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RESUMO

Aprendizagens do sofrimento das familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista é o
tema de minha tese. As emergéncias da pesquisa foram tratadas com base nos pressupostos
tedricos do Paradigma da Complexidade, considerando especialmente o conceito de autopoiese
como um dos marcadores situados na Biologia da Cognicéo, de Humberto Maturana e Francisco
Varela. No mesmo sentido também procurei refletir a partir da complexificacdo pelo ruido,
proposta por Henri Atlan, a qual corresponde aos mecanismos autopoiéticos de perturbacéo e
invencéo, envolvendo pressupostos que giram em torno de vetores organizadores como o devir,
a auto-organizacéo, a invencéo, o processo circular e a complexidade. O objetivo foi investigar
como acontecem as aprendizagens dos familiares de criancas com diagndstico de TEA na
perspectiva de transformar o sofrimento em acdes efetivas de auto-organizacdo e
complexificagdo de si. O estudo foi realizado na perspectiva qualitativa, seguindo a
metodologia cartografica, na qual incorporei a abordagem de “primeira pessoa”, de Francisco
Varela (2000) a qual implica incluir o pesquisador na percepcdo da propria experiéncia. Os
instrumentos de investigacdo foram configurados através de oficinas de conversas, com
dindmicas realizadas com seis mdes, visando a producdo de narrativas de si, 0 que contribuiu
para cartografar as emergéncias em devir. Estas foram ferramentas fundamentais para a
pesquisa no sentido de contribuir para a construcdo de uma epistemologia dessas vivéncias
segundo a complexidade. Nessa perspectiva, as emergéncias cartografadas apontaram para um
conceito de cogni¢do como experiéncia individual, retroalimentada no coletivo e inseparavel
do processo de viver na dinamica das conversacfes. Nessa circularidade, compreendi que a
aprendizagem das maes deu-se na linguagem entrelacada pela emocdo, pela amorosidade, pelo
cuidado de si e do outro. Assim, com esse estudo confirmou-se para mim a compreensao de que
estudar como acontecem as aprendizagens de familias que tém criancas com TEA, na
perspectiva de transformar o sofrimento em acbes efetivas da auto-organizacdo e
complexificacdo de si, possibilita acbes e interacGes autopoiéticas efetivas, promovendo outras
concepgdes, reconfiguragdes e praticas auto-organizativas a partir do sofrimento. 1sso anuncia
a percepc¢éo da vida como uma busca de realizag@es no entendimento de que o ser humano é

capaz de amar e ser amado, na medida em que ama a si mesmo.

Palavras-chave: Paradigma da complexidade. Aprendizagens. Sofrimento. Transtorno do

Espectro Autista.
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ABSTRACT

Learnings from suffering of families of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) is the
theme of my thesis. The urgences of this research were discussed based on thinkers from the
Complexity Paradigm, considering mainly the concept of autopoiesis as an index situated in
Cognitive Biology, of Humberto Maturana and Francisco Varela. In this sense, | intended to
discuss the complexification process originated by noise, proposed by Henri Atlan, which
corresponds to the autopoietic mechanisms of disturbance and invention, comprising
assumptions that are connected to organizing vectors such as the becoming, self-organization,
invention, the circular process and the complexity. The objective of this research was to
investigate the learning process of relatives of children diagnosed with ASD in a way to
transform suffering in effective actions towards self-organization and the complexification of
self. This study was performed in a quantitative perspective, following the cartography
methodology, in which | embraced the “first person” approach, of Francisco Varela, which
implies the researcher realizing his/her own experience. The instruments of investigation were
set through talking circles and activities performed with six mothers of ASD children, aiming
to produce narratives of self, which contributed to map the emergencies of becoming. These
were elementary tools for this research in the sense of collaborating to the making of an
epistemology from these experiences based on the complexity perspective. Thus, the needs
mapped pointed to a concept of cognition as an individual experience, fed back into the
collective and inseparable from the process of living in the dynamics of conversations. In this
circular process, I understood that the mothers’ learning happened through a path marked by
language tangled with emotion, love, and the care about themselves and the others. Therefore,
this study reassured me the understanding that studying how the learning of families with
children with ASD takes place, regarding the transformation of suffering into effective actions
of self-organization and complexification of the self, enables actions and effective autopoietic
interactions, promoting other ways of thinking, reconfigurations and self-organizing practices
from the suffering. This heralds the perception of life as a search for accomplishments in the

sense that human beings are capable of loving and being loved, insofar as they love themselves.

Keywords: Complexity Paradigm. Learnings. Suffering. Autism Spectrum Disorder (ASD).
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A CIRCULARIDADE DA PESQUISA NO DEVIR DAS EXPERIENCIAS

Conhecer, fazer e viver ndo sdo coisas
separaveis e que a realidade e nossa
identidade transitoria so parceiros de uma
danca construtiva.

Francisco Varela

Considero importante explicar, nos primeiros paragrafos desta tese, a op¢éo que faco pela
abordagem da pesquisadora na primeira pessoa, minhas experiéncias de formacdo e minha
constituicdo como pesquisadora e aprendiz, bem como uma justificativa quanto ao uso da
palavra sofrimento como central neste documento. Dessa forma, situo algumas inquietacfes
gue me acompanham nesse texto, assinalando meu percurso de producdo académica: Quem
sou? Por que escolhi refletir sobre sofrimento?

O estudo implicou incluir-me como pesquisadora na experiéncia de pensar a pesquisa e a
escrita do seu relatério na primeira pessoa, pois implicou compreender que o ser humano se
constrdi na percepcdo da propria experiéncia (MATURANA; VARELA, 1980). Isso explica a
circularidade da pesquisa, alicercada no préoprio processo de constitui¢do de si e do mundo, com
evidéncias de mecanismos auto-organizadores das teorias da complexidade. Nesse viés, na
proposta central deste estudo, ha um resgate de trabalho sobre si mesmo em busca de suas
condicBes bioldgicas e de protagonismo, desenvolvendo potencialidades com a finalidade de
transformar o sofrimento dos familiares em acgdes complexas (autopoiese), bem como de
minhas transformac6es no processo de observar e ser observada. 1sso permite a compreensao
de mim mesma como pesquisadora e aprendiz, partindo-se da premissa de Maturana e Varela
(1980) que “viver é conhecer e conhecer é viver”.

Desse modo, destaco o percurso de minhas experiéncias na docéncia, as quais foram na
educacdo basica, no ensino superior e na formacdo académica. Quanto a minha formacao, esta
foi pautada no magistério, modalidade normal, na Pedagogia, em Especializacdes e Mestrado.
Considero relevante pontuar que a escolha pela docéncia inicialmente foi de um desejo de
minha mae. Ap6s as primeiras experiéncias no curso de magistério como docente e supervisora
de estagio, descobri que a profissdo me desafiava e que poderia ser luz para muitas pessoas,
trocando saberes, vivéncias e continuar aprendendo.

O tempo foi passando e a busca incessante por conhecimento me complexificava cada
vez mais. Mesmo sem entender a teoria da complexidade, questionava-me se haveria um jeito

diferente de meus alunos aprenderem, longe dos padrdes formais e sem conceitos fixos e
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lineares. Mobilizada por estas e outras inquietacdes, comecei, antes mesmo de ingressar no
Doutorado em Educacdo, a participar do Grupo de Pesquisas e InvestigacGes Autopoiéticas
(GAIA) que, desde 2006 a 2020, desenvolveu projetos voltados ao atendimento de criancas e
adolescentes com TEA, apostando em processos auto-organizativos (aprendizagens) para
encontrar novos caminhos de reconfiguracdo de si. Neste percurso, percebi que precisava me
reinventar como pesquisadora e aprendiz. Entdo, precisei fazer alguns movimentos.

Primeiramente, precisei olhar para dentro de mim e entender que seria necessario
ressignificar meus conceitos sobre conhecimento, desafiar-me a quebra de paradigmas,
conviver com incertezas, abandonar verdades absolutas e conhecimentos lineares e me permitir
ser pesquisadora e aprendiz a0 mesmo tempo. Nesse processo de acompanhamento dos
atendimentos de criangas com TEA e conversas com 0s pais dessas criangas pude ir refletindo,
nos estudos no grupo de pesquisa GAIA, a respeito de experiéncias frustrantes na minha
docéncia com criangas que apresentavam comportamentos diferentes das criangas tipicas.
Deparei-me com sentimentos de angustias, medo, soliddo, preconceito, falta de uma verdadeira
inclusdo, depressao, que, somados a tantas outras adversidades do diagndstico, sensibilizaram-
me a pesquisar sobre o sofrimento dessas familias, que merecem um olhar complexo e de
acolhida e amor.

Nesse contexto de complexificacdo e em meio a tantas inquietagdes, percebi a relevancia
do tema de pesquisa e a necessidade de continuar buscando ndo somente a ampliacdo de
conhecimento cientifico, mas também a proposicdo de a¢des complexas voltadas a escuta sobre
o sofrimento familiar de quem tem crianca com TEA. Uma escuta que também se associa ao
necessario trabalho de compreender cientificamente o processo no qual estdo imersas as
familias que tém criangas com TEA.

Com isso, percebi a necessidade de ampliar minhas experiéncias sobre o tema da pesquisa
ndo apenas com pesquisas bibliograficas, mas também com atividades de cunho empirico,
realizadas como extensdo. Organizei, entdo, um curso de extensdo para familias e educadores
que convivem com criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) da
Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE, de Venancio Aires-RS, por meio de
oficinas autopoiéticas.

Esse curso foi pensado a partir da disciplina de Educacéo Basica, do Curso de Doutorado
em Educacdo, da Universidade de Santa Cruz do Sul — UNISC. O projeto foi elaborado com o
intuito de possibilitar estudos de topicos especificos de pesquisa em educacdo, formacao
continuada de professores, relacdo universidade-comunidade-escola. As teméticas das oficinas

de conversas estavam voltadas ao tema central de minha pesquisa, e com essas atividades
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vivenciei a escuta sensivel e acolhedora de narrativas das familias e educadores que integraram
experiéncias de educacéo e desenvolvimento de criangas com TEA.

Com isso, as perturbacbes externas desestabilizaram-me, exigindo de mim
reconfiguracGes constantes e operaces complexas (ATLAN, 1992). Assim, procurei por em
movimento o pressuposto epistemoldgico da Teoria da Cogni¢do proposta por Maturana (2004,
p. 71-72): “ndo pergunto mais o que ¢ isso, mas, como faco para conhecer isso”. Estes
movimentos, me sensibilizaram e justificam o tema deste estudo.

Por estas razoes, para a configuracdo da pesquisa de tese, parti de algumas perspectivas,
entre as quais a de Varela, Thompson e Rosch (1993), de que nunca seremos sujeitos prontos,
acabados e, ao longo de nossa vida, estamos nos acoplando com a realidade, produzindo
autoconhecimento. Além disso, amparei minhas reflexdes no conceito de autopoiese. Este, para
Maturana e Varela (1980), tem o significado de autoproducdo. O ser humano se auto-organiza
de forma autdbnoma e ao longo do seu préprio processo de viver-conhecer. A teoria autopoiética
tem como ideia basica um sistema organizado autossuficiente. Este sistema produz e recicla
seus proprios componentes, diferenciando-se do meio exterior. A partir disso, surgiu o tema de
investigacdo: Aprendizagens do sofrimento de familias de criancas com Transtorno do Espectro
Autista.

Além disso, parti do principio de que pesquisar aprendizagens de sofrimentos das familias
de criancas diagnosticadas com TEA significaria uma acéo de alta complexidade, de muita
responsabilidade e de respeito ao sofrimento com que cada familia convive em seu devir. Ou
seja, no momento em que desafiei as familias ao autoencontro de um diagndstico que provocou
instabilidades e desconfortos, precisei ter a sensibilidade de transmitir confianga e seguranca
de que estaria acompanhando esse processo com o intuito de possibilitar espacos de escutas
sensiveis e acolhedoras para que as familias vislumbrassem uma qualidade de vida melhor. Isso
quer dizer que o cuidado na pesquisa com esses familiares precisou ser cada vez mais
compreendido segundo uma ética especifica. Dessa forma, o que se impds como perspectiva
latente nessa agdo de pesquisa, para mim enquanto pesquisadora, estava relacionado com a ética
do sofrimento. Afinal, as consequéncias que nossas agdes tém sobre o outro sdo um fenémeno

que tem a ver com a aceitagdo do outro e pertencem ao dominio do amor.

E por isto que as preocupagdes éticas nunca vao além do dominio social em que
surgem e tém formas diferentes em diferentes culturas. E por isto, também, que
argumentos racionais sobre ética s6 convencem aos convencidos. O convite ético ndo
é racional, mas emocional. E a partir do amor que o outro tem presenca
(MATURANA, 2002, p. 85).
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Nessa perspectiva, este estudo tem carater social, educacional e de salde porque traz
novas perspectivas de atendimento familiar em contextos complexos como os de TEA, tendo
como base os principios da Educacdo — area de concentracdo do Doutorado. Isso justificou a
minha escolha pelos aportes tedricos do movimento cibernético que descrevo no percurso do
texto. Ou seja, procurei estruturar minha tese em uma epistemologia da complexidade que foca
na experiéncia do observador, que vai dar conta do seu préprio processo de conhecer na sua
inteireza e em redes que incorporam o subjetivo e a experiéncia no devir humano, voltada para
a invencdo de si e do mundo. Isso implica confirmar a ideia de que a todo momento convivo
com situacdes complexas para as quais € preciso nosso olhar a partir de um viés interdisciplinar
que, no contexto de nosso estudo, envolve educacgéo e saude.

Considerando essa perspectiva investigativa e 0s objetivos da tese, segui no fluxo do devir
de minhas experiéncias, com pressupostos tedricos e praticos que me ajudaram a cartografar as
emergéncias, com um olhar sensivel e cientifico ao sofrimento, que foi parte integrante das
emocdes das familias participantes deste estudo. Nosso direcionamento esteve centrado em
familias que tém filhos com TEA e que se inseriram no contexto. Nesse sentido, foi importante
a contribuicdo de Nietzsche (2002) acerca da forma do enfrentamento do sofrimento, a qual
depende da escolha do modo de existir, dos pensamentos, das atitudes de enfermidade ou das
afirmacdes positivas e libertadoras.

Com base nessas proposi¢cOes, 0 objetivo geral da pesquisa foi investigar como
aconteciam as aprendizagens de familias que tém criancas com diagnostico de TEA, na
perspectiva de transformar o sofrimento em acdes efetivas da auto-organizacdo e
complexificacdo de si. Quanto aos objetivos especificos, considerando-os como etapas para
alcancar ao objetivo geral da pesquisa, procurei descré-los da seguinte forma:

> Diagnosticar a presenca e as caracteristicas do sofrimento das familias participantes da
pesquisa com relacdo ao diagndstico de TEA em seu contexto de convivéncia;

> Cartografar as possiveis reconfiguracdes desses “sofrimentos” ao longo da participagdo
dessas familias nas oficinas de conversas;

> Interpretar as emergéncias das autonarrativas dos envolvidos, ao longo da pesquisa, a
partir dos marcadores tedricos adotados para diagnosticar possiveis reconfiguracoes de
si;

> Observar e registrar aspectos diversos que emerjam com as oficinas, a fim de contribuir

para uma elevagdo da poténcia.
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Seguindo essa légica, configurei a questdo central de minha pesquisa, tendo como eixo
central o seguinte problema: como acontecem as aprendizagens de familias que tém criangas
com TEA, na perspectiva de transformar o sofrimento em acdes efetivas da auto-organizacéo e
complexificacao de si?

Neste caminhar, as restri¢ces devidas a COVID-19 ainda ndo estavam superadas. Entéo,
as conversas individuais e coletivas, que faziam parte da metodologia de pesquisa, aconteceram
de forma hibrida, com encontros presenciais e remotos, via plataforma Google Meet. Os
participantes da pesquisa tiveram suas identidades e dados de participacdo devidamente
preservados para uso exclusivo as necessidades do estudo, ainda que em alguns momentos
precisei gravar 0s encontros para que 0 processo de registro e escuta pudesse ser revisto para
adensamento das reflexdes propostas. Assim, esses dados dos participantes ndo foram
veiculados ou mantidos em plataformas abertas, assegurando seus direitos ao sigilo, sua
dignidade, autonomia e respeitando sua vontade de permanecer ou ndo na pesquisa. Além disso,
todo o processo de insercdo dos participantes foi registrado em manifestagdo expressa por meio
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme Apéndice E, devidamente aprovado
pelo Comité de Etica na Pesquisa — CEP-UNISC de acordo com parecer nimero do CAAE:
50369421.9.0000.5343.

Ao longo da pesquisa e a cada novo desafio, confirmava-se para mim o fato de que nossos
processos autopoiéticos sdo ininterruptos, estando sempre em reinvencdo. Considerando o
contexto, permeado de incertezas com a pandemia de COVID-19 que nos causou perplexidade,
perturbacdes, ruidos, a tecnologia foi minha aliada, possibilitando rever a forma como iria dar
continuidade a logistica de das a¢Ges para atender aos objetivos da pesquisa e garantir a insercao
humanizada dos participantes. Em decorréncia disso, percebi o quanto as teorias da
complexidade faziam-se presentes naquele contexto e como se tornavam operadores da/na
pesquisa os diferentes aportes tedricos que vinho estudando. Nesse sentido, teve grande
validade pensar que “hd um tempo em que € preciso abandonar as roupas usadas, que ja tem a
forma do nosso corpo, e esquecer 0s N0ssos caminhos, que nos levam sempre aos mesmos
lugares. E o tempo da travessia: e, se ndo ousarmos fazé-la, teremos ficado, para sempre, &
margem de n6s mesmos” (ANDRADE, 2020).

Essa travessia representou para mim o movimento dos processos autopoiéticos em que
precisei me auto-organizar e me reinventar como ser humano e como pesquisadora nos modos
como havia organizado as oficinas para as familias participantes do estudo. Nessa

recomposicao, os dispositivos tecnoldgicos possibilitaram a realizacdo dos encontros virtuais,
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como alternativas para que eu pensasse em um novo modo de me encontrar com as familias e
fazer ciéncia.

Além disso, pelo fato de o projeto de tese estar cadastrado na plataforma de
sustentabilidade da UNIMED, a UNISC fez convénio com essa institui¢do e os participantes da
pesquisa tiveram a oportunidade de consultas gratuitas pelos colaboradores desta instituicao,
através do programa “Cuidar ¢ Viver”. Essa perspectiva estd fundamentada no contrato que
disponibilizo no Anexo B.

Ainda € oportuno destacar que a proposta de investigacdo levou em conta o fato de que a
cada perturbacdo surgia uma nova possibilidade de compreender e cartografar os sentimentos
de cada um. “Essas experiéncias oportunizaram registrar as transformac6es no percurso do
pensamento a0 mesmo tempo em que fizeram aparecer problematiza¢fes-objetivagdes”
(BOETTCHER; PELLANDA, 2010, p. 37).

Uma vez explicitadas essas questdes, é relevante destacar que a pesquisa seguiu uma
abordagem qualitativa, ancorada nas teorias da complexidade que visam a possibilitar
compreensdes de aspectos subjetivos dos seres humanos, 0s quais sao inseparaveis do processo
cognitivo e do contexto pratico e pragmatico da vida, numa ldgica circular. Por conta disso, a
metodologia escolhida para dar conta da complexidade do tema foi a cartografica. O método da
cartografia esboca-se por vias diferentes do paradigma cartesiano. Para isso, ndo usei
categorias, que engessam concepgdes da realidade, mas sim as narrativas de si, concebidas
como devir. Dessa forma, privilegiei uma perspectiva autopoiética continua, que fez com que
a linguagem e a cognicdo, por meio de acdes efetivas, estivessem sempre se constituindo
socialmente em redes de conversagdes que configuram nosso mundo (PELLANDA, 2009).

Essas opg¢0es estdo ainda alicercadas em estudos de Maturana (2001, p. 130), que afirma
que “vivemos na experiéncia, na praxis do viver dos seres humanos, no fluir dos sistemas vivos
e na linguagem, como algo que acontece em nos e a nos, a medida que linguajamos”. Nossa
experiéncia como seres humanos existe na linguagem — ponto de partida para interpretar e
cartografar as emergéncias das narrativas. A intencdo com essa metodologia foi a de
acompanhar o caminho ao caminhar, com vivéncias que foram acontecendo no devir das
experiéncias. Foi um processo intenso de invengdes e percepcdes desafiadora, pois tal “método?
vai se fazendo no acompanhamento dos movimentos das subjetividades e dos territorios”
(BARROS; KASTRUP, 2012, p. 77).

2 No que tange a parceria com a UNIMED para os atendimentos com a crianca com TEA, consta no Anexo E o
contrato.
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Em outras palavras, a cartografia surgiu como um principio do rizoma “inteiramente
voltado para uma experimenta¢do ancorada no real” (DELEUZE; GUATTARI, 1995, p. 21).
Ou seja, a realidade cartografada apresenta-se como mapa maovel. Esses autores designam a
cartografia como acompanhamento de percursos, implicagdo em processos de producéo,
conexdo de redes ou rizomas (condic¢do que estabelece uma continuidade, os movimentos, 0s
devires, os espacos de composicdo, de pensamentos que movem o ato de pensar de um lugar
para 0 outro).

Coerente com essa metodologia, também no processo de escrita, para fins de registros das
emergéncias deste estudo, procurei ndo identificar os capitulos e subcapitulos por nimeros, cuja
tendéncia é estabelecer ordens e hierarquias. Ao contrario, procurei apresenta-los, tendo como
referéncia a ideia (metafora) da circularidade. Este termo, usado em toda a obra de Maturana
e Varela, refere-se a interacdo entre 0 homem e a complexidade de coisas que 0 envolvem a
partir de uma regulagdo circular, na qual o individuo age sobre 0 meio e 0 meio age sobre ele,
influenciando-se em acoplamentos pelos modos de pensar e agir, pelas posturas diante da
circularidade da vida. Ou seja, a circularidade faz parte, constitui elemento central na/da légica
complexa.

Logo, as emergéncias cartografadas também foram apresentadas, tomando como base as
narrativas das maes. Estas, por sua vez, procurei trazé-las na integra, sendo destacadas em
italico, letra Times New Roman e identificadas da seguinte forma: mR, mEl, mMa, mC, mM,
mA, para fins de preservacdo ética e moral das participantes deste estudo. Saliento que, embora
a proposicao das rodas de conversa fosse direcionada as familias com criancas diagnosticadas
com TEA, compareceram aos encontros apenas as maes. Sempre solicitas e abertas a aprender,
lutam a cada dia para que seu filho tenha um desenvolvimento seguro e tranquilo, apesar de
saberem que ainda ndo existe cura para TEA.

Assim, procurei compor minhas escritas, descrevendo as emergéncias dos encontros nas
oficinas de conversas no devir das experiéncias. O movimento da escrita também seguiu uma
perspectiva circular semelhante a que me conduziu desde o processo de observar o observado,
também me complexificando, sem preocupacdo com um roteiro pré-estabelecido e linear.

Para que o leitor entenda o processo de minhas reflexdes, num primeiro momento
identifico as emergéncias cartografadas no Quadro 2 por palavras, que foram importantes para
sinalizar as pistas das emergéncias com o propdsito de mapeda-las por meio das oficinas de rodas
de conversas. A partir disso, os critérios de apresentagdo das emergéncias sdo pautados a partir

dos pontos em comum e em redes, de acordo com 0s marcadores tedricos ja descritos para
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investigar como acontecem as aprendizagens das familias, na perspectiva de transformar o
sofrimento em acdes efetivas da auto-organizacdo e complexificacao de si.

Dessa forma, minhas reflexGes expostas neste texto foram se constituindo no fluxo do
devir, das aprendizagens, ancoradas nos marcadores tedricos de Humberto Maturana e
Francisco Varela (autopoiese), assim como na complexificacdo pelos ruidos de Henri Atlan,
como ideias-forcas que me ajudaram a interpretar as emergéncias cartografadas.

Assim, na primeira sessdo, descrevo a circularidade da pesquisa no devir das experiéncias,
Em seguida, a circularidade da aprendizagem a luz do Paradigma da Complexidade. Na
sequéncia, a circularidade das emergéncias cartografadas. No final, a circularidade do pesquisar
e do aprender.

Na sessdo sobre a circularidade da pesquisa no devir das experiéncias, escrevo meu
percurso como pesquisadora e aprendiz, minhas inquietacdes, bem como o tema da tese com
reflexdes acerca da pesquisa que realizei, abrindo espaco para descrevé-los com mais detalhe
nas proximas sessoes.

Na sequéncia, exponho sobre a circularidade da aprendizagem a luz do Paradigma da
Complexidade, que desafia a ciéncia classica, trazendo para a ciéncia a investigacdo de si.
Também faco referéncia a opcao de discurso na primeira pessoa, abordagem da metodologia de
primeira pessoa de Varela (2000) que coloca o sujeito em duas posi¢des: observadora e
observada. Também faco mencBes aos marcadores tedricos com o0s principios de
complexificacao pelo ruido de Atlan (1992) e ao processo autopoiético da Biologia da Cognicédo
de Maturana e Varela (2001) que me ajudaram a investigar como aconteciam as aprendizagens
do sofrimento de familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista.

Em seguida, na sesséo sobre a circularidade das emergéncias cartografadas, procurei tecer
algumas ligacGes entre os diferentes pontos aos quais as reflexdes foram me levando,
discorrendo também sobre a metodologia cartografica para dar conta dos processos de producéo
das subjetividades dos participantes da pesquisa. Nesse sentido, vale destacar um dos aspectos
que justificam e mostram como essa metodologia foi emergindo como a mais indicada para a
pesquisa pretendida. Segundo Passos, Kastrup e Escossia (2012), a abordagem cartografica ndo
€ um processo pronto, nem mesmo com regras fixas. “A cartografia ¢ um procedimento ad hoc,
a ser construido caso a caso. Todavia, sua construcao caso a caso ndo impede que se procurem
estabelecer algumas pistas que tém em vista descrever, discutir e, sobretudo, coletivizar a
experiéncia do cartografo” (BARROS; KASTRUP; ESCOSSIA, 2012, p. 32). Por isso que a
ideia de desenvolver o método cartografico para utilizacdo em pesquisas de campo no estudo

da subjetividade afasta-se do objetivo de definir um conjunto de regras abstratas para serem
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aplicadas. N&o se busca estabelecer um caminho linear para atingir um fim, o que procuro
demonstrar na forma de organizacdo desta tese, sem a tradicional divisdo em capitulos e
subcapitulos numerados, conforme ja explicitado em paragrafos anteriores.

Outro aspecto importante dessa abordagem metodologica € a abertura para que o
observador assuma a tarefa de pensar sobre o0 seu pensar, numa atitude metacognitiva. Essa
atitude passa por uma transicdo do sujeito mecanico, do cartesianismo para o devir epistémico,
que reflete sobre si mesmo.

Com essa concepcao acompanhei 0s processos de subjetivacdo dos familiares de criangas
diagnosticadas com TEA, atraves de narrativas que foram fundamentais para diagnosticar a
presenca e as caracteristicas das aprendizagens do sofrimento de familias participantes da
pesquisa com relacdo ao diagnostico de TEA em seu contexto de convivéncia.

E, por final, dou destaque a circularidade do pesquisar e aprender, com o objetivo de
investigar como acontecem as aprendizagens de familias que tém criancas com TEA, na
perspectiva de transformar o sofrimento em acdes efetivas da auto-organizagdo e
complexificacdo de si.

Nesta sessdo, ha o entrelagamento entre a pesquisa e a aprendizagem que construimos
em rede, num movimento circular. Num primeiro momento, sintetizo ideias principais do texto,
trazendo novamente 0s pressupostos tedricos que me ajudaram a entender como foram se
constituindo nossos processos autopoiéticos. Além disso, faco uma retomada de aspectos
importantes do texto para que o leitor entenda a complexidade da epistemologia escolhida,
levando em consideracdo a ideia de que o ser e 0 conhecer sdo processos inseparaveis. Também
discorro sobre meus processos de transformacdo como pesquisadora e aprendiz, o que permite
a aplicacdo da metodologia adotada, identificada e correlacionada aos aportes tedrico-criticos

adotados, descrevendo minha complexificacdo na fluidez do devir.
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A CIRCULARIDADE DA APRENDIZAGEM A LUZ DO PARADIGMA DA
COMPLEXIDADE

Situando o Paradigma da Complexidade

Os primeiros passos de minha pesquisa envolveram conhecer, ainda que parcialmente,
alguns dados e concepgbes em torno do tema proposto. Nesse sentido, apresento 0 quadro
abaixo, apontando dados quantitativos da producéo tedrica em torno dessa tematica, que foi

composta a partir de dados encontrados no portal de periddicos da Capes.

