar um observado: 67% das familias
imigraram mais de uma vez antes de se estabelecer na cidade de Foz do Iguacu, 78% das
familias ndo vieram ao municipio diretamente. Todas as familias sairam de seu pais de origem,
sendo para as familias A/D/E/F/G/H a saida do Libano, a familia da crianca B de Portugal, as
familias das criangas C/I do Brasil, para seu destino. Ou seja, 0s pais e/ou 0s avds maternos
e/ou paternos das criangas com autismo, tiveram o percurso imigratério antes de fixar residéncia
na cidade de Foz do Iguacu.

No que conserve ao motivo da imigracdo, 78% das familias imigradas alegaram ser a
situacdo econdmica, atrelada a oportunidade de trabalho sendo o principal motivo que 0s
fizeram buscar o Brasil. A familia da crianca E saiu do Libano por conta da guerra, pois o pais
estava em um periodo de incerteza da prépria sobrevivéncia, e a familia da crianca | imigrou
por questdes de conflitos familiares.

Outro dado relevante € que as familias imigraram em décadas semelhantes: 44% na
década de 1960 e 1980, 44% na década de 2010 e 10% nos anos 2000.

Os pais das criangas com autismo que se estabeleceram no Brasil correspondem a 100%

dos entrevistados, no entanto, 22% dos avos que imigraram voltaram para o pais de origem.
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No que concerne a aquisi¢do do idioma do pais imigrado, 80% das familias consideram
ser muito dificil aprender a lingua, pois, apesar de muitos possuirem familiares no pais, ou
terem tido professor particular para ensinar a lingua portuguesa, ser transmitido em uma lingua
que ndo a sua de origem foi uma das barreiras, pois as palavras nao traduziam seus sentimentos.
Os avos maternos das familias D/E aprenderam o idioma, mas em casa falam apenas na sua
lingua de origem, recusam-se a aderir ao portugués com os filhos e netos.

Sobre esse aspecto, a transmissdo da lingua materna fora realizada por 100% das
familias, ou seja, todos os pais das criangas com autismo falam da lingua de origem do pais de
seus pais, no entanto, 0 mesmo ndo acontece com as criangas com autismo, pois 70% das
familias ndo ensinaram o idioma de seus pais acreditando que o bilinguismo causaria atraso na
aquisicdo da fala. Quando questionados sobre isso, a resposta estava atrelada a orientacdo
profissional, pois os profissionais que acompanham as criangas com autismo foram categoricos
em sustentar que a lingua falada em casa, indiferente a lingua materna, deveria ser
exclusivamente o portugués, uma vez que a crianga reside no Brasil, estuda em escola brasileira,
0s terapeutas sdo brasileiros, o idioma, portanto, ndo poderia ser outro, pois causaria confusédo
no aprendizado e consequentemente, atrasos na fala. No entanto, mesmo com essa orientacao,
90% das criangas dessas familias tiveram atraso na aquisicdo da fala.

Sobre o aprendizado de mais de um idioma, 45% das familias entrevistadas falam e
ensinam as criangas com autismo a lingua de origem do pais de seus pais.

Um dado relevante a ser considerado na aquisi¢do da lingua é que nem todas as criancas
com autismo falaram primeiro o Portugués ou o Espanhol (no caso da crianca da familia I).
33% falaram o idioma Inglés que, segundo as mées, fora aprendido na internet por interesse da
crianca. A crianca da familia B falou primeiramente Russo (mesmo ndo tendo contato em casa
com essa lingua) e 55% falaram o Portugués.

Ainda sobre o aspecto de transmissdo cultural, é valido ressaltar que 60% das criancas
com autismo residem na comunidade de origem de seus avos, ou seja, uma forma de manter
viva a cultura dos avos, sendo as familias D/E/F/G/H pertencentes a religido Islamica. Sdo
familias tradicionais aos costumes libaneses, desde as vestimentas a pratica das cinco oragdes
diérias. Questionadas sobre 0s ensinamentos da cultura para as criangas com autismo, a familia
H sente mais dificuldade, pois consideram o quadro (H1 é um adolescente diagnosticado com
TEA nivel severo) como um fator incapacitante para o aprendizado dele.

A familia C relata que se distanciou muito da cultura libanesa, assim como a familia A,
porém, os avOs maternos e paternos sdo mulgumanos (denominagdo para quem segue O

islamismo) e moram ao redor da Mesquita (templo consagrado ao culto maometano). Em Foz
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do Iguacgu, hd uma grande concentracao de libaneses num bairro chamado Jardim Central, bairro
em que fica localizado a Mesquita e ¢ considerado pelos que ali residem como “pequeno
Libano”. E possivel encontrar nesse bairro muitas familias libanesas e mulgumanas, além de
comércios que remetem ao Libano como lojas de suvenires, mercados, acougues halal, escola
libanesa, docerias, e outros comércios. Alguns prédios construidos nessa regido buscam manter
a arquitetura dos que s&o construidos no Libano, assim como a decoragéo no interior das casas,
desde a escolha das cores aos objetos que as compdem.

As familias que buscam seguir as tradi¢Bes transmitidas por seus pais foram as que
durante a entrevista serviram café &rabe para a pesquisadora, uma forma muito acolhedora de
apresentar um costume tradicional dos libaneses.

Sendo assim, a culinaria é uma via de transmissdo muito importante para 100% das
familias entrevistadas. Constantemente, eles oferecem aos seus filhos, sejam eles as criancas
que possuem autismo ou ndo, os alimentos que significam a cultura. Desde o café da manha
tipicamente tradicional, até o jantar, os filhos sdo banhados no alimento das raizes de seus avos.
As familias relatam sobre isso, que é a forma mais viva de manter 0s costumes, pois sao pratos
muito especificos e muitas vezes s6 podem ser preparados por eles.

No que se refere ao ensino educacional, Foz do Iguacu possui duas escolas libanesas,
uma considerada Sunita e a outra Xiita, localizada proxima & Mesquita. Das criangas com
autismo nas familias libanesas, 43% ndo frequentam, nem frequentaram uma dessas escolas
correspondentes a cultura dos avoés, ja 28% frequentam e 28% deixaram de frequentar.
Questionados sobre o motivo de as criangas ndo estarem na escola libanesa, os pais relatam a
dificuldade na integracdo e adaptacdo do curriculo escolar, pois consideram as escolas
brasileiras mais habilitadas para receber as criangas com autismo e atender as necessidades
existentes. Para as que frequentam, as familias ndo veem dificuldades e preferem que elas
estejam na escola libanesa para o aprendizado da lingua, da religido e convivam com seus pares
da comunidade.

Para a familia residente no Paraguai, a crianga com autismo estuda em uma escola
brasileira, apesar do ensino ser transmitido em espanhol, os pais preferem a proximidade com
a cultura do Brasil. Algumas escolas no Paraguai ensinam idiomas especificos de comunidades
locais, como alemdes, chineses, franceses e brasileiros. O ensino é transmitido na lingua
espanhola, mas também é ensinado o Guarani, lingua do pais.

Ao questionar as familias sobre como elas se sentiam em relacdo ao pertencimento
cultural, 22% se consideram brasileiros, os demais nio se definem assim. E notorio o

distanciamento para algumas familias, pois relatam desde a infancia sofrerem preconceito em
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relagdo aos seus tragos e vestimentas (as mulgumanas fazem uso de Hijab), além de confusdes
geogréficas e territoriais. Comumente tratados de turcos, sendo que s&o filhos de libaneses em
sua maioria, muitos de nacionalidade brasileira, ndo se sentem pertencentes ao pais que
nasceram. Ha aqui uma desconexdo patrial, brasileiros que séo considerados turcos, e libaneses
que os veem como brasileiros, pois so se € arabe aquele cuja lingua € o arabe e que vive em um
pais &rabe. As familias relatam, portanto, um sentimento de ser sempre um estrangeiro
indiferente da terra que habite.

No entanto, quando questionados sobre como reconhecem seus filhos, as familias
respondem que eles sdo brasileiros, exceto para a familia H, pois a mée ndo conseguiu definir
isso para o filho.

A segunda parte da entrevista foi em relacdo a percepcdo da familia quanto ao
diagnostico de autismo, desde quando fora observado algum sinal ou sintoma no
desenvolvimento. O percurso para o diagnostico, o sentimento gerado apds o recebimento do
laudo, a concordancia ou ndo da familia com o diagnostico, a participacéo ativa da familia nos
acompanhamentos, isto é, se algum membro da familia ou cuidador da crianca entra na sala e
participa da sessdo e como isso se desenvolve.

No que concerne as questdes relacionadas aos primeiros sinais correspondentes ao
desenvolvimento atipico, as familias relataram sinais como regressdo (A/H), ou seja, perdas das
habilidades ja adquiridas como emitir sons, bater palmas, sentar-se, sorrir e olhar nos olhos.
Para a familia de B, o olhar fugaz e o andar na ponta dos pés chamaram atencao. Para as familias
de C/D/E/F/G, o ndo atender pelo nome quando chamado foi o sinal mais percebido, além de
ndo fazer contato visual, apresentar estereotipias como flapping, girar em torno de si mesmo,
entre outras. Para a familia de | o atraso na fala foi o que chamou atenc&o.

Os sinais foram observados pelas familias A/B/D/E/F/I antes de um ano de idade, para
C/G/H foi entre um e trés anos.

E imprescindivel observar fatores que levaram a alteracdes, principalmente nos casos
que foram mencionadas perdas de habilidades adquiridas. Sobre esse ponto, houve situagdes
que os pais correlacionam como, para a familia de A, a separacao dos pais e, para a familia de
H, a mudanca de cidade/estado, ou seja, as familias relacionam esses fatos com a regressao dos
marcos adquiridos.

Para a familia de B, a separacdo dos pais pode ter sido um fator desencadeante, no
entanto, a mde sempre percebeu, assim como a avé materna, que algo nao estava bem no

desenvolvimento da crianca.
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Para as familias de C/D/E/, fatores de cunho orgénico podem estar relacionados ao
desenvolvimento atipico, desde cirurgia (C fez cirurgia de retirada da amidala), a otites de
repeticdo e refluxo fisiologico. Para a familia de E, a depressdo pos-parto € o que a mée
relaciona aos sinais de autismo. Ja as familias G/I ndo relatam sobre esse ponto.

Ainda que os sinais tenham podido ser observados para 67% das familias antes de um
ano de idade da crianga, o laudo s6 aconteceu para todas as familias apds um ano de idade das
criancas. Para as familias A/B/D/F/G/I, o diagndstico foi fechado antes dos dois anos, as demais
C/E/H, pouco antes das criangas completarem trés anos. Todas as familias buscaram fechar o
diagndstico com o(a) profissional neuropediatra.

Questionados sobre relatarem ao pediatra que acompanhava seus filhos de seus
observados sobre o desenvolvimento da crianca, as percepg¢des dos sinais e sintomas, todas as
familias pontuaram, em algum momento durante as consultas, que relataram o que observavam
em seus filhos. No entanto, apenas as familias de A/G/H foram encaminhadas para avaliacbes
com especialistas em virtude das queixas, ou seja, passaram por fonoaudidlogo, psicélogo,
fisioterapeutas entre outros para mensurar 0 que estava acontecendo.

Esse momento investigativo fez com que alguns pais buscassem fora da cidade de
residéncia profissionais especificos, pois, para 56%, ndo reconheciam em suas cidades
profissionais que pudessem auxilia-los.

Sobre esse processo investigativo, 90% das familias nomearam como dificil, pois a fase
estava marcada por medo, frustracdo, ansiedade, angustias que a cada avaliacdo levavam para
uma hipotese diagndstica que, para 67%, causava medo de ser confirmado.

Em relagdo ao medo, as familias relataram que tanto de ter que lidar com um universo
desconhecido quanto de ter que relatar para os outros familiares o que seus filhos tinham eram
preocupacOes. Ainda ha culpabilizacdo das mées em relacdo ao diagnéstico, pois, para as
familias de A/D/E, houve falas de serem responsaveis por causar o autismo em seus filhos.

Em relacdo as terapias, fora questionada a participacdo dos pais e/ou do cuidador da
crianga nas sessdes. As familias que foram acompanhadas pela pesquisadora no inicio dos
atendimentos das criancas (A/B/C) participavam das sessdes, no entanto, essas familias em
dado momento optaram por espacos que tivessem todas as terapias no mesmo lugar, ou seja,
espacos integrados para os atendimentos. Sendo assim, elas deixaram de participar das sessoes.
Apenas a familia de | participa dos atendimentos com a psicéloga, as demais profissionais ndo
a convidam para a sessao.

Assim, 90% das familias atualmente ndo participam das sessdes de seus filhos, seja com

psicologos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, entre outras terapias. Ainda que 67%
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manifestaram desejo de participar, o relato é que os pais atrapalhariam no desenvolvimento da
sessdo, segundo os profissionais.

Para 56% das criancas, 0 acompanhamento acontece em clinicas integradas com sessdes
de 4 horas diaria e, no minimo, 3 vezes na semana. Os relatos do dia s&o anotados em uma
agenda que os pais tém acesso na sexta-feira. Os pais sdo chamados 2 vezes no ano para a
apresentacdo da evolucéo da crianca nas terapias.

As demais familias (A/B/H) fazem acompanhamentos individuais, mesmo assim,
também ndo sdo convidadas a participar das sessoes.

Em relacdo a escola, 90% das criangas/adolescentes possuem tutor em sala de aula para
auxiliar no processo de aprendizado. Para 78% das criangas/adolescentes, 0 uso de uma ou mais
medicacdes se faz necessario, em virtude dos sintomas apresentados.

Encerradas as entrevistas, passou-se pelo processo de andlise conforme descrito na
metodologia. Ao final deste processo, chegou-se a sete categorias emergidas das entrevistas, a
saber:

¢ “Quem fala na lingua? lingua e linguagem”;

e “Imigracdo”; “Um estrangeiro em terras conhecidas — acerca da identidade e do
pertencimento’;

e “Cultura — entre nos e lagos de fronteira”;

e “Autismo(s) — entre o diagnostico, os pais € 0 sujeito”;

e “Multilinguismo e autismo — aquisi¢do da fala para as criangas filhas de imigrantes”; e

e “O tratamento de criangas autistas e o lugar dos pais e/ou cuidador principal da crianga”.

Tais categorias serdo apresentadas e discutidas a seguir.
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6.2.1 Quem fala na lingua? - Lingua e linguagem

Tinham acabado de desembarcar. Sentem-se tolhidos, perdidos,
acuados em meio a estridéncia de sons, onde se confundem vozes, risos,
gargalhadas, gritos, chamamentos, xingagoes, choros de alegria,
murmurios de decepcdo, perguntas em espanhol, em italiano, em
aleméo, em francés, em inglés. Se questionam: e em arabe, ndo havera?
(MIGUEL, 2008, p. 15).

Para iniciar esta secdo sobre os aspectos da aquisi¢do da lingua de origem das familias
imigradas, é preciso explanar alguns conceitos, bem como compreender as inscricdes que a
lingua, ndo somente no campo da fala de um dado idioma, mas como ressonancia no corpo do
sujeito marcado pela linguagem.

Pensado no campo da Linguistica Estrutural, os conceitos de “fala”, “lingua” e
“linguagem” sdo tomados a fim de estudar os fendmenos atrelados a linguagem e como esta se
manifesta. O discurso, forma esta de expressao da lingua, mas ndo somente desde, é constituido
por toda a manifestacdo da linguagem. No entanto, € preciso contextualizar como estes termos
foram trabalhados tanto pela teoria linguistica de Saussere, quanto por Lacan na psicanalise.

Para Saussere ([1916] 2006), a lingua é definida como social em sua esséncia e
independente do individuo, ou seja, para o autor, a lingua independe ao individuo, uma vez que
ela ndo esta acabada em nenhum falante, pois, ninguém € capaz de portar toda a dimenséao da
lingua. Desse modo, a lingua na concepgdo saussuriana, é considerada a partir do circuito da
fala, que para ocorrer, sdo necessarios ao menos dois falantes. Saussure observa que:

S80 necessarios trés aspectos fundamentais: a) psiquico (associacdo da
imagem acustica com o conceito; b) fisioldgico (transmissédo do resultado de o

aos orgdos fonadores; ou audicao; e c) fisico (propagagdo das ondas sonoras
de um individuo para outro (SAUSSURE, [1916] 2006, p. 19).

Pensando por esse recorte, sO haveria lingua a partir do campo de fala, pois o que
Saussere descreve € que a fala esta subordinada a ela, uma vez que “a fala ¢ que faz evoluir a
lingua, sdo impressdes recebidas ao ouvir os outros que modificam nossos habitos linguisticos”
(SAUSERRE [1916] 2006, p. 27). Sendo assim, é necessario indagar alguns pontos sobre as
quest@es vinculadas a auséncia de fala para alguns sujeitos, principalmente para as criangas com
TEA, que apresentam atrasos e até mesmo aquelas que ndo se tornam verbais. Ha ainda, para
as familias imigrantes, a auséncia da articulacdo da lingua do pais onde se escolhe viver, uma
vez que a aquisicdo da lingua passa ao atravessar a fronteira continental, como o0s imigrantes
que tiveram acesso ao aprendizado da lingua portuguesa e como se sentiram traduzidos por ela.

A aquisicdo da nova lingua os colocava frente ao desafio da comunicagdo, muitos em seus
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comeércios/trabalhos buscaram aprender com aqueles que j& viviam no Brasil “(...) meu pai
contratou um professor que era primo de um amigo que trabalhava na loja dele e ele ja sabia
muito mais portugués que a gente entdo ele vinha todos os dias para nos ajudar(...)” (Familia
D).

Seguindo os preceitos linguisticos, a fala é a articulacdo dos sons da lingua, € construida
a partir do beneficio dela, é da ordem do individual; enquanto a lingua é a expressao, é
inesgostavel, é materialidade, cddigo compartilhado socialmente, é coletiva; a linguagem é
comunicacdo, é multimodal, € palavra, é gesto, é cor, é som, é imagem, € siléncio. Parlato-
Oliveira (2015, p. 41) coloca que “ndo ha o fora da linguagem para o humano”, pois o sujeito
esta abarcado em signos, em atos comunicativos, ainda que sem palavras, ha gestos, hé olhares,
ha siléncio, ha fala “com todos os recursos que a linguagem dispde no para além ou aquém da
lingua” (PARLATO-OLIVEIRA, 2015, p. 46).

Pensar nos estudos do campo da Linguistica é possibilitar a compreensdo da expressao
das linguas humanas e da evolucéo delas ao longo da histéria (BENVENISTE, [1958] 2005).

Portanto, a lingua é objeto social, é transmissao de cultura, é a forma materializada da
capacidade de linguagem, a voz, o0 som, as vibra¢des vocais, € a vestimenta significante. Para a
teoria de Saussure, segundo Milani (2016), ela é formada no interior do individuo e estabelecida
na coletividade e ¢ aceita por todos os participantes. O acordo linguistico entre os individuos é

produzido pela necessidade caracteristicas de comunicagao do ser humano.

A linguagem implica, por ser uma capacidade da inteligéncia, conglomerar tudo o que
podem ser a lingua e a fala. Ela ¢ uma instancia acima das outras: é social como a lingua
e individual como a fala; nio existe sem esses dois lados: social e individual. E
multiforme porque assume todos os angulos possiveis da manifestagao simbolica por
meios de signos. E fisica sob o ponto de vista da manifestacio por significantes e
fisiologica na dependéncia que tem dos individuos que a manifestam ou decodificam.
E psiquica em sua existéncia enquanto parte da inteligéncia do ser humano. O mais
importante ¢ que ela nao pode ser incluida nos fatos humanos, nao é de carater
educativo, nao pode ser ensinada a um ser; deve estar dada como parte de sua
estrutura mental (MILANI, 2016, p. 61) [grito do texto original].

Ainda, para Saussere ([1916] 2006), a lingua é inscrita de forma passiva e nao racional,
pois o individuo ndo se da conta de como a adquire, nem de como ela se estrutura. Ele apenas
se serve dela. Ainda que o sujeito ndo consiga produzir verbalmente sua forma de comunicar,
0s demais signos que o embalam s&o meios possiveis de serem utilizados para a realizagao da
comunicagdo. Saussere ([1916] 2006, p. 18) descreve que “a fala ¢ parte individual da
linguagem que é produzida pelo falante, a qual, para ser articulada, conta com a ajuda do

instrumento criado e fornecido pela coletividade, a lingua”. Antes da fala, ha a lingua, antes da
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lingua ha a linguagem, o que Saussere chama de um sistema de signos, e Freud ([1891/1915]
2016) descreveu como representacdo que se liga com outras representacfes, formando uma
cadeia, ou seja, a articulacdo de um signo com outro, traz a producéo de significancia.

O percurso lacaniano convoca a algumas questdes: sendo o inconsciente estruturado
como uma linguagem, como falar da linguagem em sua esséncia? De que estrutura se trata a
linguagem? A linguagem para a Psicanalise permite cercear o objeto, objeto definido aqui como
objeto do desejo (ROUDINESCO, 2022, p. 5).

Sendo assim, é possivel compreender que, ainda que ndo haja fala, ha linguagem; ainda
que ndo haja materialidade da lingua, ha linguagem; ainda que haja siléncio, ha linguagem, pois
é organizadora e fundante para a constituicdo do sujeito. Isso é vivenciado pelas familias
migrantes entrevistadas e apareceu em seus discursos ao mencionar que mesmo sem falar
portugués: “minha mae teve que se virar, meu pai também, como meu tio ja morava aqui ele
ajudava, [...]” (Familia F). Durante as entrevistas, as familias trouxeram que o aprendizado da
nova lingua acontecia a medida que os pais e/ou avds eram postos frente a necessidade de
comunicar-se. Ainda gue enroscados ou inseguros nas palavras, a fala ndo se sobrep6e a voz, é
a voz que faz transmissao do desejo (LACAN, [1964] 2017). Desejo esse de “se virar” em uma
nova lingua.

Lacan ([1955] 1998), por sua vez, quando vai buscar nas bases da teoria linguistica de
Saussure, aproxima-se de alguns conceitos como forma de compreender e até mesmo de
assegurar preceitos psicanaliticos para sustentar o trabalho da Psicanélise.

Ao tomar as palavras significante e significado emprestadas da teoria saussuriana, Lacan
([1953] 2017) faz uma inverséo das posi¢des para conseguir definir a concepcéo de sujeito e
inconsciente. O que para Saussure ([1916] 2006), a natureza do signo linguistico estava posta
em um significante (uma imagem acustica da palavra) e um significado (uma ordem de sentido
da imagem), Lacan rompe o signo, ao que o significado estarad recalcado e o significante é
determinado por sua relagdo com outro significante numa cadeia. O trago que separa 0
significante do significado € o que instaura o sujeito em seu corte (LACAN, [1957] 1998). O
significante, por sua natureza,

sempre se antecipa ao sentido, desdobrando como adiante dele sua dimens&o [...] donde
se pode dizer que é na cadeia do significante que ele insiste, mas que nenhum dos
elementos da cadeia consiste na significacdo de que ele é capaz nesse momento. Impde-

se, portanto, a nocdo de um deslizamento incessante sob o significante (LACAN, [1957]
1998, p. 505).

Para Safouan (1970), essa divisao entre emissor e receptor, proposta por Saussure, nao

se distribui sempre entre duas pessoas, ela é, desse modo, intrassubjetiva antes de ser
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intersubjetiva. Dito de outra forma, antes mesmo de dizer a um outro, algo de mim ressoa a
mim mesmo.

Toda essa modificacdo coloca em cena os estudos psicanaliticos de como o sujeito se
manifesta na lingua e ainda que possa estar ausente de fala, a linguagem é posta, ou melhor, é
existente, uma vez que o inconsciente é estruturado como linguagem, portanto, ndo ha sujeito
fora dela, pois ela é fundante, € estrutural. Uma vez que o inconsciente é marcado pela inscrigdo
do significante, o sujeito se funda representado nos significantes que o constituem. O que Freud
([1913] 2012) descreve no interesse da psicanalise pela linguagem, ndo é apenas na producéo
de palavras, mas em toda manifestacdo das atividades psiquicas, as traducdes, os simbolos, o
siléncio, ou seja, o sujeito.

Jakobson ([1988] 2010) propde que a linguagem é reduzida, a lingua € um cédigo, a fala
€ uma mensagem e 0 sujeito esta atrelado entre ser um emissor ou um receptor. Ha nessa
comunicacgéo a transmissao do sentido. A construcdo da mensagem acontece por meio de dois
instrumentos simultaneos, a metafora e a metonimia®. Estas sdo operacdes subjacentes
conduzidas da linguagem que operam, respectivamente, por sele¢do e combinacgio. E por meio
dessas duas combinacdes que o discurso falado tem dois niveis, o de enunciado (manifesto;
COMo Se apresenta para o outro) e o de enunciagéo (latente).

