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RESUMO

O presente texto visa apresentar os resultados de uma pesquisa cujo objetivo foi o de
investigar os impactos éticos gerados com a chegada de um membro com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) no contexto familiar. A perspectiva de analise esta sustentada na
ética da alteridade de Emmanuel Levinas, em seu convite para pensar o encontro com o
Outro a partir da sensibilidade e da responsabilidade. Metodologicamente, o trabalho
partiu de uma revisdo bibliografica narrativa sobre o TEA e a ética da alteridade, seguida
da coleta de dados através de entrevistas e questionarios, que foram analisados e
sistematizados. Os resultados demonstram que a experiéncia do diagndstico provoca uma
profunda “metamorfose ética” na familia, exigindo uma reconfiguracdo do Eu diante da
irredutivel alteridade do Outro. A pesquisa contribuiu para ampliar o debate sobre a
inclusdo, ao demonstrar que a figura do Outro com TEA é o ponto de partida para a
construcédo de uma relacdo de responsabilidade, que pode, enfim, servir na construcao de
politicas publicas que atendam efetivamente as demandas desta populacéo.

Palavras-chave: Transtornos do Espectro Autista; Alteridade; E. Levinas; Familia.

Revista Educacdo Especial Santa Maria | v. 38 |2025
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial
mailto:livia.nicolau@estudante.ufscar.br
about:blank
about:blank
https://orcid.org/0000-0002-7025-1564
https://orcid.org/0000-0002-1579-8559
https://orcid.org/0000-0001-5283-6924

ISSN: 1984-686X | http://dx.doi.org/10.5902/1984686X87403

ABSTRACT

This research aimed to reflect on the ethical impacts generated by the arrival of a family
member with Autism Spectrum Disorder (ASD). The analytical perspective is based on
Emmanuel Levinas's ethics of alterity, in its invitation to consider the encounter with the
Other from a place of sensitivity and responsibility. Methodologically, the work started with
a narrative bibliographic review on ASD and the ethics of alterity, followed by data
collection through interviews and questionnaires, which were analyzed and systematized.
The results demonstrate that the diagnostic experience provokes a profound "ethical
metamorphosis” in the family, requiring a reconfiguration of the Self in the face of the
irreducible alterity of the Other. The research contributes to broadening the debate on
inclusion by showing that the figure of the Other with ASD is the starting point for building
a relationship of responsibility, which can, in turn, be used to create public policies that
effectively meet the demands of this population.

Keywords: Autism Spectrum Disorders; Otherness; E. Levinas; Family.

RESUMEN

Esta investigacion tuvo como objetivo reflexionar sobre los impactos éticos generados por
la llegada de un miembro con Trastorno del Espectro Autista (TEA) al contexto familiar. La
perspectiva de andlisis se basa en la ética de la alteridad de Emmanuel Levinas, en su
invitacion a pensar el encuentro con el Otro desde la sensibilidad y la responsabilidad.
Metodolégicamente, el trabajo partio de una revision bibliografica narrativa sobre el TEA y
la ética de la alteridad, seguida de la recopilacion de datos a través de entrevistas y
cuestionarios, que fueron analizados y sistematizados. Los resultados demuestran que la
experiencia del diagndstico provoca una profunda "metamorfosis ética" en la familia,
exigiendo una reconfiguracion del Yo ante la irreducible alteridad del Otro. La
investigacion contribuye a ampliar el debate sobre la inclusion, al demostrar que la figura
del Otro con TEA es el punto de partida para la construccion de una relacion de
responsabilidad, que puede, en definitiva, servir para la construccion de politicas publicas
gue atiendan efectivamente las demandas de esta poblacion.

Palabras clave: Trastornos del Espectro Autista; Alteridad; E. Levinas; Familia.

Introducao

O presente trabalho traz resultados do desenvolvimento de um projeto de pesquisa
fomentado pelo CNPq, cujo objetivo foi identificar e refletir sobre os impactos éticos
gerados com a chegada de um membro com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no
contexto familiar. O TEA refere-se a um grupo de disturbios do desenvolvimento
neurolégico, que se inicia na infancia (Flores; Valenzuela, 2017). A ética da alteridade de

Levinas propde uma humanizacdo das relagdes humanas, transformando a relagao entre
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0 Eu e o Outro a partir da alteridade. Embora fundamental na constituicdo da nossa
subjetividade, a figura do Outro foi cultural e filosoficamente esquecida e colocada fora de
cena, preservando apenas o Eu. Isso acontece por o Outro ser diferente dos padrdes
historicamente estabelecidos, por exemplo: homem branco, hétero, cristdo e neurotipico —
um rotulo para pessoas que ndo possuem nenhuma neurodivergéncias (Rizzo, 2018).

Levando isso em consideracao, a pesquisa teve como propésito refletir sobre as
mudancas éticas que ocorrem com a chegada de um membro com TEA no contexto
familiar, buscando compreender os impactos a partir do conceito da ética da alteridade
radical, concebida pelo filésofo franco-lituano Emmanuel Levinas. Nosso problema de
pesquisa pode ser formulado da seguinte maneira: como a chegada de um filho com
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista transforma a estrutura familiar e as
relacdes internas desse nucleo?

Para alcancar a resposta, foi preciso recorrer a metodologia de reviséao bibliografica
narrativa (Rother, 2007) e a entrevistas, com casais que receberam o diagndstico de
autismo em seus filhos. A partir da analise do contedado de Bardin (2016), identificamos
categorias que colaboram para uma compreensdo sobre o TEA, suas familias e as
metamorfoses éticas que ocorrem com a chegada de um membro com TEA. Destacamos
gue as entrevistas, e todos os passos metodoldgicos, foram aprovados tanto pela
Plataforma Brasil (Parecer: 5.504.013 de 01/07/2022), quanto pelo Comité de Etica do
IFSP.