Quadro 1 — Pesquisa Portal de Periddicos Capes

Descritor Utilizado Numero de trabalhos
recuperados
Educacdo AND TEA AND Sofrimento AND 6 resultados
Complexidade
Educacdo AND “Transtorno do espectro autista” 6 resultados
AND Sofrimento AND Complexidade
Educacdo AND TEA 447 resultados
Educacdo AND “Transtorno do espectro autista” 150 resultados
Educagdo AND Sofrimento AND TEA 24 resultados
Educagdo AND Sofrimento AND “Transtorno 24 resultados
do espectro autista”
Educacdo AND TEA AND Complexidade 42 resultados
Educagdo AND “Transtorno do espectro autista” 27 resultados
AND Complexidade
Educacdo AND Complexidade AND Sofrimento 630 resultados

Fonte: Portal de periddicos da Capes (2022).

Saliento que os trabalhos identificados foram resultado de uma pesquisa feita no portal
de periddicos da Capes, busca por assunto, realizada em 11 de junho de 2022. Como filtros,
selecionei os estudos produzidos no periodo de 2017-2022 e somente periddicos revisados por
pares. Para melhor perceber o movimento cronoldgico inicial dessas publicages/defesas, or-
denei a pesquisa por data ascendente, o que possibilitou compreender a relevancia deste estudo

a partir dos pressupostos teoricos e metodoldgicos do paradigma da complexidade.
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Nessa busca, percebi que a tematica geral da pesquisa estd presente em 353 publica¢bes
académicas, o que indica de certa forma um interesse pelo tema mesmo que ndo seja objetivo
exaustivo de publicagdes. Esse fator foi importante, especialmente no processo inicial de pro-
posicdo de minha tese, pois sinalizou possibilidades de ampliar as reflex6es sobre o tema, a
partir de um viés que também se distingue dos trabalhos encontrados nesse levantamento. As-
sim, o0 aporte tedrico foi um traco distintivo acerca do que meu estudo poderia trazer.

Desse modo, as teorias da complexidade embasaram meus aportes tedricos na tentativa
de romper com verdades, conceitos lineares e com a fragmentacdo do conhecimento. Morin
(2011, p. 13) afirma que “complexus: € o que € tecido em conjunto”. Isso explica as reflexdes
que procurei desenvolver no percurso de minhas escritas da tese.

O pensamento complexo ou teoria da complexidade foi sistematizado pelo pensador
Edgar Morin em 1991, tendo em vista a construcdo de um conhecimento multidimensional, que
privilegia 0 pensamento complexo do religar em detrimento do pensamento simplista,
disjuntivo. Segundo Morin (2002, p. 27), “0 pensamento redutor atribui a ‘verdadeira’ realidade
ndo as totalidades, mas aos elementos, ndo as qualidades, mas as medidas, ndo aos seres e aos
entes, mas aos enunciados formalizdveis e matematizaveis”. Ja o pensamento complexo
concebe a emergéncia das potencialidades criativas sem reduzi-las a unidades simplificadas ou
a totalidades generalizadas. Ou seja, sem reduzi-las as partes ou ao todo, mas tomando-as como
produgdes concebidas nas inter-retroagdes entre elas. Assim, temos a perspectiva do “principio
sistémico” (MORIN, 2002, 2003).

Segundo Morin (1990, 2000), é preciso substituir o pensamento analitico que desmembra
os problemas e fragmenta o mundo, por um pensamento complexo, capaz de reunir, de
contextualizar e que, a0 mesmo tempo, é capaz de reconhecer o singular, o individual; um
pensamento capaz de resgatar a nogéo intrinseca de conexdo com o todo e tratar a ambiguidade
e a incerteza. Assim, a certeza da modernidade da lugar a incerteza do contemporaneo.

Por isso, ao adentrarmos ao tema proposto, é necessario compreendermos o que é
complexidade e como surgiu. Segundo Petraglia (1995, p. 470), “o termo complexidade,
enquanto definicdo, surgiu sé a partir do final dos anos 60, advindo da cibernética, da teoria dos
sistemas e do conceito de auto-organizacao”. Ela diz ainda que “A complexidade ¢ a qualidade
do que é complexo vindo do termo do latim: complexus, que significa, o que abrange muitos
elementos ou varias partes. E um conjunto de circunstancias, ou coisas interdependentes, ou
seja, que apresentam ligagdo entre si” (PETRAGLIA, 1995, p. 48, grifo da autora).

Por conta disso, no final do século XIX, a ciéncia moderna comegou a ser desafiada,

despertando preocupacfes com as bases tedricas, metodologias inadequadas, epistemologias
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fundamentadas pelo pensamento linear e cartesiano que j ndo davam mais conta de abordar
acontecimentos complexos. Foi neste contexto que varios movimentos cientificos iniciaram as
pesquisas, bem como constantes evolugdes das tecnologias surgiram, 0 que ocasionou uma
revolucdo paradigmatica.

Nesta perspectiva, durante 10 anos, em Nova York, um grupo de cientistas, professores e
pesquisadores de varios campos de conhecimento (Epistemologia, Psicologia, Linguistica,
Inteligéncia Artificial, Matematica, Neurociéncias e outros) reuniram-se para pensar uma
ciéncia que substituisse o Paradigma Cartesiano por um outro articulado em torno do conceito
de auto-organizacdo com abordagens mais complexas como a complexificagdo em espiral.
Essas reunides ficaram conhecidas como “Conferéncias Macy”® . Numa segunda fase desses
encontros, Heinz von Foerster fundou a Biocibernética para estudar os fenémenos Bioldgicos
e descobriu o processo de vida como sistema fechado para informacéo e aberto para a energia,
destacando o papel da interacdo e, naturalmente, o da auto-organizagdo. Isso requer
compreender a organizagdo complexa do individuo e dos seres vivos. Fechados a informagéo,
significa que sdo autoprodutores de si mesmos, 0 que torna a representacdo impossivel.

Desse modo, na esteira dos estudos de von Foerster, surgiram a teoria de Maturana e
Varela e o conceito de Autopoiese. Como expressdo dessa circularidade, Maturana e Varela
afirmam que: “Todo o fazer ¢ conhecer e todo o conhecer ¢ fazer” (MATURANA; VARELA,
1991, p. 13). Essas descobertas cientificas, além de revolucionar a Biologia com o conceito de
autopoiese, também influenciaram um paradigma cientifico com descobertas perturbadoras da
ciéncia (MATURANA,; VARELA, 1990).

Desse modo, esses pesquisadores definem as teorias da complexidade como uma
epistemologia que vamos inventando no fluir da pesquisa e que incorpora a subjetividade como
a experiéncia do devir humano. E um movimento, uma mudanca, ndo é temporal, ndo
pertencente a um intervalo de tempo. Alias, a concepc¢édo do devir do estar sendo que é préprio
dos seres vivos estd no amago da epistemologia e da ontologia (biologia) do conhecer
(ontologia-palavra formada do grego ontos (ser) e logos (estudos), engloba as questdes gerais
relacionadas ao significado do ser, da existéncia e da propria realidade, anunciada por Maturana
e Varela (1990, p. 116), o que originou a maxima: “conhecer ¢ viver” (PETRAGLIA, 1995).

Por estes motivos, o paradigma da complexidade comeca a emergir com mais intensidade

a partir do movimento cibernético dos anos 40 e 50. Esse movimento aconteceu por pesquisas

3 Uma breve descricéo dessas conferéncias esta disponivel em: https://pt.wikipedia.org/wiki/Macy_Conferences.
Acesso em: 25 out. 2020.
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que revolucionaram a ciéncia a partir do final do século XIX, conforme j& destacado nesse
texto. Dentre as inovagdes, pode ser citada a elaboracgao das equacgdes nédo lineares e de ciéncias
que levavam em consideracdo o tempo e a transformacdo como a termodinédmica e a biologia
evolutiva.

Do mesmo modo, no inicio do século XX, a Fisica Quantica e a Psicanélise perturbaram
ainda mais o status quo cientifico, ao inverter a logica do aparente e substancial para priorizar
o latente e o relacional. Portanto, os cientistas, ao enfrentarem situacdes cada vez mais
complexas, rompem com a ldgica e a pratica linear de leitura e concep¢do de mundo, e da
propria ciéncia habituada com a separacdo entre o ser e o fendmeno, heranca da ciéncia
moderna, que reforga o positivismo do seculo X1X. Morin (2002, p. 27) descreve isso como
“pensamento redutor que atribui a verdadeira realidade ndo as totalidades, mas aos elementos,
ndo as qualidades, mas as medidas, ndo aos seres e aos entes, mas aos enunciados formalizados
¢ matematizaveis”.

Esses estudos passaram por diferentes fases. A primeira chamou-se de Primeira
Cibernética (WIENER, 1954) voltada ao estudo dos sistemas observados. Cibernética, também
chamada de teoria dos sistemas, foi desenvolvida pelo matematico americano Norbert Wiener
e é ligada a fisica, ao estudo do cérebro, dos computadores. Privilegia as linguagens formais da
ciéncia, com o intuito de oferecer ferramentas para descrever o comportamento de todos estes
sistemas (interdisciplinares) que se origina da palavra grega kybernetes significa piloto,
condutor. Trata do controle de processos complexos nos animais e nas maquinas. Seu principio
basico € a realimentacdo, ou continua correcdo dos erros de um sistema (VASCONCELLOS,
2010). Esse principio levava em conta a organizacao interna do objeto, com uma légica linear
e determinista com fragmentacdo inerente ao sistema de conhecer como uma abordagem da
realidade e caracterizada como objetos de estudos de mensagens de entrada (input) e de
mensagens de saida (output). Com a primeira cibernética, apareceram elementos importantes
como a logica de rede, a auto-organizagdo, feedback e a partir deles a complexidade vai
ganhando mais espago.

Esses movimentos abriram passagem para o surgimento da Segunda Cibernética para a
qual Foerster (1993) concebeu o principio da ordem pelo ruido. Considerado pai da Segunda
Cibernética, estudou por mais de duas décadas os sistemas auto-organizados. Trata-se de uma
ciéncia que concebe uma teoria da acdo, que pode dar conta de sua prépria operacionalidade
nas qual o operador-observador esta incluido no sistema e opera sobre sua propria observacao.

E um conceito-chave para se pensar na complexidade e entender a realidade em fluxo e no devir
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de experiéncias. Em suma, os sistemas sdo fechados para a informacdo e abertos para os fluxos
de energia. Ou seja, 0 autor postula a premissa de que o meio ndo me modifica, apenas perturba.

Ainda nessa linha de pensamento, para Dupuy (1996, p. 48), “a énfase esta na coeréncia
interna e a ‘autonomia’ do objeto, organismo ou maquina complexa, e chega-se até a reduzir
suas relacbes com o meio ambiente a meras perturbacdes, em nenhum caso portadora de
informagoes”. Nessa nova concepcao, o pesquisador é também o produtor da realidade
observada, pois esta incluido no fenbmeno ao mesmo tempo em que este é observado.

A passagem marcante da primeira para a segunda Cibernética reside justamente na
questdo do papel do observador. A cibernética passaria, entdo, por influéncia direta de Heinz
von Foerster, de uma ciéncia dos sistemas observados, para uma ciéncia dos sistemas
observantes (DUPUY, 1996). Nessa nova concepcdo, posso afirmar que em relacdo ao meu
tema, ao fendmeno foco de minha pesquisa, assim como nessas escritas que aqui apresento,
também me incluo como pesquisadora e aprendiz.

Ainda complementando essa ideia, esses movimentos criaram a segunda cibernética por
incluir mais um indice de analise, o de observador (DUPUY, 1996). Esses estudiosos costumam
afirmar que “viver é conhecer” (MATURANA; VARELA, 1990, p. 116) e a implicacdo dessa
ideia é que a auto-organizacdo é o principio de funcionamento da vida, considerada como um
sistema fechado de acordo com a teoria da Biologia da Cogni¢cdo (MATURANA; VARELA,
1980).

Isso significa que, com a inclusdo do observador, a cibernética identificava-se cada vez
mais como uma ciéncia complexa. Com isso, cria-se a necessidade de uma epistemologia que
desse conta dos processos do viver. E nesse contexto que Maturana e Varela elaboraram o
principio da Biologia da Cognic&o, e Henri Atlan, com o principio da teoria da complexificacéo
pelo ruido (ambas teorias bioldgicas), partindo do mesmo eixo em comum, elaborou o principio
da auto-organizacdo.

No centro da teoria de Maturana e Varela (1997, 2001) esta o conceito-chave da Biologia
da Cognicédo, que € a autopoiese. A expressdo autopoiese € uma palavra formada por dois
vocabulos gregos: auto - por si - e poiesis — criacdo. Com esse vocébulo, Humberto Maturana
e Francisco Varela queriam expressar a capacidade autoprodutiva dos seres vivos € 0
fechamento dos sistemas vivos no seu operar. Esse conceito teve uma repercussédo profunda na
ciéncia, na filosofia e na vida em geral na medida em que toca num principio elementar do
processo de viver: a circularidade da vida. Com base nessas concepcdes, teve origem um estudo

acerca da fenomenologia dos seres vivos em geral e dos seres humanos em particular, que foi
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desenvolvido pelos pesquisadores chilenos Humberto Maturana e Francisco Varela,
influenciados pelas discussdes nas conferéncias Macy, em Nova York.

Desse modo, a Biologia do Conhecer surgiu na esteira dos estudos de Heinz von Foerster,
que revolucionaram ndo somente essa ciéncia, como também a concepcao de epistemologia que
devido ao seu carater complexo, ndo separa o0 processo do viver do processo do conhecer
(MATURANA; VARELA, 1996).

Um ser vivo ocorre e consiste na dindmica de realizacdo de uma rede de
transformacdes e de produges moleculares, tal que todas as moléculas produzidas e
transformadas no operar dessa rede formam parte da rede, de modo que, com as suas
interacBes: a) geram a rede de producéo e de transformacfes que as produziu e as
transformou; b) dao origem as fronteiras e a extensdo da rede como parte do seu operar
como rede, de modo que esta fica dinamicamente fechada sobre si mesma, formando
um ente molecular discreto que surge separado do meio molecular que o contém por
seu préprio operar molecular; ¢) configuram um fluxo de moléculas que, ao
incorporar-se na dindmica da rede, sdo partes ou componentes dela, e ao deixar de
participar da dindmica da rede deixam de ser componentes e passam a ser parte do
meio" (MATURANA,; VARELA, 1995, p. 15).

Isso significa dizer que somos sistemas com estruturas que mudam constantemente, mas
cuja organizagéo continua a mesma. Com a interacdo entre a unidade viva e seu meio ambiente,
os seres vio se modificando e adaptando-se uns aos outros. E importante perceber que esses
movimentos, ao tratarem de questdes do funcionamento interno dos sistemas complexos, trazem
0s principios de auto-organizacdo para entendermos a realidade em fluxo e no devir de nossas
experiéncias.

Embora os entendimentos referidos nos paragrafos abaixo ja tenham se manifestado em
alguns momentos no desenrolar de minhas escritas, considero relevante apresentar
resumidamente as teorias da complexidade com seus principios/pressupostos tedricos, advindos
dos desdobramentos da Biocibernética para seguir compondo o percurso descritivo da tese.
Destaco, assim, a fundamentacéo tedrica e metodoldgica escolhida, como referéncias que exigem
uma légica ndo-linear e abordagens da complexificacdo em espiral. Por isso, tem validade pensar
que Humberto Maturana e Francisco Varela, por um lado, e por outro, Henri Atlan, muito devem
de suas elaboracdes teoricas a Heinz von Foerster, considerado o pai dos estudos cibernéticos e

de seu movimento.
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PRINCIPIOS CIBERNETICOS E TEORIAS BIOLOGICAS COMPLEXAS

Biologia do conhecimento ou cognicao (autopoiese)

A teoria da Biologia da Cognicdo é baseada nos principios cibernéticos na medida em
que esta preocupada com o trabalho interno do sistema a partir de perturbacGes externas que
nunca sdo determinantes ou instrutivas, mas apenas mobilizadoras de conhecimento, como
explica (PELLANDA, 2009).

A teoria da Autopoiese ou Biologia do Conhecer é 0 nome dado ao conjunto das ideias
de Humberto Maturana. Autopoiese ¢ uma explicacdo do que é o viver e, a0 mesmo tempo,
uma explicacdo da fenomenologia observada no constante vir-a-ser dos seres vivos no dominio
de sua existéncia. Isso nos leva a crer que o nucleo dessa teoria € a ideia de autoproducao dos
seres vivos. Para essa construcdo tedrica, Humberto Maturana e Francisco Varela valeram-se
do conceito de Autopoiese.

Esses autores criaram o conceito de autopoiese no intuito de definir os sistemas vivos, de
um modo tal que apontasse e explicitasse o tipo de organizacdo que eles possuem. Auto, do
grego: proprio, si mesmo; e poiesis: fazer. Sdo termos que indicam uma caracteristica
fundamental dos sistemas vivos: a de serem sistemas dinamicos, produtos de seu proprio
funcionamento, e cuja organizagdo permanece invariante enquanto eles se autoproduzirem.

Portanto, viver é sempre acdo efetiva que implica em invencdo de saberes-
acontecimentos-devires. Essa invencdo é a emergéncia dos acoplamentos humanos em seus
devires consigo mesmo e com o meio de forma dindmica e criadora. Para explicar esse
fendmeno, Maturana e Varela cunharam o termo acoplamento estrutural. Para eles, “o
acoplamento estrutural é o proprio mecanismo que subjaz a evolugdo ¢ a aprendizagem”
(MATURANA; VARELA, 2011, p. 88)*.

Além disso, estes autores consideram a realidade como devir do acoplamento estrutural
e que a aprendizagem acontece a partir da complexificacdo de um individuo que, ao se acoplar
com seu ambiente, transforma-se com repercussdes em todas as dimensdes de seu ser, conforme
tambeém explica Atlan (1992). As mudancas de estado de sistemas autopoiéticos podem ocorrer

como efeito do acoplamento estrutural, mas, como ja dito, o resultado dessas mudancas &

4 para Maturana e Varela (2011, p. 87-88), acoplamento estrutural “[...] significa que duas (ou mais) unidades
autopoiéticas podem estar acopladas em sua ontogenia, quando suas intera¢fes adquirem um carater recorrente ou
muito estvel [...]. O acoplamento estrutural com o meio como condigdo de existéncia abrange todas as dimensdes
das interagdes celulares [...]”.
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determinado pelo modo de operar de seu fechamento operacional e de sua estrutura atual, ou
seja, a organizacdo e a estrutura do sistema restringem/definem o conjunto de interacGes
possiveis com o ambiente (MATURANA; VARELA, 1997, 2004). Tal entendimento leva-nos
a crer que a interacdo entre organismo e meio ndo define as mudancgas estruturais, mas tem a
poténcia de desencaded-las. Nessas circunstancias o fendmeno de acoplamento estrutural entre
organismos e 0 meio como sistemas operacionalmente independentes, pode ser chamado de
adaptagdo. Nesse sentido, “[...] a adaptacdo de uma unidade a um meio € uma consequéncia
necessaria do acoplamento estrutural dessa unidade nesse meio [...] em outras palavras: a
ontogenia de um individuo é uma deriva de modificacBes e, portanto, com conservacdo da
adaptagdo” (MATURANA,; VARELA, 2001, p. 115-116).

Neste sentido, para Gustsack, Pellanda e Boettcher (2017, p. 30), “o acoplamento
estrutural sempre nos transforma e essa transformacdo se da anatbmica, fisiologica e
emocionalmente devido a plasticidade de nosso devir sistémico em rede”. A dimensao rede do
funcionamento dos seres vivos mostra-nos o papel das conexdes em sua aprendizagem e
desenvolvimento. Nesse viés, Maturana e Varela (2001) destacam um exemplo de
autoproducdo do vivo a partir da parede celular. Nela, a parte da célula € construida pelo proprio
processo de viver da célula, o que possibilita que ela exista como um processo separado de seu
meio, mantendo uma identidade. Isso requer compreender a organiza¢do do individuo, a qual é
complexa na medida em que expressa gque 0s seres Vivos sdo sistemas fechados a informacao e,
ao mesmo tempo, sistemas abertos a troca de energia. O que vem de fora apenas perturba e
dispara mobilizagdes internas, mas ndo determina 0 que acontece com 0S seres Vivos.

Sob esse prisma, a aprendizagem da/na epistemologia da complexidade surgiu através de
estudos da Biologia que revolucionaram a ciéncia devido ao seu carater complexo, néao
separando o processo de viver do processo de conhecer. No livro A Arvore do conhecimento,
publicado pela primeira vez no ano de 1987, Humberto Maturana e Francisco Varela tentam
mostrar que o mundo ndo é anterior a nossa experiéncia, que a vida é um processo de
conhecimento e que 0S seres vivos constroem esse conhecimento ndo a partir de uma atitude
passiva e sim através da interacdo. Aprendem vivendo e vivem aprendendo (MATURANA;
VARELA, 2001, p. 14).

Seguindo a mesma ldgica de pensamento, o centro da argumentacdo de Humberto

Maturana e Francisco Varela é constituido por duas vertentes:

A primeira é a de que o conhecimento ndo se limita ao processamento de informagoes
advindas de um mundo anterior a experiéncia do observador, e se apropria dele para
explora-lo e fragmenta-lo, bem como, de que tendemos a viver num mundo de
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certezas. E, a segunda é de que 0s seres vivos sdo autbnomos, ou seja, autoprodutores
-capazes de produzir seus proprios componentes ao interagirem com o meio: vivem
no conhecimento e conhecem no viver (MATURANA; VARELA, 2019, p. 14).

Em vista disso, Maturana e Varela (2019, p. 22) corroboram que “Toda experiéncia de
certeza € um fenémeno individual cego em relacdo ao ato cognitivo do outro, numa soliddo que
[...] s6 é transcendida no mundo que criamos junto com ele”. Mas, do ponto de vista da
argumentacao de que 0s seres vivos sdo autbnomaos, isto &, autoprodutores — capazes de produzir
seus proprios componentes ao interagir com o meio, e vivem no conhecimento e conhecem no
viver, podemos chamar isso de encadeamento da circularidade entre acdo e experiéncia, que se
aplica também no aqui e agora. Assim, a inseparabilidade entre ser de uma maneira particular

e como 0 mundo nos parece ser € uma alusao a ideia de que

todo ato de conhecer faz surgir um mundo. [...] e se manifesta em todas as nossas
aches e em todo 0 nosso ser. Para gerar uma explicacdo cientifica sobre o fenémeno
do conhecer, é entender o conhecer como acéo efetiva, [...] que permita a um ser vivo
continuar sua existéncia em um determinado meio ao fazer surgir um mundo.
(MATURANA, 2019, p. 36).

Entdo, como compreender a autopoiese se ndo € a realidade e a existéncia do mundo sua
proposta central? Para definicdo de autopoiese, partimos do principio de que € preciso
identificar a forma como interpretamos 0 mundo e compreendemos a realidade e 0 modo pelo
qual fazemos uso de nossa prépria compreensdo, enquanto seres humanos e observadores. Ou
seja, a circularidade da vida, que emerge na experiéncia da acdo, do ser-estar no mundo dos
organismos Vivos.

Desse modo, 0 nosso conhecimento é fruto de uma correlacao interna, que lhe confere
sentido e 0 organiza segundo nosso entendimento. Isso significa que a forma com a qual iremos
interagir com o mundo depende do modo como nos o interpretamos, pois 0 mundo somos nos
quem definimos e nossa a¢do. Podemos definir isso no aforismo: “todo fazer ¢ um conhecer e

todo conhecer é um fazer” (MATURANA; VARELA, 2001, p. 31-32).

Ordem pelo ruido

Heinz von Foerster, pai da segunda cibernética, deu um novo rumo ao movimento
cibernético ao propor seu principio organizador e constituinte da ordem pelo ruido. Influenciado
por Bateson e Bateson (2000) desde as primeiras conferéncias cibernéticas, o autor tem um

papel importante na histdria da ciéncia ao propor uma virada perceptiva, uma passagem da

B i i i

FHE2 -0~k k- K~ K~ =X~k k- K 1 =0k Xk Kk b K K = R Kk k- Kk 1 K~ X Xk Kk i —H - = X Rk b i i —H -0k ki Kk k- i K = ~hE X Kk b —H X = X Kk Kk i K —H X -k Kk Kk K K~ X K R K e e X K- 5E



%%%%%%%%=l<)(='=¥}(='=l<>!='=¥}(='=l<>!='=¥}(='=l<>!='=¥}l='=l<>!='=¥}l='=l<>!='=¥}(='=l<>!='=¥}(='=K>!='=XX='=K>!='=XX='=K>!='=XX='=KX='4%'=§<X='4%'=§<X='40%'=§<X='40%'=§0!='40%'=§0!='40%'=§0!='40%'=§0!='40%'=§0!='%=§0!='%=§Ol='4()%'40%'4()%'%0%'4()%'%#%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%

i e o e o e e o e e e L i i e L e S A s e e

27

interpretagéo feita sobre os sistemas observados para uma atitude de leitura e compreenséo dos
sistemas observantes, que inclui aquele que observa no proprio processo da observacao.
Segundo esse principio, da ordem pelo ruido - principio fundamental de Heinz von
Foerster - 0s sistemas vivos criam mais caos (ruidos) que véao sendo transformados em mais
ordem, que por sua vez, cria novos ruidos. A partir dessas ideias posso compreender que as
perturbacOes externas vividas pelos participantes de minha pesquisa os desestabilizam,
exigindo deles reconfiguracdes constantes. Assim, 0 processo Vital segue numa espiral cada vez
mais complexa, o que corresponde ao que Von Foerster (1993) denominava de “a ordem pelo
ruido”. Assim, todos estes fendmenos compdem um sistema vivo. Henri Atlan seguiu pelo
mesmo caminho aberto por Von Foerster: “order from noise” (a ordem pelo ruido) partindo
para a teoria da “complexificagdo pelo ruido” (ATLAN, 1992). Desdobrou a proposta de von
Foerster, seu grande inspirador, para dar mais visibilidade ao processo de funcionamento de um

sistema complexo, destacando em seus estudos a questdo da aprendizagem pelo ruido.

Complexificacdo pelo ruido

Atlan (1992) desdobrou a proposta de Heinz Foerster, destacando em seus estudos a
questdo da aprendizagem pelo ruido, trabalhando e usando o principio da auto-organizagéo
como suporte fundamental. Para ele, 0 mundo fisico mostra-se num movimento sem ordem,
aleatdrio, ndo linear. Uma vez incluido o observador, ele emerge autopoieticamente a partir da
acao efetiva na ordem viva, posicionando-se como alguém que inventa 0 mundo e nao o
contempla de fora simplesmente. A partir disso, Atlan formula o “principio da complexifica¢do
pelo ruido”, usando para isso o pressuposto da dimensao significativa dos seres vivos.

Oliveira define a teoria da complexificacdo pelo ruido de Henri Atlan, compreendendo

que:

O ruido surge como um fator, um pretexto para o ser viver crescer qualitativamente,
complexificar-se face ao nivel anterior em que ele se encontrava antes de ter sido
perturbado. O que se torna importante perceber € que esta transformacéao do ruido em
significacdo ndo é feita em funcdo de um programa preestabelecido que o ser vivo
possuiria, mas trata-se antes de uma criacdo, de uma producdo que se vai fazendo de
modo completamente aleatério, apenas em funcdo do estado em que 0 ser vivo se
encontra naquele preciso momento, e com o material (componentes) e 0s processos ja
existentes (anteriormente criados) que afetam a interacdo, e producéo, desses mesmos
componentes. (OLIVEIRA, 1999, p. 362).

A complexificacdo pelo ruido de Henri Atlan corresponde aos processos autopoiéticos de

perturbacdo externa e invencao interna. Essa proposta esta posicionada no modelo cibernético,
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segundo o qual o aumento de complexidade ocorre pela producéo da diferenca (singularidade)
(ATLAN, 1992).