Sendo assim, como pensar nos ensinos da lingua para os imigrantes? Banhados pela
lingua materna, ou seja, a lingua de origem das avds imigrantes, como 0s pais das criancas com
autismo permitiram a transmissdo de uma lingua ou de varias a seus filhos?

Durante as entrevistas, as questdes relacionadas a lingua buscaram compreender tanto o
ensino da lingua de origem da familia imigrada para os filhos, principalmente os que foram
diagnosticados com transtorno do espectro autista (TEA), quanto a entrada na lingua portuguesa
para estas familias.

Nesse quesito, as familias relataram a dificuldade dos imigrados em aprender o
portugués. Alguns contaram com suporte de professor, outros com familiares que ja residiam
no Brasil. “Nossa, ela ndo sabia falar, ndo conhecia ninguém, [...] aprendeu com as fitas de
video gue ela gravava das novelas, com meu pai que ja falava melhor, e com os parentes, mas
foi dificil” (Familia A).

4 Ao pensar nos conceitos de metafora e metonimia relacionados ao fendmeno migratério, Rosa et al. (2009)
relaciona o deslocamento enquanto fendbmeno migratério e a metonimia proposta por Lacan. Esta relacdo
(deslocamento/metonimia), atrelada a imagem do desejo, trouxe a hipdtese de que as dimensfes diacrénicas e
sincrénicas do discurso, manifestadas através da metéfora e metonimia, demonstrando com isso a condi¢do
itinerante do desejo (construida e desconstruida por si mesmo).
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A entrada numa nova lingua traz a cena a palavra, a prosodia, o ritmo, a entona¢&o, 0s
gestos, movimentos, a linguagem, a expressao e suas modalidades, e todos esses elementos
passam a fazer corpo e a constituir um novo estatuto: o de estrangeiro. A esse respeito, indaga-
se: como ser traduzido numa lingua desconhecida? “E, eu aprendi sozinha portugués, na
verdade. Ainda ndo sabe falar muito bem, mas, sabe...” (Familia H).

E no ritmo e na construgio da estrangeiridade que habita a lingua, o discurso e o sujeito,
0 que colabora com o que Hamad e Melman (2019, p. 66) descrevem “atravessar as fronteiras
geograficas e linguisticas, e procurar integrar-se em um novo grupo, € em um novo meio de

acolhimento, paga-se o prego de uma perda dupla”. Sob este ponto, a familia E relata:

Bem! (respira fundo), eu senti muito medo de mudar de pais eu ndo falava portugués,
apenas arabe e francés. Entdo o comego foi dificil, meus pais ficaram, os pais do meu
marido também, a gente sé tinha tios aqui e primos, eles ligaram para 0 meu marido
e disseram: por que vocés ndo vém para ca? aqui a situacdo de vida € melhor, a gente
tem loja, aqui tem emprego para vocé e tem casa para vocé morar, vem. Meu marido
me falou que a gente ia mudar para o Brasil, eu perguntei para ele quando, e ele disse
amanha. Foi muito rapido. Arrumamos as malas e mudamos s6 com a a mala de roupa,
eu ndo tinha nada, nada para comecar uma casa aqui. Familia E. Mais adiante,

[P: como era para vocé estar aqui no Brasil e o seus pais 14?]

E: Eu chorava todo o tempo, eu era triste, eu pensava em minha mae meu pai meus
irmdos. Assistia o jornal e ficava pensando neles. Queria ter trazido todos na mala,
que teria todos aqui, mas néo pude (Familia E).

Quando Hamad e Melman (2019) trabalham o conceito de adog¢éo atrelado ao imigrar

ou refugiar em um novo pais, descrevem em instancias os sentimentos vivenciados, desde o
alivio por ter encontrado um lugar melhor, a esperancga na reconstru¢do da sua propria vida e
de seus familiares, a salvacdo em aceitar que o melhor a ser feito esta sendo feito; assim como:
pessoas quando adotadas ndo escolheram deixar seus genitores, sua terra natal ou seus

antepassados. Elas o fizeram porque alguém foi ao seu encontro e os transplantou.

Alguém fez a aposta de fazer deles seus proprios filhos. Eles se engajaram a oferecer a

crianca que adotaram um novo nome, uma outra histdria, uma outra cultura e outras
referéncias (HAMAD; MELMAN, 2019, p. 57).

No discurso analisado, cabe a impoténcia de que, frente ao desejo de que todos
estivessem juntos, o atravessamento da impossibilidade foi impeditivo da unido de todos os
membros da familia. Assim, é no sentido de perda, de falta, de auséncia que Ferreira (2004, p.
39) faz referéncia a Lacan (1953) ao descrever que “a falta ¢ algo que nos completa pela
auséncia; € uma dimensao estruturante para o sujeito; se apresenta igualmente como constitutiva
e condi¢do de possibilidade para a lingua e para o discurso”. Os territdrios se conectam, é a

falta que possibilita o sentido transbordar, deslizar. Rosa (1998, p. 126) descreve que
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Um ser regido pela antecipacdo estruturante, ora pela significacdo retroativa que o
coloca em posicao de saber. O seu movimento, préprio da condicdo desejante, torna a
apreensdo de si e do mundo marcada pelo desconhecimento e reconhecimento, a
identidade e a subjetividade, presentes em sua condicéo de ser.

Ao retomar os conceitos de metafora e metonimia, para a Psicanalise, a metafora opera
no lugar das significacfes; ja a metonimia tem seu efeito instalado no sentido que escapa a
significacdo. Para Roudinesco (2022, p. 17), “o sentido ndo consiste jamais numa significagao,
mas insiste por causa dessa metonimia da falta a ser que € o desejo [...] 1é-se a verdade quando
ela se diz nos desvios”. Corroborando com esta autora, Rosa (2009, p. 500) afirma que “nessa
bipolarizacdo discursiva, a metonimia mantém o deslizamento significante do discurso e marca

a condicdo errante e ndmade do desejo”. Melman (1992, p. 49) descreve que:

Se o0 inconsciente, como Lacan tomou cuidado de dizer, é articulado como uma
linguagem e ndo como uma lingua, isto nos lembra que, qualquer que tenha sido seu
determinismo, ele é constituido por uma cadeia feita de elementos cuja unidade é
variavel. Isto porque ele vai desde a letra até fonema, passando pela palavra, pelo
segmento de frase, e mesmo por um fragmento de discurso, quer dizer, o que faz unidade
no inconsciente, unidade significativa (...) 0 inconsciente nao € o receptor de nenhuma
V0Zz; 0 sujeito deve emprestar-lhe a sua se quiser que o inconsciente se deixe escutar
sem que saiba e sem que possa comanda-lo (...) em cada um de nds — qualquer que seja,
enfim, sua histdria e sua relacdo com a lingua ou com as linguas que puderam organizar
a sua infancia — o inconsciente funciona como uma lingua interdita, e a expressdo mais
manifesta deste interdito repousa nisto: o sujeito ndo pode articular plenamente o desejo
gue é inerente, que é veiculado por esta cadeia, que € constitutivo desta cadeia. [grito
do texto original].

O sujeito se constitui nas vicissitudes entre 0 movimento metonimico do desejo e na
paralizacdo sintomética em identidades. Pérez (2010, p. 101) reflete sobre essa questdo que “a
nocdo de letra exilada no inconsciente articula-se com a ex-sisténcia do sujeito em relacdo a
cadeia do discurso: esse fora de algum lugar que remete a experiéncia central do inconsciente”.

Sendo assim, de acordo com Grigorieff e Macedo (2018, p. 480), “a migragao exigia do
sujeito ndo apenas um trabalho corporal de movimento migratério, mas também o confrontara
com suas proprias condig¢des e recursos de elaboracdo”.

Essa nocdo de sujeito assente assim uma concepg¢do que considera o inconsciente e suas
formagdes, atos falhos, lapsos, deslizes metaforicos e/ou metonimicos, num processo duradouro
de transporte pela materialidade significante do outro, a alteridade. “Alteridade essa que aponta
para a criagdo, a producao de diferencas subjetivas que se inscrevem dentro da cadeia
significante de cada sujeito, conferindo-lhe sua singularidade” (FERNANDES; LEITE, 2023,
p. 33).
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E perde-se, € movimentar-se, € (re)descobrir quem se é, é deixar de ser eu, é encontrar
um nds. Ao chegar, as inscri¢fes apreendidas ressoam, se confundem, se deslocam, colocando
0 sujeito em cena frente ao que se era e ao que se tornara a ser. Sobre esse ponto, a mée de C

relata que:

Na Coldmbia eles ndo usam quadro, todas as aulas sdo em forma de ditado, tipo:
“fotossintese” “es o sistema na qual la planta” tal tal tal, e eu achava que era ditado
na época, entdo eu ndo copiava, tipo, é uma prova? pra vocé, tipo é um tipo de teste,
e ainda q eu ndo entendia direito, ai 0 segundo, o terceiro dia, eu falei “Mas ainda?
Tudo assim? Mas pra que?”, o quadro era s6 usado pra matematica, ou alguma
operacao de fisica, coisas assim, mas o resto era tudo ditado, a professora ndo copiava
nada no quadro, ai ai quando falava mapa conceptual, mapa conceptual (conceitual),
falava “Que merda é essa?” (risos) “Mapa conceitual? Que que ele ta falando?”. E um
sistema mais abreviado de ensino, tu coloca o titulo, ai as flechas e ai, tipo tudo mais
rapido (...), no sistema de ensino eles querem 3,4 paginas, o sistema ta errado, entao
ainda l& tava mais atualizado que aqui naquela época minha. Entdo, ai eu meio que
penei um pouco nessa época né, por causa disso, e a professora chegou e falou
para mim “;por qué no copias?”, ai as minhas amigas respondiam “pero es
nueva”,;ja tiene alguns dias!” “;como es nueva?, “;ponga a copiar desaclasse!”,
ai eu falava “Que que ela ta falando essa mulher? Nao t6 entendo nada” (risos),
mapa conceptual, é para fazer um mapa? entdo até entender um pouco, penei, mas
depois tive que adaptar, por que, nossa nunca esqueco dela batendo o caderno assim
e falo “;Por qué no copias?”’, ou me adapto ou vou me ferar aqui com eles, batata”
(Familia C). [grifo da pesquisadora].

Taulois (2021, p. 66) coloca que “o encontro com a lingua desconhecida revela a
poténcia que esta, como objeto de saber, possui para provocar (des)estabilizacbes na
constitui¢cdo subjetiva daqueles que buscam uma inscrigao em sua ordem”. Ela acrescenta ainda
gue esses encontros deixam marcas na subjetividade, seja pelas confusdes, equivocos, pelo som,
pelos atravessamentos de sentido ou pela sistematicidade.

E preciso se permitir encontrar-se numa nova lingua, ser falado e descrito nela e por ela,
pois, ainda para esta autora,

ao se apropriar de uma lingua, o sujeito infere que conhecer ndo se traduz em saber (...)
para se enunciar em outra lingua, ndo basta dominar o vocabulario nem as regras
gramaticais (...) entram em jogo, e ficam abaladas, as certezas que constituem a rede de

identificacdo de um sujeito, pelas quais se tecerdo suas novas redes de investimento
(TAULOIS, 2021, p. 68).

O estrangeiro, é o outro. Segundo Souza (1998, p. 155), o outro “que se afirma em
muitos sentidos, seja em outro pais, outro lugar, outra lingua”, é aquele outro que marca a nds
mesmaos. Articulando com Souza, Koltai (2000) desdobra que:

Para 0 senso comum, hoje em dia, estrangeiro é alguém que vem de outro lugar, que

ndo est4 em seu pais, ainda que em certas ocasifes possa ser bem-vindo, ha maioria das
vezes € passivel de ser mandado para seu pais de origem, repatriado. A categoria
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sociopolitica que o estrangeiro ocupa o fixa numa alteridade que implica,
necessariamente, uma exclusdo (KOLTAI, 2000, p. 7).

Assim, Figuero (1998, p. 74) salienta que “ndo ¢ a alteridade do outro que surpreende,
e eventualmente assusta, mas a surpresa diante de alguém-que-sendo-parte-do-mesmo-é-outro

0 que constitui o outro na sua alteridade e estrangeirice”.

6.2.2 Imigragdo

“Minha terra tem palmeiras onde canta o sabid, as aves que aqui
gorjeiam, ndo gorjeiam como la” (GONCALVES DIAS, 1823-1864)
Cancéo do Exilio.

As imigracGes parecem produzir uma espécie de histeria experimental,
em outras palavras, aquele que ¢é levado a ter que viver em uma
comunidade que ndo é a sua de origem, encontra-se na posicdo de
guem nao pode autorizar a sua palavra desde o pai da cultura que ele
habita (MELMAN, 1992, p. 10).

E a metafora do excluido que, por imposigdo do outro, esta destinado
a vagar sem pouso (FUCKS, 2000, p. 159).

As familias trouxeram, em seus discursos, a historia imigratéria de seus familiares, ou
seja, 0 percurso de como chegaram até o Brasil, 0 motivo que os levou a sair de suas patrias, a
escolha deste pais como residéncia, bem como as dificuldades encontradas na aquisicdo do
idioma, no lago social da nova cultura e como e estas familias se sentem residindo neste pais,
desde a geracao que chegou aos filhos e netos que aqui nasceram.

Rosa (2009, p. 498) descreve que “a dimensao tragica do migrante encena algo comum
a todos, pois todos somos sujeitos exilados, desenraizados de nés mesmos, constituidos pelo
desconhecimento enigmatico da dimensao inconsciente”.

Betancourt (2021, p. 16) propde “a migracdo como um movimento que se situa entre o
impossivel e o necessario [...] sair, para alguns, significa a manutencdo da sobrevivéncia
psiquica”.

Migrar ndo é um fato atual, ao contrario, € um fendbmeno que acontece desde oS
primordios da humanidade, tendo fundamental relevancia para a configuracédo atual dos paises
(COSTA; REUSCH, 2016). Segundo Maffesoli (2001, p. 21), a mobilidade do homem ¢
decorrente do desejo que 0 movimenta, que o impulsiona constantemente para o deslocamento,
traz com ele a pulsdo da andancga, “o desejo de errancia como sede do infinito”. Freud ([1937-

1939] 2018) descreve, em seu texto Moisés e 0 monoteismo, que as vicissitudes da errancia e
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do nomadismo do desejo, mencionando que a sua antecedéncia a respeito da transic¢ao cultural
marca o povo judeu. Buscando assim, na experiéncia da errancia, ao passo como uma metéafora
da erréncia do sujeito pelo deserto da libido.

Resstel (2015) descreve que entre as diferentes experiéncias humanas de deslocamento
e mobilidade encontra-se o chamado fenbmeno migratorio.

O conceito de migracdo pode ser definido como “0 movimento de pessoas de um lugar
no mundo para outro a fim de ter residéncia permanente ou semipermanente, geralmente
atravessando uma fronteira politica” (COSTA; REUSCH, 2016, p. 277). Posto isto, as
movimentacOes, deslocamentos, de uma origem a um destino, instigados de designio, de ir ao
encontro de algo, de residir em outro territorio.

A esse respeito, Rosa (2009, p. 499) coloca que “as migragdes territoriais, os atos de
errancia e nomadismo, ndo sao maldi¢cdes ou bencaos, mas uma possibilidade do sujeito que,
em seu movimento de exilio, regresso e solid&o, pode estabelecer uma abertura radial e primeira
ao Outro”.

E preciso entdo compreender os fatores dessa locomog&o, pois se fixar permanente ou
temporariamente em outro pais ndo ocorre sem uma razdo. A mobilidade humana, seja ela
realizada por desejo genuino ou forgada, ocorre pela necessidade de buscar para além das
fronteiras territoriais a realizacdo de algo. Nesse quesito, 78% das familias migraram pelo

motivo econdmico:

[..] a situacdo econdmica da familia ndo era muito boa, e aqui tinha mais
oportunidades de trabalho, j& tinha um irm&o do meu pai que estava trabalhando no
Paraguai, entdo a vida que ela estava financeiramente melhor, ai 0 meu tio falou para
0 meu pai no dia do casamento deles 1& no Libano se meu pai ndo queria vir para o
Brasil morar aqui em Foz do Iguacu, que a condicdo de vida melhor tinha mais
oportunidades, e ai meu pai decidiu, entdo 2 dias depois do casamento eles mudaram
para Foz (Familia F).

No século XIX, Ravenstein (1885; 1889) constituiu as chamadas “regras da migragdo”,
ele constatou uma causalidade direta entre a mobilidade humana e o desenvolvimento
econdmico, concluindo que a principal razéo para a imigracao seria econémica.

E notdrio observar que ha, em grande parte dos paises, a presenca de milhares de
imigrantes de todas as partes do mundo, em busca de melhores condic¢des de vida (COSTA;
REUSCH, 2016, p. 278). Segundo dados de 2020, da Policia Federal, Foz do Iguacu congloba
imigrantes residentes advindos de 81 paises, onde o Libano encontra-se em 5° lugar na

quantidade populacional de imigrados.
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E importante ressaltar que a construgdo histérica do Brasil pode ser compreendida a
partir dos processos migratérios que ha abarcaram no cenério colonizatério, em que 0s grupos
que aqui se constituiram viabilizaram fixar referéncias culturais e relagdes interétnicas que, de
acordo com Barth ([1969] 2005), estdo relacionadas ao processo de identificacéo, sendo assim
definidas como organizagdo social da diferenca cultural posicionando dessa forma, ao se
empregar a cultura de modo estratégico e seletivo, mantém-se ou inquiri as fronteiras coletivas,
transacionando identidades.

Corroborando, Truzzi ([1997] 2001) salienta que os sirios e libaneses que vieram para
o0 Brasil chegaram em busca de novas perspectivas de vida, motivados pela precéria situagéo
econdmica de seus paises de origem. Ykegaya (2000), em seus estudos sobre a trajetoria da
imigracao sirio libanesa no Brasil, no final do século XIX e inicio do século XX, indica algumas
das raz6es que culminaram esses grupos a deixarem seus paises de origem:

O que desencadeou uma leva migratdria desta populacéo foi uma forte crise econémica
e politica que assola o territdrio arabe ocupado pelo Império Otomano. Porém, é a partir
do momento em que o dominio turco estd fortemente ameagado pelas poténcias
europeias, que a condigdo de vida, e porque ndo dizer de sobrevivéncia, estdo cada vez
mais distintas do que se concebe como ideal, desejavel ponto instalada esta crise, a

imigracdo se torna uma saida razodvel, se ndo talvez a Unica possibilidade de trabalho
em busca de uma vida melhor (YKEGAYA, 2000, p. 45).

Esses sujeitos, ao chegarem ao Brasil, eram recebidos por conhecidos ou parentes que
ja estavam estabelecidos aqui, e conseguiam dar suporte tanto financeiro, quanto emocional
para que os recém-chegados pudessem recomecar a vida no novo pais. Esta ajuda mutua de lago
familiar e de conterraneidade possibilitaria uma cultura de cooperacdo, uma funcionalidade de
anseio da colbnia, para que todos pudessem refazer a vida: “Meu pai ja tinha parentes que
moravam em S&o Paulo e logo que a gente veio do Libano n6s fomos para S&o Paulo depois de
alguns anos é que nos vimos morar em Foz” (Familia D).

Segundo Rosa (2009, p. 500), “destacamos o momento do deslocamento como de
suspensdo das certezas simbdlicas e imaginarias do Eu. Portanto, a migracao pode remeter ao
desejo humano, através da cadeia metonimia de associacGes, de significaches e de
substituigdes”.

Quando o sujeito migra, ele carrega a sua patria consigo, e leva na bagagem toda a
esperanca de um futuro em que em suas fronteiras ndo é mais possivel ter. Kreutz (1998, p.
105) destaca sobre a imigragdo arabe o “pertencimento étnico em processo”, no que se refere a
condic&o de ser estrangeiro em outro pais. Salienta ainda que as diferencas culturais, religiosas
e linguisticas caracterizam identidades em movimento, ou seja, identidades essas dispares das

encontradas no pais que se chega, no caso do Brasil, muitas vezes a identidade estd posta
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também na vestimenta. Na definicdo de Bordieu (1998), os imigrantes sdo sujeitos deslocados,
uma vez que sdo impossibilitados de um lugar oportuno em sua terra, 0 que, para Escobari
(2009, p. 23), “a migragdo ocasiona evidentes perdas para o sujeito: de sua terra natal, dos
habitos e costumes, da lingua, entre outras perdas.”

Na condic&o errante do desejo, Rosa (2009, p. 501) destaca que

ao falarmos de deslocamento territorial, diferenciamos os processos por sua dimensdo
de escolha. Embora mais 6bvio no caso dos exilados e refugiados, reconhecemos a
complexidade da situag@o de escolha ‘for¢ada’ dos imigrantes e migrantes que aliam os
movimentos do sujeito a expulsédo politica social. Muitos que migram buscam, de certa
forma, ampliar horizontes, conquistas, promover deslocamentos psiquicos ou mesmo
romper apegos melancélicos a estilos de vida estagnados e superados. Mas sdo nas
migracBes forgadas pela violéncia e miséria, como no caso dos refugiados ou dos
migrantes, que a dimensao do perdido e a dificuldade de se localizar no mundo tomam
um lugar primordial e podem promover efeitos de desenraizamento ou de
desterritorializacéo.

Durante as entrevistas, percebeu-se nos discursos sobre o percurso migratério de todas
as familias que, embora chegar ao Brasil eles tivessem na bagagem a esperanca de uma vida
melhor, a angustia os assolava. Segundo Orlandi (2020, p. 41), “as palavras falam com outras

palavras. Toda palavra é sempre parte de um discurso. E todo discurso se delineia na relacdo

com outros: dizeres presentes e dizeres que se alojam na memoria”.

Meu pai pela vida econémica mesmo né, acho que aqui (Brasil) ele ndo tava indo
certo, queria testar 14 (Libano), viu que ndo deu certo, quis na Coldmbia. E a gente
como crianca é levado igual bagagem né, sem perguntar (risos), mas foi bom, eu
acho que o Libano, e por mais que idiomas e tudo foi dificil, mas acho que foi muito
bom assim, Libano e Colémbia, principalmente a Colémbia, eu gostei muito, demais,
acho que aprendi bastante, sério (Familia C).

A teoria freudiana fala da linguagem. Fala do sentido, do desejo. Como ela fala disso?
Usando de empréstimo, roubando palavras e conceitos de diferentes dominios do saber de sua
época. Ainda ndo tendo nascido a Linguistica (a0 menos em seu sentido moderno), Freud
aborda a questdo da linguagem nos termos da filologia, da gramatica, da arqueologia (historias
escritas antigas). Estabelecida a cena do inconsciente no lugar de todo o discurso, Freud deixa
a propria linguagem falar. “Sonho, desejo, deixar dizer... O dizer é aquilo que fica esquecido
detras do que é dito” (ROUDINESCO, 2022, p. 2).

Tudo o que se traz fala, no entanto, ndo é apenas a palavra que passa pelo codigo
linguistico, dizer implica o campo de linguagem. Sobre esse aspecto, Bakhtin (2016) destaca
que compreender a linguagem como interacdo € o ato de expressar-se ao outro e ndo somente

para o outro.
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Em consonancia, Victor e Burgarelli (2022, p. 4) exp6em que a funcéo da fala, no campo
da linguagem “isola um resto que nenhum conceito ¢ capaz de conter, apenas bordejar”, a algo
que pulsa, que persiste e insiste numa repeticdo, mesmo sem a materialidade da palavra, no

siléncio ensurdecedor do olhar, é na escuta de um inefavel, que o sujeito pode existir.

6.2.3 Um estrangeiro em terras conhecidas: acerca da identidade e do pertencimento

Um estrangeiro, segundo a defini¢do do termo, é estrangeiro, claro, até
as fronteiras, mas também depois que passou as fronteiras; continua
sendo estrangeiro enquanto puder permanecer no pais. Um imigrante
é estrangeiro, claro, mas até as fronteiras, mas apenas até as
fronteiras. Depois que passou a fronteira, deixa de ser um estrangeiro
comum para se tornar um ‘“imigrante”. Se “estrangeiro” é a defini¢do
juridica de um estatuto, “imigrante” é antes de tudo uma condig¢do
social (SAYAD, 1998, p. 243).

Entre o ser e o ter, existe o pertencer.

