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RESUMO

A discusséo sobre familia e deficiéncia € atual e evidencia a necessidade de
pesquisas com a tematica. O presente estudo é um Trabalho de Concluséo de
Curso, pré-requisito para obtencdo de titulo em Licenciatura em Educacao
Especial e teve como objetivos caracterizar o repertorio de habilidades sociais
de familias de criancas com autismo; ldentificar aspectos da historia e da
dindmica familiar relacionados a relacéo pais e filhos com autismo; evidenciar
estratégias utilizadas pelos pais para desenvolver e aprimorar comportamentos
sociais em seus filhos com autismo. A presente pesquisa é um estudo
descritivo, de carater qualitativo e teve como participantes trés familias e quatro
familiares de criangas com autismo, sendo as criancas com idade entre 9 até
10 anos. Para coleta de dados foram utilizados dois instrumentos: Inventario de
habilidades sociais- IHS e um Roteiro de entrevista semiestruturado. Os dados
das entrevistas, apds a transcricdo integral, foram categorizados em eixos
tematicos. No momento da transcri¢do o foco foi a interpretacdo dos dados, os
temas foram elencados a partir desse procedimento e de acordo com o0s
objetivos da pesquisa e os subtemas definidos apods a leitura e releitura do
material, sendo analisados pontos em comum e diferencas de acordo com
cada familia. Os resultados do IHS mostraram defasagens em habilidades
sociais em dois participantes masculinos, enquanto a participante do sexo
feminino apresentou um bom repertério. A partir do questionario de entrevista
semiestruturado foi possivel conhecer o histérico da familia, relacionamento
entre eles e as estratégias que 0s pais utilizam para o ensino de repertérios
sociais em seus filhos. Com os dados foi possivel criar hipéteses dos motivos
dos resultados obtidos pelos inventérios, entre elas “Sera que o nivel de
escolaridade pode influenciar nos repertérios? Serd que o nivel de classe
econdbmica pode prejudicar ou favorecer as desenvolturas?”. Para o0s
participantes que indicaram baixo indice de habilidades sociais sera sugerido
como devolutiva do trabalho um treinamento especifico para essa area, para

que assim, possibilitem uma qualidade de vida mais sociavel para seus filhos.

Palavras chave: Educagao Especial; Autismo; Familias; Habilidades Sociais.
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APRESENTACAO-
COMO ME APAIXONEI PELO AUTISMO E HABILIDADES SOCIAIS.

Meu nome é Laura Knauft, sou estudante de graduacdo do curso
de Licenciatura em Educacdo Especial da UFSCar, este € o meu Trabalho de
Concluséo de Curso (TCC). Desde o inicio da minha graduacao, o autismo foi a
minha &area de estudo de maior interesse. O mistério que ronda sobre as
causas, caracteristicas e o que acontece na mente do individuo com autismo,
sempre me intrigaram e fizeram com que eu tivesse um maior empenho em me
aprofundar no campo.

O tema de habilidades sociais ndo foi tdo especificado e
aprofundado durante esses quatro anos de graduacdo, porém, 0 pouco que
ouvi falar me cativou desde inicio a trabalhar para que o individuo se torne mais
autbnomo e consequentemente seja parte da sociedade. Esse é um desafio
que quero levar para meu campo de trabalho assim que estiver formada. A
disciplina que tive sobre familia foi importante para que eu percebesse que
nenhum trabalho que eu fosse realizar seria realmente efetivo sem o apoio dos
familiares do meu futuro aluno.

Por esses motivos, foi facil escolher o meu tema de TCC, juntei as
areas que eu amo e que precisam uma da outra para complementar-se. O
autista pela sua dificuldade em viver em um mundo totalmente sociavel o
tempo inteiro, necessita de uma intervengdo nessa area e ninguém melhor do
que sua familia para ajuda-los a promover e desenvolver tais aspectos. As
primeiras questdes de pesquisa que surgiram foram: Como é a relacao familia
e crianca com autismo?; Como eles interagem socialmente entre eles e com
outras pessoas? Qual é a interferéncia da familia nessa interacdo? Como € o
histérico da familia em relacdo ao que foi vivenciado entre o momento da
noticia e os dias atuais? Entre outras.

Com base no que ja havia sido estudado e nas questfes que
faziam parte da minha reflexdo sobre o tema, o presente estudo teve como
objetivos: caracterizar o repertorio de habilidades sociais de familias de
criangcas com autismo; ldentificar aspectos da histéria e da dinamica familiar

relacionados a relacdo pais e filhos com autismo; evidenciar estratégias



utilizadas pelos pais para desenvolver e aprimorar comportamentos sociais em
seus filhos com autismo. Os dados coletados a partir da aplicagdo do Inventario
de habilidades sociais- IHS (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2001) e do Roteiro
de entrevista semiestruturado com certeza traz relatos relevantes da
importancia de futuros trabalhos na area de treinamento de habilidades sociais
de familias com filhos autistas.

O trabalho esta organizado da seguinte forma:

| — TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTICO E AUTISMO-
Abordou o que é o Transtorno do Espectro Autistico e especificamente o
autismo, os aspectos para identifica-lo e suas principais caracteristicas.

ll- FAMILIA E HABILIDADES SOCIAIS- Escrevo sobre definicbes
de familia e habilidades sociais e como essas areas se complementam.

lll- PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS- Foi mostrado o tipo
de pesquisa realizado, as caracteristicas dos participantes, o local de
realizacdo da coleta de dados, os equipamentos e materiais utilizados, os
instrumentos aplicados, as etapas de coleta e como foi feita a analise de
dados.

IV. CARACTERISTICAS DA RELAQAO FAMILIAR DE PAIS-
FILHOS COM AUTISMO- Nessa parte, com base nos dados da pesquisa, foi
discutido o histérico, momento da noticia do diagnéstico e os relacionamentos
entre os familiares de todos os patrticipantes.

V. ESTRATEGIAS DOS PAIS PARA ENSINAR HABILIDADES
SOCIAIS AOS FILHOS COM AUTISMO- O capitulo, com base nos dados
coletados, trouxe analises sobre 0s meios que 0s pais participantes encontram

para ensinar habilidades sociais para seus filhos com diagnéstico de autismo.



1. TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTICO E AUTISMO

Os Transtornos do Espectro Autistico (TEA) atingem diversas
areas do desenvolvimento, como as relacBes sociais, linguagem,
aprendizagem e capacidade de se adaptar, se inicia precocemente e é
permanente. (KLIN; MERCADANTE, 2006). Essas diferencas de condutas
podem ser percebidas quando existe uma discrepancia entre o que € previsto
para uma determinada faixa etaria ou estagio de desenvolvimento da crianca.

As criangcas com autismo também possuem dificuldade em
interagcdes sociais, parecem viver em um mundo paralelo e podem n&o procurar
companhia de outros individuos. Muitas utilizam as pessoas como ferramentas
para conseguirem 0 que querem, sem sentirem prazer em construir esta
interacdo. Apresentam modelos repetitivos ou incomuns, como
comportamentos estereotipados, interesses diferentes e especificos ou reacdes
inesperadas ao ambiente. Conforme vé&o crescendo, muitos autistas
desenvolvem o comportamento rotineiro de uma maneira excessiva (SMITH,
2008).

Diante disso, a consulta dos 9 meses da crianca, € realizada por
médicos da saude infantil (normalmente os pediatras) sendo muito importante,
pois é nesta idade que algumas capacidades comunicativas sdo bem
manifestas. Os déficits no contato ocular, na imitacdo, no responder ao ser
chamado, nas vocalizagbes e nos gestos comunicativos, séo fortes
caracteristicas que indicam o autismo. Na maior parte dos casos de autismo
estes sinais ja existem desde bebés, mas é s6 aos 18 meses que 0s pais
percebem que os filhos ndo reproduzem as cerca de dez palavras com
significado que j4 é almejado e que ndo obedecem a ordens simples
(OLIVEIRA, 2009).

A identificag@o precoce dos problemas de neurodesenvolvimento é da
responsabilidade de todos os médicos dos cuidados primarios que
realizam consultas de salde infantil incluindo os pediatras de
ambulatério. Deverdo entdo, manter-se informados sobre o
neurodesenvolvimento, fatores de risco, testes de rastreio, recursos
da comunidade para intervencdo e meios de referenciacdo para a
especialidade. S&o consideradas idades chave de rastreio dos



problemas globais do neurodesenvolvimento as consultas de rotina
aos 9, 18 e 24 ou 30 meses (OLIVEIRA, 2009, p.281).

Segundo Oliveira (2009), nessa fase inicial do desenvolvimento
do bebé, a suspeita da deficiéncia auditiva deve ser descartada pela audigéo
desenvolvida, com indicativos que mostrem que as criancas tiveram contato
com alguns sons. Nesta fase, é importante observar as diferencas de
desenvolvimento que ndo sdo de esperar numa crian¢ca que ainda nao fala.
Entre os 12 e os 18 meses as criangcas com autismo ja apresentam anomalias
em uma ou mais das seguintes &reas: visual (interesse visual atipico, mais
fixado nos objetos que nas pessoas); motora (atraso nas aquisicbes motoras);
brincar (atraso na imitacdo motora, manuseio dos objetos limitado a
movimentos repetitivos em vez de exploracdo funcional e simbdlica);
comunicacao social (olhar desviante, dificuldades em responder ao nome e em
imitar, pouco interesse social, pouco compartiihamento emocional positiva);
linguagem (atraso na vocaliza¢do reciproca, na aquisicdo das palavras com
dificuldade na compreenséao de ordens e dos gestos), dificuldades em aprender
atividades diarias.