Enacéo

O conceito de enacdo foi organizado por Francisco Varela na tentativa de construir uma
abordagem que fizesse frente ao modelo de representacdo que tem pautado as ciéncias
cognitivas. Esse conceito contribui para a sustentacdo da perspectiva de reflexdo que defendo
nesta tese. Assim, retomo a ideia de que este estudo esta imerso no Paradigma da
Complexidade, ndo separando o conhecer do viver num movimento circular. Essa proposicao
é muito diferente da concepcdo representacionista, de que somos separados do mundo, e que
ele existe independentemente de nossa experiéncia (MATURANA; VARELA, 2019), dado o
conhecimento como verdades absolutas. Do ponto de vista de Humberto Maturana e Francisco
Varela, esse movimento insere-se em “mentes condicionadas”. Para eles o mundo nio é anterior
anossa experiéncia. “Nossa trajetoria de vida nos faz construir nosso conhecimento de mundo™.
(MATURANA; VARELA, 2019, p. 10). Afinal, a “cognicdo ndo ¢ a representacdo de um
mundo pré-concebido, a ena¢do de um mundo e uma mente, com base numa historia de acdes
diversas, realizadas pelo ser no mundo” (VARELA; THOMPSON; ROSCH, 1993, p. 33). Essa
concepcao recebeu 0 nome de Teoria da Enacéo, que estabelece a indissociabilidade entre corpo
e mente como um processo de constante enfrentamento das perturbacdes do meio.

Assim, esse conceito esta presente, por exemplo, ao me referir a necessidade de dar conta
das operacGes do prdprio observador, na questdo da experiéncia pessoal. Todo o fazer é
conhecer e todo conhecer é um fazer (MATURANA, 2006). Isso significa que o propoésito é
reconciliar a cogni¢do com o concreto, restituindo sua dimensdo viva. Esse conceito afirma uma
cognicdo vivida no cotidiano, inscrita no corpo e ndo uma cogni¢cdo abstrata pautada na
previsibilidade e nos principios invariantes dos sistemas tedricos, tampouco uma cognicao
restrita aos processos mentais.

Entretanto, enacgdo origina-se na expressao inglesa enaction, que vem do campo teatral,
significando o ator vivendo em ato. Essa teoria incorpora a ideia de autoproducéo, apontando
para uma imanéncia radical no sentido de uma realidade em fluxo na qual 0 momento presente
é a Unica concretude e Unica oportunidade de acdo.

Nas palavras de Varela (1999, p. 61):
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O que chamamos “nosso eu” pode ser analisado como um produto das capacidades
linguisticas recursivas do homem e sua capacidade Unica para auto-descricdo e para a
narrativa. Como ha muito tempo a neuropsicologia ja comprova, linguagem é uma
outra capacidade modular de cohabitar com tudo o que somos cognitivamente. Nosso
sentido de um eu pessoal pode ser construido como uma narrativa interpretativa em
devir de alguns aspectos de atividades paralelas de nossa vida cotidiana, da qual
emergem mudangas constantes nas formas de atengdo tipicas de nossas

microidentidades.

Este autor entende que cada ser vivo é considerado como um sistema autbnomo por
possuir um fechamento operacional (auto-organizado). “A autoprodug@o do sistema vivo so ¢
possivel por ele estar imerso em um mundo, no qual se insere e com o qual mantém relacéo de
didlogo”. (ROSSI et al., 2013).

Na finalizacdo dessa sesséo, considero importante reverberar a ideia de que, ao invocar
a complexificacdo pelo ruido, de Atlan (1992), e a Biologia da Cognic¢do, de Maturana e Varela
(2003), pretendo dar conta de uma concepcao do observador incluido na pesquisa. O observador
é qualquer ser humano (eu pesquisadora) que, ao operar na linguagem com outros seres
humanos, participa com eles na constituicdo de um dominio de a¢Bes coordenadas com um
dominio de distingbes, e deste modo, pode gerar descrigdes de descricbes (MATURANA,
1999).

Nesta perspectiva, pesquisadores que estudam as teorias da complexidade estéo
mostrando as condi¢des bioldgicas dos seres humanos como autoprodutores de si. Posturas que
demandam praticas de autocriacao e vivéncias corporais inseparaveis das emocdes. Visto isso,
estes autores tomam a autopoiese como ponto de partida para explicar a auto-organizacao dos
seres humanos.

No olhar desses cientistas, 0 observador é humano e este se encontra na situacdo de
observador e observado. Quando comega Se observar, na tentativa de explicar o que quer
explicar, significa que ja se encontra com aquilo que observa na linguagem articulada em rede,
0 que se associa ao conceito de acoplamento estrutural.

Desse modo, transcrevo na proxima sesséo, as pistas das emergéncias cartografadas que
sdo anunciadas por convergéncias, ou seja, pontos em comum, mapeados nas oficinas de
conversas em meio as narrativas de si, sem a preocupacdo de seguir um roteiro linear e
fragmentado. Opto por uma abordagem complexa, ancorada nos marcadores tedricos da
Biologia da cognicdo: na autopoiese de Humberto Maturana e Francisco Varela e na
complexificacéo pelo ruido de Henri Atlan, conceitos ja explicitados neste texto.
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A CIRCULARIDADE DAS EMERGENCIAS CARTOGRAFADAS

Ao fazer as primeiras reflexdes sobre o processo de escuta e acolhimento as narrativas
dessas familias, foi possivel tecer reflex6es em torno de algumas questdes que me pareceram
fundamentais. Nesse sentido, destaco a configuracdo das oficinas e seu impacto na reinvengao
das maées participantes; o processo de autopoiese; a construcdo das narrativas das maes; a
aprendizagem e observacdo efetivadas por mim enguanto pesquisadora participante do estudo
e meu processo de auto-organizacdo. Para dar conta disso, 0s instrumentos de
cognicao/subjetivacdo foram oficinas de conversas com a finalidade de, além de possibilitar um
mapeamento das emergéncias, permitiram momentos para que algumas maes reconfigurassem
o sofrimento em acdes efetivas de auto-organizacdo e complexificacao de si.

Em vista disso, o ponto de partida para essa abordagem teve como referéncias a
sistematica de encontros centradas em oficinas de conversas, que teve como critérios de selecao
a seguinte definicdo: seis familias, que possuem criancgas diagnosticadas com TEA, com a idade
entre 2-12 anos e que estdo vinculadas a associacao Esperanca azul , advindas da associacédo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), e das escolas municipais e estaduais de Venancio
Aires-RS, e que foram devidamente convidadas a participarem da pesquisa. A efetivacdo das
oficinas configurou-se em um espaco de existéncia que oportunizou a acao e a reflexdo sobre o
pensar sobre o processo de aprendizagem com o sofrimento, como uma possibilidade de
vivéncia dos pressupostos da autopoiese em rede.

O tempo necessario para a participacdo das maes foi de uma hora para o encontro
individual e nove horas para os encontros coletivos, perfazendo um total de dez horas, que
foram distribuidas em dez semanas, com inicio em setembro e término em novembro de 2021.
O local dos encontros, oficinas de conversas, foi a Universidade de Santa Cruz do Sul - UNISC,
no Campus de Venancio Aires, e eles foram organizados conforme levantamento de
necessidades no fluir dos encontros conforme Quadro 2 abaixo.

A metodologia escolhida, a cartografica, além de possibilitar minha insercdo como
pesquisadora no processo de pesquisar também foi potente para acompanhar o caminho ao

caminhar, com vivéncias que foram acontecendo no devir das pessoas que ali se encontraram.
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Quadro 2 - Oficinas de conversas

OFICINA/RODA DE
CONVERSA

MARCADOR/ES
TEORICO/S DAS
EMERGENCIAS

ATIVIDADE / FINALIDADE

Oficina Individual Narrativas de
si: identificando o diagnéstico de
TEA e suas adversidades na
familia.

Complexificagéo pelo
ruido

Escuta sensivel e acolnedora Compreenséao
do nivel de consciéncia do sofrimento e
construcdo de sentido. Leitura do TCLE e
aprovacdo do convite

Oficina coletiva —
presencial/remoto Quem sou?
Onde estou? Onde pretendo
chegar?

Complexificacdo pelo
ruido

Possibilidade dos participantes se
conhecerem e Construcao de um espaco de
convivéncia no qual passa a ter sentido e
importancia a experiéncia de cada um.
Apresentacdo de expectativa com as
oficinas

Oficina coletiva —
presencial/online Quem cuida de
guem cuida?

Complexificagédo pelo
ruido. Autopoiese

Desenho de sua autoimagem Autoencontro
€onsigo mesmo.

Oficina coletiva —
presencial/online Objetos
significativos

Complexificacéo pelo
ruido. Autopoiese

Escolha de objetos significativos e
Expressdo oral sobre seus sentimentos a
respeito do que os objetos provocam

Oficina coletiva -presencial
YOGA com instrutora

Complexificacéo pelo
ruido. Autopoiese

Reconhecimento de si Autoescuta
Reinvengéo

Oficina coletiva —
presencial/online Como posso me
reinventar a partir do caos que se
encontra dentro de mim?

Complexificacédo pelo
ruido. Autopoiese

Percepcdo de que existe vida apds o
diagndstico de TEA. Representacdo da
pergunta através do cartaz coletivo.

Oficina coletiva — presencial
/online O que te faz ndo desistir?

Complexificacéo pelo
ruido e Autopoiese

Descomplicagdo do diagnostico Olhar para
além do autismo Percepcéo da poténcia
que existe dentro de nds

Oficina coletiva —
presencial/online Virando a
chave: sofrimento e
autoconhecimento. Quais ruidos
me perturbaram no sentido de
serem assimilados internamente e
causarem aprendizagem até o
momento dos encontros?

Complexificagdo pelo
ruido e Autopoiese

Auto-organizagdo Reconhecimento de si.

Oficina coletiva — presencial
/online Aprendizagem com 0
sofrimento e Invencao de si

Complexificacdo pelo
ruido. Autopoiese
Complexificacéo pelo
ruido e Autopoiese

Relatos de experiéncias, vivéncias em que
precisou se auto-organizar ou que ainda
ndo conseguiu.

Conversando sobre outras
possibilidades

Autopoiese

Emergéncias ap6s 0s encontros
Organizacdo do projeto de extenséo - acdo
de pesquisa

Fonte: Autora (2022).
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Com esses instrumentos metodoldgicos, organizo a apresentagdo do processo empirico e
o trabalho de tratamento das emergéncias® descrito a seguir. Nestes encontros de subjetivagao,
acompanhei e registrei as informacdes em um diario de bordo, que é minha fonte para a
composicao do texto dessa tese no que tange as referéncias as escutas e a minhas percepcdes
quanto ao que observo em relagdo ao sofrimento expresso pelas mées que participam do estudo.
Nesse diério, tenho entdo o registro de narrativas/vivéncias, assim como transcri¢cfes dos
depoimentos das mées, como alguns que cito no decorrer das proximas secoes da tese.

Além disso, construi uma sintese desse processo com a selecdo de palavras que procuram
de forma geral indicar sentimentos, expectativas — minhas e das maes participantes — do que é
ter experiéncia familiar com crianga com TEA. Dessa forma, a imagem 1, que constitui uma
nuvem de palavras, busca representar, por meio de uma abordagem também grafico-visual, as

pistas das emergéncias no fluxo do devir e transcritas nesta sessao conforme pontos em comum.

Figura 1 - Circularidade das emergéncias
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Fonte: Autora (2022).

5 Emergéncia é um conceito basico da complexidade e significa “aquilo que vai emergindo no fluxo do viver a
partir das perturbacGes oferecidas pelo ambiente” (PELLANDA; BOETTCHER; PINTO, 2017, p. 141).
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Neste caminhar, tomei como ponto de partida para cartografar as emergéncias das
narrativas a centralidade ontoepistemoldgica da linguagem. Tal op¢do ampara-se na tese de
Maturana (1998), que busca compreender o desenvolvimento humano ao longo dos milénios e
afirma que o desenvolvimento do cérebro humano estd relacionado principalmente com a
linguagem, no seu entrelacamento com o emocional. Segundo o autor, “[...] quando falamos de
emocodes, fazemos referéncia ao dominio de agdes em que um animal se move” (MATURANA,
1998, p. 22). Processo este que € central na construcdo de significados. Sob esse aspecto, as
narrativas me permitiram cartografar as emocdes e a tomada de consciéncia de si, do seu
processo de viver e das interagdes sociais.

Ao identificarmos as cadeias de relacdes por meio das narrativas das familias, as quais
estdo expressas de forma sintetizada na figura anterior, ndo ha como negar que vivemos em
redes, que nada somos isolados. Por conta disso, todos os sistemas que compdem 0 corpo se
comunicam, aprendem e funcionam em rede, desde a mais pequena célula. Dessa forma, “a
célula é uma rede de reacGes que produzem moléculas tais que através de suas interacfes geram
e participam recursivamente na mesma rede de reacdo que as produziu” (VARELA,;
MATURANA; URIBE, 1974, p. 188).

Assim, podemos associar essa perspectiva a teorias que sustentam a autopoiese, que
envolve pressupostos que giram em torno de alguns vetores organizadores: o devir, a auto-
organizacdo, a invencdo, o processo circular, a complexidade. Observo que, para uma melhor
compreensdo desses conceitos, apresento um glossario com intuito de explica-los de forma
objetiva e didatica. Além disso, saliento que a autopoiese trata-se de uma teoria que tem em sua
base o entendimento de que todo ato de conhecer faz surgir um mundo e toda reflex&o ocorre
na linguagem, constituindo-se como instrumento cognitivo do devir humano (MATURANA,;
VARELA, 2001; MATURANA, 2014).

Por isso, pensar em nossos processos autopoiéticos e naquilo que nos perturba é algo
desafiador. Isso implica pensar com o0s processos de vida e nao linear e apenas racionalmente a
respeito deles. Dessa forma, refletir sobre sofrimento faz me sentir incluida na abordagem da
metodologia de primeira pessoa de Varela (2000), observadora e observada, a qual se expressa
nas emergéncias cartografadas no decorrer do texto. Cada cartografia, que corresponde a uma
emergéncia definida no desenvolver do trabalho de pesquisa, € iniciada também por uma nuvem
de palavras, com o objetivo de salientar elementos-chave que norteiam as reflexdes com cada

uma dessas emergéncias.
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Emergéncia: quem cuida de quem cuida

Marcador Tedrico: complexificacdo pelo ruido

Figura 2 - Pistas cartogréficas
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Fonte: Autora (2022).

A partir da dindmica das conversacdes, refletimos como constituimos nossa aprendizagem
e a nds mesmos numa perspectiva autopoiética. Nesse processo, a inclusdo do observador na
pratica da investigacdo, por meio das conversacoes, responde a necessidade de um paradigma
gue ndo separa as diferentes dimensdes da vida. Esse é 0 processo que busco compreender no
percurso deste estudo, como pesquisadora e aprendiz. Por muitas vezes, percebi a expressao de
cansaco, esgotamento e a0 mesmo tempo muita esperanca e amor pelo filho.

Nesse contexto, de escuta, de valorizacdo das narrativas, de amor empreendido em cada
acdo, surge a aprendizagem dos participantes, e da pesquisadora. Para Atlan (1992), a
aprendizagem acontece pela complexificacdo de um sistema auto-organizador, que, face aos
ruidos perturbadores do meio interno ou externo, transforma as perturbacdes em padrbes
criativos que aumentam a diferenciacdo do sistema, tornando os processos de complexificagdo
sempre em devir. Isso envolve uma abordagem néo linear e complexa porque as perguntas feitas
se dirigem ao ser e ao conhecer ao mesmo tempo, envolvendo a experiéncia pessoal de cada

participante.
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Nesse sentido, a minha observacédo, acoplada aos sofrimentos das maes nas oficinas de
conversas, desencadeou em mim uma aprendizagem auto-observavel a partir das experiéncias
vividas. Entender que o sofrimento pode ser vivido e aprendido na interagdo com o outro e na
complexificacdo de si, no fluxo das experiéncias com mudancas no sistema vivo, abre-se
possibilidades de auto-organizar-se. Assim, confirma-se a ideia de que toda agdo humana
depende de uma emogé&o para se constituir.

Nesse processo de construgdo de escrita, com 0s encontros, em que a pergunta provocativa
—quem cuida de quem cuida? — possibilitou conversarmos do diagnéstico do filho (a) com TEA,
dos caminhos percorridos até chegar ao diagnostico, do sofrimento em ter que conviver com
bullying, preconceitos e dos cuidados de si e sua importancia nesse processo. Assim, surgiram
as pistas que conduziram para a emergéncia cartografada e destacada na nuvem de palavras a
partir das conversacdes. Quem cuida de quem cuida?

Ainda neste encontro, percebi que conversar sobre o passado, reviver algumas situagoes
e pensar em suas possibilidades foi doloroso para as mées. As lagrimas estampadas no rosto de
mR, mEl, mC, pela complexidade de adversidades que precisam enfrentar e muitas vezes
“sozinhas” sem apoio de familiares, trouxe a dificuldade para se perceberem como pessoas que
também precisam ser cuidadas e amadas. Essas e outras dores causaram sofrimento para
algumas, tornando a vida um fardo, um peso que parece nao ter solugdo alguma. Eis que, em
exposicdes dessas participantes da pesquisa, o alcool e a intencdo de suicidio apareceram como

alternativas/saidas. Os depoimentos a seguir ratificam essa percepcao.

[...] precisei abrir m&o de tantas coisas importantes, me anulei como pessoa! mEl
[...] ndo me reconhego mais, nem sei quem eu sou! mEl, mC

[...] tenho medo de morrer e deixar meu filho. Quem vai cuidar dele como eu? mR,
mC

[...] meu marido é alcodlatra, eu estou doente e meu filho se agita muito, o que fazer?
mA.

[...] minha vida é sé ele! E em fun¢do dele!”. mEl, mC,mMa, mA

Esses relatos foram o comeco do novelo que se desenrola no processo de conversacfes
(oficinas de conversas) com a participacdo de maes, sinalizando os caminhos no devir dos
encontros, especialmente no que tange a uma necessaria implementacao de a¢fes que visem a
dar apoio multiprofissional a essas familias. Ao narrar as dificuldades, angustias, desejos,
perspectivas, entre outros sentimentos, visitamos algo que esta latente dentro de cada um de
nos, o que pode trazer, também, desconfortos. Com isso, a tendéncia a uma resisténcia em deixar

tudo como esta pode parecer mais confortavel.
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Neste caso, baseada no pressuposto de Humberto Maturana de que a realidade se constitui
nas conversagdes, lancei a dindmica de conversagdes para construir 0 processo de investigacao.
Desse modo, as maes tiveram a oportunidade de expressarem sua autoimagem por meio de
desenhos, conforme ilustracdes que seguem.

A atividade proporcionou um olhar para si e ndo apenas para os filhos, causando ruidos
perturbadores com sentimentos negativos como: depreciagdo de sua propria imagem,
inseguranca quanto a capacidade para cuidar de um filho com TEA, caréncia de tempo para se
olhar e cuidar de si. Logo, para a mC, conforme ilustracdo abaixo, emerge uma imagem de

como esté se sentindo perante o cenario em gue se encontra.

Figura 3 - Desenho autoimagem mC

Fonte: Registros da pesquisa (2021).

A imagem simboliza a mulher que precisa se dividir em ser mdae, esposa, filha,
trabalhadora, o que se sintetiza no perfil de que “ndo tenho tempo para mim”. Este e outros
ruidos, como frageis valores de identidade (quem eu sou?) e falta de confianca, desencadeiam
pensamentos de morte, suicidio que também fazem parte dos critérios do diagndstico de
depresséo, identificado a partir da narrativa da mée mEl: “Jad pensei em tirar a minha vida e a
vida dele ”. A mée conta que se sentia muito insegura, sozinha, sem saber por onde andar. Nisso,
a ansiedade, o sentimento de ndo pertencimento, a solidao que parece eterna, entre outras coisas,
sdo fatores de risco para 0s pensamentos de suicidio.

Segundo Casimiro (2019) citando a OMS (Organiza¢do Mundial de Saude), cerca de 800

mil pessoas tiram a propria vida anualmente. E o nUmero de tentativas de suicidio é ainda maior.
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Entre os autistas leves, o risco de suicidio é nove vezes maior do que na populagdo sem autismo.
Segundo o site Autimates (2022) cerca de 28% dos autistas leves j& pensaram ou pensam
constantemente em tirar a propria vida.

Desde que o TEA foi identificado pelo psiquiatra austriaco Leo Kanner et al. (1943),
pesquisadores tentam entender os fatores que levam a essas (des)ordens complexas do
desenvolvimento cerebral. As pesquisas na area sdo cada vez mais intensas, uma vez que as
causas sao multifatoriais. Mas o que se sabe das possiveis causas até 0 momento é que o TEA
ndo possui uma Unica causa.

J& os dados publicados por Cordeiro (2022) no canal Autismo, sdo de que, nos EUA, a
prevaléncia de criangas com TEA em 2019 foi de 1 em 35, e em 2020, 1 em 28. Considerando-
se 0s dois anos, o numero final foi de 410 autistas em 12.554 individuos, ou seja, um em 30.
Neste sentido, a pesquisa realizada anualmente pelo CDC mostra que o numero de diagndsticos
de transtorno do espectro do autismo (TEA) em criancas e adolescentes estadunidenses esta
aumentando desde o inicio das pesquisas.

O CDC avalia criancas de 8 anos. Porém, em estudo publicado em 5 de julho de 2022,
foram considerados individuos de 3 a 17 anos, ampliando-se o contingente de casos
considerados na avaliacdo, e isso implica diferencas ndo apenas metodoldgicas, mas também
impactos nos resultados. Com uma ampliacdo das idades, amplia-se também o numero de
recorréncia de casos de autismo.

Para a Associacao Médica Americana, “as chances de uma crianca desenvolver autismo
por causa da heranca genética sdo de 50%, sendo que a outra metade dos casos pode
corresponder a fatores exdgenos, como o ambiente de criacao” (VINOCUR, 2020).

Para Francisco Paiva Junior (2022b), editor-chefe e jornalista responsavel da Revista
Autismo, estudos recentes (principalmente uma grande pesquisa cientifica publicada em 2019
com mais de dois milhdes de individuos, em cinco paises) tém demonstrado que fatores
genéticos sdo 0s mais importantes na determinacédo de suas causas (estimados entre 97% e 99%,
sendo 81% hereditario), além de fatores ambientais (de 1% a 3%).

A escola de medicina Mount Sinai, de Nova York, em estudo publicado em 2010, listou
agentes que, em contato com a méde durante a gravidez, causaram TEA no feto que esta se
formando: talidomida (usado para tratamento de doencas como cancer, lUpus, tuberculose, entre
outras), misoprostol (para combater Glcera), acido valproico (para tratamento de epilepsia e
transtorno bipolar), infeccdo por rubéola e clorpirifés, agrotoxico utilizado para controle de
pragas (AUTISMO, 2019).
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Em se tratando de fatores ambientais, a probabilidade do aumento do risco manifesta-se
na gestacdo, como infecgOes intrauterinas, hipertensdo, diabetes, uso indiscriminado de
farmacos, concepcdes tardias, a sobrevivéncia de bebés muito prematuros, entre outras
questdes, que podem gerar impactos no desenvolvimento cerebral. Conforme a DSM-V
(AMERICAN PSYCHOLOGICAL ASSOCIATION, 2014), o risco de disturbios do TEA pode
ser aumentado se a mée usar talidomida, acido valproico ou beber muito alcool durante a
gravidez. O risco de autismo também aumenta com a idade do pai e da mde no momento da
gravidez.

Patricia Beltrdo Braga, professora de embriologia e genética da Universidade de S&o
Paulo (USP), afirma que existem “algumas teorias do TEA que influenciam como: fatores
genéticos que seriam uma carga hereditaria ou mutacdes novas. Outras teorias dizem que pode
haver uma influéncia do ambiente, como uma infecgdo” (AUTISMO, 2019).

De acordo com DSM-V - Manual Diagndstico e Estatistico dos Transtornos Mentais
(AMERICAN PSYCHOLOGICAL ASSOCIATION, 2014), o TEA é categorizado como um
transtorno de neurodesenvolvimento, definido como um disturbio do desenvolvimento
neuroldgico, apresentando dificuldades na comunicacdo, na socializacdo e por padrbes
restritivos e/ou repetitivos de comportamento. De modo geral, ndo existe exame laboratorial
clinico que define o diagnostico. Muitos medicos solicitam o exame de eletroencefalograma
para identificar comorbidades associadas (quando necessario), mas esse exame nao identifica o
TEA. O diagndstico precisa ser feito por profissionais especializados e através das conversas
com a familia e responsaveis. Normalmente o professor percebe sinais de autismo na escola e a
familia percebe que algo ndo vai bem.

O DSM-V, publicado em 2014, pela American Psychological Association (Associagdo
Americana de Psiquiatria), € um sistema em vigor de codificacdo do Transtorno que define
como ¢ feito o diagnostico de transtornos mentais. Apesar desse manual ser muito conhecido,
ele ndo € o Unico instrumento de estudo para obter critérios diagnosticos do TEA, nem mesmo
o oficial. Este titulo é reservado ao CID 11, versdo da Classificacdo Estatistica Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados com a Salde, elaborada pela OMS.

Além disso, o CID-11 estabeleceu critérios diagnosticos semelhantes ao DSM-V. Estas
mudancgas no diagnostico referem-se a remoc¢do da Sindrome de Asperger e o Distlrbio
Pervasivo de Desenvolvimento, propondo o agrupamento dos critérios relacionados a
comunicagdo, a sociabilidade e a inclusdo de sintomas sensoriais em uma Unica categoria
(INSTITUTO INCLUSAO BRASIL, 2019). Para explicar melhor, no documento DSM-V,
excluem-se as subcategorias presentes no DSM-1V, designadas por Sindrome de Asperger e de
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Transtorno Desintegrativo da Infancia, e passa-se a avaliar a gravidade embasada no nivel de
apoio de que a pessoa necessita. Isso é classificado em niveis:

Nivel 1 - criangas bastante funcionais que necessitam de pouca intervencéo

Nivel 2 - criangas relativamente funcionais que necessitam de muita intervencéo
Nivel 3 - criangas muito pouco funcionais apesar de muita intervencéo.
(GADIA; ROTTA, 20186, p. 25).

Complementamos essa perspectiva de compreensdo diagndéstica de transtornos com esta

outra lista dos novos cddigos do CID -11:

6A02 — Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)

6A02.0 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com
comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional,

6A02.1 — Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com
comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional,

6A02.2 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com
linguagem funcional prejudicada;

6A02.3 — Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com
linguagem funcional prejudicada;

6A02.4 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e com
auséncia de linguagem funcional,

6A02.5 — Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com
auséncia de linguagem funcional,

6A02.Y — Outro Transtorno do Espectro do Autismo especificado;

6A02.Z — Transtorno do Espectro do Autismo, néo especificado

(INSTITUTO INCLUSAOQ BRASIL, 2019).

Dessa forma, precisamos ficar atentos aos discursos do senso comum de que precisamos
respeitar o tempo das criangas com atraso no desenvolvimento. A demora para a busca de uma
avaliacdo para obter o diagnostico atrapalha o planejamento na intervencgéo precoce, que precisa
ser de acordo com as necessidades apresentadas pela crianca, potencializando seus pontos
fortes.

Nesse processo, escolas, familias e responsaveis que convivem com as criangas Sao
responsaveis pelo rastreio de informagdes no atraso do desenvolvimento, o que significa afirmar
que, em caso de quaisquer suspeitas, a investigacao é fundamental. Mas € relevante pontuar que
nem sempre o atraso no desenvolvimento & TEA. Por isso, precisamos nos atentar aos sinais de
como a crianga chega a escola, como brinca, do que ela mais gosta, quais dificuldades enfrenta
em brincadeiras, no faz de conta e na imaginacdo, como se comunica, COmo € 0 processo de
negacdo, frustracdo, seletividade alimentar (s6 branca, s6 pastosa, so liquida), como ocorrem
manifestacOes de alegrias e tristezas, como se socializa com os demais colegas e na familia,

quais sdo as dificuldades em decifrar emocGes, se apresenta hipersensibilidade ao toque,
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dificuldades em movimentos, instabilidade de humor, interesses restritos, por exemplo
(INSTITUTO INCLUSAO BRASIL, 2020).

O DSM-V também chama atencdo para os sinais de TEA com sujeitos que expressam
pouco interesse em compartilhar objetos, dificuldade em desviar o foco em atividades que
interessam & crianga, problema para dormir. Também sdo uma caracteristica muito presente
neste Transtorno a recorréncia de medos excessivos e hipersensibilidade a determinados
alimentos. Ainda pode haver demora para engatinhar, andar, falar e até mesmo regressao da fala
entre um e dois anos.

