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Resumo

MAGRO, C.M.T.A. A expectativa de pais de pessoas com desordem do
espectro autistico quanto ao seu desenvolvimento e escolarizagao. 2008.
193 f. Dissertagdo (Mestrado) - Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de
Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2008.

Apesar do grande numero de pesquisas realizadas durante mais de meio
século, o autismo continua ocultando sua origem e grande parte de sua
natureza, apresentando desafios a intervencdo educativa e terapéutica. A
educacao ndo pode curar os problemas subjacentes ao autismo, mas pode
tornar a vida um pouco mais compreensivel para essa pessoa, dotando-a de
habilidades Uteis para aumentar sua capacidade de lidar e ter prazer com a
vida. As decisdes em relacdo a escolarizacdo da pessoa autista irdo depender
da escolha de seus pais, e tais decis6es nao sao faceis de serem tomadas.
Atualmente, a educacao do individuo autista pode se dar, tanto em Instituicao
de Ensino Especializado como em Instituicdes de Ensino Regular. O presente
estudo objetivou identificar as expectativas dos pais de pessoas com
Desordem do Espectro Autistico quanto ao seu desenvolvimento, sobre sua
escolarizacdo e como se realizou a opcéo de escolha do sistema educacional,
no qual elas estdo inseridas. E teve como objetivos especificos: conhecer as
expectativas dos pais em relacdo ao desenvolvimento da pessoa e sobre o
futuro do seu filho; quanto a escolarizacdo (ou aprendizado académico); os
motivos pelos quais 0s pais optaram por um determinado sistema de ensino e
a expectativa que possuem em relacdo a escola e o conhecimento que tém
sobre a metodologia adotada pela mesma. Participaram deste estudo 12
familias, pai e mae, de pessoas diagnosticadas com Desordem do Espectro
Autistico ha mais de sete anos e que estéo inseridas no ensino regular e/ou em
uma instituicdo especializada. Para a coleta dos dados foi realizada entrevista
com roteiro semi-estruturado e para a analise optou-se pelo sistema
quantitativo-qualitativo. Os dados obtidos confirmam a importancia das
instituicbes de ensino na vida das familias de criancas com Desordem do
Espectro Autistico, vistas de modo positivo por pais e maes, pois € um
momento de alivio as obrigacbes maternas e de suporte a educacao de seus
filhos, de socializacdo de todos os membros da familia, assim como atende as
expectativas e aos planos dos casais em relacdo ao desenvolvimento de seus
filhos autistas, favorecendo melhor ajustamento familiar. Observa-se também
gue as maes mostram-se mais otimistas em relacdo ao desenvolvimento de
seus filhos. Contudo, a familia, ou seja, tanto os pais como as méaes nao
conseguem perceber a relacdo entre o que a instituicdo realiza hoje como
beneficios ao desenvolvimento de filho com a possibilidade de contribuicédo
para a vida futura do mesmo. E importante salientar que mesmo vivendo
situacbes semelhantes, nem sempre pais e mées sdo afetados da mesma
maneira, mesmo estando todos diante da sobrecarga provocada pela nova
situacdo. O conhecimento gerado pela presente pesquisa se constitui em
dados que contribuem para maior compreenséo da situacao atual das familias
gue tém, como um de seus membros, uma pessoa autista e, de maneira mais
ampla, com Desordem do Espectro Autistico. Ainda que ndo tenha sido
objetivo do presente estudo esgotar o assunto, fica a conviccdo de que a
analise efetuada oferece suporte tedrico e empirico para o argumento de que
trabalhos de intervencao educacional nas diferentes abordagens, baseados em
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uma reflexdo desenvolvida a partir da expectativa da familia, contemplada de
forma ampla pelo pai e pela mae nos diferentes resultados observados, podem

abrir novos rumos para a educacéo e para os desafios colocados pelo autismo
na contemporaneidade.

Palavras chave: Autismo; Educacéo Inclusiva; Familia.
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Abstract

MAGRO, C.M.T.A. Parents of people with autistic spectrum disorders’
expectations about their development and schooling. 2008. 193 f.
(Dissertation) - Faculty of Philosophy, Sciences and Letters, University of S&o
Paulo, Ribeirdo Preto, 2008

Even with a considerable number of studies conducted for more than half a
century, autism keeps on concealing its origin and a big part of its nature,
presenting challenges to both therapeutic and educational interventions.
Education cannot cure autism’s subjacent problems, but can turn life a little
more comprehensible for such persons, giving them useful skills in order to
enhance their ability to deal with life and enjoy it. The decision regarding such
persons’ schooling will depend on their parents’ choice, which may not be easy
to solve. Nowadays, autistic individuals’ can take place in both Specialized
Teaching Institutions and/or Regular ones. The present study aimed to identify
which expectations parents of people with Autistic Spectrum Disorders have,
regarding these persons’ development and schooling, and how those parents
have chosen an educational system for their children. Specific aims are:
knowing the expectations those parents present about their children’s
development and future, as well as their schooling or academic learning;
knowing the reasons those parents refer to about opting for a determined
educational system, and the expectations they have about school and their
knowledge about the methodology it adopts. The participants of the study were
12 families (both fathers and mothers) of people diagnosed as having an
Autistic Spectrum Disorder for more than seven years and inserted on both
regular school and/or specialized institution. For data collection, interviews were
conducted using a semi-structured script; for the analysis, a quantitative-
qualitative system was chosen. Data obtained confirms the importance of
teaching institutions for the life of families with children having Autistic Spectrum
Disorders. Both fathers and mothers have a positive view about such
institutions, for they offer relief moments for maternal duties, support to their
children’s education and socialization for all family members. Also, such
institutions reach those couples’ expectations and plans, regarding their autistic
children’s development, which favors a better familiar adjustment. It is also
observed that the interviewed mothers present themselves as more optimistic
about their children’s development. However, the interviewed families, that is,
both fathers and mothers, cannot notice a relationship between the institutions’
benefic actions in the present towards their children’s development and, on the
other side, the possibility of a contribution of these actions to their children’s
future. It is important to asseverate that, although both parents go through
similar situations, not always are fathers and mothers affected the same way,
even though both are faced to the overburden that the new situation leads to.
The knowledge obtained from the present study consists of data that
contributes to a better comprehension of the present situation of families which
one of its members is an autistic person, and, more widely, have an Autistic
Spectrum Disorder. Although the aim of the present study was not to cover all
possibilities of its subject, the authors are convinced that the analysis performed
offers both technical and empirical support for the argument that educational
interventions in different approaches, based on a reflection developed from
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family expectations, can take to new routes on education and the challenges

autism proposes nowadays, provided family expectations can be widely
considered by both fathers and mothers on the different results observed.

Keywords: Autism; Inclusive Education; Family.
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1.1. Histérico do Autismo

Os estudos na area do autismo infantil tém sido permeados por
adversidades, devido a diferentes abordagens nas quais eles se fundamentam.
Bosa e Callias (2000) apresentaram um panorama das principais teorias assim
denominadas: teorias psicanaliticas, teorias afetivas, teoria da mente, teorias
neuropsicolégicas e de processamento de informacdo, teoria da funcédo
executiva e teoria da coeréncia central, tendo havido uma expanséo
consideravel de pesquisas sobre os aspectos sociais e cognitivos da crianca
autista. Os autores colocam que ndo foi possivel uma interpretacdo Unica,
devido a extensdo das diferencas individuais ao longo do espectro autistico; a
controvérsias em relacao ao diagnéstico diferencial e as prioridades causais na
determinacao da sindrome.

A primeira descricdo de autismo foi dada por Leo Kanner, em 1943,
psiquiatra infantil, descreveu onze criangas que tinham em comum um padréo
peculiar de comportamento. Esse compreendia diferentes aspectos, mas,
segundo Kanner, os principais eram: profunda falta de contato emocional com
outras pessoas; auséncia de fala ou formas peculiares e idiossincréaticas de
falar, ndo parecendo adequadas a conversacdo; fascinacdo por objetos e
destreza no manuseio deles; um ansioso e obsessivo desejo de preservar a
imutabilidade do ambiente e/ou as rotinas familiares; evidéncia de inteligéncia
potencialmente boa, segundo a aparéncia facial e feitos de memoria, ou

habilidades em realizar tarefas envolvendo encaixes e montagens. Kanner
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considerou que tais caracteristicas definiam uma sindrome especifica,
completamente distinta de outras perturba¢des infantis e decidiu designa-la de
“autismo infantil precoce” (KANNER, 1943).

Kanner (1971) considerava a possibilidade de o autismo ser uma
manifestacédo precoce da esquizofrenia infantil, postulava que os dois quadros
deveriam ser vistos como distintos, mas considerava-o como “uma psicose”.
Nesse primeiro momento de pesquisa sobre o autismo, devido ao predominio
de concepcgdes dindmicas matizadas de equivocos e mitos, tornou-se dificil um
enfoque educacional coerente dessa patologia. Em 1943, Kanner defendia a
terapia dindmica familiar de estabelecimento de lagos emocionais saudaveis
como a melhor maneira de ajudar as criangas autistas.

Na primeira metade dos anos de 1960, varios fatores mudaram, néo
somente a imagem cientifica do autismo, mas também a forma de traté-lo.
Surgiram o0s primeiros indicios claros de associacdo do autismo com
transtornos neurobiologicos, baseados na hipétese de que existia algum tipo de
alteracdo cognitiva que explicava as dificuldades de relacionamento, de
linguagem, de comunicacao e de flexibilidade mental.

A partir dos anos de 1970, varias pesquisas foram realizadas sobre os
fatores que poderiam ajudar na aprendizagem e no desenvolvimento da crianga
autista, assim como estratégias de ensino para melhor atendé-la.

Em 1979, Rutter e Schopler definiram o autismo como uma sindrome
com bases organicas. Wing e Gould (1979) estudaram 35 mil criangas tornando
claro que as caracteristicas, anteriormente ditas como tipicas do autismo, na

verdade formavam uma triade, implicando no¢des de prejuizos: severo prejuizo
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social; severas dificuldades na comunicacéo, tanto verbal como néo verbal e
auséncia de atividades imaginativas, incluindo o brincar de faz-de-conta,
substituidas por comportamentos repetitivos.

Devido as diferentes etiologias, ao grau de gravidade e as
caracteristicas especificas de cada crianca, o autismo deixou de ser
considerado uma patologia Unica, tornando-se cada vez mais evidente que se
tratava de uma sindrome. Wing (1988) sugeriu a hipotese de ser a sindrome de
Kanner parte de um continuum ou spectrum de desordens autisticas. Por
definicdo, tem-se como problema central para diagnosticar uma desordem
nesse continuum, um prejuizo intrinseco no desenvolvimento das interagdes
sociais reciprocas, que € fundamentalmente diferente dos prejuizos descritos
nas neuroses ou nos distlrbios de conduta. Esse prejuizo, na interacdo social
reciproca, pode ocorrer isolado, mas freqientemente vem acompanhado por
prejuizos de outras fung¢des psicoldgicas, algumas mais comuns que outras.
Todos os tipos de combinacdes, quanto aos prejuizos apresentados, tém sido
nomeados como sindromes, mas muitas ainda ndo receberam uma identidade
em separado. Dessa forma, o autor afirma que o termo continuum representa
um conceito de complexidade consideravel.

Em 1989, o autismo passou a ser considerado um distarbio do
desenvolvimento sendo classificado como Disturbio Autistico nos Disturbios
Globais do Desenvolvimento. PDD - Pervasive Developmental Disorders, pelo
DSM-III-R (Associagdo Americana de Psiquiatria - APA, 1989). No CID-10 -

(Codigo Internacional de Doencas - OMS, 1993) foi incluida como Autismo
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Infantil nos transtornos invasivos do desenvolvimento dentro dos transtornos do
desenvolvimento psicolégico.

No inicio dos anos 90, novos questionamentos a respeito do diagndstico
do autismo ressurgiram, autores como Frith e Happé (1991) criticaram a
classificagdo do autismo como PDD. Segundo eles, “as desordens do
continuum autistico ndo afetavam todas as funcbes em todos o0s niveis”,
sugerindo classificar o autismo como ASD - Desordens do Spectrum Autistico.

A palavra autismo, atualmente, pode ser associada a diversas
sindromes. Os sintomas variam amplamente, o que explica por que se refere
ao autismo como um espectro de transtornos. O autismo manifesta-se de
diferentes formas, variando do mais alto ao mais leve comprometimento, e
dentro desse espectro, o transtorno, que pode ser diagnosticado como autismo,
pode também receber diversos outros nomes, concomitantemente.

As primeiras edi¢cdes do CID nao fazem qualquer menc&o ao autismo. A
oitava edicdo o traz como uma forma de esquizofrenia, e a nona agrupa-o
como psicose infantil. A partir da década de 80, assiste-se a uma verdadeira
revolugdo pragméatica no conceito, sendo o autismo retirado da categoria de
psicose infantil no DSM-IIl e no DSM-III-R, bem como no CID-10, passando a
fazer parte dos transtornos globais do desenvolvimento. J& o DSM-IV traz o
transtorno autista como integrante dos transtornos invasivos do
desenvolvimento (Pervasive Developmental Disorder), juntamente com oS
transtornos desintegrativos, Sindrome de Rett e Sindrome de Asperger

(BAPTISTA; BOSA, 2002).
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Os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento caracterizam-se por
prejuizo severo e invasivo em diversas areas do desenvolvimento: habilidades
de interacdo social reciproca e de comunicacdo, ou presenca de
comportamento, interesses e atividades estereotipados. Os prejuizos
qualitativos que definem essas condi¢cdes representam um desvio acentuado
em relacdo ao nivel de desenvolvimento ou idade mental do individuo. O
espectro do autismo, termo muito utilizado para englobar essa ampla gama de
transtornos, abarca: Transtorno Autista, Transtorno de Rett, Transtorno
Desintegrativo da Infancia, Transtorno de Asperger e Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacao.

O espectro, em geral, se manifesta nos primeiros anos de vida e
freqientemente estdo associados com algum grau de retardo mental. Embora
termos como "psicose" e "esquizofrenia da infancia" ja tenham sido usados
como referéncia a individuos com essas condicdes, evidéncias consideraveis
sugerem que esses transtornos séo distintos da esquizofrenia.

Os numeros de incidéncia do espectro autistico divulgados por diversos
autores variam dentro de uma faixa de 5 a 15 casos em cada 10.000
individuos, dependendo da flexibilidade do autor quanto ao diagnéstico. Porém,
independentemente de critérios de diagndstico, € certo que a sindrome atinge
principalmente individuos do sexo masculino. As taxas para a desordem séo
quatro a cinco vezes superiores para 0 sexo masculino, entretanto, individuos
do sexo feminino com esse transtorno estdo mais propensos a apresentar um

retardo mental mais severo que os do sexo masculino.
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Segundo Coll et al. (2004), nos anos de 1960, 1970 e 1980, a educacao
converteu-se no principal tratamento do autismo, que foi influenciado por dois
tipos de fatores: o desenvolvimento de procedimentos de modificacdo de
condutas para ajudar as pessoas autistas a se desenvolverem e a criacdo de
escolas dedicadas especialmente ao autismo, patrocinadas, sobretudo, por
associacbes de pais e familiares de autistas. Ainda, segundo 0s mesmos
autores, desde os anos de 1980, os procedimentos para desenvolver a

comunicacao e a linguagem nos individuos autistas mudaram muito.

Educacao da Pessoa Autista

Dois sistemas muito compativeis entre si foram projetados para
proporcionar instrumentos de comunicacao a individuos autistas, o TEACCH —
Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped
Children (tratamento e Educacéo de Criancas Autistas e com Desvantagens na
Comunicacédo), fundado por Eric Schopler (1989) e o Programa de
Comunicagéao Total de Benson Schaeffer e colaboradores (1980).

O TEACCH é um projeto de saude publica completo, com servigcos para
individuos autistas, que se vale do uso de varias técnicas, de varios métodos
em combinacdo, dependendo das necessidades individuais da pessoa e de
suas capacidades emergentes. O servico oferece desde o diagnéstico e
orientacdo a pais e professores até centros comunitarios para adultos. Para
Trehin (2005), o objetivo principal do TEACCH é ajudar o individuo autista a
desenvolver-se em dire¢cdo a uma autonomia maxima na idade adulta, levando-

0 a entender o mundo que o cerca, adquirir habilidades de comunicagao que
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possibilitardo seu relacionamento com outras pessoas e proporcionar, 0 quanto
for possivel, a competéncia necessaria para ser capaz de fazer escolhas em
relacdo a propria vida.

A educacao no TEACCH constitui a base de todo o projeto e é o meio
para atingir todos os objetivos propostos, por isso, 0s programas educacionais
sdo frequentemente atualizados de acordo com a maturacdo e 0s ganhos
desses individuos e as estratégias educacionais sdo determinadas
individualmente com base em uma avaliacdo detalhada das habilidades da
pessoa autista.

O Programa de Comunicagdo de Benson Scheffer e colaboradores
(1980) foi de grande utilidade para o desenvolvimento das capacidades
comunicativas das pessoas autistas. Trata-se de um programa em que 0S
terapeutas empregam sinais e palavras, simultaneamente, ensinando, primeiro,
a pessoa a fazer sinais manuais para conseguir 0s objetos desejados, depois
complexos de sinais e palavras, para, finalmente, palavras. O objetivo desse
programa é desenvolver a linguagem oral.

A énfase educacional para grupos de criancas com deficiéncias multiplas
ou deficiéncia mental grave tem sua origem por volta de 1970. Cada tipo de
deficiéncia é definido por condi¢cdes especiais inerentes a cada individuo que
interagem com as exigéncias especificas do ambiente. Surge nesse periodo,
na educacdo de criancas portadoras de deficiéncia, o modelo ecolégico
funcional, que percebe a crianca em interagbes complexas com as forcas

ambientais.
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O modelo ecolodgico funcional facilita o desenvolvimento de habilidades
essenciais, a participacdo em uma grande variedade de ambientes integrados.
(FALVEY; HANEY, 1989). As habilidades funcionais s&o aquelas
frequentemente exigidas nos ambientes domésticos e na comunidade.

Pessoas que apresentam transtornos no desenvolvimento precisam
adaptar-se ao convivio familiar e social para sentirem-se realizadas. Pequenos
hébitos diarios, como trocar de roupas, escovar dentes ou tarefas simples
caseiras necessitam ser ensinados de forma gradativa e sistemética para que
esse individuo sinta satisfagdo. Assim, o modelo ecoldgico funcional também

vem sendo utilizado na educacédo do autista.

1.2. Familia e Educagao

Estudos sobre a familia vém constituindo o objeto de investigacdo de
muitos pesquisadores no campo das ciéncias humanas. Segundo Carvalho e
Almeida (2003), a familia é apontada como elemento-chave, ndo apenas para a
"sobrevivéncia" dos individuos, mas também para a protecdo e a socializacéo
de seus componentes, transmissdo do capital cultural, do capital econémico e
da propriedade do grupo, bem como das relacdes de género e de solidariedade
entre geracdes. Porém, ressalta-se que o conceito de familia é polissémico,
com varias acepcdes. No sentido mais restrito, ele se refere ao nucleo familiar
basico.

A familia constitui o primeiro universo de relagdes sociais da crianca,
podendo proporcionar-lhe um ambiente de crescimento e desenvolvimento.

Para Silva e Dessen (2001), a influéncia da familia no desenvolvimento de suas
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criancas se da, primordialmente, através das relacdes estabelecidas por meio
de uma via fundamental: a comunicagéo, tanto verbal como n&o verbal. A gama
de interacdes e relacbes desenvolvidas entre os membros familiares mostra
que o desenvolvimento do individuo ndo pode ser isolado do da familia
(DESSEN; LEWIS, 1998).

A familia constitui um grupo interdependente, ou seja, 0s
relacionamentos estabelecidos entre os seus membros influenciam uns aos
outros e toda mudanca ocorrida nesse sentido ird exercer influéncia em cada
membro, individualmente, ou no sistema como um todo. A sua organizagao e
estrutura ndo sdo estaveis. Para Kreppner (1992), a rede de rela¢des da familia
possui caracteristicas especificas de unicidade e complexidade, constituindo
um contexto em desenvolvimento.

Conforme afirmam Zamberlan e Biasoli-Alves (1997), tanto fatores
macrosistémicos: renda familiar, grau de instrucdo dos pais e profissdo, como
microsistémicos: qualidade das interacdes e relagbes entre os membros
familiares e pessoas proximas, particularmente no que tange as praticas
psicossociais de cuidados implementadas nesses contextos, associam-se na
promocédo de um desenvolvimento adequado e saudavel da crianca.

As familias, consciente ou inconscientemente, desejam que seus filhos
desenvolvam-se, encontrando sua identidade de maneira soélida para que com
o tempo tornem-se membros da sociedade, sendo criativos, ativos, sem perder
a espontaneidade, assim como buscando, continuamente, a liberdade e a
autonomia, que esperam ser alcancadas por todos os individuos na fase

adulta.
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Para Amiralian (1986), a decisao de ter um filho se relaciona diretamente
com a realizagcdo de desejos dos pais, das suas necessidades e com as
gratificacdes e recompensas que a crian¢a podera lhes trazer.

Desde o processo gestacional, os pais, projetam no bebé em formacao,
planos e expectativas. Com o nascimento do concepto, tais projecbes séo
substituidas por preocupacdes e obrigacdes em fungéo de toda transformacao
que um bebé gera no seio familiar. Para Fiamenghi e Messa (2007), com o
nascimento do primeiro filho, o subsistema parental € formado. As alteracdes
sdo sentidas pelos pais em diversas esferas do cotidiano e eles devem se
organizar para os primeiros cuidados ao bebé. O nascimento de uma crianga
gera mudancas em toda a estrutura familiar. Bradt (1995, p.206) afirma que,
"ndo existe nenhum estagio que provoque mudanca mais profunda ou que
signifique desafio maior para a familia nuclear e ampliada do que a adicdo de
uma crianga ao sistema familiar".

A familia toma uma nova forma buscando desempenhar um papel
definido e aceito pela sociedade, nasce um pai e uma mae. Buscaglia (1997)
diz que os conceitos de pai e mde sdo permeados por requisitos prévios,
responsabilidades e caracteristicas que provocam generalizagcbes de como
esse papel deve ser desempenhado. Maccoby (2002) explica que a
parentalidade é mais do que uma influéncia dos pais sobre os filhos, € um
conjunto de processos interativos inter-relacionados que tem inicio com o
nascimento da crianga.