Por outro lado, é valido informar que estas criancas podem
parecer mais autbhomas que outras, o que pode acarretar em uma falsa
impressdo em relagdo a normalidade do desenvolvimento. Por exemplo,
quando querem algo, a primeira estratégia ndo é pedir ao adulto (olhando,
vocalizando, apontando), € antes tentar alcanca-lo de outras maneiras, de uma
forma independente, caso ndo tenham sucesso na tentativa, podem mover o
adulto puxando-o pela mado com pouco ou nenhum contato visual. Existem
também, mais raramente, casos quase imperceptiveis de autismo com nivel
intelectual médio, ou superior, que sO serdo percebidas em contextos de
contatos sociais mais profundos, como, por exemplo, na entrada para a pré-
escola ou no ensino fundamental, entdo as dificuldades em lidar com as
mudancas, pessoas e com diferentes situacbes sociais, serdo notadas
(OLIVEIRA, 2009).

Dentro do TGD (Transtorno Global do Desenvolvimento), existem
diferentes grupos: Transtorno Autistico, transtorno de Asperger, sindrome de
Rett, transtorno desintegrativo infantii e transtornos invasivos do

desenvolvimento, ndo identificados de outra maneira. O autismo € o caso mais



complexo dentre todos, apresenta caracteristicas como: movimentos repetitivos
e estereotipados, ecolalia e uma dificuldade em se adequar com alteracdes nas
rotinas, o que causa um incomodo intenso (BRAGA; AVILA, 2004).

As criangcas com autismo ndo se comunicam com 0S outros da
maneira a qual estamos habituados, cerca de 50% delas nao utilizam a
oralidade para interagir, pois sao nao-verbais. A outra metade sao verbais,
porém, uma grande parte apenas repete o que acabou de ouvir, 0 que €
chamado de ecolalia, outros cometem erros ao empregar pronomes pessoais
(falam de si préprio na terceira pessoa do singular) e também existem aqueles
que possuem dificuldade em entender os significados de palavras, frases,
sinais e simbolos. Independente de qual maneira, todas as criancas com
autismo possuem problemas no uso da linguagem (SMITH, 2008).

Na andlise de Marteleto (2011, p. 5- 6) “O Transtorno Autista é
uma severa e cronica anormalidade do desenvolvimento infantil, apresentando
um quadro de prejuizo severo na interacdo social, na comunicacao e atividade
ludica”. Os comportamentos atipicos que fazem parte desta sindrome se
apresentam de uma forma diferente, com diversos niveis de gravidade.
Podemos encontrar criancas que falam e outras que nao falam; criancas sem
nenhum tipo de contato social e outras com relacionamento atipico; além disto,
algumas criancas podem apresentar deficiéncia intelectual associada e outras
com quociente intelectual dentro da variacdo média normal (LAMPREIA, 2004).

Como apresentado anteriormente, as caracteristicas do autismo
aparecem antes dos trés anos, destacando-se comprometimentos na interacéo
social, falta de resposta para as emocdes de outras pessoas, uso insatisfatério
de sinais sociais, comportamentos sociais, emocionais e de comunicacao
comprometidos, sdo algumas das caracteristicas que podem ser detectadas.
Por exemplo, bebés autistas ndo costumam estender os bracos para serem
pegos pelos pais, chama-se isso de auséncia de atitudes antecipatorias.
Quanto a distribuicdo por sexo, 0 autismo é muito mais comum em meninos do
gue em meninas, entre 4.1 ou 5:1. Porém, em meninas, geralmente 0s casos
s&0 mais severos (SALLE; SUKIENNIK; SALLE; ONOFRIO; ZUCHI, 2005).

A seguir, encontra-se um quadro-resumo dos diversos sintomas

do autismo.



ISOLAMENTO
AUTISTICO

As criancas demonstram uma falta de interesse em
interagir com outros, possuem dificuldade em criar lacos
de amizades. Demonstram pouca emocdo e falta de
empatia pelos outros. Com o passar dos anos, podem
desenvolver ligagbes sociais, mas sdo superficiais e ndo
se sabe até que ponto é espontaneo ou aprendido e
reproduzido.

CONDUTAS
MOTORAS

Muitos autistas possuem uma motricidade extremamente
agitada por movimentos repetitivos, ao quais Ss&o
nomeados de estereotipias. Os mais vistos sao
movimentos de maos e bracos movendo-se em frente aos
olhos e geralmente acompanhados com bater de palmas.
E comum em casos mais graves, possuirem
comportamentos automutiladores, como bater a cabeca
repetidamente, arrancar os cabelos, bater-se ou morder-
se.

LINGUAGEM E
HABILIDADES PRE-
VERBAIS

Cerca de 50% dos autistas ndo desenvolvem a fala e
emitem poucos sons. Quando a linguagem é
desenvolvida, dificilmente tem o intuito de se comunicar
com O outro, ou entdo, ndo apresenta prazer no ato.
Geralmente é formada por ecolalias e com inverséo
pronominal (falar de si mesmo em terceira pessoa do
singular).

DISTURBIOS DAS
FUNCOES
INTELECTUAIS

O déficit intelectual é normalmente presente nos casos; Se
o QI for inferior a 70, provavelmente o individuo néo
desenvolvera a linguagem, o aspecto social ficard mais
prejudicado e aumenta a probabilidade de terem
comportamentos automutiladores e motricidade
estereotipada.

ALTERACOES
AFETIVAS

O humor doa autista é imprevisivel e pode mudar de uma
hora para outra sem motivo aparente, como risos e choros
descontrolaveis e inexplicaveis, entrando em contradigdo
com a situacdo. Mesmo se o autista desenvolver a fala,
provavelmente ele continuard sem demonstrar afeto e
empatia, ndo conseguira se colocar no lugar do outro para
perceber suas emocbes e sentimentos.

DISTURBIOS
PSICOSSOMATICOS

Os disturbios de sono sdo muito comuns e existem de
duas maneiras. (12) E chamada de insonia calma, onde o
bebé fica acordado, quieto, sem reclamar e sem clamar
pela presenca da mae. (22) E nomeada insonia agitada,
onde o bebé chora, grita, fica agitado durante horas e nédo
consegue ser acalmado. Também é comum no autismo,
os distarbios alimentares, onde pode ocorrer falta de
succao, voémitos e recusa do alimento. Tanto os distarbios
do sono, quanto os alimentares, ocorrem desde o primeiro
semestre de vida da crianca. Os disturbios esfincterianos
(enurese, encoprese) podem ser continuos ou alternados,
causados por momentos de mudanca, separacéo e pelas
fases de ansiedade.

(Fonte: SALLE et al, 2005).




Considerando as definicbes do autismo, mostra-se uma grande
variedade nas diferencas particulares do individuo ou na evolugcdo dos
sintomas ao longo do tempo. Um autista ndo demonstra caracteristicas
exatamente iguais ao outro, assim como qualquer outro ser humano, ele € um
ser anico, com suas particularidades, personalidade, manias etc. Porém,
existem tragos que parecem ser comuns a maior parte deles, como
comprometimentos na interacdo social, linguagem e comportamento
imaginativo (SALLE et al, 2005).

Bialer (2014) apresenta Naoki, escritor autista japonés, que conta
sobre sua trajetoria, sobre a dificuldade em utilizar a sua voz para se comunicar
e salienta que a facilidade com que as pessoas se comunicavam |he parecia
magica, enquanto para ele ter que expressar seus sentimentos ou ser obrigado
a dizer algo pedido por outra pessoa exigia um esforco intoleravel. No entanto,
existe um encanto na relagdo de Naoki com a linguagem, especificamente
quando ele emite palavras sem intengdo de se comunicar, pelo simples prazer
de utilizar sons e ritmos. O repetir incansavel de palavras e frases familiares €
para Naoki uma diversdo, mesmo que para outros, seja algo inutil e sem
funcdo. Além desse prazer, o uso da linguagem pela repeticdo era fundamental
para que Naoki arranjasse tempo para processar o que foi dito, organizando
sua mente por meio de alguns indicios ou dicas do que foi escutado.

Naoki acredita existir no autismo uma soliddo, mas ela é vivida
como um aprisionamento do qual o autista quer se libertar e ndo um desejo de
viver dentro dela. Naoki relata seu anseio de estar com as pessoas e diz que
os autistas ficam isolados por uma dificuldade em se comunicar com 0s outros
e uma incapacidade das outras pessoas de compreendé-los e ndo por uma
vontade do autista de ficar isolado. Ele relata que quando ouvia uma pessoa
descrevé-lo como alguém que preferiria ficar na dele, sem outras pessoas, ele
se sentia desesperadamente solitario, sofrendo por ndo conseguir expressar
sua vontade de poder formar lagos e de se comunicar. Impossibilitado de falar,
ele permanecia preso, o0 que lhe causava um grande sentimento de abandono,
gue consequentemente o levava para crises de panico e ao sentimento de ser
louco (BIALER, 2014).

Ainda se referindo a experiéncia de Naoki, Bialer (2014) enfatiza

gue 0s comportamentos obsessivos e as estereotipias sdo maneiras de se



relacionar com 0 mundo exterior, que ajudam a construir barreiras de protecao
corporal e de controle das entradas de estimulos externos. Frayssinet (2012)
resume duas fungdes das estereotipias: uma funcéo de dar protecao ao corpo,
protegendo-o dos outros e mantendo ou recuperando-se de uma circunstancia
angustiosa, e uma funcao de tratamento da relacdo com a linguagem. Segundo
Naoki, a estereotipia, ou um pensamento ou interesse, ndo ocorrem devido a
uma vontade, mas sim, a uma necessidade existencial, pois, caso contrario, ele
enlouqueceria. Estas obsessdes sao ligadas a uma funcédo para formar um
equilibrio emocional-energético, sendo que ele afirma nao ter controle sobre o
inicio ou término das suas crises, mas que diversas vezes, ap0s algum tempo,
nao é mais necessario manter estes comportamentos; quando deixa de ter esta
funcdo de equilibrio, o comportamento obsessivo desaparece prontamente
(BIALER, 2014).