Perspectiva histérica

Para entender o contexto desse desafio ético, é fundamental olhar para a historia
do autismo. Em 1943, Kanner publicou na revista Nervous Child o artigo Autistic
Disturbances of Affective Contact, em que descreveu 11 criancas (oito meninos e trés
meninas) com idades entre dois e oito anos. Em sua pesquisa, ele descreveu uma
condicao neuroldgica que, aparentemente, se manifesta pela incapacidade de estabelecer
lacos afetivos com outras pessoas e pela dificuldade em suportar modificacbes do
cotidiano (Brasil, 2015, p. 17).

As principais caracteristicas das criancas eram a falta de habilidade para se
relacionar com as demais pessoas; dificuldade na linguagem; uma instancia

na preservacao da mesmice, isto é, uma busca pela preservacédo da rotina.
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Todas essas caracteristicas se iniciavam nos primeiros anos de vida da
crianga (Brasil, 2015, p. 17).

Embora o termo “autismo” tenha sido utilizado pela primeira vez no inicio do século
XX para descrever um sintoma de esquizofrenia, os cientistas citam o artigo de Kanner
como a primeira descricdo do autismo como um conceito Unico de doenca distinta da
esquizofrenia. Esse artigo foi o primeiro a demarcar a sindrome de Kanner, que mais
tarde denominou de Autismo Infantil (Cohmer, 2014).

No ano de 1950, Kanner apresentou mais 38 casos, semelhantes aqueles
observados por ele, e publicou o Tratado de Psiquiatria Infantil, no qual fez a distincao
entre o autismo e a esquizofrenia (Barbosa, 2014). Ao longo de seu artigo, Kanner
discorreu sobre as possiveis origens do autismo, porém mostrou-se contraditorio sobre as
causas. Assim, defendia que o autismo seria uma incapacidade inata de estabelecer
contato afetivo e sugeriu que os problemas das criancas teriam alguma relagdo com a
personalidade dos pais ou das relacdes que eram estabelecidas entre eles (Brasil, 2015,
p. 19). Ele descrevia que os pais de pacientes com autismo eram impassiveis, mecanicos,
ausentes e cientificos, como se seus filhos fossem objetos de experimentos (Cohmer,
2014).

Infelizmente, a influéncia dessa ideia culminou no surgimento do termo “méaes-
geladeiras”, para se referir as maes de criangas autistas da época que, segundo o
pensamento de Kanner, apresentavam uma indiferenca emocional perante seus filhos. O
termo foi difundido entre os anos de 1950 e 1960 pelo psicologo Bruno Bettelheim.
Contudo, posteriormente, o proprio Kanner retrocedeu dessa hipotese em relacdo aos
pais, afirmando que os genitores ndo deveriam se sentir culpados, pois 0 autismo nao era
uma doenca que seria fundamentalmente causada pelo homem e por conseguinte, nao
seria causada por eles (Barbosa, 2014).

No mesmo ano de 1943, o psiquiatra austriaco Johann Friedrich Karl Asperger
apresentou, em sua tese Psicopatia autistica na infancia, casos de criancas com
disturbios sociais e utilizou do termo “autismo” para designar praticamente a mesma
condicdo observada por Kanner, sem ter conhecido seus estudos (Brasil, 2015, p. 20).

Diferentemente das criancas analisadas por Kanner, as criancas de Asperger

apresentavam um desenvolvimento cognitivo mais preservado, e a questdo central era
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que tinham dificuldade no relacionamento com o ambiente. Ainda assim, possuiam um
alto nivel cognitivo. Ele atribui esses problemas a uma deficiéncia biologica, e ndo ao
caréater dos pais da crianga (Brasil, 2015, p. 20).

Em 1978, Michael Rutter propés uma classificagdo do autismo em quatro critérios:
1) atraso e desvio sociais ndo s6 em funcdo de retardo mental'; 2) problemas de
comunicacdo, novamente, ndo s6 em funcdo de retardo mental associado; 3)
comportamentos incomuns, tais como movimentos estereotipados e maneirismos; e 4)
inicio antes dos 30 meses (Klin, 2006, p. 4).

Essa nova definicdo de Rutter e o crescente aumento nas pesquisas sobre o
autismo fizeram com que ele fosse reconhecido como uma nova classe de transtornos,
ficando conhecido como parte da classe dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento
(TIDs), no DSM-llII em 1980 (Grandin; Scariano, 2002). O Manual de Diagnostico e
Estatistico de Transtornos Mentais, na sigla em inglés DSM, é uma das referéncias mais
importantes para os profissionais que trabalham com a saude mental, a fim de comprovar
se 0 paciente se enquadra ou ndo nos requisitos para ser diagnosticado com alguma

condicao descrita no manual (APA, 2014).

Como a ciéncia é temporal, a compreensdo sobre as condi¢bes vai
aumentando e esses manuais possuem versdes atualizadas. A
Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude (CID), assim como o DSM, é uma das principais
ferramentas de diagnéstico usadas globalmente para epidemiologia,
gerenciamento de salude e propdsitos clinicos, desenvolvido pela
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) (Klin, 2006, p. 5).

O trabalho de Asperger s teve reconhecimento no ano de 1981 pela psiquiatra
inglesa Lorna Wing, que foi uma pesquisadora muito influente para o conceito moderno
dos Transtornos do Espectro Autista. Ela propds que a condicdo publicada por Asperger
poderia ser uma sindrome, uma vertente do autismo. Wing submeteu essa proposta a
apreciacao cientifica e, a partir daguele momento, passou-se a entender que a condicao

descrita por Asperger — pessoas extremamente inteligentes, que possuiam algum

! Atualmente o termo “retardo mental” ndo é mais utilizado, mantivemos no texto para atender o
contexto da frase e da época em que ela foi elaborada.
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desajeito motor e apresentavam atipicidade de socializagdo — poderia ser compreendida
como uma sindrome, a Sindrome de Asperger, que faria parte de uma condi¢cdo maior,
chamada “Autismo” (Dias, 2015).

No decorrer das décadas de 1980 e 1990, os principais tratamentos para o autismo
e outras condi¢cdes relacionadas foram terapias comportamentais e ambientes de
aprendizagem controlados (Gradin; Scariano, 2002). Principalmente ap0s o estudo do
psicélogo Ole lIvar Lovaas, apresentando o Meétodo da Andlise do Comportamento
Aplicada, ou ABA (Applied Behavior Analysis), que vem sendo utilizado até os dias atuais
para interpretar o comportamento de individuos com algum desenvolvimento atipico,
como o TEA (Bezerra, 2018).