A influéncia das relagcdes familiares no percurso de vida de seus

membros é clara. Contudo, ela torna-se mais evidente em familias com filhos
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deficientes, tratando-se de uma experiéncia inesperada, de mudanca de planos
e expectativas dos pais. Segundo Araujo (2000), para os pais de filho autista, o
choque, o desespero, a negacdo e a depressao se sucedem na tentativa de
elaborar o luto do filho perfeito. O sistema familiar é afetado, pois o papel
materno nao encontra ponto de aplicacdo nessa crianga. Os pais se vém
impedidos de realizar a maternagem, pois o filho parece viver um outro mundo.

O impacto sentido pela familia com a chegada de uma crianca com
algum tipo de deficiéncia € intenso. Cada membro da familia ird vivenciar, de
maneira particular, a chegada dessa crianca. Paniagua (2004) afirma que
desde o0 momento em que os pais ficam sabendo da existéncia de uma
deficiéncia, a preocupacdo com o presente e o futuro da crianca aumenta
enormemente, acompanhando a familia por toda a vida, com maior ou menor
intensidade, dependendo do caso, do momento evolutivo da crianca, dos
recursos pessoais, das condicdes de vida e das expectativas criadas.

Sprovieri e Assumpcao (2001) afirmam que a familia deve proporcionar
aos seus elementos suportes emocional, econdmico e social, que possibilitem
seu desenvolvimento e sua insercdo social. Para realizar essa tarefa
dispensam cuidados a seus elementos e quando um deles € “doente” a tenséo
no sentido de compreender os processos normativos e atendé-los é grande, ou
seja, o funcionamento das familias sob condicées incomuns leva-as a
desorganizac¢do, nao facilitando a salde emocional dessa e ndo favorecendo a
insercdo social do individuo “problema”.

A crianca autista apresenta notavel prejuizo em seus relacionamentos

interpessoais, ndo conseguindo, nem ao menos, estabelecer relagbes
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satisfatorias, assim como a comunicacéo, tanto verbal como néo verbal, com a
familia, que é a base de sustentacdo para que a crianca em formacao
estabeleca seus primeiro contatos sociais.

Para Tustin (1990), autismo € um estado pseudo-independente no qual a
crianca vive implacavel e obstinadamente da sua prépria forma excéntrica, sem
qualgquer tentativa de ajustar-se as formas das outras pessoas. Nessas
circunstancias, se a crianca tem tendéncias autistas, o cenario esta pronto para
que pais e filho se tornem isolados um do outro. Com isso, para a familia,
torna-se dificil o contato com esse filho, despertando nela sentimentos como:
raiva, amargura, desespero, impoténcia e culpa.

O medo é uma emocédo bastante comum em familiares de autistas, pois
a experiéncia vivenciada e a compreensdo sobre o funcionamento dessa
crianca sao limitadas. De acordo com Schwartzman e Assumpc¢ao Jr. (1995),
acompanhando o medo, vem a incerteza em relacdo a crianca, a deficiéncia e
ao seu prognéstico, as reacdes das pessoas em relacdo aos familiares e a
crianca. Incerteza em relacdo ao papel dos pais e suas capacidades, ao seu
futuro e ao da crianca. Os pais de filhos com deficiéncia vivem preocupacoes
durante toda a vida, do nascimento até a velhice, principalmente pela busca de
instituicdes que possam cuidar de seus filhos & medida que eles envelhecem.

A presenca de um filho autista na familia, assim como para outras
criancas com deficiéncias, requer que os pais encarem o luto pela perda de um
filho perfeito idealizado associado ao impacto psicossocial despertado pela
propria convivéncia e a posterior criacdo de formas para o enfrentamento diario

do estresse que essa relacdo acarreta. Shu, Lung e Chan (2000) verificaram
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que cuidar de uma crianga autista constitui uma sobrecarga emocional, fisica e
financeira para muitas familias, pois envolvem necessidades maiores e
comportamento desadaptado das criancas autistas, restricdbes de atividades
sociais e de lazer e conflitos nos relacionamentos familiares.

Petean (1995) refere que nem sempre 0s genitores adotam uma forma
adequada para lidar com as situagdes advindas de se ter uma crianca
deficiente na familia, mostrando-se, ora condescendentes, ora impacientes e,
as vezes, revelando atitudes de depreciacdo em relacdo ao proéprio filho. A
familia do autista, segundo Cohen e Warren (1985), sente-se, muitas vezes,
frustrada e diminuida frente ao social, pois ndo pode participar, em termos de
igualdade, do processo da sociedade.

Sprovieri e Assumpgédo (2001) referem que familias de criancas autistas
vivem continuamente sintomaticas porque o problema progride em termos de
gravidade a medida que a crianca entra em outras etapas evolutivas. s
enfrentam os efeitos de um de seus membros ser permanentemente
sintomético, com deficiéncias que progridem gradativamente. Os periodos de
alivio das exigéncias ligadas a doenca sao minimos, 0 que contribui para sua
disfuncdo. Nufez (2003), pesquisando as familias com filhos deficientes,
descreveu os conflitos presentes nos vinculos e os indicadores de risco nessas
familias e concluiu que os conflitos familiares ndo surgem em resultado direto
da deficiéncia, mas em funcdo das possibilidades de a familia adaptar-se ou
nao a essa situagao.

As estratégias de enfrentamento das familias para lidar com essa

situagcdo sao variadas, para Rodrigue, Morgan e Geffken (1992), as
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informagdes sobre a deficiéncia e as fantasias de satisfacdo de desejos, de
como eles poderiam lidar com as situagbes dificeis e de como seria o
progresso no desenvolvimento de sua crianga, as mais procuradas. Contudo,
Lamb e Billings (1997), nos seus estudos, afirmam que os pais frequentemente
tém expectativas mais altas em relacdo aos filhos do que as filhas; eles ficam
particularmente desapontados quando um filho recebe o diagndstico de uma
deficiéncia.

Os estudos de Dyson (1997); Lamb e Billings (1997) e Sloper et al.
(1991), demonstram niveis altos de estresse em genitores de criangas com
deficiéncia, contudo as maes apresentam niveis superiores aos dos pais,
devido ao fato de as maes ficarem, geralmente, responsaveis pela maior parte
dos cuidados adicionais dispensados a crianca. Os pais relatam menor
satisfacdo com a vida familiar como um resultado de demandas extras de
acomodacéo a crianca deficiente. Dyson (1997) mostra que o estresse parental
esta relacionado a prépria avaliacdo do genitor e do seu cénjuge a respeito do
funcionamento da familia, em aspectos como educacdo, promocdo do
crescimento pessoal e habilidade para manter o sistema familiar.

Embora haja uma forte tendéncia a mudanca de valores no que tange
aos papéis atribuidos aos pais nos tempos modernos, diferentemente da mae,
0 pai hoje ndo é apenas um, mas varios, ja que € possivel reconhecermos no
minimo trés fungBes por ele exercidas: a de genitor, provedor e educador. Nos
estudos de Deutsch, Lussier e Servis (1993); Lewis (2000); e Lewis e Dessen
(1999), os relatos dos pais e das maes indicam que as mulheres continuam

valorizando o seu papel de "guardia" da situacdo afetiva e psicolégica da
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familia, enquanto a figura do pai continua associada ao papel de "provedor". O
pai se preocupa com a educacdo dos filhos, principalmente nas areas de
desenvolvimento moral, tipificacdo sexual e competéncia escolar.

Desde que Kanner definiu 0 autismo em 1943, esse se apresentou como
um mundo estranho e cheio de enigmas. Apesar do grande numero de
pesquisas realizadas durante mais de meio século, o autismo continua
ocultando sua origem e grande parte de sua natureza, apresentando desafios a
intervencédo educativa e terapéutica.

O Espectro Autistico é considerado, essencialmente, um transtorno
constitucional que afeta diretamente o desenvolvimento da pessoa.

A nocado de desenvolvimento humano esta atrelada a um continuo de
evolucdo. Segundo Almeida e Cunha (2003), o processo de tornar cientifico o
desenvolvimento humano, ao longo da vida, € acompanhado de um estatuto
para cada uma das diferentes etapas que o compdem, que define normas,
comportamentos e expectativas em relacdo a cada etapa, em consonancia com
os valores da sociedade, dos grupos sociais e das relacdes intergrupais. Para
Vygotsky (1988), ndo é suficiente ter todo o aparato bioldgico da espécie para
realizar uma tarefa se o individuo ndo participa de ambientes e praticas
especificas que propiciem essa aprendizagem.

O ser humano nasce inserido em um ambiente cultural e esse serd uma
das principais fontes de influéncias no seu desenvolvimento. Vygotsky et al.
(1988) acreditam que as caracteristicas individuais e até mesmo suas atitudes

individuais estdo impregnadas de trocas com o coletivo, ou seja, mesmo o que
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tomamos por mais individual de um ser humano foi construido a partir de sua
relagdo com outro individuo.

Para Vygotsky (1989), ndo € a deficiéncia que decide o destino das
pessoas, mas as consequéncias sociais dela. Entdo, a analise dos problemas
ndo pode ser retrospectiva, mas deve visualizar o futuro do individuo, tornando
indispensavel compreender o movimento constante das possibilidades de
superacado das dificuldades, olhando dialeticamente para os fatos da vida
social. O individuo autista que apresenta como prejuizo, transtorno no seu
desenvolvimento, necessita de ambientes sociais estimulantes e favoraveis a
sua aprendizagem e socializacéo.

Segundo Coll, Marchesi e Palacios (2004), as terapias dinamicas nao
demonstram com clareza sua utilidade no tratamento do autismo, hoje se
aceita de forma quase que universal que o mais eficaz € a educacao.

Para Gauderer (1993), uma educacdo usando técnicas de ensino
baseadas, em primeiro lugar, na compreensao clara do padrao dos transtornos
e das habilidades da crianca e em segundo, nos conhecimentos do
desenvolvimento normal da crianca, pode ajudar um autista a desenvolver, ao
maximo, quaisquer habilidades que possua e a encontrar formas de compensar
suas deficiéncias. Um bom manejo dos problemas comportamentais pode
ajudar também a crianca a ter uma vida social mais normal. A educa¢cdo nao
pode curar os problemas subjacentes ao autismo, mas pode tornar a vida um
pouco mais compreensivel para essa crianca dotando-a de habilidades Uteis

para aumentar sua capacidade de lidar e ter prazer com a vida.
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Atualmente, a educacdo do individuo autista pode se dar em Instituicdo
de Ensino Especializado e/ou Ensino Regular. Em relacdo as Instituicbes de
Ensino Especializado, essa tem, em sua maioria, caracteristica de atendimento
multidisciplinar, envolvendo o tratamento farmacolégico, fonoaudioldgico,
fisioterapico, psicoldgico e educacional. Métodos como o TEACCH, o Programa
de Comunicacdo Total de Benson Schaeffer e colaboradores e o Modelo
Funcional Ecologico, sdo alguns dos utilizados por elas. J4, o ensino regular,
devido a inclusdo, tem como objetivo a educacdo formal, ou seja, o
aprendizado de conteudos académicos. (Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional 9.394/96 (LDB) - capitulo V, a educacdo de pessoas com
necessidades especiais deve se dar, preferencialmente, na rede de ensino
regular, evitando dessa forma, qualquer modalidade de segregacao).

De acordo com a LDB 9.394/96, a escola deve exercer um papel
humanizador e socializador, além de desenvolver habilidades que possibilitem
a construcdo do conhecimento e dos valores necessarios a conquista da
cidadania plena. Para que possa realizar tal funcéo, € preciso levar em conta a
vida cotidiana daquele que “aprende” e a daquele que “ensina”, uma vez que
cada um traz consigo elementos extrinsecos a realidade escolar, os quais
devem ser relevantes dentro do espaco de criacdo e recriacdo das relacdes
gue se estabelecem no ambiente escolar.

A educacdo escolar tem como objetivo fundamental, segundo Blanco
(2004), promover, de forma intencional, o desenvolvimento de certas

capacidades e a apropriacdo de determinados conteddos da cultura,
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necessarios para que os alunos possam ser membros ativos em seu ambito
s@cio-cultural de referéncia.

A escola constitui por exceléncia, espacos de socializagdo, pois
proporcionam o contato e o confronto com os adultos e com as criangas, e
também propiciam enriquecedoras possibilidades de comunicacao e expressao
que estimulardo a linguagem e forcaréo a capacidade imaginativa da crianca a
expandir, requisitos fundamentais para atender as dificuldades da crianga
autista. Segundo Stainback e Stainback (1999), mantida em estado de
isolamento social, a crianca ndo podera desenvolver as funcdes superiores.
Para isso, ela necessita estabelecer interacdes sociais com um profissional
especializado e relagdes com um colega e seus companheiros.

Segundo Oliveira e Sigolo (2003), na grande maioria das sociedades
ocidentais, sdo tarefas da familia determinar as préaticas de educacdo que
serdo utilizadas com a crianca. Mas as familias tém duvidas relativas aos
cuidados e as praticas de educacéo, o que é agravado quando seu filho possui
necessidades educacionais especiais.

As decisdes em relacdo a escolarizacao da crianca autista irdo depender
da escolha de seus pais, e tais decisdes ndo sao faceis de serem tomadas. A
escola especial oferece opgcdes que nao correspondem ao que eles receberam
em sua vida escolar, com isso nao é possivel para eles imaginar como sera a
vida de seu filho em uma escola especial, e por outro lado, em uma escola
regular surge a incerteza de como ser4d a adaptacdo de um curriculo
satisfatorio para as necessidades de seu filho, assim como a preocupacdo em

relagao ao futuro dele.
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Toda familia valoriza, em maior ou menor intensidade, a educacédo
escolar, o aprendizado académico e 0 mesmo acontece para familiares de
individuos autistas, em qualquer que seja seu nivel de funcionamento. Mesmo
que o autismo nado tenha cura, as pessoas que sofrem desse espectro séo
favorecidas com a chance do aprender oferecido pela escola e a familia se
beneficia por ter momentos de alivio e esperanca com 0S progressos
alcancados por elas, influenciando até mesmo a relagdo com os irmaos.

Para Gauderer (1993), a possibilidade de a crianca autista frequentar a
escola permite que ela leve uma vida mais parecida com a de seus irmaos
"normais”, e isso é um fator que contribui para a "normalizacdo" de seu estilo
de vida. E também, segundo Amy (2001), o anseio dos pais € encontrar um
espaco que possa fornecer acolhimento terapéutico e educativo que, “ao ajudar
seus filhos, permita-lhes continuar sua vida, trabalhar e dar aos outros filhos,
quando eles existem, o tempo e 0 amor necessarios”.

As brincadeiras, contatos fisicos e interacdes verbais e ndo-verbais entre
pares sao fundamentais na socializacdo e na linguagem dos individuos. Para
Koegel e Koegel (1995), oportunidades de relagbes com iguais, demonstram
serem eficazes para promover as competéncias sociais da pessoa autista.

O apoio familiar € imprescindivel para que o processo educacional traga
resultados positivos para a pessoa autista. A importancia dos pais nesse
processo é ressaltada por Coll, Marchesi e Palacios (2004), que demonstraram
que o envolvimento da familia € um dos fatores mais relevantes no éxito das

tarefas educacionais realizadas com essa pessoa.
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Mahoney, Wheeden e Perales (2004), em seu estudo sobre a relagao
entre educacdo especial e educacao regular de pré-escolares e a relacdo de
pais e filhos, concluiram que o grau de desenvolvimento das crian¢as no final
da intervencdo estava significativamente relacionado ao grau de
responsividade, afeto, orientacdo e direcionamento que os pais tinham para
com seus filhos, ndo havendo interferéncia do modelo educacional que
receberam.

Para Paniagua (2004), muitos pais manifestam uma série de
preocupacdes quando lhes é recomendado uma ou outra modalidade
educacional (escola regular ou instituicdo de ensino especializado). Quando a
crianca vai ser integrada em uma escola regular, 0 que costuma preocupar € se
ela ter4 atencdo especializada e suficiente ou se vai “perder” nesse grupo, se
sera discriminada por seus colegas, ou mesmo por algum adulto, e, sobretudo,
se ndo vai se sentir inferior comparando-se com 0s outros. Quando a op¢ao é a
escola especial, os pais costumam temer que se trate de um ambiente pouco
estimulante, que seus colegas sejam modelos inadequados a imitar e que a

crianga seja privada de contatos mais “normalizados”.

“O individuo autista requer do sistema educacional diversidade
e personalizagdo. Por outro lado, devido a grande
complexidade dos quadros de autismo, a avaliacao especifica
e concreta de cada um é que ird nortear os pais e profissionais
envolvidos, indicando as solu¢des educativas mais adequadas.
Contudo, a op¢do por um sistema educacional em um
determinado momento do desenvolvimento da crianga nao
deve ser entendida como uma sentenca para a vida toda”.
(COLL; MARCHESI; PALACIOS, 2004).
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Devido a complexidade do espectro autistico, as alteraces e tensdes
significativas na dindmica familiar de criancas autistas, a importancia da
educacdo como forma mais adequada de tratamento, a “normalizacdo” da vida
desse individuo e o importante papel da familia na escolha e a participacdo na
vida escolar desse filho, tornam-se fundamentais estudos que busquem
conhecer expectativas e necessidades dos pais de criangcas autistas para
nortear procedimentos, projetos e dinamicas que sejam efetivos para a

conquista da autonomia, da educacao e da socializacdo desse individuo.

Tendo em vista as questdes aqui levantadas, elaboramos este estudo.
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2.1. Objetivo geral

O presente estudo tem por objetivo conhecer as expectativas dos pais
de individuo com Desordem do Espectro Autistico sobre o seu
desenvolvimento e escolarizacdo e como se realiza a op¢ao de escolha do

sistema educacional, no qual ele esta inserido.

2.2. Objetivos especificos

> Conhecer as expectativas dos pais sobre o desenvolvimento geral da
crianga;

> Conhecer as expectativas que possuem quanto a escolarizacdo (ou
aprendizado académico);

> Conhecer os motivos pelos quais 0s pais optaram por um determinado
sistema de ensino (regular ou especial);

> Conhecer a expectativa que possuem em relacdo a escola e o que
sabem sobre a metodologia adotada pela mesma;

> Conhecer a expectativa dos pais, relacionada ao futuro de seu filho.
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3. METODOLOGIA
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3.1. Participantes

Participaram deste estudo 12 casais, pai e mée, separadamente, de
pessoas diagnosticadas com Desordem do Espectro Autistico ha mais de sete
anos e que estivessem inseridas no ensino regular (inclusdo) e/ou em uma

instituicdo especializada.

3.2. Justificativa para o critério de selegao

O critério tempo ao recebimento do diagnostico deu-se pelo
levantamento de varios estudos referindo-se a possibilidade de maior
organizacdo familiar a medida que essa recebe orientacdes e informacgbes a
respeito da deficiéncia, facilitando assim uma analise por parte dos pais menos
contaminada pelos sentimentos presentes ao deparar-se com 0 problema.
Rodrigue, Morgan e Geffken (1992) demonstram que uma estratégia para
enfrentamento muito utilizada pelas familias é a procura por informacdes sobre
a deficiéncia, sugerem a possibilidade de maior organiza¢ao familiar devido ao
afastamento frente ao impacto inicial. Contudo, para Sprovieri e Assumpcéao
(1998), a reorganizacdo familiar sé poderia se dar ap0s a superacdo do
momento critico, que ndo tem tempo definido, pois depende de cada caso e de
como a familia reage a tais situacdes, as quais por si so, dificultam a mudanca
adaptativa a situacdo problema.

Para conviver com a sua nova realidade, a familia necessita rearranjar o

sistema familiar. A diminuicdo da ansiedade dos pais acontece com 0 aumento
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do conhecimento que adquirem sobre a deficiéncia, a doen¢a ou a condicéo
cronica. Esse conhecimento é gerado pela intensidade e pela continuidade dos

cuidados (FURTADO; LIMA, 2003).

3.3. Material
Para a realizac&o do presente estudo foram utilizados:

e Roteiro de entrevista semi-estruturado;

Gravador e MP3;

Fita cassete;

Lapis;

Borracha;

Papel sulfite.

3.4. Selecao dos participantes
O procedimento de selecdo dos participantes desenvolveu-se em trés
etapas. Inicialmente, estabeleceu-se contato com os servigos de atendimento a
pessoas diagnosticadas com o Espectro da Desordem do Autismo existentes
em Ribeirdo Preto, a saber:
e AMA — Associacdo Amiga do Autista,
e Centro Ann Sullivan;

e Secretaria Municipal de Educacéo (Ensino Regular).
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Explicaram-se o0s objetivos deste estudo e foi entregue um oficio
solicitando a colaboracdo dos mesmos na indicacdo das familias de criancas
atendidas por eles, que atingissem os critérios deste estudo; diagnosticados ha
sete anos ou mais e que estivessem inseridas na instituicdo especializada e/ou
no ensino regular, para que pudéssemos contata-las e convida-las a participar
da pesquisa.

Foram, inicialmente, indicadas 28 familias que atendiam aos critérios
estipulados. Estabeleceu-se contato com todos o0s casais: seis casais eram
separados, sendo que dois pais residiam em cidades distantes, e trés
apresentavam doencgas, como Alzheimer e Acidente Vascular Cerebral (AVC),
que comprometiam sua colaboracdo. Os demais, sete, se recusaram a
participar sem apresentarem justificativas. Assim, somente 12 casais foram
participantes deste estudo.

Realizou-se a entrevista na residéncia desses, com horario e dia
agendados por eles. As entrevistas foram realizadas separadamente (pais e
maes) e antes do inicio das mesmas, foi entregue o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Anexo 1) para que lessem e assinassem permitindo que 0s
dados fossem utilizados no estudo. Quando necessario, a entrevistadora

realizava a leitura junto ao participante e esclarecia possiveis davidas.