Embora o comportamento possa se extinguir sozinho, com a
juncéo de outras formas de equilibrio, Naoki acrescenta que nos casos em que
0 comportamento provoca sofrimento nas pessoas proximas, estas pessoas
podem tentar retira-lo. Porém, devem ter a consciéncia que, em muitos casos,
este comportamento serd temporario e que deixar que esta ele desapareca
naturalmente € uma atitude eficaz. Naoki se sentia triste por ndo conseguir
mudar sozinho seus comportamentos que produziam sofrimentos aos outros,
por mais que pudesse parecer para as outras pessoas que ele, assim como
outros autistas, ndo mudava seus comportamento porque nao desejava, ele
vivenciava esses como algo que tomava controle do seu corpo contra sua
vontade (BIALER, 2014).

Diante desse contexto, a familia assume um papel extremamente
importante na estimulacdo e formacao das habilidades sociais. Essa tematica
serd abordada no proximo capitulo.



2. FAMILIA E HABILIDADES SOCIAIS

A familia é um sistema complexo e abrangente, com concepcodes,
religidbes e atitudes ligadas as mudancas da humanidade. Conforme o meio
social se transforma, a familia acompanha esse processo, e
consequentemente, todos o0s seus integrantes sao afetados (MINUCHIN
1985/1988 apud FACO; MELCHIORI, 2009).

Petzold (1996 apud FACO; MELCHIORI, 2009) destaca que,
quando se fala sobre familias é importante considerar variaveis como: casais
separados ou ndo; com ou sem criancgas; filhos adotivos ou bioldgicos; relacédo
heterossexual ou homossexual etc. Ou seja, apenas 0 modelo nuclear de
familia feito por mée, pai e filhos bioldgicos néo é satisfatério para falar da nova
estrutura familiar (FACO; MELCHIORI, 2009).

Porém, independente do tipo de estrutura familiar, sabe-se que,
quando os pais planejam ter um filho ou quando ja tem conhecimento do
estado de gravidez, desde o inicio eles fantasiam sobre o sexo do bebé, seu
desempenho, suas qualidades, sua carreira, ou seja, seu futuro. A vida da
crianca na familia é produzida por meio dos desejos que seus pais tém sobre
ela. Com a chegada do primeiro filho, as alteracBes na rotina comecam e 0s
pais se organizam entre si para os cuidados da nova vida que ali se habitou
(FIAMENGHI; MESSA, 2007).

Contudo, quando nasce um filho com deficiéncia, todos esses
planos e expectativas sdo destruidos, a familia passa por um momento de luto
da crianca perfeita que almejavam e inicia-se um processo de superacao até a
aceitacdo da crianca com desenvolvimento atipico. A presenca dessa crianca
exige que a familia inteira se reorganize para atender suas necessidades
especificas, esse processo pode durar de dias a anos e muda o estilo de vida
dos individuos, suas concepcdes e funcdes. A maneira como 0s membros iréo
se adaptar diante a nova situacéo depende de suas vivencias, conhecimentos,
personalidade de cada um, redes de apoio etc. E importante lembrar que os
conflitos familiares ndo aparecem exclusivamente por conta da deficiéncia, mas
sim, se a familia consegue ou ndo adaptar-se a essa situacdo (FIAMENGHI;
MESSA, 2007).



10

Para as familias, o autismo é o fator de maior tenséo na area do
desenvolvimento infantil, principalmente por conta das dificuldades de
comunicacdo, de expressarem suas emocdes e dos comportamentos né&o
sociaveis (GRAY, 2006; KING, 2006, apud BAIAO, 2008). Depois do
diagnostico de autismo, muitos pais passam por um momento de negacao,
culpa, descrenca, choque, isolamento, incapacidade e buscam as suas
préoprias estratégias de coping (enfrentamento — traducao do autor) para formar
uma melhor perspectiva de vida. Essas estratégias sdo fundamentais para
essas familias, pois os pais precisam buscar maneiras de se habituarem as
dificuldades (TARAKESWAR; PARGAMENT, 2001, apud BAIAO, 2008).

Os pais ficam confusos ao educarem seus filhos, por levarem em
conta a educacdo que tiveram na infancia e aos novos modelos que
vivenciaram na fase da juventude e vida adulta. A liberdade é essencial para o
desenvolvimento da crianga, ou seja, a autorizagao para que a mesma vivencie
novas condutas, conhec¢a seu espaco, interaja com outras criancas. Porém,
também é muito importante criar limites para as a¢6es das criancas, como por
exemplo: a) as que colocam em risco a sua propria seguranca; b) as que
colocam em risco a seguranca de outras pessoas; C) as que causam danos
materiais a objetos de terceiros, incluindo os familiares; d) os que causam
danos materiais a objetos préprios (BANDEIRA; DEL PRETTE; DEL PRETTE,
2006).

Por esses motivos, 0s pais, inclusive de criangas com autismo,
necessitam desenvolver algumas habilidades com o objetivo de conseguir
constituir limites, como por exemplo, aprender a dizer nédo, resistir as pressoes
dos filhos, mas também, elogiar comportamentos adequados, sendo justos nas
praticas educativas. O bom relacionamento no ambiente familiar constréi
respeito, valores, harmonia, cooperacdo e amizade (SILVA; MARTURANO,
2002).

Para enfrentar os obstaculos e desafios que sdo deparados na
vida, a crianca precisa criar e desenvolver um repertério complexo de
habilidades sociais, que abrange carisma, empatia, saber expressar suas
emocdes, boa desenvoltura na comunicagdo, saber enfrentar desafios, ter
autonomia e emitir comportamentos esperados a determinados objetivos (DEL
PRETTE; DEL PRETTE, 2006).
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O treinamento em habilidades sociais (THS) € uma maneira eficaz
de ofertar as familias o auxilio de que necessitam para o aprendizado de
diversificados comportamentos. O estudo do THS é relevante, segundo Caballo
(1997), porque as pessoas passam muito tempo envolvidas de alguma maneira
na comunicacao interpessoal e, ao comportarem-se de maneiras socialmente
aceitveis, sdo capazes de gerar interacdes sociais satisfatdrias em varias
situacdes. Estudar a crianca com comportamentos atipicos dentro do seu
ambiente familiar é fundamental, pois pode-se identificar se comportamentos
problematicos se devem a déficits de comportamentos préprios e/ou de seus
pais (VALLE; GARNICA, 2009).

O termo Habilidades sociais se refere a diversas classes de
comportamentos sociais, relacionados a maneira como o individuo se
comporta, que auxiliam a sua competéncia social, criam uma convivéncia
saudavel e produtiva no ambiente em que vive. Porém, existem os problemas
comportamentais e emocionais que podem surgir a partir de dificuldades
interpessoais na infancia, esses sdo classificados em dois grupos: 0s
externalizantes (atitudes em relacdo a outras pessoas), como agressividade,
comportamentos desafiadores, mentir e comportamentos de risco; e 0S
internalizantes (atitudes em relagdo a prépria pessoa) como depressao,
isolamento, ansiedade e fobia social (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2006).

No caso especifico de individuos com autismo, a qualidade das
relacdes com outras pessoas € prejudicada, decorrente das anormalidades nas
interacOes sociais e ha comunicacao. Essas criancas e adultos podem possuir
interesses incomuns e restritos de atividades, com comportamento repetitivo e
estereotipado. Identificar o ambiente e situacfes em que a crianca demonstra
ou ndo reacdes habilidosas, ajuda a reconhecer seus déficits e recursos
interpessoais. Conhecer as dificuldades e competéncias da crianca é a base
para criar objetivos de interven¢des socialmente relevantes e gradualmente
mais complexos, ampliando assim, o repertério social do individuo (DEL
PRETTE; DEL PRETTE, 2006).

Segundo Del Prette e Del Prette (2006), diante das demandas
interpessoais mais presentes na vida das criancas, propde-se um sistema de
sete classes de habilidades sociais, visto como fundamental no

desenvolvimento interpessoal da crianca. Estas sao:
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(1) Autocontrole e expressividade emocional - reconhecer e nomear
as proprias emocgdes e as dos outros, controlar a ansiedade,
controlar o humor, tolerar frustracdes etc;

(2) Civilidade - Cumprimentar pessoas, fazer e aceitar elogio, seguir
regras, usar locucées como: por favor, com licenca e obrigado
etc;

(3) Empatia - Prestar atencdo, ouvir e demonstrar interesse pelo
outro, compreender a situacao, oferecer ajuda etc;

4) Assertividade - Expressar sentimentos negativos, concordar ou
discordar de opinibes, lidar com criticas, defender os préprios
direitos etc;

(5) Fazer amizades - Oferecer informacgéo livre, elogiar, iniciar e
manter conversacao, cumprimentar, identificar e usar jargdes
apropriados etc;

(6) Solucédo de problemas interpessoais - Acalmar-se, pensar antes
de tomar decisdes, escolher, identificar e avaliar possiveis
alternativas de solucéo etc;

(7)  Habilidades sociais académicas - Seguir regras, observar, prestar
atencdo, aguardar a vez para falar, fazer e responder
perguntas, cooperar, participar das atividades etc.

Os autores ressaltam que essas classes de habilidades sociais
possuem relacdes complementares entre si, por exemplo, a competéncia social
no desempenho de habilidades sociais empéticas necessita também das
habilidades sociais de autocontrole, expressividade emocional e civilidade. A
capacidade de demonstrar emo¢des de uma maneira que outras pessoas
compreendam e a qualidade dessas expressdes, envolve o dominio de
componentes nao-verbais que sao criticos para a qualidade das interacfes
sociais (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2006).