Dessa forma, os possiveis sintomas de TEA sdo muito variados. Por isso o diagndstico
precoce do autismo possibilita intervengdes mais cedo, favorecendo o desenvolvimento das
habilidades comprometidas e proporcionando uma adaptacdo melhor para o individuo e sua
familia.

Feita a coleta de dados, o medico fard o diagndstico desses sintomas organizados no
DSM-V, por meio de escalas, questionarios e protocolos padronizados de observacdo do
comportamento. As escalas de rastreio sdo utilizadas normalmente para um auxilio diagnostico
precoce, e a proposta é que elas sejam préaticas na utilizacdo de apoio diagndstico. Apds varios
instrumentos utilizados pela equipe multiprofissional, chega-se ao diagnostico e com ele o inicio
de uma nova etapa: a de conversar com os familiares e acolher seu sofrimento. Pois, a chegada
de um filho representa para os pais motivo de alegria, gerando uma grande mudanca na
organizacdo familiar que se torna por muitas vezes dramatica quando o bebé apresenta
dificuldades na interacdo com o ambiente. Normalmente, as familias séo as primeiras a verificar

que algo diferente esta acontecendo com seu filho, como por exemplo a citacdo da mR.

Quando decidi ser mae, foi tudo planejado. Ser mae de um menino foi um sonho
realizado, ser mde de um menino autista ndo estava no meu planejamento, mas o meu
amor por ele s6 aumentou, meu sofrimento ndo foi pelo diagndstico de autista, meu
sofrimento era por saber que ele ia sofrer, pelos preconceitos que ele iria passar na
vida. Meu sofrimento era o medo do desconhecido em ndo saber como seria 0 amanha,
em nao saber se ele iria conseguir falar, se socializar, ter uma vida préxima dos
padrdes da normalidade. O medo e a realidade da soliddo, de ver as pessoas se
afastando pois ndo concordam com o comportamento diferente do meu filho e o olhar
de julgamento como se tudo fosse minha culpa. (mR)

Em varias narrativas, emergiu a perspectiva de que o sofrimento das maes é pelo
sofrimento daqueles que amam. Da mesma forma, os vinculos afetivos com as pessoas que
interagimos (e vivemos acoplados) fazem das suas tristezas as nossas tristezas e de suas alegrias
nossas alegrias. Por isso, ao receber o diagnostico de que o filho possui TEA, a mée sente-se

desafiada a adaptar-se as necessidades especificas, sentindo-se impotente no seu papel de
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socializadora e incapaz de realizar o que € socialmente esperado e aprovado (FONSECA et al.,
2004), sendo que essa situacdo pode causar muito sofrimento aos pais. Isso ocorre porque, além
de existir uma série de definicdes e explicacbes cientificas que ajudam a compreender este
momento, ela passa por um processo que desencadeia mudancas em toda a dindmica familiar:
incertezas do futuro de seu filho, medos, preocupacdo, estresse, entre outros fatores que
contribuem para o desencadeamento do sofrimento.

Por conta disso, ao solicitar a atividade em que elas simbolizassem sua autoimagem, as
mées manifestaram sentimento de abandono consigo mesmas e de autocondenacédo
(autoimagem negativa), de tal modo que apesar de entenderem perfeitamente sua condicéo,
permanecem tensas, acorrentadas por complexos de inferioridade, presas a um sentimento de
inferioridade, incapacidade. Neste contexto, entendo que a falta de amor consigo mesma € a

principal razdo da autoimagem negativa, ou seja, sentimento de inferioridade.

Figura 4 - Desenho autoimagem mEl

\
|

Fonte: Registros da pesquisa (2021).

A mEl simboliza sua autoimagem como uma arvore que esta sem folhas, frutos, murcha
e sem vida. Para Spinoza (2008), somos afetados continuamente pelo que esta ao nosso redor.
Afetados, mas ndo determinados. Essas afec¢Ges dependem do que fizermos com elas. Isso é
central no modelo bio-cibernético da cognicdo pensada por Humberto Maturana e Francisco

Varela. A figura abaixo também reverbera esse aspecto.
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Figura 5 - Desenho autoimagem mC

- -

Fonte: Registros da pesquisa (2021).

Tenho que trabalhar e dar o melhor de mim. Sentimento de culpa, perda de confianga no
futuro, estresse conjugal, crises de ansiedade e panico, gerando uma sensacdo de fracasso. A
exemplo disso, a mR manifesta que “[...] O sonho com o filho perfeito, com autonomia quando
vem o diagndstico de TEA, cai por terra”.

Para muitos pesquisadores esses sentimentos significam luto. Busco uma compreensao
para o conceito de luto com Sigmund Freud. Para esse autor, a ideia de luto ndo se limita apenas
a morte, mas também ao enfrentamento das sucessivas perdas reais e simbolicas durante o
desenvolvimento humano. O luto é um processo lento e doloroso, que tem como caracteristicas
uma tristeza profunda, afastamento de toda e qualquer atividade que ndo esteja ligada a
pensamentos a respeito do que foi perdido, a perda de interesse no mundo externo e a
incapacidade de substituicdo com a adogdo de um novo objeto de amor (FREUD, 2012).

Mas vale observar que nem todos reagem do mesmo modo. O importante neste momento
é a unido da familia para todos juntos busquem alternativas, focando no que podem fazer para
ajudar a crianca; ou seja, olhar a crianga como um todo, respeitando seu jeito proprio de ser.
Cada familia tem sua crenca sobre a origem da sindrome. No entanto, varias maes relatam as
dificuldades conjugais e a soliddao em ter que dar conta de tudo sozinhas. Os depoimentos a

seguir ilustram essa realidade:

Meu marido ndo quer admitir o diagnostico de TEA. mEl, mR, mMA, mA.

Nos separamos por conta disso. mEl.

O meu casamento esta muito fragilizado, ele tem bebido todos os dias e diz que eu
inventei o Transtorno. mA.

Ele estd muito quieto, quase ndo conversamos, COmMo ndo existe um exame que
comprove a doenca ele ndo acredita nela. mMa.

B i i i

FHE2 -0~k k- K~ K~ =X~k k- K 1 =0k Xk Kk b K K = R Kk k- Kk 1 K~ X Xk Kk i —H - = X Rk b i i —H -0k ki Kk k- i K = ~hE X Kk b —H X = X Kk Kk i K —H X -k Kk Kk K K~ X K R K e e X K- 5E



%%%%%%%%=l<)(='=¥}(='=l<>!='=¥}(='=l<>!='=¥}(='=l<>!='=¥}l='=l<>!='=¥}l='=l<>!='=¥}(='=l<>!='=¥}(='=K>!='=XX='=K>!='=XX='=K>!='=XX='=KX='4%'=§<X='4%'=§<X='40%'=§<X='40%'=§0!='40%'=§0!='40%'=§0!='40%'=§0!='40%'=§0!='%=§0!='%=§Ol='4()%'40%'4()%'%0%'4()%'%#%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%

i e o e o e e o e e e L i i e L e S A s e e

43

Além das mées terem que buscar orientacdes, auxilios, forga e coragem para enfrentar as
dificuldades, convivem diariamente com familiares que ndo apoiam a luta incessante e
incansavel em busca de qualidade de vida, causando grande impacto sobre as emogdes. Sabe-
se que nem todas as familias sdo iguais, nem todas t€m as mesmas caracteristicas, pois “Uns
podem ser mais atentos, uns mais intelectuais e outros mais sociaveis, e assim por diante”
(FERREIRA, 2009, p. 12).

Diante de tantos efeitos, o sofrimento acaba por se apresentar como um desconforto que
ndo nos agrada a alma, e Nietzsche (2002, p. 149) percebe neste acontecimento um efeito
fundamental. O homem, o animal mais corajoso e mais habituado ao sofrimento, ndo nega em
si sofrer, ele o deseja, ele procura inclusive, desde que lhe seja mostrado um sentido, um para
gue no sofrimento. A falta de sentido do sofrer, ndo o sofrer, era a maldi¢do que até entdo se
estendia sobre a humanidade, até que o ideal ascético lhe ofereceu um sentido.

Assim, genericamente, para o autor, o sofrimento é um devir, mudanga constante. Ou seja,
a vida como parte integrante deste mundo também é mudanca. Em meio as dores e ao
sofrimento, a afirmacdo dela é necessaria para o crescimento e manifestacdo da vontade de
poténcia, instrumento de autossuperacdo de si. Nietzsche (2006) tende a ver o sofrimento
também como vontade de poder. A luta entre a vida e o sofrimento busca a expansédo e o
crescimento do homem, a partir de um enfrentamento entre os impulsos. Assim, se sofrer faz
parte da vida, sofrer também é viver.

Neste sentido, para Nietzsche (2006), ndo se trata de amar o sofrimento, mas a vida, que
ndo existe sem o sofrimento. Amar e afirmar a vida ndo é lamentar-se, mas compreender que é
uma forca em meio a tantas outras, ativas e reativas. Viver a cada instante, com toda a
intensidade é a vontade de poténcia no seu mais alto grau.

Por isso, quanto mais cedo a crianca for diagnosticada e iniciar o tratamento, maiores
serdo as possibilidades de desenvolvimento de suas capacidades fisicas e mentais. Independente
do diagndstico, a pessoa ndo precisa somente de terapias e acompanhamento médico, ela precisa
de um ambiente familiar saudavel e amoroso para se desenvolver, e a familia desempenha um
papel muito importante neste processo.

Damésio faz uma distin¢do entre sentimento (experiéncia mental da emog¢éo) e emocéo
(conjunto de reagdes organicas), de forma a estabelecer os fundamentos biologicos que ligam
sentimento e consciéncia. Em um nivel basico, as emocdes sdo parte da regulacdo homeostatica
e constituem-se como um poderoso mecanismo de aprendizagem. Ao longo do

desenvolvimento, as emocBes acabam por ajudar a ligar a regulacdo homeostatica e os valores
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de sobrevivéncia a muitos eventos e objetos de nossa experiéncia autobiografica (DAMASIO,
2000, p. 80).

Neste sentido, considero relevante a frase de Damasio (2000) em se tratando de que as
emoc0Oes sdo parte da regulacdo homeostatica e constituem-se como um poderoso mecanismo
de aprendizagem. Sob esse aspecto, nas oficinas de conversas, conversavamos muito sobre
todos os enfrentamentos de sofrimentos e de superacGes com muitas trocas de relatos de
experiéncias. Mas a emocao estampada em lagrimas no rosto por algumas (mR, mEl, mC) e a
necessidade de falar sobre os enfrentamentos do diagndéstico, causando ruidos, foram muito
evidentes. Porém, o que pude perceber é que com essas atitudes, o grupo foi se fortalecendo, e
a cada encontro as maes se sentiam importantes nesse processo e mais confiantes na invencao
de si.

Diante de tantas perturbacdes, a invencdo de si € um modo potente de se reinventar frente
aos ruidos no devir humano (KASTRUP, 2007). Maturana (1997, 1999) complementa essa ideia
com o principio da autopoiese. Todo ser humano é capaz de se autoproduzir. Somos seres
humanos em constantes transformacdes. Para Maturana (1997, 1999), esses processos aparecem
como resultado de expressdes corporais que apontam a esfera das acbes. Elas demonstram a
maneira de o outro nos perceber de acordo com o dominio da nossa linguagem corporal. Através
dela manifestamos nossos sentimentos e emocdes.

Nietzsche (2008) corrobora com essa abordagem ao afirmar que é necessario que se vivam
todos os sofrimentos e dissabores, alegrias e prazeres, com a mesma intensidade e amorosidade.
E necessério amar a vida e o mundo com todos os seus sofrimentos e alegrias. O sentimento
emocional é a percepcdo, no neocortex, das respostas corporais aos estimulos imediatos, através
dos centros cerebrais inferiores. Assim, as emocgdes tém funcdo social e papel decisivo no
processo de interacdo e integracdo social. Elas sdo adaptacGes singulares que integram o

mecanismo com o qual os organismos regulam sua sobrevivéncia organica e social.
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Emergéncia: inclusio de criangas com TEA

Marcador teoérico: complexificagao pelo ruido e Autopoiese
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Fonte: Autora (2022).

Sao inmeras as teorias que procuram explicar o Transtorno do Espectro Autista. Porém,
Bosa (2002, p. 37) afirma que “nenhum modelo teérico por si so, explica de forma abrangente
e satisfatoria a complexidade dessa sindrome”. Ou seja, enfrentamos uma cultura
profundamente estabelecida na abordagem do autismo que lida com reforgos, repeticdes e
automatismos num claro desrespeito as condi¢es autopoiéticas dos seres humanos. Por isso,
esse estudo permite que se possa oferecer vivéncias autopoiéticas, ndo separando cognicao de
subjetivacéo e respeitando a pessoa como autor de Si.

Nessa perspectiva, as teorias da complexidade propdem pensar a partir de uma logica nao
linear, destacando a importancia da interligacdo dos saberes, como possibilidade de superagédo
do processo de atomizagdo. Desse modo, as narrativas das mées entrelacam-se e convergem
com as discussdes tecidas nesta sessdo. Exemplo disso é quando a mEl, diz: “meu filho possui
dificuldade em socializar-se com os professores e colegas na escola regular e escola especial”.
Por conta disso, ele faz adaptacdo com a terapeuta ocupacional - TO e néo frequenta mais a
escola regular. A mae revela que a TO orienta que € preciso manter uma rotina de organizacao
para que ele ndo fique inseguro, como, por exemplo, andar sempre no mesmo caminho. A mae,
na sua empiria, resolveu mudar de caminhos para que ele descobrisse novos percursos. E, para

sua surpresa, ele adorou e nédo teve crises. Outro relato nesse sentido foi da mR, segundo a qual
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o filho possuia muito medo de foguetes no final do ano. Entéo, comegou a festejar antes do final
de ano com os foguetes, e ele superou suas crises.

Neste sentido, entendo que a rotina € importante para o TEA, mas ela precisa ser
flexibilizada. Grandin (2015) postula que devemos parar de pensar em apenas acomodar as
deficiéncias dos nossos filhos, mas aprender a pensar e explorar seus interesses, suas habilidades
e pontos fortes, sem priorizar procedimentos comportamentalistas. 1sso porque uma crianca
diagnosticada com TEA tem muita dificuldade de dizer eu a si mesma. Ao exigir rotinas
inflexiveis, sem propor desafios, a exemplo das mées das criancas citadas no paragrafo anterior,
faz-se com que as estereotipias se consolidem, inibindo a producéo de sinapses. Para a autora
citada, pais, professores e terapeutas devem evitar se prender a rétulos. Ela argumenta que a
educacdo de criancas autistas ndo deve se centrar apenas em suas dificuldades: isso significa
que atitudes como essas revelam abordagens hegeménicas, comportamentalista e determinista
que ndo consideram as demandas autopoiéticas desses seres humanos como também ndo usam
0s pressupostos complexos, tais como os principios da auto-organizagdo e da neuroplasticidade.
Esse tipo de abordagem simplificadora e redutora traz muito sofrimento a essas criancas como
também as suas familias, além do que, é obvio, induz a perda de excelente oportunidade de
aplicar a ciéncia da complexidade a uma problematica que cresce a cada dia.

Do ponto de vista das teorias da complexidade, a cada novo desafio que propomos as
criangas diagnosticadas com TEA, provocamos mudangas estruturais nos circuitos neurais. Essa
constatacdo € valida também para as maes, participantes deste estudo. Podemos complementar
essa reflexdo com a contribuicdo da neurocientista Relvas (2009, p. 35) de que a aprendizagem
“se constitui em uma alteracao bioldgica na comunicagdo entre os neuronios. Neste caso, forma-
se uma rede interligada em que a informacéo aprendida pode ser evocada e retomada com
relativa facilidade e rapidez”. Todas as areas cerebrais estdo envolvidas no processo de
aprendizagem e as emocgdes sdao de fundamental importancia no processamento das
informagdes.

Para Maturana e Varela (1995, 1997), as nossas conexdes neuronais fazem parte do
processo bio-psico-emocional. Ou melhor, elas sdo parte do préprio acoplamento estrutural em
que o sistema nervoso, através dos 6rgaos sensoriais e efetores em interagdo sistémica com o
organismo, promove a sua transformacéo estrutural. Contudo, essa interacéo, inter-relagéo, visa,
prioritariamente, a adaptacdo e a manutencdo desse organismo para que ele ndo entre em
entropia.

Seguindo essa logica de pensamento, Grandin (2015) destaca questdes importantes a

serem levadas em consideracdes sobre o funcionamento do cérebro. Para ela, as areas
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emocionais primarias nos dizem quando lutar e quando fugir, quer dizer, sdo a base do cérebro,
e este se liga a medula espinhal. Além disso, a linguagem, o planejamento de longo prazo e a
consciéncia de si mesmo estdo na area frontal do cérebro. Em suma, é a relacdo complexa entre
as diversas partes do cérebro que faz de cada um de nés quem somos.

Em vista disso, a complexificagdo pelos ruidos, a perturbacdo vista pelas mées e a
necessidade de desafia-los, potencializou para ambas a convicgao de que a crianga, mesmo com
TEA, possui capacidade de se auto-organizar. “Chamamos isso de acoplamento estrutural, a
saber: a relacdo entre o sistema vivo e 0 seu meio na qual as intera¢@es do sistema sdo apenas
perturbagdes, pois elas acontecem de tal maneira que emerge o trabalho de constituicdo dos
seres vivos” (PELLANDA, 2009, p. 107).

Segundo Grandin (2015), pais, professores e terapeutas precisam evitar se prender a
rotulos. Ela argumenta que a educacao de criangas autistas ndo deve se centrar apenas em suas
fraquezas: estudos revelam que elas tém pontos fortes por muito tempo ignorados, sendo
capazes de multiplicar as formas de aproveitamento de suas contribui¢cdes Unicas. Em suas
ideias somos apresentados ao poder transformador de tratar o autismo por meio de cada um dos
seus sintomas, em vez de agrupa-los todos sob 0 mesmo diagnaostico.

Cabe nesse contexto um olhar complexo e acolhedor especialmente a essas criangas
enquanto seres humanos potentes de linguagem. Para Merleau-Ponty (1999) uma linguagem,
antes de qualquer coisa, é corpo carnal, sensivel e de alguma forma cria e (re)cria muitas outras
linguagens. Por essas razdes é relevante dizer que incluir ndo € sé integrar, é preciso aceitar e
respeitar integralmente e incondicionalmente as diferencas de todos com igualdade de direitos
e oportunidades. Para a mR, “meu grito é o grito de meu filho, por uma verdadeira inclusdo”.
Nossas linguagens sdo tao diversas quanto sdo nossas maneiras de perceber a agdo-emocao do
outro, pois entramos em um espaco de congruéncia, de coordenacBes consensuais, € Nnos
comunicamos com ele.

Nesse contexto de criancas com TEA, é importante relacionar que existe uma legislacdo
sobre inclusdo que se aplica a elas, nos campos social, de saude e educacional. Um exemplo é
a Lei Federal n° 12.764 (BRASIL, 2012), que Institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Essa Lei é regulamentada pelo Decreto
n° 8.368 (BRASIL, 2014) apresentada pela Associa¢do em Defesa do portador de TEA. Tem o
nome de Berenice Piana, mde de um menino autista, a qual, desde que recebeu o diagndstico
de seu filho, luta pelos direitos das pessoas com autismo.

Conforme artigo 1°, paragrafo 1°, incisos I e Il da referida lei, o individuo com Transtorno

do Espectro Autista é considerado pessoa com deficiéncia, o que lhe permite usufruir de todos
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os direitos nela previstos, sendo-lhes assegurados todos os direitos previstos pelo Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, instituido pela Lei Federal n. 13.146 (BRASIL, 2015)°.

Neste percurso, a luta pelos direitos destas pessoas também tem tido avancos, e a Lei
Federal n° 12.764 (BRASIL, 2012) (Lei Berenice Piana) passou por varias alteracGes apos
aprovacao da Lei n° 13.977 (BRASIL, 2020), denominada Lei Romeo Mion, que instituiu a
carteira de identificacdo da pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA). A
perspectiva de criar a carteira de identidade a essas pessoas deve-se a garantia de atencao
integral no pronto-atendimento, prioridade no atendimento e no acesso aos servicos publicos e
privados, em especial nas areas de salde, educacdo e assisténcia social (BRASIL, 2012, 2020).

Outro aspecto importante a ser anunciado nesta sessdo € de que as leis que buscam
promover melhores condicdes de atendimento a pessoas com TEA apresentam desdobramentos
positivos. Exemplo nesse sentido € a Lei 13.861, de 2019, que obriga a inclusdo de questionarios
no censo sobre a realidade do TEA. O censo, pesquisa que é feita pelo IBGE e que seria aplicada
em 2020, foi adiado, poder executivo foi de que a pesquisa néo foi feita por falta de recursos e
que, em 2022, ela acontecera entre junho e agosto de 2022, investigando cerca de 78 milhGes
de domicilios particulares permanentes do Pais. O questiondrio da amostra conta com a
perguntas sobre 0 TEA e sera aplicado em aproximadamente 11% desse contingente, ou seja,
cerca de 8,5 milhdes de domicilios. “Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) os resultados serdo divulgados entre os anos de 2022 e 2025 em diferentes midias,
maultiplos formatos e em diversos recortes espaciais, buscando atender as demandas dos
variados segmentos do publico” (PAIVA JUNIOR, 2022b).

O Questionario Bésico da pesquisa conta com 26 questdes e investiga as principais
caracteristicas do domicilio e dos moradores. Além disso, uma parcela dos domicilios é
selecionada para responder ao questionario da Amostra, que conta com 77 questbes. A
investigacdo nos domicilios selecionados, efetuada por meio do Questionario da Amostra,
inclui, além dos quesitos presentes no Questionario Bésico, outros mais detalhados, bem como
quesitos sobre temas especificos: caracteristicas dos domicilios, identificacdo étnico-racial,
nupcialidade, nucleo familiar, fecundidade, religido ou culto, deficiéncia, migracdo interna ou
internacional, educacéo, deslocamento para estudo, trabalho e rendimento, deslocamento para
trabalho, mortalidade e autismo (PAIVA JUNIOR, 2022b).

6 A Lei 12.764/2012 ¢ fruto do projeto de Lei do Senado Federal n® 168/2011, de sua Comissdo de Direitos
Humanos e Legislacdo Participativa, decorrente de sugestdo legislativa apresentada pela Associacdo em Defesa
do Autista. Foi batizada de “Lei Berenice Piana”, em justa homenagem a uma mae que, desde que recebeu o
diagnéstico de seu filho, luta pelos direitos das pessoas com autismo.
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Ainda sobre progressos na legislacdo que envolve TEA, no dia 11 de agosto de 2022, a
Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS) determinou o fim das limitacdes de sessGes
para todas as doencas contempladas pelos planos de saude e para todos os CIDs, conforme
resolucdo normativa n°® 387 da ANS e jurisprudéncia patria. Ou seja, 0 portador de TEA tem
direito ao atendimento de equipe multiprofissional. As especialidades contempladas foram:
fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e fisioterapia, incluindo-se o psicopedagogo (se
necessario e encaminhado pelo médico) para fins de proporcionar ao segurado, ao portador do
Transtorno de Espectro Autista, o alcance da melhor qualidade de vida possivel. Esta ampliacdo
vale para a cobertura de todos os CIDs, ou seja, todos os codigos de condi¢des de satde da CID-
10 (versdo da Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a
Salde). Cabe lembrar que a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) lancou a atualizacdo dessa
lista em janeiro de 2022. Cabe pontuar que, quanto ao CID-11, no entanto o Ministério da Satde
ainda ndo o validou para os efeitos no pais, conforme mostra uma reportagem da Revista
Autismo: “Autismo e a nova CID-11” (PAIVA JUNIOR, 2022a).

Considerando que a legislacdo é cristalina e objetiva ao se referir aos direitos a protecao
de pessoas com TEA, avancamos muito neste sentido com muitas conquistas. Mas, no caso
especifico discutido neste estudo, de acordo com vivéncias deste grupo, a legislacéo, por si so,
n&o é suficiente para garantir atendimento adequado a cada caso. E preciso ter respeito e acolher
o sofrimento para que possamos ter o protagonismo de pessoas com TEA e seus familiares. E

nesse sentido que as maes relatam:

Meu filho esta mal, agride, chora, procuro ajuda nos 6rgéos publicos e, é sempre a
mesma coisa lista enorme de espera. [...] A sociedade e a escola néo estédo preparadas
para acolher. mM

[...] ndo quero que meu filho va para escola regular para sofrer preconceito mR.
[...] Meu filho é taxado por burro, lelé, recebe bullying dos colegas e sociedade.

[...] o meu sofrimento, minha luta é por uma inclus@o verdadeira e sem preconceitos
da sociedade. mR, mEl, mA, mC mM, mMa.

Para Maturana e Varela (2019), a aceitacdo do outro junto a nés na convivéncia é o
fundamento biologico do fendmeno social. Sem amor, sem aceita¢do do outro junto a nos, ndo
had socializacdo, e sem esta ndo ha humanidade, nem mesmo a invencdo de si. Como
pesquisadora deste estudo e aprendiz imbricada por tantos desconfortos e sofrimentos
vivenciados no devir das oficinas, procurei estabelecer um ambiente de escuta sensivel e
acolhedora. Segundo elas, os encontros das oficinas de conversas foram considerados um
momento privilegiado. “[...] Ter alguém que nos compreende, al/ivia o nosso cora¢do” MR,

mEl, mA, mC mM, mMa. Por essas narrativas percebi também que a soliddo em ter que
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conviver com o diagndstico e ndo ser compreendida em alguns momentos pela escola e pela
sociedade, trouxe sofrimentos a estas familias.

Além disso, o diagndstico coloca a familia frente a uma série de emocdes: perda da
crianca saudavel, sentimento de culpa, desrespeito, medo, isolamento, preconceito, bullying,
entre outros sentimentos. Ter um filho diferente requer mudangas sobre a visdo de mundo. Ou
seja, incluir € aceitar e respeitar o outro, junto a n6s, numa convivéncia saudavel. Encontramos
isso nos relatos da mR: “[...] meu filho recebe Bullying dos colegas e sociedade. Ele é taxado
por burro, lelé, retardado”. Por esses motivos, quando olhamos para 0 TEA com discursos do
Senso comum como este em que a mée relatou, percebo que precisamos avancar muito no que
tange a educacdo para a cidadania e para a inclusdo.

Para ilustrar discursos como este, na década de 1980, o bullying assumiu maior projecao
no cenario atual. Em vista disso, em fevereiro de 2016 entrou em vigor a Lei n°13.185 (BRASIL,
2015), que consiste em uma Lei de Combate a Intimidacdo Sistematica ou Bullying, sendo este
caracterizado como “todo ato de violéncia fisica ou psicologica”. Tal lei disp0s que existem oito
tipos de bullying, a saber: verbal, moral, sexual, social, psicoldgico, fisico, material e virtual.
Nesse cenario, a escola possui um papel muito importante: promover medidas de
conscientizacao de prevencao e protecao a varios tipos de violéncias, principalmente ao bullying
escolar.

Além disso, é preciso que as pessoas saibam que nés seres humanos nos originamos no
amor. “Na vida humana, a maior parte do sofrimento vem da negacdo do amor” (MATURANA,
2002, p. 63). O fato de a pessoa apresentar dificuldades em socializar, comunicar e de
desenvolver algumas atividades néo significa que ndo possui condic¢des para tal. Diante desses
fatos, fico me questionando: o que realmente falta para as pessoas serem verdadeiramente
incluidas? Conhecimento sobre o assunto? Empatia? Respeito? Amor?