3.5. Caracterizagao das Instituicoes Frequientadas por Individuos com
Desordem do Espectro Autistico

a) A Associacdo de Amigos do Autista de Ribeirdo Preto (AMA-RP) é

uma entidade educacional, terapéutica e clinica, de utilidade publica
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municipal, estadual e federal, sem fins lucrativos, fundada em 14 de
abril de 1.988 com o objetivo de criar programas educacionais de
adaptacdo e integracdo social a criancas autistas. Atualmente, a
AMA-RP oferece atendimento a 44 alunos divididos em duas turmas
de meio periodo cada, agindo, principalmente, em duas frentes:
educacéo e orientacdo. Entre os programas desenvolvidos destacam-
se: avaliacdo e diagnésticos, atendimentos educacionais, terapéuticos
e clinicos para as pessoas portadoras de algum transtorno do
espectro autistico, orientacdo aos familiares, treinamento de
profissionais e estudantes e esclarecimento & comunidade em geral.
A escolha de métodos e conteudos guarda nitida relacdo com a
prévia definicdo dos objetivos a serem atingidos pela proposta do
trabalho de ensino da instituicdo. O programa educacional AMA-RP
tem como base a metodologia TEACCH (tratamento e educacao
para autistas e criancas com déficits relacionados a comunicacgao)
Schopler e colaboradores (USA-1966). O objetivo do TEACCH é
aumentar o funcionamento independente. Essa metodologia valoriza
o aprendizado estruturado (principalmente, no inicio do tratamento),
além de dar importancia a rotina e a informacéo visual. S&o feitos
guadros de maneira a induzir a crianga a retirar o cartdo com a foto ou
desenho da proxima atividade e deposita-la no local onde deve ir. A
utilizacdo dos quadros requer um aprendizado. O fundamental é a
persisténcia para que a crianga aprenda a utilizar a informagéao visual.

Os quadros ilustram os passos que a crianga deve seguir ao chegar
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na escola e quais serdo as atividades: guardar mochila, ir ao
banheiro, jogo, lavar as mé&os, lanchar e ir para casa. E necessario
gue ao ver a figura a crianca entenda o que se espera dela. Isso
ajuda na organizacdo, minimiza possiveis problemas de linguagem
receptiva e da independéncia para a crianca. Outro método utilizado
com o intuito de aumentar a comunicacdo na AMA é o PECS (Picture
Exchange Communication System). Esse sistema utiliza cartbes
contendo fotos ou logotipos de coisas relevantes para a crianga.
Pode-se iniciar com coisas que a crianga goste de comer e ensina-la
a utilizar os cartdes como objeto de troca pelo que deseja, além dos
trabalhos educacionais desenvolvidos em sala: educacédo fisica,
natacdo, lazer, atividades de vida diaria, de vida prética, atividades
externas em supermercados, lanchonetes, padarias e Shopping
Centers e também atividades de oficina (Ocupacional e
Profissionalizante) para os adolescentes, sempre com 0 objetivo de

preparar o individuo para a vida adulta e produtiva.

b) O Centro Ann Sullivan do Brasil/ Ribeirdo Preto (CASB) foi fundado
em Ribeirdo Preto no ano de 1997, é uma organizacdo nao
governamental filantrépica, de utilidade publica municipal, estadual e
federal. Atualmente, oferece tratamento e educacdo especial para 90
pessoas portadoras de autismo, paralisia cerebral e deficiéncias

multiplas associadas a deficiéncia mental, assim como a suas

familias. A filosofia CASB nao se prende ao diagndstico. Seu principio



Metodologia

€ educar para a vida, é propor o ensino do que é util ao educando,
desenvolvendo suas potencialidades e habilidades no ambiente
natural, contextualizado e com significado. O CASB esta diretamente
ligado ao "Centro de Educacdo Especial Ann Sullivan del Perd" e ao
"Life Span Institute”, numa corrente internacional de educagéo
multiplicativa. A metodologia adotada pela Ann Sullivan é o Modelo
Ecolégico Funcional. Curriculo funcional € aquele que facilita o
desenvolvimento de habilidades essenciais e a participacdo em uma
grande variedade de ambientes integrados (FALVEY; HANEY, 1989).
As habilidades funcionais sdo as frequentemente exigidas nos
ambientes domésticos e na comunidade. O ensino de habilidades
funcionais requer ambiente natural ou a verificagdo de se as
habilidades desenvolvidas na escola seréo, de fato, desempenhadas
nesses ambientes (BROWN et al.,, 1978). O ensino em ambientes
naturais torna-se mais critico a medida que o aluno chega a
adolescéncia e a idade adulta, ja que a escola ndo é o ambiente para
o qual ele esta sendo preparado. Nesse caso, a tarefa da escola sera
identificar os ambientes no qual o aluno ir4 atuar e assegurar que 0
tempo educacional e os recursos sejam nele investidos. Os ambientes
naturais sdo importantes, pois € neles que os educadores utilizam-se
do "principio da participacao parcial". Esse principio € uma afirmacéo
de que todos os alunos com limitacdo intelectual podem desenvolver

habilidades que os permitam atuar, pelo menos em parte, em uma
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grande variedade de ambientes e atividades menos restritas

(FALVEY; HANEY, 1989).

c) O ensino regular se d4 em escolas publicas e privadas de Ribeirdo
Preto onde a educacéo inclusiva, desde a educacédo infantil até o
ensino médio, segundo a LDB 9394/96, deve assegurar ao educando
a formacdo bésica indispensavel e fornecer-lhe os meios de
desenvolver atividades produtivas, de progredir no trabalho e em
estudos posteriores, satisfazendo as condi¢cdes requeridas por suas
caracteristicas e baseando-se no respeito as diferencas individuais e
na igualdade de direitos entre todas as pessoas. Os curriculos das
classes do ensino comum devem considerar conteidos que tenham
carater basico, com significado pratico e instrumental, metodologias
de ensino e recursos didaticos diferenciados e processos de
avaliacdo que sejam adequados a promoc¢do do desenvolvimento e
aprendizagem dos alunos com necessidades educacionais especiais.
A estrutura curricular da escola inclusiva pode ser organizada de
forma flexivel, cumprindo o que dispde o Art. 59, inciso | da Lei N°
9394/96, curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e
organizacdo especifica para atender as necessidades dos educandos
e as diretrizes curriculares para o ensino fundamental, ensino médio e
para a educacgao infantil, fixadas, respectivamente, pelos Pareceres
CEB/CNE n° 04/98, CEB/CNE N° 15/98 e CEB/CNE N° 22/98, em que

o0 atendimento educacional aos alunos com necessidades
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educacionais especiais deve ser feito nas classes comuns das
escolas, em todos os niveis de ensino. No inciso |, aborda-se que os
curriculos das classes do ensino comum devem considerar conteddos
gue tenham caréater basico, com significado pratico e instrumental,
metodologias de ensino e recursos didaticos diferenciados e
processos de avaliacdo que sejam adequados a promocdo do
desenvolvimento e aprendizagem dos alunos com necessidades
educacionais especiais. E no inciso Ill, que contempla o trabalho
pedagdgico com alunos que apresentam necessidades educacionais
especiais nas classes comuns, afirmando que esse deve envolver
materiais didaticos auxiliares, acompanhamento e reforco continuo
por parte do professor da classe e trabalho suplementar com

professor especialista, quando for o caso.

3.6. Justificativa da escolha da entrevista e procedimentos para
construgao do roteiro de entrevista

A entrevista € um instrumento cientifico muito difundido que possibilita
uma investigacdo mais ampla sobre os aspectos relevantes ao estudo a
respeito do entrevistado. Permite obter dados referentes a suas vivéncias,
expectativas, sentimentos, ou seja, dados que sao “internos” ao individuo e que
somente ele pode relatar. De acordo com Bogdan e Biklen (1997, p.47), a
entrevista de pesquisa “é uma conversa intencional, geralmente entre duas
pessoas, embora, por vezes, possa envolver mais pessoas, dirigida por uma

das pessoas, com o objetivo de obter informacbes sobre a outra”.
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Diferenciando-se de uma conversagdo comum, na entrevista espera-se que
haja perguntas por parte do pesquisador e respostas por parte do entrevistado
sobre topicos da escolha do entrevistador (GASKELL, 2002).

Assim, segundo Petean (1995), a entrevista permite ao pesquisador
facilitar, por meio de perguntas, a producdo dos relatos sobre o que cada um
deles vivenciou.

Para Minayo et al. (1994), a entrevista fornece dados de duas naturezas:
0S que 0 pesquisador pode conseguir por outras fontes e os que se referem
diretamente ao entrevistado, com suas atitudes valores e opinides. Possibilita
ao entrevistador a captacdo imediata e corrente da informacédo desejada,
esclarecimentos e adaptagcOes na obtencdo das informacgdes (BLEGER, 1987).

Optou-se, entdo, por um roteiro de entrevista semi-estruturado, com o
intuito de dirigi-la, considerando os aspectos de maior relevancia para que se
alcancasse 0 objetivo proposto na pesquisa, a0 mesmo tempo em que
oferecesse aos entrevistados a oportunidade de configurarem o campo da
entrevista conforme suas caracteristicas individuais, o que, conseqgliientemente,
poderia auxilid-los a emitir respostas efetivamente condizentes com suas
opinides e percepcdes. Considerou-se também a possibilidade de observar o
entrevistado e suas reacdes frente a algumas questdes.

Com o proposito de coletar de forma sisteméatica os dados que
atendessem 0s objetivos propostos neste estudo; elaborou-se um roteiro de
entrevista semi-estruturado (Anexo 2) contendo tépicos de 5 a 13 questdes: 1)
Identificacéo; II) Composi¢cdo Familiar; 1lI) Diagnostico/Posicionamento frente

ao diagnostico; 1V) Vida Académica; V) Projeto de vida para o filho.
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3.7. Pré-teste do roteiro de entrevista

Conforme sugere Muchielli (1994), o roteiro foi pré-testado para que
pudéssemos ter certeza que o mesmo atenderia aos objetivos propostos.
Segundo Bogdan e Biklen (1991), o pré-teste avalia a viabilidade e a
compreensao do roteiro para que seja assegurada sua adequacao quanto a
sequéncia e relevancia das questbes, clareza na utlizacdo dos termos e
compreensao dos mesmos para os familiares, buscando, assim, verificar se o
roteiro de entrevista proposto esta adequado e abrangente frente aos objetivos
deste trabalho.

Para o pré-teste foram selecionados dois casais por indicacdo da
Secretaria Municipal de Educacéo de Ribeirdo Preto e da AMA - Associacdo do
Amigo do Autista. Esses casais foram contatados por telefone, realizadas as
apresentacdes prévias da pesquisadora e expostos 0s objetivos da pesquisa,
assim como o objetivo especifico das entrevistas dessa fase. Solicitou-se a
colaboracdo dos familiares e agendou-se o horéario e local para a realizagdo
das entrevistas.

Durante a realizacdo das entrevistas com a méae e, apés, com o pai, com
duracdo de 40 a 60 minutos cada, foi observado se as questdes eram
compreendidas pelos participantes, assim como, se as respostas dadas
contemplavam os objetivos das questdes. Quando o entrevistado apresentava
davidas ao responder a questdo era repetida de outras formas até que fosse
compreendida. Algumas alteragcdes na ordem das questdes também foram
necessarias para maior coeréncia na sequéncia das respostas. Entretanto, ndo

houve mudanca no contetdo das questdes.
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Portanto, em decorréncia do pré-teste foram realizadas as seguintes

modificagdes:

a) Estrutura da frase:

Item: 11I) Diagnéstico/ Posicionamento frente ao diagnostico:

Questao: E) “Vocé notou que havia algo de errado com seu filho?” F) “Quando?
Como?”,

Para “Antes do diagnéstico vocé notou que havia algo de errado com seu filho?

Com que idade e como vocé percebeu?”

b) Questao retirada

Item: V) Projeto de vida para o seu filho:
A questdo 3 - O que vocé acha que ele podera realizar? foi retirada, pois a

mesma pergunta de forma diferente era feita na questao anterior.

3.8. Andlise dos dados

Para as informagdes contidas no item | do roteiro de entrevista referente
a identificacdo dos participantes, foram elaborados trés quadros.

Os dados foram analisados através do sistema quantitativo/interpretativo
(BIASOLI-ALVES, 1998), com o0 que se objetivou a compreenséo interpretativa
das experiéncias dos individuos dentro do contexto em que foram e ainda séo
vivenciados por eles.

Nessa abordagem conceitual, o pesquisador € a base, sua atencdo deve

estar direcionada para que o sistema siga determinados critérios: o de
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exaustividade, abrangendo todas as respostas; o de exclusividade para
agrupar conjuntos de respostas por categorias; e, 0 de manutencdo de um
mesmo nivel de inferéncia e/ou interferéncia dos comportamentos.

A fase interpretativa se da pelo sistema de categorias, que € a primeira
andlise dos dados, feita por meio de estudo minucioso das falas dos
entrevistados que permitiu caracteriza-los, solidificando a apreensdo dos
significados atribuidos as respostas e por consequéncia expressando a
abordagem conceitual do pesquisador.

A quantificacdo das respostas estd ligada aos procedimentos de:
tabulacdo de dados, calculos de porcentagem, elaboracao de tabelas e gréaficos
e, se necessario, 0 emprego de provas estatisticas, além de descrever a
andlise, encaminhar interpretacdes por meio de um trabalho sistematico,
operacionalizando e quantificando. (BIASOLI-ALVES, 1998).

Sendo assim, apos a coleta dos dados, as entrevistas foram transcritas,
realizadas leituras e releituras para o estabelecimento das categorias em

quatro questodes.

3.9. Definigao das Categorias
Foram estabelecidas categorias de respostas para quatro questdes do

roteiro de entrevista.
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Antes do diagnéstico, vocé notou que havia algo de errado com seu
filho?

Desenvolvimento motor: respostas que as maes e o0s pais referem

caracteristicas atipicas no desenvolvimento do andar, sentar, ficar em pé e,
assim, perceberam o transtorno.

Exemplo: “Ah! Com certeza, porque ele comecou a andar com dois anos e dois
meses, ai nés né comecgou a procurar né, a medicina pra poder ver porque que

ele ndo andava, ele era meio molao tal, essas coisas”.

Desenvolvimento da fala: respostas em que as maes e 0s pais referem

alteragcbes no desenvolvimento da fala expressiva e, assim, perceberam o
transtorno.
Exemplo: “...ele comecou a falar muita coisa assim, que nem um papagaio, se

falava com ele, ele repetia tudo o que a gente falava...”

Comportamento: respostas em que as maes e 0s pais referem que notaram
esteriotipias de comportamento tais como rodopiar, manipular fezes, etc e,
assim, perceberam o transtorno.

Exemplo: “... as vezes ele tirava a roupa e ficava rodando assim e crianca
normal n&o faz isso, num roda. As vezes fazia coco e passava a mao, crianca

pequena faz isso, as vezes faz isso, mas ele era demais, ele era demais”.
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Relacionamento Social: respostas em que as maes e 0s pais referem que

perceberam modificacdo no relacionamento social da crianga com eles proprios
e com outros adultos e criancas e, assim, perceberam o transtorno.
Exemplo: “...ele foi ficando quietinho, ndo brincava mais junto com os outros,

ele brincava sozinho separado, entdo a gente foi notando isso ai”.

Sono-vigilia: resposta da mae refere que ela notou alteracdo no padrdo de

sono-vigilia e, por isso, percebeu o transtorno.
Exemplo: “Eu notei porque, ele ndo dormia a noite, como até hoje ele néo
dorme bem a noite, mesmo com medicamento, ele é muito dificil pra dormir, eu

notei porque, ele levantava a noite...”

Regressdo no desenvolvimento geral: respostas em que os pais referem que

notaram alteracdo no desenvolvimento geral devido a uma regressao, por isso,
perceberam o transtorno.

Exemplo: “E algumas coisinhas que ele fazia, e de repente foi esquecendo”.

Vocé conhece a metodologia de ensino da escola que seu filho
frequenta?

Descricdo das atividades: respostas em que as maes e 0s pais descrevem as

atividades realizadas na escola aula de natacdo, musica, entre outras, para
explicar o que compreendem sobre a metodologia.
Exemplo: “...é aula de musica, € de computacgédo, é teatro, € educacado-fisica, e

eles também auxiliam na escola...”
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Dindmica de funcionamento: respostas em que as maes e 0s pais se referem

aos atendimentos especializados como terapia ocupacional, fonoaudiologia e
outros para explicar o que compreendem sobre a metodologia.
Exemplo: “Ela tem trabalho com fonoaudi6loga, € tem trabalho terapéutico

assim, oficina...”

Objetivos especificos: respostas em que as maes e 0s pais descrevem 0s

objetivos especificos da instituicdo para explicarem o que compreendem sobre
a metodologia.
Exemplo: “Esse trabalho € um trabalho que envolve a independéncia da

crianca ne...”

Filosofia: respostas em que as maes e 0s pais se referem ao lema da
instituicdo para explicarem o que compreendem sobre a metodologia.
Exemplo: “...a metodologia base, quero dizer o lema base da S... é “Trate-me

como pessoa”, esse é o lema basico, ou seja, € um lema de inclusdo social,

certo?”

Procedimento de ensino: respostas em que as maes e 0s pais se referem aos

recursos materiais de ensino utilizados para explicar o que compreendem
sobre a metodologia.

Exemplo: “Conheco, conhego sim. E, o sistema que eles fazem ¢ sistema de,
de, foto, de simbolos, em papel né, que mostra pra ele, ai ele pede as coisas,

como suco, como bolacha, € lanche essas coisas né, e isso ajuda ele né.”
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Vocé notou mudangas no seu filho depois que ele comegou a frequentar a
escola qual ele esta inserido?

Socializacdo: respostas em que as maes e 0s pais referem que perceberam
mudancas na interacao social do filho para com terceiros (falar, olhar, etc).
Exemplo: “...vocé podia ir em qualquer lugar com ela, que ela nunca deu
trabalho, mas ela ndo gostava muito de conversar com 0s outros né, que nem
€, VOCé mesmo viu, que ela chegou te cumprimentou, ela ja mudou muito

nisso...”

Autonomia: respostas em que as méaes e 0s pais referem que perceberam
mudancas desempenho do filho nas atividades de vida diéria e nas atividades
bésicas como beber e alimentar-se.

Exemplo: “...Ent&o e ele, ai ele ndo comia, ele ndo comia, tinha que dar comida
na boca, comida na boca até doze anos, ele ndo, ndo conseguia pegar a

colher...”

Comportamento: respostas em que as mées e 0s pais referem que perceberam

mudancgas comportamentais positivas no filho: mais calmo, menos agressivo,
etc.
Exemplo: “Hoje o J... € uma pessoa, uma crianga muito mais tranquila, muito

mais serena, certo?”
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Comunicacédo: respostas em que as maes e 0s pais referem que perceberam
mudancgas positivas na comunicacao expressiva do filho, seja ela verbal ou
nao.

Exemplo: “E eu fico mais feliz, se expressa mais, mesmo tendo alguma
dificuldade verbal, mas ele se expressa mais com relacéo as suas vontades, 0s

seus desejos, certo..”

Como esta a aprendizagem do seu filho depois que ele comegou nesta
escola?

Aprendizagem académica: respostas em que as maes e 0s pais avaliam a

aprendizagem considerando o desenvolvimento da leitura e da escrita que ele
adquiriu.
Exemplo: “Oh! A aprendizagem, é, é dificil eu explicar pra vocé em termos

assim de, é ele ndo é alfabetizado, entendeu.”

Desenvolvimento geral: respostas em que as mées e 0sS pais descrevem e

avaliam a aprendizagem dos filhos, considerando a aquisicdo que esse
apresenta no desenvolvimento geral.

Exemplo: “Ah! Muito boa, assim ele aprende as coisas, ele comeca a aprender
as coisas né, ele aprende, eles ensinam muita coisa pra ele. Como ir no

banheiro, pedir pra ir o banheiro né...”
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Vocé gostaria de dizer alguma coisa mais, fazer algum comentario?

Desabafo: respostas em que as maes e o0s pais desabafam com o
entrevistador.

Exemplo: “ Nao, basicamente é isso, eu acho que, é nés aprendemos a... Uma
coisa que eu sempre falo pra minha esposa, a gente aprendeu a lidar com, a
conviver com essas criancas sempre tendo na mente, uma, a gente chama de
buscar pequenos enfoques, sabe? Num, nds ndo temos mega projetos, sabe?
Entdo, buscar sonhar mais, sonhar longe, numa distancia mais... A gente busca
pequenos planos, entdo as vezes aquilo que, alegria de um pai ver seu filho se
formar na faculdade, pra nés as vezes € uma alegria de um, dele conseguir ir

ao banheiro sozinho, se limpar, fazer as coisas.”

Conselhos: respostas em que pais e maes descrevem conselhos dados aos
leitores.

Exemplo: “Ah! Sei 14, eu queria falar que € dificil a gente ter uma pessoa assim
em casa ne, é complicado, mas pras pessoas que tem, tem muita paciéncia,
precisa, precisa muita paciéncia, muita forca, tem que ter muita forca, se nao
tiver, é dificil pra enfrentar, ndo é facil ndo, mas se Deus quiser, com Deus a

gente vai longe, né.”

Local de acolhimento: respostas em que pais e maes descrevem a

necessidade de um local para o filho autista.
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Exemplo: “Ah! A Unica coisa que eu queria é se A... fosse periodo integral
(risos), pra mim ja tava bom, era melhor, ou entdo assim, se tivesse uma A...
assim pra ficar com as criancas no caso da gente vir a faltar, porque aqui em
casa s6 tem eu, meu marido e meus dois filhos né, eles ja falaram que eles néo
vai cuidar do L. C. se nos chega a falta. Agora se ja pensou quando eu morrer

ou meu marido morre, onde que ele vai fica?...

Queixas a instituicdo: respostas em que 0s pais e as maes apresentam queixas

da instituicao.

Exemplo: “As regras que muita vezes eles acentua pra mim reave com O
Matheus aproveita dez por cento. O resto infelizmente nédo aproveita néo, eu
nao falo pra eles poxa entdo que o M... ta aqui, ndo de maneira nenhuma cada
um na sua, ta la to conversando isso contigo aqui, mais nem isso ai nao as
vezes eles escreve agenda dele, quase todo dia eles escreve, coisas, eles
manda reclamacéo as vezes assim, assim ,assim faz isso, faz aquilo, entendeu
eu vo faze da tudo errado, tem coisa que eles manda a gente faze com ele em
casa, a gente vai faz da tudo errado. Ai os professor né, as vez até psiquiatra ja
fez, fez isso pra mim, digo eu vo para de escreve bilhete pra ele e deixa eles

queto também né, € isso comentario que eu tinha pra faze.”