O sujeito € marcado e localizado em sua origem, mais que pela nacionalidade que detém,
é pelas marcas fundantes em seus tracos, em sua etnia, em seu sobrenome. Seja neto, filho, pali,
mae, o imigrante ¢ aquele que busca o movimento entre “o impossivel e o necessario [...] sendo
este o inevitavel para a sobrevivéncia e sanidade do sujeito” (BETANCOURT, 2021, p. 16).

Considera-se que, a0 mover-se, 0 sujeito migrante abandona sua origem — o que faz com
gue, nesse momento, surja o emigrante. No entanto, esse mesmo sujeito carrega consigo sua
bagagem cultural, e, ao desembarcar no pais escolhido, passa a ter o estatuto de um estrangeiro,
um imigrante. Assim, o sujeito precisa adaptar sua bagagem cultural a do pais que o recebe,
aprendendo a nova lingua, fazendo parte ou ndo de uma comunidade composta por outros
imigrantes, integrando-se no mercado de trabalho e no sistema educativo e social, entre outros
acessos e lugares, formando uma didspora.

Em relacdo ao conceito de diaspora, compreende-se que

O termo didspora (do grego classico dwucmopd, “dispersao”) foi utilizado, em um
primeiro momento, para designar a dispersao involuntaria de povos que resistiam a
assimilagao ou que se encontravam impedidos de fazé-la. Logo, originalmente, falava-
se em diaspora do povo judeu, grego e arménio. Com o desenvolvimento dos Estudos
de Diaspora, o termo alcangou novos significados, agregando a ideia generalista de
referir-se a qualquer tipo de dispersdo — forcada ou voluntaria, assimilativa ou
dissimilativa, racial ou nacional e, at¢ mesmo, de género (TOLOLYAN, 1996, 2014,
2017 E BRUBAKER, 2005).

Ainda sobre esse conceito, Stephan (2009, p. 146) descreve que:
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o0 termo diaspora ¢ derivado do verbo grego speiro (semear) e a preposi¢do grega dia
(por). Todas as diasporas tém em comum caracteristicas de significado: elas sao
resultado da jun¢ao de voluntarismo e imposigdo para migrar; seus membros desejam e
estdo aptos a manter a sua etnoidentidade nacional que é a base para a continua
solidariedade, membros estabelecem em seus paises anfitrides organizacoes intricadas
que tém a intengdo de proteger os direitos dos seus membros e de encorajar a
participacao em agoes culturais, politicas, sociais e economicas; e 0s membros mantém
continuo contato com seus paises de origem e outros segmentos da mesma nagao.

No entanto, ao levar em consideracdo o conceito de diaspora, € necessario compreender
que ndo se aplica a qualquer grupo de imigrantes. Para se qualificar como diasporico, o que
requer mais do que o simples fato de migrar e/ou descolocar, 0 que entra em cena é o conjunto
de processos atrelados ao social e ao psicologico. Para a autora, a lealdade na diaspora é sempre
guestionada, principalmente em tempos em gue se remete aos conflitos existentes nos paises de
origem dos imigrados, uma vez que o sujeito deixa de ser visto como, aqui no caso, brasileiro,
pelos préprios brasileiros. Sendo assim, é possivel falar que aquele que vive a didspora esta
sempre em hesitacdo entre ser o “estrangeiro” e ter que ajustar-se a lealdade nacional.

Mediante ao exposto, a fala da familia D expressa este sentimento quando questionada

em relacdo a sua nacionalidade, como vocé se definiria, ela responde:

Essa é uma pergunta dificil de responder, porque quando vocé é estrangeiro é um
sentimento complexo, vocé ndo se sente parte em nenhum lugar, alias, como diz
um amigo do meu marido, um estrangeiro s6 se sente parte quando ele é de novo
estrangeiro (...) € um sentimento estranho porque vocé vive aqui vocé aprende a
cultura daqui, mas vocé sente que vocé ndo é daqui ai quando a gente vai para o Libano
todo ano a gente fica pelo menos 45/60 dias no Libano né, eu ndo me sinto mais uma
libanesa, [...] Aqui ... é algo dificil até ... No Libano sou brasileira, mas no Brasil
sou turca (expressdo de inconformismo). N&o sei quem sou. Sé me sinto alguém
em outra terra, quando sou mais uma estrangeira la (Familia D). [grifo da
pesquisadora].

Ainda, para Stephan (2009), este € um posicionamento psicoldgico, em que em tempo
algum mudara em razéo a situacdes psicoldgicas coletivas. E um jamais estar e sempre estar, é
construir frequentemente redes transnacionais, estar 14 e aqui, sem nunca estar em lugar
nenhum.

Nesse quesito, as familias entrevistadas informaram que os pais das criancas com
autismo que se estabeleceram no Brasil correspondem a 100% dos entrevistados, no entanto,
22% dos avés que imigraram voltaram para seu pais de origem.

Em relacdo a esse aspecto, Kokot et al. (2006) ressalta que o transnacionalismo é
pertinente ao processo de construcdo e conservagdo de redes sociais para além das fronteiras
nacionais. Pode-se pensar que se refere a uma rede de lealdade dupla, entre dois paises, o de

origem e o de destino.
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E valido ressaltar que 60% das familias entrevistadas das criancas com autismo residem
na comunidade de origem de seus pais (av0s das criangas), ou seja, uma forma de manter viva
a cultura dos avos, sendo as familias D/E/F/G/H pertencentes a religido Islamica. Sdo familias
tradicionais aos costumes libaneses, desde as vestimentas até a pratica das cinco oracGes diria.

Questionadas sobre 0s ensinamentos da cultura para as criangas com autismo, a familia
H sente mais dificuldade, pois considera o quadro (H1 é um adolescente diagnosticado com
TEA nivel severo) como um fator incapacitante para o aprendizado dele.

E notdrio observar na cidade de Foz do Iguacu como a comunidade arabe® se organiza.
Algumas familias, filhos de imigrantes, permitiram constituir a identidade atrelada ao pais em
que nasceram, no caso, Brasil. Nas entrevistas, algumas familias relataram residirem em outros
bairros e ndo no pequeno Libano, como é conhecido o bairro em torno da Mesquita®. A familia
C relata: “eu ja ndo sou tao libanesa como meus pais e meus sogros, como vocé pode ver, eu
n&o uso o Hijab’, ndo moro aqui perto da mesquita, ndo sou nada tradicional (risos), mas meus
pais e meus sogros sdo. Falam s6 em arabe, seguem vivendo aqui como se vivessem la
[referindo-se ao Libano] (Familia C).

Rosa (2009) descreve que alguns sujeitos sentem dificuldade de ligar-se ao pais, ela
compreende que permanecer numa pequena comunidade é uma forma de exilio, abalados em
sua identidade, presos em si mesmos, em suas enclausuras denominadas “comunidades
étnicas”.

A familia C conta que se distanciou muito da cultura libanesa, assim como a familia A,
porém, 0s avOs maternos e paternos sdo mulcumanos (denominagdo para guem segue O
islamismo) de ambas as familias, e moram ao redor da Mesquita.

E possivel encontrar, nesse bairro, muitas familias libanesas e mulgumanas, além de
comércios que remetem ao Libano como lojas de suvenires, mercados, acougues Halal e

escolas. As familias que buscam seguir as tradi¢fes transmitidas por seus pais, foram as que

5 A comunidade arabe presente na cidade de Foz do Iguacu sdo, em sua maioria, libaneses e de tradigdo muculmana,
tendo o Isld como religido. No entanto, na regido ainda existem grupos menores de sirios, palestinos, egipcios e
iraquianos, segundo Carvalho (2011).

® Localizada em Foz do Iguagu, em um bairro com uma das maiores concentracdes de imigrantes e filhos da
comunidade arabe no mundo, a Mesquita Omar Ibn Al-Khatab teve seu inicio em 1981. Centro Cultural
Beneficente Islamico de Foz do Iguagu — CCBI. Jornal. Sobre CCBI. 13 de outubro de 2021. Disponivel em:
https://www.mesquitafoz.com.br/sobre_ccbi acessado em 25 de junho de 2023.

" Hijab é um lenco comum que € utilizado pelas mulheres que seguem a religido Islamica para cobrir os cabelos.
libanesa, docerias, e outros comércios. Alguns prédios construidos nessa regido buscam manter a arquitetura dos
que sdo construidos no Libano, assim como a decoragdo no interior das casas, desde a escolha das cores aos objetos
que a compde.



https://www.mesquitafoz.com.br/sobre_ccbi

85

durante a entrevista serviram café arabe para a pesquisadora, para expressar um costume
tradicional dos libaneses.

Pensar nas questdes atreladas as identidades, do ponto de vista etnoldgico, a fronteira
étnica mobiliza a vida social, acarretando de maneira continua um arranjo extremamente
complexo das relagdes sejam elas sociais ou comportamentais. Nesse quesito,

a identificacdo de uma outra pessoa como pertencente a um grupo étnico implica
compartilhamento de critérios de avaliacdo e julgamento. Logo, isso leva a aceitacao de
que os dois estdo ‘jogando o mesmo jogo’, ¢ isso significa que existe entre eles um
determinado potencial de diversificacdo e de expansao de seus relacionamentos sociais
que pode recobrir de forma eventual todos os setores e campos diferentes de atividades.
De outro modo, uma dicotomizagdo dos outros como estrangeiros, como membros de
outro grupo étnico, implica que se reconhecam limitagdes na compreensdo comum,
diferencas de critérios de julgamento, de valor e de acdo, e uma restricdo da interacdo

em setores de compreensdo comum assumida e de interesses mutuos (BARTH, 1998,
p. 196).

No entanto, pensar nas identidades e pertencimento € ir muito além das marcas da
cultura, da lingua, da vestimenta, da culinéria, enfim, dos lacos que bordejam e constroem o
sujeito em seu tempo. E necessario compreender o significante identidade e o significante
pertencimento, uma vez que Lacan ([1966] 1998) descreve que, no inconsciente, as
representacdes tém sempre que ser tomadas como significantes. A esse respeito, o significante
é algo contingente que um sujeito toma como necessario (MACHADO, 2011).

Sobre isso, Lacote (2000, p. 83) expbe a identificacdo para a psicanalise como sendo
“um processo complexo e passa pelo lugar inconsciente dos significantes, o Outro”.

Em seu semindrio sobre a identificacdo, Lacan ([1961-1962]) fala sobre os efeitos da
linguagem humana e a nocdo do outro. Para pensar a identidade e a alteridade com auxilio da
Psicanalise, faz-se necessario considerar a dimensdo de transferéncia, isso que faz de um
simples discurso, a compreensao dos signos e significantes.

Atrelado a esse aspecto, nas questdes relacionadas a percepc¢do, identidade e
pertencimento, a familia F responde que se define como “uma libanesa vivendo no Brasil, mas,
uma brasileira libanesa”. Ora, estar em dois polos, em duas culturas, marca a impossibilidade

de definicdo, o que ainda em Lac6te (2000)

Toda especulacdo sobre a especificidade dos recalcamentos nesta ou naquela cultura
deveria ser retomada a luz dessa assimetria, que é também uma maneira de situar a
irredutibilidade do inconsciente. Toda exaltacdo sobre a fetichizagcdo das insignias
particulares neste ou naquele grupo poderia ser questionada pela oposicao entre signo e
significante que, pela transferéncia, a passagem das palavras pelo lugar dos
significantes, o Outro, manifesta (LACOTE, 2000, p. 84).
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Identidade ndo é o mesmo que identificacdo, o que, para Pereira (2000, p. 93), “¢
essencial compreender a distingdo, pois nossos designios de nossa formacédo cultural e o que
vem a nos construir num significante que nos caracteriza”. O autor ainda ressalta que a
preocupacdo com as origens étnicas faz com que o sujeito interrogue a sua constituicdo de
identidade nacional, pois, esteja ele marcado por um passado de imigrante ou ndo, o faz
interpelar a sua brasilidade.

Para Hamad e Melman (2019, p. 34), a questdo da origem “representa um mal-entendido
grave que coloca em questdo a ideia que nos temos da filiagao ou da identidade nacional”.

Escobari (2009) articula, nesse sentido, que, para alguns imigrantes, estd implicita uma
I6gica de que a forma menos dolorosa de fazer ruptura com a familia, o pais, a pétria, é
fantasiando que néo se perdeu grande coisa e que a forma de compensar é pensar que tera algo
muito melhor. Assim disseram as familias quando vieram ao Brasil em busca de uma vida
melhor.

H& um paradoxo entre deixar, desvencilhar-se da péatria de origem e pertencer-se ao
novo escolhido e acolhido. Porém, a esse respeito, ao questionar as familias sobre como elas se
sentiam em relacdo ao seu pertencimento cultural, 22% se consideraram brasileiros, os demais
n&o se definiram assim. E notorio o distanciamento para algumas familias, pois relatam desde
a infancia sofrerem preconceito em relacdo aos seus tracos e vestimentas, além de confusdes
geogréficas e territoriais. Comumente tratados de turcos, sendo filhos de libaneses, em sua
maioria, muitos de nacionalidade brasileira, ndo se sentem pertencentes ao pais que nasceram.
H& aqui uma desconexdo patrial, brasileiros que sdo considerados turcos, e libaneses que 0s
veem como brasileiros, pois “so se € arabe aquele que cuja lingua € o arabe e que vive em um
pais arabe (familia A)”. A esse respeito, Betancourt (2021) aborda uma perda, uma terra que ja
ndo ¢ mais do sujeito, ela escreve “na verdade, nunca foi sua, mas o deslocamento migratorio
produz esse estatuto onirico de um pertencimento que o sujeito tinha, mas perdeu”. As familias
relatam, portanto, um sentimento de ser sempre um estrangeiro indiferente a terra que habite.

Oliveira (2018) argumenta que o sujeito foi criando compreensdes, percepcoes,
classificagOes e conceitos de parentesco, grupo, cla, tribo, horda, nacdo, raga, etnia etc. A
demanda de categoria do ser humano também é propicia de constituir lacos de pertencimento e
exclusdo, a partir do proprio contato em si, uma vez que as fronteiras que balizam o “eu” e o
“outro” sdo definidoras daquilo que nos define como iguais ou diferentes.

Segundo Woodward (2000), as identidades passam a ter sentido por intermédio da
linguagem e dos sistemas simbolicos que formam o sistema de representagéo, que, por sua vez,

age simbolicamente para classificar, quantificar, relacionar etc. o mundo e a nés mesmos.
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Para a autora, a identidade ¢ relacional, depende da existéncia de algo fora dela para se
formar; por isso, ela ¢ marcada pela diferenca, que ¢ sustentada pela exclusdo, pois, se alguém
¢ judeu, ndo pode ser muculmano, e vice-versa; a identidade também é marcada por meio de
simbolos, ou seja, ha uma estreita relacéo entre a identidade de uma pessoa e as coisas que ela
usa, por isso o edificio conceitual da identidade ¢ simbdlico, social e material, conforme relato
da familia G: “tenho orgulho de ser libanés né, filho de libanés”. O nome, 0s costumes, as
roupas, a comunidade, a lingua, entre outras marcas, sdo registros na existéncia do sujeito,
manifesto no sentimento de pertencimento, vinculado a identidade e identificacéo.

Além das dimensdes simbdlica, social e material, que auxiliam para a formagéo e a
manutencdo das identidades, ha também a dimensdo psicoldgica, a qual esta associada a posi¢éo
€ a0 compromisso que o sujeito assume com a sua prépria identidade: “eu sou arabe, uma arabe
gue mora em Foz do Iguacu (risos), mas eu sou arabe. Nao sou Brasileira, meus filhos sdo, mas
eu ndao” (Familia E).

Lacan ([1961-1962] 2003) descreve, em seu semindrio sobre a identificagdo, que o
desejo de ser estd marcado na falta, um desejo insatisfeito, que emerge no vazio, mas que se
realiza justamente pela auséncia, ou seja, aquilo que sou sé é possivel mensurar justamente por
aquilo que ndo posso ser. Em consonancia, Melman (1992) posiciona sobre essa fala que néo
cabe ao sujeito a escolha de sua nacionalidade, no entanto, quando oriundos de outras culturas,
é vélido que o sujeito escolha sua pertinéncia, dando ao sujeito a possibilidade de exprimir a
vontade, o desejo, a origem ou a nacionalidade.

Sendo assim, Rosa (2009, p. 503) destaca:

Em tempo no qual o sujeito custa a se localizar tem efeitos na sua posicao subjetiva e
no lago social. Entre a angustia e o desejo, é necesséria a elaboragdo do luto em face do
perdido, pois dessa maneira 0 sujeito reconstitui ndo somente sua imagem, mas
recompde o lugar a partir do qual se vé améavel para o Outro (ideal do eu), reafirmando
sua posicdo que Ihe permita localizar-se no mundo. Para recompor um lugar discursivo,
para que faca lago social, é preciso reconstruir a histéria perdida na memodria,
reconstrucdo que ja implica uma deformagdo, permitindo o luto e uma resposta a ficgéo,
uma reinterpretacdo do passado que modifique seu lugar.
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6.2.4 Cultura: entre noés e lacos de fronteira

Quando vim da minha terra,
nao vim, perdi-me no espaco,
na iluséo de ter saido.

Ai de mim, nunca sai.

L4 estou eu, enterrado
por baixo de falas mansas,
por baixo de negras sombras,
por baixo de lavras de ouro,
por baixo de geracoes,
por baixo, eu sei, de mim mesmo,
este vivente enganado, enganoso.
(CARLOS DRUMMOND DE ANDRADE, Farewell, 1996).

Ao falar de identidade, identificacdo, filiacdo, nacionalidade e origem, cabe ao sujeito,
num processo de travessia, a saida de impasses, em busca também da sobrevivéncia psiquica.
Escobari (2021) retrata o processo migratério como o rito de passagem cultural em que o sujeito
é posto a vivenciar um conflito entre duas culturas, a sua de origem e a nova, estando o sujeito
margeado na fronteira.

Sobre esse conceito, Stonequist (1935) define:

O individuo que por meio de migragéo, educacdo, casamento ou outras influéncias deixa
um grupo social ou cultural, sem realizar um ajustamento satisfatério a outro,
encontrando-se a margem de ambos e ndo estando integrado a nenhum. E diante de cada
situacdo precisa escolher entre padrfes incompativeis, o que se revela um problema e
acaba por ora aceitando, ora repelindo um determinado valor ou comportamento. O

individuo se avalia sob pontos de vistas contraditdrios e sofre as consequéncias desde
julgamento sobre si (STONEQUIST, 1935, p. 3).

Para a Sociologia, o sujeito situado em duas fronteiras, na margem de duas culturas, fica
atravessado a ndo pertencer a nenhuma delas, o que para Rosa (1998) o acesso do homem a
cultura ocorre mediante a perda do mito de ajustar a um conjunto que lhe tem de reconhecer e
realizar. Entrar para a cultura pressupde adotar, movimentar-se de acordo com cenario. No
entanto, ndo € somente esse 0 ponto de partida, pois, 0 estado de sujeito dividido supde que
desloque a exclusdo, a insatisfacdo, tendo assim o direito de ultrapassar ao lugar em que é posto
e aludir a rédea de seu desejo.

A autora discorre que a subjetividade se origina no lago social e por meio dos discursos,
que tém marcas do imaginario social conectado com os fantasmas dos grupos sociais (ROSA,
1998). Por outro lado, a supressdo de um discurso de pertinéncia transpde o lago social,

acarretando efeitos de ruptura na subjetividade (ROSA, 2002).
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Dessa forma, Escobari (2021) propde pensar no conceito de homem marginalizado
como uma instdncia momentanea de uma posi¢do psiquica como consequéncia de um
deslocamento, em que o sujeito se encontra flutuante em sua travessia, ndo estando vinculado
nem localizado, vivenciando a fronteira marginal.

Nesse sentido, Berman (2002, p. 16) tece que

Toda cultura resiste a traducdo mesmo que necessite essencialmente dela. A prépria
visada da traducdo — abrir no nivel da escrita uma certa relagdo com o Outro, fecundar
0 Proprio pela mediacdo de Estrangeiro — choca-se de frente com a estrutura
etnocéntrica de qualquer cultura.

Além disso, a aquisi¢do da nova lingua pode acarretar ao sujeito uma dificuldade no
circuito da representacao, ou seja, aquilo que ndo pode ser traduzido num outro idioma, a letra
paralisada na voz de uma lingua pode constituir uma barreira. Essa divisdo causa uma
insuficiéncia para o sujeito, ndo somente da lingua, mas de cédigos e valores partilhados.

Deslocar-se implica na perca de um extenso simbolico constituido, de uma transmisséo
em geracges, costumes, valores e ideais, 0 que acomete ao imigrado a ilusdo de um despedacar,
um vazio na comunicagao. E a partir desta ruptura que o sujeito é arremessado a uma categoria
de estrangeiro, a qual é forcado a se haver, portando em seu registro um traco de sua origem, 0
seu proprio nome.

Em relacdo a vivéncia cultural permitir-se ser parte da cultura local € um fator de grande
desafio, ainda que muitos pais das criangas com autismo tenham nascido no Brasil, as tradi¢des
da cultura de seus pais, ou seja, do pais de origem deles, o que para 78% das familias
entrevistadas se trata da cultura libanesa, € muito importante, para algumas familias, seguir

mantendo viva, principalmente em respeito aos seus pais.

Eu tento mostrar para os meus filhos a importancia da nossa raiz, de onde viemos,
guem realmente n6és somos, [...] (Familia D).

Entdo as vezes voceé se engloba em algo que vocé ndo €, acredito eu né, entdo as vezes
voceé prefere se esquivar um pouco, &, dizendo que realmente é s6 brasileiro, mas néo,
eu tenho orgulho de ser descendente de arabe (Familia G).

Sobre essa condigéo,

Estes imigrantes representam um duplo aspecto: de um lado reproduzem — as vezes
durante geragdes — elementos da sua cultura originaria inserindo-os na sociedade
receptora; e outras vezes integram-se extremamente rapido na sua situacao local até
abdicando dos seus parametros culturais de origem (CARDOZO, 2012, p. 15).
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Portanto, pode-se avaliar que a imigracdo supde uma estruturacdo que passa pela via
social e histdrica, em outro lugar que ndo o de origem, seja para uma comunidade, ou para um
sujeito, e nessa construcdo ocorrem sentimentos de pertenca e de abandono.

Segundo Osman (2006, p. 147), no que concerne as questdes culturais, “o mal da
migracao ¢ a ruptura com a tradicéo, ¢ a quebra do projeto familiar de preservagédo dos valores
culturais, ¢ o envolvimento com membros fora da comunidade, ¢ a nao preservagao da
identidade cultural”. Para a autora, migrar é viver entre fronteiras. “E necessario entio negociar
que lugar se ocupa nesse novo espago, qual a identidade que sera construida nesse jogo que ¢ a
migragao” (OSMAN, 2006, p. 297).

Sobre esse aspecto, houve um momento na entrevista da familia D que uma pessoa
interrompeu a entrevista para trazer algo a familia: “Desculpa, era a vizinha que trouxe um doce
(rindo) aqui € assim, n6s moramos no prédio que s6 tem a familia do meu marido, ai é todo
mundo cuidando de todo mundo, ela é prima do meu marido, ela fez doce hoje Knefe,
conhece?” (Familia D).

Ainda que “a cultura ¢ adquirida e por isso ndo depende da hereditariedade biologica”
(GODOY; SANTOS, 2014, p. 20), ou seja, ndo ha garantias da transmissao por esses caracteres,
bordejar-se daquilo que se inscreve como parte de um grupo, de uma sociedade, pela passagem
de geracdo em geracdo, € uma forma de manter viva a cultura de origem e disseminar no meio
em que se esta, parte de quem se é.

Sendo assim, a travessia para outra sociedade e cultura coloca em questdo o modo de
ser, de ver o mundo, se ver, de se relacionar, contestando quem se é. Esse questionamento
ocorre, pois 0s sujeitos sdo banhados em uma determinada cultura, lingua, costumes, e isto
significa um registro na forma de ser e agir, e a depender da cultura que se originam, carregam
na letra do nome essas marcas, ainda que sua nacionalidade ndo seja a mesma de seus pais.
Assim, quando esse sujeito atravessa a fronteira e se depara com uma nova cultura, isso
representa uma ruptura expressiva desse cenario de referéncia, de sentido e pertencimento.
Portanto, para alguns, um prédio é o mais familiar que se pode chegar na patria que se deixou.

Essa cena se repetiu em outras entrevistas, na escuta das familias C, E, H, fora oferecido
a pesquisadora o café arabe, doce arabe, como uma forma de hospitalidade e generosidade.
Mais que um aspecto cultural, um acolhimento.