No meu ponto de vista, a discriminacdo, o preconceito, o bullying e a falta de
conscientizacdo sobre a diversidade deste Transtorno devem-se, grandemente, a falta de
conhecimento. Algumas pessoas com o diagndstico podem ter uma vida aparentemente normal,
0 que nao significa que ele ndo tenha TEA. Por outro lado, a pessoa que apresenta carateristicas
severas pode ser reconhecida com mais facilidade tanto pela linguagem corporal, pela expresséo
facial, quanto por estereotipias, comportamentos ou por algum comprometimento impactando
na interacdo social e nas habilidades de comunicacdo que também podem gerar padrdes
repetitivos e interesses restritos. Por isso, a no¢ao de Espectro nasceu justamente para definir a

complexidade dos sintomas, alteragdes e caracteristicas das pessoas com algum grau de TEA.
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Por estas razdes a mde mM relata que “[...] ndo entendo ele! . ““[...] ndo sei o que ele esta
querendo me dizer!”. A respeito disso, em um de nossos encontros a mée estava preocupada
porque ndo entendia seu filho. Ele se mordia, batia a cabeca na parede e ela ndo sabia por onde
comecar, nem mesmo o que fazer. O fato de a crianga ndo se comunicar verbalmente nao
significa que ela ndo esta se comunicando. E preciso prestar atencdo em seus movimentos e
comportamentos. A expressdo de que o autista vive no mundo dele é mito. NOs é que nao o
integramos no nosso mundo com a compreensdo que merece. Por isso, para as familias que
esperam respostas sobre uma crianca autista, a falta de conhecimento pode ser extremamente
frustrante.

Explicitadas essas questdes e imersa na circularidade de discussdes, é relevante retomar
as reflexbes de que iremos combater o preconceito, indiferenca e bullying a partir do
conhecimento. Logo, o0 amor € a ferramenta indispensavel para que as pessoas tenham uma vida
digna. Nessa perspectiva, a palavra amor esta associada a no¢do de cuidado mutuo. Cada pessoa
é Unica e singular. Por isso, precisamos orientar as pessoas a respeito do assunto, divulgar
conhecimentos, tracar grupos de estudos, elaborar projetos de acBes que aportem
conhecimentos para a comunidade de modo geral, mas sobretudo as familias de pessoas com
TEA.
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Emergéncia: escola, adaptacao e adequacao curricular para criangas com TEA

Marcador teorico: complexificacdo pelo ruido

Figura 7 - Pistas cartogréficas
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Fonte: Autora (2022).

Segundo Freire (1992), a educacdo tem como objetivo educar para a vida, ensinar o ser
humano a ter consciéncia do que esta acontecendo no seu cotidiano para que saiba se expressar
e lutar pelos seus direitos. Isso vale para as criancas com TEA. Exercer uma vida digna os torna
seres humanos mais felizes e inclusos. Conforme relato “A incluséo existe no discurso”, a mée
relata que por varias vezes conversou com a professora sobre a necessidade de oferecer
adaptacdo curricular, mas, ndo foi compreendida e infelizmente seu filho ndo mais frequentou
a escola regular. Também a mée mR narrou “que ndo aprova a inclusdo de seu filho na escola
para ndo receber bullying de colegas e preconceito”.

Nesse contexto, a adaptacdo escolar e curricular para esses alunos tem se mostrado
urgente, tendo em vista que existem cada vez mais informagdes e esclarecimentos dos pais
sobre a importancia de seus filhos conquistarem esses espagos. Assim, a insatisfacéo, aliada ao
sofrimento dessas maes com relacéo a inclusdo de seu filho na escola, é visivel. A familia em
que o filho possui TEA sabe muito bem o que é o preconceito. O fato de a pessoa ter
necessidades especiais ndo significa que ela ndo possa aprender, pois ela carece de um
atendimento especializado que considere suas necessidades. Contudo, normalmente ela

encontra uma série de dificuldades ao ingressar na escola regular e passa a fazer parte da rotina
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dos professores e da escola sem que esta a ampare na perspectiva inclusiva que deveria adotar.
Por essas razdes, a escola precisa promover ag¢fes continuas com toda a comunidade escolar,
inclusive com os familiares das criancas para anemizar e prevenir o bullying, o que é necessario
na medida em que o autista pode ter sua vida afetada pela violéncia e por consequéncia evitando
traumas futuros.

Dessa maneira, essa crianca tem direito a uma série de coisas que vao desde o transporte
até a escola, inclusive com direito a um professor auxiliar que ird acompanha-la durante os
estudos de forma a promover a interagdo social com seus colegas, com seus professores, equipe
diretiva, familia e funcionarios, estabelecendo parcerias com seus pares na elaboracdo de
estratégias metodoldgicas mais adequadas para uma melhor inser¢do escolar e social dessa
crianca. A exemplo disso, o plano de atendimento individualizado (PEI), que atenda sua
condicdo peculiar, € um instrumento importante desse processo. Isso implica um planejamento
uma e acgdo para que a concretizacdo de um atendimento adequado, inclusive educacional, possa
de fato ser benéfico ao desenvolvimento da criangca com TEA.

Sob esse ponto de vista, a proposta curricular, quando bem elaborada e utilizada pela
escola, permite acompanhar o desenvolvimento da crianca, respeitando sua condicdo. 1sso
implica uma nova postura da escola, com a insercdo da adaptacdo curricular, visando a
flexibilizacdo do curriculo para que a crianga com TEA possa ser desenvolvida de maneira
efetiva em sala de aula. Logo, 0 modelo de aprendizado deve levar em consideracdo as
caracteristicas, interesses e necessidades de cada uma. Dessa maneira, encontramos amparo
legal na Lei Federal n°. 13.146 (BRASIL, 2015) j& mencionada no texto, que institui a lei
Brasileira de Incluséo da Pessoa com Deficiéncia.

Como muito bem nos lembra Cunha (2013), o professor precisa primeiramente conhecer
seu aluno, seus afetos, seus interesses. Assim, possibilitard uma adaptacdo curricular mais
efetiva e um atendimento individualizado mais eficaz. 1sso requer praticas especificas
direcionadas a aquisicdo de habilidades necessarias. Nao se trata de uma regra, mas de um
caminho possivel de inclusdo. Todos estdo na escola para aprender, integrar-se uns com 0s
outros, independentemente de suas dificuldades mais ou menos complexas para a incluséo
familiar, social e escolar do individuo.

A Nota Tecnica de 24/2013, do Ministério da Educacéo e Cultura, trouxe importantes
orientagdes aos sistemas de ensino para a implementacdo da Lei Federal n. 12.764 (BRASIL,

2012) com destaque ao seguinte trecho:
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Planejamento e organizacdo do atendimento educacional especializado considerando
as caracteristicas individuais de cada estudante que apresenta transtornos do espectro
autista, com a elaboragdo do plano de atendimento objetivando a eliminacdo de
barreiras que dificultam ou impedem a interagdo social e a comunicacdo (BRASIL,
2013).

Essa lei também cita que é dever do Estado a garantia de um sistema educacional
inclusivo em todos os niveis sem discriminacao e com igualdades de oportunidades, oferecendo
0 apoio necessario para facilitar a efetiva educacéo da pessoa com Necessidades Educacionais
Especiais.

Santos (2008) corrobora que a escola tem papel importante na investigacdo diagnostica,
uma vez que é o primeiro lugar de interacdo social da crianga com TEA, separada de seus
familiares, por apresentarem enorme variagdo sintomaética, e esse fator interfere bastante nas
condutas e estratégias do professor.

Nessa perspectiva, a formacdo do professor é importante, uma vez que ela é essencial
para a identificagdo deste Transtorno, bem como para o processo educativo a ser desenvolvido
com a crianga com TEA.

Conforme preceituam as Diretrizes Curriculares Nacionais, a Educacdo Especial

IV — servicos de apoio pedagégico especializado, realizado, nas classes comuns,
mediante: a) atuagdo colaborativa de professor especializado em educacdo especial;
b) atuagdo de professores-intérpretes das linguagens e codigos aplicaveis; c) atuacao
de professores e outros profissionais itinerantes intra e interinstitucionalmente; d)
disponibilizacdo de outros apoios necessérios a aprendizagem, & locomocdo e a
comunicacgdo. V — servicos de apoio pedagdgico especializado em salas de recursos,
nas quais o professor especializado em educacdo especial realize a complementacéo
ou suplementacdo curricular, utilizando procedimentos, equipamentos e materiais
especificos (BRASIL, 2001).

Para isso, a formacdo continuada precisa ser atualizada, com os profissionais que buscam
sempre ampliar seus conhecimentos com praticas educativas voltadas a necessidades educativas
especiais. O trabalho pedagdgico é fundamental para apontar caminhos produtivos para o
desenvolvimento da crianga com TEA e para sua inclusdo social.

Soma-se a essas perspectivas a proposta pedagdgica das instituicbes. Conforme se 1€ no
inciso 111 do artigo 28 do Estatuto da Incluséo, o projeto pedagdgico da escola deve se adaptar
aos alunos, visto que estes precisam ser atendidos de forma individualizada em muitos
momentos. Para que essas diretrizes sejam elaboradas e implementadas, sdo necessarios dados
estatisticos sobre o nimero de pessoas com esse Transtorno. Nessa linha, em 18 de julho de
2019, foi sancionada a Lei n° 13.861 (BRASIL, 2019) que altera a Lei n° 7.853 (BRASIL,

1989), para incluir as especificidades inerentes ao Transtorno do Espectro Autista nos censos
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demograficos. Com a alteragdo, foi incluido o parégrafo Unico ao art. 17, da Lei n° 7.853
(BRSIL, 1989) no qual consta que “Os censos demograficos realizados a partir de 2019
incluirdo as especificidades inerentes ao Transtorno do Espectro Autista, em consonancia com
0 § 2° do art. 1° da Lei n°® 12.764 (BRASIL, 2012)”. A medida passa a vigorar a partir do
préximo Censo, que seria realizado em 20207,e permitira, segundo a autora do projeto de lei
que originou a nova lei, direcionar as politicas publicas, a fim de que os recursos sejam
corretamente aplicados em prol desse publico. (BRASIL, 2019).

Por essas razdes, a instituicdo escolar tem grande importancia durante toda a vida das
pessoas. Além disso, ela também ¢ afetada direta e indiretamente, pois de nada adianta cuidar
da crianga com TEA, sem levar em conta o ambiente familiar em que ela cresce. Para mim, a
verdadeira inclusdo fundamenta-se em um bom planejamento, respeitando as diversidades e
individualidades de cada um, incluindo estratégias de acolhimento, formacéo continuada para
professores, orientacOes para os pais de como melhor conviverem com os sintomas do TEA.
“Todas as acdes humanas acontecem num espago de acdo especificado estruturalmente como
emoc¢do” (MATURANA, 2006, p. 46). O viver humano se da num continuo entrelacamento de
emocBes e linguagem como um fluir de coordenacbes consensuais de acdes e emocdes.
Maturana chama isso de conversagdes que se entrecruzam em sua realizacdo na nossa

individualidade corporal.

A Lei 13.861, de 2019, que obriga a inclusdo de questionarios no censo sobre a realidade do TEA, pesquisa que
é feita pelo IBGE que seria aplicada em 2020, foi adiada devido a pandemia no ano de 2021. O argumento do
Governo Federal foi de que a pesquisa ndo foi feita por falta de recursos e, em 2022 ela acontece entre junho a
agosto de 2022.
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Emergéncia: o que faz vocé néo desistir?

Marcador Tedrico: Autopoiese

Figura 8 - Pistas cartograficas
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Fonte: Autora (2022).

Os encontros das oficinas de conversas convergiam entre momentos de dor e esperanca.
Assim, construimos afetos com relagdes duradouras. Comemoramos conquistas € nos
abracamos em momentos de angustias. Por essas razdes, as palavras que expressam as pistas
cartograficas tém provocado a consideracdo de que: “N&@o queremos mudar a forma com que
nossos filhos veem o mundo. Queremos mudar a forma como o mundo vé nossos filhos”,
apontam mR, mM, mC. Embora algumas mdaes ainda ndo estivessem prontas para
compartilharem experiéncias positivas devido a questdes pessoais e internas da historia de vida
de cada uma, o grupo acolhia o sofrimento da outra, compartilhava conquistas e alegrias,
aumentando o0 nosso desejo de ver cada uma construindo uma vida cheia de dignidade e
esperanca. Por isso, fui percebendo o quanto é preciso ter paciéncia com as tentativas frustradas,
coragem para néo desistir, amor para suportar as adversidades, acolher para integrar, acreditar
no potencial da crianca, ndo desistir e inclui-la na escola e na sociedade com mais respeito.

Vejamos, entdo, o que acontece no grupo de conversacdes tendo em vista a pergunta
investigativa: O que te faz ndo desistir? A partir desse questionamento, as maes, em grupo,

produziram o desenho reproduzido abaixo, na qual o sentimento de amor aparece em destaque,
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assim como atitudes centradas na paciéncia e na aceitagao, inclusive de limites — que podem ser

dos filhos como das familias em geral em contextos de criancas com TEA:

Figura 9 - Atividade em grupo
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Fonte: Registros da pesquisa (2021).

Amar € uma atitude em que se aceita o outro de forma incondicional e ndo se exige ou se
espera nada como recompensa. Amar implica ocupar-se do bem-estar do outro e do meio
ambiente. Baruch Spinoza (2008) fala-nos que os corpos tém a capacidade de afetar uns aos
outros no encontro entre si, € o efeito dos afetos € o que ele chama de afecgdes. “Por afeto,
compreendo as afecc¢bes do corpo, pelas quais sua poténcia de agir € aumentada ou diminuida,
estimulada ou refreada, e, a0 mesmo tempo, as ideias dessas afecgdes” (SPINOZA, 2008, p.
163). O autor atribui as afeccdes do corpo ao conatus que “é o esforgo de perseveranga na
existéncia, sendo uma forca interna para existir e conservar-se na existéncia”. Tal reflexdo
ilustra o desejo e perseveranga das maes. “Apesar de tudo, ainda tenho esperanca de que tudo
vai melhorar” sd0 narrativas das mées mR, mel, mC, mM, mA, mMa.

A esperanga impulsiona-nos a olhar para frente, conduz-nos a um futuro de
possibilidades. Portanto, essas maes estdo se permitindo ser guiadas pela esperanca. Segundo
Freire (1992), “esperangar ¢ se levantar, esperangar ¢ ir em busca de algo, esperancar ¢
construir, esperancar é ndo desistir! Esperancar € levar adiante, esperancar é juntar-se com
outros para fazer de outro modo”. Essa perspectiva quer dizer que cada ser humano possui a
capacidade de se reinventar, basta estar aberto a novas possibilidades. Nesse sentido, a forma

do enfrentamento dependera da escolha do modo de existir que escolnemos, dos pensamentos

B i i i

FHE2 -0~k k- K~ K~ =X~k k- K 1 =0k Xk Kk b K K = R Kk k- Kk 1 K~ X Xk Kk i —H - = X Rk b i i —H -0k ki Kk k- i K = ~hE X Kk b —H X = X Kk Kk i K —H X -k Kk Kk K K~ X K R K e e X K- 5E



%%%%%%%%=l<)t=-=§0(==l<>!=-=§0(==l<>!=-=§0(=%%%%=l<>l=-=m==l<>l=-=m=40%-4%'40%-4%'40%-4%'=m=-=§0(==§0!=-=§0(==§0!=-40%'=§0!=-40%'=§0(=-40%'=§0(=-%0%'=§0(=-=§(X='=§0(=-=§(X='=§0(=-=§(X='=§0(=-=§(X='=§0(=-40%'=§0(='40%'=§0(='=XX=%#%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%

e e B e e A A S e

58

e atitudes de enfermidade e das afirmacdes positivas e libertadoras para nossa vida. 1sso
significa que a forma pela qual enfrentamos o sofrimento depende do modo como nés o
interpretamos e definimos nossa acao. A interacdo com o mundo é realizada de forma ciclica,
entre nos e 0 mundo; 0 mundo e nos.

Retomando a compreensao de Spinoza (2008) de que as atitudes possuem o significado
de conatus, que é o esforco de perseveranca na existéncia, ha uma forca interna positiva ou
afirmativa, intrinsecamente indestrutivel, a qual fui percebendo e identificando como se
constitui 0 que chamamos de invencédo de si. Em meio a tantas dificuldades, o amor é a nossa
sobrevivéncia. E como se langassemos sementes no solo. Umas caem nas pedras e s&o comidas
pelas aves e outras caem numa terra fértil e produzem sementes vigorosas. Assim também, nos
precisamos de um solo acolhedor e com muito amor para nos desenvolvermos. A ilustracao

abaixo demonstra 0 que conversamos.

Figura 10 - Desenho mR

Meu Filho
Meu Mundo

Fonte: Registros da pesquisa (2021).

Para mR “0 coracgdo significa a entrega incondicional do amor. Para mim, ele nédo
precisa de dinheiro nem bens materiais, mas sim do meu amor, carinho paciéncia e
perseveranca de nunca desistir de lutar para ele conseguir vencer suas dificuldades”. “Meu

filho é a maior prova de amor. Epor ele que luto todos os dias”, declaram mR, mEl, mC, mM,
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mA, mMa. Em vista disso, percebi que, apesar de tantos encontros e desencontros com que as
mdes lidam com o diagndstico de seu filho, a luta incansavel pelo bem-estar deles e com seu
desenvolvimento integral manifestava-se em todos os encontros e no dia a dia, inclusive no
enfrentamento de atritos conjugais. O pai nega o diagnostico e com tantas adversidades a mae
esquece que € um ser humano que também precisa de amor e cuidados de si, optando por
investir tudo que tem, em termos de afeto, no seu filho.

Desse modo, em nossos encontros, as vivéncias e experiéncias do grupo foram me
conduzindo a investigacdo da circularidade autopoiética dos participantes deste estudo, que
envolvem o autoconhecimento e a capacidade de reinvencdo. Maturana e Varela (1980)
chamam isso de autopoiese. Assim sendo, descrevo, na emergéncia abaixo, aprendizagens dos

participantes desse grupo, tema central e pano de fundo dessa tese.
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Emergéncia: aprendizagem com o sofrimento e Invengéo de si

Marcadores teoricos: complexificacao pelo ruido e autopoiese

Figura 11 - Pistas cartograficas
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Fonte: Autora (2022).

Ao confrontar a diversidade de historias narradas pelas mées e a riqueza de cada uma
delas sobre o sofrimento de conviver com as adversidades do TEA e interpreta-las nas oficinas
de conversas, construimos conhecimentos e a nds mesmos nessa rede de conversagoes.
Humberto Maturana (1997) lembra-nos que “conversar” vem do latim cum (com) e versar (dar
voltas). Entdo, o que 0 nosso grupo fez foi conversar. Conversamos e vivenciamos experiéncias
sobre as dificuldades em enfrentar 0 TEA, suas adversidades, quem cuida de quem cuida,
importancia da incluséo escolar e social, oficina de meditacdo e yoga — ministrada por uma
instrutora especializada, etc. Conversamos também sobre a importancia de nos amar e amar o
outro, dos processos auto-organizativos (aprendizagens) e invencdo de si durante o percurso
das oficinas, importancia do conhecimento sobre o TEA, enfim, trocamos muitos relatos de
experiéncias.

Assim, modulamos emoc0es, palavras e corporalidade, entrando em sintonia com nosso
eu e abracando sentimentos de dor e esperanca com depoimentos que envolveram a ajuda mutua
e 0 cuidado de uma para com a outra, em meio a uma demanda autopoiética que fez com que
linguagem e cognigdo fossem se constituindo socialmente em redes de conversacgoes; essas

experiéncias, no conjunto, configuraram nosso mundo e constituiram nossa aprendizagem.
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Kastrup (2007) muito bem lembra-nos de que a corporificagdo do conhecimento inclui
acoplamentos sociais, linguisticos, psicoldgicos e culturais, o que significa que o corpo ndo é
apenas uma entidade bioldgica, mas é capaz de inventar mundos. Ademais, nossas linguagens,
sistematizadas em interacOes e conversas durantes as oficinas, foram tdo diversas quanto nossas
maneiras de perceber a agdo-emocao umas das outras.

Nessa perspectiva, como pesquisadora e aprendiz a partir dos ruidos do grupo, a todo
momento estava a pensar sobre meu proprio processo de complexificagdo. Assim, a
ontoepistemogenese, na perspectiva autopoiética, constituiu-se no imbrincamento continuo
entre “eu e nds”. E, quando esse sentimento é afetado emocionalmente, o Sistema Nervoso
Central (SNC) executa sinapses e neurotransmissores diversos entram em atividade. Como bem
pontua Humberto Maturana, a aprendizagem esta relacionada a linguagem. Mas nao a qualquer
linguagem ou a linguagem apenas enquanto sistema simbolico de comunicacdo e sim a
linguagem enquanto coordenacdes consensuais de acoes (MATURANA, 2001).

Nesses processos de construcdo da subjetividade de cada mae, a pesquisa ganhou realce
na ndo-linearidade da vida. Cada ser humano € Unico, por isso, aprende de seu modo pessoal e
singular. De acordo com Nietzsche (2008), a vida é ndo-linear, é devir. A vida é, antes de tudo,
processos dindmicos de vir a ser. Ao nascermos, nossa historia ndo esta dada. E preciso inventa-
la como uma obra de arte. Tudo isso leva-nos a um outro conceito de conhecimento que implica
na vida em ato e no autoconhecimento, o que € muito diferente da ideia de representacdo de um
mundo pré-dado e externo a nos.

De um modo geral, embora os desafios continuem, os estudos comprovam ganhos que as
mades tiveram junto ao seu filho e consequentemente consigo mesmas. Assim, nessa logica de
pensamento, foram inimeras as formas de acoplamento estrutural das mdes (MATURANA,
1994), observadas na pesquisa conforme relatos que vou trazendo no texto. As relagdes
estabelecidas entre 0 grupo e a conexao entre elas surgiu na configuracdo dinamica de cada uma
com o0 meio. Essa conexdo com o0 meio pode ser entendida como acoplamento social. Este, por
sua vez, quando modifica as suas condutas, transforma o sofrimento em acdes de
autoconhecimento. Para tanto, os fundamentos do conhecer humano ocorrem necessariamente
na linguagem, que ¢ nossa maneira particular de ser humanos e estar no fazer humano. “Tudo
que é dito é dito por alguém” (MATURANA; VARELA, 2001, p. 32). A linguagem surge a
partir do viver junto, do fazer coletivo ao longo do tempo. Ao linguajar, tocamo-nos uns aos
outros com sons, mobilizamos emogdes, despertamos nossa atencdo mutua mediante gestos e
formas, orientando reciprocamente nossos comportamentos e, por conseguinte, nossa cognicao.
(MATURANA; VARELA, 1995).
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Assim, diferentemente das primeiras oficinas, no decorrer dos encontros, as participantes
da pesquisa passaram a dar-se conta de que viver a experiéncia em dividir o sofrimento e
confrontar seus ruidos consigo mesmas, lhes trouxeram muitos aprendizados. Desse modo,
ilustro as aprendizagens com o sofrimento de acordo com as citacdes abaixo:

A mEl, ao narrar sua historia de vida com muita tristeza, desconforto e decepcéo, destacou
que convivia com muitas insegurancas. Divorciada, convivia com a negacdo do pai com relagéo
ao diagnastico do filho, que dizia que muitas das carateristicas que o filho apresentava era ela
que supervalorizava. Morando com seus pais para poder trabalhar, sua mée, além de cuidar do
neto, acolhia seus sofrimentos e angustias. Mas seu porto seguro ficou doente e faleceu. Por
conta de tudo isso, a mae, além de ter que dar conta sozinha com as dificuldades de seu filho,
convivia com o luto em néo ter mais a convivéncia com a mée. Somando-se a esse contexto, 0
filho com dificuldades em se adaptar na escola, dificuldades financeiras, em meio a tudo isso,
precisou se afastar do trabalho para acompanhar seu filho. “Abri mdo de minha vida, trabalho,
lazer, de me cuidar, sair com amigas, esqueci que existo, nem sei quem eu sou’’. POr essas
razdes, ao longo das oficinas, ela deu-se conta de que estava imersa nos problemas, e que ela
era a pessoa responsavel pelas escolhas que fazia e do modo como vinha enfrentando o
sofrimento. Entdo, percebeu que precisava cuidar mais de si, se amar. O sofrimento dela com a
perda da mée e das dificuldades que estava enfrentando e a forma como estava conduzindo seus
sentimentos, segundo ela, estavam lhe causando prejuizos emocionais e sociais para ela e para
o filho. Desse modo, sentindo-se provocada e mobilizada pelas conversas no decorrer dos
encontros, percebia sua transformacdo em acdes efetivas que se manifestam nas narrativas

como estas:

Aprendi a gostar de mim, me aceitar. Meu filho me ensina a cada dia ser um ser
humano melhor. Ele me ensinou o verdadeiro amor. Ele ndo é ruim, nem violento,
nem mal-educado, ele s6 quer ser melhor compreendido. Se antes meus pensamentos
eram suicidas, minha autoimagem (no inicio das oficinas) depressiva, sem esperanca,
me sentindo sozinha, hoje entendo que o sofrimento despertou em mim a vontade de
viver, me aceitar como sou e entender que eu preciso estar bem para poder cuidar do
meu filho. A oficina de Yoga foi maravilhosa. Depois que entendi isso, tudo mudou
na minha vida. mEl

Conforme explicita Maturana e Varela (1990, p. 600), as “experiéncias ocorrem em nos
na medida em que fazemos dela um problema a ser resolvido”. Nisso, os processos
autopoiéticos da mde manifestavam-se a cada interpretacdo e interacdo com 0 grupo

(acoplamento estrutural). Assim, confirma-se na minha pesquisa que a cogni¢do ndo ocorre
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isolada da estrutura e experiéncia (corporificacdo) do sujeito. (VARELA; THOMPSON;
ROSCH, 2003).

Com esses relatos, chamo a atengdo para a frase: “esqueci que existo, nem sei quem eu
sou”. Discurso que se manifestou em todas as participantes da pesquisa. Nietzsche (2002)
corrobora com essas narrativas, quando diz que conhecer a si proprio é cuidar de si préprio, é
exercitar-se nesta arte. No mesmo sentido, Francisco Varela (2000) e Von Foerster (1993)
também asseguram que qualquer experiéncia do conhecer passa pela experiéncia do conhecer-
se de forma singular e experienciada. Desse modo, os espacos das oficinas de conversas
convergiram para ag0es do fazer tudo junto e de forma circular.

Na perspectiva de Nietzsche (2002), é preciso experimentar a si mesmo, criando e
recriando no aqui e agora. E foi isso que fizemos em nossos encontros. A mudanca consiste na
necessidade de reavaliar-se constantemente, e isso implica em olhar para dentro de n6s mesmos.
Assim, 0 autoconhecimento (autopoiese) é uma forma de estar presente e atento a tudo que se
passa. Por isso, para que as transformacgdes acontecam, precisamos assumir a autoria de nds
mesmos em busca de possibilidades auto-organizativas. Sob esse ponto de vista, podemos
recorrer a Atlan (1992), que defende que a aprendizagem acontece pela complexificacdo de um
sistema auto-organizador, que, face aos ruidos perturbadores, transforma as perturbacdes em
padrdes criativos que potencializam a autopoiese.

Além disso, hé ressonancias da Biologia da Cognicdo representada pelas formulac@es de
Humberto Maturana de que as emocdes constituem os humanos e isso faz parte do proprio
surgimento da espécie (MATURANA, 1999). Chama isso de fenbmeno complexo em que ha
conectividade e singularidade ao mesmo tempo. Para explica-lo, Humberto Maturana e
Francisco Varela cunharam o termo acoplamento estrutural, que é o histérico de perturbagdes
recorrentes entre dois ou mais sistemas que conduzem a uma congruéncia comportamental ou
estrutural. Portanto, as mudancas de estado de sistemas autopoiéticos ocorrem como efeito do
acoplamento estrutural. (MATURANA,; VARELA, 1997, 2004).

Nesse processo, a aprendizagem acontece quando selecionamos o0 que realmente importa
para a nossa ontogenia. Além disso, Damasio (2000, p. 55) contribui com essas reflexdes
quando salienta que “todo o ser humano ¢ potente de emocgdes, ‘sem excecdo’. As emogdes
provém da resposta de certos desafios perturbadores enfrentados pelo organismo”. Como muito
bem cita Pellanda (2009), a aprendizagem esta ligada ao processo de complexificacdo de um
organismo em que este vai se constituindo em niveis cada vez mais elaborados de significacdo
em seu processo de viver a partir da resposta desse organismo as perturbagdes externas e

internas.
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Nesse sentido, a mR relata que:

sempre me considerei uma mulher muito forte. Mas, ao participar das oficinas e
conversar sobre meus sofrimentos, percebi que estava fugindo de mim mesma, abri a
minha cortina e percebi que também preciso cuidar de mim para poder cuidar do meu
filho. Entéo, passei a gostar mais de mim e me aceitar do jeito como sou e com menos
culpa.