Na versdo do DSM-V, lancada em 2013, passaram a constar todos os transtornos
gue eram denominados anteriormente como Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TID) e que eram elencados em categorias diferentes. Por exemplo, a Sindrome de
Asperger, o Transtorno Autista e os Transtornos Globais n&o identificados do
desenvolvimento, passaram a ser considerados graduacdes de um mesmo espectro.
Portanto, o DSM-V passou a classificar todas essas antigas subcategorias no mesmo
diagnostico: Transtornos do Espectro Autista (APA, 2014).

Um grande marco para as pessoas com deficiéncia, sejam fisicas, mentais,
intelectuais ou sensoriais, foi a Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015, instituida como Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).
Sua finalidade é aumentar a protecdo e o discernimento “em igualdade de condigdes, o
exercicio dos direitos e liberdades fundamentais” aos individuos com TEA ou com
gualquer deficiéncia das citadas acima (Brasil, 2015).

Olhar para esse percurso historico revela como a compreensao do autismo mudou
ao longo do tempo: das primeiras observacfes de Kanner e Asperger, cheias de
interpretacdes equivocadas sobre a culpa dos pais, até chegarmos a diagndésticos mais
precisos e a protecdo legal garantida pela Lei Brasileira de Inclusdo. Essa trajetéria ndo
s6 mostra a transformacédo das concepcdes cientificas sobre o TEA, mas também como
se ampliaram os direitos e a inclusdo social das pessoas com autismo. Entender essa
evolucdo é crucial para a reflexdo ética que conduz este trabalho, pois reconhecer a
alteridade e as necessidades especificas de quem tem TEA interfere diretamente na

forma como a familia se reorganiza, nos valores e nas praticas que passam a cultivar.
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Essa evolugéo historica reflete-se na definicdo atual do TEA.

Definicao

O DSM-V classifica o Transtorno do Espectro Autista (TEA) como um grupo de
distarbios do desenvolvimento neurolégico complexo que inclui o autismo, a Sindrome de
Asperger e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra especificagdo (APA,
2014). Esses transtornos acarretam problemas de comportamento, de inicio precoce, que
perduram por toda a vida e se apresentam em niveis variados.

Séo utilizados os padrdes de comportamento repetitivos e restritos, interesses ou

atividades para realizar o diagnostico:

i) Movimentos motores estereotipados ou repetitivos, uso de objetos ou fala
(como alinhar brinquedos ou lancar objetos, frases idiossincraticas); ii)
Insisténcia na mesmice, adesdo inflexivel as rotinas ou padrdes ritualizados
de comportamento verbal ou ndo verbal (tal como uma angustia extrema em
pequenas mudancas, dificuldades com transicfes, padrées de pensamento
rigidos, rituais de saudacdo, necessidade de seguir 0 mesmo caminho ou
comer a mesma comida diariamente); iii) Interesses altamente restritos e
fixos que sdo anormais em intensidade ou foco (por exemplo, forte apego
ou preocupacdo com objetos incomuns, interesses excessivamente
circunscritos) hiper e hipo sensibilidade a entrada sensorial ou interesse
incomum em aspectos sensoriais do ambiente (por exemplo, indiferenca
aparente a dor/temperatura, resposta adversa a sons ou texturas
especificas, cheirar ou tocar excessivamente em objetos, fascinacéo visual
por luzes ou movimento) (APA, 2014, p. 50-51).

Além disso, o termo “espectro” faz uma analogia ao espectro eletromagnético, que
€ o intervalo de todas as frequéncias possiveis de radiacéo eletromagnética. Contudo, no
caso do TEA, em vez de radia¢fes, sdo caracteristicas (Flores; Valenzuela, 2017).

O DSM-V divide o TEA em trés niveis de comprometimento dentro dos déficits e os
padrdes restritos e estereotipados de comportamento. Existem os niveis leve, moderado,
e severo, e 0 que delimita em qual nivel o individuo se encontra € o grau de

comprometimento. Consequentemente, a variacdo da intensidade determinara qual
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categoria de apoio que ele necessitara. Cada um desses niveis exige um apoio e uma
intervencédo especifica (APA, 2014).

Portanto, h4 uma grande variagdo possivel nas caracteristicas do autismo. E
possivel encontrar, por exemplo, uma crian¢a que interage, mas apresenta dificuldades, e
outra que praticamente ndo apresenta esse repertério, oferecendo respostas minimas
nessas situagbes. Uma das formas de diferenciar os niveis de gravidade é avaliar a
autonomia que o sujeito apresenta, isto €, o nivel de independéncia de que dispbe para
realizar suas atividades cotidianas (IFPB, 2020).

A versdo mais recente do DSM-5-TR, lancada em 2022, trouxe mudancas
importantes para o diagnostico do TEA. Hoje, o diagnéstico € organizado em cinco
critérios principais: déficits na reciprocidade social e na comunicacdo; padroes de
comportamento restritos e repetitivos; caracteristicas desde o inicio do desenvolvimento;
deterioracao funcional significativa; e a exclusédo de explicacdes por deficiéncia intelectual
ou atraso global no desenvolvimento. O manual também passou a considerar
especificadores adicionais, como a presenca de condicdes meédicas ou genéticas
associadas. Essas atualizacbes permitem um entendimento mais detalhado do TEA,
reconhecendo e considerando a diversidade e a especificidade de cada individuo (APA,
2023).

Dessa forma, a definicdo atual do Transtorno do Espectro Autista, segundo o DSM-
5-TR, evidencia a pluralidade de suas particularidades sociais, comunicativas e
comportamentais. Reconhecer essa variedade permite perceber a chegada de um
membro com TEA na familia como um convite a reflexdo ética, colocando em pauta a

singularidade do Outro e a responsabilidade que isso desperta.