Sendo assim, a culinaria € uma via de transmissdo muito importante para 100% das
familias entrevistadas. Constantemente, eles oferecem aos seus filhos os alimentos que

significam a cultura. Desde o café da manha tipicamente tradicional até o jantar, os filhos/netos
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recebem o alimento das raizes dos avos. As familias relatam que essa € uma forma de manter
0S costumes, pois sao pratos muito especificos e muitas vezes s6 podem ser preparados por eles.

Em contrapartida, percebe-se que, para os filhos dos imigrantes que se afastaram mais
dos costumes do pais de origem de seus pais, ha uma dificuldade de manter as tradi¢Ges. Para

a familia F, por exemplo,

Eu ndo convivo muito hoje em dia com as pessoas da minha cultura, ndo é mais
essas questdes tradicionais que a gente mantém, o Ramadan por exemplo, a comida
em casa, minha mae como mantém o cardapio quase 100% arabe, eu ndo, eu cozinho
de tudo na minha casa, mais 0 meu pai ndo conversa sobre isso com a gente porque
ele sabe que nossa opinido é contraria dele, do meu irméo da minha irméa e eu, meus
2 irmdos mais velhos ndo, eles mantém a mesma rigidez que meu pai (Familia F).
[grito da pesquisadora].

E interessante observar o que se destaca no discurso, ainda que a entrevistada busque
marcar um distanciamento da cultura de origem de seus pais, ela refere-se a essa cultura como

sendo sua. Nesse quesito, Melman (1992, p. 26) aponta que

O desejo de ser um outro e ocupar um lugar nessa comunidade pode trazer como efeito
o afastamento de sua proépria filiagdo e assim constituir-se como um ‘testemunho’ de
sua obediéncia e aceitagdo perante a nova patria. Muito embora seja possivel observar
que esse caminho pode ser recusado pelo sujeito que se enganchara em um conflito de
autoridade, cultura, tradi¢ao e muito frequentemente de idioma.

No que concerne a transmissao do idioma de origem dos avés, essa fora realizada por
100% das familias, ou seja, todos os pais das criancas com autismo falam da lingua de origem
do pais de seus pais. Ainda que muitos tenham nascido no Brasil, 0 aprendizado e a transmissédo
da lingua materna foram um fator importante para 0 mantenimento da cultura. “Foz é uma
cidade diferente, entdo onde vocé olhar vocé acha uma pessoa que fala o arabe, ou o que,
entendeu? Entdo foi mais por isso mesmo, pelo convivo da religido, pelo convivo cultural
mesmo, para nao perder a raiz” (Familia G).

Porém, é preciso compreender que, a0 nascer em outro pais, ha algo do campo da perda

que se instaura, como dito pela irma de H:

Hoje em dia meus irm&os sabem mais portugués do que o arabe né, como a gente
é brasileiro agqui, o meu irméo mais velho, ele foi no Libano, ai ele aprendeu mais o
arabe, ai ele sabe os dois agora, ele sabe muito muito bem &rabe e muito bem
portugués, tipo dentro de casa meus pais e nds s6 falam éarabe, com a gente (Familia
H). [grito da pesquisadora].

Fernandes e Leite (2023) apontam que apropriar-se da palavra em uma lingua

estrangeira coincide diretamente uma relagdo com a sensacdo de participacdo ativa em uma
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dada sociedade colocando-se muitas vezes como um dos objetivos centrais na vida de um

imigrante. Porém, quando esse fato ndo ocorre, os autores afirmam que

cabe marcar que sua recusa, no entanto, pode ser interpretada como uma resisténcia
frente a despersonalizagdo que essa aprendizagem pode causar. De fato, apr(e)ender
uma lingua estrangeira pode representar uma grande barreira ou desafio para o sujeito
ja que implica uma posig¢éo enunciativa outra, distante de sua lingua materna (a lingua
da mae) (FERNANDES; LEITE, 2023, p. 40).

A esse respeito, a fala da familia F conota que

Eu tinha uma professora que ajudava com o portugués, na escola arabe nés
aprendemos portugués, arabe, inglés, tinhamos professora particular de arabe e de
portugués em casa por mais que meu pai quisesse manter 100% da nossa tradicéo
e cultura, nés moramos em Foz do Iguacu entdo a gente tinha que saber
portugués entender né ser alfabetizado nessa lingua porque a gente mora aqui, foi
minha mae na verdade o que conquistou isso para a gente, ela bateu o pé com o0 meu
pai, ela contratou a professora de portugués eu falo, e ai nds tivemos aula gracas a ela
porque se dependesse do meu pai hoje a gente ndo falaria muito bem nao (Familia
F). [grito da pesquisadora].

Além dos resultados na subjetividade que o ato de imigrar pode causar, a aquisi¢do da
lingua estrangeira pode se tornar uma experiéncia muito particular para o sujeito.

A esse respeito, Gebrim (2016) salienta acerca da angustia experienciada por aquele que
se permite falar uma outra lingua. Para a autora, submeter-se a aprendizagem de uma lingua
estrangeira é ser posicionado frente as proprias limitagcdes fonéticas, 0 que consequentemente,
“imprime nosso pertencimento originario a lingua materna como uma marca indelével,
inexoravel, quase que como nossa carcaga” (GEBRIM, 2016, p. 09).

Sendo assim, essa relacdo que se constréi entre linguas anuncia o pertencimento do
sujeito a sua origem e expde a estrangeiridade frente ao outro, segundo Fernandes e Leite
(2023). Corroborando a esses autores, Gebrim (2016) destaca que apreender uma lingua
estrangeira tem proporcdo de forma instantanea a impossibilidade de passar imperceptivel
frente ao outro, pois 0 acento, sotaque e outros signos estdo impressos no corpo. Assim, para a

familia E os signos seguem sendo transmitidos:

Eu nasci aqui, eu sou Brasileira, mas para o meu pai ndo, para ele nés somos
libaneses que moramos fora do Libano, ele tem isso muito forte com ele, ele
ensinou a lingua para a gente, os costumes, a religido, [...] ele sempre estava ali
interessado querendo saber como a gente estava o que que tinha acontecido, a questéo
do idioma mesmo ele todos os dias sd falava em arabe com a gente, ensinava a
gente a ler a escrever em arabe tivemos professores particulares também, mas ele
fez questéo de que nos seguissemos as tradi¢des, a nossa cultura” (Familia E). [grito
da pesquisadora].
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Gebrim (2016) acentua que falar a lingua do pais do outro € uma maneira de demonstrar
devocéo e admiragédo para com essa comunidade que o acolheu, uma vez que 0 sujeito precisa
abandonar a sua lingua materna e filiacao.

Ao deixar de partilhar a lingua com os membros da comunidade local, o imigrante
manifesta sua vulnerabilidade, ndo se permite entrar em um lugar de fala nacional e
consequentemente acaba sendo silenciado.

Sendo assim, entre nos, atados a dificuldade de perda, de desfiliacdo da origem de uma
patria, o laco constituido com o rompimento da fronteira na construcdo de uma nova lingua,
possa talvez trazer ao imigrante a possibilidade de ser compreendido e acolhido por si mesmo,
para entdo interagir com o outro. Para Fernandes e Leite (2023), a mistura da lingua de origem
com a adquirida orquestra um sentimento de pertenca cultura e social, ainda que o sotaque
permaneca como registro da estrangeiridade, falar a lingua do outro marca o sujeito como parte
dele. Porém, aquele que ndo se desloca para essa relacdo permanece silenciado, excluido e
emaranhado a sua resisténcia.

E importante frisar que o imigrante é o sujeito que deixa sua patria em busca de um
futuro melhor. Ameacado em sua sobrevivéncia, contempla no horizonte a esperanca que a
travessia trard entdo, é o desejo da imigracdo que desperta no sujeito a possibilidade de, ao
passo de estar exilado de sua patria e com consequentemente privado do imaginério idealizado
sobre o estrangeiro e sua patria, assentir com a perda e apaziguar o estrangeiro dentro de si.

Assim, Kristeva (1994, p. 9) contextualiza:

Estrangeiro: raiva estrangulada no fundo de minha garganta, anjo negro turvando a
transparéncia, trago opaco, insondavel. Simbolo do é6dio e do outro, o0 estrangeiro nao é
nem a vitima romantica de nossa preguiga habitual, nem o intruso responsavel por todos
os males da cidade. Nem a revelagdo a caminho, nem o adversario imediato a ser
eliminado para pacificar o grupo. Estranhamente, o estrangeiro habita em noés: ele é a
face oculta da nossa identidade, o espago que arruina nossa morada, 0 tempo em que
caem no abismo o entendimento e a simpatia. (...) 0 estrangeiro comega quando surge
nossa consciéncia da minha diferenca e termina quando nos reconhecemos todos
estrangeiros, rebeldes aos vinculos e as comunidades.
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6.2.5 Autismo(s): entre o diagnostico, 0s pais e 0 sujeito

Marina chega no porta bebé, no colo de sua mée. Ela se curva para
trds, de uma maneira que evoca um epistétonos, e seu olhar parece
querer se grudar ao teto. No consultdério, a mae me diz que ela nao
consegue encontrar seu olhar. Ela me fala das enormes dificuldades
que teve com seu bebé por causa de dores abdominais intensas. Ela
falou disso ao pediatra, que minimizou a queixa explicando que isto era
frequente nos bebés, e com o tempo resolveria. Marina chora por longo
tempo e de maneira muito intensa. A mde ¢ atravessada por seus choros
e tomada de afligao diante dos berros da filha, ngo consegue acalmd-
la. Logo que sua mae a toma sobre seus joelhos de frente para ela, para
que possa captar seu olhar, Marina se joga para trds. Eu consigo
captar seu olhar, mas com a condi¢do de colocd-la num bebé conforto,
diante de mim. Eu conto para Marina o que sua mdae acaba de me
explicar. Minhas frases sdo simples e penso que Marina estd,
sobretudo, fixada a entonagdo da minha voz. Ela se acalma lentamente.
Eu introduzo sua mde para quem ela olha, fazendo pequenos
movimentos com 0s bragos. Eu os traduzo imediatamente (LAZNIK,
2009, p. 63).

O que estaria em jogo na cena narrada por Laznik? Ha muitos desdobramentos sobre o
fragmento citado, desde a chegada de uma bebé para a consulta com a psicanalista que a recebe
mediante a queixa de suspeita de autismo, a angustia da méde em decifrar os sintomas da filha,
o olhar que néo cruza, que ndo se encontra, a voz gque ndo ressoa na consulta com o pediatra, 0
choro que rompe o siléncio e a busca da captura do olhar através da acdo prosodica da voz
envelopada, como no canto da sereia impedindo a resisténcia da esquiva do olhar.

E mediante esse ensejo que esta se¢do abordar as questdes escutadas sobre o autismo e
a percepcao das familias imigrantes entrevistadas.

Antes de iniciar as analises das categorias elencadas, € de suma importancia retomar o
cerne desta pesquisa.

Os desdobramentos sobre o processo imigratorio trouxeram uma reflexdo de como esses
sujeitos se configuraram no pais em que vivem, seus sentimentos de pertenca, a lingua, as
transmisses e travessias, as historias foram contadas em meio a esperanca de encontrar na terra
prometida a vida desejada. As familias cresceram, os filhos descendentes (na maioria dos
entrevistados) tiveram filhos, encontram desafios frente a identidade e a cultura, manifestaram-
se, posicionaram-se, e se inscreveram nas comunidades, ora divididos a quem e a qual, ora
decididos.

Surge entdo, para as familias entrevistadas, uma questdo: um diagnostico de autismo de
seus filhos/netos/irméos/sobrinhos, gerando angustias, e a duvida frente a palavra nova, o que

fazer?
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A percepcdo das familias, como elas vivenciaram o diagndstico, os primeiros sinais
observados, as buscas por respostas, as terapias, a compreensao dos familiares, a aceitagéo, as
evolucdes e os desafios encontrados. Escuta-los foi fundamental para compreender, em seus
discursos, o0 percurso, ndo somente o imigratorio, mas como chegaram até aquele momento com
as interrogacgdes que encontraram.

Inicia-se entdo, esta analise, com a fala de Schmengler et al. (2021, p. 2):

Filhos de imigrantes podem ter maiores riscos de desenvolvimento neurolégico do
gue os de populacGes ndo imigrantes. No entanto, algumas evidéncias sugerem que
esse grupo pode receber diagndstico tardio e, portanto, perder intervencdes
precoces benéficas. Os médicos podem atribuir erroneamente os sintomas de disttrbios
a outros problemas sociais, comportamentais ou de linguagem. Da mesma forma, pode
haver diferencas culturais na probabilidade de os pais perceberem ou relatarem as
primeiras preocupagdes de desenvolvimento aos médicos. A triagem padronizada
baseada na populacdo pode desempenhar um papel importante na abordagem das
desigualdades étnicas na idade do diagnostico, embora sejam necessarias mais
pesquisas com foco no uso transcultural. Depois que as criangas sdo diagnosticadas, os
médicos podem contar com procedimentos culturalmente sensiveis (servicos de
tradugdo, mediadores culturais) para aumentar a acessibilidade das intervencdes e
melhorar a adeséo entre as familias imigrantes (grifo do autor).

A esse respeito, as noves familias relataram dificuldade no fechamento do diagnostico.
Mesmo todas tendo relatado ao pediatra que acompanhava a crianga 0s observados em casa, a
crianca sO recebeu 0s acompanhamentos necessarios meses e até anos depois. A familia D

relata;

[P: quando vocé percebeu que algo ndo estava bem no desenvolvimento da sua filha?]
D: ela era pequenininha, ela teve algumas complicagdes nos primeiros meses de
vida, ela ficou internada com 30 dias porque ela teve uma inflamag&o no ouvido
uma inflamag&o é como € que chama porque deu deu deu acho que umas 3 vezes ai
0 médico pediu para ela ficar internada para fazer o tratamento Ia no hospital porque
estava tendo muita inflamag&o, como que € o nome dessa inflamagéo é...

[P: Otite?]

D: isso (bate palma), Otite isso mesmo. ai a gente achava que ela no escutava por
causa disso né tudo e a gente foi observando chamava o pelo nome ela néo olhava ela
ndo ndo olhava para mim sabe ela era diferente assim, eu podia chamar vérias vezes
o nome dela D1, D1, D1, ai quando eu fazia assim um som com a boca (ela faz som
de estalar a lingua) ou quando meu marido chegava e ficava balancando o chocalho
que fala né aquele que que que vocé pega e faz barulhinho?

[P: Sim]

D: ai ela olhava pro chocalho entdo eu falava para o pediatra que ela era
diferente, ai ele dizia que era por causa das informagdes (internacdes?) que ela
teve que a gente tinha que ter paciéncia que quando ela crescesse um pouco mais
tinha que ver se ela estava ouvindo direito mas que ela estava normal, que era
coisa da minha cabeca, mae de primeira viagem ele dizia é muito preocupada, e
como eu ndo tinha minha mée também aqui para ficar perguntando as coisas minha
sogra eu falava que era assim, que meu marido também demorou para falar entdo
0 que ela se ela ndo estava falando era para eu ficar tranquila que ela ia falar uma hora
ela ia falar que ndo era nada porque ele também foi assim, ai eu fiquei. quando
ela completou um ano quer ouvir que ela ndo estava falando que ela tinha
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dificuldade para ficar sentada sem apoio né, eu levei ela de novo no médico e mas
ai eu levei no neuro ja nao foi mais no pediatra, pedi uma indicagdo pra uma amiga
que tem filho autista né, ai levei na neuro né, e a neuro pediu alguns exames, fiz, ai
ela pediu uma avaliacdo do fono, e quando eu levei tudo para ela ela deu o
diagnéstico D1 estava com 1 ano e meio, ai ela falou sua filha é autista ela vai ter
que fazer vérias terapias ela passou uma carta com tudo o que a gente tinha que fazer,
aonde a gente tinha que ir, e eu levei ela via ela faz a terapia até hoje 14 (Familia D).
[grito da pesquisadora].

Jerusalinsky e Melo (2020, p. 20) descrevem que:

diante de um acompanhamento do desenvolvimento excessivamente centrado em
fatores organicos, os pais ndo tém lugar para serem escutados em seu mal-estar com o
bebé. Os bebés, por sua vez, ja estdo em sofrimento e risco psiquico, sdo deixados a
espera, por um olhar que estd muito mais formado para detectar a doenca do que para
promover salde. Mantém-se, assim, uma invisibilidade desse sofrimento psiquico até
que seu recrudescimento faca comparecer manifestagdes do bebé que possam ser
catalogaveis dentro da nosografia vigente, passando-se, entdo, a considera-los como
fungbes transtornadas. Ai sim, e somente assim, se produz uma indica¢do para o
tratamento.

Para Girianelli et al. (2023, p. 2), “os pais costumam ser 0s primeiros a suspeitar, mas o
desconhecimento sobre o desenvolvimento esperado para cada idade pode retardar a busca por
atendimento”. Assim como outros autores também apontam para esse fator (GIACOMO;
FOMBONNE, 1998; WERNER; DAWSON, 2005, CHAWARSKA et al., 2006;
WANDERLEY, 2013; JERUSALINSKY, 2018). Ou ainda, buscar uma escuta para o
sofrimento do bebé, mas ndo encontrar (PARLATO -OLIVEIRA, 2022).

Ao discurso, cabe ressaltar uma nota, ao retomar Lacan, Pécheux ([1978] 2014, p. 277)

observa:

S6 héa causa daquilo que falha. E nesse ponto preciso que ao platonismo falta
radicalmente o inconsciente, isto é, causa que determina o sujeito exatamente onde o
efeito de interpelacdo o captura: o que falta é essa causa, na medida em que ela se
‘manifesta’ incessantemente e sob mil formas (lapsos, o ato falho etc.) no proprio
sujeito, pois os tragos inconscientes do significante ndo sdo jamais “apagados” ou
“esquecidos”, mas trabalham, sem se deslocar, na pulsagdo sentido/non-sens do sujeito
dividido.

Uma palavra esquecida, uma troca, de “internagdes”, confusbes que aparecem no
discurso marcando a passagem do néo sentido ao sentido. Retomando as percepgdes dos sinais,

a familia | relata;

Eu percebi que ele ja devia de falar, e ele ndo falava, nem baboseira (balbuciava?)
assim, nada, nada, é, nada com 8 meses e dai eu falei assim para a pediatra, falei
‘é normal assim ele ndo, nao fazer nenhum barulhinho assim, um siléncio total
e...”, dai ela falou tipo, como ¢ aqui no Paraguai, ela falava assim pra mim que era
normal né, por ele ser pid, e que tinha que dar mais um tempo né, pelo menos até
um ano e meio, e esperar né, se ele ia falar ou alguma coisa assim né, pelo menos
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tinha que esperar até 1 ano e meio, sim. Mas a gente ja via coisas diferentes nele ja
que... Sé que antes disso assim, ele era um menino normal, ele me olhava, ele, tipo,
como, como eu vou falar, 0, o progresso dele assim durante o, do nascimento até
os 8 meses foi tudo normal, todo més tinha novidade, e ele olhava muito, ele
olhava muito pra mim, tinha que amamentava né, e ele ficava olhando, eu
brincava com ele, eu falava o nome assim, e ele dava risada essas coisas, eu tenho
muito video né, que eu fazia dele assim, e, até os 8 meses por ai era tudo normal”
[P: E ai por conta de ele ndo estar falando com 8 meses foi que vocé comecou a
investigacao?]

I: Sim, eu comentei né, e dai, dai ela falou vamo esperar até um ano e meio, a gente
esperou até um ano e meio, nada, era um siléncio total na casa né, ao ndo ser
grito e choro né (risos), esse era o siléncio total dai (Familia I). [grito da
pesquisadora].

De acordo com os parametros diagnosticos do DSM-5 (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2013), os primeiros sinais do autismo devem se manifestar antes dos 36 meses
de idade. Contudo, algumas evidéncias clinicas demonstram gque a maior parte das criancas tem
seus primeiros sintomas relacionados a problemas no desenvolvimento manifestados entre os
12 e 24 meses (CHAWARSKA et al., 2007; NOTERDAEME; HUTZELMEYER-NICKELS,
2010). E preciso compreender que o desenvolvimento ndo é uma simples sucessio de estados
ligados unicamente ao desenvolvimento do tempo, pois o desenvolvimento de acordo com o
esperado para cada faixa estaria deve ser também observado além do fisico, o funcionamento
psiquico, da linguagem, da comunicacao e da interacdo reciproca social (CRESPIN, 2004).

Saint-Georges et al. (2010) salientam que os pais, ao perceberem que os filhos ndo
respondem quando convocados pelo seu nome, usam de outras estratégias, como maior
estimulacdo corporal, cantar, fazer sons que chamem mais atencdo da crianca, acarretando um
foco maior em objetos que a pessoas. Muratori (2014) salienta que o bebé pode olhar, sorrir,
responder quando convocado, principalmente quando exposto a uma prosodia mais intensa do
manhés.

O autor ainda salienta que “o manhés® ndo é apenas uma linguagem que os adultos
ativam de modo especifico quando estdo frente a um bebé, mas que se trata também de uma
real construgdo enquanto se desenvolve dentro das precocissimas protoconversagoes”
(MURATORI, 2014, p. 25).

No que concerne as questbes relacionadas aos primeiros sinais correspondentes ao
desenvolvimento atipico, as familias relataram sinais como regressao (A/H), ou seja, perdas

das habilidades ja adquiridas como emitir sons, bater palmas, sentar-se, sorrir e olhar nos olhos.

8 Trata-se de um tipo de prosddia especial que a mée utiliza quando fala com o bebé. E perceptivel que qualquer
adulto que esteja frente a um bebé e que se encontre efetivamente na relagdo com o bebé, ir4 conversar com o ele
usando esse tom que tem caracteristicas especiais como o "prolongamento das vogais, que a torna mais lenta e
sonora, aumento da frequéncia, que a faz mais aguda, e glissandos caracteristicos que a tornam mais musical."
(Laznik e Parlato-Oliveira, 2006, p.58).
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Para a familia de B o olhar fugaz e o andar na ponta dos pés chamaram aten¢do. Para as familias
de C/D/E/FIG o néo atender pelo nome quando chamado foi o sinal mais percebido, além de
ndo fazer contato visual, apresentar estereotipias como flapping, girar em torno de si mesmo,
entre outras. Para a familia de I, o atraso na fala foi o que chamou atencdo.

Os sinais foram observados para as familias A/B/D/E/F/1 antes de um ano de idade; para
C/G/H, foi entre um e trés anos. A esse respeito, € valido ressaltar que alguns
instrumentos/escalas de avaliacdo que visam identificar sinais de risco para desenvolvimento
para autismo sao sensiveis para capturar que algo ndo caminhando para um desenvolvimento
tipico.

Os instrumentos mais conhecidos hoje, segundo Dias et al. (2022, p. 2) séo

publicagdes cientificas escritas em espanhol, francés, inglés e portugués, veiculadas
entre os anos de 2010 e 2020, que apresentaram instrumentos de deteccdo precoce de
TEA em criangas de até 24 meses. Desse modo, as pesquisas apontaram para 15
instrumentos para o rastreamento de sinais de alteracdo do desenvolvimento infantil,
estando dentre eles os especificos e os ndo especificos para o TEA. Dentre os
instrumentos especificos para rastreamento de sinais de risco para 0 TEA, estdo M-
CHAT, Q-CHAT, Q-CHAT-10, CHAT 23, POEMS, PREAUT, PICS, ESAT,

BISCUIT-I, 3di, FYI, enquanto os ndo especificos para rastreio do TEA englobam o
Denver Il, IRDI, CSBS/ITC, BAYLEY-III.

Ainda, em seu artigo, os autores ressaltam a importancia da deteccdo o mais cedo
possivel, pois, uma vez que o0s sinais forem identificados, melhor sera o progndstico da crianga,
pois se estabelecerd uma terapéutica que atue caso a caso, ou seja, num plano individual de
tratamento que atenda as necessidades daquela crianca, assim, possibilita-se um melhor
desenvolvimento das habilidades, capacidades e competéncias a nivel de comunicacdo e
interacdo (DIAS et al., 2022).

H& uma série de estudos que salientam como motivo fundamental para a melhora do
quadro do autismo a intervengdo precoce, pois ela tem demonstrado ganhos significativos e
permanentes no desenvolvimento da crianca (DAWSON, 2008; HOWLIN; MAGIATI;
CHARMAN, 2009; REICHOW, 2011; OLLIAC et al. 2017). E unanime entre os autores que,
em virtude da plasticidade neural, a precocidade do inicio da intervencdo desempenha papel
importante, potencializando os efeitos positivos (WANDERLEY, 2018).