“A 0 que eu gostaria de dizer, acho que as escolas regulares ai, acho que
tinha que ter os professores é preparado pra esse tipo de aluno ai, né, porque

eu acho que os professores das escolas regulares, eles ndo é preparado pra
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esse tipo de aluno ai, entdo eu acho que eles devia ter mais, ter professores

com essas especialidades nessas escolas.”

Agradecimentos: respostas em que 0s pais e as maes relatam agradecer a

participacao.

Exemplo: “N&o, eu s6 quero. O comentario que eu quero fazer, é que foi bom
fazer essa entrevista com vocé né, e foi bom, se precisar falar mais alguma
coisa a gente fala também nos problema dele e € so isso. Agradeco! Muito

obrigado!”
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Esta pesquisa segue as normas da resolucdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude e foi encaminhada para o Comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (FFCLRP-USP). Foi obtido
parecer favoravel a pesquisa em 26 de maio de 2006.

Cada participante foi orientado quanto aos objetivos da pesquisa, com
relacdo aos conteudos da entrevista e do questionario que foram utilizados e
esclarecidos que sua participacdo seria voluntaria. Os participantes foram
orientados que, caso apresentassem duvidas, a pesquisadora as esclareceria
e que se houvesse necessidade de atendimento psicolégico, em decorréncia
da pesquisa, o mesmo seria oferecido. ApGs o0s esclarecimentos, o0s
participantes da pesquisa assinaram o termo de consentimento que explicava
as condic¢des de participagcao e nossas obrigacoes frente a elas.

Os participantes foram informados que, se desejassem, seria oferecida

uma devolutiva do resultado final da pesquisa.
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5.1. Caracterizagao das familias participantes

Participaram deste estudo 12 familias de criancas com diagnéstico de
Desordem do Espectro Autistico, atendidas na AMA, no CASB e em escolas
publicas e privadas da cidade de Ribeirdo Preto.

Na apresentacéo dos dados, para garantir 0 anonimato das participantes
e ao mesmo tempo identifica-las dentro da pesquisa, foram atribuidos numeros,
onde (1) refere-se aos casais, considerando pai (P 1), mae (M 1) e filho (F 1).

No Quadro 1 encontra-se a caracterizacao do filho com o diagnostico de
Desordem do Espectro Autistico quanto a idade, sexo, posicdo na ordem do
nascimento, série do ensino regular, instituicdo freqlientada e naturalidade.

O Quadro 2 mostra a caracterizacdo das maes e dos pais quanto a
idade, escolaridade, estado civil, profissdo, renda familiar, namero de filhos e

numero de filhos com deficiéncia.
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Quadro 1- Caracterizagdo dos filhos diagnosticados com Desordem do Espectro
Autistico das familias participantes.

Posicao na Sérle do Instituicao
Filhos Idade Sexo Ensino .. Naturalidade
ordem do nasc. R Freqiientada
gular

F1 11 Fem. Filho Unico 52 s. Fund. AMA Rib. Preto
F2 31 Masc. 3°filho N. F* AMA Sertdozinho
F3 15 Masc. 20 filho N. F. Ann Sullivan Rib. Preto
F4 13 Masc. 1° filho N. F. AMA Rib. Preto
F5 17 Masc. Filho an. N. F. AMA Sud Menussi
F6 21 Masc. 1° filho N. F. AMA Sta Helena de Goias-GO
F7 15 Masc. 3° filho N. F. AMA Rib. Preto
F8 14 Fem. Filho Unico N. F. AMA Séo Paulo
F9 13 Masc. 1°filho 42s, Fund Ann Sullivan Sertdozinho
F 10 11 Masc. 20 filho 42 s, Fund. Ann Sullivan Rib. Preto
Fi11 12 Masc. Filho Unico N. F. AMA -
Fi12 11 Masc 3° filho N. F AMA Rib. Preto

o N. F. - Nao Freqiienta escola de ensino regular.

Em relacdo ao Quadro 1, observa-se que a média de idade atual dos 12

filhos com diagnostico de Desordem do Espectro Autistico das familias

participantes € 15,33 anos de idade, variando de 11 a 31 anos. Quanto a

escolaridade, nove freqientam a AMA, sendo que somente um deles frequenta

paralelamente o 5° ano do ensino fundamental e trés no CASB, e dois deles

encontram-se também incluidos no 4° ano do Ensino Fundamental.
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Quadro 2- Caracterizagdo das maes e pais participantes.

Familia Idad idade Escolaridade Escolaridade Estado Profissédo Profissao (Pai) R.F.M. R.F.M. N° de N° Filhos
(Maes e eda do Pai da Mae do Pai Civil (Méaes) (MAE) (Pai) Filhos c/Defic.
Pais) Mae
F1 36 42 Ens. Médio Ens. Médio casada Atendente Fun. Publico 2,6 3,1 1 1
F2 60 60 Fund. Inc. Priméario casada Doméstica Aposentado 2,6 3,1 3 1
F3 52 58 32s. Fund. 22 série casada Do Lar Trab. Bragal 2,1 2,1 2 1
F4 34 34 Ens. Médio Ens. Médio casada Do Lar Gerente Ind. 3,9 52 3 1
F5 45 40 Ens. Médio Ens. Fund. casada Do Lar Operador Ind. 2,6 2,1 1 1
F6 43 45 Ens. Médio 52s. Fund. casada Do Lar Serralheiro 2,6 2,6 2 1
F7 48 46 52s. Fund. 42 s, Fund. casada Do Lar Vigilante 2,3 2,5 3 1
F8 33 38 Ens. Médio Ens. Fund. casada Do Lar Aux. Deposito 1,6 1,6 1 1
F9 44 42 Ens. Médio Ens. Médio casada Do Lar Empresario 10 26,3 2 2
F 10 40 48 Sup. Inc. Ens. Médio casada Bancéria Caminhoneiro 13,1 13,1 2 2
F11 35 38 E.ns. Fund. Ens. Fund. casada Vendedora Enc. Manut. 1,3 2,6 1 1
F 12 49 45 Né&o Escolar. Fund. Inc. casada Do lar Aux. de Servigo 1,6 1,6 4 2

¢ Renda Familiar Mensal (R.F.M.)- Aproximada com base em salario minimo no valor de R$ 380,00.

Pode-se observar no Quadro 2 que a média de idade atual das 12 mées &

43,2 anos de idade, variando de 33 a 60 anos. A média de idade atual dos 12
pais € 44,6 anos de idade, sendo que o mesmo varia de 34 a 60 anos. Quanto
a escolaridade, seis maes possuem ensino médio, trés, ensino fundamental
incompleto e as demais se dividem em uma ndo escolarizada, uma ensino
fundamental completo e uma superior incompleto. Referente a escolaridade,
quatro pais possuem ensino meédio, cinco ensino fundamental incompleto e trés
ensino fundamental completo. Quanto ao estado civil, todas as familias séo
legalmente casadas. Quanto a profisséo, oito maes sdo donas de casa, portanto
nao possuem remuneracao e quatro trabalham fora, sendo uma atendente, uma
doméstica, uma vendedora e uma bancaria. Em relacdo a vida profissional,
todos os pais trabalham, sendo que um deles é aposentado. A renda familiar de
acordo com as maes varia de um a 13 salarios minimos, sendo que trés delas

informaram que possuem renda inferior a dois salarios minimos e somente duas
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declararam renda familiar igual ou superior a dez salarios minimos. A renda
familiar para os pais variou de um a vinte e seis salarios minimos sendo que
sete dos entrevistados declararam que possuem renda familiar inferior a trés
salarios minimos e outros trés uma renda inferior a seis salarios minimos.
Somente um pai declarou renda familiar de dez salarios minimos e outro possui
renda familiar superior a 25 salarios minimos. Ressalta-se que ha uma
discrepancia entre a informacdo dos pais e das maes com relacdo a renda.
Referente ao numero de filhos com deficiéncias, trés familias informaram que
possuem dois filhos deficientes, porém eles afirmam que ndo hé relacdo entre as

deficiéncias.

5.2. Informagoes sobre diagnéstico e reagoes frente ao mesmo
Os dados referentes as informacBes sobre o diagnostico e o
posicionamento dos pais frente a esse, encontram-se nos Graficos de 1 a 6,

nas Tabelas de 1 a 4 e no Quadro 4.

Quadro 3- AlteragBes no desenvolvimento percebidas pelas mées e pais no filho antes
do diagnéstico.

Alteragdes no Maes Pais
desenvolvimento

Motor
Fala
Comportamento

Social

Sono - Vigilia O]

Regressao ® ®

*Foram assinaladas mais de uma resposta. Asrespostas foram categorizadas
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O Quadro 3 mostra que tanto as maes quanto os pais perceberam
alguma alteragdo no desenvolvimento do seu filho antes do diagnéstico. Pode-
se constatar que sete maes e seis pais relatam ter percebido alteracdo de
comportamento, classificando-o como inadequado para a idade; cinco maes e
cinco pais relatam terem percebido problemas de fala; quatro méaes e cinco
pais relatam que perceberam diferengca no desenvolvimento social do filho;
duas maes e trés pais informam que notaram alteragcdo no desenvolvimento
motor; somente uma mae sinalizou alteragdo no desenvolvimento da regulacao
do estagio de sono-vigilia e dois pais relataram que perceberam regressao no

desenvolvimento geral.

Atraso no Desenvolvimento Motor

“...ele ndo andava né...” (M 4).

“... pra anda ele demorou dois ano...”(M 12).

“Ah! Com certeza, porque ele comecou a andar com dois anos e dois meses, ai
nds né comecgou a procurar né, a medicina pra poder ver porque que ele ndo

andava, ele era meio mol&o tal, essas coisas” (P 4).

Problemas no Desenvolvimento da Fala
“...A gente viu que ele era uma crianca diferente que ele ainda n&o falava...” (M

4).
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“...ele comecou a falar muita coisa assim, que nem um papagaio, se falava com

ele, ele repetia tudo o que a gente falava...” (M 7).

“...assim depois da internacédo dela, antigamente ela falava “mamae”, “papai”,
com onze meses, de repente parou, ndo falava mais nada, ficava sentida,

ficava chorando, com sentimento, sabe?” (P 8).

“... uma crianga com um ano e seis més e dois més nao soletra nada, néo fala
nada ai quando foi com dentro de dois anos ele comeco entende muita coisa
eu falava pra ele, ele entendia, eu falava fazia aceno ai ele entendia as coisa
por aceno tudo né, ai comeco entende tudo né, mais ndo era normal eu falei
mas nao é normal isso ai, ndo tem ndo tem que existi uma solucao pra isso ali,
ai eu comecei eu ficava entendeu perdia meu tempo falando com ele, soletrano

com ele falano as coisa com ele, mas néo era correspondido” (P 11).

Alterag6es no comportamento
“...ela chorava muito, as vezes tava brincando assim e sem mais nem menos
ela comecava a chorar e ela conversava muito com os dedinhos... ela ficava

meio agitada assim com as méaozinhas...” (M 1).

“... as vezes ele tirava a roupa e ficava rodando assim e crianca normal néo
faz isso, num roda. As vezes fazia coco e passava a mao, crianca pequena faz

isso, as vezes faz isso, mas ele era demais, ele era demais” (M 7).
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“Televiséo, ele quebrava as televisdo, que ele quebrou duas televisédo, que a
gente comprou pra ele, quebrou o radio relogio que tinha. Noés ta tudo quebrado
foi ele que quebrou, vocé vé o muro, vocé vé ai, esses buracos foi tudo ele que
fez, vai ficando nervoso, ele vem e bate no muro, ai foi ele que puxou ai, vé. Se

eu ndo tivesse, mas eu tenho isso ai....” (P 3).

“...Ele comecou a ter um comportamento mais estranho, a se fixar em alguns
objetos, a rodar tampa de panela, ha ficar muito tempo, se perder muito tempo

de ante de uma planta de uma flor...” (P 9).

Relacionamento Social
“...como nao tinha muita crianca aqui pra ela brincar, entdo foi na escola

mesmo que notamos a diferenca dela em relagdo com as outras...” (M 1).

“...ele sO queria pegar, brincar com tampa, fazer, olhar fixamente um objeto, na

frente, atras, e quando tinha festinha, alguma coisa, se isolava...” (M 9).

“...ele foi ficando quietinho, ndo brincava mais junto com os outros, ele brincava
sozinho separado, entdo a gente foi notando isso ai. Uma crianca que é

normal, ele gosta brincar, ter amiguinhos né...” (P 7).



96 Resultados

Regulacao do estagio de Sono-Vigilia
“Eu notei porque, ele ndo dormia a noite, como até hoje ele ndo dorme bem a
noite, mesmo com medicamento, ele é muito dificil pra dormir, eu notei porque,

ele levantava a noite...” (M 2).

Regressao no desenvolvimento geral

“E algumas coisinhas que ele fazia, e de repente foi esquecendo.” (P 6).

“...e todas as etapas do desenvolvimento psicomotor, neuropsicomotor, foi tudo
sem problema e a partir de um ano e meio, dois anos de idade a gente

comecgou a observar uma regresséao nisso, certo?” (P 9).

Tabela 1- Idade da crianca quando as alteracbes no desenvolvimento foram
percebidas, segundo as mées e os pais: freqiiéncia e porcentagem.

Materna Paterna
Idade (anos) Freqliéncia % Idade (anos) Freqiiéncia %
0-1 6 50,0 0-1 6 50,0
2-3 4 33,3 2-3 6 50,0
N&o lembram 2 16,6
Total 12 100 Total 12 100

Observa-se na Tabela 3 que 50% das mées e 50% dos pais informaram
que perceberam alteracdes no desenvolvimento de seus filhos quando esses
estavam no 1° ano de vida; 33,3 % das méaes relataram que perceberam entre

os dois e trés anos de idade, sendo que 50% dos pais relataram que notaram
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alteracdo nessa mesma faixa etéria; 16,6% das maes relataram que ndo se
lembram a idade do filho quando perceberam alguma alteragdo no seu

desenvolvimento.

Tabela 2- Quem informou o diagndstico, segundo as méaes e os pais: freqiéncia e
porcentagem.

Materna Paterna
Diagnéstico Freqiiéncia % Diagnéstico Freqiiéncia %
Médico 9 75 Médico 8 66,6
Psicologa 2 16,6 Psicologa 1 8,3
N&o sabe 1 8,3 N&o sabe 1 8,3
N&o lembra 2 16,6
Total 12 100 Total 12 100

Observa-se na Tabela 1 que a maioria dos familiares recebeu o
diagnéstico pelos médicos, de acordo com 75% (9) das mées e 66,6% (8) dos
pais; 16,6% (2) das maes e 8,3% (1) dos pais relataram que o diagndstico foi
dado por psicologos e 8,3% dos pais e 8,3% (1) das mées informaram que néo
sabem quem deu o diagnéstico e 16,6% (2) dos pais disseram que nao se

lembram quem informou sobre o diagndstico para eles.
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Tabela 3- Avaliacdo dos pais sobre a forma como foi informado o diagndstico:
freqUiéncia e porcentagem.

Materna Paterna
Diagnéstico Freqiiéncia % Diagnéstico Freqiiéncia %
Correto 11 91,6 Correta 12 100
Incorreto 1 8,3
Total 12 100 Total 12 100

Pode-se constatar, na Tabela 2, que 100% dos pais e 91,6% das maes
consideram correta a forma como foi dado o diagnostico e uma mée (8,3%)
considera que a causa apontada para o diagnostico esta errada.

Os pais que relataram que consideravam corretas disseram que:

“Ah! Pra mim nao, pra mim foi normal né” (M 3).

“Néao. Foi correta da forma que foi feita” (P 9).

A mé&e que se mostrou insatisfeita com o diagnostico, mas,

especificamente com a causa da Desordem do Espectro Autistico relata:

“Eu acho penso, muitos falo pra mim que era do parto, que entro agua do parto

na cabeca, agora eu nao sei” (M 5).
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Ressalta-se que os dois pais que informaram ndo se lembrarem de
quem havia dado o diagnéstico da desordem do espectro autistico ao seu filho,

avaliam como correta a forma como essa informacéao foi procedida.

8% 8%

O tristeza

W conformismo
17% O normal 8%

42% |M sofrimento
0 susto

42% N
O preocupagdo

O rejeicdo

O choque B desespero

17%

@ ndo respondeu

17%

Grafico 1- Reagdo das mées frente ao Grafico 2- Reacdo dos pais frente ao
diagnéstico: porcentagem. diagnéstico: porcentagem.

O Grafico 1 mostra que 42% das maes participantes demonstraram
sentimentos de normalidade frente ao diagnostico recebido, 33% delas
relataram sofrimento, 17% susto e 8% disseram ter sido um choque. No
Grafico 2, os dados mostram que 42% dos pais demonstraram sentimentos de
tristeza; 17% relatam reac&o de conformismo e preocupacao e 8 % de rejeicao;
8% dos pais de desespero e 8% deles ndo responderam a questao.

As maes que relataram reacdo de normalidade ao receberem o

diagnéstico, disseram que:

“Olha! E a nossa reacdo foi uma reacdo normal, porque a gente ja tava

esperando isso né..."(M 4).
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“Eu recebi com naturalidade, porque parecia que eu ja estava esperando...” (M
3).
Aquelas que relataram sofrimento descreveram 0 que sentiram no

momento da noticia:

“Quase morri, ndo sabia nem. Sofri, sofri muito, sofri, sofri demais, no comeco

foi muito dificil, foi muito, muito...” (M 2).

“A gente sofreu muito né. Foi um baque pra gente, a gente nunca esperava,

tanto € que a gente nem sabia o0 que era uma crianc¢a autista...” (M 5).

Sentimento de susto é expresso pelas maes como:

“De inicio eu assustei um pouco, porque nao é facil né...” (M 1).

“Assustadora” (M 8).

As maes que relatam sentimento de choque disseram que:

“E 0 primeiro momento foi um choque” (M 11).

Os pais que relataram reacdo de tristeza ao receberem o diagndstico

disseram que:
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“E... Triste né, porque receber essa noticia né, acho que todos nés ficamos

triste, todos nés...” (P 4).

“Ah! A gente ficou triste né, porque a gente sempre quer o bem pro filho da
gente, € pra mim ele era uma criangca normal, apesar dos exame do

diagndstico, eu pegava e nao sentia diferenca pra mim ele era normal...” (P 7).

O conformismo € expresso pelos pais como:

“...pra mim vé na idade que ele ta ai, no mundo do crime cheirando cola eu
prefiro ele desse jeito, pelo menos ele ta 24 horas perto de mim, agora se ele
tem 12 ano de idade amanha ele, eu chamar meu filho, nédo ele bate a porta na
minha cara sai ai fumando maconha pela rua, dando trabalho eu prefiro ele
assim, se Deus quis ele assim porgue sabia que o futuro dele ndo seria bom...”

(P 11).

Os pais que relataram preocupagao descreveram como:

“A minha reacdo, a € eu fiquei muito preocupado né, frente nessa situacao é

figuei muito sentido tamém porque os filho nasceu tudo normal né, eu queria

que fosse tudo igual né...” (P 12).

A rejeicao e desespero séo relatados pelos pais como:
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“Néo aceitava nao...” (P 8).

“...n0s ja entremos que nem eu tava te falando entremos em desespero, foi
uma reacao ruim pra nés, triste, porque ndo esperava e ja ndo sabia o que

fazia...” (P 2).
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8% 23%
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M rejeicao
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15% I sofrimento
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Grafico 3- Reacdo dos pais ao diagnostico, segundo percepcdes maternas:
porcentagem.

Sobre a reacdo que o0s pais tiveram ao saberem do diagndstico,
segundo as informacfes das maes, pode-se constatar no Grafico 3 que 23%
delas relataram que a reacdo dos pais foi de normalidade e 23% das maes
afirmaram que eles apresentaram reacdo de rejeicdo; 15% disseram que a
reacao dos pais foi de tristeza; 15% relataram que a reacdo foi de susto; 8%
delas relataram que o pai ficou revoltado; 8% disseram que o0s pais
manifestaram sofrimento e 8% que ndo sabem o0 que o pai sentiu ao ser
informado sobre o diagndstico. Vale ressaltar que foram assinaladas mais de

uma resposta.
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Reacdes de normalidade sdo expressas pela mae como:

“Olha! Ele teve uma reagédo normal, normal, ele ndo se assustou...” (M 4).

As maes que informaram que 0s pais reagiram com rejei¢ao relatam:

“...nenhum dos dois aceitava que era aquilo, é dificil aceitar, ndo é facil, ndo é

facil” (M 2).

“Ah! Ele reagiu assim mal né, ele ndo queria aceitar...” (M 6).

As mées que relatam que os pais manifestaram tristeza disseram que:

“Assim, ele ficou um pouco triste porque e, eu na verdade ja sabia que havia

alguma coisa né, como eu tava acompanhando mais...” (M 10).

“Ah! Ele ficou, a gente fica triste né e ele ficou triste também né, e néo
esperava isso, queria que ele trab... € crescesse, estudasse, trabalhasse,

normal que nem os outros.” (M 7).

Entretanto, as mées que relataram que eles tiveram reacdo de susto

disseram que:
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“Ah! Ele reagiu né, como nossa, os dois reagiram da, da primeira, da mesma
maneira né, procurando fazer o que tinha que ser feito né, a gente ndo podia

perder tempo...” (M 9).

Revolta, sofrimento e ndo sabe séo relatados pelas mées da seguinte

maneira:

“Ah! Revoltou, ficou muito revoltado, comecou a ter crises entre nés dois, um

culpar o outro, que € a primeira coisa, a querer distanciar, mas ai depois de

tratamentos com psicologos, tudo, ai ele comecou a aceitar melhor” (M 8).

“Ele sofreu bastante, depois foi encarando né....” (M 5).

“...pra ser sincera eu acho que nunca perguntei isso pra ele” (M 1).

8%

O tristeza

42% | desespero

O preocupagédo

25% O normal

W nao sabe
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Grafico 4- Reacdes das maes ao diagnéstico, segundo percepcdes paternas:
porcentagem.
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Observa-se no Grafico 4 que a maioria 42% dos pais relataram que as
maes reagiram com tristeza frente a noticia do diagndstico; 25% afirmaram que
elas ficaram preocupadas; 17% deles disseram que a reacao das maes foi de
desespero; 8% relataram que as maes reagiram com normalidade e 8% né&o

sabem dizer como a mée recebeu a noticia do diagndstico.

Sentimentos de tristeza manifestados pelas maes sao expressos pelos

pais como:

“Ah! Ficou triste e chorava muito também...” (P 5).