A ética da alteridade radical de Emmanuel Levinas

A necessidade de compreender essa pluralidade do espectro do Transtorno Autista
nos levou a ética da alteridade radical de Emmanuel Levinas. O sentido da Etica é
variavel, modulando-se de acordo com o periodo histérico e daquela/e que se coloca o
desafio de pensa-la. Para o filésofo franco-lituano Emmanuel Levinas, a Etica ndo seria
apenas mais um ramo secundario da Ontologia, ao contrario, é da Etica que surge o

empreendimento filoséfico por exceléncia, assim para ele, a Etica é por exceléncia, a
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Filosofia Primeira (contrariando toda a tradicdo do pensamento filosofico que o
antecedeu).

Emmanuel Levinas nasceu em 12 de janeiro de 1906 (30 de dezembro de 1905 no
Calendario Juliano, seguido por seu pais), numa prospera familia judia residente em
Kovno (ou Kaunas, em portugués), uma provinciana cidade da Republica da Lituénia, pais
da Europa Oriental (Bezerra, 2013, p. 4). Filho de judeus, ele vivenciou a perseguicao da
Segunda Guerra Mundial. Mudou-se para a Franca em 1923 e, entre os anos de 1928 e
1929, residiu na Alemanha, onde estudou com os fil6sofos E. Husserl e M. Heidegger
(Souza, 1999).

Levinas publicou seu primeiro livro, Théorie de l'intuition dans la fenomenologie de
Husserl, em 1930, e tornou-se influente na Franca por suas traducdes de Husserl e
Heidegger para o francés. No ano de 1940, Levinas foi capturado e feito prisioneiro dos
nazistas, no campo de concentracdo da cidade de Fallingbostel, na Baixa Saxbnia, no
Stalag XI-B. Por cinco anos, viveu sob torturas e, testemunhou os assassinatos de seus
correligionarios até a derrota dos nazistas, em 1945. Esta experiéncia o levou a refletir
sobre as relacdes humanas, especialmente o fenémeno que faz com que um determinado
grupo de pessoas se sinta superior a outro, grupo de individuos, exatamente como 0s
alemaes nazistas se sentiram em relacéao aos judeus (Souza, 1999).

No final dos anos 1950 e inicio dos anos 1960, Levinas comecou a formular sua
prépria filosofia, que se tornou cada vez mais critica da filosofia de Heidegger e, com sua
critica dos pensadores fenomenoldgicos anteriores e da filosofia ocidental em geral,
Levinas comecou a afirmar a primazia do Outro na relacdo ética. O conhecimento de
Levinas influenciou diretamente o movimento da fenomenologia existencial na Franca,
suas traducdes e textos secundarios influenciaram pensadores como Jean Paul Sartre e
Maurice Merleau-Ponty. Nas ultimas décadas, Levinas tornou-se cada vez mais influente
na filosofia continental e sua influéncia é evidente nos escritos mais recentes de Jacques
Derrida, onde ele tem enfatizado cada vez mais uma ética Levinasiana como sendo o
amago da desconstrucdo. Derrida, como um colega préximo de Levinas, influenciou a
tentativa de Levinas em seu livro, Otherwise than Being (1998), de ir além da linguagem
ainda muito ontolégica de seu trabalho Totality and Infinity (1969) (Pelizzoli, 2002).

A categoria da Alteridade, isto é, aquilo que emana do Outro, tornou-se central na

filosofia de Emmanuel Levinas, especialmente a partir das experiéncias vividas pelo
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filosofo nos campos de concentragdo nazistas. Em vez de se concentrar em recrudescer
as criticas a crueldade humana, representada pelo projeto nazista, Levinas toma um
caminho filoséfico singular: sai em defesa da figura do Outro.

Ele realca tanto a gldria quanto as misérias do Outro, mas insiste que sem ele nao
haveria vida propriamente “humana”. Isso porque, segundo Levinas, € do Outro que
recebemos nossa propria humanidade. A presenca do Outro, com suas demandas e
fragilidades, nos convoca eticamente. Em sua filosofia, a humanidade ndo € um atributo
autossuficiente, mas uma resposta a alteridade, uma abertura ao rosto do Outro.

O fracasso do Nazismo expds as contradicbes de um projeto completamente
irracional, que paradoxalmente, foi sustentado pela racionalidade técnica, revelando que,
embora extremamente importante, a erudicdo, a ilustracdo e o empreendimento
tecnocientifico quando dissociados da sensibilidade e da vulnerabilidade com contornos
éticos, produzem monstruosidades. Em suma, a Etica, antes de se constituir em uma
idealizacéo das relacfes humanas, pautadas em um corpus de conhecimento que podem
ser aprendidos e ensinados, é ante de mais nada, o encontro concreto com o Rosto do
Outro, que exige, antes de mais nada, sensibilidade e abertura.

Logo, € a partir do encontro, na relacdo face a face com o Outro, isto é, aquele que
esta diante de mim, que Levinas expressou uma preocupacao central: a de que a relacéao
com a outra pessoa tem sido, historicamente, condicionada por estruturas mais amplas de
ideias filoséficas que se tornam intermediarias nesse encontro, distorcendo-o e até
mesmo, impedindo-o. Historicamente, ao longo da modernidade, particularmente desde o
lluminismo, a nogao ocidental do “Eu” tem se sustentado fortemente os ideais de
autonomia, autossuficiéncia e individualismo (Levinas, 1998). Essa tradicdo filoséfica,
centrada no sujeito, ofusca a presenca do Outro e silencia sua alteridade.

Levinas argumenta que a filosofia ocidental, desde seus primérdios, priorizou o
estudo do Ser, isto €, a Ontologia, em detrimento do que esta além ou aquém do Ser, ou
seja, 0 que esta fora da totalidade do Ser como transcendente, exterior e infinito: o Outro.
Alids, essa € a ideia chave de sua obra de maior repercussao, Totalidade e Infinito. Em
outras palavras, a totalidade do Ser que pode ser conhecida, manipulada e controlada,
nao é capaz de assimilar o Infinito, isto é, o Outro em sua abrangéncia. De modo que o
projeto totalizante da Ontologia é barrado pela aparicdo do Outro, que frustra seus

objetivos de dominio e controle.
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A ética levinasiana se baseia em um “encontro” com o Outro que n&o pode ser
reduzido a uma relag&o simétrica, nem reciproca. Para Levinas (1969), ética ndo se refere
a moralidade ou a um cddigo de conduta, mas sim a um questionamento radical do
Mesmo, do nudcleo que compde o Eu e seus interesses, onde se instala os conflitos
humanos.