Corroborando com esses autores, Laznik (2000, p. 78) ressalta que, para identificar os
sinais de autismo, propde-se o uso de “sinais de detec¢do precoce”, faz-se necesséria a
observacao de “elementos clinicos que fazem parte de um conjunto metapsicoldgico coerente,

relacionado com as condigdes de constituicdo de todo sujeito humano”. Esses sinais denotam
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falhas no desenvolvimento de certas estruturas fundamentais a organizacdo do aparelho
psiquico, e, por consequéncia, a constituicdo de um sujeito.

Muratori (2014) descreve que o desenvolvimento das conexdes cerebrais é o fator
principal que caracteriza o desenvolvimento cerebral pos-natal, em especifico, nos primeiros
dois anos de vida. Isso ocorre porque 0 recém-nascido possui 0s circuitos neurais espalhados,
do nascimento até os dois anos, sendo a fase de maior propensdo para 0 aumento das
ramificacGes neurais, ou seja, nessa fase a um aumento significativo da complexidade dos
circuitos. As trocas de experiéncias, principalmente as sociais (olhar, imitar, protoconversacéo,
entre outras), acarretam um papel importantissimo de conexdes cerebrais.

Assim, a identificacdo precoce de risco para autismo auxiliaria a pensar e organizar as
questdes ambientais (desde a interacdo com o outro, até as dificuldades organicas do bebé)
particulares de cada sujeito atendendo as necessidades e, entdo, possibilitando uma melhora do
quadro em virtude do desenvolvimento das conexdes cerebrais.

No entanto, hd um desafio: o que se percebe na escuta das familias é que o fato de
relatarem ao médico pediatra, mas terem que esperar ou até mesmo irem buscar outros
profissionais que os auxiliassem, causou um atraso significativo para o inicio do tratamento.

A esse respeito, Avelar e Jerusalinky (2020, p. 39) descrevem que “em uma consulta
médica de criangas existe um lapso de tempo entre a queixa inicialmente colocada pelos pais
do paciente e a decisdo médica acerca do diagnostico”. Os pesquisadores ressaltam ainda a
importancia de se levar em consideracdo as consequéncias que tal veredito acarretard, tanto na
vida da crianca quanto na dos familiares. Corroborando com essas autoras, Szejer (2016, p. 68)
acrescenta que “qualquer classificacdo fixa a situag@o, pois 0s adultos podem néo esperar nada
mais da crianca além da confirmac&o dessa patologia. E o grande defeito dessas classificacdes
psiquiatricas, tais como sdo concebidas atualmente, em uma visdo administrativa da medicina”.

Algo se localiza no corpo, ndo somente no organico, € preciso verificar o modo como a
funco é posta em funcionamento na relagio com os outros (BERGES, [1988] 1997).

Magnusson et al. (2012), Lethi et al. (2013), Crafa e Warfa (2015), Abdullahi et al.
(2017), Venegas (2021) e Gao et al. (2022) sédo alguns autores que buscaram escrever sobre 0s
fatores de risco para o desenvolvimento de autismo em familias imigrantes devido a mudangas
epigenéticas a causas sociais e ambientais. Apontaram em seus estudos risco biologico e fatores
ambientais, parto abaixo do ideal ou em condigdes precarias, baixo indice de Apgar, baixo peso,
malformacdo congénita, maior idade dos pais, assim como fatores genéticos, entre outros

apontados que visam sinalizar os fatores de predisposicao.
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Percebe-se que hd uma necessidade de tracar um efeito de causalidade, sendo esta
questdo levantada pelos pais pds diagndstico. Veja-se o relato da familia D sobre como se

sentiram ao receber o diagndstico.

Eu sabia que alguma coisa ela tinha, mas a primeira coisa que a gente pensa ¢ como
vai ser daqui pra frente. Eu estava aqui lembrando que eu sai do consultério pensando
como vou falar para a familia? Como eu vou falar que minha filha tem um problema?
Por que ela tem esse problema? Fui eu? Foi meu marido? Por que ela é assim?
(Familia D). [grito da pesquisadora].

A esse respeito, € importante frisar que

O momento do diagndstico para a familia ¢ permeado por um conjunto de sensacfes e
sentimentos diversos, a exemplo da frustragdo, inseguranga, culpa, luto, medo e
desesperanca, principalmente quando o paciente se remete a uma crianga. O nascimento
de um filho se constitui na formulacdo de um novo ciclo vital, o qual passa a ser
idealizado pelos pais e por toda a familia. Entretanto, quando ocorre alguma ruptura
nesses planos todos os membros familiares sdo afetados (PINTO et al., 2016, p. 3).

Ainda que os sinais tenham podido ser observados para 67% das familias antes de um
ano de idade da crianca, o laudo s6 aconteceu para todas as familias ap6s um ano de idade das
criancas. Para as familias A/B/D/F/G/I, o diagnostico foi fechado antes dos dois anos, as demais
C/E/H pouco antes das criangas completarem trés anos. Todas as familias buscaram fechar o
diagnostico com o(a) profissional neuropediatra.

Sobre esse processo investigativo, 90% das familias nomearam como dificil, pois essa
fase estava marcada por medo, frustracdo, ansiedade, angustias que a cada avaliacdo levavam
para uma hipdtese diagnostica que para 67% causava medo de ser confirmado.

A: Eu s6 acho que assim, hoje em dia é bem mais falado né, quando eu descobri o
diagnostico do A1, eu me senti muito perdida, porque pra mim, a minha ideia de
autista, era aquela ideia que eles passavam nos filmes pra gente, que a crianca se
batia, se isolava, que tinha crises e que tinha que ser daquele jeito, né, acho que faltou
muita informacao na época, que hoje, acho que estd mudando muito, (...) hoje é tudo
autista (imitando falas) “ah, € atraso na fala é autista, ah, nao faz isso, é autista, ah,
nao brinca é autista, ah, ndo olha, é autista” entendeu, entdo, estd sendo muito falado,
muito explicado, mas ai agora esta entre aspas “virando moda” né, qualquer coisa é
definicdo de TEA e nfo é por ai que funciona. E, e (complementando) ndo precisa
culpar a mée né, porque a méae ndo tem culpa do filho ser autista, acho que é isso
que eu queria acrescentar (Familia A). [grito da pesquisadora].

Sibemberg (2015, p. 102) relata que “quando os pais recebem o diagnostico de que seu
filho é autista [...] fazem a significagdo do que escutam. Atribuem sentido a fala que enuncia o
nome da patologia pelo filtro de suas fantasias atravessadas pelas metéaforas sociais que se criam

em torno desse diagndstico”. Para 0 autor, a anguUstia € um sentimento constante, pois hd uma
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duvida quanto ao préprio diagndéstico, quanto ao futuro, bem como o que o causou, ou seja, as
perguntas sdo sempre as mesmas, mas as respostas ndo possuem a mesma perenidade.

Em relacdo ao medo, as familias relataram que tanto de ter que lidar com um universo
desconhecido, quanto ter que relatar para os outros familiares o que seus filhos tinham era uma
preocupacdo. Para a mée de D: “como eu disse eu sabia que alguma coisa ela tinha, mas a
primeira coisa que a gente pensa é como vai ser daqui para frente (siléncio). A entrevistada
fica em siléncio por alguns minutos” (Familia D).

Orlandi (2007, p. 102) descreve que o siléncio “é tdo ambiguo quantas a palavras, pois
se produz em condicgdes especificas que constituem seu modo de significar [...] ele ndo se
traduz”. Em meio a tantas incertezas e rupturas de um futuro ameago por um diagndstico, em
meio a tempos que foram expectados, em meio a sentimentos angustiantes e culpabilizadores,
houve duvidas, lutos, lutas e siléncios. As familias falaram, expuseram em palavras, conforme
descreve Bakhtin (1997, p. 41), “as palavras sdo tecidas a partir de uma multiddo de fios
ideoldgicos [...] ela € arena onde se confrontam interesses contraditorios, servindo ao mesmo
tempo de instrumento ¢ material”.

Almeida (2004, p. 15), ao citar Lacan, coloca que “a aquisi¢do da linguagem faz nao
com que o sujeito fale, mas que a linguagem fale nele”. As familias expressaram, em suas falas,
todo um universo desconhecido, ndo somente de um pais que seria desbravado ao i¢ar em novas
terras, mas de um lugar desabitado para todos eles: serem pais, tios, avos, irmaos de um sujeito
com autismo.

Os entrevistados trouxeram fatos que ocorreram e que levaram a crianga/adolescente a
ter alteracdo em seu desenvolvimento. “Tudo estava bem até que...”. Para as familias de A e B,
“foi bem na época que me separei”; para a familia de C, D e F, algo no corpo fez um sentido
“eu notei que foi apos a segunda cirurgia” (Familia C); para a familia de H, “ele falava e tudo,
mas mudamos de cidade devido ao trabalho do meu marido e ele mudou também”™.

O que dissemos nos leva a fazer intervir em nossa reflexdo o fato de que a linguagem,
com sua materialidade, funciona como uma mediagdo necessaria entre o sujeito e a
realidade natural e social. A linguagem &, nesse sentido, um trabalho, uma pratica. O
que ela tem de especifico é que ela € um trabalho simboélico. E como tal, ela exerce sua
acdo transformadora enquanto mediacao entre o sujeito e a realidade (ORLANDI, 2017,
p. 152).

O efeito de sentido produzido nos eventos trouxe uma ruptura, um corte, ndo somente
interpretativo, mas no real. Ha separac6es na materialidade do corpo.

Quinet (2017, p. 79), ao falar de corpo para a psicanalise, pontua que:
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O corpo esta preso na cadeia da linguagem e é mortificado pelo significante ao ser
tomado no registro simbélico. O significante mapeia o corpo e nele escreve a histéria e
a anatomia histéricas proprias a cada um. O corpo é um corpo histoérico. Mas esse
corpo pode estar morto ou vivo; estar calado no siléncio da pulsiao de morte ou vibrar
com Eros. Para estar vivo, este corpo precisa ser também um corpo que goza. Deste
modo 0 corpo esta nos trés registros: no imaginario do espago, no simbélico da
linguagem e goza como corpo real.

(Se)para/acdo; “ele mudou” (emudeceu); cirurgia, sdo tracos, restos de palavras que:

o corpo lalinguageiro é o corpo do ser falante, o corpo do falasser, aquele que esta preso
e determinado pelos significantes da lingua materna que se depositaram para aquele
sujeito produzindo secregdes, concre¢des, em suma, sinthomas. E o corpo falante, o
corpo da linguisteria,, ou seja, dessa padaria ou marcenaria de lingua onde se fabricam
0s corpos humanos. Portanto o corpo falante ¢ linguistérico, sede de lalingua que se
corporifica no sinthoma como um acontecimento do corpo (ibdem, p. 80).

Laurent (2014, p. 33) descreve que “um sujeito ndo deixa de ser um sujeito, mesmo que
seu corpo seja ‘deficiente™’. Isso significa que o fato de haver algo de organico, bioldgico, ndo
isenta a particularidade de o lugar de constituicdo do sujeito como ser falante, este autor ainda
ressalta que, a psicanalise, no trabalho da clinica com o autismo, ndo precisa dos pressupostos
etioldgicos, sobre o fundamento organico, pois, € o corpo “para todo ser falante, para todo
falasser parasitado pela linguagem” (LAURENT, 2014, p. 33).

E sobre esse corpo marcado, atravessado pela linguagem, em que as ressonancias de
algo do real fundante que da noticias, mas que nunca apareceu, pois a fundacdo é algo singular.

Assim, “¢ possivel reconhecer a particularidade de um sofrimento sem fazer dele uma
identificacdo comunitaria ou anula-lo em fungdo de uma causa ‘natural’ sem referéncia ao
falasser” (LAURENT, 2014, p. 35).

Portanto, “enquanto corpo simbolico, corpo de um sujeito, ele ¢ produzido em um
processo que € um processo de significacdo, onde trabalha a ideologia, cuja materialidade
especifica € o discurso” (ORLANDI, 2017, p. 85).
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6.2.6 Multilinguismo e autismo: aquisi¢do da fala para as criancas filhas de imigrantes

Ouve-me, ouve 0 meu siléncio. O que falo nunca é o que falo e sim outra
coisa. Capta essa outra coisa de que na verdade falo porque eu mesma
nao posso (LISPECTOR, 1973, p.35)

As familias, quando indagadas sobre a aquisi¢do da lingua de origem de seus pais, foram
unanimes em responder que foram submetidas a lingua materna e paterna. Cresceram escutando
cancdes, aprenderam o idioma em casa, outras tiveram professores particulares, e houve aquelas

que foram para as escolas de ensino de cultura. Para familia G:

E, quando eu era pequeno a minha familia me colocou numa escola para
aprender a falar o drabe né, uma escola particular. S6 que vai muito do convivo
né, eu acredito que é tudo muito cultural sabe? Entdo, se vocé quer aprender, ensinar
um filho seu vocé tem que ensinar dentro de casa, entdo, claro que o mundo ele
ensina a ele varias coisas, s6 que VOcé que ensina o que é certo e o que é errado né, e
a lingua é igual também, vocé, a crianga que t& no Brasil ela ndo vai conseguir
aprender uma segunda lingua sem praticar, tem que praticar, entdo a gente essa raiz
da pratica dentro de casa a, entdo ficava tudo muito mais facil né, diferente de vocé
aprender o inglés, se vocé ndo praticar vocé aprender s6 o basico.

G: Precisa ter a vivéncia.

[P: E néo é so falar né.]

G: Néo é so falar, é a gramatica, o verbo, é tudo muito diferente, entdo vocé so vai
ganhar conhecimento na pratica mesmo (Familia G). [grito da pesquisadora].

Compreende-se por lingua materna ou primeira lingua ou lingua nativa, segundo
Spinasseé (2006, p. 4),

A aquisicdo da Primeira Lingua, ou da Lingua Materna, é uma parte integrante da
formacdo do conhecimento de mundo do individuo, pois junto a competéncia linguistica
se adquirem também os valores pessoais e sociais. A Lingua Materna caracteriza,
geralmente, a origem e € usada, na maioria das vezes, no dia-a-dia. A Lingua Materna,
ou a Primeira Lingua (L1) ndo é, necessariamente, a lingua da mae, nem a primeira
lingua que se aprende. T&o pouco se trata de apenas uma lingua. Normalmente € a lingua
que aprendemos primeiro e em casa, através dos pais, e também é frequentemente a
lingua da comunidade. Entretanto, muitos outros aspectos linguisticos e néo-
linguisticos estdo ligados a definicdo. A lingua dos pais pode nédo ser a lingua da
comunidade, e, ao aprender as duas, o individuo passa a ter mais de uma L1 (caso
de bilinguismo). Uma crianga pode, portanto, adquirir uma lingua que nao é falada em
casa, e ambas valem como L1 (grifos do autor).

A esse respeito Meleman (1992, p. 15) “saber uma lingua ¢ muito diferente de conhecé-
la (...) é ser falado por ela, que o que ela fala em vocé se enuncia por sua boca [...] a lingua que
se sabe ¢ dita lingua materna”.

Orlandi (2020, p. 46) destaca a evidéncia de um sentido aplicado no discurso, visto que,
ao destacar a importancia de aprender o idioma, mesmo residindo em um pais cuja lingua de

dominio ndo é o arabe, ha marcas de pertencimento cultural: “ele ¢é sujeito a lingua e a historia,
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pois para se constituir, para (se) produzir sentidos ele é afetado por elas. Se ele ndo se submeter
a lingua e a historia ele ndo se constitui, ele ndo fala, ndo produz sentidos”.

No entanto, 0 mesmo nédo ocorreu com os seus filhos, pois, indagados sobre o ensino de
outro idioma além do portugués, a maioria das familias disse que ndo ensina a lingua que

receberam de seus pais. Ainda, para a familia de G,

[P: vocé fala a sua lingua materna com os seus filhos em casa?]

G: Néo.

[P: Nao?]

G: Ndo. Zero.

[P: Ah ¢é?]

G: Zero, zero. Por que quando meu filho comecou a falar, ele tinha 7 anos né, e dai
ele comecou a falar somente o que ele aprendia no YouTube, que era o inglés, dai
a gente ficou assustado, por que, poxa ta aprendendo uma lingua que néo é nossa,
certo? Dai a gente levou ele no médico dele, pra tirar essas duvidas, dai o0 médico me
deu um banho de agua fria ele falou “olha, o importante é ele falar, nem que seja o
chinés”, certo? Uma criancga autista que néo falava, ndo verbalizava nada até os 6 anos
e meio, depois dessa idade ele comecou a verbalizar quase tudo, entdo. Ai a gente
comegou a afunilar, a gente comecou a ensinar ele uma so lingua, por qué? A minha
esposa € venezuelana, a minha mae libanesa e eu portugués, brasileiro, falo portugués.
[P: Aham.]

G: Entédo a minha esposa puxava um pouco pro espanhol, a minha mée tentava
ensinar ele no arabe, e eu chegava em casa e falava “como vocé esta?” tipo em
portugués, entdo o médico corto também isso, vamos seguir uma linha de
raciocinio, entdo é s6 portugués e acabou. Entao a partir dai a gente ndo fala
mais nada com ele além do portugués normal mesmo, nada de arabe, nada de
espanhol (Familia G). [grito da pesquisadora].

Uma lingua ndo falada em casa, mas falada pelo filho remete ao que Laznik (1997)
escreve sobre a busca por uma lingua estrangeira. Ao citar o artigo de Kanner de 1943, ela
ressalta em seus achados que as criangas autistas que escolhiam uma lingua estrangeira para se
comunicar eram uma forma da crianca se fechar para a relagdo com o outro e manter a
autossuficiéncia com a propria fala. Porém, o que a autora destaca ¢ que “o jogo entre duas
linguas supriria a falta de espacamento entre os significantes na propria lingua, falta que se
encontra nas criangas autistas” (LAZNIK, 1997, p. 163).

“Aprender uma lingua que ndo ¢ a nossa” envolve um questionamento duplo: entre
haver uma lingua Unica em meio a trés (portugués, espanhol e o arabe) e a frustracdo de uma
lingua que o deixaria fora de um contexto nosso. Pécheux ([1988] 2014, p. 146) descreve que
¢ a ideologia que permite os indicadores de que as pessoas compreendam o que significa, nesse
caso, nosso, dado que, “as evidéncias que fazem com que uma palavra ou um enunciado
‘queiram dizer o que realmente dizem’ e que mascaram, assim, sob a ‘transparéncia da
linguagem’, aquilo que chamaremos 0 carater material do sentido das palavras e dos

enunciados”.
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Assim, se cada um parte de uma lingua, uma quarta ndo seria uma forma singular? Logo,
todos somos estrangeiros? Pois, “o inconsciente ndo ¢ organizado como uma lingua oprimida
que bastaria liberar para que pudesse se articular plenamente, mas se organiza como uma
linguagem” (MELMAN, 1992, p. 35). Este é como uma cadeia de recursos organizados de
varias partes do discurso, em que o recalcamento pode pesar, a partir de uma frase toda até a
letra, perpassando pela palavra ou pelo fonema. Lacan, ao dizer que o inconsciente é estruturado
como uma linguagem, faz um desdobramento:

Né&o ha voz propria a fazer escutar das profundezas o desejo (...) é preciso que o sujeito
empreste a voz a seu inconsciente para que este eventualmente se dé a escutar (...) é a
prépria lingua, na medida que o significante tem a propriedade de néo ser sendo a pura

diferenga - como mostrou Saussure — e de remeter sempre a um outro significante, que
causa a imperfeicdo do nosso desejo (MELMAN, 1992, p. 36).

Segundo Maleval (2017, p. 124), “essa crianga nao fala, mas ¢ mestra da linguagem,
tem sobre ela o controle por meio da sua recusa em arriscar a fala. No autismo, o sistema de
linguagem pode estar interrompido no nivel da fala”, mas ndo na linguagem, pois a crianca esta
banhada, desde a vida intrauterina, numa linguagem que a afeta. Ou seja, “o inaudivel da fala
que lhe escapa aos sentidos € justamente a fala que o bebé escuta e que promove para ele o
sentindo” (PARLATO-OLIVEIRA, 2022, p. 66).

Parlato-Oliveira (2015, p. 46) indaga que “as criangas sem fala, mas nunca sem
linguagem, chamadas autistas [...] a sua linguagem sem palavras, articuladas numa lingua mée
convencional [...] falam com todos os recursos que a linguagem dispde para além da lingua”.

Essa autora destaca ainda que ndo ha um determinismo bioldgico “mas sim de um
indeterminismo biolégico, social e relacional, ou seja, o bebé ndo é um objeto modelado por
acOes externas planejadas e, muito menos, resultado de processos bioguimicos, ele se vale de
seus saberes para lidar ativamente do que se apresenta a ele” (PARLATO-OLIVEIRA, 2022,
p.94). Assim, o bebé é capaz de interpretar tudo que é ou ndo direcionado a ele, seja na relacdo
diretiva, seja no ambiente que ele ocupa. Portanto, na lingua faltam palavras, mas isso ndo
impede o sujeito de suas interpretacfes e manifestacoes.

Outro ponto da entrevista é sobre falar apenas um idioma em casa, mesmo em familias
multilingues. Essa orientacdo, recebida por profissionais, ecoa nas familias. Desde a
compreensdo que o bilinguismo causaria atraso, em que 80% das familias disseram que seus
filhos apresentaram atraso na fala, alguns falaram entre 1 e 4 anos, outros somente apds os 7

anos e dois, até o presente momento, sdo considerados ndo verbais.
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Ainda que ndo haja vastas pesquisas sobre criangas autistas que crescem em casas
multilingues, uma revisdo sistematica realizada por Gilhuber et al. (2023) analisou cerca de 22
estudos (2011-2022) que falavam sobre o multilinguismo em criangas autistas e 0 impacto nas
habilidades de linguagem e comunicacao.

A reviséo atual abordou dois aspectos fundamentais sobre as habilidades na linguagem
e comunicacdo de criangas autistas multilingues. As pesquisas disponiveis ndo fornecem
nenhuma indicacdo de que a exposicdo a mais de um idioma tenha efeitos adversos nas
habilidades de comunicacdo de criancas autistas. Embora as criangas autistas multilingues
geralmente tenham caracteristicas comuns do autismo, como dificuldades pragmaéticas que
afetam as habilidades de comunicacdo, descobertas preliminares também indicam que elas
podem compartilhar algumas vantagens do multilinguismo com seus colegas ndo autistas, ou
seja, além de apontar que ndo ha prejuizos a aquisicdo, o multilinguismo seria um fator de
aproximagéo.

A pesquisa aponta ainda que tanto os pais quanto os profissionais de servigos expressam
preocupaces sobre o potencial impacto negativo da exposicao a varios idiomas nas habilidades
de linguagem e comunicacdo de criancas diagnosticadas com autismo. A pesquisa disponivel
ndo apoia a suposicdo de que o bilinguismo tem efeitos negativos na linguagem e nas
habilidades de comunicac&o de criangas autistas multilingues.

Por alguma razéo, mas que nao cabe nesta andlise o aprofundamento dos motivos que
levam os profissionais a terem essa conduta, € importante salientar que, segundo Orlandi (2020,
p. 37), num discurso sobre a relagdo de forgas, que “o lugar a partir do qual fala um sujeito é
constitutivo do que ele diz. Assim, se o sujeito fala a partir do lugar de professor, suas palavras
significam de modo diferente do que se falasse do lugar de aluno”. Pois, na relagdo discursiva,
é o lugar que se posiciona o sujeito que constitui seu status/saber na relacéo.

Em Psicanalise, Lacan ([1969-1970] 1992) ao falar dos quatro conceitos de discurso®
descreve que, para 0 sujeito conseguir se posicionar em seu discurso, é preciso que haja um
campo de favorecimento a ele, ou seja, quando os pais escutam dada informagéo transmitida
por profissionais que estdo nos cuidados da infancia, é da ordem do irrefutavel questionar tal

posicao.

9 Descritos no Seminario XV1I entre os anos de 1969-1970, intitulado O Avesso da Psicanalise, tem a presenca
forte das tematicas da revolucao, da luta politica e ideolégica, das questdes coletivas e da referéncia ao marxismo.
Lacan tem o cuidado de descrever que um discurso se define como uma forma de vinculo, de pertencimento ao
grupo, ou de um campo comum. Os quatro discursos (discurso do mestre, discurso da universidade, discurso do
psicanalista e o discurso da histérica) sdo determinados a partir de uma sequéncia da algebra lacaniana que dispde
em quatro lugares suas articulag@es, ou seja, o discurso é fundado na cadeia significante, onde os modos de uso da
linguagem determinam a posicéo.