A citacdo da mae remeteu-me a proposi¢do de Heraclito segundo a qual ninguém pode
entrar duas vezes no mesmo rio, pois, quando nele se entra novamente, ndo se encontram as
mesmas aguas, e o proprio ser ja se modificou. E uma analogia com o processo vivenciado
durante os encontros das rodas de conversa. A cada oficina, faziamos avaliacdo do nosso
encontro, perguntando-nos quais ruidos que provocaram/instigaram a enfrentar o sofrimento?
No ingresso a cada uma delas, ndo éramos 0s mesmos do encontro anterior. Como pesquisadora
e aprendiz, observava e participava dos relatos imbricada e envolvida em todos 0s processos
autopoiéticos e ao mesmo tempo dialogando com a teoria. Os processos autopoiéticos de
transformacdes dessa mée foram evidentes no seu devir, problematizado nas oficinas.

Para continuar conversando sobre as narrativas, a mM, ainda perturbada com a descoberta
do diagnostico, buscava compreender e aprender com os desafios impostos pelo Transtorno.
Também provocada pela pergunta de como transformar o sofrimento em acdes efetivas de auto-
organizagdo e invengdo de si, ela relatou sua historia: “Precisava trabalhar, fui demitida por
conta de ter que sair do trabalho para levar meu filho no médico, ele estd se mordendo, o pai
dele ndo me ajuda com nada. Estou esgotada. N&o sei o que fazer, ndo sei entender ele. Ainda
bem que tenho vocés para conversar”. Mas, tem uma certeza. “Amo muito meu filho”.

As perturbacdes externas a desestabilizavam, exigindo constantes reconfiguragdes. Nesse
processo autopoiético de complexificacdo humana, o conhecimento de si é tdo importante
guanto o conhecimento do mundo; ponto de partida para entendermos a auto-organizacéo.
Como explicita Humberto Maturana, o conhecimento humano ndo pode ser analisado fora da
linguagem, uma vez que ela surge a partir do acoplamento de nossa corporeidade com o mundo,
em um modo particular de cada um e de sua subjetividade.

Deste modo, entendo que as mudancas sdo autdbnomas e de acordo com a capacidade
individual de cada ser humano em dar sentido a experiéncia vivida. Somos responsaveis pela

caminhada que construimos em nosso devir. Assim, de acordo com Maturana (1997, p. 21),

Aprender é o resultado de uma histdria de interagdes recursivas, no qual dois ou mais
sistemas interagem em diferentes momentos da vida. Enquanto h& vida, ha
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aprendizagem e, enquanto ha aprendizagem, ha vida - organismo vivo e meio
coexistem mediante processos de interdependéncia.

Por isso, tem grande validade dizer que a luta é diéria e as adversidades também. Por isso
a capacidade de cada um em se auto-organizar, o que também foi possivel no processo de escuta
e acolhimento as maes. Kastrup (2007) corrobora essa ideia, afirmando que a invencgédo € a
poténcia que a cognicdo tem de diferir de si mesma, de transpor seus proprios limites. Assim,
quanto mais nos conectamos com nds mesmos, Somos capazes de inventar NOSSOS Processos
autopoiéticos.

Na sequéncia das investigacdes/observacbes das narrativas, a mA manifesta possuir
sentimento de pena para com seu filho por viver e conviver com sintomas do TEA, diz, ainda,
que enfrenta preconceitos até mesmo com os familiares mais proximos. O pai, desempregado,
consome alcool diariamente e a agride com violéncia verbal. Além disso, com problemas de
salde, afirma que se sentia impotente e sozinha para enfrentar as adversidades postas no seu
dia a dia. Entdo, manifestava suas experiéncias com muito sofrimento e se questionava: “Por
que ele?”

A essa mée, ao participar das oficinas, questionavamos quanto a possibilidade de ela olhar
com outras lentes o diagndstico e os problemas que vinha enfrentando. Juntas procurdvamos
buscar saidas. Logo, respondia que ndo estava conseguindo dar conta da complexidade dos
problemas que vinha enfrentando. Mas relatava: “Eu amo meu filho, luto todos os dias por ele,
as oficinas me ajudam a me conhecer melhor”. POr isso, ao confrontar as narrativas dessa mae
com o que eu vinha estudando, entendi que, quando dividimos nossas incertezas e angustias,
aliviamos nossos coraces, fortalecendo o elo que nos une e consequentemente nossa prépria
identidade. Ou seja, quanto mais nos conectamos com nGs Mesmos mais nos conectamos em
rede de conversagGes com 0 grupo e consequentemente potencializamos nossa consciéncia. Sob
esse Viés é relevante destacar as perspectivas de Maturana, especialmente quando concebe o ser
humano no amor. O autor afirma, ainda, que ndo é o amor, mas o que fazemos no amor que nos
define enquanto humanos (MATURANA, 1997).

Os registros abaixo constituem anotacdes de atividades em que as maes mostram o quanto
as escutas e a atencdo ao sofrimento sdo fundamentais para enfrentar o sofrimento de familias

de criangas com TEA.
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Figura 12 - Registro mC

Fonte: Registros da pesquisa (2021).

Essa reflexdo simboliza, no meu modo de entender, um processo de conhecer como
conhecemos, um ato de nos voltarmos sobre nés mesmos para podermos ir além. A (nica
oportunidade que temos de perceber nossas cegueiras e de reconhecer as certezas e 0s
conhecimentos, tanto nossos quanto dos outros, estd na convivéncia com 0S outros como
legitimos outros, sabendo que também as suas cegueiras e conhecimentos sao, respectivamente,
t&o nebulosos e ténues quanto os nossos. (MATURANA; VARELA, 1995). Entender que “viver
¢ conhecer” ressalta a importancia dos estudos epistemoldgicos sobre o conhecimento como
algo da prdpria experiéncia e sua rede complexa nas relaces humanas, na linguagem e na
emocao.

Ao observar os comportamentos das maes a partir de uma visdo sistémica da
Biocibernética, percebia a inseparabilidade entre ser/fazer/conhecer (MATURANA, 2001). A
partir disso, ratifica-se a importancia do observador incluido na pesquisa, que tem que dar conta
de sua propria acdo ao operar. Esse envolvimento foi fundamental para fazer e aprender com o
outro, por meio de agOes efetivas e em redes de conversacdes, fazendo com que a linguagem e
a cognicdo estivessem sempre se constituindo. Podemos definir isso como invencao,
emergéncia dos acoplamentos humanos em seus devires consigo mesmos e com 0 meio de
forma dinamica e criadora. Cada vez que discutiamos a experiéncia do outro (no caso com
relacdo a compreensdo do TEA), geravamos outras experiéncias e cada membro do grupo se

expressava de maneira ja transformada em recorréncia das conversagfes. Como costuma dizer
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Maturana (1999), emerge assim uma inteligéncia coletiva em que os conhecimentos que
circulam na rede véo se potencializando pelas afeccGes, convergindo para uma nova cultura.

Acredito que a escrita da mEl ilustra essa constatacao:

Figura 13 - Registro mEl
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Fonte: Registros da pesquisa (2021).

As pessoas cujas narrativas acabamos de ler, em meio a tantos ruidos perturbadores,
externos e internos, no percurso das oficinas (como as mdes mC, mMa, mR, mEI), conseguiram
identificar a capacidade de serem autoras da propria historia (ndo apenas personagens) e de
aprender a administrar o seu sofrimento. Como ja explicitado, o resultado dessas mudancas veio
sendo experimentado pelo modo de operar de seu fechamento operacional e de sua estrutura
atual. Ou seja, a organizacdo e a estrutura do sistema restringem/definem o conjunto de
interacdes possiveis com o ambiente (MATURANA; VARELA, 1997, 2004).

De um modo geral, a cada encontro, procurava socializar o quanto estava envolvida e
aprendendo muito com elas. Com isso, procurava sinalizar o quanto o processo de aprendizagem
é dialdgico e o quanto a pesquisadora, ao participar do acontecimento do encontro, é também
aprendiz. Da mesma forma, as mées manifestavam a alegria em estar participando da pesquisa.
“Saber que ndo estamos sos, nos fortalece e nos traz esperanga e amor. Nos sentimos
acolhidas”. Como bem diz Spinoza (2007) a partir da minha prépria experiéncia, sou afetada
pela experiéncia do outro, 0 que aumenta minha capacidade de percepgéo.
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Nesse percurso, as oficinas de conversa sinalizaram um elemento importante: a auto-
organizacéo das subjetividades das maes. Para compreender esse processo, parti da perspectiva
de Damasio (2010), segundo a qual a subjetividade depende em grande parte das alteracGes que
tém lugar no estado do corpo durante e apds o processamento de uma relagdo com um
determinado objeto que abrange aquilo que ele denomina de sentimentos de fundo do corpo e
0s sentimentos emocionais.

No mesmo sentido, Relvas (2005, p. 21) afirma que:

0 nosso universo bioldgico interno com centenas de milhdes de pequenas células
nervosas que formam o cérebro e o sistema nervoso comunicam-se umas com as
outras através de pulsos eletroquimicos para produzir atividades muito especiais:
nossos pensamentos, sentimentos, dor, emocdes, sonhos, movimentos e muitas outras
fungbes mentais e fisicas, sem as quais ndo seria possivel expressarmos toda a nossa
riqueza interna e nem perceber 0 nosso mundo externo, como o som, cheiro, sabor.

Nessa perspectiva, ser e mundo constituem-se mutuamente. Ao nascermos, ndo estamos
prontos. Precisamos, ao longo de nosso acoplamento com o universo e a cada momento de
nossas vidas, ir inventando os saberes necessarios a autopoiese. De acordo com o que foi
narrado, a transformacdo de uma mae potencializou o enfrentamento dos problemas com
empoderamento, criatividade, invencdo se si (acoplamento estrutural), incentivando também
outras mées. Ou seja, através da auto-organizacao da mae, seu comportamento foi ao mesmo
tempo resultado e causa de perturbagdes em que se desenhou a autopoiese. Assim, saliento a
perspectiva de Nietzsche (2006) quando afirma que é preciso experimentar a si mesmo, criando
e recriando no aqui e agora.

O ser humano complexifica-se, aprendendo a construir significados na sua estrutura, que
se encontra acoplada com as estruturas de outros seres vivos. Trata-se de uma proposta
posicionada no modelo cibernético. Envolve uma abordagem nao linear e complexa, porque
suas perguntas se dirigem ao ser e ao conhecer ao mesmo tempo que envolvem a experiéncia
pessoal de cada participante. Trata-se da luta interna da mae em constituir-se autopoieticamente
no confronto com seus ruidos perturbadores.

Nessa direcdo, Oliveira (1999) e Pellanda (2009) pontuam que a aprendizagem € uma
questdo de evolucdo bioldgica. Logo, interpreto que essa evolucdo ndo é linear, é criativa,
inventiva, em que o eixo principal é do principio auto-organizador. Assim, a cada agdo de
aprendizagem, muda nosso ser em todas as suas dimensdes.

Ao destacar esses registros das mées, podemos compreender melhor a aprendizagem e

observacgdo construidas por mim enquanto pesquisadora e participante durante o percurso da
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pesquisa. Isso assinala a importancia da escuta das narrativas das mées, mas também o registro
e o olhar sensivel a cada uma das expressdes que relevam, por meio das linguagens, a
complexidade do processo de convivéncia das familias de criancas com TEA. Um processo que
precisa ser mais amplamente conhecido pelas proprias familias, pelos educadores e estudiosos,

pelos profissionais da salde e pela sociedade de forma geral.
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A CIRCULARIDADE DO PESQUISAR E APRENDER

Tecer consideracdes provisorias sobre a pergunta orientadora da investigacdo neste
estudo, na condicdo de observadora implicada, suscitou em mim indagaces, perturbacdes,
experiéncias, desafios tedricos e metodoldgicos que contribuiram para que eu compreendesse
que, ao investigar como aconteciam as aprendizagens das participantes, na perspectiva de
transformar o sofrimento em acdes efetivas da auto-organizacéo e complexificacao de si, estava
investigando a mim mesma. Desse modo, foi possivel confirmar a tese de que todo processo de
investigacao cientifica € um processo de reinvencao de si e de intervengdo no mundo.

Nessa perspectiva, pensar de maneira complexa, também pressupfe que nos libertemos
de conceito lineares, fixos, prontos, formatados. Por estas razdes, no percurso metodologico,
ndo usei categorias e sim marcadores tedricos, a partir de pressupostos do paradigma da
complexidade. Isso pode ser evidenciado pelas respostas das participantes da pesquisa, através
das narrativas no devir das experiéncias, bem como na composic¢do do texto construido com
atencdo a minhas reflexdes sinalizadas pela opcéo de discurso em primeira pessoa. Ademais,
minhas escritas foram tomando forma e eu cada vez mais me sentia implicada nesta
circularidade. Ao mesmo tempo em que observava, questionava, aprendia € nesse processo
circular, a minha transformacao também se consolidava. Nisso, também se confirmou a ideia
de que nossa autopoiese foi se constituindo no devir das experiéncias, com mudancas estruturais
a partir da dindmica interna, conforme a estrutura emocional de cada uma (MATURANA,
VARELA, 1980). Conforme expressam Maturana e Varela (2019, p. 254), “as palavras sdo
aches e ndo coisas que passam daqui para ali. E nossa historia de interaces efetivas que nos
permite um efetivo acoplamento estrutural interpessoal”.

Ao escrever a respeito das emergéncias cartografadas, subscrevo a ideia de Humberto
Maturana (1997) de que a linguagem é constituidora do nosso fazer. Se eu mudo, muda o modo
em estar com os outros, portanto, muda minha linguagem.

Para explicar melhor, Humberto Maturana pontua que é a emog&o, nomeada por ele como
o amor, que d4 possibilidade ao surgimento da linguagem. “O amor ¢ um fendmeno bioldgico
que nao requer justificagdo” (MATURANA, 1997, p. 184). Por isso, tem grande validade dizer
que as relacOes afetivas alteram nosso conatus. Spinoza (2008) compreende a alegria como o
afeto que possibilita a passagem para uma perfeicdo maior, ou seja, quando encontramos um
corpo que aumenta a nossa poténcia de agir, fortalecendo nosso conatus, somos afetados pela

alegria. Entdo, como propdem Maturana e Varela (2019), o emocionar foi a propria condi¢do
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de possibilidade das aprendizagens realizadas tanto por mim quanto pelas maes como
participantes das acdes de pesquisa.

Uma vez explicitadas estas questdes, chegou 0 momento em que foi preciso amarrar 0S
pontos entrelacados no fluir de minhas escritas, que foram cartografadas pelas autonarrativas
das participantes, ancorada na epistemologia de cunho cibernético, que expressa uma nova
maneira de pensar o devir humano, o qual emerge a partir do movimento de auto-organizacao.
Essa abordagem trata a aprendizagem como um acontecimento, uma emergéncia de uma
epistemologia que responde as necessidades l6gicas de um novo sistema cientifico: auto-
organizacdo e complexificagdo, destacadas precisamente pelos estudos de Henri Atlan, bem
como de Humberto Maturana e Francisco Varela com a explica¢do do ser vivo como produtor
do seu proprio conhecimento tomando como ponto de partida a experiéncia do observador e o
processo de observar. Sendo que esse observador ndo pode distinguir a experiéncia entre ilusao
e percepcdo, mas pode gerar explicacbes da experiéncia que sdo reformulacdes de novas
experiéncias. Desse modo, estes autores, focaram seus estudos no ser humano, vendo-o como
um sistema auto-organizador, permeado de emocdes. Quer dizer, o conceito de Autopoiese da
Biologia da Cognicdo foi uma aplicacdo do principio auto-organizador para entendermos o
funcionamento dos seres vivos. Por isso, utilizaram-se da parede celular para explicar a
autoproducdo do vivo. Um sistema vivo, autdbnomo, estd sempre se autoproduzindo e
autorregulando, mantendo interagcdes com o meio, no qual este apenas desencadeia mudancas
determinadas em sua propria estrutura e ndo através de um agente externo.

Para Humberto Maturana e Francisco Varela, a origem das mudancas culturais esta nas
mudancas emocionais. Ou seja, para que haja aprendizagens, é necessario que as coordenagdes
das coordenacgdes sejam consensuais, como um modo de fluir nelas e de sentir-se afetada e
percebida pelas experiéncias. “Tal compatibilidade atua como fontes mutuas de perturbagdes e
desencadeiam mudancas mutuas de estado, num processo continuo que designamos 0
acoplamento estrutural” (MATURANA; VARELA, 1995, p. 133). E exatamente por esse
motivo que recorri aos principios cibernéticos de segunda ordem como o pensar sobre 0 pensar,
aprender como aprendemos, por meio de um continuo acoplamento estrutural. Ou seja,
compreendendo que, em uma recorréncia entre organismo e meio, o cérebro vai se modificando
COMO um processo auto-organizativo, coerente com a plasticidade estrutural do organismo
humano. O que se conserva neste fendbmeno do viver ndo é a estrutura, mas a organizacdo do
vivo, uma demanda autopoiética continua faz com que linguagem e cognicédo, por meio de acdes

efetivas, estejam sempre se constituindo socialmente em redes de conversagdes que configuram
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nosso mundo. Dessa maneira, fomos constituindo conhecimento e a né6s mesmos nessa rede de
conversacoes.

Assim sendo, compreendo, com Maturana e Varela, que através das conversacfes, nos
constituimos como seres humanos e de que ndo € a razao que nos leva a acdo, mas sim a emogao.
Construimos o mundo no qual vivemos e consolidamos nosso devir, N0SsSOS projetos, nossas
crencas, etc e, nesse processo, somos modificados pelo que experienciamos. Nesta perspectiva,
Maturana e Varela (2019) salientam que vivemos na experiéncia a praxis do viver dos seres
humanos no fluir dos sistemas vivos e na linguagem, como algo que acontece em nos a medida
em que linguajamos. Assim, aprendemos devido a nosso acoplamento estrutural. Quer dizer,
conforme a interacdo com o0 meio, caracterizada por uma mudanca estrutural continua (que ndo
cessa enquanto houver vida).

Sob esse aspecto, as oficinas de conversas proporcionaram um espaco de interacdes
afetivas, acolhedoras e em rede, com experiéncias que oportunizaram a acdo e a reflexdo em
torno do processo de aprendizagem do sofrimento como possibilidade de vivéncia da
capacidade de cada uma (mae) em transformar o sofrimento em acbes efetivas de auto-
organizacdo. Quando linguajamos, provocamos situacdes em forma de novas perguntas ou de
novas elaboragdes. Essa circularidade entre a acdo de conversar e a experiéncia de viver essa
acdo como acontecimento foi 0 encadeamento que causou novos ruidos perturbadores, que, por
sua vez, produziram as proprias conversas e com elas significativas transformacgdes no
autoencontro conosco mesmas.

Em vista disso, algumas narrativas, como a reproduzida a seguir, ratificam o processo de

transformacdes da singularidade de cada uma que se tornou em autopoiese.

Aprendi a me respeitar, me valorizar mais, cuidar de mim, me entender, gostar de
mim do jeito como eu sou e me amar. Amo meu filho. Tenho esperanga de uma
verdadeira inclusdo. mR, mA, mC, mMa, mM, mR.

Percebo que estou me sentindo mais alegre e confiante. mEl

Sou grata por participar desses encontros. mA, mMa.

O grupo nos fortaleceu, trocamos experiéncias, afetos, amor, alegrias e sofrimentos
também. Momentos importantes e de grandes aprendizados. mR, mEl, mC.

Me renovo a cada encontro. mMa.

Aprendi que sou importante, aprendi a conviver melhor com o diagnéstico.mA, mMa,
mC, mEl, mM, mR. .

Nesse processo de invencdo de si, as médes também perceberam que ser mée de autista
ndo era o fim, mas o inicio de uma historia que pode ser narrada e interpretada com mais leveza,
com menos sofrimento, e que a crianga com TEA tem muito a nos ensinar. Ao nos observarmos

nas conversagoes, podemos ver entdo regularidades e recorréncias, que nada mais foram do que
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o proprio processo de “acoplamento estrutural” entendido como a modulagdo constante entre
organismo e meio, comprovadas pela teoria da complexidade. As perturbacfes causadas por
fatores externos, implicando em sentimentos de soliddo, medo, falta de amor-proprio,
preconceitos, fragilidade de tracos de identidade e reconhecimento de si, dificuldades
conjugais, alcoolismo, depresséo para o enfrentamento das adversidades do TEA, tiveram como
consequéncia, mudangas internas que compensaram essas perturbacdes. Mudancas internas que
pude compreender como processos auto-organizativos, aprendizagem, transformacdo do
sofrimento em acdes efetivas de complexificacéo de si.

Nessa circularidade, inspirada na afirmagdo de Maturana de que “a vida é poesia
constante” (MATURANA, 2001, p. 101), entendi que fomos compondo nossa histéria no devir
de nossas experiéncias, guiadas pela l6gica de que nada esta pronto e de que a inven¢do possuli
um papel fundamental para o devir humano. Essa reflexao reforca a ideia de um ser humano —
devir que € autoprodutor de si mesmo, que tem interiormente uma forca determinante capaz de
alcancar maior liberdade — ndo apenas para as mées, mas também para mim — na condicao de
alguém que escreve sua prépria historia, que pode ser narrada com mais leveza e com a certeza
de que € possivel viver e acreditar que o sofrimento, se bem interpretado, pode nos trazer
aprendizados. Nesse contexto e condigdes, a invencdo de si esta na forma como enxergamos o
sofrimento e o problema (SPINOZA, 2009).

Como muito bem nos lembra Maturana e Varela (2019), a aprendizagem acontece

conforme a estrutura emocional do momento de cada um e de acordo com a sua historicidade.

O universo de conhecimentos, de experiéncias, de percep¢fes do ser humano néo é
passivel de explicagdo a partir de uma perspectiva independente desse mesmo
universo. S6 podemos conhecer o conhecimento humano (experiéncias, percepcdes)
a partir dele mesmo. (MATURANA, 2001, p. 18).

Assim, para que haja linguagem e comunicacgao, sdo necessarias a¢oes partilhadas, e essas
acoes estabelecam alguma coeréncia, coordenagio e algum consenso. E dentro da congruéncia
que o ser humano conhece, linguajeia, aprende e vive. Ou seja, a circularidade entre a
experiéncia de participar das oficinas de conversa, ouvindo as colegas e a acdo de narrar das
maes, evidenciou o aforismo: “todo o fazer € um conhecer e todo o conhecer é um fazer”
(MATURANA,; VARELA, 2003, p. 32). Quer dizer, o viver e 0 conviver Sa0 processos
inseparaveis do conhecimento. O que nos move como seres humanos sdo as emocdes que estdo
relacionadas a linguagem que acontece no fluir das conversagfes amorosas na convivéncia com

0s outros. Ela é a acdo que possibilita transformac6es no modo de pensar e agir.
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Em suma, a demonstracdo de minha tese de que o sofrimento pode ser transformado em
acoes efetivas de auto-organizacdo a partir de encontros (oficinas) autopoiéticos, trazidos neste
estudo pelas narrativas das participantes, bem como pelo meu processo de narrar o vivido, foi
sendo constituida pelas expressdes — em linguagem — de nossas transformacdes. Sob esse
prisma, a linguagem acontece no devir de nossas experiéncias, que tiveram como consequéncia
0 acoplamento estrutural, que desencadearam mudancas estruturais internas (autopoiese)
transformando o sofrimento das maes de acordo com a historicidade de cada uma.

Assim, a teia que tecemos foi de espacos amorosos, com interacdes, conversacoes que
sustentaram a elaboracdo de meu conhecimento/entendimento como observadora e observada,
tracando um paralelo de entendimento/compreensdo entre o “eu e o nods”. Desse modo,
reverbero a ideia de que a auto-organizagdo aconteceu através das emoc0es, pela amorosidade,

pelo cuidado de si, do outro, da vida.

Se queremos entender o fendmeno do conhecimento, se queremos entender o sistema
nervoso, se queremos entender a linguagem, se queremos entender o que acontece na
nossa convivéncia, temos que nos inteirar desse curioso fendmeno: os seres humanos,
0s seres vivos em geral. (MATURANA, 2002, p. 43-44).

Dessa maneira, sinto-me incluida nos estudos do paradigma da complexidade que resgata
0 sujeito como autor de seu préprio conhecimento, que potencializa a pesquisa como uma
abordagem complexa que articula todas as dimensdes do ser humano. Afinal, o ser humano é
complexo e oportunizar a estes familiares oficinas de conversas, possibilitando espacos
sensiveis e acolhedores com vivéncias autopoiéticas para que elas pudessem expressar seus
sentimentos e transforméa-los em agdes efetivas de auto-organizacdo e complexificagdo de si,
transformou-me também enquanto ser humano que acredita no amor, na capacidade de cada
um/uma em se auto-organizar.

A partir desse estudo, tive a compreensdo de que estudar como acontecem as
aprendizagens de familias que tém criangas com TEA, na perspectiva de transformar o
sofrimento em ac0es efetivas da auto-organizacao e complexificacdo de si, possibilitou acoes e
interacOes autopoiéticas efetivas, promovendo outras concepcles, novas reconfiguracfes e
praticas auto-organizativas a partir do sofrimento. Também permitiu um novo olhar acerca do
sofrimento, anunciando a percepg¢éo da vida como uma busca de realizagdes no entendimento
de que o ser humano é capaz de amar e ser amado, na medida em que ama a Si mesmo.

Nesse Vviés, 0 estudo aponta o rompimento do paradigma cartesiano e constroi novos

caminhos para tratar a experiéncia consciente na construcéo de conhecimento sobre algo. Nesse
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processo de conhecer, compreendi que a aprendizagem estava em mim, na minha corporalidade
e de dentro para fora. Da mesma forma, mantendo uma coeréncia teérica entre 0s Varios
modelos conceituais apresentados com base na Cibernética, posso dizer que ndo existe uma
validacao externa, mas as coeréncias. Nesse sentido, as emergéncias cartografadas apontaram
para um conceito de cognigdo como experiéncia individual, retroalimentada no coletivo e
inseparavel do processo de viver na dindmica das conversagoes (linguagem).

Enfim, acredito ter alcancado os objetivos da pesquisa, 0 que procurei relatar e defender
até esta secdo final do texto, sendo guiada pela pergunta investigativa, evitando 0s extremos e
exageros. Ou seja, foi preciso “caminhar sobre o fio da navalha, evitando os extremos
representacionais” (MATURANA; VARELA, 2019, p. 263) e, a0 mesmo tempo, assumindo
uma atitude permanente de vigilia contra a tentacdo da certeza. Assim, manifesto a percepcéao
de que o estudo ndo acaba no término da redacdo da tese de doutorado. Afinal, a partir dele
novos caminhos poderdo ser iniciados como desdobramentos dos estudos realizados. Nessa
perspectiva, nos proximos paragrafos, ocupo-me em descrever minha complexificacdo na

fluidez do devir.

Descrevendo minha complexifica¢éo na fluidez do devir

A reflexdo é um processo de conhecer como conhecemos a nés mesmos. Por isso, ao
expressar minhas aprendizagens, manifesto com alegria meu percurso de aprendizagem com as
teorias da complexidade, mais precisamente de Humberto Maturana e Francisco Varela. Desde
0 ano de 2016, quando me integrei ao grupo do GAIA coordenado pela professora Nize
Pellanda, a quem serei eternamente grata por me tirar da passividade e me possibilitar outros
modos de pesquisar, com lentes diferentes das que havia trilhado nas formacdes anteriores a
pesquisa.

A Nize Pellanda carinhosamente falando, com sua sabedoria, convidava-me a sair das
certezas e instigava incertezas. Nao foi um processo facil aceitar esse ponto de vista porque ele
nos obriga a sair do conforto e da passividade. Desde ent&o, surgiam minhas inquietagdes
dialogadas com a teoria da complexidade e experiéncias vividas, por varios momentos, me
perguntava: como assim? A aprendizagem acontece de dentro para fora? Como acontece? E
possivel haver aprendizagens (auto-organizativas) com tantos sofrimentos? Como organizar
uma tese, um pouco fora dos padrdes formais?