A aprendizagem dessas classes inicia-se na familia, que é o
primeiro ambiente de socializagdo que a crianca tem contato e que tem forte
influéncia na formacdo de sua personalidade. Os pais sdo modelos para
diversos comportamentos sociais dos filhos e os irmdos podem assumir
diferentes papéis (cumplice, amigo, conselheiro etc) fazendo com que a crianga

viva experiéncias de relacbes e comportamentos diversificados. Por esse
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motivo, a familia € onde se inicia a estimulacdo para o engajamento da crianca
em relacionamentos interpessoais visando desenvolver e aprimorar a
competéncia social (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2006).

Geralmente, os pais utilizam trés maneiras para desenvolver o
repertério social competente dos filhos. O primeiro € o estabelecimento de
regras por meio de orientacdes, instrugcdes e conselhos. O segundo é a
utilizacado de consequéncias, por meio de recompensas e puni¢des. O terceiro
€ o oferecimento de modelos. Quando o0s pais ndo possuem um repertorio
apropriado de habilidades sociais, a convivéncia no ambito familiar pode gerar
consequéncias indesejaveis para todos os seus membros, como por exemplo,
quando pais ndo sabem como estabelecer limites, as criancas podem
apresentar comportamentos de birra e, toda a familia passar por situacdes
constrangedoras em locais publicos. (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2006).

Del Prette e Del Prette (2006) dizem que diversos paises
europeus possuem clinicas préprias para auxiliar os pais na tarefa de educar
seus filhos. Muitas séo aptas aos Programas de Treinamento de Pais, algumas
complementam com recursos de Treinamento de Habilidades Sociais, com o
objetivo de promover as habilidades sociais educativas para pais em diversas
situacdes. No Brasil, muitos pesquisadores vém se interessando por esses
programas, associados ou ndo ao atendimento terapéutico da crianca e da
familia.

A participagdo em grupos de intervencdo e programas de auxilio
pode ser de muita ajuda aos pais de criancas com deficiéncias, pois além de
obterem mais informacfes de como se adaptarem e enfrentarem a situacao,
também conhecem outras pessoas que possuem vivéncias similares. Assim,
trocam informacgdes, experiéncias e encontram acolhimento, diminuindo uma
possibilidade de desenvolver ou agravar um momento de estresse emocional,
ansiedade e depressdo (FIAMENGHI; MESSA, 2007).

O estudo de habilidades sociais educativas de pais € importante
para saber quais sdo os comportamentos dos mesmos, que contribuem para o
surgimento e conservacao de atitudes, tanto as adequadas socialmente como
as ditas inadequadas de seus filhos. Possibilitando averiguar quais
comportamentos parentais poderiam ser diminuidos ou eliminados e quais

deveriam ser mantidos ou instalados, para a melhoria da relagdo familiar e
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provavelmente acarretando a diminuicdo de problemas comportamentais das
criancas (SILVA; DEL PRETTE; OISHI, 2003).

A independéncia do individuo com autismo é extremamente
importante para o seu desenvolvimento, sendo que o apoio da familia é
fundamental nesse processo. Dessa forma, considerando as dificuldades
caracteristicas do desenvolvimento social de crian¢cas com autismo, e focando
na perspectiva da autonomia de tais individuos, identificar caracteristicas do
repertorio de habilidades sociais dos pais € de extrema importancia. Uma vez
que esses sd0 0s primeiros agentes de socializacdo na vida dos filhos e

exercem um papel fundamental para o desenvolvimento dos mesmos.
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

3.1 Tipo de Pesquisa

Levando em consideracdo o0s objetivos desse trabalho:
caracterizar o repertorio de habilidades sociais de familias de criangcas com
autismo; Identificar aspectos da historia e da dinamica familiar relacionados a
relacdo pais e filhos com autismo; evidenciar estratégias utilizadas pelos pais
para desenvolver e aprimorar comportamentos sociais em seus filhos com
autismo, a presente pesquisa teve como escolha metodoldgica as orientacdes
de um estudo descritivo, de carater qualitativo.

Muitas informacdes da vida das pessoas nao podem ser
simplesmente quantificadas e precisam ser interpretadas de forma mais
abrangente do que o limitado dado objetivo. O foco essencial dos estudos
descritivos é o desejo de conhecer a populacéo, suas caracteristicas, seu povo,
suas dificuldades, sua educacdo em geral, seus valores, entre outras
caracteristicas (TRIVINOS, 1987).

3.2 Participantes
Participaram da pesquisa trés familias e quatro familiares de
criancas com autismo, com filhos com idade de nove até dez anos. Os
familiares participantes tinham idades variadas. A selecao dos participantes foi
realizada a partir do banco de dados do Curso de Licenciatura em Educacao
Especial. O contato com os participantes foi realizado por telefone para um
agendamento de um encontro, para que assim, 0S mesmos tivessem
conhecimento da pesquisa e seu desenvolvimento.
Para manter o anonimato das familias, foram criados nomes

ficticios, apresentados no quadro a seguir:
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ESPECIFICAQ()Eﬁ DAS FAMILIAS

FILHO COM PAI MAE IRMAO ESTADO N° DE FILHOS
AUTISMO CIVIL
Familia S Samuel (10) | Sandro (42) | Salete (43) | Sergio* (12) | Casados |2 filhos. Ambos
possuem diagndstico de
autismo.
Familia M Miguel (10) | Matheus (44) | Maria Marcela (6) Casados 2 filhos
Familia G Gustavo (9) | Gilberto Gisele (37) | Giovana (14) | Casados | 2 filhos
*Irmao do Samuel que também possui diagnostico de autismo.
ESPECIFICACOES DOS ENTREVISTADOS
Data da entrevista | Nomes Escolaridade Trabalha atualmente fora de | Quantas pessoas
casa? Se sim, onde ou em que? residem na casa onde
vive? Quem séo?
Familia S | 29/07/2015 Sandro (42)* Ensino Superior | Técnico em Elevadores | 4 pessoas. Sandro,
Salete (43)* Incompleto (pai) e Ensino | (Sandro). Salete e seus dois
médio completo (mée). filhos.
Familia M | 02/09/2015 Matheus (44) | Ensino Superior | Servidor Publico Municipal. | 6 pessoas. Matheus,

Completo/ Engenheiro | Departamento de regulacdo de .

Civil controle e auditoria. Maria sua esposa, seus
dois filhos e seus
sSogros.

Familia G | 23/09/2015 Gisele (37) Ensino Superior | N&o. 4 pessoas. Gisele,

Incompleto/ Iniciou Gilberto e seus dois

Administracdo, mas parou. filhos.

* Unica familia em que o pai e a méde estavam presentes na entrevista semiestruturada, como as falas de ambos se complementavam, seréo relatadas de
forma conjunta. Somente o pai preencheu o Inventario de Habilidades Sociais (IHS).




17

3.3 Local de Realizagéo

Ficou a critério dos pais a escolha do local, para que assim
ficassem mais confortaveis, sendo escolhida a prépria casa das familias para a
realizacdo da coleta de dados.

3.4 Equipamentos ou Materiais

Gravador, Xerox, papel sulfite e caneta.

3.5 Instrumentos
Os participantes responderam a dois instrumentos, sendo

1) Roteiro de entrevista semiestruturado, abordando os
aspectos das caracteristicas da familia, seu historico desde o nascimento do
filho autista, caracteristicas do relacionamento pais-filhos e estratégias de
ensino de comportamentos sociais aos filhos com autismo (Apéndice 1). A
entrevista semiestruturada € aquela que se inicia a partir de certos
guestionamentos basicos, fundamentados em teorias e hipoteses, que sao de
interesse a pesquisa, e que, posteriormente ddo surgimento a outras questdes
que aparecem conforme as respostas dos informantes (TRIVINOS, 1987).

Para Manzini (1990/1991) a entrevista semiestruturada é um
roteiro realizado com perguntas principais de um determinado assunto,
complementadas por outras questdes que surgem ao decorrer da entrevista
(MANZINI, 2004). De acordo com o autor, uma das principais funcbes do
roteiro é auxiliar o entrevistador a buscar informacdes sobre o objetivo da
pesquisa, também de orientar antes e no momento da pesquisa de maneira
organizada, auxiliando o entrevistado a disponibilizar as informacdes de
maneira mais facil e com mais precisao.

As questbes formuladas foram elaboradas pela pesquisadora e
tiveram como base autores/pesquisadores na area de Educacdo Especial e
instrumentos utilizados por eles em suas pesquisas. Sendo eles: Fernandes
(2010); Balestro; Fernandes (2012); Maluschke, et al (2011).

2) Inventario de habilidades sociais (DEL PRETTE; DEL
PRETTE, 2001). Esse instrumento foi analisado e aprovado pelo Conselho

Federal de Psicologia. E um instrumento de autorrelato para avaliagdo de
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habilidades sociais em adultos. E composto por 38 itens onde cada um
descreve uma situacao de relacéo interpessoal e uma demanda de habilidade
para reagir aquela situacdo. Trata-se de uma escala tipo Likert com cinco
pontos variando de zero (nunca ou raramente) a quatro (sempre ou quase
sempre) na qual a pessoa que responde o instrumento devera estimar a

frequéncia com que reagiria a forma sugerida em cada item. O

IHS — Del Prette produz um score geral, referenciado a norma em
termos de percentis, e escores em cinco subescalas: (F1)
Enfrentamento e Autoafirmacdo com Risco; (F2) Autoafirmacdo na
Expresséo de Sentimento Positivo; (F3) Conservacédo e Desenvoltura
Social; (F4) Autoexposicao a Desconhecidos e Situacfes Novas; (F5)
Autocontrole e Agressividade (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2001).