107

O saber se posiciona sobre o sujeito que se vé nulo, pois, € o outro que sabe, “entdo a
partir dai a gente ndo fala mais nada com ele alem do portugués normal mesmo, nada de arabe,

nada de espanhol”. Assim orientados, seguem silenciados em suas linguas.

6.2.7 O tratamento de criancas autistas e o lugar dos pais e/ou cuidador principal da

crianga

O simbolo da pequena porta de madeira era importante para mim, e
muitos registros do meu diario falam dele. Hoje, quando penso nesse
simbolo, percebo que a porta representava o amadurecimento e o
processo de me aprontar para completar a escola secundaria. O
desconhecido que ficava além da porta era analogo ao que me esperava
depois da escola secundéria. Portar o rétulo de autista ndo alterava
para mim a tipica questdo da adolescéncia — havera vida apds o curso
colegial? (GRANDIN, 1999, p. 88).

Quando o sujeito, ainda na infancia, chega para um atendimento em terapia, indaga-se
a seguinte questdo: qual o lugar dos pais no processo de trabalho da crian¢a? Os pais e/ou
cuidador principal da crianca devem participar dentro da sala nas terapias ou aguardar na
recepcao?

Mediante essas questdes, esta secdo buscara esclarecer a esse respeito, tanto da visdo
dos pais das familias entrevistadas quando indagadas sobre isso, quanto dos aspectos de
desenvolvimento/ evolugdo do trabalho neste quesito.

Compreende-se a necessidade de esclarecer que nem todas as criancas Sao
acompanhadas por seus pais, algumas sdo trazidas por avds, tios, tias, babas, entdo os
cuidadores aqui sdo tomados como aqueles que acompanham o desenvolvimento da crianca.

Lauermann (2019) coloca que quando os pais e/ou cuidadores da crianga chegam para
as terapias e sdo convidados a entrar na sala junto com a crianca e participar ativamente da
sessdo, a primeira reacdo € de estranhamento, timidez, inseguranca, algumas manifestacdes
faciais e corporais que apontam o desconforto de estarem em um espaco relativamente
desconhecido. A esse respeito, a familia I relata: “sempre entrei na sala, mesmo perdida no
inicio, sempre participei”.

Para esta mesma autora onde o foco é o sujeito, a participacdo dos pais e/ou cuidadores
¢ uma forma de trabalhar com ele, ndo somente com seu entorno, ou seja, as queixas
“comportamentais”, ou demandas provenientes da escola e até mesmo do proprio diagnostico,

pois nesta clinica, trata-se da escuta do dito e do néo dito, dos sinais, gestos, movimentos e
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afetos que circulam pela sala, afinal de contas sdo sujeitos que muitas vezes ainda ndo fazem
uso da lingua falada.

Nessa clinica da crianca e seus pais e/ou cuidadores, € fundamental a participacao deles,
pois, segundo Parlato-Oliveira (2011) a clinica busca permitir uma sintonia entre a mée e seu
filho, mediante a escuta da fala de cada um. Assim, é necessario que a familia possa adentrar a
sala, pois:

Quando ouvimos a familia reconhecemos uma instancia diversa da do individuo, e 0s
discursos que se apresentarem a partir desse reconhecimento serdo eles prdprios ndo
apenas produtos desta instancia, mas também seus produtores. Isto é, tomada a familia
enquanto participando do atendimento, familia aqui compreendida enquanto mais de
um individuo, sejam ambos os pais, uma avé, ou o tio, seja — como é na maior parte das
vezes —apenas a mae (...) é a partir deste momento, que a escuta do analista pode existir
para a unidade e ndo individual (BRAUER et al., 1994, p. 97).

Sendo assim, o terapeuta se posiciona no lugar de tradutor, a fim de proporcionar uma
troca interativa entre os membros, traduzindo olhares, emprestando a voz, suportando na
transferéncia a sustentacao do trabalho.

Ainda, para Parlato-Oliveira (2019), € mediante a entrada dos pais e/ou cuidadores na
sessdo com o filho que torna o cenario analitico mais complexo, uma vez que a presenca de
mais de um sujeito em cena exige do analista um olhar ainda mais atento para a complexidade
que se instaura, ao passo que precisara estar atento ao que é posto na sessao, ndo somente pela
crianca, mas por toda relacdo que ali esta sendo vivenciada.

Assim, os pais e/ou os cuidadores presentes na sala, acomete o circuito dos discursos
mais complexos e extensos, que segundo Lauermann (2019) as interpretacdes de seus atos séo
justificados por esse outro, as palavras tentam supor, trazer significantes que circulam em seus
ambientes sociais, como “ela adora girar” ou ainda “ela gosta de brincar dessa forma, ou apenas
com aquele brinquedo”, porém, no espago da cena analitica, os efeitos das palavras assumem
um sentido daquilo que é enderecado a crianga, ou melhor, dito por ela. E entdo, nesse ato,
nessa cena, que a criancga, talvez pela primeira vez, pode dizer aos seus pais num jogo de
interpretacdo que envolve o corpo e o brincar numa linguagem que ultrapasse apenas a
suposicao de um outro, mas o protagonismo dela.

E neste jogo em que todos dizem, ainda que sem palavras, com pais e/ou cuidadores
ainda perdidos, que sdo convocados a iniciar um processo de compreensdo. Porém, isso ndo

acontece com as demais familias entrevistadas, elas relataram que:

A: Os terapeutas me convidaram a se retirar da sala porque eu atrapalhava, ele ndo
queria fazer as vezes, ai me convidaram a esperar na recepgao.

B: Nas atuais terapias, eles falam que a participacdo da familia na sessdo ndo é
produtiva para a crianca.
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C: Ele fica integral nas terapias, ndo é de a abordagem convidar os pais, eles fazem
duas reunides por ano para orientar como foi a evolucéo.

D: Nunca fui convidada a ficar na sessdo e quando pedi, falaram que eu atrapalharia
a sessdo.

E: J4 quis entrar, mas ndo deixaram. S6 meu filho entra.

F: Nunca me convidaram a participar. Ja entrei com ele na sala, mas so para deixa-
lo la.

G: Nao e ndo é conveniente para nds, pois trabalhamos, entdo é melhor assim.

H: Nunca participei, nem quando era em casa, era sO ele e a psicéloga. [grito da
pesquisadora].

Compreende-se que, nas falas das familias, exceto de G, hd uma imposi¢do sobre a
participacdo, nos relatos. Nao sdo as familias, que ao perceber o ambiente, 0 comportamento da
crianca, decidem sair, elas ao menos sdo convocadas a entrar, ha uma posi¢cdo contraria, em que
“os enunciados remetem ao mesmo fato, mas eles ndo constroem as mesmas significagdes, o
confronto do discursivo prossegue através do acontecimento” (ORLANDI, 2015, p. 20).

Ha algo que rompe no vinculo entre os pais e/ou cuidadores, e os terapeutas/analistas,
em que, no ato interpretativo do fato deles ndo poderem estar na sala de atendimento com os
filhos, as palavras “atrapalhar” e “ndo ser produtivo para a criang¢a”, ainda para Orlandi ao

retomar alguns conceitos freudianos descreve que

foi a partir de Freud que que comegcamos a suspeitar do que escutar, logo do que falar
(e calar) quer dizer: que este ‘quer dizer’ do falar e do escutar descobre, sob a inocéncia
da fala e da escuta, a profundeza determinada de um fundo duplo, o ‘quer dizer’ do
discurso do inconsciente — este fundo duplo do qual a linguistica moderna, nos
mecanismos da linguagem, pensa os efeitos (ORLANDI, 2015, p.45).

Ao passo que o tempo da terapia acabe, o0s pais e/ou cuidadores tomam seus filhos e
voltam para casa. Sob o vestigio de estarem atrapalhando o desenvolvimento da crianca, é
preciso pensar no ressoar dessas colocativas na producdo do depois, isto €, em casa, quando
eles forem interagir, buscar algo para compartilhar um prazer em dada atividade, o significante
ali instaurado atrapalhar poderia fazer muro nessa relacdo, pois os pais e/ou cuidadores
estariam dificultando o desenvolvimento.

Questionados se gostariam de participar, apenas as familias C/G/H disseram que nao.
Logo, mesmo as demais ndo sendo convocadas a entrar, 0s pais e/ou cuidadores compreendem
que a presenca deles na cena analitica é essencial para que haja a possibilidade de uma sincronia
desses ritmos que ainda ndo estdo afinados em si (LAUERMANN, 2019).

Nesse ponto, Parlato-Oliveira (2019) descreve que cabe ao analista/terapeuta oferecer
aos pais e/ou cuidadores a possibilidade de vislumbrar a poténcia da capacidade da crianca em
produzir sobre si mesmo, uma vez que, ao interpretar o sofrimento, a angustia posta em cena

analitica da crianca para os pais e/ou cuidadores encontrarem na clinica a chance de elaborar as
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informacdes, atravessadas muitas vezes em nomenclaturas diagndsticas, mas que, nesse
encontro, torna-se possivel a construcdo de uma interacdo dialdgica que favoreca a articulacdo
dos saberes.

Participar das sessfes de atendimento da crianga € uma forma de interacao e apropriacéo
das atividades realizadas pelos terapeutas, assim, os pais e/ou cuidadores compreendem que o
sujeito assuma seu lugar de interlocutor, mesmo que o analista/terapeuta faca a ponte
comunicativa no inicio, mas o objetivo é formar um canal comunicativo entre os pais e/ou
cuidadores e a crianga, mostrando as possibilidades de encontros para além da palavra da falada
(LAUERMANN, 2019).

As familias estarem em constante troca com os profissionais se mostrou uma forma
muito eficaz nos avancos do desenvolvimento da crianca, principalmente as com autismo.

Nao somente nas “orientagdes” de porta de consultorio ou nas reunides semestrais para
a apresentacdo de graficos de desenvolvimento, mas também, ativamente, nas intervencées
realizadas, ndo para que eles se tornem (co)terapeutas dos filhos, mas para que possam dar
continuidade as atividades em casa, ampliando, com isso, as possibilidades de ganhos para que
na sessdo seguinte a crianga consiga manter e aprimorar a evolugéo.

As préticas interventivas que acontecem nas clinicas chamadas integradas'® ndo
favorecem a participacdo das familias, pois a crianca é deixada no espaco para o recebimento
das intervencfes de equipe multidisciplinar. Algumas informam, por meio da agenda da
crianca, as atividades que foram realizadas no dia, intercorréncias, evolugfes ou retrocessos.
As reunies com as familias para o feedback de como a crianca esta variam de acordo com 0s
principios adotados em cada espaco, algumas fazem reunies bimestrais, outras semestrais,
apresentando dados comparativos a periodos e faixas de desenvolvimento infantil.

Isso ndo ocorre no servigo publico, pois ndo ha essa atuacdo na rede, os atendimentos
sdo direcionados para o Centro Especializado em Reabilitacdo (CER 1V) que é composto por
quatro ou mais servicos de reabilitacdo contemplando as areas auditivas, visuais, fisica e
intelectual. Na secdo seguinte, adentra-se a respeito dessa questdo de atendimento a pessoa com

autismo na rede SUS e as politicas publicas existentes e aplicadas.

10 Atribui-se essa nomenclatura as clinicas que concentram Vvarias terapias (equipe multidisciplinar) no mesmo
espaco onde a crianga fica em um periodo minimo de quatro horas dia. Normalmente, a crianga com autismo, e
outras questBes referentes ao desenvolvimento, recebem intervencdes de 30/30 minutos trocando de sala e
terapéutica. Em Foz do lguacu, até o presente momento, a cidade conta com 14 clinicas que seguem essa diretriz.
As familias podem optar por pacotes de no minimo duas vezes na semana a todos os dias, de acordo com a
especificidade do caso (dados levantados pela pesquisadora).
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6.3 REFLEXOES A PARTIR DO LEVANTAMENTO QUANTITATIVO:
(IM)POSSIBILIDADES ENTRE A ATENCAO PSICOSSOCIAL E A REABILITACAO

A Constitui¢@o Federal de 1988 determina, em seu artigo 196, que a
saude ¢ um direito de todos e um dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econémicas que visem a redugdo do risco de doenga
e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agoes e aos
Servicos para a sua promogdo, protecdo e recuperacdo (BRASIL,
1988).

Nesta secdo, apresentam-se reflexdes sobre a atencéo e o cuidado no Sistema Publico
de Salde as pessoas com autismo no Brasil. Mediante aos dados levantados no cadastramento
realizado no municipio de Foz do Iguacu como um dos objetivos deste estudo, constatou-se que
33% das criangas com até 12 anos ndo recebem atendimento no setor publico, sendo 66%
atendidas no setor privado.

A partir desse levantamento, é necessario explanar como as politicas publicas estdo
sendo pensadas e executas na atencdo e cuidado as criangas no municipio concernente as
diretrizes estabelecidas no pais.

O autismo tem estado cada vez mais em destaque tanto na esfera nacional quanto
mundial. Compreendem-se, nessa explanacdo as possiveis causas, principalmente quando
dados sdo apresentados em relacdo ao aumento significativo de casos, e, as praticas
interventivas com estudos que possam mostrar sua eficacia, a curto, médio e longo prazo.

No Brasil, por alguma razdo, as iniciativas governamentais justamente destinadas ao
acolhimento das pessoas diagnosticadas com autismo apresentaram de forma tardia, um
caminho para essa populacéo.

Segundo Cavalcante (2002), até inicio do século XXI, as pessoas com autismo
encontravam servicos de atendimento apenas em institui¢Ges filantropicas, como Associacfes
dos Pais e Amigos dos Especiais (APAE) e Associacdo Pestalozzi e em instituicdes nédo
governamentais como a Associacdo dos Amigos dos Autistas (AMA), organizada por pais de
autistas, que surgiu a década de 1980.

Observa-se que o fato de se defrontar de forma tardia com a as politicas publicas
acarretou as querelas atuais no percurso das diretrizes de atencéo as pessoas com autismo, pois,
ao passo que as associagdes de pais e familiares de autistas buscaram suas proprias estratégias
interventivas para seus filhos, devido ao hiato de recursos publicos para essa populacéo
(OLIVEIRA et al., 2017).
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E importante contextualizar que os anos 1980 foram marcados tanto pelo movimento de
pais e amigos dos autistas, em busca de conhecimento e trocas de experiéncias (MELLO et al.,
2013), quanto pelo Movimento da Reforma Psiquiatrica (AMARANTE, 1994), cujo objetivo
era a revisdo dos principios assistenciais e metodoldgicos enderecados as pessoas com
transtornos mentais, buscando solucionar o modelo de assisténcia centrado em condutas de
institucionalizacdo, e, consequentemente, construir uma rede publica para o cuidado em
liberdade.

Em virtude de tal movimento e da publicacdo da Lei n° 10.216/01, a saide mental
estabeleceu-se anos depois como politica de Estado, amparada ao marco da Atencéao
Psicossocial, com fortes instrumentos de cunho juridico, politicos e clinicos, que reestruturaram
a rede de servigos e engajaram os Centros de Atencao Psicossocial (CAPS) como fundamentais
articuladores em cuidado em saude mental (COSTA et al., 2011; GAMA, 2012). Porém, nessa
época, ndo foram implementadas na agenda das politicas publicas nacionais estratégias de satde
mental infantojuvenil.

Somente a partir da portaria ministerial n° 336/02 (BRASIL, 2002b) houve a construcao
de uma rede de atencdo para criancas e adolescentes com transtornos metais graves e
persistentes, ambientada a satide mental no SUS, a partir da I11 Conferéncia Nacional de Saide
Mental no ano de 2001. Assim, houve a efetivacdo dos Centros de Atencdo Psicossocial
Infantojuvenil (CAPSI), que em conformidade aos principios da Reforma Psiquiatrica, segundo
Couto e Delgado (2015), sdo equipamentos de cuidado, que buscam proporcionar atencdo em
satde mental.

Cavalcante (2002) salienta que, ao passo que os CAPSi foram sendo implementados, as
associacdbes AMA foram conquistando espacos concomitantemente. Consequentemente,
segundo o autor, as associacGes permitiram que as familias e profissionais interessados nas
questdes do autismo encontrassem nesses espagos formacdes, producdes, rodas de conversas,
enfim, ganhando com isso mais visibilidade e, em decorréncia disso, estimulando o surgimento
de outras associagdes, como a Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA), Associagdo para
Acdo dos Direitos das Pessoas com Autismo (ABRACA), Fundagdo Mundo Azul, entre outras.
No municipio de Foz do Iguacu, a Associagdo Solidaria as Pessoas Autistas (ASPAS) foi
fundada em marco de 2018 e em 2023 surgiu a Associacdo de Maes, Pais e quem luta por
autistas (AMPLA).

Em 27 de dezembro de 2012, foi sancionada a Lei n° 12.764, que “Institui a Politica
Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista” (BRASIL,

2012, s.p.). Devido a movimentacdo dos familiares e associacdes, essa Lei reconheceu a pessoa
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com TEA como “pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais”, afetando diversos
campos, como na esfera assistencial, politica, cientifica, pedagdgica, entre outros campos dos
direitos basicos, principalmente nos servicos especializados (BATISTA, 2012; NUNES, 2014;
OLIVEIRA, 2015).

Silva e Furtado (2019, p. 119) questionam justamente esse ponto relacionada a esta Lei:

Entre avancos e retrocessos, destaca-se, no Brasil, a criacdo e aprovacao da Lei 12.764,
nomeada Lei Berenice Piana de 27 de dezembro de 2012. A referida legislagédo passou
a tomar o autista, para fins de lei, como pessoa com deficiéncia. Esse fato nos traz
inimeras repercussdes, tanto no ambito cientifico quanto social, visto que pais de
autistas tiveram grande participacdo para elaboragéo e aprovacao da referida lei.

Para esses autores, atrelar a pessoa com autismo a deficiéncia, possibilita muitas
discussdes, desde os beneficios as dificuldades, principalmente nas configuragdes de atencédo e
cuidado na rede SUS.

Como Lei, ela ndo pode definir, apenas sugerir nas diretrizes a linha de tratamento e
acompanhamento (BRASIL, 2012, sp.). Segundo Oliveira et al. (2017) o anuncio do autismo
como uma deficiéncia estabeleceu um novo debate de que maneiras essa populacdo deve ser
atendida no rol de agdes e servigos disponiveis no SUS.

O documento “Linha de Cuidado para a Atengdo as Pessoas com Transtornos do
Espectro Autista e suas Familias na Rede de Atengao Psicossocial do Sistema Unico de Saude”
foi divulgado em 2013, com uma ampla gama de abordagens, teorias e evidéncias cientificas
em torno da temaética, ressaltando a diversidade de compreensbes sobre o TEA e
contextualizando o leitor sobre o autismo (BRASIL, 2013).

Esse documento, segundo Silva e Furtado (2019), além de apresentar aspectos tedricos
e nosograficos, salienta estudos atuais sobre a tematica, trazendo discussfes riquissimas e,
principalmente, posicionando-se em concordancia aos conceitos tragados na reforma
psiquiatrica. Dividido em capitulos que contemplem desde a apresentacdo do transtorno, a
avalicdo/deteccdo/classificacdo; as diretrizes de cuidados; redes e articulacbes intersetoriais,
atrelando o TEA a rede de aten¢édo psicossocial, com destaque para os CAPSi (BRASIL, 2015).

Nesse ano, outro documento foi langado a fim de orientar o tratamento das pessoas com
TEA no SUS, intitulado “Diretrizes de Atencao a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (TEA)”, abordando o autismo, ainda no campo das deficiéncias e direcionando
seus cuidados a reabilitagédo (BRASIL, 2014).
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Para Pimenta (2019, p. 1250), “cada uma dessas leis promoveu um impacto no lugar
social das pessoas com autismo, com desdobramentos importantes nas microesferas da pratica
com esses sujeitos”.

E sobre sujeitos e sua subjetividade, lugares, posicdes, construcdes, possibilidades de
escolhas, autonomia que deveria se tratar a atencdo e cuidado as pessoas com autismo, no
entanto, ndo é esse percurso que foi tracado.

Pardo e Alvarez (2007) destacam que, apesar de a Psicandlise ter contribuido para a
compreensdo das psicopatologias, no que se refere ao autismo, ela tem sido cada vez mais
refutada, com a justificativa de um discurso pseudocientifico, em que a Psiquiatria Nos6logica
e as neurociéncias dominam o discurso tendenciosos a “biologizacdo” das questdes mentais.

Em 2012, surgia, no Brasil, o0 Movimento Psicanalise Autismo e Salde Publica
(MPASP), com profissionais e instituicdes, tanto do setor publico quanto privado, que
trabalhavam com pacientes autistas, apds ser divulgado um edital da Secretaria Estadual de
Saude de S&o Paulo (SES-SP) para credenciamento de instituicdes especializadas para o
atendimento de pessoas com TEA. Esses profissionais (psicologos e fonoaudidlogos) deveriam
ser especializados em Terapia Cognitiva Comportamental e em Linguagem pragmatica,
respectivamente (PIMENTA, 2019).

O Brasil, com a promulgacao da Lei, enfrentava esse desafio na rede SUS, e, na Franca,
devido a exposigdo do documentario Le mur?, varios psicanalistas se mobilizaram em defesa
da Psicandlise, apresentando seus estudos de caso, publicacdes, artigos que contemplassem a
eficacia da intervencao psicanalitica no acompanhamento as pessoas com autismo. O que no
Brasil reverberava com o MPASP. Laurent (2014, p. 9) descreve que “a psicanalise esta em
questdo toda vez que a singularidade estiver as vias de ser colocada debaixo do tapete da
cultura”.

Né&o é somente em virtude da exibicdo do documentario, tdo pouco da convocacgdo para
credenciamento de instituicdes embasadas em uma Unica linha. Tratava-se, acima de tudo,
segundo Oliveira et al. (2017), de um dissenso entre grupos liderados por pais de autistas que
consideravam o TEA uma patologia passivel de ser tratada, logo, curada; e de grupos que
buscavam ser representados como “neurodiversos”, defendendo as caracteristicas como nao

sendo necessariamente patologicas.

11 O documentéario produzido por Sophie Robert foi exibido em 2011, refutava a eficicia da Psicanalise no
tratamento de autistas.



115

Assim, um conflito se estabelecia em busca de definir metodologias clinicas
interventivas com a justificativa de ser ‘“cientificamente comprovado”, ainda que iSsoO

resultasse, conforme destaca Elia (2014, p. 19), em:

Assistimos a certo repudio a psicandlise, a toda e qualquer forma de compreensdo da
subjetividade de sujeitos em sofrimento psiquico [...] essa aversdo a teoria psicanalitica
é uma estratégia politica perversa para controle dos sujeitos e medicalizagdo de seus
sintomas, cuja remisséo imediata é necessaria.

Durante a realizacdo do cadastramento presencial, todos 0s pais que apresentaram o
laudo médico emitido na Rede SUS, que confirmava o diagndstico de autismo de seu(ua)
filho(a) estavam escritos, além das mesmas recomendagdes, como se todas as pessoas
necessitassem das mesmas estratégias interventivas, “psicologo - 20/40hs com énfase em
ABA? método eficaz com comprovagio cientifica”, além de fonoterapia, psicopedagoga e
terapeuta ocupacional. Em um cadastramento especifico, a genitora informou os dados do seu
filho mais velho de seis anos que havia sido diagnosticado com TEA e, na sequéncia, o de sua
filha de trés anos que estava com ela nesse momento. A crianca estava interagindo,
conversando, sendo solicita a pesquisadora, enfim, demonstrando um desenvolvimento
esperado para a idade, no entanto, havia sido diagnosticada justamente por ser irma de um
autista, recebendo as mesmas orientagcdes de terapias que seu irmdo. O que mais chamou
atencdo (além da crianca receber o diagnostico por essa justificativa) € que, no dia da consulta,
a menina ndo estava sendo avaliada pela médica neuropediatra e sim, o seu filho. Infelizmente,
esse ndo foi o Unico caso.