“Bom, nds sempre tivemos uma reacéo... Obvio que no inicio foi uma reacéo de

tristeza, de ficar sem chao né, vocé fica sem saber exatamente pra que lado

vocé vai, porque é tudo desconhecido...” (P 9).

Entretanto, os pais que relataram que elas mostraram preocupagao

disseram que:

“Ah! Eu... Eu penso que ela sentiu né, ela sentiu um pouco de preocupacéo

né... Da gente pegar, a gente ter ele para sempre assim...” (P 7).

Os pais que relatam que as mées mostraram desespero disseram que:
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“...foi um desespero, ela entrou em desespero, foi dificil né, a gente néo
aceitava e mais infelizmente néo teve jeito, teve que aceitar e nao foi facil nao,

foi dificil, até hoje é dificil e né” (P 2).

A reacdo de normalidade manifestada pelas méaes é relatada pelos pais

da seguinte maneira:

“Néao, foi normal que ja tava esperando né, ja sabia entdo foi normal quando

recebeu...” (P 10).
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Grafico 5- Mudancas ocorridas apés o Grafico 6- Mudancas ocorridas apos o
diagnostico, de acordo com as maes: diagnostico, de acordo com o0s pais:
porcentagem. porcentagem.

O Grafico 5 mostra que 75% das méaes participantes afirmaram que sua
vida mudou ap0s o diagnoéstico; 17% delas relataram que ndo houve mudancas
e 8% nao sabem dizer se houve ou ndo mudancas. No Grafico 6 observa-se
que 84% dos pais participantes afirmaram que sua vida mudou apés o
diagnostico; 8% disseram que ndo houve mudanca e 8% deles ndo sabem

dizer se houve ou ndo mudancas.
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Em relacdo as mudancas ocorridas, tanto as maes quanto 0s pais

relataram que elas ocorreram na:

1.Vida Profissional
“Mudou, a minha vida praticamente, teve que ser mudada toda, porque eu
trabalhava, deixei de trabalhar, ndo exerco mais a minha profissdo fora de

casa, sO na minha casa, vivo so pra casa e pra eles hoje, mudou tudo...” (M 3).

“E eu aposentei também pra te falar a verdade, € no fim de noventa e trés,
noventa e quatro, eu aposentei é ja faz um bom tempo né, doze, treze anos, eu

nem trabalhei mais...” (P 2).

2.Dinamica e Planejamento Familiar
“...a minha vida, vida do meu esposo, tudo resumido nos dois para com ela

mudou de um tudo, porque ndés comegamos tudo a fazer em prol da S...” (M 8).

“...eu fiquei um pouco mais assustada, entdo eu dei uma paradinha, entdo eu
acho que me assustei com uma possivel segunda gravidez, sei |4, medo talvez”

(M 1).

“Mudou muito, que nem essa casa aqui 0, era pra eu ter acabado e agora se

viu...” (P 3).
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3.Vida Social

“Ah! Mudou tudo né, eu perdi a liberdade porque néo pelo diagndstico, por ele
mesmo, porque ele € desse jeito a gente ndo pode ir em lugar nenhum que ele
fica chorando, fica baguncando, a gente ndo pode viajar, eu ndo posso ir na
casa da minha méae, que minha mae mora longe, eu ndo posso passear, ndo
posso ir em lugar nenhum, né. Entdo mudou tudo, a gente fica presa dentro de

casa, s sai pra ir no médico, pra ir no postinho...” (M 7).

“Ah! Muda tudo né, o comporta... A vida do casal € em torno do outro filho. Que
nao pode, por exemplo, tem os dois um tem quatorze, o outro onze, vocé nao
pode, por exemplo, deixar eles aqui e sair, ou passear, alguma coisa, a vida da
gente € em torno s6 em funcdo deles, entdo como aqui em Ribeirdo é s6 nos
dois que moramos aqui, ndo tem parente nenhum, entdo a vida, nossa vida néo

tem nem passeio, se passeia é s6 com os dois...” (P 10).

“Mudou muita coisa assim de, antigamente a gente saia muito, agora nao sai

muito ndo...” (P 8).

Alguns pais que relataram mudancas ocorridas também:

4. Relacionamento com o filho

“Mudou que a gente procura tratar ele com mais carinho né, mais dedicacéo

pra ele né, e dessa forma...” (P 5).
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5. Principios e posturas

“a gente acabou encontrando isso através, de uma busca mais voltada pras
questdes espirituais, entdo a gente teve, encontrou, encontrou mudancas no
nosso foco, nesse aspecto da parte religiosa, entdo a gente encontrou op¢cdes
nesse sentido, uma, uma forma de, de a gente entender melhor o assunto, pra
poder aceitar melhor a situacéo, certo? Entdo, houve uma mudanca conceitual

profunda na nossa vida, certo!” (P 9).

“A eu fiquei muito forte, porque € como eu falei pra senhora fiquei nuito calado

muito sentido diante de certa situacdo né a gente pricura entende, compreende

né, pra supera né aquele sentimento, aquele abafo no coracédo da gente né...”

(P 12).

Os pais que nao souberam dizer relataram:

“Isso € uma coisa que no momento eu ndo sei explicar na.” (P 6).

Méaes e pais que relataram nao ter havido mudanca disseram:

“Néao ta tudo igual. S6 meu marido que teve que corre atras das coisas. Mas

ndo mudou nada ndo” (M 12).

“Nao da minha ndo mudo...” (P 11).
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Tabela 4- Reacdo dos irmaos* frente ao diagndstico segundo percepcao das maes e
dos pais: frequiéncia e porcentagem.

Materna Paterna
Reacao Frequiéncia % Idade (anos) Freqiiéncia %
Normalidade 5 62,5 Normalidade 6 75
N&o entendeu 2 25 N&o entendeu 2 25
N&o lembra 1 12,5 N&o lembra 0 0
Total 8 100 Total 8 100

eDados obtidos somente das oito familias que possuem outros filhos além do filho
autista.

Observa-se na Tabela 4 que 62,5% (5) das maes e 75% (6) dos pais
relataram que os irméos reagiram com naturalidade ao diagnostico; 25% (2)
das mées e 25% (2) dos pais afirmaram que os irmaos nao entenderam o que
significava o diagnostico e 12,5% (1) das mées afirmaram que ndo lembram
qual foi a reacdo manifestada pelos irmaos.

As reacdes de normalidade manifestadas pelos irmaos relatadas pelas

maes e pais como:

“Olha! E acho que essa parte assim nem foi preciso da gente passar nada
porque aos poucos eles mesmos foram percebendo que o irm&ozinho era
diferente né, mas eles teve uma aceitacdo normal desde o inicio, desde

pequenininho até hoje” (M 4).
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“Ah! Eles como sao jovens, eles ndo tem assim, muita preocupacéao, entao eles
nao apresentaram nenhum tipo de diferenca assim ndo, de preocupacao de

nada, eles ficaram praticamente normal” (P 7).

As maes e 0s pais que consideraram que 0S irmaos nao entenderam

relatam que:

“...eles num, num entendia né, ficava nervoso com alguma coisa que ele fazia

de errado, por que crian¢a autista € levada...” (M 7).

“...0 R... tava com quatro anos, tanto que crian¢ca nao entende de nada... (P 3).

As mées que disseram gque ndo se lembravam da reagéo dos outros filhos

relataram que:

”...eu ndo me lembro assim bem na época...” (M 6).

5.3. Vida académica

Os dados referentes as informac6es sobre a vida académica do filho séo
apresentados nos Gréficos de 7 a 14 e nas Tabelas de 5 a 8. Sendo que nos
Graficos 7 e 8, assim como nas Tabelas 5 e 6 as respostas dadas pelas maes

e pelos pais coincidiram unificando-se os resultados.
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Grafico 7- Porcentagem de criancas com Desordem do Espectro Autistico
participantes da pesquisa que frequientaram creche e/ou escola maternal.

Os dados do Grafico 7 mostram que 58% dos casais relataram que
seus filhos com Desordem do Espectro Autistico frequentaram creche e/ou
escola maternal e 42% afirmam que seus filhos nunca freqientaram essa

modalidade de ensino.

Tabela 5- Motivo da escolha da Instituicdo especializada, segundo informacdes das
maes e dos pais: frequéncia e porcentagem.

Motivo da escolha Freqliéncia %
Indicagéo do Médico 7 58,3
Proximo da residéncia (familia) 1 8,3
Indicacao da Fonoaudiéloga 1 8,3
Indicacdo da Pedagoga 1 8,3
Indicacao do Psicélogo 2 16,6

Total 12 100
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Na Tabela 5 observa-se que a maioria 58,3% dos casais informou que a
escolha da instituicdo especializada se deu por indicacdo do médico; 16,6%
deles relataram que escolheram por orientacao de psicélogos; 8,3% relataram
que as indicacdes foram dadas por pedagogos; 8;3% por fonoaudiélogos e

8,3% afirmaram que optaram por ser a instituicdo mais préxima a residéncia.

Tabela 6- Tempo de permanéncia do filho na instituicdo especializada, segundo
informacdes das maes e dos pais: frequéncia e porcentagem.

Tempo de permanéncia Freqiuiéncia %
(anos)
3 a5 (anos) 4 33,3
6 a 8 (anos) 5 41,6
+ de 9 (anos) 3 25
N&o lembra 1 8,3
Total 12 100

A Tabela 6 mostra que 33,3% dos individuos com Desordem do
Espectro Autistico estdo matriculados em instituicdes de ensino especializado
de 3 a 5 anos; 41,6% frequentam a instituicdo de 6 a 8 anos; 25% estéo
frequentando essas instituicdes ha mais de 9 anos e 8,3% dos casais ndo se

lembram a quanto tempo o filho freqienta a instituicao.
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Grafico 8 - Insercdo no ensino regular dos filhos com Desordem do Espectro Autistico,
segundo informacgdes das mées e dos pais: porcentagem.

Observa-se no Grafico 8 que 42% dos pais e das mées relatam que
seus filhos nunca frequientaram instituicoes de ensino regular; 33% dos casais
relatam que seus filhos j& frequentaram instituicdo de ensino regular mas
atualmente n&do estdo mais freqientando a mesma; 25% das mées e dos pais
entrevistados relataram que seus filhos frequentam regularmente as
instituicbes de ensino regular, sendo que dois estdo incluidos em escolas
publicas e um em escola privada.

Os casais, cujo filhos frequientaram o ensino regular, relatam como foi

a permanéncia dele na escola:

“...e sO que ele ndo passava o dia todo ndo, assim o horario normal das outras
criancas, ele ficava na média de uma hora e meia, s6. Na sala a gente levava

esperava né, dava o horario dele a gente trazia ele embora, por causa, por ele
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ser uma crianca muito agitada, ele ndo podia ficar muito tempo no meio de

outras criangas..”. (M 3).

“E, mas, s0 ficava uns dias, entendeu, ja ndo ficava mais. Por que ele tinha
muita hiperatividade né, ndo falava né, e ndo dava assim, as professoras nao

conseguiam...” (M 5).

Os casais que relatam que o filho frequenta o ensino regular informam

que:

“Comecou a frequentar a partir dos dois anos, desde la ele vai na escola,

desde os dois anos...” (P 9).

Os trés casais, cujos filhos estdo matriculados no ensino regular,
apresentam justificativas diferentes sobre a escolha da escola. Um casal relata
que o filho freqienta a escola ha 11 anos, estando hoje na quarta série,
afirmam que a escolha se deu por indicagcéo de outra escola. Outro casal relata
que foi devido a transferéncia da pré-escola e o filho a freqienta h4 5 anos e
um outro casal relata que seu filho frequenta ha 6 anos a escola regular por

opcao da familia.

Opiniao dos pais (pai e mae) sobre o ensino regular
Sobre a opinido das maes a respeito de seus filhos freqientarem o

ensino regular, observa-se que uma relata que deveria haver comunicacéo
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entre o professor da escola regular com a do ensino especializado. Uma méae e
dois pais se dizem felizes pela chance do filho estar se socializando e uma méae
e um pai ndo souberam responder, ou seja, Nndo conseguiram opinar a respeito

de seu filho freqlentar o ensino regular.
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33%

O sentimentos O sentimentos
positivo positivos
| sentimentos | sentimentos
negativos neutros
67%
92%
Grafico 9- Sentimentos das mées Grafico 10- Sentimentos dos pais
sobre seus filhos frequentarem a sobre seus filhos frequentarem a
instituicdo especial: porcentagem. instituicdo especial: porcentagem.

Os dados do Grafico 9 mostraram que 92% das maes relataram
sentimentos positivos por seus filhos freqientarem uma instituicdo de ensino
especializado; 8% demostraram sentimentos negativos quanto ao seus filhos
freqlentarem essas instituicdes. Observa-se no Grafico 10 que 67% dos pais
relataram satisfacdo e 33% deles relataram sentimentos que expressam
neutralidade quanto ao seu filho frequentar uma escola de ensino
especializado.

As maes e os pais que relataram sentimentos positivos por seu filho
frequentar uma escola de ensino especializado disseram que estdo satisfeitos e
esperancosos que o filho se desenvolva ou continue desenvolvendo e gratos por

terem um lugar para levéa-lo.
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“Pra mim € uma boa que ele vai |4, pra ver se ele desenvolve melhor, apesar
de que sdo poucos dias, eu precisava que fosse todos os dias, pra ele tirar

mais proveito e eu também...” (M 3).

“Ah! Essa escola ajudou ele muito né, a fazer as coisas ne€, ajudou ele a pegar

um copo pra tomar agua...” (P 4).

“...a minha esperanca é essa que ele melhore” (P 11).

“Ah! Eu sinto feliz né, por ela ta freqluientando a escola, ta aprendendo, ta

desenvolvendo, entdo a gente fica feliz por isso e torce pra ela continuar

evoluindo cada vez mais né” (P 1).

“Ah! Esperanca, porque o jeito da AMA e até de qualquer Instituicdo voltada a

esse nivel de, especial, de uma crianca especial € de esperanca mesmo para

os pais...” (M 8).

“Ah! Eu dou gracas a Deus de ter um lugar pra eu levar ele” (M 5).

As mées que relatam sentimentos negativos disseram que:

“a respeito dele aprender alguma coisa assim, ndo tem como ele aprender, ndo

aprende nao” (M 7).
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Os pais que manifestaram sentimento de neutralidade relataram que:

“...faz bem pra ele, porque ele gosta de ir. Pra ele faz bem” (P 5).
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Grafico 11- Conhecimento sobre a Grafico 12- Conhecimento sobre a
metodologia de ensino da instituicdo metodologia de ensino da instituicdo
especializada, segundo informagdo das especializada, segundo informacdo dos
maes: porcentagem. pais: porcentagem.

Os dados do Grafico 11 mostram que 84% das méaes relataram
conhecer a metodologia de ensino da instituicdo de ensino especializado; 8%
diseram nao conhecer e 8% delas ndo souberam responder. Observa-se no
Grafico 12 que 54% dos pais relataram conhecer a metodologia da instituicdo
de ensino especializada em que seu filho estd matriculado; 38% deles
informaram desconhecer a metodologia de ensino da instituicdo especializada
e 8% dos pais ndo souberam responder.

Das onze maes e sete pais que disseram que conhecem a metodologia
de ensino, seis delas e seis deles o fizeram descrevendo as atividades que

sdo desenvolvidas:
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“...6 aula de musica, € de computacdo, € teatro, € educacao-fisica, e eles
também auxiliam na escola, que nem alguma licdo da escola que ela tem mais
dificuldade, ela leva as vezes alguma coisa la e eles ajudam ela na escola sim”

(M 1).

“Tem a parte, € de coordenacdo motora né, que trabalha com pintura, e com...
E... como é que fala, assim com, com materiais de colagem. Até materiais
assim mesmo, de graos de feijdo, graos de arroz, pedacinhos de papel. Tudo
assim parte de motora né. E tem parte de socializacdo, de passeios né, no
bosque, nos parques, € no shopping, lanchonetes, na parte assim de

socializacdo né. Entdo, tem bastante atividade, tem piscina la. Tem natacéo. E

ele levam assim pra, caminhadas nas proximidades da escola“ (M 6).

“O trabalho que as professoras faz, elas faz os trabalhos de... fazem cartdo no
natal pra pintar, elas ensina eles pintar no cartdo, tem as atividades que elas
trabalham com eles, que é talvez tenha uns... Explicar direito, é... Tem uns varios
trabalhos que elas fazem com eles né, as atividades, de, por exemplo, de por uma
peca no lugar, ensinam de todo dia ir I4 pegar a peca e por ela no lugar que é
acostumado por, tem as argolas, elas fazem trabalho com ele também, umas
argolas, por exemplo, tem uma meia dudzia pra por no lugar, elas ensina pegar
uma, ele vai la e ponha, chega outra vai la e ponha, faz as atividades, faz
exercicios com eles, é varios trabalhos, tem um amassador de latinha também &

que é um, um aparelho, que eles pegam a latinha e coloca la no amassador, eles
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puxa alavanquinha e amassa a latinha, ensina. Varias atividades que faz com ele

|4 e fora os passeios que elas faz, leva eles pra passear.. “ (P 2).

“Faz ginastica, educacio fisica né. E tudo um trabalho que é bom pra ele, pra

ajudar ele” (P 5).

Aqueles que explicaram a metodologia da escola descrevendo sua

dindmica de funcionamento relataram que:

“Ela tem trabalho com fonoaudiologa, € tem trabalho terapéutico assim, oficina,

que eles fazem agenda, que eles fazem esse tipo de coisa...” (M 1).

Entdo 14 na AMA o trabalho € diferente, porque s tem crianca especial, ela até
gosta mais de |a, porque é praticamente, sdo poucos alunos por classe, sdo no

maximo, quatro, cinco alunos por classe” (P 1).

Algumas mées e alguns pais descreveram os objetivos especificos da

instituicdo para explicarem a metodologia utilizada:

“Sim, eles trabalham a socializacéo deles, ensina eles assim a ter autonomia, ir
ao banheiro, comer, eles saem com eles, vao nas lanchonetes, na padaria,
fazem caminhadas, vdo no shopping, assim, tentam sair com eles, entendeu?

Essa € a socializa¢do.” (P 5)
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“Esse trabalho é um trabalho que envolve a independéncia da crianca né...” (M 9)

Outros pais relataram a filosofia, ou seja, o lema da instituicdo

explicando como é metodologia da mesma:

“Eu conheco a metodologia que eles seguem a gente durante muito tempo
freqlentou a escola de pais né, entdo € uma vez por més nos ultimos fins de
semanas do més se reuniam pra apresentar a metodologia, os trabalhos que
eles desenvolviam, a metodologia base, quero dizer o lema base da S... é
“Trate-me como pessoa”, esse € o0 lema basico, ou seja, € um lema de incluséo

social, certo?” (P 9).

Algumas mées e alguns pais relataram o procedimento de ensino que
séo realizados na instituicdo como sendo o conhecimento que possuem sobre

a metodologia da escola:

“Conheco, conheco sim. E, o sistema que eles fazem é sistema de, de, foto, de
simbolos, em papel né, que mostra pra ele, ai ele pede as coisas, como suco,

como bolacha, € lanche essas coisas né, e isso ajuda ele né” (P 4).

“Eu acho certo, eles tdo certo, porque o meu filho mesmo no comeco,
comecaram a usar figurinhas assim, figuras, assim figuras de bolacha pra ele
comer né, refrigerante, entdo eles faziam uma figurinha assim, com uma, com o

tipo de uma garrafa, entdo com ele ndo funcionou muito, com meu filho, ai elas
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mudaram o meétodo, ai eles tiraram fotos, fotos, dele almocando, foto dele
tomando café, tiraram foto dele, eu achei que com as fotos ele ficou mais, sabe
assim? Tirou foto tomando banho, entdo eu acho que com as fotos ele se deu
melhor, do que com as figurinhas, ja pra ele as figurinhas nao funcionou né,
mas as fotos eu achei assim bem, ele fazia sinal, assim, pra comer, assim ne,
quando ele queria comer, assim eles usavam a praca, fazia assim, que era
uma praca que ele ia né... (Nesse momento, a entrevistada fazia gestos com as

maos indicando o que ela estava falando)... Sabe?” (M 2).

Quanto aos casais, cujos filhos freqientam o ensino regular, uma mae
respondeu que conhece a metodologia de ensino da escola regular e um pai
respondeu que ndo conhece essa metodologia e duas delas e dois deles n&o
souberam responder qual a metodologia adotada pela escola regular que seus

filhos frequentam.

A mée que respondeu que conhece a metodologia de ensino da escola

regular relata:

“...A escola regular € mais licdo de casa, essas coisas assim...” (M 1).

O pai que respondeu que ndo conhece a metodologia de ensino da

escola regular relata:

“...na escola municipal, no CEMEI, é mais complicado...” (P 1).
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Os casais que ndo souberam responder sobre o conhecimento que tém

da metodologia adotada pela escola regular relataram que:

“...Agora, na outra escola eles conceitam assim como eles, tudo t4 no inicio
ainda esse trabalho de inclusdo né, entdo eles tem feito algumas adaptacdes,

algumas modificagées de acordo com aquilo que ele gosta de fazer...” (M 10)

Tabela 7- Mudancas percebidas no filho apds ter iniciado na instituicdo de ensino
especializado e/ou regular: frequiéncia e porcentagem.

Materna Paterna
Diferengas Freqiiéncia % Diferengas Freqiiéncia %
percebidas no percebidas no
desenvolvimento desenvolvimento

Comportamento 5 35,74  Comportamento 4 26,66
Autonomia 2 14,28  Autonomia 2 13,33
Socializacao 2 14,28  Socializagéo 1 6,66
Comunicagéo 2 14,28  Comunicagéo 1 6,66
N&o sabe 1 7,14 Pouca mudanca 4 26,66
N&o respondeu 2 14,28  Na&o respondeu 3 20
Total 14 100 Total 15 100

* Foram assinaladas mais de uma resposta. A porcentagem foi calculada pelo nimero de resposta
* As respostas foram categorizadas.