Dependendo dos valores atribuidos ao final do
guestionario, os familiares poderao ter ciéncia quanto a classificacdo do proprio
repertério de habilidades sociais, a qual pode ser a) repertdrio bastante
elaborado em habilidades sociais; b) bom repertério em habilidades sociais; c)
repertério médio em habilidades sociais; d) repertdrio deficitario em habilidades

sociais e e) repertorio bastante deficitario em habilidades sociais.

3.6 Etapas da Coleta

Os participantes foram contatados primeiramente através de
redes sociais ou telefonemas, com objetivo de apresentar e explicar o
funcionamento da pesquisa. Posteriormente, foi marcado um dia e horario para
a aplicacdo dos instrumentos (escolhidos de acordo com a conveniéncia do
participante). No encontro presencial, inicialmente foi entregue o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 2); e fornecidas as devidas
explicacbes sobre o0s objetivos da pesquisa, a forma de participacdo dos
familiares e explicitadas as garantias éticas previstas no TCLE, o qual foi
assinado pelos sujeitos da pesquisa, apds sua livre decisdo de participacéo.

Apés esse procedimento, foi realizada a aplicagdo do IHS por
uma pesquisadora com formacdo em psicologia e na sequéncia, a
pesquisadora procedeu a realizacdo da entrevista. Poderiam participar um ou
mais membros da familia, desde que pelo menos um deles fosse responsavel

legal pela crianga com autismo. No caso, apenas a Familia “S” teve a
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participacdo do pai e da méae para responder ao roteiro de entrevista
semiestruturado, mas somente o pai respondeu o IHS. No caso das outras
familias participantes os respectivos cbnjuges nao conseguiram comparecer,
por incompatibilidade do horario. O IHS foi preenchido em forma de
questionario pelo participante, apés o fornecimento oral de instrucbes pela
psicologa. A entrevista foi gravada, com a autorizagdo dos participantes. Cada

entrevista teve duracdo aproximada de 90 minutos.

3.7 Analise dos Dados

Os dados provenientes do IHS foram avaliados de acordo com o
Manual (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2001), sendo sistematizados
inicialmente pela psicéloga. Os dados das entrevistas, apdés a transcricao
integral, foram categorizados em eixos tematicos.

No momento da transcricdo o foco foi a interpretacdo dos dados,
nessa ocasido, olha-se para aquilo que foi feito, transcreve o que foi falado,
percebe-se o que ndo foi perguntado, o que foi ou ndo respondido e 0 que esta
inaudivel ou incompreensivel (MANZINI, 2008). Ou seja, foi necessario escutar
as gravacoes diversas vezes para poder transcrever fielmente o que foi dito.

Os temas foram elencados a partir desse procedimento e de
acordo com o0s objetivos da pesquisa, cujos dois grandes eixos tematicos
previamente definidos sdo a) caracteristicas da relacao familiar de pais-filhos
com autismo; b) estratégias para ensinar comportamentos sociais aos filhos
com autismo. Os subtemas foram definidos ap6s a leitura e releitura do
material, sendo analisados pontos em comum e diferencas de acordo com

cada familia.
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4. CARACTERISTICAS DA RELACAO FAMILIAR DE PAIS-FILHOS COM
AUTISMO

Esse primeiro eixo tematico foi dividido em dois subtépicos, o
primeiro “Histérico e momento da noticia”, no qual foram relatadas e discutidas
as vivéncias das trés familias; quando comecaram a desconfiar que havia algo
de atipico no filho com autismo; como foi o processo da busca pelo diagndstico
e quais foram as reacdes perante a noticia.

No segundo subtdpico “Relacionamento entre os familiares” foram
descritas e discutidas caracteristicas da atual convivéncia de todos os

membros do nucleo familiar com a crianga com o autismo.
4.1 Historico e momento da noticia

Em relacdo ao histérico da crianca com autismo e a identificacéo,
as trés familias notaram algo de atipico em seus filhos, em momentos
diferentes. Gisele foi quem percebeu mais cedo “Desde bebé eu percebi que
havia alguma coisa estranha, diferente. Ele tinha por volta de sete meses
guando eu comecei a notar, pois eu ja tinha tido uma filha, talvez se eu ndo
tivesse, eu ia acha que era normal’ (Gisele - Familia G). Porém, por mais que
falasse para o pediatra que estava estranhando o desenvolvimento de seu
filho, ele ndo aceitava, discordava, dizendo que tudo era devido ao fato de
Gustavo ter nascido prematuro. Neste caso, nota-se a falta de conhecimento
por parte do profissional da salde para auxiliar essa mae, sendo que Oliveira
(2009) orienta que, tanto os pediatras e outros médicos da saude infantil,
devem sempre manter-se informados sobre aspectos do desenvolvimento de
uma crian¢ca com TGD, dentre elas a crianca autista, avaliando caracteristicas
atipicas para posteriormente indicar para outros profissionais especialistas
(OLIVEIRA, 2009).

Gustavo nasceu com 36 semanas, foi uma gravidez muito
complicada e delicada, Gisele ficou de repouso durante toda a gestacao para
ele ndo nascer mais cedo ainda. Entdo, todo o atraso de sentar, de se
movimentar, de andar, de tudo, o pediatra atribuia ao fato dele ter nascido
prematuro, mas a méae tinha certeza que nao era por esse motivo, ja sabia que

tinha alguma coisa, mas néo sabia 0 que
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Logo quando comecei a achar estranho, comecei a pesquisar o que
poderia ser, busquei na internet, descrevendo seus comportamentos
e como ele agia. Eu assistia também ao programa Discovery dos
Estados Unidos e teve um especifico que eles falaram sobre o
autismo, nessa época o Gustavo tinha um ano e um més, foi
assistindo esse episédio que eu tive certeza que meu filho era autista,
pois relatavam absolutamente todas as caracteristicas, era como se
estivessem falando especificamente dele. Entéo iniciei a busca ao
diagnostico (Gisele- Familia G).

Oliveira (2009) aponta que entre o periodo dos 12 aos 18 meses
as criancas ja apresentam anomalias em uma ou mais areas, facilitando a
identificacdo das familias, como aconteceu com os familiares do Gustavo,
porém a suspeita apareceu um pouco mais cedo, por volta dos sete meses.
Para os familiares “S” e “M”, a suspeita foi posterior a essa idade destacada por
Oliveira.

A familia “S” e a familia “M” perceberam em idades parecidas.
Sandro e Salete relatam que s6 foram comecar a intuir algo de diferente
guando Samuel tinha trés anos, pois notaram que seu filho mais novo néo
andava e quase nao falava, mas também nédo suspeitaram de nada. No caso
da familia “M”, Matheus conta que, por volta dos quatro anos, Miguel néo
conversava, mas ja nomeava tudo, como objetos e animais. Entdo perceberam
que seu filho ndo evoluiu mais, enquanto as outras jA comegcavam a articular
conversas.

Foi com essa idade que a familia “M” comecou a questionar o
motivo da diferenca, quando era bebé pensavam que seu jeito era "heranca" de
familia, até tinham o costume de explicar que ele era timido quando alguém
dizia “Nossa, esse bebé nao sorri”, achavam que era uma caracteristica
introspectiva. Foi apos o alerta de uma terapeuta ocupacional que trabalhava
na UAC (Unidade de Atendimento a Crianca) da UFSCar, lugar frequentado
pela familia, que disse para os pais que Miguel tinha um comportamento

diferente das demais criancas, que iniciaram a buscar respostas.

No inicio achavamos que era apenas uma caracteristica timida e
introspectiva de Miguel, mas quando recebemos o alerta de que ele
tinha comportamentos diferentes dos outros, até pensamos em
autismo, mas essa ideia ndo era muito convicta, pois imagindvamos
apenas o autismo classico, aqueles que passam nas novelas, onde o
individuo fica quieto e mexendo-se para frente e para tras (Matheus -
Familia M).
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E relevante lembrar que esse mito ou conhecimento de senso
comum sobre o autismo é presente em muitos familiares, porém, como descrito
por Lampreia (2004), o autismo se apresenta de diversas maneiras e com
diferentes niveis de gravidade (LAMPREIA, 2004).

Diferente de Samuel e Salete, Gisele quando notou algo diferente
do que imaginavam ser o padrdo de uma crianga, foi em busca de ajuda
médica. Gisele teve uma experiéncia sofrida e longa até o periodo do
diagnoéstico, passou por diversos meédicos, como pediatra, neurologista e
psiquiatra, que diziam que era coisa de sua cabeca, que ela estava querendo
enxergar algo que ndo existia. A neurologista até pediu exames como
tomografia e ressonancia, mas como nao apontaram nada, a médica disse para
Gisele dizer ao filho quando esse crescesse “Olha, quando vocé era pequeno
me deu muito trabalho”. Como todo mundo dizia que Gustavo nao tinha nada,
Gisele ficou cerca de oito meses sem procurar médico nenhum e durante este
periodo sofreu muito por ficar sem respostas e porque todo mundo achava que

ela estava enlouquecendo.