E importante destacar que, segundo Oliveira et al. (2017), os documentos sobre as
Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com TEA (elaborado pela Coordenacao-Geral
de Saude da Pessoa com Deficiéncia, vinculada ao Departamento de Acdes Programaticas
Estratégicas da SAS) e o Linha de Cuidado para Atencdo as Pessoas com TEA e suas Familias
da Rede de Atencdo Psicossocial do SUS (proposto pela Coordenacdo-Geral de Satde Mental,
Alcool e outras Drogas, dentro do departamento de Atencéo Especializada e Tematica da SAS),
foram construidos em uma conjuntura histérico-politico em que distingdes de posicionamento

dos integrantes de ambos os setores evidenciaram de forma significativa o debate. Ao passo

12 Terapias de intervencéo baseadas no modelo da analise de comportamento aplicada (Applied Behavior Analysis
— ABA) séo constantemente solicitadas como o tnico modelo com resultados cientificamente comprovados. Os
programas baseados na ABA requerem a verificacdo minuciosa dos aspectos ambientais e de sua interferéncia nos
comportamentos da crianca com TEA, rastreando a identificacdo dos motivadores do comportamento e dos fatores
que certamente acarretardo a sua repeticdo. Esses dados sdo fundamentais para tracar o acompanhamento das
intervencdes. Os programas constantemente buscam trabalhar nas habilidades verbais e de comunicago em niveis
de intensidade (FERNANDES E AMATO, 2012).
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que a organizacgéo de redes de cuidado ganhava mais espaco e for¢a com avancgos de diretrizes,
em margo de 2008 institui-se o “Grupo de Trabalho sobre Atengdo ao Autismo no SUS”
(BRASIL, 2008).

No entanto, um novo grupo foi organizado em 2011 (Brasil, 2015), pois o0 anterior ndo
teve desdobramentos, logo, 0 novo GT contava, além dos grupos anteriores, com representantes
da sociedade civil, familiares, gestores, universitarios, entre outros, com o intuito de redigir um
documento que oportunizasse a expansao de acesso e a competéncia da atencdo a pessoa com
TEA, de acordo com o Plano Viver sem Limites, da Politica Nacional de Incluséo de Pessoas
com Deficiéncia, sob responsabilidade da Area Técnica da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL,
2011). Assim, esse novo GT tinha como foco a elaboracgdo de protocolos com orientacGes de
atendimento.

Porém, os conflitos e as divergéncias nesse GT impediram que o documento alcancasse
um consenso minimo, desdobrando entdo em outros dois documentos sob o assentimento do
Ministério Publico, no entanto, subscritos por areas técnicas dissemelhantes (SILVA;
FURTADO, 2019).

Em 2013, a Portaria n® 926/2013 promove um Comité Nacional de Assessoramento para
Qualificacdo de Atencdo a Saude das Pessoas com TEA no &mbito do Ministério da Sadde, com
intuito de “promover a articulag@o e o alinhamento entre os campos da reabilitacdo e da atengao
psicossocial para a qualificacdo da atencdo as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo
no ambito do Sistema Unico de Saude” (BRASIL, 2013, p. 1).

E importante ressaltar, conforme apontam Silva e Furtado (2019, p. 122), que “apesar
da Linha de Cuidado priorizar a discussdo do acompanhamento da pessoa com TEA na RAPS,
traz, a articulagdo com a Rede de Cuidados a satde da Pessoa com Deficiéncia”. 1SS0
significaria que, segundo os autores, revelar-se-iam varios agravos, uma vez gque a pessoa com
TEA é considerada deficiente, qual o espaco do sujeito na rede?

Assim, abarcado aos parametros da salde mental quanto os da reabilitagdo como
referéncia para o diagndstico, segundo Pimenta (2019), criou-se entdo, a partir das Diretrizes
de Atencdo & Reabilitacdo da Pessoa com TEA os CER (Centros Especializados de
Reabilitagdo) que “aprimorado pelo decorrente Documento Instrutivo de Reabilitagdo Auditiva,
Fisica, Intelectual e Visual [...] o autismo passou a ser acoplado a deficiéncia intelectual (DI)
nessa categorizacdo” (PIMENTA, 2019, p. 1256).

Sendo assim, os dois documentos trouxeram concepcdes distintas sobre o autismo, pois,
em dissonancia quanto aos cuidados em salde mental, a integralidade do sujeito, a

singularidade, a subjetividade e, acima de tudo, tal como formulado e aplicado, uma vez que
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A Diretriz enfatiza os fatores genéticos, neurobioldgicos e psicossociais associados,
sem, no entanto, desenvolver maior reflexdo sobre o tema. Seu texto confere maior peso
as concepgdes oriundas da psiquiatrica classica e da neurologia; enquanto a Linha de
Cuidados propde uma abordagem mais ampla, de carater contextual, reconstruindo de
forma mais abrangente o historico das concepc0es atribuidas ao autismo e investigando
como estas se relacionam na contemporaneidade (OLIVEIRA et al., 2017, p. 717).

O documento da Linha de Cuidados salienta uma alternativa que sustenta o principio do
SUS. Em relagdo ao acompanhamento, ele destaca que “ndo existe uma Unica abordagem a ser
privilegiada no atendimento de pessoas com transtorno do espectro autismo. Recomenda-se que
a escolha entre as diversas abordagens existentes considere sua efetividade e seguranca e seja
tomada de acordo com a singularidade do caso” (BRASIL, 2013, p. 80). Entretanto, observa-se
que ha sinais de que a recomendacdo ndo vem sendo aplicada, pois justifica-se nos
encaminhamentos médicos para intervengdes a imposi¢do pela abordagem com “eficacia
cientificamente comprovada” (PORTOLESE, 2017; SILVA; FURTADO 2019; ARAUJO et al.
2019).

Outro ponto de extrema relevancia que os documentos apontam € a respeito da deteccao
precoce dos sinais de risco. Enquanto as Diretrizes de Atencéo (Brasil, 2014) ressaltam para
problemas do desenvolvimento, porém, ndo como sinais de que algo ndo esta bem no
desenvolvimento do bebé e que precisa ser avaliado com instrumentos que auxiliem na
compreenséo a que se referem dados sinais, sem concluir em um diagnostico precoce, como a
Linha de Cuidado (Brasil, 2015) salienta. Mas, visto que o TEA é um transtorno do
neurodesenvolvimento, a indicacdo diagnostica de forma precoce justifica-se, pois 0s sinais ja
seriam preditores de TEA.

A justificativa de avaliar de forma precoce as criangas, que no caso seriam ainda bebés,
devido a plasticidade neural, pois, “a maior plasticidade das estruturas anatomo-fisioldgicas do
cérebro nos primeiros anos de vida e o papel das conexdes neurais para a constituicao
psicossocial tornam esse periodo um momento sensivel e privilegiado para as intervengdes”
(BRASIL, 2014, p. 16). Em consonancia a essa recomendacao, alguns artigos (SHULTZ et al.,
2018; KLIN, 2020; 2022; 2023) ressaltam a importancia da identificacdo dos sinais do
desenvolvimento atipico para que o bebé tenha acesso a tratamentos e receba a intervencao
adequada e de qualidade para aquilo que Ihe acomete, oportunizando com isso melhores
resultados, sem o agravo dos sintomas.

No entanto, ndo é o que ocorre com as criancas que sao diagnosticadas com TEA no
municipio. Ainda que muitas tenham recebido o diagnostico ou tenham sido avaliadas em idade

precoce, elas seguem por anos sem acompanhamento, conforme tabela no capitulo de analise
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do levantamento de dados. Avaliar e diagnosticar precocemente é um ponto, outro é nao ofertar
servicos que auxiliem e proporcionem a intervencéo necessaria para o caso, fazendo com o que
a crianca permaneca durante anos numa fila de espera perdendo tempo precioso de intervencao
para o desenvolvimento. Ademais, outros estudos ressaltam que os ganhos decorrentes da
intervengéo precoce podem, inclusive, reduzir significativamente os gastos no tratamento da
crianga com TEA, pois, ao analisar a longo prazo, intervir precocemente auxilia em resultados
melhores e mais rapidos, o que custa menos em tratamento para o sistema publico inclusive
(JARBRINK; KNAPP, 2001; MANDELL, et al., 2005).

H& muitos desdobramentos neste capitulo, desde contextualizar o cenério das politicas
publicas brasileiras para o TEA, em que se observa uma disputa acerca das discordancias
teoricas e clinicas de terapéuticas e concepgdes sobre o autismo, os efeitos da categorizacéo e
a reducdo do sujeito a um CID, onde o fator que parece ser o mais importante é a reducéo de
seus sintomas e a “aquisi¢do de automatismo adaptaveis a realidade” (SILVA E FURTADO,
2019). A ainda o agravante no municipio, uma fila®® extensa estimada em 490 criancas até 12
anos que aguardam por anos por um atendimento.

Assim, € preciso considerar a integralidade como premissa percursora e reconhecer a
subjetividade do sujeito autista e ndo apenas reduzi-lo a comportamentos que precisam a todo
custo serem modificados, sem levar em consideracdo o sujeito que ali estd, seus anseios,
desejos, significantes, insisténcias, pois, dessa forma imperativista aparentemente
“cientificamente recomendada”, ndo acarretard em desdobramentos positivos para a
compreensdo dos efeitos da pluralidade terapéutica, uma vez que impossibilitar o sujeito de
escolha para avaliar o tratamento que melhor lhe serve, oportuniza apenas a arbitrariedade de
um mercado que vem se tornando no TEA (BRODERICK; ROSCIGNO, 2021).

Respeitar o sujeito é considerar a sua singularidade, subjetividade e € fundamental que

a Rede SUS assegure seus direitos.

13 Dados obtidos pela pesquisadora no sistema RP do servico CER IV.
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7 DISCUSSAO E REFLEXAO SOBRE O PERFIL IDENTIFICADO

Pesquisas tém discutido se 0 aumento do numero de casos diagnosticados ao longo do
tempo reflete, realmente, a um aumento verdadeiro de casos de TEA, ou se isso teria acontecido
devido a variaveis como critérios diagnosticos e protocolos avaliativos adotados ao longo dos
anos (Fombonne, 2002).

Percebe-se que ndo ha padronizacdo nos instrumentos para triagem e diagnostico, téo
pouco critérios estabelecidos, ou seja, utiliza-se do método que me melhor convém ao clinico.
Ainda para este mesmo autor, a terminologia utilizada “critérios diagnosticos” referente aos
sinais apresentados nédo garante a fidedignidade do caso, uma vez que, mediante o olhar e a
compressdo do sujeito podem ser alterados de acordo, mais uma vez, com 0 método escolhido
(FOMBONNE, 2018). Assim, realizar um levantamento para identificar as criangas de até 12
anos de idade laudadas com diagnostico de TEA descrevendo as suas caracteristicas trouxe
alguns resultados que serdo mensurados neste capitulo.

Nos resultados obtidos notou-se que, apesar do formulario ter sido confeccionado em
trés diferentes idiomas (Portugués, Espanhol e Francés) na tentativa de abranger os diversos
grupos populacionais residentes em Foz do lguagu, ainda se percebe uma dificuldade muito
grande no contato com esses estrangeiros, conforme identificado no gréfico 1.

Um dado relevante que corrobora com as pesquisas e que foi identificado nessa
populacdo é que o numero de diagndsticos em sujeitos do sexo masculino comparado ao
feminino é superior, (tabela 1), sequindo a propor¢do de diagnosticos identificada em outros
estudos epidemioldgicos (BRUGHA et al., 2018; LOOMES et al., 2017).

No caso da cidade de Foz do Iguacu, a razdo ficou em 3:1 seguindo 0 mesmo padréo
encontrado por outras estimativas de revisdes em outros estudos (BRUGHA et al., 2018).

Um estudo realizado no Reino Unido de base populacional, identificou que as meninas
possuiam um perfil de sinais semelhantes a dos meninos, porém, eram menos propensas a serem
diagnosticadas, pois, compreendia-se que seus sinais eram socioculturais, logo, ndo detectados
como TEA (RUSSELL et al., 2012).

Referente a idade dos diagnosticos dos residentes em Foz do Iguagu, a maioria desses
diagnosticos ocorreu entre 3 e 4 anos. Compreende-se que ao passo que 0s pais buscam entender
0 que acomete seu bebé uma vez percebendo que algo esta ocorrendo em seu desenvolvimento,
0 tempo para o diagnostico e as intervencdes (uma vez que tem sido essa a logica aplicada),

deve-se, entre muitos fatores, a dificuldade ao acesso, a escuta do sofrimento do bebé, a espera
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por concretizar a sintomatologia na circuitaria autistica (PARLATO-OLIVEIRA, 2022,
BENEDETTO et al., 2021; BAIO et al., 2018).

Assim, a diversidade de profissionais que podem avaliar, bem como, a critério deste
profissional o instrumento utilizado para, os dados obtidos, o tempo avaliativo, o que de fato
esta sendo considerado na avaliagdo, quais aspectos estdo sendo postos, e como as discrepancias
entre as fontes de dados, além é claro, de outras sintomatologias, sdo elementos que deveriam
ser considerados ao se afirmar que o numero de criancas com TEA tem aumentado
significativamente (FOMBONNE, 2021; LEONARD et al., 2010).

Ainda em relacdo a deteccdo, apesar dos instrumentos de rastreio e de identificacdo
serem possiveis de avaliar em tenra idade e das evidéncias cientificas apontarem a necessidade
de as intervencdes iniciarem o mais cedo possivel em relacdo ao sofrimento do bebé, ainda se
espera fechar um diagnostico para intervir (LEVY et al., 2019; JASHAR et al., 2019).

No que se refere aos aspectos linguisticos, por se tratar de uma regido de fronteira com
uma pluralidade cultural e idiomatica, buscou-se identificar as nacionalidades e linguas faladas
e se as criangas tinham contato com outros idiomas além do portugués (GILHUBER et al.,
2023).

Ao analisar os resultados referentes ao acompanhamento e tratamentos terapéuticos,
identificou-se certa dificuldade no sistema de saude local, quanto ao atendimento de autistas. O
fato da maioria das familias mencionarem realizar o acompanhamento no setor privado (Tabela
7) sugere que os servicos de salde do setor publico para o atendimento deste publico, sdo
escassos e/ou estdo sobrecarregados, e que ndo estdo conseguindo atender as necessidades
desses sujeitos que receberam o diagnostico do TEA, ainda que exista na cidade o servigo de
atendimento no CER IV disponivel via SUS de acordo com as Diretrizes de Atencdo a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro Autista.

Observa-se assim que, apesar de haver um material preparado e disponibilizado pelo
Ministério da Salude tendo como objetivo orientar as equipes multidisciplinares no cuidado
realizado pelo SUS para essa populag¢éo, 0 mesmo néo ocorre.

Ainda em rela¢do aos acompanhamentos, observou-se que muitas familias optam por
realizar apenas algumas etapas do tratamento indicado pelo profissional que laudou, ao invés
de seguir conforme o recomendado. A esse respeito € notorio pensar em alguns
desdobramentos, pois, essas familias podem né&o possuir condicGes financeiras suficientes para
arcar com os custos destes tratamentos (Pinto et al., 2016), ndo encontrar profissionais que

atendam a demanda solicitada (ibdem), ou ainda, fatores que levem a um posicionamento da
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familia de acordo com a demanda da crianga, ndo a solicitacio médica (PARLATO-
OLIVEIRA, 2022).

Apesar de ainda ndo existir um marcador biolégico para o TEA notou-se dentro dos
aspectos epidemioldgicos internamentos em virtude de prematuridade e doengas mencionadas
nos primeiros meses de vida. Esses aspectos poderiam estar relacionados aos fechamentos
diagnosticos futuros? A questdo central ndo é esta, mas sim, a esse respeito Parlato-Oliveira
(2022) destaca que a forma como o bebé compreende a vida e o que ele interpreta ao seu redor,
sdo elementos a serem considerados, e que auxilia-lo na compreensdo, de que talvez sua
percepecao esteja equivocada, € uma forma de escutar seu sofrimento e assim, possibilitar, que
ele o bebé, ndo € resultado das acdes ambientais, epidemioldgicas, genéticas, entre tantos

outros, mas sim, o que ele é capaz de fazer por essa vivéncia em seus atos interpretativos.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Mediante os expostos faz-se necessario considerar que, a partir do levantamento dos
dados é notorio observar a dificuldade em que o municipio se encontra para atender 0s sujeitos
diagnosticados com autismo. Desde relatos das familias no ato do cadastramento presencial,
aquelas que escreveram no final da pesquisa, o fato de ndo conseguirem vaga para o
acompanhamento de seus filhos, as deixam consternadas e com a sensagéo de impoténcia, pois
muitas ndo conseguem arcar com o0s custos financeiros dos atendimentos na rede particular e
estdo ha anos esperando que seus filhos sejam chamados no setor publico.

Hé& aquelas familias que conseguiram uma vaga, mas ndo compreenderam o critério
adotado pelo setor no quesito temporalidade, pois seus filhos permaneceram por um
qguadrimestre e retornaram para a fila de espera. Sendo o autismo um transtorno do
neurodesenvolvimento, como se justifica atender o sujeito por esse periodo e solicitar que ele
retorne a uma fila de espera?

Outro ponto se refere aos laudos emitidos. Todos os apresentados no cadastramento
seguiam a mesma diretriz interventiva, como se a manifestacao do autismo fosse Unica e todos
precisassem do mesmo método, a desconsiderar as especificidades e particularidades daquelas
criangas ou daquelas familias. Impostos em suas recomendacfes desde a terapéutica a
frequéncia, as criangas vao sendo diagnosticadas sem ao menos terem o direito a voz.

Esta pesquisa buscou quantificar a populacdo infantil com autismo conhecendo suas
caracteristicas, principalmente em uma regido de fronteira com multidiversidade cultural. Nao
foi possivel abranger toda a populacdo, pois alguns limites dificultaram o alcance. Por outro
lado, identificar 181 criancas autistas e perceber que algumas encontram-se desassistidas, ja
justifica o quantitativo alcancado independente do montante real.

Os discutir o processo migratério, assim como algumas pesquisas concluiram que nao
poderia ser categorico afirmar que a imigracao seria um fator de predisposi¢do, mas que estudar
essa populacdo era necessaria, uma vez que outros estudos apontaram dados que essa populacéo
estaria mais exposta a essa condi¢do que as populacfes nativas. Essas pesquisas partiram do
campo bioldgico e organicista, buscaram uma resposta através da auséncia de vitaminas,
estressores maternos e ambientais, predisposicdo genética, expressdes fenotipicas, entre outros
fatores atrelados a algo que se localiza no corpo organico, mas, nenhuma das pesquisas trouxe

o sofrimento psiquico e a singularidade do sujeito.
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Assim, esta pesquisa avancga ao se permitir escutar as familias imigradas e compreender
comOo 0 processo imigratorio ocorreu, assim como essas familias conseguiram estabelecer e
construir lagos com a comunidade local, como foi o processo de diagndstico de TEA dos filhos
e como se construiu a rede de cuidado foi fundamental para pensar na compreensao de seus
pertencimentos culturais e suas identidades. Todavia, alguns profissionais ainda compreendem
0 sujeito com autismo como um imigrante que segue em seu exilio.

Sendo assim, é fundamental esclarecer que ndo ha uma correlacdo entre imigracdo e o
autismo, assim como outras pesquisas que buscaram estudar e compreender essa populacéo,
esta pesquisa conseguiu explorar e descrever como é o cenério do municipio de Foz do Iguacu,
e como ele atende suas criangas com TEA, mas a escassez de dados e 0 desinteresse em
solucionar esse ponto, foram fatores limitantes dessa pesquisa.

Assim, como ndo ha dados de quantas criangas existem na cidade e quantas dessas tem
diagndstico, ndo é possivel afirmar que o nimero de criangas com diagndstico que vém de
familias de imigrantes € um ndmero importante porque ndao had um namero total para
comparativo. Porém, ter identificado 181 criancas autistas e perceber que algumas encontram-
se desassistidas, ja justifica o quantitativo alcancado independente do montante real.

Sao muitos desdobramentos a serem considerados, pois o0 estudo trouxe a luz desde o
acesso a saude publica para os autistas, a insercdo e pertencimento cultural das familias
imigrantes com seus filhos com autismo, o desconhecimento de muitos profissionais que ainda
equivocadamente orientam as familias sobre o multilinguismo silenciando-as em suas linguas,
visto que linguagem € muito além da lingua e que a lingua ndo é suficiente para revelar o sujeito.

Sujeito este, atravessado por sua subjetividade muitas vezes encontra na fronteira da

lingua uma barreira de acesso, pois ndo € reconhecido em sua linguagem.
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APENDICES

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Portugués

Vocé esté recendo o link para participar do cadastramento de criangas com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) na cidade de Foz do Iguacu.

Este formulério faz parte de uma pesquisa intitulada “NA FRONTEIRA DA LINGUA:
um estudo sobre autismo e imigragdo na cidade de Foz do Iguagu” a qual tem como objetivo
conhecer as criancas de 0-12 anos laudadas com diagndstico TEA. Essa pesquisa € orientada
pelo Professor Dr. Marcos Augusto Moraes Arcoverde e segue as recomendacdes da Resolugédo
510/2016 do Conselho Nacional de Saude, estando registrada sob o CAAE
55787322.2.0000.0107 junto ao comité de Etica.

Sua participacdo serd por meio do preenchimento das informacgdes contidas no
formulario, ela é fundamental para apresentar ao municipio um dado quantitativo de quantas
criancas laudadas existem, a fim de possibilitar politicas publicas mais eficazes para o
acompanhamento delas. As perguntas sdo sobre como ocorreu o processo diagnostico de
autismo do seu familiar, quais acompanhamentos ele realiza, escolaridade e também sobre
aspectos culturais, uma vez que este formulario faz parte de uma pesquisa que busca
compreender 0s aspectos imigratdrios para as criangas diagnosticadas com TEA. Esclarecemos
que sua participacdo é totalmente voluntaria, podendo vocé: recusar-se a participar sem que isso
acarreta qualquer consequéncia sua pessoa. Declaramos que as informagdes retiradas de seu
formulario sera utilizada somente para fins de pesquisa e tratadas com absoluto sigilo e
confidencialidade, preservando sua identidade. Deste modo, vocé ndo tera despesas nem
remuneracao por sua participacao.

Os beneficios deste estudo, além de identificar e compreender quem sdo as
pessoas diagnosticadas com TEA, o cadastramento permitira a compreensdo dos fatores
epidemioldgicos, acompanhamento terapéutico, acesso a cultura local, e escolaridade.

Caso voceé tenha davidas ou necessite de maiores esclarecimentos, podera entrar
em contato com Karina Ferreira Marques Bonotto, residente na Avenida Por do Sol, n® 1888,
em Foz do Iguacu, Parana. O telefone de contato é (45) 99984-7775, e-mail:

karinbonotto@hotmail.com ou, procurar o CEP (Comité de Etica em Pesquisa com Seres

Humanos da UNIOESTE, localizado na rua Universitaria, 1619 — Bairro Universitario,
Cascavel/PR. CEP: 85.819.110 Telefone para contato: (45) 3220-3092. O horario de
funcionamento do CEP é de segunda a sexta-feira das 08h00 as 15h30, na Reitoria da
UNIOESTE, sala do Comité de Etica, PRPPG.


mailto:karinbonotto@hotmail.com
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Término de consentimiento libre e informado — Espafiol

Esta recibiendo el enlace para participar en el registro de nifios con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) en la ciudad de Foz do Iguagu.

Este formulario es parte de una investigacién titulada “NA FRONTEIRA DA LINGUA: un
estudio sobre autismo e inmigracion en la ciudad de Foz do Iguagu” que tiene como objetivo
conocer nifios de 0 a 12 afios diagnosticados con TEA. Esta investigacion esta dirigida por el
profesor Dr. Marcos Augusto Moraes Arcoverde y sigue las recomendaciones de la Resolucion
510/2016 del Consejo Nacional de Salud, estando registrado bajo el CAAE
55787322.2.0000.0107 ante el Comité de Etica.

Tu participacion sera llenando la informacién contenida en el formulario, es fundamental
presentar al municipio datos cuantitativos de cuantos nifios hay, para posibilitar politicas
publicas més efectivas para monitorearlos. Las preguntas son sobre como ocurrid el proceso de
diagndstico de autismo de su familiar, qué seguimientos realiza, educacion y también sobre
aspectos culturales, ya que este formulario es parte de una investigacion que busca comprender
los aspectos migratorios de los nifios diagnosticados con TEA. Le aclaramos que su
participaciéon es totalmente voluntaria, pudiendo usted: Negarse a participar sin que ello
suponga ninguna consecuencia para usted. Declaramos que la informacion extraida de su
formulario serd utilizada Unicamente con fines de investigacién y sera tratada con absoluto
secreto y confidencialidad, preservando su identidad. De esta forma, no incurrird en gastos ni
remuneracion por su participacion.

Los beneficios de este estudio, ademas de identificar y comprender quiénes son las personas
diagnosticadas con TEA, el registro permitira la comprension de los factores epidemioldgicos,
el seguimiento terapéutico, el acceso a la cultura local y la educacion.