Um questionamento do Mesmo, que ndo pode ocorrer na espontaneidade egoista
do Eu, é provocado pelo Outro. A estranheza do Outro, a sua irredutibilidade ao Eu, aos
meus pensamentos e aos meus bens, realiza-se precisamente como questionamento da
minha espontaneidade. A metafisica, a transcendéncia, o acolhimento do Outro pelo
Mesmo, do Outro por Mim, sdo concretamente produzidos como questionamento do
Mesmo pelo Outro, isto &, como Etica que realiza a esséncia critica do conhecimento
(Levinas, 1969, p. 33).

Na relacdo ética descrita por Levinas, o Outro nunca se reduz ao Mesmo, sendo
impossivel conhecé-lo, pois esta fora da totalidade da Ontologia produzida pelo Mesmo.
Por esse angulo, o poder e a liberdade do Mesmo séo questionados tendo em mente que
o Outro ndo pode ser possuido, resiste ao gozo e, a medida que o Eu se compromete
com o Outro, € chamado de volta ao sentido de sua liberdade — uma liberdade que é
fundada pelo Outro e que, nesta unido, € chamada a responsabilidade e a obrigacdo para
com o Outro como liberdade genuina.

Segundo Levinas, a ética ndo pode ser reduzida a um conjunto de mandamentos,
porque o Outro chama apenas como ele mesmo. Reduzir o Outro que me chama como
um Eu Unico, face a face, a um conjunto de principios morais, a priori, € uma violéncia a
sua alteridade. E como minha responsabilidade para com o Outro é para com o Outro em
sua singularidade e alteridade, minha responsabilidade, portanto, € infinita.

Por fim, como o Outro ndo pode ser reduzido a uma ideia ou a um tema, que o
Mesmo possa manipular e assimilar, a relacdo com ao Outro configura-se por outro modo,
com a prevaléncia da sensibilidade sobre a inteligibilidade. Como a ideia de Infinito, que
pode ser dimensionada pelo pensamento, o Outro apresenta-se como Infinito que o Eu
nao pode abarcar. Assim, a relacdo com o Outro deve ser da ordem do sensivel,
estruturada fenomenologicamente nas categorias da fruicdo, do contato, da

vulnerabilidade e da substituicdo (Santos; Silva, 2016).
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Para o filésofo franco-lituano, aproximar-se do Outro significa sentir e tocar, entrar
em contato com o préximo, estando além da mediacdo conceitual e dos dados
apreendidos a distancia no conhecimento, “[...] aproximar-se de Outrem, mantendo uma
relacdo ndo alérgica a sua irredutivel alteridade [...] esta transformacdo do dado em
proximo e da representacdo em contato, o saber em ética, é rosto e pele humana”
(Levinas, 1998, p. 287).

O contato com o préximo instala-se uma inquietude produzida pelo traumatismo
provocado no contato com o Outro e sentida na pele exposta da sensibilidade, e nao
pensada, como uma ideia, por meio da razdo. Ao ressaltar a dimenséo sensivel da obra
de Levinas, vemos que a subjetividade € caracterizada como vulnerabilidade, como
passividade de uma subjetividade exposta aos prazeres e ultrajes do mundo. De modo
esquematico, a sensibilidade na concepgao levinasiana “[...] € fruicdo (gozo) contato
(proximidade), vulnerabilidade (exposicdo, ferida, sofrimento) [...] Trata-se de uma
concepcao de sensibilidade sem a qual ndo haveria fendmeno ético [...]" que, inscrita no
seio da intriga ética, entretece a relacéo face a face com o Outro (Santos; Silva, 2016).

Dito de outra forma, € a nossa propria delimitacdo uns com 0s outros, nossa
vulnerabilidade de viver neste mundo como carnal e pequeno, e o chamado é feito pelas
vulnerabilidades uns dos outros que sdo o0s pontos de partida da racionalidade,
personalidade e subjetividade (Mendonca; Cardoso, 2018).

A alteridade, para Levinas, suscita a ideia de que o Eu deve se colocar no lugar e
se preocupar com o Outro e se preocupar com ele prioritariamente. Essa ideia nos
encaminha ao respeito e a aceitacdo da diversidade humana, sem preconceito e
segregacao entre os humanos, visto que a sociedade ocidental ao longo dos anos
apresentou um discurso que dificulta e até mesmo tenta impedir a existéncia do Outro.
Com o comprometimento do Eu com o Outro, por meio da alteridade, é possivel pensar a
partir do Outro, pensar “a possibilidade de se pensar uma nova ética com o Outro”
(Miranda, 2011, p. 176).

A filosofia ocidental, escreve Levinas, "tem sido na maioria das vezes uma
ontologia: uma reducdo do Outro ao Mesmo pela interposicdo de termos intermediarios e
neutros que garantem a compreensao do ser" (Levinas, 1969, p. 33-34). Como ontologia,
a filosofia torna-se narcisista, numa busca de assimilagdo do Outro ao Mesmo. A filosofia,

neste sentido, sempre afirma o ego, o Mesmo, o sujeito ou o ser. Visto que Levinas quer
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preservar o Outro, este o Outro ndo pode se tornar um objeto de conhecimento ou
experiéncia dentro da totalidade da ontologia.

O Eu é o “viver de” que se esgota no Outro para satisfazer as suas proprias
necessidades e desejos, pois para o filésofo, a "transmutacdo do Outro no Mesmo € a
esséncia do gozo" (Levinas, 1969, p. 113). O outro, neste sentido, porém, nao é o Outro.
Apenas o0 outro, e ndo o Outro, pode se tornar uma fonte de prazer. A transcendéncia
proporcionada pela infinitude do Rosto do Outro ndo é uma ameaca para O eu, para o
Mesmo, mas sim uma fonte de satisfacao e felicidade.