Depois desse periodo, minha ansiedade de saber o que meu filho
tinha s6 aumentava, entao voltei na médica para dizer que nédo estava
satisfeita com o diagndstico e ela falou que era aquilo mesmo. Nao
tinha o que ser feito, que ele deveria ir para a escola para que ficasse
em contato com outras criangas. Entdo, uma tia minha que é
fisioterapeuta, conheceu uma pessoa na UFSCar que conseguiu
coloca-lo nos programas de terapia ocupacional da universidade,
porque ele sempre teve problemas com equilibrio, demorou muito
para andar, entdo por esse fatores e pela ajuda da minha tia, eu
consegui que Gustavo fosse atendido na USE. Apds muito tempo
fazendo as sessdes, uma menina que estava terminando o estagio
em terapia ocupacional, me disse que tinha um irmdo que tinha
autismo e que era muito parecido com o Gustavo e, caso eu
guisesse, ela me passava o contato do médico que deu o diagnéstico
para seu irmdo; Eu aceitei e o levei até Sdo Paulo, onde esse médico
em apenas uma hora com o Gustavo ja fechou o diagndstico, mas
nessa época ele ja tinha 4 anos. O médico apds uma hora analisando
meu filho, posteriormente ficou conversando comigo e o pai sobre o
nosso histérico desde a gravidez, entdo, apos fechado o diagnéstico,
ele medicou o Gustavo e comecgou a nos dizer como seria dali para
frente, todo o apoio que nosso filho ia precisar ter, de todas as
terapias que ele ia precisar passar, disse que nao era algo simples,
mas que também néo era impossivel. Nos aconselhou a colocé-lo em
uma escola regular, algo que discordo até hoje e foram essas
explicagBes que recebi no momento do diagnéstico (Gisele - Familia
G).
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Matheus também buscou ajuda médica logo no principio, mas,
diferente de Gisele, relatou que seu caminho foi mais curto. Ele e a esposa
comecaram a pesquisar o que o filho poderia ter na internet, depois
comecaram a estudar teses sobre autismo na Biblioteca Comunitaria da
UFSCar (BCo), ja4 que tinham acesso como alunos. Apés as suspeitas
estudadas foram diretamente para Sao Paulo, em uma consulta com um
psiquiatra infantii do HC (Hospital das Clinicas), que segundo Matheus, era
referencia na Ameérica Latina em autismo. O médico realizou todos os testes
fisiologicos para descartar todas as possibilidades, como por exemplo, alguma
deficiéncia auditiva, até que entdo, ap0s trés anos de analises, s restou o
autismo e o diagnadstico foi fechado. Oliveira (2009) alerta sobre a importancia
de se descartar a suspeita de deficiéncia auditiva antes de fechar o diagnostico
de autismo, atitude realizada corretamente pelo médico.

Em relacdo as explicacbes sobre o que o diagnostico significava,

Matheus disse:

Nés ja chegamos la com uma nocdo do que era 0 autismo, pois
haviamos pesquisado as caracteristicas anteriormente, mas a
doutoranda do médico psiquiatra (que estava no consultério com ele)
nos sugeriu logo de inicio a abordagem do ABA, TEACCH e PECS o
gue nos impulsionou a procurarmos a APAE (Matheus - Familia M).

Sandro e Salete relatam na entrevista um caminho diferente. Foi o
pediatra em uma consulta de rotina, quem notou tracos de autismo no seu filho
mais novo e, s6 depois deste ocorrido, foram conhecer o transtorno e

buscaram outros especialistas.

Apb6s irmos para a APAE de Itapolis, fomos encaminhados para a
“CEDAP — Ensino estruturado para autistas”, onde uma psicéloga deu
o diagnéstico final do meu filho mais novo, mas antes passamos por
varios profissionais da saude (psicologos, terapeutas ocupacionais,
fonoaudi6logos etc) que nos explicaram o que era o autismo, suas
caracteristicas e também nos deram dicas, como por exemplo, de
matricula-lo em duas escolas, uma da rede regular e outra especial
(Sandro; Salete - Familia S).

O diagnostico de Sergio, filho mais velho do casal, chegou de

uma forma inesperada:
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O diagnéstico do meu filho mais velho foi um acaso, apesar de
notarmos comportamentos diferentes nele, nunca nos preocupamos a
ponto de procurarmos ajuda profissional, porém, quando levamos
meu filho mais novo para uma avaliacdo na APAE de Sé&o Carlos no
inicio de 2014, a psic6loga encontrou primeiramente meu filho mais
velho e deduziu que era ele que precisava da avaliacdo, depois que
explicamos que na verdade era meu outro filho que estava ali com
aquele propdsito, ela nos comunicou que ambos tinham tracos de
autismo, sé que o mais velho era Asperger, nisso ele ja tinha quase
11 anos (Sandro; Salete - Familia S).

Assim como o surpreendente relato de Sandro e Salete, também
€ interessante conhecer o caso de Matheus e sua esposa Maria, que se
identificam como apresentando particularidades do autismo, mesmo sem
possuirem diagndéstico. Matheus conta que sempre possuiu caracteristicas
introspectivas, mas que, apos estudar sobre o0 autismo por conta do transtorno
do seu filho, comecou a identificar a si mesmo e a sua esposa nos casos
estudados. Relatou que sempre teve extrema dificuldade em falar em publico,
até mesmo na faculdade saia correndo quanto tinha que apresentar algo e
combinava com os professores outros meios de avaliagao.

Sua esposa foi a primeira pessoa que se interessou e teve
coragem de se aproximar e foi de uma maneira atipica que iniciaram uma
relacdo. Por conta desse total desconforto em relacdo com outros, Matheus
procurou meios para desenvolver melhor esse lado, desafiou a si mesmo a
iniciar um projeto para dar aula para outras pessoas e assim, melhorou
bastante seu lado comunicativo, mas sente que até hoje possui caracteristicas
diferentes dos demais e que gostaria de um dia saber se tem mesmo ou ndo o
diagnéstico de autismo. Este historico de Matheus nos leva a refletir sobre esse
anseio de saber se esta ou ndo dentro do espectro. As caracteristicas
apontadas se referem ao autismo ou a questdes amplas de habilidades
sociais? Sera que se eles tivessem o diagndstico teriam a mesma historia de
vida? Isso foi positivo ou negativo? Sera que o rétulo o incentivaria da mesma
forma a buscar meios para se tornar sociavel?

O isolamento autistico € uma das caracteristicas do autismo, mas
ndo € a unica. Para se fechar um diagndstico € preciso avaliar outras
caracteristicas como condutas motoras, linguagem e habilidades pré-verbais,
disturbios das funcbes intelectuais, alteracbes afetivas e disturbios

psicossomaticos, como destacado no capitulo 1 do presente estudo (SALLE et
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al, 2005). Porém, mesmo sabendo da importancia desta informacéo, volto para
o foco do meu trabalho.

Ao contrario do que se encontra nos textos, como no dos autores
Fiamenghi e Messa (2007) que falam sobre o momento de luto da crianca
perfeita que os pais almejavam, os entrevistados nao relatam ter vivido esse
trauma no momento da noticia. A maior dificuldade da familia “M” e da familia
“G” foi a busca pelo diagnéstico e a angustia que a duvida, a suspeita, causava

a eles.

Ndés ndo tivemos o luto. NOs estdvamos querendo o diagnostico, ja
desconfidvamos do que era, ndo ficamos tristes. S6 quando tivemos o
primeiro alerta da terapeuta ocupacional que ficamos desesperados,
pensando que precisavamos fazer alguma coisa para ajudar nosso
menino. Queriamos saber o que era, para depois entender o que era
de fato, para depois agir. Na verdade, o diagndéstico pra gente foi uma
vitdria (Matheus - Familia M).

Claro que ndo é facil ouvir esse diagnostico, mas eu ja estava
preparada desde quando comecei a pesquisar. O momento em que
fiquei na USE (Unidade Saude Escola- UFSCar) foi muito importante
para mim, porque l& eu via casos uns mais graves gue 0S Outros,
entdo aquela situacdo foi me preparando. Na verdade, fiquei mais
doente quando eu percebia e todo mundo falava que néo era, pois
dava a impresséo de que eu era doida (Gisele - Familia G).

Ja Sandro e Salete, ndo demonstraram nenhum impacto ou abalo

perante a noticia do diagnostico.

Foi normal, ndo ficamos de ‘luto’ de um filho tdo esperado, sei que
muitas pessoas planejam o futuro do filho, esperando que ele traga
‘status’, mas nds nunca idealizamos nada, Deus da aquilo que
merecemos (Sandro; Salete - Familia S).

Porém, o que é agir naturalmente? O que é normal? E importante
ressaltar que o momento da noticia é diferente em relacdo ao nivel de
comprometimento dos sintomas e as perspectivas de futuro da crianca. No
caso de Sandro e Salete, os dois filhos, pelo relato dos pais, provavelmente
possuem um nivel leve de comprometimento, ndo sdo muito dependentes.

Em relacéo a reacdo do parceiro ao saber sobre o diagnéstico de
autismo do filho, assim como a familia “S” (Sandro e Salete), Matheus também
disse que a reacdo de sua esposa foi exatamente igual a dele. Ja Gisele,

apresentou um relato diferente, nos levando a lembrar de diversos casos
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parecidos discutidos em outros trabalhos, em relagcdo a expectativas e

pensamentos de negacao em relacdo a deficiéncia ou desejo de cura

Meu marido sempre teve esperanca de chegar ao médico e ele dizer
gue nado era autismo e até hoje ele fala “Sera que é mesmo?” com
aquela esperanca de que o Gustavo vai sair dessa. Ele aceitou numa
boa quando o médico deu o diagndstico, mas com aquela sensacéo
de que ndo queria que fosse. Ele sempre foi primeiro a saber, das
minhas suspeitas e apoiava para irmos atras do que era, mas com
aquele receio de que poderia ser mesmo (Gisele - Familia G).

Crepaldi (1995) citado por Brunhara e Petean (1999), relata
que a esperanca de cura € um sentimento que pode ser permanente, ainda que
0S pais saibam da gravidade de comprometimento do filho e que tenham

conhecimento que a recuperacao € improvavel.