Si tiene preguntas o necesita mas aclaraciones, puede contactar a Karina Ferreira Marques
Bonotto, residente en Avenida Por do Sol, n0 1888, en Foz do Iguacu, Parana. El teléfono de
contacto es (45) 99984-7775, e-mail: karinbonotto@hotmail.com o busque el CEP (Comité de
Etica en Investigacion con Seres Humanos de UNIOESTE, sito en Rua Universitaria, 1619 —
Bairro Universitario, Cascavel / PR CEP: 85.819.110 Teléfono de contacto: (45) 3220-3092 El
horario de atencion del CEP es de lunes a viernes de 8:00 am a 3:30 pm, en la Rectoria de la
UNIOESTE, sala del Comité de Etica, PRPPG.
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Terme de consentement libre et éclairé - Francais

Vous recevez le lien pour participer au registre des enfants atteints de Troubles du Spectre
Autistique (TSA) dans la ville de Foz do Iguacu.

Ce formulaire fait partie d'une recherche intitulée "NA FRONTEIRA DA LINGUA : une étude
sur l'autisme et I'immigration dans la ville de Foz do Iguagu™ qui vise a rencontrer des enfants
de 0 a 12 ans diagnostiqués avec un TSA. Cette recherche est dirigée par le Professeur Dr.
Marcos Augusto Moraes Arcoverde et suit les recommandations de la résolution 510/2016 du
Conseil national de la santé, étant enregistré sous CAAE 55787322.2.0000.0107 aupres du
comité d'éthique.

Votre participation se fera en remplissant les informations contenues dans le formulaire, il est
essentiel de présenter a la municipalité des données quantitatives sur le nombre d'enfants, afin
de permettre des politiques publiques plus efficaces pour les surveiller. Les questions portent
sur la fagon dont le processus de diagnostic d'autisme de votre proche s'est déroulé, les suivis
que vous faites, I'éducation et aussi sur les aspects culturels, puisque ce formulaire fait partie
d'une enquéte qui cherche a comprendre les aspects migratoires des enfants diagnostiques avec
un TSA. Nous précisons que votre participation est totalement volontaire, et vous pouvez :
Refuser de participer sans que cela n'entraine de conséquence pour vous. Nous déclarons que
les informations extraites de votre formulaire seront utilisées uniquement a des fins de
recherche et seront traitées avec un secret et une confidentialité absolus, en préservant votre
identité. De cette facon, vous n'engagerez pas de frais ou de rémunération pour votre
participation.

Les bénéfices de cette étude, en plus d'identifier et de comprendre qui sont les personnes
diagnostiquées avec un TSA, le registre permettra la compréhension des facteurs
épidémiologiques, le suivi thérapeutique, I'accés a la culture locale et a I'éducation.

Si vous avez des questions ou avez besoin de précisions, vous pouvez contacter Karina Ferreira
Marques Bonotto, domiciliée Avenida Por do Sol, n° 1888, a Foz do Iguagu, Parana. Le numéro
de téléphone de contact est le (45) 99984-7775, e-mail : karinbonotto@hotmail.com ou
recherchez le CEP (Unioeste Research Ethics Committee with Human Beings, situé a Rua
Universitaria, 1619 — Bairro Universitario, Cascavel / PR CEP : 85.819.110 Télephone de
contact : (45) 3220-3092 Les heures de service du CEP sont du lundi au vendredi de 8h00 a
15h30, au Rectorat UNIOESTE, salle du Comité d'éthique, PRPPG.



QUESTIONARIO PARA CADASTRAMENTO

Formulério de levantamento quantitativo de criancas com Transtorno do Espectro Autista

(TEA) no municipio de Foz do Iguagu/PR — 2/2022-1/2023

IDENTIFICACAO

NOME DA CRIANCA:

DATA DE NASCIMENTO:

IDADE:

SEXO: MASCULINO FEMININO
NACIONALIDADE:

ENDERECO:

NUMERO: BAIRRO:

CIDADE:

TEL/CEL: (__)

ORIGEM E CULTURA

NOME DA MAE:

NACIONALIDADE:

LINGUA MATERNA:

NACIONALIDADE DA AVO MATERNA:

LINGUA MATERNA DA AVO MATERNA:

NACIONALIDADE DO AVO MATERNO:

LINGUA MATERNA DO AVO MATERNO:

NOME DO PAI:

NACIONALIDADE:

LINGUA MATERNA:

NACIONALIDADE DA AVO PATERNA:

LINGUA MATERNA DA AVO PATERNO:

NACIONALIDADE DO AVO PATERNO:

LINGUA MATERNA DO AVO PATERNO:

CUIDADOR DA CRIANCA
A CRIANCA POSSUI:

BABA: TUTOR: OUTRO: QUEM:
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QUANTO TEMPO A CRIANCA PASSA COM O CUIDADOR:

10H — 20H SEMANAIS: MAIS DE 20H SEMANAIS:
O CUIDADOR DA CRIANCA RESIDE NA CASA:
SIM NAO

NACIONALIDADE DO CUIDADOR:
IDIOMA DO CUIDADOR:

PERFIL EPIDEMIOLOGICO
HISTORICO MEDICO

NASCIMENTO
NOTA DE APGAR 1: 2:
INTERNACOES
SIM: NAO:
SE SIM, MOTIVO DA |NTERNACAO E IDADE DA CRIANCA
EPOCA:
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NA

DIAGNOSTICOS

TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA(TEA):
NIVEL LEVE:____ NIVEL MODERADO: NIVEL SEVERO
A CRIANCA POSSUI ALGUMA COMORBIDADE COMO:

TRANSTORNO DO DEFICIT DE ATENCAO COM OU SEM HIPERATIVIDADE (TDA/TDAH)

SIM: NAO:

TRANSTORNO OPOSITIVO DESAFIADOR(TOD) SIM: NAO:
OUTROS SIM: NAO:

QUAIS:

QUAL ERA A IDADE DA CRIANCA QUANDO FOI LAUDADA COM TEA?

QUAL FOI O PROFISSIONAL QUE EMITIU O LAUDO:
PEDIATRA:

NEUROPEDIATRA:

PSIQUIATRA INFANTIL:

OUTROS:

QUAL.:




ACOMPANHAMENTO TERAPEUTICO
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QUAIS 0S ACOMPANHAMENTOS QUE A CRIANGA REALIZA E COM QUE FREQUENCIA

ELA FREQUENTA NA SEMANA:
FONOTERAPIA: FREQUENCIA

SIM: NAO: IX_ 2X__ 3X___4X_ 5X_

PSICOTERAPIA:

SIM: NAO: 1IX__ 2X__ 3X__4X__ 5X___

TERAPIA OCUPACIONAL(TO):

SIM: NAO: 1IX__ 2X__ 3X__4X__ 5X___

MUSICOTERAPEUTA:

SIM: NAO: 1IX__ 2X__ 3X__4X__ 5X___

PSICOMOTRICISTA:

SIM: NAO: 1IX__ 2X__ 3X__4X__ 5X___

ECOTERAPIA:

SIM: NAO: 1IX__ 2X__ 3X__4X__ 5X___

PSICOPEDAGOGIA:

SIM: NAO: IX__ 2X__ 3X__4X__5X___

OUTROS NAO MENCIONADOS:
SIM: NAO:
QUAIS:

E COM QUE FREQUENCIA: 1X__ 2X__ 3X__ 4X__ 5X___

FAZ ACOMPANHAMENTO NO SETOR PUBLICO: SIM: NAO:

SE SIM, QUAL(IS) 0(S) NOME(S) DO(S)
LOCAL(IS):

FAZ ACOMPANHAMENTO PARTICULAR: SIM: NAO:

SE SIM, QUAL(IS) 0(S) NOME(S) DO(S)
LOCAL(IS):

FAZ USO DE MEDICACAO: SIM: NAO:

SE SIM,
QUAL(AIS):

ESCOLARIDADE



A CRIANCA ESTA FREQUENTANDO QUAL REDE DE ENSINO:

MUNICIPAL: PARTICULAR:

QUAL ANO ESCOLAR ESTA MATRICULADO:
BERCARIO | (beb8):

BERCARIO Il (1a2anos);__

MATERNAL I (2a3anos):

MATERNAL Il (3a4anos)._____

PRE-ESCOLA | (4a5anos).__
PRE-ESCOLA Il (5a6anos).____

ENSINO FUNDAMENTAL I (6 a 10 anos):
ENSINO FUNDAMENTAL Il (11a 14 anos);_____
ENSINO MEDIO (15a 17 anos),______

OUTRO:

QUAL.: ANO:

A CRIANCA POSSUI SUPORTE DE APOIO EM SALA DE AULA:

SIM:
NAO:
SE NAO,

QUE:
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POR



CUESTIONARIO PARA INSCRIPCION - ESPANOL
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Formulario de encuesta cuantitativa de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el

municipio de Foz do Iguacu/PR - 2/2022-1/2023

IDENTIFICACION

NOMBRE DEL NINO:

FECHA DE NACIMIENTO:

ANOS:

Género: Masculino____ Femenino ___
NACIONALIDAD:

DIRECCION:

NUMERO: BARRIO:

CIUDAD:

TELEFONO/CEL: (__)

ORIGEN Y CULTURA
NOMBRE DE LA MADRE:

NACIONALIDAD:

LENGUA MATERNA:

NACIONALIDAD DE LA ABUELA MATERNA:

LENGUA MATERNA DE LA ABUELA MATERNA:

NACIONALIDAD DEL ABUELO MATERNO:

LENGUA MATERNA DEL ABUELO MATERNA:

NOMBRE DEL PADRE:

NACIONALIDAD:

LENGUA MATERNA:

NACIONALIDAD DE LA ABUELA PATERNA:

LENGUA MATERNA DE LA ABUELA PATERNA:

NACIONALIDAD DEL ABUELO PATERNO:

LENGUA MATERNA DEL ABUELO PATERNO:

CUIDADOR DE NINOS
EL NINO TIENE:
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Nifera: TUTOR: OTRO: QUIEN:
CUANTO TIEMPO PASA EL NINO CON EL CUIDADOR;:

10H — 20H SEMANAL.: MAS DE 20 HORAS SEMANAL:
EL CUIDADOR DEL NINO VIVE EN LA CASA:
Si NO

NACIONALIDAD DEL CUIDADOR:
IDIOMA DEL CUIDADOR:

PERFIL EPIDEMIOLOGICO
HISTORIAL MEDICO
NACIMIENTO
PUNTUACION APGAR 1: 2
HOSPITALIZACIONES
Si: NO:
EN CASO AFIRMATIVO, MOTIVO DE LA HOSPITALIZACION Y EDAD DEL NINO EN
ESEMOMENTO:

DIAGNOSTICOS

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA):
NIVEL LEVE:___ NIVEL MODERADO: NIVEL SEVERO

EL NINO TIENE ALGUNA COMBIDEZ COMO:

TRASTORNO DE DEFICIT DE ATENCION CON O SIN HIPERACTIVIDAD (TDA/TDAH)
Sl NO:

TRASTORNO OPOSITIVO DESAFIANTE (TOD) Si: NO:
OTROS SlI: NO:
CUAL:

¢QUE EDAD TENIA EL NINO CUANDO LO REPORTARON CON TE?

QUIEN FUE EL PROFESIONAL QUE EMITIO EL INFORME:
PEDIATRA:

NEUROPEDIATRICO;

NINO Psiquiatra:

OTROS:




SEGUIMIENTO TERAPEUTICO
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QUE SEGUIMIENTO REALIZA EL NINO Y CON QUE FRECUENCIA ASISTE EN LA SEMANA:

FONOTERAPIA: FRECUENCIA

SI: NO: 1X_ 2X__ 3X__4X_ 5X___
PSICOTERAPIA:

S: NO: 1X_ 2X__ 3X__4X__5X___
TERAPIA OCUPACIONAL (OT):

S: NO: 1X_ 2X__ 3X__4X__5X___
MUSICOTERAPEUTA:

S: NO: 1X__ 2X__3X__4X__BX__
PSICOMOTRICISTA:

S: NO: 1X__ 2X__3X__4X__5X__
ECOTERAPIA:

S: NO: 1X__ 2X__3X__4X__BX__
PSICOPEDAGOGIA:

SI: NO: 1X_ 2X__ 3X__4X_ 5X___
OTROS NO MENCIONADOS:

Si: NO:

CUAL.:

Y CON QUE FRECUENCIA: 1X___ 2X__ 3X___4X__5X__

HACE SEGUIMIENTO EN EL SECTOR PUBLICO: SI: NO:
Sl Sl, CUAL ES EL(LOS) NOMBRE(S) DEL
LUGAR(ES):

EDUCACION

EL NINO ASISTE A CUAL RED EDUCATIVA:
MUNICIPIO: PARTICULAR:
EN QUE ANO ESCOLAR ESTA MATRICULADO:
GUARDERIA | (bebé):

GUARDERIA Il (1a2afios):

MATERNO | (2a3afios).___

MATERNO Il (3a4afios):

PREESCOLAR | (4a5afios):




PREESCOLARIII (5a6afios);

ESCUELA PRIMARIA | (6 a 10 afios):
ESCUELA PRIMARIA Il (11 a 14 afios):
ESCUELA SECUNDARIA (15a 17 afios);___
OTRO:

CUAL ANO:

EL NINO TIENE APOYO APOYO EN EL AULA:
Si: NO:
Sl NO, POR
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QUE:




QUESTIONNAIRE D'INSCRIPTION — FRANCES
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Formulaire d'enquéte quantitative aupreés des enfants atteints de troubles du spectre autistique

(TSA) dans la municipalité de Foz do Iguagu/PR - 2/2022-1/2023

NOM DE L'ENFANT:

IDENTIFICATION

DATE DE NAISSANCE:

AGE:

Genre : Homme Femme

NATIONALITE:

ADRESSE:

NUMERO :

QUARTIER :

VILLE:

TEL/CEL:(_ )

LE NOM DE LA MERE:

ORIGINE ET CULTURE

NATIONALITE:

LANGUE MATERNELLE:

NATIONALITE DE LA GRAND-MERE MATERNELLE :

LANGUE MATERNELLE DE LA GRAND-MERE MATERNELLE
NATIONALITE DU GRAND-PERE MATERNELLE
LANGUE MATERNELLE DU GRAND-PERE MATERNELLE
LE NOM DU PERE:

NATIONALITE:

LANGUE MATERNELLE:

NATIONALITE DE LA GRAND-MERE PATERNELLE :
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LANGUE MATERNELLE DE LA GRAND-MERE PATERNELLE

NATIONALITE DU GRAND-PERE PATERNELLE :

LANGUE MATERNELLE DU GRAND-PERE PATERNELLE

GARDIEN D'ENFANTS L'ENFANT:

Baby-sitter : TUTEUR : AUTRE : QUI :
COMBIEN DE TEMPS L'ENFANT PASSE-T-IL AVEC LE SOIGNANT :
10 h — 20 h HEBDOMADAIRE : PLUS DE 20 HEURES HEBDOMADAIRE

LE SOIGNANT DE L'ENFANT VIT DANS LA MAISON :
OUl : NON :

NATIONALITE DU SOIGNANT :

LANGUE DU SOIGNANT :

PROFIL EPIDEMIOLOGIQUE
ANTECEDENTS MEDICAUX
NAISSANCE
SCORE APGAR 1: 2:
HOSPITALISATIONS
oul: NON:
SI OUI, RAISON DE L'HOSPITALISATION ET AGE DE LENFANT A L'HEURE

DIAGNOSTIC
TROUBLE DU SPECTRE AUTISTIQUE (TSA):
NIVEAU LEGER: NIVEAU MODERE: NIVEAU SEVERE :

L'ENFANT A TOUT COMBIDITE TEL QUE:

TROUBLE DEFICITAIRE DE L'ATTENTION AVEC OU SANS HYPERACTIVITE (TDA/TDAH)
OUl: NON:

TROUBLE OPPOSITIF DIFFICILE (TOD)OUIl: __ NON:
AUTRES OUI : NON :

QUI:




161

QUEL AGE AVAIT LENFANT LORSQU'IL A ETE SIGNALE AVEC DU THE ?

QUI ETAIT LE PROFESSIONNEL QUI A EMIS LE RAPPORT :
PEDIATRE:

NEUROPEDIATRIQUE :

PEDOPSYCHIATRE :

AUTRES :

QUI :

SUIVI THERAPEUTIQUE

QUEL EST LE SUIVI EFFECTUE PAR L'ENFANT ET A QUELLE FREQUENCE IL SE PRESENTE
AU COURS DE LA SEMAINE :

PHONOTHERAPIE: FREQUENCE
OUl:__ NON: IX_ 2X__ 3X__ 4X_ 55X
PSYCHOTHERAPIE:

OUl:_ NON: IX_ 2X__ 3X__ 4X_ 55X
ERGOTHERAPIE (OT):

OUl:_ NON: IX_ 2X_ 3X__ 4X_ 55X
MUSIQUE THERAPEUTE:

OUl:_ NON: IX_ 2X_ 3X__ 4X_ 55X
PSYCHOMOTRICISTE :

OUl:_ NON: IX_ 2X_ 3X__ 4X_ 55X
ECOTHERAPIE :

OUl:__ NON: IX_ 2X__ 3X__4X_ 55X
PSYCHOPEDAGOGIE :

OUl:__ NON: IX_ 2X__ 3X___4X__ 5X
AUTRES NON MENTIONNES :

OUl: __ NON___

QUI:

ET AQUELLE FREQUENCE: 1X___ 2X__ 3X__ 4X__ 5X___
FAIT LE SUIVI DANS LE SECTEUR PUBLIC : OUI : NON :
sl oul, QUEL EST LE(S) NOM(S) DU LIEU(X)




FAIT UN SUIVI PRIVE : OUI : NON :
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SI oul, QUEL EST LE(S) NOM(S) DU LIEU(X)

UTILISE DES MEDICAMENTS : OUI : NON :

SI oul, LE(S)QUEL(S)
EDUCATION

L'ENFANT FREQUETE QUEL RESEAU D'EDUCATION :
MUNICIPALITE : PRIVE :

QUELLE ANNEE SCOLAIRE EST INSCRITE :
GARDERIE | (bébé):

MATERNELLE Il (L1a2ans).___
MATERNEL I (243ans);___
MATERNEL Il (34a4ans):
PRE-SCOLAIRE | (4a5ans);___
PRESCOLAIRE Il (5a6ans);___
ECOLE PRIMAIRE | (6 410 ans) :

ECOLE PRIMAIRE Il (11414 ans).__
LYCEE (15a17ans);.___

AUTRE:

QUELLE ANNEE:

L'ENFANT BENEFICIE D'UN SOUTIEN DANS LA CLASSE :
OUAIS:
NON:

Sl NON,

POURQUOI
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Portugués

Convidamos vocé para participar da pesquisa intitulada “NA FRONTEIRA DA
LINGUA: um estudo sobre autismo e imigra¢io na cidade de Foz do Iguagu” a qual tem como
objetivo conhecer as criangas de 0-12 anos laudadas com diagndstico de Transtorno do Espectro
Autista (TEA).

Sua participacdo sera por meio de entrevista gravada, com agendamento prévio de data
e horario respeitando a sua disponibilidade. Faremos perguntas sobre como ocorreu 0 processo
imigratério de sua familia, qual é a lingua falada em casa, e como vocés compreendem o
diagnostico de autismo do seu familiar. Esclarecemos que sua participacdo € totalmente
voluntaria, podendo vocé: recusar-se a participar ou mesmo desistir a qualguer momento, sem
que isso acarreta qualquer consequéncia sua pessoa. Declaramos que as informagdes retiradas
de sua entrevista sera utilizada somente para fins de pesquisa e tratadas com absoluto sigilo e
confidencialidade, preservando sua identidade. Deste modo, vocé ndo tera despesas nem
remuneracao por sua participacao.

Vocé sera indenizado por qualquer dano que venha sofrer com sua participacdo na
pesquisa (comprovado o nexo causal). Os possiveis riscos do estudo sdo: sentir-se cansado(a)
ou aborrecido(a) ao responder o questionario as perguntas; desconforto, constrangimento ou
alteracdes de comportamento durante gravacdes de audio. ManifestacGes emocionais podem
surgir, provocadas pela evocacdo da memoria dos fatos ocorridos, porém, poderé interromper
sua parte passam a qualquer momento e esta decisdo ndo interferira nos cuidados ofertados a
vocé. Faremos o possivel para auxilid-lo(a) caso algum desconforto ocorra, esclarecendo-o (a)
ou tranquilizando-o (a) e providenciando encaminhamentos, caso seja necessario.

Os beneficios deste estudo, além de identificar e compreender quem sdo as pessoas
diagnosticadas com TEA, a entrevista permitira a compreensao dos fatores étnicos imigratorios,
acesso a cultura local, aspectos relacionados a lingua e a percepcdo da familia quanto ao
diagnostico e seus desdobramentos.

Caso vocé tenha davidas ou necessite de maiores esclarecimentos, podera entrar em contato
com Karina Ferreira Marques Bonotto, residente na Avenida Por do Sol, n® 1888, em Foz do
Iguacu, Parana. O telefone de contato é (45) 99984-7775, e-mail: karinbonotto@hotmail.com

ou, procurar o CEP (Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UNIOESTE,

localizado na rua Universitaria, 1619 — Bairro Universitario, Cascavel/PR. CEP: 85.819.110


mailto:karinbonotto@hotmail.com

164

Telefone para contato: (45) 3220-3092. O horério de funcionamento do CEP é de segunda a
sexta-feira das 08h00 &s 15h30, na Reitoria da UNIOESTE, sala do Comité de Etica, PRPPG.

Declaro estar ciente e suficientemente esclarecido(a) sobre os fatos informados neste

documento.

Nome:

Assinatura

Eu, Karina Ferreira Marques Bonotto, declaro que forneci todas as informacgdes sobre este

projeto de pesquisa ao participante (e/ou responsavel).

Pesquisador:

Foz do Iguacu, de de 20 :
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FORMULARIO LINGUISTICO SEMI-ESTRUTURADO PARA ROTEIRO DE
ENTREVISTA

N. Identificacao:

DADOS PESSOAIS DO ENTREVISTADO

1. Idade

Local de nascimento

2. Género F ( ) M ( )
3. Nivel escolar

4. Profissdo

5. Parentesco com a crianga:

HISTORIA IMIGRATORIA
1. Qual a geracdo imigrada? ( ) 1* ( )2* ( )3* ( )4* ( )Outra

2. Qual o motivo para imigracdo? () Trabalho ( ) Familia ( ) Politico ( ) Religioso (
) Outro

3. Em que contexto/ano aconteceu?

4. Por que escolheu(eram) a cidade de Foz do Iguacu para residir?

5. Como foi a aquisicéo da lingua portuguesa? () Facil ( ) Moderado ( ) Dificil
6. Teve auxilio no aprendizado da lingua? ( ) Sim ( ) Néo

Se sim, quem 0(s) auxiliou(aram):

7. Como vocé se sente em relacdo a sua cultura e ao local que escolheu para residir?

8. Como vocé se definiria em relacdo a sua
nacionalidade?




166

Q. Vocé fala a sua lingua materna  para  Seus filhos(as) e/
netos(as)?

10. Em sua opnido, o bilinguismo favorece ou dificulta para a crianca adquirir a fala?

11. Qual a lingua falada em casa?

PERCEPCAO DA FAMILIA SOBRE O DIAGNOSTICO

1. Quando vocé percebeu que algo ndo estava bem no desenvolvimento de seu filho(a)/neto(a):

2. Como foi para vocé o momento do  processo investigativo?

3. Como vocé se sentiu quando seu filho(a)/neto(a) recebeu o laudo diagnéstico de Transtorno
do Espectro Autista?

4. Vocé concorda com o diagnostico? () Sim () Nao

Por qué?

5. Em algum momento algum profissional (médico pediatra, neuropediatra, psicélogo,
fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, musicoterapeuta, psicomotricista, fisioterapeuta,
professor(a) ou outro que nédo tenha sido citado) orientou que fosse falado apenas portugués
com a crianga em casa?

( )Sim () Ndo

Por qué?

6. Vocé ou algum familiar/cuidador da crianga participa durante o acompanhamento?

( ) Sim. Em qual?




167

() Nao.

7. Caso a resposta seja NAO, foi Ihe explicado o motivo da n3o participacdo da familia dentro
da sala de atendimento?

8. Vocé gostaria de participar do acompanhamento?
Se () Sim, Se () Néo,

Por qué?

9. Vocé gostaria de colocar algo que ndo tenha sido perguntado?