A Tabela 7 mostra que 35,7% das méaes (5) e 26,66% dos pais (4)
consideram que seus filhos apresentaram mudancas no comportamento apos
comecarem a frequentar a Instituicdo de Ensino; 14,28% delas, ou seja, duas
maes e 6,66% deles, um pai, relataram que seus filhos apresentaram mudanca

quanto a socializacao; 14,28% das maes e 13,33% dos pais relataram

diferengca no desenvolvimento da autonomia e 14,28% das maes apontaram
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mudancas em seus filhos quanto a comunicacao; 14,28% das maes (2) ndo
responderam e 26,66% dos pais (4) consideraram que seus filhos
apresentaram poucas mudancas apds comecarem a freqlientar a Instituicdo e
20% dos pais (3) nao responderam.

Mudancas no comportamento também foram relatadas por alguns pais

e algumas maes:

“...ela, ela, chega em casa, ela brinca mais, ela € bem mais alegre, eu notei

que ela melhorou...” (M 1).

“Sobre tudo no aspecto comportamental, as mudancas s&o significativas,
certo? Hoje o J... € uma pessoa, uma crian¢ca muito mais tranquila, muito mais

serena, certo?” (P 9).

Em relacdo a socializagao, as maes e os pais relataram que:

“...vocé podia ir em qualquer lugar com ela, que ela nunca deu trabalho, mas
ela ndo gostava muito de conversar com 0s outros né, que nem €, VOCé mesmo

viu, que ela chegou te cumprimentou, ela jA mudou muito nisso...” (P 1).

“Sim, a S..., ela ndo tinha, ela ndo tinha, uma convivéncia com pessoas, ha
sociedade, digamos assim, ela ndo tinha um comportamento legal com outras
pessoas e através da AMA faz cinco anos que eu t6 aqui em Ribeirdo Preto,

através da AMA ela comecou a se socializar melhor com pessoas,
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principalmente com criancas e de um tudo assim, ela comecou a ficar melhor,

conviver bem melhor com tudo” (M 8).

O desenvolvimento da autonomia também foi relatado por elas e por

eles:

“...Entéo e ele, ai ele ndo comia, ele ndo comia, tinha que dar comida na boca,
comida na boca até doze anos, ele ndo, ndo conseguia pegar a colher, entdo la
elas fizeram um trabalho com ele assim, puseram uma tabua, pos o prato em

cima, o lugar do prato a faca, assim pra ele...” (M 2).

“Mesmo em relacdo as coisas do dia-a-dia, ir ao banheiro, tomar banho, um
sabe? Se vestir, certo? Coisas que sédo banais pra uma criangca que nao tem
limitacdo, mas que pra ele sdo importantes no nivel dele conseguir a sua

independéncia, certo? Entéo, isso sdo ganhos significativos” (P 9).

A comunicagdo, seja expressiva ou compreensiva, também foi outra

mudanca relatada pelas mées e pelos pais:

“Isso, a gente notou uma diferenca muito grande, porque hoje é ele entende

mais coisas né, e uma delas € que ele vai, ele pede pra ir ao banheiro...” (M 4).
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“E eu fico mais feliz, se expressa mais, mesmo tendo alguma dificuldade
verbal, mas ele se expressa mais com relacdo as suas vontades, 0s seus

desejos, certo..” (P 10).

Apenas as maes nao souberam relatar mudangas no desenvolvimento
de seus filhos apo6s esses estarem freqlentando a instituicdo de ensino, assim

como dois pais relataram que houve poucas mudangas:

“Ah! Como ele entrou la com trés anos, tudo o que ele fez, € o que ele tava I4,
e nao tem como eu falar a diferenca, porque se ele tivesse entrado depois de
grande ai dava pra mim notar a diferenca, agora como ele t4 la desde
criancinha pequenininha ndo tem como eu dizer a diferenca, eu ndo sei, a

diferenca, eu nao sei ndo” (M 7).

“Ah! Diferenca, tipo assim de aprender assim de modificar, muito pouco. Pouco
que, |4 a unica coisa que ele aprendeu la... Eles ensina a comer, escovar 0s

dentes, lavar as méos, houve muito pouca mudancga” (P 7).

“Olha a unica mudanca que o M... é o desenho, o desenho ele, ele a Unica
mudanca que ele teve foi a maneira de desenhar... mais aprendizagem mesmo,

muito pouco, bem minimo mesmo” (P 11).
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8%

@ melhorou
42% o melhorou 25% 2% @ n&o melhorou
50% @ nao melhorou O lenta
O lenta O nédo respondeu

25%

8%

Grafico 13- Aprendizagem do filho apés o  Grafico 14- Aprendizagem do filho apds o
ingresso na instituicao, segundo  ingresso na instituicao, segundo
informac6es das maes: porcentagem. informacdes dos pais: porcentagem.

Observa-se no Grafico 13 que 50% das maéaes informaram que o
aprendizado de seu filho melhorou apds esse ingressar em uma instituicdo de
ensino; 42% das maes acreditam que a aprendizagem esta lenta e 8% delas
afirmaram que ndo notaram melhoras no aprendizado de seus filhos. No
Grafico 14 observa-se que 42% dos pais informaram que o aprendizado de
seus filhos ap0ds ingressarem na instituicdo de ensino esta lento; 25% deles
consideraram que a aprendizagem melhorou; 25% deles disseram que né&o
houve melhora no aprendizado de seus filhos e 8% dos pais entrevistados n&o
responderam a pergunta.

As melhoras no aprendizado séo relatadas pelas maes e pelos pais:

“Muito, em tudo, que nem eu te falei que a gente recebe de seis em seis
meses, o0 andamento de como foi as atividades com os alunos 1a, e elas me
mostram graficos, essas coisa assim feita por elas e elas, sempre pelo menos
eles falam, que ela € uma pessoa assim, ela tem tudo pra deslanchar e pra da,

como diz a coordenadora de I4, talvez de algum tempo, talvez nem precisar
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mais da AMA, também que nem ela falou, mas se tem alguma coisinha que a
gente pode auxiliar, e se ela tiver gostando, e como ela gosta, entdo... Mas,

melhorou muito” (M 1).

“Ah! Muito boa, assim ele aprende as coisas, ele comeca a aprender as coisas
né, ele aprende, eles ensinam muita coisa pra ele. Como ir no banheiro, pedir
pra ir o banheiro né, tem, tem os tempos de fazer as coisas né, pra tomar
banho, ele ndo gostava de tomar banho, hoje ele gosta de tomar banho, se

entendeu?” (P 4).

Maes e pais que informaram que a aprendizagem esta lenta relataram

que:

“Ah! Ele s6 ficou um pouquinho, que a gente fala com ele, ele atende, mas

assim nervoso ele fica tenso, se for ver ele melhorou um pouquinho, mas néo

melhorou muito também nao” (P 3).

“E t4, t& evoluindo, evoluindo...” (M 9).

Alguns pais e mées relataram que ndo houve aprendizagem apés os

filhos terem entrado na escola:

“O tema assim de aprendizagem, ele ndo foi possivel ainda é por causa do

comportamento dele né...” (M 4)
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“E continua assim da mesma forma como ele entro la né...” (P 11).

Alguns pais e mées explicam a aprendizagem como sendo a

alfabetizacgao:

“A ler e escrever, acho que estd uma coisa assim muito lenta. Mas eu também
NAo posso querer que seja uma coisa aléem do que elas podem fazer né,

milagre s6 Deus...” (M 3).

“Oh! A aprendizagem, €, é dificil eu explicar pra vocé em termos assim de, é
ele ndo é alfabetizado, entendeu. Porque o problema dele ndo permitiu ainda

ele ser alfabetizado” (M 6).

“Como disse muito melhor, ele tem conseguido, ele tem, o J..., a nivel da
aprendizagem pedagogica ele tem muitas limitagcbes ele ndo consegue
acompanhar um programa regular, mas eu nao, nés nao temos esse foco, ndo
temos essa preocupacdo, nossa preocupacdo com ele € que ele consiga,
vamos dizer, ter um minimo de independéncia em relacédo as coisas do dia-a-

dia” (P 9).

Outros pais e maes relataram o desenvolvimento geral ao descrever a

aprendizagem que a instituicdo proporciona:
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“Ah! T4, pra ele t4, né. Porque |4 eles, la eles ensina que tem que sentar direito,
que aqui em casa ele ndo fica quieto, a gente manda ele sentar , ele pode até
sentar mais sO que ele nao fica quieto. L& ele obedece mais, € as professoras, la
ele ja ta mais acostumado, ele obedece mais na hora do lanche ele tem umas, é

como fala meu Deus...” (M 7).

“Ah! Aprendendo, eu acho que ndo esta aprendendo praticamente nada,
porque a mente dele ndo desenvolve nada, entdo eu acho que... Ajuda ele la
fazer algum trabalho, pra ele fazer algum trabalho, mas eu acho que
aprendendo mesmo néao ta aprendendo nada, porque ele nem gosta de fazer

as coisas, a gente manda ele fazer as coisas ele fica nervoso” (P 7).

“Ah! Muito boa, assim ele aprende as coisas, ele comeca a aprender as coisas
né, ele aprende, eles ensinam muita coisa pra ele. Como ir no banheiro, pedir
pra ir o banheiro né, tem, tem os tempos de fazer as coisas né, pra tomar
banho, ele ndo gostava de tomar banho, hoje ele gosta de tomar banho, se

entendeu?” (P 4).
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Tabela 8- Melhorias no desenvolvimento da autonomia, comunicacdo e
comportamento social do filho depois de ingressar na instituicdo de ensino, segundo
informacdes das maes e dos pais: frequéncia e porcentagem.

Materna Paterna
Desenvolvimento Freqiiéncia % Desenvolvimento Freqiiéncia %
Comunicacéao 10 37,03 Comunicacdo 9 34,61
Autonomia 7 25,92  Autonomia 6 23,07
Comportamento 9 33,33  Comportamento social 10 38,46
social
Auséncia de 1 3,7 Auséncia de melhorias 1 3,8
melhorias

Foram assinaladas mais de uma resposta. A porcentagem foi calculada pelo numero de respostas

A Tabela 8 demonstra que 37,03% das maes participantes e 34,61%
dos pais consideram que apoés o filho comecar a frequentar a instituicdo de
ensino houve melhora no desenvolvimento da comunicacgao; 33,33% das maes
e 38,46% dos pais relataram melhoras no comportamento social; 25,92% delas
e 23,07% deles relataram melhorias na autonomia apos o filho comecar a
frequentar a instituicdo de ensino; 3,7% das mées e 3,8% dos pais nao
relataram melhorias quanto a comunicac¢ao, autonomia e comportamento social
de seu filho com Desordem do Espectro Autistico ap6s o ingresso do mesmo

nessas instituicoes.

1. Autonomia
“Ambos melhoraram! Ambos melhoraram! Ambos tiveram crescimento de uma
vez s6. Como eu ja te disse ele é muito mais autbnomo, ele tem, faz, consegue

fazer, o Junior tem condi¢des, faz um suco, faz, j& se vocé deixar ele, frita
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batata frita, ele, sabe ele sabe fazer bastante coisa, das coisas que interessa

ele, que ele gosta, certo?” (P 9).

2. Comunicagao

“Entdo, é como eu ja te falei, ela melhorou bastante, ela nédo tinha tipo assim, a
iniciativa de um dialogo, quando ela tinha vontade, que vocé perguntasse
alguma coisa, se ela tivesse com vontade ela respondia, de repente vocé tava
falando com ela, ela saia de perto, com se diz, ndo ta falando comigo. Era meio
desligadinha, agora néo, ela mesma pergunta as coisas pra vocé, ela mesma ja

toma iniciativa de falar alguma coisa, ela gosta muito de cantar” (M 1).

“Ah! Ele melhorou também, porque antes ele ndo dava atencdo pra gente e
podia chamar que ele ndo dava atencao, agora ja hoje ndo, as vezes ele esta
em um determinado lugar e vocé chama ele, ele sai de onde ele esta e vem, ou

entdo vocé chama e ele te olha” (P 5).

3. Comportamento Social

“...0lha! Antes ele ndo aceitava ficar no meio de outras pessoas, por exemplo,
se tinha alguma festinha pra gente ir que tinha mais pessoas assim, ele néo
aceitava ficar, ele comecava a chorar e puxava pra ir embora né, e agora ele ja
aceita ficar no meio de outras pessoas que isSso € uma parte muito importante

né, dele aceitar outras pessoas perto dele” (M 4).
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4. Auséncia de Melhorias

“Ah! Ele sempre precisa de ajuda, assim. Pra tomar banho, ele s6 lava a
cabeca e a gente tém que ta... Antes, uns tempo pra tras, quando ele era mais
novo ele sabia mais do que agora, depois com o passar do tempo, ndo que,
nao é, € da, da escola né, mais € por causa do problema dele mesmo, porque
tudo... Ele cresceu la na escola, ndo tem como eu falar depois que ele entrou la
0 gue aconteceu, porque nao tem como eu falar, ele entrou la ele era
nenenzinho, ele entrou bem pequenininho, sé tinha trés anos, tudo que... Ele
comecou fazer as coisas de la mesmo, entdo ele sabia bastante coisinha,
assim e ele aprendeu a andar de bicicleta, agora ja ndo anda mais, nao sei

também se € porque ndo comprei outra bicicleta pra ele né, do tamanho dele e

bastante coisa que ele sabe e ele ndo faz mais.

Ah! O social dele ndo ta bom, ele ndo se comporta com outras pessoas bem,
assim se eu sair na rua, ele ndo olha, ele ndo olha, ndo conversa com pessoas,
ele ndo gosta de ficar junto, até eu nédo saio com ele, ndo saio com ele na rua,
quando eu, quando eu levo ele no médico, as vezes meu marido nds vai junto e
ele fica & num canto 14, hora que chega o médico ele chama e vai faz a
consulta e tad indo embora. E ele sabe, ele fica quieto assim, se demorar muito
comeca a chorar, ele ndo tem assim uma vida ativa, assim socialmente n&o” (M

7).
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“E parece gque assim o comportamento dele ao invés de melhorar, parece que
piora que agora com a idade dele, ele se machuca, tem hora que ele pega e

fica assim nervoso, fica agressivo” (P 7).

5.4. Expectativas Futuras
Os dados referentes as informacfes sobre o projeto de vida que a
familia (pai e mée) planeja para seus filhos encontram-se nos Graficos 15 a 20

e na Tabela 9.

O independéncia

Hl desenvolvimento geral
O auséncia de planos

O aposentadoria

M escola particular

Grafico 15 — Planos Maternos relativos ao futuro do filho: freqiéncia. (Foram
assinaladas mais de uma resposta. Os valores foram calculados pelo ndamero de
respostas)

Pode-se observar, através do Grafico 15, que o maior indice de planos
relativos ao futuro do filho relaciona-se a melhoras no desenvolvimento geral e
que o filho atinja a independéncia, seguido por uma ligeira diferenca. Trés
maes afirmam que ndo ha mais planos para o futuro de seus filhos. Duas méaes

participantes planejam aposentar seus filhos; matricula-lo em uma escola
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particular e trabalhar é relatado por apenas uma mae. Uma mae nao

respondeu.

1. Independéncia:
“Ah! E mais independéncia né, quanto mais independéncia melhor né. (risos)

Na realidade, o que a gente quer mesmo € a independéncia total né” (M 6).

“...a gente luta muito pra ela ser totalmente independente, num depender tanto,
apesar de que ela usa fralda e precisa auxilio pra assim, de um tudo da vida
dela, mas classificando hoje, generalizando tudo do que eu falei, a gente

trabalha em cima mesmo da dependéncia...” (M 8).

“Ser independente...” (M 9).

2. Desenvolvimento:
“Ha bastante coisa né, pessoas que pode se realiza né, através da musica, se
desenvolve na musica, na area ne, em todos os sentidos porque ele tem o

potencial né.” (M 11)

“Os planos que a gente quer é que ele melhore. E a gente tem fé em Deus que

vai melhorar mais ainda, se desenvolver” (M 5).
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3. Auséncia de planos:

Olha! Vocé sabe que eu sinceramente, ndo tenho mais nenhum sonho, tudo o
que eu espero assim, eu coloco nas maos de Deus, entendeu? Eu ndo tenho
esperanca dele ser um homem casado, nessa situacdo, mas isso s6 Deus

sabe, né? A gente ndo sabe o que vem... (M 3).

“Plano pra ele, eu num, € cuidar dele até, é até quando eu morrer né, porque
eu ndo tenho outro plano, ndo tenho eu nao tenho como, é a gente ndo tem um

num sabe assim, a gente é pobre e ndo tem muito dinheiro né...” (M 2).

4. Aposentadoria
“...mas como nés nao sabemos disso, entdo a gente ta ja preparando fazendo
algumas coisas, pro futuro dele, que a gente ta tentando aquele beneficio...” (M

10).

5. Matricular em escola particular
“...eu gostaria de pagar uma escola particular pra ela, onde tivesse assim,

namero reduzido de alunos...” (M 1).
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O trabalho

W aposentadoria

O escola particular
O desenvolvimento
B independéncia

@ ndo sabe

Grafico 16— Planos paternos relativos ao futuro do filho: freqiéncia. (Foram
assinaladas mais de uma resposta. Os valores foram calculados pelo niumero de
respostas)

Os dados do Grafico 16 mostram que a maioria dos pais (6) relata
planos para seus filhos atingirem a independéncia. Os planos referentes ao
trabalho e a aposentadoria se equiparam nas afirmacdes dos pais. Dois pais
sinalizaram ndo saberem e com relacdo aos planos de melhora no
desenvolvimento e matricular seu filho em uma escola particular, apenas um

pai em cada categoria relatou essa expectativa.

1.Independéncia
“Era bom se ele aprendesse a ler e escrever, conseguir viver socialmente sem

depender de ninguém” (P 6).

“...0 que eles ensina a gente também fazer algumas coisas em casa, espera
que no futuro ele seja capacitado pra, pra conseguir se virar na vida. Pra...

Nem sei se vai conseguir tudo isso né, mas... (chorando)“ (P 10).
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2.Vida profissional

“...pra ver se no futuro ela consiga ter um emprego...” (P 1).

3. Aposentadoria
“Ah! Os planos que a gente tem, € que ela tenha o beneficio né, que ela

aposenta...” (P 8).

“...que nem nos ta querendo aposenta ele né...” (P 3).

4.Nao sabe

Ah! Eu néo sei, eu ndo tenho, assim eu num, num tenho nem idéia. (P 4).

5. Matricular o filho em uma escola particular
“...a gente até ta pensando em mais pra frente, se possivel conseguir uma

escola particular pra ela, com namero reduzido de alunos nas classes...” (P 1).

O positivo

H negativo

11

Grafico 17- Expectativas maternas quanto ao desenvolvimento do filho: frequéncia.



Resultados 139

Constata-se no Grafico 17 que a maioria das maes, 11 das
participantes, apresenta expectativas positivas quanto ao desenvolvimento de
seus filhos. E somente uma mée demonstrou expectativa negativa.

Em relacdo as onze maes que apresentaram expectativas positivas,

duas delas acreditam no desenvolvimento académico:

Ah! Esperava assim, que ele conseguisse futuramente alfabetizar né” (M 6).

“...eu tenho uma expectativa que ele pelo menos aprenda a ler, como ele
conhece todas as letras, a minha expectativa € da leitura dele né, se a gente
conseguir, ndo falo assim ser alfabetizado né, talvez ele ndo consiga escrever

né..." (M 10).

Trés das 12 mées participantes consideram que seus filhos possam vir a

ter uma vida normal, sem limitacdes:

“...eu espero que ela, sei la, que ela possa trabalhar, ter a independéncia dela

financeira, tudo, poder fazer tudo que uma pessoa normal faz” (M 1).

“...mae sonha muito assim, a gente acha sempre que vai de repente cair um
milagre do céu e de repente ela vai sair cem por cento normal, falando,

brincando, brigando que seja...” (M 8).
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“E uma pessoa normal na sociedade. Ele vem desempenhar um trabalho ter

um curso, estudo e compreende né. Eu acredito assim” (M 11).

Nove das maes participantes acreditam que seus filhos irdo melhorar no

desenvolvimento geral, considerando o comportamento, a fala e a autonomia:

“...eu gostaria muito assim, que ela viesse a falar comigo, era assim um sonho
meu e do meu marido, a gente tinha um sonho dela poder de repente do nada

sair falando, mas a Deus pertence, quem sabe um dia” (M 8).

“Ah! Eu tenho, eu tenho esperanca que ele melhora, o desenvolvimento assim,
pelo menos pra, pra num da tanto trabalho, nossa ele da trabalho demais” (M

7).

“Olha! E, eu creio assim que, que ele vai, que ele vai entender melhor, porque
quando ele vai ficando assim mais mocinho né, eu creio que ele vai comecar a
entender mais ele vai se comportar muito melhor do que ele se comporta
agora, porque a gente vendo ele agora a gente ja percebe que antes ele néo

fazia o que ele faz agora, entendeu?” (M 4).

“Ah! Que ele venha a... (Pensativa) Se for vontade de Deus, que ele venha a
falar, que ele aprenda a ir no banheiro sozinho, né. Que ele sente na mesa e

comece a comer sozinho” (M 5).
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Em relacdo a mée que relata auséncia de expectativas quanto ao
desenvolvimento de seu filho, ela justifica-se através dos comportamentos

apresentados pelo mesmo:

“Ah! Como eu tava te falando, eu num. Eu ja nem sei mais até que ponto posso
esperar que ele se desenvolva, se ele pelo menos aprender a cuidar dele, fazer
a assepsia do corpo dele, por exemplo, dente ele escova, banho ele toma mais
ou menos, tem que retocar, mas aquele outro problema dele ndo querer usar o
banheiro, fazer as coisas, na roupa nao xixi, mas o resto, fisiologicamente é na
roupa, se ele aprender isso ai pra mim ja € um bom passo, aprender a escrever
pelo menos o nome dele, pra mim acho que ja desenvolveu demais, porque, a
essa altura do campeonato ta dificil, ndo da pro se esperar muita coisa nao” (M

3).

O positivo

H negativo

11

Grafico 18- Expectativas paternas quanto ao desenvolvimento do filho.
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De acordo com os dados do Grafico 18, onze pais apresentam
expectativas positivas quanto ao desenvolvimento de seus filhos e somente um
pai relatou expectativa negativa.

Dos 11 pais que apresentaram expectativas positivas, nove consideram
que seus filhos irdo melhorar no desenvolvimento geral, relatando o

comportamento, a fala e a autonomia:

“Espero sim, a gente sempre tem a esperanca que ele ainda vai, que ele venha
desenvolver mais, porque se ele ja falou né, quando ele era pequeno, voltar a
falar mais, a gente tem aquela esperanca, pede sempre pra Deus, quem

sabe..” (P 2).