Em relacdo a reacdo dos irmdos perante a noticia, temos trés
visOes diferentes, pois sdo casos distintos. Na familia “S” (Sandro e Salete) o
irmado também ¢é autista. Na familia “M” (Matheus) a irma é mais nova. Na

familia “G” (Gisele) a irma é mais velha.

N&o foi explicado, talvez por ele também ser autista ndo notou
comportamentos diferentes do irmao (Sandro; Salete _ Familia S).

Desde que ela nasceu ja foi sendo explicado o que é o autismo, entdo
ela j4 estd habituada, é algo natural, ela consegue identificar as
caracteristicas atipicas do irm&o, mas ao mesmo tempo também
lembramos que Miguel ndo é sé autista, que também é seu irméo e
ela tem o direito de se sentir frustrada caso ele faca algo que ela ndo
goste e vice-versa. Tratamos os dois igualmente, claro que tem o
autismo presente que influencia, mas sdo dois filhos, irméos que
precisam aprender a lidar um com o outro (Matheus - Familia M).

Ela participou de tudo desde o comeco, quando comegamos a correr
com o Gustavo para saber o que estava havendo, ela também sentia
essa mudancga. Quando comegaram as terapias, eu falava que tinha
que sair para cuidar do Gustavo, entdo ela percebia que tinha algo
diferente nele. No dia do diagnéstico, quando cheguei em casa ela
veio me perguntar o que o médico tinha falado, e eu expliquei que era
aquilo que eu ja desconfiava fazia tempo, que era o autismo mesmo,
entdo perguntei se ela queria que eu explicasse o que significava,
mas ela me respondeu que ndo precisava explicar o que era, que
para ela ndo fazia diferenca (Gisele - Familia G).

Falando da reacéo dos familiares e amigos dos participantes e os
apoios que receberam, Matheus nos trouxe um relato de como a falta de

informacgé&o pode gerar confuséo e preconceito.
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No inicio foram reacdes de frustracdo e indignacdo, com falas do tipo
“‘“Quem ¢é esse médico que falou isso para vocé? Vou la tirar
satisfacdo. Meu sobrinho ndo é retardado ndo”. Essa opinido foi
mudando depois que fomos explicando que era o autismo e
mostrando que a APAE nao era o fim do mundo, mas sim o inicio.
Apenas minha sogra lidou normalmente com a situagéo, pois desde o
inicio, antes mesmo do diagnéstico, procurava junto conosco
literaturas e materiais japoneses que abordavam sobre o autismo
(Matheus - Familia M).

A falta de conhecimento da sociedade faz com que a deficiéncia
seja vista como um peso ou um problema. O estigma da deficiéncia € perigoso,
tornando o individuo em questdo, indefeso, sem direito, sempre deixado em
segundo plano. E necesséario muito esforco para superar esta realidade
(MACIEL, 2000).

Matheus também relatou sobre como a falta de ajuda profissional
por perto pode dificultar o desenvolvimento ndo s6 do autista, mas de toda a

familia.

Em termos profissionais, ndo tivemos apoio, aqui em nossa cidade
ndo tem muito que ser feito, a APAE que foi comecar a dar esse
suporte, mas precisava do diagnostico para ele comecar a frequentar
a instituicdo e, naquela época, la ndo havia profissionais que
poderiam fechar esse diagnostico, algo que hoje tem, mas o Miguel
s6 comecou a ter o atendimento 14 quando ele tinha 7 anos mais ou
menos (Matheus - Familia M).

Ja4 Gisele, nos disse que todos seus familiares e amigos
mantinham a esperanca de que o diagndéstico poderia estar errado e tentavam
consola-la dessa forma, mas como acompanharam todo o processo de busca
pelo laudo médico, ja estavam esperando a noticia. Sandro e Salete relatam
que, assim como eles, todos seus parentes e colegas também agiram
naturalmente, ressaltando que provavelmente porque o autismo dos dois filhos
ndo é severo, ndo estranharam. Disseram que, por este fator, ndo precisaram
de ajuda dos familiares, mas foram apoiados pelos profissionais de saude e de
educacao que encontraram ao longo do processo.

Segundo Ferrareto et al. (1994 apud HOHER; WAGNER, 2006) é
extremamente importante o papel dos profissionais da saude durante e apos a

noticia, pois o0s pais depositam toda a confianca neles. Suas palavras e
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atitudes irdo influenciar na vida dessa familia, por isso, devem ouvir, informar,
compreender e ensinar os pais e a familia a respeito do diagnéstico da criancga,
tirando todas as suas duvidas e tendo paciéncia diante das situagcbes que

encontrarao.

4.2 Relacionamento entre os familiares

Ao serem questionados sobre como sao os relacionamentos
individuais entre pai, mae, irmao e da familia toda com o Samuel, Sandro e
Salete, mais uma vez, disseram que sao relacdes normais. A relacao de irméao
para irmao, que apresenta briguinhas normais, mas nada fora do comum.

O relato de Matheus foi parecido com o de Sandro e Salete, ele
disse que os relacionamentos em geral sdo muito bons com o filho com
autismo. Em relacdo a ele e a esposa, ele se enxerga como 0 pai permissivo,
mas no sentido de ser flexivel, brincalhdo, que gosta de baguncar, gosta de
manifestar carinhos como beijar e pedir beijos, mesmo quando as pessoas
diziam que Miguel nunca iria entender o que é um beijo e ressaltou que, se
hoje o filho aceita toque, foi porque sempre 0 acostumaram dessa maneira. Ja
a respeito de Maria, Matheus disse que também é muito carinhosa, mas € mais
pulso firme, sabe impor mais regras e dar ordens, ou seja, fica com a parte
mais educacional da criacdo dos filhos. Essa interacdo pais e crianca €
extremamente importante, pois é na familia que se inicia o processo de
estimulacdo para o inicio e manutencado de relacionamentos interpessoais e 0
desenvolvimento da competéncia social (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2006).

Segundo Del Prette e Del Prette (2006), os irmaos podem assumir
diferentes papéis (cumplice, amigo, conselheiro etc) fazendo com que a crianca
viva experiéncias de relacdes e comportamentos diversificados. A relacdo dos

irméos, segundo Matheus é boa, além de e possuirem um vinculo muito forte.

O Miguel tem muita consciéncia de que € o irmao mais velho da
Marcela, como em situagbes em que ele a esperava enquanto
estdvamos andando na rua para segurar sua mao, ou quando estao
brincando ele toma cuidado para ndo machuca-la. Eles brincam e
brigam bastante, como qualquer irm&o, mas Marcela consegue, por
meio de brincadeiras de faz de conta, colocar Miguel no mundo
imaginario, algo que é raro, pois ele € muito preso ao concreto. Um
dia ela 0 chamou para brincar de casinha e deu uma xicara de cha de
brinquedo para ele, entdo Miguel fingiu estar tomando o ch4, algo que
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nos espantou e nos perguntamos “Como Marcela consegue fazer
isso?” (Matheus - Familia M).

A respeito da relacéo dos outros familiares com Miguel, Matheus
afirmou que atualmente é tranquila, apés entenderem o que era o autismo.
Hoje levam a situacdo com naturalidade e ressaltou que acha que quem
passou pelo luto foram os parentes.

Diferente das outras familias, Gisele, ao ser questionada sobre o
relacionamento com o filho com autismo, apresentou um relato mais
relacionado ao cuidado, provavelmente por Gustavo ter um nivel de
comprometimento maior que as demais criancas ja citadas. Também pela
questao social e ainda tradicional sobre o papel da mulher na criagdo dos
filhos, que o ato de cuidar € muito presente, apesar de que o0s pais também
cuidam ou deveriam cuidar e as maes também tem a parte da brincadeira e do
carinho.

Apesar de esses fatores estarem mudando lentamente, segundo
Perucchi e Beirdo (2007), a maternidade é um papel social construido
socialmente como natural. As mulheres tomam o encargo do cuidado dos
filhos, tanto na educacéo, no tempo livre, no lazer e na ajuda das atividades
escolares. A diferenca dos papéis de pai e mée foi construida socialmente de
acordo com as atribuicbes de masculino/feminino, colocadas a partir das
diferencas que a sociedade impde as diferencas sexuais.

Ao falar sobre a sua relacdo com o filho, Gisele disse que
Gustavo é extremamente dependente dela e é uma crianca muito agitada, mas
que tenta agir da mesma forma que agiu com a filha mais velha e que, apesar
das limitacdes dele, € uma relacdo comum. Ao dizer do relacionamento do pai
com o filho, ela s6 mencionou ser muito tranquilo.

Na convivéncia dos filhos entre eles, Gisele ressaltou como a

diferenca de idade interfere

Minha filha est4 entrando na fase da adolescéncia, entdo hoje ela ja
ndo tem a paciéncia que ela tinha ha um tempo, porque o Gustavo
também era menor, entdo era mais facil o relacionamento. Eu acho
que, conforme ele foi crescendo, foi ficando mais dependente e
comecga a ficar complicado; quando ele era pequeno e chorava ou
fazia uma birra, por exemplo, era mais facil conter, hoje ele ja é
grande, quase do meu tamanho e fica mais dificil de lidar com a
situacao. Por isso, hoje ela ndo tem mais paciéncia com ele e eu ndo
fico forcando, acho que tem que ser algo natural dela querer ajudar
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ou ndo, apesar de algumas vezes pedir a ajuda, eu ndo a obrigo a
nada; mas a relacdo deles é tranquila, € normal (Gisele - Familia G).

Ao falar sobre relacionamento dos demais familiares, descreveu o
receio do filho ficar muito tempo com quem n&do possui tanta convivéncia com

ele, mesmo sendo pessoas da familia.