Familia

A compreensdo da alteridade, no sentido levinasiano, oferece uma nova
perspectiva para analisar a dindmica familiar, especialmente quando um de seus
membros possui TEA. Ao considerar a responsabilidade para com o Outro em sua
singularidade, € possivel refletir sobre como a familia se reestrutura para acolher essa
nova realidade.

Nesse panorama, a familia € a unido de pessoas, seja por lacos afetivos ou
consanguineos, que constitui o nucleo central basico onde individuos encontram seus
significados mais pessoais. Todo grupo familiar tem sua dinamica interna (o
comportamento de seus membros no grupo) e externa (a interagdo dos membros com
outros grupos). Portanto, entende-se a dinamica familiar como a unido entre os membros
da familia (pai, mae e filhas(os)) tanto emocionalmente quanto economicamente, e 0s
possiveis conflitos que sdo gerados dentro deste nucleo. A dinamica familiar é o que os
membros partilham individualmente e em grupo em diferentes situacdes, ja as dinamicas
externas os membros interagem entre dois ou mais grupos ou com a sociedade em geral
(Flores; Valenzuela, 2017).

Neste contexto, fica a duvida: o que ocorre na configuracdo familiar quando a
crianca é diagnosticada com TEA? O desenvolvimento da dinamica familiar com criancas
com TEA pode acarretar mudancas de papéis; problemas de saude; dificuldades
econdmicas, sociais e educacionais. Fatores como o estresse e a possivel depresséo dos
pais sdo determinantes na mudanca da dindmica, uma vez que eles sabem que o(a)
filho(a) tem um diagndéstico como o citado acima. Logo, deve haver uma comunicacdo

fluida entre os membros da familia, a fim de estabelecer vinculos afetivos dos pais para
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com o(a) menor com TEA, bem como o apoio mutuo, visto que a familia sofreu uma
modificacdo. E essencial aprender a lidar com essas mudangas em sua vida cotidiana
(Flores; Valenzuela, 2017).

Além das situa¢Bes descritas, muitas familias enfrentam dificuldades em lidar com
a chegada desse diagnostico e com as futuras caracteristicas e problemas que poderao
surgir. Muitas vezes, devido ao baixo acesso as informacfes necessarias, a culpa, o
medo e as incertezas em relacdo ao futuro afetam a compreensédo da nova realidade
(Oliveira; et al., 2017). Esse sentimento de medo, causa 0 constrangimento aos pais e,
até mesmo, o preconceito fora do ambito familiar (Silva, 2009).

Coleta de dados

Para a pesquisa qualitativa, foram entrevistados dois casais, de idades diferentes e
de localidades distintas, que nao tinham contato prévio entre si. O Casal A é formado por
uma mulher e um homem, cujo filho recebeu o diagndéstico definitivo de autismo somente
aos 16 anos, no inicio da década de 2000. Ja o Casal B teve seu filho no fim dos anos
2000, e a crianca foi diagnosticada nos primeiros anos de vida.

O Casal A tem entre 40 e 50 anos e formacgao de nivel médio, enquanto o Casal B
tem entre 30 e 40 anos e um dos cOnjuges possui formacdo académica e atua como
professor de uma rede federal de ensino.

Por meio de sete perguntas abertas, os participantes responderam, de forma
subjetiva, sobre a chegada do diagnéstico e as mudancas familiares e pessoais que
ocorreram. O principal objetivo das entrevistas era captar o impacto dessas mudancgas no

cotidiano das familias.

Materiais e métodos

Para cumprir o objetivo proposto, foi realizada uma revisdo narrativa. Essa revisédo
€ produzida a partir de publicacdes académicas e tem a finalidade de descrever e discutir
o estado da arte de um determinado assunto. Dessa maneira, 0 pesquisador busca
informacBes em pesquisas ja realizadas, tema, compilando os dados e as conclusdes
para um novo projeto (Rother, 2007).

O levantamento bibliografico se baseou em assimilar a construgdo histérica e

médica do Transtorno do Espectro Autista (TEA). As buscas foram realizadas na base de
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dados do Google Académico, utilizando as palavras-chave: Autismo e Transtorno do
Espectro Autista. Os levantamentos foram realizados pela autora, e o estudo incluiu
artigos originais, de revisao e literatura nos idiomas inglés, espanhol e portugués. A
selecdo dos artigos e documentos oficiais, tanto nacionais e internacionais, abrangeu o
periodo de 2000 a 2023.

As revisdes narrativas sao consideradas como de menor evidéncia cientifica por
estarem sujeitas a selecdo arbitraria de artigos e a vieses de sele¢cdo (Rother, 2007). No
entanto, sdo essenciais para o debate de certas tematicas, uma vez que levantam
guestbes e contribuem para a atualizacdo do conhecimento. Elas também sé&o
importantes para a conscientizagao sobre o TEA, auxiliando no combate dos preconceitos
contra o autismo e outros transtornos neurolégicos, especialmente diante do capacitismo
contemporaneo.

Ainda com base na revisao narrativa, um outro ponto foi alcancado: a interpretacéo
do conceito da ética da alteridade de Emmanuel Levinas. Assim, o levantamento foi
realizado na base de dados do Google Académico, com as palavras-chave: Alteridade;
Etica; Emmanuel Levinas. Além disso, um dos guias primordiais para esta etapa foram os
livros do proprio filésofo estudado. As buscas foram realizadas pelos autores e o estudo
incluiu artigos originais, de revisao e literatura nos idiomas inglés, francés e portugués. A
selecdo dos artigos, documentos nacionais e internacionais incorpora o intervalo de 1969
a 2018.

Para terminar e complementar o objetivo proposto, foi realizado uma pesquisa
gualitativa com dois casais que possuem um filho com diagndstico de autismo. O intuito
foi investigar os impactos éticos decorrentes da chegada do diagnostico de TEA na
estrutura familiar. Considerando a natureza da pesquisa com seres humanos e 0S riscos
envolvidos, um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi elaborado e
aprovado pelo Comité de Etica e pela Plataforma Brasil (parecer n. 5.504.013, de 1° de
julho de 2022). A analise das respostas for feita com base na andlise de conteludo de
Bardin (2016), que foi dividida em trés etapas.