“Ah! Num sei, espero que, sei la, espero que ele melhora né, ndo de tudo
porque cura ele ndo tem mesmo, so, s6 Deus pra € pra , que tem o poder de
curar ele, mas ele, eu espero que ele melhora, melhora o comportamento dele”

(P 4).

“E que ele convivesse socialmente” (P 6).

“Se virar nas coisas normais né, do dia-a-dia. E, por exemplo, se alimentar
sozinho, € tomar banho sozinho, fazer a higiene pessoal sozinho, essas coisas
e isso ai jA ta bom e a gente procura deixar alguma coisa €, uma
aposentadoria, alguma coisa pra ele poder se virar no futuro sozinho, que é

uma coisa que a gente tem que trabalhar muito né...” (P 10).
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“A gente (pensa) a gente tem que pricura ajuda ele tamém né €, ensina coisa
que ele ndo sabe ainda ndo é mesmo, por exemplo, & (pensa) jeito de comer
sozinho né, tamém é bom, € no banheiro tamém né, a gente espera no futuro

né, € uma coisa assim até dificil de explica né, que ele é diferente né...” (P 12)

Dois pais participantes relataram que sua expectativa esta relacionada a

melhoria académica:

“A gente gostaria muito que ele aprendesse, vamos dizer a ler, a escrever, pra

que ele possa descortinar um novo mundo pra ele, certo?” (P 9)

“Ah! Sdo boas, sdo boas perspectivas a gente torce pra que ela continue

evoluindo, que ela continue na escola e cada vez, cada vez melhor, as

perspectivas sdo muito boas.” (P 1)

O pai que apresentou expectativa negativa relata nao saber:

“Ah! Num da pra sabe, que ele, ele né, ta dificil.” (P 3)

Avaliacao dos pais e das mées em relacdo a instituicao:
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O n&o sabe 2 O néo sabe
B comportamentq 5 W via futura
1 7 O desenvolver O desenvolver
0O profisséo O autonomia
2 B independéncia 3 H trabalho
1 1
Grafico 19- Papel da instituicdo na vida Grafico 20- Papel da instituicdo na vida
do filho, segundo informag¢des maternas. do filho, segundo informacdes paternas.

Os dados do Grafico 19 mostram que sete maes, a maioria,
demonstraram ndo saber qual € o papel da instituicdo de ensino especializado
e/ou regular na vida de seus filhos. Trés maes afirmaram que essa contribui
para o desenvolvimento da autonomia e duas informaram que acreditam ser
importante para o desenvolvimento. Somente uma mée sinalizou a importancia
da instituicdo na melhoria do comportamento e outra participante afirmou ser
importante para arrumar emprego. De acordo com os dados do Grafico 20,
cinco pais apresentaram respostas referentes a ndo saber qual o papel da
instituicdo na vida de seus filhos, sendo a maioria. Trés pais afirmaram que
essa contribui para o desenvolvimento e dois informaram que acreditam ser
importante para a autonomia. Somente um pai afirmou ser importante na vida
futura e outro pai participante afirmou ser importante para arrumar emprego.

Os pais e as maes que relatam, nao sabem.

“Olha! Eu ndo tenho idéia mais até onde a doutora M... vai, até o que ela me
mostrou até hoje, foi esse trabalho artesanal, a luta pra ver se ele aprende a

escrever o nome dele pelo menos né, mas assim no futuro, pra te dizer como,
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quando vagamente, eu nao sei te afirmar, sabe? Elas pretende, descobre,
potencial que eu como méae nao tenho descoberto, entdo, s6 o tempo pode

dizer né?” (M 3.)

“Entdo eu vejo o desempenho do que eles podem fazer por ela, eles se
desdobram ali. Eu n&o sei se vocé conhece |a, mas entdo, os professores de la
sao todos assim, ainda mais que sdo poucos alunos que tem na escola, entédo

eles se interessam muito pra ajudar...” (M 1).

“...a escola e todos que trabalham dentro comecam, € assim a partir do

momento que a gente coloca o0 pé na escola, a escola ja comeca a fazer parte

da vida da gente e a gente da vida da escola...” (M 8).

“Vixi, complicado, porque eu... (Pausa) Ah! A escola ja ajuda muito, faz o que

pode né. (Pausa)” (P 8).

“Nao, na vida futura dele eles lutam muito né, pra ajuda as pessoas com

comportamento do autismo né, eles lutam muito, agora sei que uma meia duzia

tdo ali pra ganha o pao, em todo luga tem isso...” (P 11).

Os pais e as maes que afirmam independéncia:

“Ah! Eu espero que, que ajude assim, ele se tornar independente né...” (M 6).
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“Agora do S..., € realmente essa questdo da independéncia mesmo né, de ta

ficando independente, dele saber se virar...” (M 10).

“... dele poder comer sozinho, ir no banheiro sozinho, dele aprender, a como se
diz se virar sozinho. Nao ser assim tdo dependente da gente e fazer as coisas

pra ele, ter mais autonomia” (P 5).

Quanto ao desenvolvimento, pais e maes relataram:

“Eu conheco um menino que entrou la, ndo sabia nada, agora ja fala, pra
muitos tem um desenvolvimento melhor, agora o meu filho particularmente pra

ele ndo teve um desenvolvimento bom....” (M 7).

“O papel da escola na vida futura? Ah! E muito importante a escola, porque é a
escola que vai € colocar, colocar e vai passar pra ele a vontade de despertar,

de se abrir mais...” (M 9).

“Ah! Eu acho que no desenvolvimento social dela, no aprendizado, acho que

elas fazem, cumprem o papel delas...” (P 1).

“E ponderante, é ponderante, eu acho que o papel da escola, ja abriu muita
coisa pra ele, ja fez ele evoluir muito, eu acho que ela poder ajudar a evoluir

mais, certo?” (P 9).
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Ao afirmarem a profissao, pais e méaes informaram que:

“...ter alguma profissdo, alguma assim, alguma coisa assim, que ajude ele a ser

independente e ndo sei mais como eu explico...” (M 6).

“Ajudar ele a chegar a ter um trabalho. (Pausa)” (P 6).

Os pais e as maes que relataram comportamento:

“E ensinar ele se comportar como uma pessoa normal, com a vida social

normal como as outras né!” (M 4).

Ao final das entrevistas foi informado aos participantes que eles

poderiam fazer comentarios sobre o que desejassem.

Tabela 9- Comentarios finais da entrevista de maes e pais: Frequéncia e
porcentagem.

Comentarios Freqiiéncia % Comentarios Freqiiéncia %
N&o tiveram 5 41,6 N&o tiveram 7 58,3
Local de acolhimento ao 1 8,3 Desabafo 2 16,6
ggzselhos 2 333 Agradecimento 1 8,3
Desabafo > 16.6 Queixas a instituicao 2 16,6
Total 12 100 || | Total 12 100
A B

(A) refere-se as informagoes maternas e (B) as informagées paternas.
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Constata-se na Tabela 9 que cinco mées (41,6%) e sete pais (58,3%)
ndo quiseram fazer comentdrios adicionais; quatro maes (33,3%)
aconselharam pessoas que convivem com criangas que apresentam Desordem
do Espectro Autistico sobre maneiras de trata-las. Duas méaes (16,6%) e dois
pais (16,6%) demonstraram estar desabafando quanto ao futuro de seus filhos
e uma mae (8,3%) manifestou o desejo de ter algum lugar que acolhesse o seu
filho no futuro. Um pai (8,3%) aproveitou o momento para agradecer a

entrevista e outro para fazer critica a Instituicdo de Ensino.

1. Desabafo

“Uma coisa que eu sempre falo pra minha esposa, a gente aprendeu a lidar
com, a conviver com essas criancas sempre tendo na mente, uma, a gente
chama de buscar pequenos enfoques, sabe? Num, ndés ndo temos mega
projetos, sabe? Entdo, buscar sonhar mais, sonhar longe, numa distancia
mais... A gente busca pequenos planos, entdo as vezes aquilo que, alegria de
um pai ver seu filho se formar na faculdade, pra nés as vezes € uma alegria de
um, dele conseguir ir ao banheiro sozinho, se limpar, fazer as coisas, entdo a

gente aprendeu a mudar as nossas expectativas...” (P 9).

“O que a gente... O que eu gostaria mesmo, € que um milagre acontecesse que
ele ficasse curado né, mas, como isso ai € Deus mesmo né. Quem sabe logo,

logo com o avanco da medicina né” (M 6).
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1.Conselhos

“Néao, eu acredito assim na area do autismo e nao todos os quadros. Porque o
quadro do meu filho foi uma porcentagem bem minima né, mais tem aqueles
quadro fechado, entdo assim as vezes depende muito de como, da onde o
mundo que a pessoa vive né. Porque as pessoas ja pensa que o quadro da
pessoa € fechado, entdo a pessoa acha que a pessoa vai fica so ali, toda a
vida s6 daquele jeito, a pessoa ndo pode se desenvolve na musica, ndo pode
se desenvolve assim pra faze algo, na area de artesanato, tem um deficiente
que trabalha nessa parte. Vé onde ele se desenvolve melhor, ele pode ser
usado pra se desenvolve numa area que aquilo ali vai ser util 1& na frente,
poderia ser algo assim que as pessoas, que tava trabalhando encima disso
observasse no que eles costumam e o que eles gostam de fazer e fazem com

prazer né” (M 11).

2. Queixas a instituicao

“...Que as regras que eles dita pro M..., eles esquece gque 0s autista ndo aceita
regra, eles tdo esquecendo desse ponto 14, entendeu. Que uma vez ele foram
fizeram uma reunido me chamaram la’, eu falei alguma coisa pra eles, digo:
Olha eu quero que vocés entende uma coisa, que vocés pode por a regra
neles, vocés mas de uma maneira sabia, porque o autista ndo aceita regra...”

(P 11).
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3.Local de acolhimento ao filho

“...Agora se ja pensou quando eu morrer ou meu marido morre, onde que ele
vai fica? Ele vai, se ele ficar com eles vai ser judiado, isso que eu penso. E € so
isso, se tivesse uma escola integral assim pra ele entrar ou entrar numa interna
assim, pelo menos é o futuro que eu penso dele é so6 isso, porque se pensar

dele ficar normal so se tiver um transplante de cérebro” (M 7).



6. DISCUSSAO
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O estudo teve por objetivo identificar as expectativas dos pais de
pessoas com Desordem do Espectro Autistico quanto ao seu desenvolvimento,
sobre sua escolarizacdo e como se realizou a opcao de escolha do sistema
educacional no qual elas estéo inseridas. Por objetivos especificos: conhecer
as expectativas que os pais apresentam sobre o desenvolvimento desse filho e
o0 seu futuro e quanto a escolarizacdo (ou aprendizado académico); os motivos
pelos quais os pais optaram por um determinado sistema de ensino e a
expectativa que possuem em relacdo a escola e o conhecimento sobre a
metodologia adotada pela mesma.

Em relacdo as familias participantes, quanto aos filhos diagnosticados
com Desordem do Espectro Autistico, todos estdo matriculados em escola
especializada e apenas trés estdo inseridos no ensino regular. Contudo,
verificou-se que mesmo apl0s o processo de inclusdo eles continuam,
concomitantemente, freqilentando a Instituicdo de Ensino Especializada. E
provavel que isso esteja ocorrendo, pois a LDB (1996) considera as instituicdes
de ensino especializado sinbnimo de atendimento educacional especializado.
Contudo, isso deve ocorrer, preferencialmente, no ensino regular, entendendo
que as instituicdes deverdo oferecer aporte as escolas regulares no processo
de incluséo.

Entretanto, pesquisas como a de Oliveira (2002) demonstra que ndo é
ISSO que ocorre, ou seja, as instituicdbes especializadas, em sua maioria, se

caracterizam por terem wuma abordagem eminentemente clinica de
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compreensao e intervencao junto as peculiaridades dos sujeitos com autismo.
Segundo Oliveira (2002) e Vasques (2002), as pesquisas apontam para a
auséncia e a precariedade de servigos destinados a prestarem algum tipo de
atendimento ao individuo com autismo, sendo essa realidade agravada quando
consideramos o atendimento educacional.

Somente trés familias deste estudo possuem dois filhos com
deficiéncias, porém essas nao apresentam nenhuma relacdo com o autismo.
Nesse sentido, corrobora com o DSM-IV (1996), que aponta que a maioria dos
estudos realizados até hoje mostra que a possibilidade de um segundo filho
autista oscila entre 2% e 3%. O mesmo ocorre em relagdo a distribuicdo de
casos do espectro por sexo.

Neste estudo constatou-se maior incidéncia de pessoas do sexo
masculino com o diagnéstico. De acordo com o DSM-IV (1996) hd uma
prevaléncia do quadro de autismo de quatro a cinco criangas em cada 10.000,
com predominio maior em individuos do sexo masculino (3:1 ou 4:1).

Quanto ao diagndéstico, tanto os pais quanto as maes notaram alteracdes
em seus filhos antes desses receberem o diagnéstico de Desordem do
Espectro Autistico. Esses resultados condizem com os de Gauderer (1987),
que enfatiza que o autismo raramente € diagnosticado antes dos dois anos de
idade, porém pais de filhos autistas comentam que seus bebés apresentavam
comportamentos diferentes das demais criancas. Os pais deste estudo
referiram, em sua maioria, terem notado altera¢gdes, primeiramente através do
comportamento geral apresentado pelo filho, seguido das alteracdes de

linguagem e da interacdo social. Em Bosa (2006), os relatos sobre a
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preocupacao dos pais de criangcas autistas em relagdo ao comportamento
social e as brincadeiras de seus filhos datam dos primeiros dois anos de vida.

A maioria das familias recebeu o diagndstico pelos médicos e a familia
considerando correta, ou seja, satisfatéria, a forma como esse foi dado. Esses
resultados séo diferentes dos obtidos por Marchese (2002), em que um dos
aspectos mais discutidos pelos pais em relacdo aos profissionais da saude diz
respeito a forma pela qual eles receberam a noticia da deficiéncia dos filhos. A
maioria dos pais relatou um sentimento de descaso e falta de sensibilidade dos
profissionais quando informaram o diagnoéstico para eles.

A noticia do diagnéstico de autismo do filho é sentida diferente pelos
casais deste estudo. As maes receberam com naturalidade. Fato esse, que
pode ter sido percebido como um alivio inicial ao ter uma causa para 0s
sintomas da crianca. Os pais, ao contrario, manifestaram tristeza ao recebé-lo,
0 que pode sugerir uma frustragcdo do pai ao ter que rever as expectativas
depositadas nesse filho. Algumas maes relataram terem sofrido ao receberem
o diagnéstico. O impacto do diagndstico sobre os pais tem sido amplamente
discutido na literatura. Parkes (1988), relata a vivéncia de perda por parte dos
pais, referindo-se aqui a perda também de um filho “saudavel’. Reacéo
extremamente forte de desespero, algumas vezes, expressa pelo desejo de
morte, raiva e amargura persistente; tristeza e sentimentos de vinganca e de
culpa pela deficiéncia do filho sdo manifestados. Sprovieri e Assumpcéao (1998)
afirmam que o diagndstico de um filho com sindrome autista € visto como um
momento de crise e de luto, posto que ocorre um desequilibrio entre a

guantidade de ajustamento necessaria e 0S recursos imediatamente
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disponiveis para lidar com o problema. Quando a crianca é diagnosticada, os
mecanismos adaptativos sdo quase sempre automaticos e as reacdes
subjetivas e, algumas vezes, temporarias, dada a rapidez dessa fase.

E interessante notar que os pais e mies deste estudo ao analisarem as
reacfes de seus parceiros, quanto ao diagnéstico de autismo do filho,
relataram percepc¢des diferentes daquela referida pelos préprios com relagao a
si mesmos. As maes afirmaram que 0s pais receberam com naturalidade e
rejeicdo o diagnostico, diferentemente do que foi relatado pelos pais, a tristeza.
Os pais relataram que as maes reagiram com tristeza e desespero ao
diagnostico, diferente da reacdo de normalidade informada por elas. Deve-se
considerar que o casal enfrenta muitas dificuldades para aceitar a deficiéncia
de seu filho, o que acarretara desorganizacdo na dinamica familiar, podendo
provocar até mesmo conflitos conjugais, baixa reciprocidade e escassez do
didlogo. Para ambos, trata-se de uma descoberta traumatica e confusa, de
busca por justificativas sobre o porqué de serem eles os escolhidos. Nao
raramente, negam o fato, ou seja, recusam-se a ver, admitir e até mesmo falar
sobre a deficiéncia do filho, assim como sobre os sentimentos despertados
mediante a nova situag¢do. Segundo Polity (1997), observando familias com
criangas ou jovens com autismo, percebeu a dificuldade do grupo em lidar com
as "perdas" que esse tipo de situacdo impde: expectativas frustradas,
impossibilidade de realizar desejos destinados a crianca, a carga que recai
sobre um dos pais, quando sozinho deve dar conta da funcdo parental e da
desorganizacao da crianga, etc. Para a autora, esse conjunto de situagoes,

frequentemente favorece que a familia se isole do seu contexto social, relute
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em pedir ajuda, ndo visite amigos nem parentes, enfim, tenha ela mesma um
comportamento auto-centrado e com baixa qualidade na comunicacéo,
principalmente entre os pais.

O impacto do diagnéstico na vida das familias participantes deste estudo
provocou mudancas no planejamento e na dinamica familiar. A op¢éo por nao
ter mais filhos, o investimento em uma casa melhor; a vida social, referindo nao
terem mais como compartilhar de ambientes sociais ou viajar para casa de
parentes foram algumas delas. O relacionamento com o filho mostrando-se
mais paciente; afirmando maior apego a religido e o abandono da vida
profissional pelas maes também foram relatados. A propoésito do abandono de
vida profissional, Tunali e Power (1993) apud Favero (2005), colocam que é
comum a dificuldade das mées de criangcas autistas em prosseguir na sua
carreira profissional devido a demanda excessiva de cuidados que a crianca
necessita e a falta de outros cuidadores. Amiralian (1986) observou em seus
estudos que alguns projetos e expectativas sdo desfeitos por conta da nova
realidade, e a aceitacdo de um filho com deficiéncia exige uma reorganizacao
dos valores e objetivos da familia. Em Sprovieri e Assumpc¢ao (1998), essa
necessidade de atuar socialmente para uma familia com um elemento autista
tem limites em virtude de seus déficits que interferem em seu desempenho e
capacidade adaptativa.

E importante destacar que para algumas familias, a convivéncia com
filhos autistas trouxe contribuicbes otimistas, tais como mudan¢cas no
relacionamento com o filho. Esses resultados s&o semelhantes aos

encontrados por Summers, Behr e Turnbul (1988), de acordo com eles,
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“criancas deficientes contribuem positivamente para as suas familias e algumas
familias ndo somente sobrevivem com a experiéncia da deficiéncia, mas
também ha crescimento em funcéo dessa vivéncia”.

Em relacdo a reacdo dos irmdos ao diagnostico de autismo, segundo os
casais, esses relatam que eles receberam com naturalidade. Pode-se supor
que a complexidade do quadro do autismo acarretou uma incompreensao das
possiveis consequéncias de tal deficiéncia na dindmica da familia e
consequentemente na vida do irm&o. Outro fato a ser considerado é que essa é
a percepcdo dos pais sobre a reagdo do outro filho, podendo, entédo, estar
mediado por outras questdes. Mello (2003) traz que o nascimento de uma
crianga autista afeta diretamente as unidades familiares atingindo os
subsistemas nela envolvidos, entre eles o de irméo-irméao. Para Gomes e Bosa
(2004), a convivéncia com um irmao deficiente € uma experiéncia conflitiva,
pois ela é permeada de sentimentos contraditérios, maior preocupacdo com
conflitos familiares e também por assumirem mais responsabilidade na
dindmica familiar e no cuidado, muitas vezes, com o irmao.

Neste estudo observou-se um direcionamento das pessoas autistas a
freqientarem Instituicdo de Ensino Especializado, participando apenas uma
minoria, paralelamente a essa, do processo de inclusdo, estando assim,
matriculados também no ensino regular. Esse direcionamento para essas
instituicbes foi motivado por indicacdes de médicos. Esse dado é confirmado
nos estudos de Graves e Tracy (1998) in Roriz (2005), que afirmam que
geralmente, os pais discutem as opc¢lGes de escolas com 0s meédicos e as

opinides desses sdo respeitadas pelas familias. Os estudos de Roriz (2005)
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demonstram que os profissionais da saude, incluindo médicos, fonoaudi6logos,
psiclogos e terapeutas ocupacionais, usualmente, aparecem cOmo
mediadores importantes no processo de inclusdo. Pode-se observar que ha
uma sensacao geral de impoténcia desses profissionais e algumas vezes até
de descompromisso, fazendo com que a inclusdo seja pensada mais a partir
dos referenciais de conhecimento e atuacdo do préprio profissional da
especialidade e do servico do que da pessoa com a deficiéncia, assim como
sua familia.

E possivel afirmar, através dos resultados apresentados, que pais e
maes apresentam sentimentos otimistas, ou seja, consideram-se satisfeitos
com a atual situacdo em relagdo aos seus filhos freqientarem as instituicoes
de ensino especializado, relatando perceberem avangcos em seu
desenvolvimento, esperanca de progressos na interagdo, na autonomia, no
comportamento e no acolhimento.

Com relacdo a escola regular, os dados mostram que pais e maes estao
felizes por seus filhos freqlentarem essa escola, mas verbalizam que é
necessario haver uma comunicacao entre professores do ensino regular e do
ensino especializado. Essa visdo dos casais condiz com o que determina a
LDB 9394/9, no art. 3° que diz que “por educacao especial, modalidade da
educacdo escolar, entende-se um processo educacional definido por uma
proposta pedagdgica que assegure recursos e servicos educacionais especiais,
organizados institucionalmente para apoiar, complementar, suplementar e, em
alguns casos, substituir os servigos educacionais comuns, de modo a garantir a

educacdo escolar e promover o desenvolvimento das potencialidades dos
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educandos que apresentam necessidades especiais, em todas as etapas e
modalidades da educacao béasica”.