Se eu percorri novos caminhos, valendo-me de novas aprendizagens, de novos processos

auto-organizativos, posso afirmar que processo semelhante se consolidou com as mées. Foi
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neste contexto que me desafiei a varios enfrentamentos de quebra de paradigmas. Entéo, nesse
processo de conhecer, compreendi que a aprendizagem estava em mim, na minha corporalidade
e de dentro para fora. Ndo estavam nas minhas escritas, nas anotagdes sobre a empiria da
pesquisa, geracdo de dados, nas inquietacdes. As perturbacdes vindas de fora ndo modificaram
minha aprendizagem, apenas me perturbaram. Mas, a partir delas, construi o meu
conhecimento. Permiti-me ser observadora e me observar, a0 mesmo tempo, a partir de
experiéncias que vivi sem separar o ser do conhecer. As minhas experiéncias e as experiéncias
das mées, vivenciadas no grupo, foram Gnicas e de cada uma. Porém, interligadas numa mesma
rede de convivéncia.

De um modo geral, com os estudos de autopoiese, eu consegui romper com velhos
conceitos em torno da constru¢cdo do conhecimento humano. Vivenciei a coeréncia e 0
entrelacamento entre a teoria e a pratica, assim como vivi a biologia do amor com estas méaes
maravilhosas e guerreiras que ficardo eternamente em meu coracdo. Nao foi facil para elas
terem que falar de algo que reverberava muito sofrimento. Agradeco a cada uma pelo esforco e
dedicacdo para com a pesquisa, confiando e acreditando na proposta apresentada. Foi preciso
confiarem em mim, para terem aceitado o convite em participar do estudo com o intuito de virar
a chave, ou ndo, em seus modos de encarar o sofrimento.

No percurso dos dialogos das rodas de conversa, criamos, assim, possibilidades para um
novo olhar acerca do sofrimento, potencializando a percep¢do da vida como uma busca de
realizac6es no entendimento de que o ser humano é capaz de amar e ser amado, ha medida em
gue ama a si mesmo. Essas reflexdes e acdes justificam o desenvolvimento da pesquisa, de
forma a contribuir para uma vida com mais dignidade as maes e as criangas com diagnostico de
TEA.

Soma-se a esse contexto o entendimento de que ndo basta nos sensibilizarmos em relacédo
ao Transtorno. Precisamos de atitudes que se atentem a ele, colaborando para que o sofrimento
das familias seja reconhecido e tratado, bem como o desenvolvimento das pessoas com TEA
seja possivel e viabilizado.

Para além do fato de que ndo ha remédio que cure esse Transtorno, acreditei (e ainda
acredito) que o tratamento mais eficiente que poderiamos buscar incluir é a aprendizagem do
respeito, do conhecimento, da tolerancia, da escuta, do apoio e de mais amor.

Na avaliacdo dos encontros, conversando sobre outras possibilidades, surgiu a ideia da
concretizacdo de um projeto com desdobramentos dos estudos da tese, porém com um Viés
extensionista. E nesse contexto que se origina o projeto de extensao, cujos dados est&o no anexo.

A neste texto e cuja proposta assinala o quanto os estudos académicos podem ter continuidade
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em outras frentes, interligando a académica a demandas sociais e educacionais de forma pratica

e produtiva.

Projeto de extensdo como desdobramento da tese

Durante o processo de investigagdo, nossas conversas suscitaram o rompimento com
estados de isolamento, ativaram lacos afetivos e de comunicagdo, contribuindo para o
desencadear de sentimentos de enraizamento e de pertenca social. Por conta disso, considero
relevante destacar que mantive o grupo do whatsapp para continuarmos conversando,
compartilhando experiéncias e escutas, ja que os filhos (as) das mées foram beneficiados com
consultas gratuitas através do convénio da UNISC com a UNIMED, atrelada especificamente
ao projeto desta pesquisa, conforme descricdo do contrato em anexo.

Essa acdo também contribuiu para amenizar o sofrimento de algumas maes, ja que a
grande maioria ndo possui condi¢des de pagar consultas particulares e /ou convénios de satde
e a demora nos atendimentos pelo SUS muitas vezes causa desgastes emocionais por ambas as
partes.

Neste sentido, no percurso dos encontros (rodas de conversas na empiria de minha
pesquisa) em meio a escuta sensivel e acolhedora das narrativas das mées, além dos desafios ja
relatados no texto, percebi a necessidade de orientacdo as familias sob como lidar da melhor
forma possivel com seu filho nos momentos de crise. Afinal, a crianca convive a maior parte
do tempo com ela. A maneira como a familia lida com o diagnéstico é um divisor de aguas no
processo de aprendizagem daquela crianca que possui a dificuldade em compreender o que Ihe
é ensinado. Existe uma dificuldade na crianca em compreender e ndo em aprender. A partir do
momento em que esse individuo é orientado da maneira adequada as proprias peculiaridades,
ele aprende e, ao depender do hiper foco, pode vir a destacar-se naquilo que faz.

Neste sentido, proponho uma linha de agéo a partir do desdobramento de tese, centrada
na escuta dos familiares de criangcas com TEA, a partir de conversas que expressam as
experiéncias de socializacdo e desenvolvimento educativo vivenciadas pelas familias, assim
como, buscando parcerias juntamente com equipes multiprofissionais para orienta-las de como
conviver melhor com a crianga em momentos de crise com seu filho, através da elaboracdo do
projeto em parceria com a UNISC campus Venancio Aires, com o titulo: QUEM CUIDA DE
QUEM CUIDA? UM OLHAR SOBRE A FAMILIA DA CRIANCA/ADOLESCENTE COM
DIAGNOSTICO DE TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA — TEA.
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Para fins de execucdo desta acao, o projeto foi encaminhado para o Conselho Municipal
da Crianga e Adolescente - CONDICA Venancio Aires, RS, com o intuito de andlise para
possivel parceria no projeto, para sua efetivagdo na comunidade.

Estas acdes/desdobramento de tese constituem um espaco de enfrentamento dos
sentimentos desses familiares com praticas de autocriacéo e vivéncias corporais inseparaveis
das emoc0es. Além disso, a falta de informagGes por alguns familiares e educadores, somadas
aos desafios da inclusdo social, aliados a concepgbes equivocadas acerca do TEA com
abordagens presas a rotulos, reforcam estigmas e barreiras que levam a preconceito e ao
isolamento social. Conforme Grandin (2015), essas atitudes podem afetar o cognitivo,
ocasionando uma sobrecarga familiar, pois 0 conhecimento é um meio de tornar o ser humano

com mais autonomia, aumentando a poténcia de agir do seu corpo e da sua mente.

Marcas do tempo

Memodrias afetivas
Lembrancas vividas

Marcas do tempo
Caminhos trilhados...
Adversidades vencidas
Sem pressa... ando de vagar
Escuto a voz do meu coragao

Marcas do tempo
Metamorfose de tudo que ha
Sigo no fluxo da vida
Marcas de experiéncias no devir
Luz divina, energia que me ilumina

Marcas do tempo
Alegria que contagia...

Autora; leda Bianchini

N4 VIDA TUDO SE TRANSFORMA
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GLOSSARIO

AUTOPOIESE

Humberto Maturana e Francisco Varela criaram o conceito de autopoiese no intuito de
definir os sistemas vivos, o qual apontasse e explicitasse o tipo de organizacdo que eles
possuem. Auto, do grego: proprio, si mesmo e poiesis: fazer, sdo termos que indicam uma
caracteristica fundamental dos sistemas vivos - a de serem sistemas dinamicos, produtos de seu
préprio funcionamento e cuja organizacdo permanece invariante enquanto eles se

autoproduzirem.

AUTO-ORGANIZACAO

Conceito criado por um grupo de cientistas nas conferéncias Macy, em Nova York, para
pensar uma ciéncia que substituisse o paradigma cartesiano. Numa segunda fase desses
encontros, Heinz von Foerster, considerado pai da Segunda Cibernética, estudou por mais de
duas décadas os sistemas auto-organizados e fundou a Biocibernética para estudar os
fendmenos Bioldgicos. Descobriu o processo de vida como sistema fechado para informacéo e
aberto para a energia, destacando o papel da interacdo e, naturalmente, o da auto-organizagéo.
Isso requer compreender a organizacdo complexa do individuo e dos seres vivos. Fechados a
informacdo, significa que sdo autoprodutores de si mesmos, 0 que torna a representacdo
impossivel.

Desse modo, na esteira dos estudos de von Foerster, surgiram a teoria de Maturana e
Varela e o conceito de Autopoiese. Como expressao dessa circularidade, Maturana e Varela
afirmam que: “Todo o fazer ¢ conhecer e todo o conhecer ¢ fazer” (MATURANA; VARELA,
1991, p. 13).

Atlan (1992) desdobrou a proposta de Heinz Foerster, destacando em seus estudos a
questdo da aprendizagem pelo ruido, trabalhando e usando o principio da auto-organizagéo
como suporte fundamental. Para ele, 0 mundo fisico mostra-se num movimento sem ordem,

aleatdrio, nao linear.
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ACOPLAMENTO -ESTRUTURAL

Para Maturana e Varela (2011, p. 87-88), acoplamento estrutural “[...] significa que duas
(ou mais) unidades autopoiéticas podem estar acopladas em sua ontogenia, quando suas
interacOes adquirem um carater recorrente ou muito estavel [...]. O acoplamento estrutural com

o meio como condi¢do de existéncia abrange todas as dimensdes das interacdes celulares [...]”.

CIRCULARIDADE

Este termo, usado em toda a obra de Humberto Maturana e Francisco Varela, refere-se a
interacdo entre 0 homem e a complexidade de coisas que o envolvem a partir de uma regulacéao
circular, na qual o individuo age sobre 0 meio e 0 meio age sobre ele, influenciando-se em

acoplamentos pelos modos de pensar e agir, pelas posturas diante da circularidade da vida.

CIBERNETICA

A cibernética é a ciéncia que concebe uma teoria da acdo que pode dar conta de sua
propria operacionalidade; ela fornece também um fundamento matematico, epistemologico e
filosofico para as agdes nas quais o operador-observador esta incluido no sistema, no qual ele

opera sobre sua prépria observacdo. (FOERSTER, 1993).

INVENCAO DE Sl

Kastrup (2007) afirma que a invencdo € a poténcia que a cognicdo tem de diferir de si

mesma, de transpor seus proprios limites.

COMPLEXIDADE

Segundo Petraglia (1995, p. 470), “o termo complexidade, enquanto definicdo, surgiu sé
a partir do final dos anos 60, advindo da cibernética, da teoria dos sistemas e do conceito de
auto-organizagao”. Ela explica ainda que: “A complexidade ¢ a qualidade do que ¢ complexo
vindo do termo do latim: complexus, que significa, 0 que abrange muitos elementos ou varias

partes.
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Para Morin (2015, p. 6), sua origem veio do latin (complexus), significa aquilo que pode
ser tecido em conjunto. “E complexo o que ndo pode se resumir a uma lei, nem a uma ideia

simples. Para Morin (1991, p. 13): “Complexus é o que se tece junto”.

CONVERSACOES

“Para Maturana, as conversacdes sdo recorréncias de linguajar € emocionar que
constituem os humanos. Elas sdo parte fundamentais da teoria da Biologia do Conhecer”

(PELLANDA, 2009, p. 109).

DEVIR

“Devir” € certamente e em primeiro lugar mudar: ndo mais se comportar ou sentir as
coisas da mesma maneira. Devir implica, portanto, em segundo lugar, um encontro: algo ou
alguém ndo se torna si mesmo a ndo ser em relacdo com outra coisa. (DELEUZE; PARNET,
1998, p. 10).

Devir é jamais imitar, nem fazer como, nem se ajustar a um modelo, antes, seja ele de

justica ou de verdade. O devir é a mudanca, 0 movimento.
EMERGENCIA

Emergéncia é um conceito basico da complexidade e significa aquilo que vai emergindo
no fluxo do viver a partir das perturbacdes oferecidas pelo ambiente” (PELLANDA,;
BOETTCHER; PINTO, 2017, p. 141).
ONTOLOGIA

Palavra formada do grego ontos (ser) e logos (estudos), engloba as questdes gerais

relacionadas ao significado do ser, da existéncia e da propria realidade, anunciada por Maturana
e Varela (1990, p. 116) que originaram a maxima: “conhecer ¢ viver”. (PETRAGLIA, 1995).
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EMOCAO

As emocdes de acordo com (MATURANA, 2002) sdo dindmicas corporais que
especificam os dominios de acdo em que nos movemos. Uma mudanca emocional implica uma
mudanca de dominio de acdo. Nada nos ocorre, nada fazemos que nédo esteja definido como
uma acao de um certo tipo por uma emogdo que a torna possivel. “O resultado disto ¢ que o
viver humano se da num continuo entrelacamento de emocdes e linguagem como um fluir de
coordenacdes consensuais de acdes e emocgdes. Este autor se refere a este entrelacamento de
emocé&o e linguagem de conversar”. (MATURANA, 2002, p. 92).

RUIDOS

Atlan (1992) desdobrou a proposta de Heinz Foerster, destacando em seus estudos a
questdo da aprendizagem pelo ruido, trabalhando e usando o principio da auto-organizagéo

como suporte fundamental.

ENACAO

Enacéo origina-se na expressao inglesa enaction, que vem do campo teatral, significando
0 ator vivendo em ato. Essa teoria incorpora a ideia de autoproducdo, apontando para uma
imanéncia radical no sentido de uma realidade em fluxo na qual o momento presente é a Unica

concretude e Unica oportunidade de acéo.
EPISTEMOLOGIA DA COMPLEXIDADE
Posicdes tedricas que emergem a partir das teorias de cunho cibernético, principalmente

as teorias da Complexificacdo pelo ruido, de H. Atlan, e da Biologia do Conhecer, de Maturana

e Varela. As referidas teorias que trabalham com um conhecimento de segunda ordem.
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APENDICE A - Apresentacio do projeto de pesquisa

Santa Cruz do Sul, 22 de junho de 2021

AD
Comité de Etica em Pesguisa - CEP
Universidade de Santa Cruz do Sul - UNISC

Sr. Coordenador do Comité de Elica em Pesquisa
Prof Renato Nunas

Encaminho para avaliaglo deste Comitd de Etica em Pesquisa, 0 projeto. “Aprendizagens ¢
EXpeneéncas auto-organizativas do sofrimento das familias de criangas com Trunssomo do Espectro
Autista,” tendo como pesquasador principal académaca lada Mana Cassuli Blanchim. Este estudo,
sera  realizado no Campus da Universidade de Santa Cruz do Sul-UNISC em Vendncio Alres.
Frans-se de um peojeto de pesquisa de tese de Doutorado gue envolve seres humanos

O resultado desta pesquisa retomand a0s pesquisados, através um encontro presencial ¢/ou on-
line parn & devolutiva, apeesentando aspecios observados.

Aguardando avalisglo de parccer deste Comitd, coloco-me & disposiglo para  maores
esclarecimentos

Atenciosamente,
Neme do Pesquisador Principal: leds Maria Cassul Bianchnrs

Depanamento do Pesgusador principal: Programa de Pos-Gradusdc em Educscho - Mestrado o
Doulorada Area &a Concantacho e Educaido, ne Lnha de Pesqusa Acrencizaganm Tecnoging
Linguage

Institicdo do pesquisador Principal Usversidade de Santa Cruz do Sul - UNISC

Aummcommapnndpu.j,‘ e Mctue {-_“m(.._ Pt

Comh 20 S350 avs Pt - Liwywsabinie o Sovtn Trar o B - CEPLMS0
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APENDICE B — Carta de aceite de instituicdo parceira— UNISC

=UNISGC

UNIVERS|OADE DE SANMTA CALZ DO SUL

Santa Cruz do Sul, 0 de A EP de 20 44 |

Ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Santa Cruz do Sul, CEP-UNISC

Prezados Senhores,

Declaramos para os devidos fns  conhecer o projeto de pesguisa  intitulado:
“Aprendizagens e experiéncias auto-organizativas Jdo sol: ento das familias de criangas com
Transtorno do Espectro Autisto”, desenvolvido pela académica leda Maria Cassuli Bianchini, do
curso de Pos-CGradusciio em Educagfio - Mestrado e Doutorado, da Universidade de Santa Cruz do
Sul-UNISC, sob a orientaglo do professor Dr. Felipe Gustsack, bem como os objetivos ¢ a
metodologia da pesquisa ¢ autorizamos o desenvolvimento do projeto na Universidade de Santa

Cruz do Sul — UNISC, Campus de Venincio Aires-RS.

Informamos concordar com o parecer élico gque serd emitido pelo CEP-UNISC, conhecer e
cumprir as Resolugdes do CNS 466/12 ¢ 51002016 e demais Resolugies Fticas Brasileiras ¢ a
Morma Operacional 00172013, Esta instituigio esta ciente das suas corresponsabilidades como
instiluigio coparticipante do presente projeto de pesquisa ¢ no seu compromisso do resguardo da
sepuranga ¢ bem-estar dos p&:’-&qui:-i‘udn:-c nela recrutados, dispondo de infracstrutura necessaria para

tanto.

Atenciosamente,

Nome do responsdvel na instituiglio: Casce  HMeerc & oe MReag

y
Cargo do responsdvel na instituiglio:s_ Ao
{

Assinatura do responsavel na instituighio: J odre oo durames de D du Dowele

Curso de Dirsie:
oo S
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APENDICE C - Carta de aceite — instituicio parceira UNIMED

#=:UNISC

Santa Cruz do Sul, 22 de junho de 2021.
Ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Santa Cruz do Sul, CEP-UNISC

Prezados Senhores,

Declaramos para os devidos fins conhecer o projeto de pesquisa intitulado:
“Aprendizagens ¢ experiéncias auto-organizativas do sofrimento das familias de criancas com
Transtorno do Espectro Autisto”™, desenvolvido pela académica leda Maria Cassuli Bianchini, do
curso de Pos-Graduagdo em Educagio - Mestrado ¢ Doutorado, da Universidade de Santa Cruz do
Sul-UNISC, sob a orientagio do professor Dr. Felipe Gustsack, bem como os objetivos ¢ a
metodologia da pesquisa € autorizamos o desenvolvimento do projeto na Universidade de Santa

Cruz do Sul -~ UNISC, Campus de Venancio Aires-RS,

Informamos concordar com o parecer ético que serd emitido pelo CEP-UNISC, conhecer e
cumprir as Resolugdes do CNS 466/12 ¢ 5102016 ¢ demais Resolugdes Eticas Brasileiras ¢ a
Norma Operacional 001/2013, Esta instituigio estd ciente das suas corresponsabilidades como
instituicdo coparticipante do presente projeto de pesquisa, através do Programa Cuidar ¢ Viver, de
acordo com suas normas e diretrizes, com a doagdo de 20 consultas médicas por ano, na rede de
cooperados cadastrados, ¢ no seu compromisso do resguardo da scguranga e bem-estar dos

pesquisados nela recrutados.

Atenciosamente,

Nome do responsdvel na instituigdo: Rosilene Biveu Dochl Knebel

Cargo do responsdvel na instituigdo: Superintendente Executiva

Assinatura do responsavel na instituigio: m~ ﬁ
oL T
Rosilene Biveu DoeM Knebel
Superintendente Executiva
Unimed VIRP
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APENDICE D - Termo de confidencialidade para uso de dados

ANEXO R - Terma de confidencialidade para uso de dados

EEL
s=UNI
ERE
UNIVERSIDADE DE SANTA CRUZ DO SUL
Ao

Comité de Etica em Pesquisa - CEP
Universidade de Santa Cruz do Sul - UNISC

Sr. Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa

Prof. Renato Nunes

EU, Ieda Maria Cassuli Bianchini, através deste documento, unico e devidamente
assinado, comprometo-me a utilizar de forma ética e sigilosa os dados a serem fornecidos pela
pelas familias participantes de minha pesquisa, bem como, assumo toda e qualquer
responsabilidade pelo uso indevido de tais dados.

Qutrossim, informo que os dados a serem colhidos sdo de importéncia capital para o
desenvolvimento da pesquisa intitulada: “Aprendizagens e\experiéncias auto-organizativas do
sofrimento das familias de criancas com Transtorno do Espectro Autista”, sob a orientagio do

professor Dr. Felipe Gustsack do curso de Pos-Graduacio em Educagio - Mestrado e Doutorado,
da Universidade de Santa Cruz do Sul-UNI

;ﬁd‘q M. Berendins 4l it wel3 Y $ldd,

Nome da Pesquisadora CPF da Pesquisadora  Assifiatura do Pesquisador

=

A A 5841 T /FE z,m?gg i~

Nome da Orientador CPF do Orientador Sinatura do Orientadc

Santa Cruzdo Sul, 2 £ de é("g wheo  de 2091
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APENDICE E — Termo de consentimento livre esclarecido

= UNISC

UNIVERSIDADE DE SANTA CRUZ DO SUL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) senhor(a),

Vocé estd sendo convidado/a para participar como voluntério do projeto de pesquisa:
“Aprendizagens do sofrimento das familias de criangas com Transtorno do Espectro Autista”,
cujo objetivo € investigar como acontecem suas aprendizagens na perspectiva de reconfigurar
o sofrimento em acOes efetivas da auto-organizacdo e complexificacdo de si. Ao receber o
diagndstico de que seu/sua filho/a apresenta TEA, vocé passa por um processo que desencadeia
mudancas em toda a dinamica familiar e que podem desencadear sofrimentos. Os sentimentos
desencadeados, precisam ser melhor compreendidos por todos e especialmente por vocé na
condicdo de pai/mée/provedor/a, o que justifica a importancia desta pesquisa e de sua
participacdo nela.

Ressalto que esse estudo esta vinculado ao Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo -
Mestrado e Doutorado - da Universidade de Santa Cruz do Sul - UNISC. A pesquisadora
responsavel por este projeto de pesquisa sou eu, doutoranda leda Maria Cassuli Bianchini, e
poderei ser contatada, a qualquer tempo, pelo nimero (51) 99666-8036, ou presencialmente no
endereco: Rua Ruperti Filho, 2505, bairro Cidade Alta, Venancio Aires — RS.

Sua participacdo € possivel, pois vocé atende aos critérios de inclusdo previstos na
pesquisa, 0s quais estdo de acordo com 0s requisitos éticos de um estudo que envolve seres
humanos e suas condi¢fes de saude e educacgéo, sendo que o mesmo foi submetido ao Comité
de Etica na Pesquisa - CEP, via Plataforma Brasil, da Universidade de Santa Cruz do Sul, antes
de dar inicio as a¢fes empiricas da pesquisa. Os critérios de sele¢do dos participantes seguem
a seguinte definicdo: seis familias, que possuem criancas diagnosticadas com TEA, com a idade
entre 2-12 anos e que estdo vinculadas a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais

(APAE), e as escolas municipais e estaduais de Venancio Aires-RS, e que serdo devidamente
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convidadas a participarem da pesquisa. Destaco que ao aceitar o convite, vocé tera o
compromisso de participar neste estudo, com assiduidade minima de 75% de frequéncia.

Sua participacdo tem a garantia de que ndo sera identificado(a) quando da divulgacédo
dos resultados da pesquisa e que as informacGes obtidas serdo utilizadas exclusivamente para
esta finalidade cientifica.

Por isso, vocé esta recebendo este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para
assinar, caso concorde com os requisitos éticos e demais termos aqui apresentados.

Caso as restricdes devidas a COVID-19 tenham sido superadas no momento da pesquisa,
sua participacdo consistira em uma conversa individual e nove encontros coletivos que serdo
organizadas por mim na forma de oficinas autopoiéticas. As experiéncias vividas nestes
ambientes de subjetivacdo serdo registradas por mim, num diério de bordo, respeitando o
necessario sigilo e compromisso ético com as respectivas identidades de cada participante. Os
aspectos a serem observados e registrados no diério de bordo, consistirdo em autonarrativas de
si, identificando as emocgdes, subjetivacdes, experiéncias e aprendizagens em relacdo ao
sofrimento.

Caso as restricdes devidas a COVID-19 ndo estejam superadas, as acfes de pesquisa serdo
adequadas a modalidade virtual/remota. Nesse sentido, as conversas individuais e coletivas
serdo realizadas via plataforma Google Meet, gravadas e utilizadas Unica e exclusivamente para
os fins dessa pesquisa, obedecendo aos critérios acima explicitados. Complementarmente, caso
sua familia ndo possua recursos tecnoldgicos adequados a participacdo nessa modalidade de
encontros, 0s mesmos serdo providenciados e disponibilizados para o seu uso em espacos que
atendam as respectivas normas de restri¢cdes devidas a COVID-19.

O tempo necessario para sua participacdo sera de uma hora para o encontro individual e
nove horas para os encontros coletivos, perfazendo um total de 10 horas, que serdo distribuidas
em dez semanas, com previsdo de inicio para julho de 2021. O local dos encontros, caso sejam
presenciais, serd no Gabinete de Assisténcia Judiciaria da Universidade de Santa Cruz do Sul
(UNISC), com sede em Venancio Aires-RS.

Vale lembrar que nesse contexto, é possivel que alguns desconfortos acontegam. Afinal,
ao narrar as dificuldades, angustias, desejos, perspectivas, experiéncias, aprendizados, entre
outros sentimentos, com relagéo ao sofrimento em conviver com o diagnostico de criangas com
TEA, visitamos algo que esta latente dentro de cada um, o que pode trazer desconfortos. Com
isso, a resisténcia em deixar tudo como estd pode parecer mais confortavel e vocé podera
desistir de participar da pesquisa. Nesses casos, vocé tera a liberdade de retirar seu

consentimento a qualquer momento, e deixar de participar do estudo, sem que isto lhe traga
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prejuizo. E, para minimizar o desconforto, daremos um prazo para vocé reavaliar seu reingresso
no projeto.

Quanto aos beneficios de sua participacédo, serd proporcionado um ambiente acolhedor e
disparador de aprendizagens, com oficinas autopoiéticas na perspectiva de que vocé possa
reconfigurar/ transformar o sofrimento em acdes efetivas de aprendizagens e experiéncias auto-
organizativas para o enfrentamento do diagndstico do TEA. Além disso, pelo fato deste projeto
estar cadastrado na plataforma de sustentabilidade da UNIMED, seu/sua filho/a podera receber
consultas gratuitas pelos colaboradores desta institui¢ao, através do programa “Cuidar ¢ Viver”.

Para sua participacdo nessa pesquisa, vocé ndo terd nenhuma despesa com transporte,
exames, materiais a serem utilizados ou despesas de qualquer natureza. Ao final da pesquisa,
VOCé tera acesso aos resultados atraves de um encontro presencial e/ou online para a devolutiva,

apresentando aspectos observados.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
eu RG ou CPF declaro

gue autorizo a minha participacdo neste projeto de pesquisa, pois fui informado/a, de forma

clara e detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento e coercdo, dos objetivos, da
justificativa e dos procedimentos que serei submetido, dos riscos, desconfortos e beneficios,
assim como das alternativas as quais poderia ser submetido, todos acima listados. Ademais,
declaro que, quando for o caso, autorizo a utilizacdo de minha imagem e voz de forma gratuita
pela pesquisadora, em quaisquer meios de comunicacdo, para fins de publicacdo e divulgacédo
da pesquisa, desde que eu ndo possa ser identificado através desses instrumentos (imagem e
VO0Z).

Fui, igualmente, informado/a:

a) da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a qualquer
duvida acerca dos procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos relacionados com a
pesquisa;

b) da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar
do estudo, sem que isto traga prejuizo.

c) da garantia de que néo serei identificado quando da divulgagéo dos resultados e que as
informac0des obtidas serdo utilizadas apenas para fins cientificos vinculados ao presente projeto
de pesquisa.

d) do compromisso de proporcionar informagéo atualizada obtida durante o estudo, ainda

que esta possa afetar a minha vontade em continuar participando;
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e) da disponibilidade de tratamento médico e indenizacdo, conforme estabelece a
legislagdo, caso existam danos a minha saude, diretamente causados por esta pesquisa; e,

f) de que se existirem gastos para minha participacdo nessa pesquisa, esses Serdo
absorvidos pelo orcamento da pesquisa.

O presente documento esta assinado em duas vias de igual teor, ficando uma comigo,
como voluntario da pesquisa ou seu representante legal, e outra com a pesquisadora
responsavel.

O Comité de Etica em Pesquisa responsavel pela apreciacdo do projeto pode ser
consultado, para fins de esclarecimento, através do seguinte endereco: Av. Independéncia,
2293, Bloco 13 - Sala 1306; ou pelo telefone (51) 3717-7680; ou pelo e-mail cep@unisc.br.