A pré-andlise foi a fase inicial, na qual as entrevistas foram transcritas e lidas
cuidadosamente para a familiarizagdo com o conteudo. Em seguida, o material foi
organizado e o0s objetivos da analise foram definidos. Na segunda etapa, houve a

exploracdo dos dados e a criagcdo de esferas tematicas que emergiram das falas dos
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participantes: a descoberta do diagndstico; o impacto na dindmica familiar e as
transformagbes pessoais. Cada esfera agrupou um conjunto de ideias ou sentimentos
semelhantes, permitindo que o material bruto fosse organizado de forma ldgica e
coerente. No fim, na fase de tratamento dos resultados e interpretacdo, os dados
organizados foram analisados de maneira reflexiva, buscando identificar padrdes e
diferencas entre as experiéncias dos casais. A interpretacdo das falas buscou
correlacionar as experiéncias vividas com o referencial tedrico da ética e alteridade de

Emmanuel Levinas, conforme estabelecido no objetivo da pesquisa.

Resultados e discussdes

As categorias de analise foram definidas a priori, ja presentes na formulacdo das
entrevistas com o0s casais. Apesar disso, durante o processo de analise, a equipe
pesquisadora permaneceu aberta para a emergéncia de novas categorias. Neste sentido,
a estratégia de comparar os dados dos casais A e B mostrou-se um caminho produtivo na
interpretacdo e contribuiu significativamente para os resultados neste trabalho. As
categorias de analise forma, portanto, definidas na seguinte ordem:

1) Impacto ético (sensibilidade) com a chegada do membro com autismo.

2) Impacto na dinamica familiar.

3) Conhecimento prévio sobre o autismo antes do diagnoéstico do(a) filho(a).

4) Caracteristicas observadas pelos pais no seu filho(a), que os levaram a
procurar atendimento meédico.

5) Mudanca em relacdo a preconceitos sobre o autismo apds o diagnaostico.

6) Mudanca na percepcédo do autismo apés o diagnastico.

7) Auxilio dos profissionais na convivéncia e na dinamica familiar.

Sob essa perspectiva, as entrevistas com o0s pais que receberam o diagnostico de
autismo em seus filhos buscaram interpretar se as relacfes éticas entre eles foram
alteradas, afinal, um integrante da familia ndo corresponderia fisica e afetivamente as
expectativas que os pais poderiam ter, mesmo que inconscientemente.

Em relacdo a primeira categoria de analise, “Impacto ético (sensibilidade) com a
chegada do membro com autismo”, o tratamento dos dados nos mostrou que as
respostas indicam um impacto negativo, amedrontador, incerto, permeado de davidas e

até mesmo desesperador. Esse quadro é mais acentuado no Casal A, que recebeu o
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diagnéstico tardiamente, numa época em que a circulacdo de informagBes sobre o TEA
era menor do que hoje.

Em relacdo a dindmica familiar, a entrevista indicou que a palavra “mudanga” foi a
tbnica do impacto na familia, uma mudanga como “total”, incluindo a dimens&o emocional.
Essa transformacao ocorre para acolher o novo membro, nas palavras de uma das méaes
“(...) a gente gerou tudo em torno dele”. Tais mudangas ocorrem desde a dieta alimentar
até a organizacéao do cotidiano para atender as diversas demandas terapéuticas.

Ainda sobre esta questdo, o impacto pode ser tdo forte a ponto de levar a um
desequilibrio agudo e, no limite, a separacdo do casal. Por outro lado, o diagndstico
também pode levar a um amadurecimento da relacdo e a um fortalecimento dos vinculos
entre eles.

A maioria dos pais ndo conhecia 0 autismo antes do diagnéstico e nunca teve a
oportunidade de conviver com uma pessoa autista. Apenas um dos pais, com carreira
académica, tinha um conhecimento prévio do TEA, o que demonstra que a posi¢cao social
de uma pessoa € importante no acesso as informac¢des e no impacto que o diagnostico
repercute no ambito interno dos individuos, assim como nas relagdes.

Em relagdo a quinta categoria de analise (“Mudanga em relagdo a preconceitos
sobre o autismo apés o diagndstico”), as mudangas internas significam uma ruptura de
esteredtipos para todos. Ao mesmo tempo, foi um convite “forgado” para o cuidado de si,
como relata o Casal B: “Valorizar o dia a dia, me esforgar para ser uma pessoa melhor
para levar informacdo até as pessoas’. Outro relato neste sentido &€ expresso nos
seguintes termos: “me respeitar mais, no sentido de me dar o direito de descansar,
guando eu estiver muito cansada, de sair um pouco da exaustdo e também de procurar
ajuda para mim”.

A relacao familiar, especialmente entre pais/maes e filhos(as), tdo intima, colabora
para um processo de humanizacdo com outros individuos de outras familias,
desenvolvendo de modo mais intenso a tolerancia e a paciéncia, conforme relata o pai do
Casal B: “Eu acho que entendi melhor a coisa das dificuldades das pessoas com
transtorno, com deficiéncia. Porque vocé acaba tendo em casa a experiéncia de conviver
com uma pessoa e ser responsavel por uma pessoa, acho que eu fiquei mais tolerante
com as dificuldades das pessoas, entendo melhor que cada um tem o seu ritmo, seu nivel

de desenvolvimento (...).”
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Essa humanizacéo se reflete ndo apenas no aumento da toleréncia, mas também
na aplicabilidade pratica dos aprendizados, como ilustra o relato do mesmo pai: “(...) muita
coisa que a gente desenvolve para trabalhar com autista serve para trabalhar com outros
alunos também, facilita o conhecimento, o entendimento e o aprendizado”.

E perceptivel logo no inicio que as mudancas familiares sdo consequéncias de
mudancgas internas — existe uma mudanga no Mesmo, ndo no Outro, no sentido conferido
por Levinas — uma alteracédo na ética de perceber o Outro (no caso, o filho). A interacdo
entre pais e filhos é abalada com a chegada do autismo. De inicio, a situacdo € um
desafio que se aproxima de forma persistente, e se ndo houver mudancas por partes dos
pais, o desenvolvimento da crianca pode ser mais atrasado.