Quando os pais e as méaes sao solicitados a exporem o conhecimento
que possuem sobre a metodologia adotada pela Instituichio de Ensino
Especializada, eles descrevem as atividades desenvolvidas nessa institui¢cdo, a
sua dindmica de funcionamento, os objetivos especificos da metodologia
adotada, a filosofia, ou seja, o lema da instituicdo e os procedimentos de
ensino que ela utiliza. Esse suposto “desconhecimento” por parte das maes e
dos pais pode estar relacionado a falta de informacdes oferecidas a eles pela
instituicdo, a complexidade do espectro autistico, assim como a dificuldade de
compreensao dos casais, jA que esses ndo se tratam de especialistas. Nota-se
gue 0 mesmo ocorre com relacdo ao ensino regular, grande parte dos pais e
das mées afirmou desconhecer a metodologia de ensino adotada pela mesma,
sendo que a Unica mae que afirmou conhecer referiu-se apenas a licdo de
casa.

A respeito das mudancas percebidas por pais e mdes quanto ao
desenvolvimento de seus filhos depois que comegaram a frequientar o ensino
regular é possivel afirmar que méaes referem-se, em grande parte, a mudancas
no comportamento; jA os pais dividem-se em relacdo a avancos no
comportamento e poucas mudancas notadas.

Em relacdo a aprendizagem, as maes verbalizaram que notaram
melhorias quanto ao desenvolvimento geral, ndo se atendo a um
comportamento especifico, apos a insercdo de seus filhos nas instituicdes.

Entretanto, os pais mostram insatisfacdo e relatam que a melhora no
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aprendizado estd ocorrendo de forma lenta ou até mesmo que ndo ocorreu.
Vale ressaltar que alguns pais e algumas maes relacionam aprendizagem
somente aos conteudos académicos, em especial, o desenvolvimento de
habilidades de leitura e escrita.

E possivel que mdes mostrem-se mais otimistas ao desenvolvimento de
seus filhos do que os pais, provavelmente influenciados pelos papéis que cada
um exerce no cuidado do filho e na familia, estando a mée mais envolvida com
os cuidados com o filho e com isso percebendo-o melhor. Nos estudos de
Szymanski (1992), realizados em S&o Paulo, foi demonstrado que a ligagéo
dos filhos é mais intensa em torno da figura da mée e sobre ela recaem todos
os cuidados com a prole, incluindo os problemas dos filhos. Assim, mae e filhos
formam um ndcleo forte e unido, mesmo nas familias em que h& a presenca do
pai. A ndo participacdo desse nucleo forte por parte dos pais pode contribuir
para a nao compreensdo das possibilidades de desenvolvimento do filho.
Porém, Donnadieu (1994), em seus estudos, observa que as expectativas do
pai com relacdo ao filho homem s&o maiores e o filho autista apresenta
limitacdes, sendo um quadro de progndstico pouco favoravel. Talvez isso
explique também a preocupacdo dos pais deste estudo que consideram o
progresso dos filhos lento ou inexistente.

Ao focar o olhar dos pais e das mées para a triade de prejuizo
apresentada no autismo; limitacdo ou auséncia de comunicacéo verbal, falta de
interacdo social e padrbes de comportamento restritos, estereotipados e
ritualizados, que acarretard em um prejuizo na sua autonomia e questiona-los

sobre o desenvolvimento nessas areas ap0s 0 ingresso na instituicdo, pode-se
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constatar que a comunicagdo e 0 comportamento social sdo analisados
positivamente pela maioria, ou seja, pais e maes referem que esses dois
fatores foram os que mais tiveram melhorias ap0s a inser¢cao nas instituicées.
Nesse sentido, considerando a colocacéo dos estudos de Lord et al. (1993) de
que uma das primeiras areas do desenvolvimento a eliciar preocupagdo nos
cuidadores das criangas diagnosticadas com autismo é a de comunicacao e
interacdo social, ainda nos dois primeiros anos de vida da crianga, pode-se
dizer que as instituicbes estdo atendendo as necessidades e os anseios das
familias participantes desta pesquisa.

Em relacdo aos planos de vida e as expectativas dos pais e das maes, é
possivel afirmar que esses tém claro a diferenca entre aquilo que eles esperam
e aquilo que eles planejam, demonstrando assim que 0s casais deste estudo
tém nocao das dificuldades e dos limites que seu filho e eles enfrentarao.

Com relagcdo aos planos, € possivel observar que as maes e 0s pais
realizam agOes que fazem com que seus filhos se tornem independentes. A
maioria dos casais, ou seja, pai e mae, relatam planos relacionados ao
desenvolvimento de independéncia dos filhos com autismo em determinantes
de planos relacionados as suas préprias vidas.

Quanto as expectativas dos casais em relacdo ao futuro do filho com
desordem do espectro autistico, esses esperam que os filhos adquiram
independéncia.

Ao observarmos os estudos de Schmidt e Bosa (2003), que afirmam que
as caracteristicas clinicas do autismo afetam as condic¢fes fisicas e mentais do

individuo, aumentando a demanda por cuidados e, consegliientemente, o nivel
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de dependéncia de pais e/ou cuidadores e essa situacdo pode constituir um
estressor em potencial para familiares, podemos concluir que, provavelmente,
pais e mées tanto planejam quanto esperam a independéncia de seus filhos
autistas como forma de uma possivel reorganizacdo familiar satisfatoria e
menos estressante.

De acordo com Houaiss e Villar (2001), a expectativa refere-se a
esperanca fundada em supostos direitos, probabilidades ou promessas e
planos ao projeto ou empreendimento com fim determinado. Pode-se constatar
que os pais deste estudo fazem essa distincdo ao relatarem suas expectativas
e planos. O mesmo ocorre nos estudos de Breslau e Davis (1986); Bristol e
Schopler (1984); De Myer (1979); Gallagher, Beckman e Cross (1983); Gath
(1977); Gauderer (1997); Harris (1983); Richman (1977) apud Schimdt e Bosa
(2003), onde a familia de individuos portadores do autismo se vé frente ao
desafio de ajustar seus planos e expectativas quanto ao futuro, as limitacdes
dessa condicdo, além da necessidade de adaptar-se a intensa dedicacdo e a
prestacao de cuidados as necessidades especificas do filho.

Outros dois pontos a serem discutidos com relacdo as expectativas
futuras apresentadas por pais e méaes referem-se ao desenvolvimento geral do
filho e o papel da instituicdo, sendo essa especializada ou regular, na vida
futura.

E possivel afirmar que a grande maioria das méaes e dos pais apresenta
expectativas otimistas para o futuro do filho, relatando varias probabilidades,
como: o desenvolvimento académico, a possibilidade de seu filho ser

alfabetizado; a de prosseguir com uma vida “normal”, sem limitagdes; melhorias
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no desenvolvimento geral, como falar, principalmente com os familiares;
aprender a comportar-se socialmente; compreender as atividades de vida
diaria, permitindo Ihes maior autonomia e até mesmo a “cura”.

Deve-se considerar que as instituicbes de ensino especializado ou
ensino regular inclusivo alicercam e atendem as expectativas dos familiares,
pois ambas, mesmo que de modo distintos, e em partes, ttm como objetivos a
proporcao do desenvolvimento das habilidades esperadas pelos pais. Mesibov
e Shea (1998) mostram que os objetivos do método TEACCH séo: ensinar a
crianca que seu ambiente esta repleto de significados; a relacdo de causa e
efeito; ensind-las a se comunicar e desenvolver habilidades que sejam
significativas para a vida adulta, tornando-os independente. No curriculo
funcional, segundo Le Blanc (1992), o objetivo proposto € educacional com
énfase em ensinar algo que seja util atualmente para o estudante ou que seja
atil em um futuro ndo muito distante. J4, Glat e Nogueira (2002) enfatizam que
a inclusdo no ensino regular ndo se caracteriza apenas pela permanéncia em
sala de aula, junto com os demais alunos. Implica numa reorganizagdo do
sistema educacional, na busca de se possibilitar o desenvolvimento cognitivo,
cultural e social desses alunos, respeitando suas diferencas e atendendo suas
necessidades. Nesse sentido, entdo, as instituicdes de ensino, sejam elas
especializadas ou regulares, podem ser um fator de extrema relevancia para a
aquisicao da independéncia, autonomia e sociabilidade esperadas pelos pais.

Contudo, é importante ressaltar que tanto os pais como as méaes, nao

souberam dizer qual € o papel das instituicdes que seus filhos freqlientam,
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sejam elas especializadas ou regulares, e até mesmo ambas, para a vida futura
dos mesmos.

Pode-se constatar uma incongruéncia entre 0 que 0s pais e as maes
relatam a respeito do que planejam, esperam e fazem para seus filhos autistas
quando os mesmos entendem a instituigdo/escola como a principal promotora
do desenvolvimento desse, mas nao conseguem ver a importancia das
mesmas na vida futura de seus filhos. Essa ambiglidade pode estar
relacionada a inumeras variaveis como a complexidade da Desordem do
Espectro Autistico, & provavel falta de informacgéo e de atendimento satisfatorio
aos pais por parte das instituicdes/escolas, assim como o fato de nas familias
de individuos autistas os efeitos de um de seus membros ser perpetuamente
sintomético, cujas limitacbes se acentuam gradativamente, na medida em que
esse elemento ndo participa do grupo em nivel de igualdade, perdendo, entéo,
essas partes de suas aspiracdes e fun¢des sociais, as familias ndo encontram
nas instituicoes certezas, respostas e resultados para o futuro de seus filhos.

Para Sprovieri e Assumpc¢ao (1998), o desequilibrio desse e de outros
momentos no ciclo vital da familia vem da necessidade de continuar
desempenhando os diversos papéis, com a sobrecarga do problema da crianca
autista, necessidades e reacfes dos demais elementos da familia, agravados
pelas reacdes préprias a sintomatologia do sentimento de perda individual e
familiar. Nesse sentido, segundo Herz (1980), € dificil conseguir um equilibrio
entre a esperanca de vida e o medo do futuro incerto com perdas e ameacas.

Vale ressaltar que independentemente da idade do filho autista, pais e

maes continuam a ter expectativas de desenvolvimento desse filho, tendo
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como planejamento continuar oferecendo subsidios para sua independéncia,
ou seja, mantém a expectativa do filho desenvolver maior autonomia.

Ao final da entrevista, foi oferecida aos participantes a possibilidade de
comentarios. As maes relataram a preocupacdo em encontrar um local de
acolhimento para seus filhos quando ela morrer. Esses dados condizem com
0s estudos de Petean (1995); Fiamenghi e Messa (2007). Os autores relatam
que os pais com filhos deficientes vivem preocupacdes durante toda a vida, do
nascimento do bebé até a velhice, principalmente pela inexisténcia de
instituicbes que possam cuidar dessas pessoas a medida que elas

envelhecem.
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Este estudo partiu do pressuposto de que ha que se considerar a
expectativa e as necessidades das familias de pessoas autistas para nortear
procedimentos, projetos e dindmicas que sejam efetivos para a conquista da
autonomia, da educacéo e da socializacao desse individuo.

O impacto dos efeitos do espectro autistico na familia tem sido foco de
investigacbes ha quase trés décadas, revelando intenso interesse cientifico
pelo tema.

Em relacdo ao diagndstico, fica claro que o autismo raramente é
diagnosticado antes dos dois anos de idade, porém, pais de filhos autistas
relatam que seus bebés apresentavam comportamentos diferentes, referindo-se,
principalmente a comunicacdo, sendo pouco responsivos ao ambiente, até
mesmo a mae ou ao cuidador mais proximo.

Assim, sugere-se a necessidade de uma investigacdo maior desses
comportamentos, por parte dos profissionais, como uma forma de diagnosticar
precocemente a desordem e a partir dai iniciar um atendimento satisfatorio as
necessidades das pessoas autistas.

O autista tem como caracteristica de seu espectro, a dificuldade na
interacdo social visualizada pela inabilidade em relacionar-se com 0 outro,
prejuizo na linguagem e comportamentos inadaptados, caracteristicas que
trazem também problemas de conduta e de socializagdo. Esse fator reflete-se no

ambiente familiar, desorganizando-o e impedindo-o de ultrapassar de modo
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satisfatorio suas fases evolutivas, assim como participar ativamente do contexto
social. Dessa maneira, a familia passa a viver em funcédo do doente e de suas
exigéncias, por sua dificuldade em adquirir autonomia e pela dependéncia
permanente.

A despeito do impacto do autismo nos membros da familia, constatou-se
gque mesmo vivendo situacbes semelhantes, nem sempre pais € maes sao
afetados da mesma maneira, ainda que todos estejam diante da sobrecarga
provocada pela nova situagao.

Pode-se notar, também, menor otimismo do pai no processo de
educacéo do filho, além de poucas referéncias na literatura sobre o impacto do
autismo nos genitores masculinos. As transformacdes ocorridas nos papeéis
familiares e sociais de homens e mulheres e a importancia do pai na formagéo
e educacdo da crianca levam a necessidade crescente de se compreender a
insergdo paterna nas relagoes e tarefas familiares, especialmente relacionadas
a educacéo de filhos com necessidades especiais.

Espera-se que os resultados obtidos neste estudo incentivem mais
pesquisas que favorecam os familiares e os profissionais na identificacdo das
reacBes emocionais e das fragilidades, também do pai, frente ao diagndstico de
deficiéncia de seus filhos. A percepc¢éo das dificuldades do pai, assim como as
da mée para lidar com as necessidades especificas que envolvem a educacgao
do seu filho podera conduzir a acdes e intervencBes profissionais e
educacionais que visem fortalecer os recursos de enfrentamento e incrementar
a importante participacdo paterna e materna na educacdo do filho com

necessidades especificas. Sugere-se a realizagdo de estudos futuros
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comparativos dos papéis, anseios, medos e esperancas maternas e paternas
de pessoas com Desordem do Espectro Autistico, bem como pesquisas que
busquem clarificar aspectos diretamente ligados a organizacdo familiar,
incluindo possiveis implicagdes relacionadas ao sexo e a ordem de nascimento
do filho com autismo nessa organizacdo e possibilidades de atendimento
educacional que satisfagam as expectativas de ambos.

Os resultados também indicam a importancia da educacdo dos
individuos autistas, pois esses, independentemente das metodologias
utilizadas apresentaram melhorias no seu desenvolvimento, assim como a
familia vé nessas instituicbes a possibilidade de compartilhamento nas
responsabilidades no cuidado destinado ao filho, o que lhe proporciona,
mesmo que temporariamente, um periodo de alivio a suas angustias diarias.

Contudo, verificou-se a importancia de uma orientagdo mais intensa
destinada a familia no sentido de que elas possam lidar mais diretamente com
as situagdes vivenciadas cotidianamente e se beneficiar com os ganhos
conquistados por seus filhos com relacdo a linguagem, a autonomia e a
independéncia. Pois, embora como j& referido, a severidade e a irregularidade
dos sintomas sejam fonte de desorganizacao na familia, foi possivel observar
como principal fator de preocupacdo parental a indeterminagdo quanto ao
futuro, especialmente com relacdo aos comportamentos de independéncia,
desde atividades de vida diéria e préatica da crianca até vida social e escolar
gue suscitam nos pais questionamentos com relagdo aos cuidados de seus

filhos no futuro, quando eles préprios ndo mais puderem prové-los.
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A partir da constatacao de que essas familias, pais e maes, conseguem
perceber as dificuldades de seus filhos autistas e os beneficios acarretados
pela insercdo dos mesmos em instituicdes educacionais, mas ndo conseguem
relacionar essa melhoria com a vida futura deles, torna-se necessario o
fortalecimento de estratégias que tragam resultados mais efetivos no
desenvolvimento das pessoas autistas, principalmente no que tange a
autonomia e a possivel insercdo na sociedade, o que pode auxiliar na
compreensao da importancia dessas instituicbes de ensino na vida futura
dessas pessoas e por consequéncia de seus familiares, contribuindo para a
ocorréncia de processos mais adaptativos ao longo do desenvolvimento de
seus filhos.

Hoje, mais do que antigamente, ha recursos para tornar as pessoas com
Desordem do Espectro Autistico o mais independente possivel. A educacéo
pode expandir suas capacidades de aprendizado, de comunicacdo e de
relacionamento com o0s outros. As instituicdes de ensino especializado tém em
suas metodologias abordagens que trabalham a comunicacédo e a interacao
reciproca, assim como a autonomia. Para o0s pais, a participacdo no
desenvolvimento de atividades que aprimorem essas fungdes e o atendimento
das expectativas depositadas quanto a educacdo de seus filhos podem ser
preditores de sucesso ou fracasso.

Como detectado no estudo, a educacdo contribui para melhorias no
desenvolvimento das pessoas com Desordem do Espectro Autistico,
desenvolvendo habilidades que se apresentam prejudicadas em decorréncia

da desordem, e a familia, como apontado anteriormente, beneficia-se com
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momentos de alivio e de suporte oferecido pelas instituicdes e sdo igualmente
responsaveis pelo sucesso da educacao de seus filhos.

O conhecimento gerado pela presente pesquisa constitui em dados que
contribuem para maior compreensao da situacdo atual das familias que tém,
como um de seus membros, uma pessoa autista e, de maneira mais ampla,
com Desordem do Espectro Autistico. Ainda que nado tenha sido objetivo do
presente estudo esgotar o assunto, fica a convic¢do de que a analise efetuada
oferece suporte tedrico e empirico para o argumento de que trabalhos de
intervencdo educacional nas diferentes abordagens, baseados em uma
reflexdo desenvolvida a partir da expectativa da familia, contemplada de forma
ampla pelo pai e pela mée nos diferentes resultados observados, podem abrir
novos rumos para a educacéo e para os desafios colocados pelo autismo na

contemporaneidade.
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ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO

Mestranda: Carina Maria Terra Alves Magro

Orientadora: Profa. Dra. Eucia Beatriz Lopes Petean

Instituicdo: Universidade de Sdo Paulo — Faculdade de Filosofia Ciéncias e
Letras de Ribeirdo Preto, Avenida Bandeirantes, 3900 — telefone 602-3767.

Sou aluna do curso de Pds-graduacéo e estou realizando um estudo sobre a
dindmica da relacdo mae/criangca com autismo.
Este estudo pretende conhecer os recursos de promocéao social oferecidos as

esta crianca pela mée, suas expectativas em relacdo ao desenvolvimento e ao

futuro de seu filho, assim como, conhecimentos sobre a patologia.

Pretendo com isso poder contribuir para encontrar um suporte satisfatorio a

essas maes na busca de uma melhor relagdo com seu filho autista.

Para isso, preciso realizar entrevistas com maes de criangas autistas, e,

portanto preciso da sua colaboracédo, mas vocé precisa saber que se aceitar

participar deste estudo:

e Vocé sera entrevistada e respondera questdes sobre seu filho, sua relacéo
com ele e sentimentos manifestados, expectativas quanto ao seu
desenvolvimento e futuro e recursos de promocao social oferecidos a crianca
em questao.

e Esta entrevista sera gravada.

e A entrevista terd duracdo de aproximadamente 45 minutos. ( quarenta e
cinco minutos).

e Todas as informacdes que vocé apresentar serdo mantidas em sigilo e
somente utilizadas para este estudo.

e Vocé terd garantis de completo anonimato, ou seja, ndo irei identifica-la.

e Vocé poderda desistir de participar em qualquer momento da entrevista.
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e Sua participacdo devera ser inteiramente voluntaria, ou seja, sem nenhum

tipo de pressao.

Considerando as colocacfes acima citadas:

Eu, ,
aceito participar deste estudo, e sendo assim minha participacdo inteiramente

voluntaria, estou livre para qualquer momento, desistir de colaborar na
entrevista, sem nenhum prejuizo para mim.

Eu recebi uma cépia deste termo e a possibilidade de |é-lo.

ASS:

Data:

Ass. do Pesquisador:

Ass. do responsavel:
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ANEXO 2

ROTEIRO DE ENTREVISTA

1) Identificagao:
Nome:

Idade:

Data de Nascimento:
Estado Civil:
Naturalidade:

Il) Composigao Familiar:
Pai:

Idade:
Escolaridade:
Mée:

Idade:
Escolaridade:
Filhos:
Nome:
Escolaridade:
Nome:
Escolaridade:
Nome:
Escolaridade:
Nome:

Escolaridade:

Numero de filhos portadores de deficiéncia:

Renda Familiar Mensal:

Profissao:

Profissao:

Idade:

Idade:

Idade:

Idade:

Idades:
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lll) Diagnéstico/ Posicionamento frente ao diagndstico:

A) Quanto tempo faz que vocé recebeu o diagnostico de autismo de seu filho?
Quem o comunicou?

B) Como foi comunicado este diagnéstico? Vocé acha que ele poderia ter sido
diferente?

C) Qual foi sua reacao ao diagnéstico?

D) Mudou a sua vida ap0s este diagnostico? O que especificamente?

E) Vocé notou que havia algo de errado com seu filho?

F) Quando? Como?

G) O que fez a respeito?

H) Como reagiu o pai de N (nome da crianca)?

) Como foi comunicado aos irméos? Quem o fez?

J) Como foi a reagao dos irmaos para com N (nome da crianga)?

IV) Vida Académica:
. Seu filho frequientou creche ou escolinha maternal? Com que idade?
. Frequientou ou frequenta Instituicdo Especializada? Quanto tempo?
. Por que néo freqlienta mais? (para os que nao estdo mais frequentando)

. Frequientou ou frequenta classe regular? Quanto tempo?

1
2
3
4
5. Por que néo freqienta mais? (para 0os que nao estao mais freqientando)
6. Como foi a escolha da escola?

7. Houve indicacao? Por quem?

8. O que vocé sente a respeito de seu filho frequentar escola regular e/ou
Instituicdo Especializada?

9. Vocé conhece a metodologia de ensino (trabalho desenvolvido) da escola
que seu filho frequenta?

10. Vocé poderia nos dizer o que sabe a respeito?

11. Vocé notou mudancas no seu filho depois que ele comecou a frequentar a
escola qual ele est4 inserido?

12. Como esta a aprendizagem do seu filho depois que ele comecou nesta

escola?
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13. Como estd a comunicacdo e a autonomia do seu filho depois que ele
comecou na escola?
14. Como estad o comportamento/o social do seu filho depois que ele comecou

nesta escola?

V) Projeto de vida para o filho:

1. Quais sao os planos para seu filho no futuro?

2. Quais suas expectativas quanto ao desenvolvimento de seu filho?
4. Qual o papel da escola na vida futura de seu filho?

5. Vocé gostaria de dizer alguma coisa mais, fazer algum comentéario?
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