Local:
Data:

Nome e assinatura do/a voluntario/a Nome e assinatura do responsavel pela
apresentacdo desse Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido
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APENDICE F - Comprovante de envio do projeto ao CEP

£ PESQUISA SANTA CRUZ DO SUL

O, LAl

o E EE UNISC - UNIVERSIDADE DE Ploboforma
o | R

COMPROVANTE DE ENVIO DO PROJETO

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AFRENDIZAGEMS E EJ'IF_'ERIEMCIAS AUTO-ORGANIZATIVAS DO
SOFRIEMNTO DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO

Pesquisador: leda Maria Cassuli Bianchini

Versao: 2

CAAE: 503E8421.9.0000.5343

Instituigao Proponante: Univarsidade de Santa Cruz do Sul - UNISC
DADOS DO COMPROVANTE

Momero do Comprovante: OB59B5/2021

Patrocionador Principal: Financiameanto Proprio

Informames gue o projelo APRENDIZAGENS E EXPERIEMCIAS AUTO-ORGANIZATIVAS DO
SOFRIEMNTO DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA que tem
como pasquisador responsaval leda Mara Cassuli Bianchini, foi recebido para analise élica no CEP
UMISC - Universidade de Santa Cruz do Sul em 02/08/2021 as 15:58.

Endersgo: Av. Independénca, n® 2293 .Bloco 13, sala 1306

Bairra:  Uriversitana CEP: 988154900
UF: RS Municipio: SANTACRUZ DO SUL
Telefone: |[51)3717-T80 E-mall: capi@uniscbr
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APENDICE G - Parecer consubstanciado CEP

@ CEP yNISC - UNIVERSIDADE DE Wﬁ«m
: ’ ' SANTA CRUZ DO SUL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo du Pesquisa: ASRENUIZAGENS F BXPERIENZWS AUTOORGANILATIVAS DI SOSRIEMNTO
DAS FAMILIAS DF CRIANGAS COM TRANETORNG DO ESPECTRO AUTIETA

Pasquisador: eds My-ss Casaui Blarcninl

Arca Tematkca:

Versdoec 1

CAAE: E0355421 300U 5543

Institiigio Proponente: Unressdads de Santa Cre 9o Su - UNIST

Patrocinador Princlpal: Minyncsmeno Friodo

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: £ 257038

Apresentacdo do Projeto:

O sstido possl como tema ax aprendzegnnk » wpardcias nooranizalives oo salimeno cas milas
ce crangas can Transtoma do SEpecyn Aulistas, O senon A ranialo Com DOSS ros prassupostos s
co Paradigma da Complexidada, consideranda especalmenis of M&CAIGS SHUados na Biokga da
Cognigho, ae Humbertn Maturany & Franciaas Varda, O 26{etwo ¢o maemo & invess e 0XNC Somacem &5
aprandesgea & aeperéndas auto-crgarizativas dos wnliens de oriancas com ciagnistios de TEA na
parspectia de recorfiguier o Solimartc em sgdes Malras de o-rpArizAgic & complextcagan de ., On
pirticipartes deste estudo secdo cains Inlggmanies oo sete famlins em vursrskildade scdsl. A pesquiza
o Rl N

perzpechva qusilgiva seg4ndo a metodalopa cartografice, ne qual & Abordsgem 3¢ “prmera pesca , ce
Frardsca Varsla, mphtzs imeddr o PREQUARSCE COmMprosrdando que o zar hirmsnn &5 CONSTS Na parocpeic
du pripein experitncia. Os instrumentcs de Awvssigesio serdo configursdos al-avés de ofidnes
autopoislcss dnbmicss & serem reaizadas com 35 respeclives familias. Wsanco @ producdo os
aulcnaranvas, A wperdslive ¥ gue cstudar ¢ sofimarco da famiise com 3 &nges Aagnasticedas oom o©
TEA & parllr do Paradigma dy Complecidade posakiliand pensar ¢ ntervir &m riscapies sulcpoiidcas
alulivas, promovendo oulras concanzies noves reaonfiGurasies @ ordlicas Jto-orgarrzaivee 3 perin o
safimearts.

Crdersgo. Ao dedpeoradsochy 0 208G Mzes 100 sake 1208

Eaino. Urhemovin CE” a'sum
UF: RS Naniciphs. SATASRUT IR ALL
Tahfose. 5 O7' 7-ns Fowil: opi.recls

Fagra Tl de
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ANEXO A - Projeto de extensdo UNISC

UNINESIDADE DE SANTA CRUZ DO SUL = UNISC
VEMANCIO AIRES

QUEM CUIDA DE QUEM CUIDAT
UM OLHAR SOBRE A FAMILIA DA CRIANGA/ADOLESCENTE

COM DIAGNOSTICO DE TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA - TEA

Vendncio Aires, abril de 2022
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Il - Resumo do projeto

O termo autismo, pelo Manual Diagndstics & Estatistics de Transtomaos
hentais (DSM-V) & pela (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014) &
chamado de Transtorno do Espectro Autista - TEA. As caracteristicazs do
Ezpectro s8o prejuizos persistentes na comunicacio & interacao social, @ com
um repertdrio restrito de interesses e atividades que estao presentes desde a
infancia e limitam ou prejudicam o funcionamento didrio do individoo (APA,
2014). Com base nisso, o TEA ainda & um grande desafio para a famllia, a
ezcola e a socledade como um todo.

Messe sentido, o projeto ora apresentado surge da escuta sensivel e
acolhedora de famlilas padicipantes de uma pesquisa desenvolvida no
Doutorado em Educagao da UNISC e que teve como espago de encontro a
UNISC de Vendncio Aires, em que foi possivel identificar warios tipos de
sentimenios como: aceitacdo, negacio, descrenca, desesperanga, exaustdo,
dificuldades financeiras (desemprego). soliddo, medo do preconceito,
depressao, desorganizacao familiar, sensacio de impoténcia e preccupacao
com o isolamento =ocial da crianca e até da familia. A exemplo disso, ilustramos
mo pardgrafo abaixo, dificuldades/desafios que se manifestam no contexto

familiar:

[-.] ‘minha vida & sd ele! E em fungdo dele!”_ *[.._| precisel abrir mao de tantas
colsas importantes, me anuks como pessoal”. *[..] n&o me reconheaco mals,
mem ael quam ed sou!”. *[..] nio quero gue meu filho v para escola regular
para sofrer preconcaiio *[-..] tenho medo de monmer & delar meu S, Quem
val culdar dele como eul™. *[.] o meu sofimento, minha lula & por uma
inclusdo verdadelra & sem preconceitos da socledade.”. “[..] ele & louco,
basrra, agitado’™. 9...] ‘eu ndo entendo ebe!”. 9] ndoc sel 0 que el estd
quersndo me dizer!”, *[...] me ajudem por fevor!™. °[...] gnita tanto quando quer
algo que 08 Vzinhos pensam gue estou espancando-o @ ameagam chamar
& policea™. ...] med mando & alcodlatra, eu estou doente & med filho 2 agita
muibo, o gue fazer?

Os sentimentos representados nas falas anteriores causam soffimentos
irrepardveis & desorganizagao familiar e do praprio individuo com TEA.

Por consequéncia dizso, muitas familias buscam superar as dificuldades
no alecool, nas drogas, no abandono do individuo, na separacio conjugal,
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tornando ainda mais dificll a convivencia com o diagndstico de TEA & muitas
VEZes a solucio & simplesmente o suicidio e a fuga do “problema”.

Tais reflexdes justificam o objetivo principal deste projeto que ¢ formar
uma equipe multiprofissional, que redna profissionais das diversas areas da
salde, educacdo, da assisténeia social & do Direito, com a finalidade de
proporcionar atendimento voltado aocs direitos das familias com criancas e
adolescentes TEA. mas também trazer suporte fisico, mental e emocional, para
uma melhora na qualidade de vida dessas famllias e do sujeito com TEA,
sensibilizando, num dltimo momento, a sociedade para a verdadeira inclusso,

em todos 08 SeUS eSpacos.

Ill - Histdrico da instituicdo

A histdria do Ensino Superior na regido iniciou em 1862, com a criacao da
APESC, mantenedora da UNISC, zendo que em 1980 constitui-se as
Faculdades Integradas de Santa Cruz do Sul - FISC, que em 1993, transforma-
se, por reconheciments do Ministério da Educacao, em Universidade de Santa
Cruz do Sul = UNISC, acelerando a partir dal a implantacao de cursos que nos
geus cinco campd  (Santa Cruz do Sul, Sobradinho, Capio da Canoa,
Montenegro & Venancio Alres), compreendem, atualmente 52 Cursos de
Graduacao, 9 Programas de Mestrado e 6 de Doutorado.

A UNISC faz parte do Ensing Superior do Municipio de Vendncio Alires
desde 1998, guando foi implantads o Curso de Pedagogia, ainda no Colégio
Mossa Senhora Aparecida. Atualmente o campus oferece os cursos de
graduacio presencials de Administragao, Ciéncias Contidbeis & Direito, além
desses cursos de Graduacdo, a Instituicao oferece mais 13 opgbes de Curso de
Graduacio na modalidade EAD e os Cursos Técnicos em Enfermagem,
Agropecuaria, Marketing e Inddstria 4.0, num Campus proprio, inaugurado em
2004.

Além de graduacao e pds-graduacao a UNISC prima pelo desenvolvimento
de atividades de pesquisa, extensio e intercAmbios.

E a concepcio comunitiria da UNISC que a levou ao estigio de
desenvolvimento em que se encontra hoje, caracteristico de uma Universidade
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em construgdo, que cresce acompanhando os avangos tecnolbgicos da sua
comunidade, sem descuidar-se da qualidade & do humanismo.

IV - Justificativa do projeto

O que nos levou a planejar e propor esse projeto ¢ a conviccao quanto ao
fato de que a familia term grande importincia durante toda a vida das pessoas.
Messe processo, ela também & afetada direta e indiretamente. Pois, de nada
adianta cuidar da crianca ou adolescente com TEA, sem levar em conta o
ambiente familiar em que ela cresce e se desenvolve. Por isso, para que o a
convivéncia com o autismo seja eficaz, é fundamental e necessario que a familia
também seja capacitada para que consiga oferecer suporte emocional. Essa
afetividade estd implicada no desenvohimento cognitive e social. Sob esse vids
adotado, é relevante destacar as perspectivas de Maturana (1897). O que &
especialmente humano no amor, ndo & 0 amor, mas o que fazemos no amor
enquanto humanos (MATURANA, 1997). Ha todo um resgate de trabalho em
busca de suas condigbes bioldgicas de protagonismo, de reinvengao de si, com
o propdsito de “Virar a chave” (metdfora), convidando a familia para um novo
olhar sob o diagndstico.

Ao nascermos, nossa histdria nfo estd dada. E preciso inventi-la como
uma obra de arte, uma vez que, para Mietzsche (2008), a vida é nado linear, &
devir. A vida ¢, antes de tudo, processos dindmicos de vir a ser. E, a famllia, ao
receber o diagndstico de que o filho apresenta TEA. além de existir uma série
de definicies e explicacdes cientificas que ajudam a compreender esse
momento, ela passa por um processo que desencadeia mudangas em toda a
dindmica familiar.

Portanto, quanto mais as familias estiverem atentas e sensiveis aos
processos arroladoes em sua acao familiar em diferentes momentos de sua vida,
mais aprendizados e experidéncias organizadas terdo para conhecer seus filhos
no que os mobilizam. Cabe um olhar complexo e acolhedor para as familias e
autistas, enquanto seres humanos potentes de desejos e aprendizagens.

Além disso, partimos do principio de gue entender as vivéncias e

sofrimentos das familias com criangas e adolescentes diagnosticadas com TEA,
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significa uma acio de alta complexidade, de muita responsabilidade e de
respeito ao sofrimento com que cada famillia convive em seu devir. Por conta
dissn. o cuidado com essas familias precisa ser cada vez mais compreendido.
Segundo Nietzsche (2008) o sofrimento representa um espaco nobre, cheio de
significados e sentidos. Ma experiéncia do autor, a vida & assumida em todas as
situactes: alegrias, sofrimentos, salde e doenca, transformando-a numa
maneira diferente de enxergar o mundo @ com muitos aprendizados afinal as
consequéncias que nossas acies tém sobre o oulro, é um fendmeno que tem a
Yer com a aceitacao do outro.

Para as familias que esperam respostas sobre seu filho autista, a falta de
conheciments, empatia da sociedade pode ser extremamente frustrante,
reforcando, maks uma vez, que este projeto ird contribuir muito com a inclusao
destas criancas e adolescentes na sociedade em que vivem & fazem parte,
fazendo com que a familia possa partilhar suas angdstias, buscando auxilic para
manter uma melhora na gualidade de vida do autista & na organizacao da
familia.

V¥ = ldentificacio
Mome do Projeto:

Quem cuida de gquem culda? Um olhar sobre a familia da
criancaladolescents dlagnosticada com Transtorno do Espectro Autista -
TEA

Instituicao Proponenta: APESCIUNISC Vendncio Aires

CHNPJ: 95 438.412/0009-T1

Endereco: Av. das Indlstrias, 2111 = Bairro Universitario, Vendncio Aires
Telefone: 51 3741-T842/ 51 9B408-7152

E-mail da instituicio: wenancio@unisc.br

Responsavel pela Instituicao: Prof.a Camen Licia de Lima Helfer
Enderaco: Santa Cruz do Sul, RS

Telefone: 51 3717-7300
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E-mail: carmenhi@unisc.br

Responsavel pelo Projeto: Andréia Haas

Endereco: Rua Coronel Agra, 2441 = Bairro Centro, Venancio Alres
Telefone: 51 98408-7152

E-mail:deiaf@unisc.br

V1 = Objetivos:

a) Objetivo geral:

Formar uma equipe multiprofissional, com a finalidade de proporcionar
atendimento voltado aos aspectos fisico, mental @ emocional, para urmna melhora
na gualidade de vida dessas familias e do sujeito com TEA.

b) Objetivo especificos:

» Proporcionar diferentes opgbes de abordagens e intervengbes com as
familias e responsdveis, afim de contribuir para o desenvolvimento saudavel de
criancas & adolescentes autistas;

= Construir noves caminhos para tratar o sofrimento, possibilitando que as
familias vivenciem seus processos de auto-organizacio:

= Respeitar oz direitos de criangca e adolescentes com TEA e sua
singularidade:;

= Proporcionar a melhora progressiva da qualidade de vida destas familias,
criancas e adolescentes.

O tempo minimo necessario que a familia terd que dispender para a
participacdo no projeto de extensao serd de 04 (quatro) horas semanais, no

periodo compreendido de maio de 2022 a maio de 2024,

Wil = Piiblice Alvao:
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Familias de criangas e adolescentes com diagndstico de TEA e em
vulnerabilidade Social.

¥ill - Os resultados esperados:

. Busca de melhor qualidade de vida as familias, criancas e adolescentes
diagnosticados corm TEA:
. Maior inclusao dessas criancas @ adolescentes na escola & na sociedade,

respeitando seus direitos & amenizando o sofrimento destas familias;

] Transformacao do sofrimento da familia em agdes de auto-organizagao e
reinvencao de si;

] Construcde de novos caminhos/estratégias de como fazer o
enfrentamento das adversidades do diagndstico com mais gualidade de vida.

Desta forma, os pariicipantes do projeto de exiensao terdo oportunidade de
vivenciar processos conversagao (roda de conversas) com Seus pares e com a
equipe multiprofissional composta por: enfermeiro, psicdlogo, psicopedagogo,
terapeuta ocupacional, foncaudidlogo, nutricionista, educader flsico entre ouiros
profissionais da drea da salde e educacio.

A criancaladolescente da familia participante do projeto conta com o apoio
da UNIMED gue, através do “Programa Cuidar & Viver”, disponibiliza consultas
gratuitas com wvarios profissionais da sadde. A partir desses movimentos,
entendemnos que a acio do projeto de extensdo fard toda a diferenca nas
aprendizagens das criancas @ na inclusdo destas na sociedade, amenizando o
sofrimento das familias.

Percursos Metodoldgicos

Meste ambiente de compartilhar angdstias, informagies e expenéncias, as
familias paricipantes terdo oporiunidade de vivenciar processos de cognicio-
subjetivacao em oficinas que zerao oferecidas de acordo com a formacio e
necessidade de cada familia efou grupo, e conforme plano de acio de cada
profissional participante/integrantes da equipe multiprofissional.

Ja o filho{a) da familia participante do projeto conta com o apoio da
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UNIMED que através do Programa Cuidar & Viver que disponibiliza 20 consultas
grafuitas com profissionais cadastrados no programa.

IX - Plano de Agdo

Oficinas e rodas de conversa para os pais/responsdveis

Atendimentos individualizados, quando necessarios

a) Oficina para os pals: autonarrativas sobre o diagndstico de TEA & o
sofrimento advindo desse diagndstico

Eztd cenfrada na construcdo de autonarrativas das familias sobre o
enfoque do diagndstico de criancas e adolescentes com Transtomo de Espectro
Autismo, para compreensdo do nivel de consciéncia do sofrimento e construcao
de sentidos. Apds o levantamento de emergéncias a partir das autonarrativas e
escrita de uma forma livie, pretende-se buscar respostas as sequintes
perguntas:

O diagndstico do TEA, trouxe sofrimento para wocé e saus familiares?

Como posso me reinventar a partir do caos que s& enconfra dentro de
i ?

Az respostas a essa questio, serdo socializadas para os demais
colaboradores do grupo com apolo de profissional habilitado para, se
Necessano, interdr & buscar amenizar o soffimento, frente as sitluacies
semelhantes.

b) Oficina com os pails: roda de conversas
Fundamenta-se em uma conversa a partir do encontro anterior, adentrando

maiz profundamente no caos, na desordem vivenclada.

¢} Oficina: ninguém sabs o gque pode o corpo. E inmvencio de sl
{Pais/famillares de criangas/adolescentes com TEA)
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Constitui uma escuta sensivel de uma mosica e construgao de sentido
através de material como giz, papel, tinta e pincel. Apds a oficina, cada

participante apresenta para os demais a sua construcio de sentido.

d) Oficina: desenho e movimentco com pais/responsdvels o
criangas/adolescentes diagnosticados com TEA

Neste encontro reuniremos  familiares de criancas/adolescentes
diagnosticadas com TEA para uma atividade de sensibilizacio. Inicialmente
incentivamos os responsaveis a falarem sobre as potencialidades que seus

filhos demonstram no cotidiana.

a) Oficina: meditagcdo com palsiresponsdvels de criangas/adolescentes
diagnosticadas com TEA

E uma meditacio com respiracdo consciente, criando um espaco de
siléncio e escuta de si, para gue as familias possam entrar em contato com os
seus sons (ruldos) intemos, ou seja, com ¢ gue emergiu a partir da meditacio:
pensamentos, dores, sentimentos.

f) Oficina: yoga com palsiresponsivels da criangas
diagnosticadas/adolescentes com TEA

Sera um momento de escula interna, por meio de exercicios de
alongamento, controle da respiracao e meditacio. Mo final desta oficina, cada

participante relata seus sentimentos ao participar da atividade.

g) Oficina: o que as criangasfadolescentes com TEA podem nos ensinar?
Com pais/responsdveis de crlancasfadolescentes diagnosticados com
TEA

Apds a oficina, a proposta é escrever numa folha a resposta da pergunta &
dizeutir az rezpostas com autro pai/maefamiliar. Apds socializar com os demais.

h) Oficina: aprendizagem com o sofrimento e invencdo de =i com

palsiresponsdvels de criancas/adolescentes diagnosticados com TEA
Cada participante falard sobre situagbes, vivéncias, expenéncias em que

precigou se desconstruir ou gque ainda ndo conseguiu se meinventar,
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proporcionando uma troca de experiéncias.

i) Oficina com palsiresponsdvels e crlangas/adolescentes dlagnosticados
com TEA: psicomotricidade relacional

O profizgional trabalhard com exercicios praticos, usard o corpo a partir de
mlsicas, dancas, expressbes corporais. Apds haverd discussdo sobre as
expenéncias no devir, com o intuito de criarem perturbacbes através dos ruldos,
tdo sensivel a muitas criancas/adolescentes com TEA.

i Oficina: confeccio de jogos e bringuedos com materiais reciclaveis (com
palsiresponsdvels e crlangas/adolescentes diagnosticadas com TEA)
Trata-se da confeccao dos jogos e bringuedos com as familias, utilizanda
materiais descartdveis & reciclados, como: garrafas pet, caixas de papelao,
bolas de meia, etc. Apds a oficina os pals/responsdveis serdo convidados a

brincarem com os filhos.

k) Oficina: direito dos autistaz (com pals/responsivels de
criancas/adolescentes diagnosticadas com TEA)
Enfoque na sistematizacao com discussdes tedricas e praticas acerca dos

direitos dos autistas.

I} Oficina: Sofrimento e autoconhecimento

Centra-se na reflexdo sobre: Quais ruidos me perturbaram no sentido de
serem assimilados intemamente e causarem aprendizagem até o momento dos
encontros? (com paigresponsdveis e criancasiadolescentes diagnosticadas
com TEA). Apds a oficina, ha promocao de um momento de socializacao com
os demais participantes do grupo.

m) Oficina no devir
Nao pretendemos esgotar as possibilidades com as oficinas descritas
como s& fosse algo estabelecido, pronto e acabado. Dado isso, o tratamento
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das emergéncias serd a partir dos ruidos das narrativas, com olhar senslivel &
atento as necessidades dos sujeitos participantes do projeto.

Os enconfros serao presenciaisionline e em grupofindividual, através da
dindmica de roda de conversa.

O local dos encontros serd na UNISC de Vendncio Alres, com sede am
Vendncio Aires - RS, O ambiente serd provocador, acolhedor e disparador de
aprendizagens. Assim, a proposta leva em conta o fato de que a cada
perturbacdo surge uma nova possibilidade de compreender e cartografar os
sentimentos de cada familia frente ao diagndstico do TEA.

X = Orcamento

R R X X B B 0
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ANEXO B - Convénio com a UNIMED

TERMO DE COMPROMISS0

A UNIMED COOPERATIVA DE SERVICOS DE SAUDE DOS VALES DO TAQUARI E RIO PARDO LTDA.,
sociedade cooperativa, inscrita no Cadastro Nacional de Pessoas Juridicas do Ministério da Fazenda
(CHP]/MF) sob o n® 87.300.448/0001-09 e com inscricio municipal n® 4.118/83, Operadora de Planos
de Sadde, inscrita na Apdncia Nacional de Sadde Suplementar sob o n® 30.639-8, com sede na Av. Pirai,
n? 155, Bairro S3o Cristdvao, CEP 95913- 148, em Lajeado /RS, representada neste ato pela Gerente de
Operacies, Rosilene Biveu Doehl Knebel, brasileira, casada, residente e domiciliada em Lajeado /RS,
doravante designada simplesmente UNIMED VALES DO TAQUARI E RIO PARDO, & a ASSOCIACAD
PRO-ENSINO EM SANTA CRUZ DO SUL, pessoa juridica de direito privado, inscrita no Cadastro
Macional de Pessoas Juridicas do Ministério da Fazenda [(CNP]/MF) sob o n? 95.438.412/0009-71, com
sede na Avenida das Inddstrias, n® 2111, bairroe Universitario, em Venancio Aires/RS, CEP 95800-000,
neste ato representada por Rafael Frederico Henn, Brasileiro, Casado, Professor, portadora da cédula de
identidade n® 5039831903 e CPF n® 869.311.260-91, residente ¢ domiciliada na Osvaldo Aranha, n® 610
, bairro Centro, em Vendncio Aires/RS, CEP 952800-000, doravante designada simplesmente ENTIDADE
BENEFICIADA, deliberam firmar o presente TERMO DE COMPROMISSO, mediante condicoes
expressas nos itens a seguir:

1. A UNIMED VTRP concedera 2 ENTIDADE BENEFICIADA um cartdo em que constard o namero de
consultas gque esta receberd no periodo de 1% de janeiro a 31 de dezembro de cada ano (20 consultas
anuais), conforme estipulado no Manual de Utilizacio do Programa.

2. AENTIDADE BENEFICIADA obriga-se a:

a) Realizar somente consultas em consultdrios, dentro da drea de acio da UNIMED VTRP, nos
municipios de Anta Gorda, Arroio do Meio, Arrolo dos Ratos, Arvorezinha, Bardo do Triunfo, Barros
Cassal, Bom Retiro do Sul, Boqueirdo do Ledo, Butid, Candeldria, Canudos do Vale, Capitdo,
Charqueadas, Colinas, Cruzeiro do Sul, Doutor Ricarde, Encantado, Estrela, Fazenda Vila Mowva,
Forquetinha Gramado Xavier, General Cimera, Herveiras, lldpolis, Imigrante, ltapuca, Lajeado,
Marques de Souza, Mato Leitio, Minas do Le3o, Mucum, Nova Bréscia, Pantano Grande, Passo do
Sobrado, Paverama, Poco das Antas, Pouso Novo, Progresso, Putinga, Belvado, Rio Pardo, Roca Sales,
Santa Cruz do Sul, Santa Clara do Sul, S3o Jerdnimo, Sério, Sinimbu, Tabai, Taguari, Teutdnia,
Travesseiro, Triunfo, Vale do Sol, Vale Verde, Vendncio Aires, Vera Cruz, Vespasiano Correa e
Wesfilia;

b) Utilizar o cartio referido no item n® 1 em conformidade com o que fora estipulado no Manual de
Utilizacdo do Programa, observando que o beneficio deve ser utilizado exclusivamente por alunos
matriculados na entidade como bolsistas.

¢} Encaminhar os beneficiados com a respectiva "Guia de Autorizacio de Consultas”, devidamente
preenchida em conformidade com o codigo do cartSo, somente para médicos especialistas,
mantendo o atendimento restrito ds pessoas assistidas pela entidade (eriancas, adolescentes,
pessoas com deficiéncia e em situacio de vulnerabilidade social).

d) A utilizacio do beneficio estd atrelada ao projeto de pesquizsa intitulade “Aprendizagens e
experiéncias auto-prganizativas do sofrimento das familias de criongas com Transtorno do Espectro
Autisto”, desenvolvido pela académica leda Maria Cassuli Bianchini, do curso de Pés-Graduacio em
Educacio - Doutorado, da Universidade de Santa Cruz do Sul-UNISC, Campus de Vendncio Aires-RS,
sob a orientacdo do professor Dr. Felipe Gustsack, sendo que, ao término do projeto de pesquisa, o
beneficio é, automaticamente, finalizado.
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2.1. Caso a ENTIDADE BENEFICIADA nfio cumpra as alineas descritas acima, desta clausula, receberd
uma adverténcia por escrito, a qual deverd obrigatoriamente responder por escrito. Caso ocorra
novamente, haverd a suspensao do convénia.

3. Desde ja, a ENTIDADE BENEFICIADA fica notificada e concorda que o presente instrumento nio da
direito a realizacio de exames efou re-consultas, ndo podendo exigir da UNIMED VTRP qualquer
questio quanto a estes procedimentos.

4. Fica vedado a qualquer das partes, sem a expressa anuéncia da outra, transferir ou ceder, a qualquer
titulo, direitos e obrigacoes assumidos neste termo de compromisso.

4.1. Quaisquer modificacdes do presente termo de compromisso somente terdo validade se processadas
por escrito, através de novo termo de compromisso, devidamente firmado por ambos os participes, o
que revogara de pleno direito o até entdo vigente.

5. Este termo de compromisso podera ser desfeito unilateralmente por qualguer das partes, mediante
aviso prévio escrito de 30 (trinta) dias, a contar do recebimento da notificacdo.

6. A resilicao do termo de compromisso poderd ocorrer pelo inadimplemento de qualquer das clausulas,
por gqualquer das partes, dispensado o aviso prévio de gue trata o item 5.

7.0 presente termo de compromisso comeca a vigorar no momento de sua assinatura, tendo comao prazo
a finalizacdo do projeto de pesquisa intitulado “Aprendizagens e experiéncias auto-organizativas do
sofrimento das familias de criangas com Transtorno do Espectro Autisto”.

8. As questies oriundas deste instrumento serdo resolvidas administrativamente pelos participes e, na
impossibilidade, fica eleito o Foro da Comarca de Lajeado /RS para dirimi-las.

Assim acertados, firmam o presente em 2 [duas) vias de igual teor e forma, na presenca de 2 [duas)

testemunhas instrumentais, ficando uma via para a UNIMED VTRP, ¢ uma via para a ENTIDADE
BENEFICIADA, para que surta seus juridicos e legais efeitos.
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ANEXO C - Comprovante das atividades
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Meu Filho
Meu Mundo
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