Essa transformacéo requer sacrificios, como abandonar o trabalho e se voltar
totalmente para o Outro, acdo que nado é reciproca, uma das impossibilidades da relagcéao
ética em relacédo ao Outro, como diz Levinas. Ou seja, o impacto da chegada do TEA no
seio familiar € uma fissura na estrutura, que soO € possivel resistir com a mudanca no agir
dos individuos. Como a ética da alteridade transforma o ser numa figura mais
humanizada, ela precisa ser estabelecida no lar, sendo a principal ferramenta para
compreender o filho — ndo totalmente, pois o Outro é o Infinito para Levinas —, podendo
ajuda-lo no desenvolvimento comportamental. No entanto, a relacédo entre pais e filhos
deve ser guiada, além da ética, por profissionais da area da saude mental, pois sdo esses
especialistas que orientam os pais na reconstru¢ao da “rachadura”.

Em termos imagéticos, a figura de um quebra-cabega onde, para ficar “completa”,
falta apenas uma peca que difere do espaco requerido, pode iluminar a situagédo ético-
existencial vivenciada pela familia que acolhe em seu seio um membro com TEA. Em
suma, a “ultima” peca do quebra-cabeca ndo se encaixa no ultimo espaco que falta para
completa-lo, para totalizad-lo. Essa situacdo poderia ser interpretada sob os signos do
desencontro e da frustracdo de expectativas, cuja reacdo pode ser orientada, como foi no
passado, pela vergonha e pela exclusao.

Entretanto, a partir da ética da alteridade, a situacdo descrita acima pode se tornar
um desafio ético que demanda o descentramento do Eu e a abertura a alteridade do
Outro, promovendo uma recomposi¢cao das pecas do quebra-cabeca, uma destotalizacdo
do jogo e, a0 mesmo tempo, uma recomposicado em que possa abrigar essa peca que

antes ndo podia ser acolhida, num movimento de poténcia, inclusdo e transformacéo.
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A partir da visdo de Levinas, a chegada de um membro com autismo no nucleo
familiar desafia a totalidade do Mesmo. O relato dos pais ndo apenas descreve um
rearranjo pragmatico da vida, mas revela um verdadeiro traumatismo ético. O/a filho/a
com TEA ndo se enquadra nas ordens pré-estabelecidas de expectativa, quebrando a
ilusdo de um Eu autossuficiente e capaz de controlar o futuro. E nesse momento de
vulnerabilidade, de “fissura na estrutura”, que se manifesta a responsabilidade infinita
para com o Outro.

A ética da Alteridade ndo é uma escolha, mas uma resposta inevitavel ao chamado
do rosto do Outro, que, no caso, é o proprio filho. A transformacao interna e o “cuidado de
si” mencionados pelos pais ndo sao um simples processo de adaptagao psicolégica, mas
uma reconfiguracéo do Eu a partir da exigéncia do Outro. Portanto, as mudancas nédo séo
apenas uma reagdo a um desafio, mas o nascimento de uma nova subjetividade que se
humaniza justamente ao acolher o que nédo pode ser totalizado ou compreendido por

completo.

Conclusao

Esta pesquisa teve como obijetivo refletir sobre os impactos éticos gerados com a
chegada de um membro com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no contexto familiar.
Através de entrevistas com pais e de uma analise fundamentada na ética da alteridade de
Emmanuel Levinas, conformou-se que a experiéncia do diagnodstico provoca uma
profunda metamorfose ética. Essa mudanca ndo se limita a um rearranjo pratico da rotina,
mas representa uma reconfiguracdo do Eu diante da irredutivel alteridade do Outro. A
vivéncia familiar com o TEA impde um “choque ético” que desestabiliza as expectativas
prévias, exigindo dos pais uma resposta de responsabilidade e um “cuidado de si” para
acolher o filho em sua singularidade.

Os resultados demonstram que, ao lidar com a frustacdo de expectativas, como a
da reciprocidade emocional e comunicacional, os pais vivenciam um processo de
destotalizacdo, que € a desconstrucdo da crenca de que o Outro € uma mera extensdo da
sua subjetividade. Isso leva a uma reestruturacédo da dinamica familiar, que se torna mais
resiliente e inclusiva. A vida desses individuos responsaveis pelo Outro com TEA sofre

um abalo e se altera por conta das demandas que a alteridade radical apresenta,
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mudando sua visédo e levando-os a compreender a existéncia de infinitas formas de ser,
ver e interagir com 0 mundo.

A principal contribuicdo deste estudo reside em sua abordagem tedrica, que
transcende a visao clinica do TEA para um prisma filoséfico-ético. Ao aplicar a ética da
alteridade de Levinas, a pesquisa oferece um referencial para a educacao especial e
inclusiva, onde a figura do Outro com suas especificidades ndo é vista como um problema
a ser totalizado ou corrigido, mas como o0 ponto de partida para uma relagao
genuinamente inclusiva. O aprendizado ético vivenciado pelos pais pode e deve ser
estendido para as préticas pedagdgicas e sociais, rompendo com a presuncéo de que 0
Outro neurodivergente deve se adequar a padrdes pré-estabelecidos.

E importante ressaltar que a presente pesquisa, por sua natureza qualitativa e
exploratoria, apresenta algumas limitagdes. A amostra de dois casais, embora rica em
detalhes, ndo permite a generalizacao dos resultados. Além disso, 0 estudo se concentrou
na perspectiva dos pais, deixando de lado outras vozes importantes, como a dos proprios
individuos com TEA e a de seus irmaos.

Sugere-se, portanto, que futuras pesquisas possam expandir a amostra para
diferentes contextos socioecOmicos e culturais e que investiguem as percepcdes de
irmaos e das pessoas autistas, a fim de aprofundar a compreenséao sobre os impactos da
alteridade na dinamica familiar e social. Também seria relevante explorar como a ética da
alteridade pode ser aplicada em programas de formacao de professores e profissionais de

saude, visando a uma abordagem mais humanizada e inclusiva no trato com o TEA.
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