Na verdade eu tenho mais ajuda da minha sogra que mora aqui em
S&0 Carlos. Quando meus pais veem da cidade deles para visitar, a
alegria do Gustavo é enorme, sé que eu sinto que eles ficam com
receio do que e como fazer em relacdo ao meu filho. Eu também fico
com medo de deixar com eles, entdo minha sogra esta mais préxima
e sabe lidar bem em todas as situacbes, por isso eu fico mais
tranquila em deixa-lo com ela do que com meus pais (Gisele - Familia
G).

Foi importante nesse capitulo, conhecer um pouco mais sobre
histéricos de diferentes familias que passaram por vivéncias parecidas, e, ao
mesmo tempo em que se assemelhavam em alguns pontos, diferenciavam-se

em outros, fazendo-nos lembrar de que cada individuo € Unico, possui sua

personalidade e cria um tipo de resiliéncia para lidar com situacdes adversas.
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5. ESTRATEGIAS DOS PAIS PARA ENSINAR HABILIDADES
SOCIAIS AOS FILHOS COM AUTISMO

Nesse eixo tematico, foram relatados e discutidos 0os meios que
0S pais encontram para ensinar as habilidades sociais aos seus filhos com
autismo e foram expostos os resultados do IHS (Inventario de Habilidades
Sociais) respondido pelos participantes.

Como dito anteriormente, Gustavo, filho de Gisele, possui um
nivel de comprometimento maior que os filhos dos demais participantes, por
este fator, quando questionada se seu filho necessitava de algum auxilio para
realizar as atividades de vida autdnoma (escovar dentes, vestir-se, alimentar-se

etc), a resposta nos mostrou uma total dependéncia em todos os fatores.

Gustavo necessita de todo auxilio possivel, ndo faz absolutamente
nada sozinho, nem comer; iSso por conta de um tremor que possui,
ele possui ataxia, na ressonancia deu algo de errado no cerebelo.
Entéo, ele ndo tem coordenacdo motora para pegar uma colher, por
exemplo, até tenta pegar e levar até a boca, mas seu tremor € tanto
gue ndo consegue. Isso nunca amenizou, nem mesmo quando ele
realizava as terapias'. A médica também acha que isso nunca vai
melhorar e que ele tem que aprender a conviver com isso. Tem dias
gue esta menor, mas nunca sem tremor. Gustavo usa fraldas até
hoje, precisa que eu dé banho, ou seja, depende totalmente de mim
(Gisele - Familia G).

Um caso totalmente diferente da familia “M” e da familia “S”, em
que as criancas precisam de auxilios em algumas tarefas, mas que
demonstram, segundo o0s relatos, possibilidade de se tornarem mais

autbnomas no futuro.

N&o necessita de ajuda nesses quesitos, s6 para limpar-se apés
necessidades fisiolégicas. Ele sabe o procedimento, até faz sozinho
la na APAE, mas aqui nés procuramos fazer por ele, se nado ele fica
com assaduras, mas sabemos que é um auxilio que devemos retirar.
Ele escova os dentes sozinho, mas claro que depois escovamos de
novo para supervisionar. Come sozinho, isso ele nunca teve
dificuldade. Essas atividades basicas ele ndo possui muitos
problemas (Matheus - Familia M).

Sim. Meu filho mais novo precisa de ajuda para cal¢ar-se, limpar-se
depois das necessidades fisiologicas, realizar as tarefas da escola e
também demora muito tempo para vestir-se, principalmente para ir a
lugares em que ele ndo gosta muito (Sandro; Salete - Familia S).

! Desde o inicio do ano de 2015, Gustavo ndo frequenta mais as diversas terapias que
realizava (fisioterapia, terapia ocupacional, ecoterapia, fonoaudiélogo, psic6logo) por motivos
de questao financeira e desgaste fisico e emocional da mée que o levava para algum desses
atendimentos todos os dias de manha.
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De acordo com Del Prette e Del Prette (2006), os pais devem
utilizar o estabelecimento de regras para desenvolver um repertorio social nos
filhos, se baseando em orientacdes, instrucbes e estimulos, para isso, em
alguns momentos, também precisardo de orientacdo e ajuda profissional para
realizar da melhor forma.

No quesito de brincar com o filho com autismo, Sandro e Salete
disseram que os quatro da familia brincam juntos, geralmente de “pega-pega” e
“‘esconde-esconde”. Matheus relatou que possuem dificuldades em realizar as
brincadeiras tradicionais, porque os interesses de Miguel sédo diferentes, por
ISSO procuram brincar da maneira dele, como por exemplo, cantar, pular e
correr. Disse também que atualmente a frequéncia do brincar diminuiu, por ndo
terem mais tantos horarios disponiveis e ressaltou que esses momentos nunca
foram planejados, mas sim um movimento natural.

Gisele disse que tem o costume de brincar com o filho, mas
devido ao comprometimento que ele possui e considerando as suas limitacdes,
identifica o brincar como ficar ao lado do Gustavo enquanto ela assiste a TV e
leva-lo para o quintal. Sabe-se da dificuldade de engajamento de criancas com
autismo em brincadeiras com pares ou adultos, mas seria importante estimular
tais interagbes, pois quando a crianga brinca, ela comeca a representar 0s
papéis do mundo adulto que ira viver no futuro. O brincar estimula as
capacidades fisicas, verbais e intelectuais, por isso, desenvolve a habilidade de
comunicacdo com os outros (BOMTEMPO, 1999).

Quando abordado o tema de sair de casa para passear, Sandro e
Salete disseram que praticamente ndo saem, mas reforcaram que isso ocorre
por questdes financeiras e ndo atribuem as caracteristicas do filho, inclusive
mencionaram que de vez em quando vado ao zoolégico, cinema e shopping.
Matheus, entretanto, relatou que possui medo de perder o filho em lugares
movimentados, apos terem vivido esse trauma. Até em sua casa usa um

cadeado com senha para Miguel ndo sair sem autorizagdo, como ja ocorreu.

Quando ele pede pra andar na rua ou andar de 6nibus, nés o
levamos, mas passeio € um pouco mais raro, as vezes minha esposa
leva para o shopping, por exemplo, mas nés quatro juntos € dificil de
sairmos, principalmente em lugares movimentados, como festivais e
guando acontece, ficamos tensos, com medo de o Miguel sumir, algo
gue ja aconteceu algumas vezes (Matheus - Familia M).
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Ja Gisele evita a0 maximo sair em lugares movimentados com

seu filho Gustavo, devido as limitacdes e comportamentos da crianga.

Cinema com o Gustavo ndo da, ele ndo para quieto nem aqui. Agora
no zooldgico nés vamos algumas vezes, em alguma praca também,
ja no shopping eu nédo o levo, porque ndo da. Se quero parar para ver
uma vitrine, ele nao para, s6 quer ficar andando, caso ao contrario ele
senta no chdo e como ele esta grande, ndo da pra ficar levantando-o.
Supermercado eu evito ir, porque Gustavo quer tudo, fica mexendo
em tudo, ndo aceita ficar parado na fila, quer sair correndo com o
carrinho. Entdo tem atividades que evito fazer com ele, para me
poupar do estresse. Mas ele passeia, por exemplo, como ele ama
Onibus, as vezes minha sogra pega o circular com ele sé para dar
uma volta, também vai a pracas e parquinhos, esses tipos de
passeios, mas em lugares que tem muita gente e requer mais
atencao, eu ndo faco mais (Gisele- Familia M).

Observando este relato, questiona-se quanto as limitacdes estao
realmente na pessoa com autismo (ou qualquer deficiéncia) e quanto sdo
limitacbes ambientais, falta de estrutura dos locais, falta de preparo e
contratacdo de profissionais adequados e preparados para lidar com este
publico, falta de conhecimento e pré-conceito da comunidade em geral, como
vimos 0s pais sentem-se desgastados em atividades como estas e preferem
nao se expor a tais situacOes, seja para poupar o filho ou a si mesmos.
Entende-se que estes fatores podem influenciar a vida social e de lazer ndo s6
do individuo em questdo, mas de toda sua familia.

Em relacdo ao questionamento sobre como € o comportamento
dos pais com o filho em lugares publicos, Sandro e Salete mais uma vez,
responderam utilizando a terminologia de que é "normal”, que deixam os dois
filhos livres para interagirem e, caso facam algo de errado, eles estdo ali para
se desculparem. Sandro finalizou colocando uma pergunta em aberto para
reflexdo: “Porque na verdade, quem nunca comete erros?”. Nota-se que o pai
nao percebe nenhuma diferenca de seus comportamentos com o filho com
autismo por estar em local publico, o que supfe certa tranquilidade para lidar
com essa questao, sendo provavel que néo se prive, nem prive seu filho de sair
para locais publicos.

Ja Gisele se preocupa com a impressao de outras pessoas € a
sensacao que esses podem ter ao ver o filho com autismo. Ela diz saber que
0S outros percebem que tem algo de diferente nele, podendo achar que seus

comportamentos sao decorrentes de uma "ma" educagdo, mas sO da
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explicacbes caso alguém pergunte, caso ao contrario ignora os olhares.
Percebe-se que a prépria Gisele se incomoda com o0 que pensa que 0S outros
pensam, especialmente teme o preconceito e a falta de informagbes da
comunidade. Mais uma vez, o preconceito apontado como frequente por Maciel
(2000) pode prejudicar as relacdes sociais e possibilidades de interacdo néo s6
de pessoas com autismo como de seus familiares.

Matheus, por sua vez, apontou como decisivo para evitar locais
publicos com seu filho, o trauma de uma fuga dele, dizendo que se sentia
apreensivo, mas ao mesmo tempo, se mostrando aberto em relagédo a visdo da

comunidade em relagdo ao filho.

Fico todo o tempo olhando para ele, se ele emite algum
comportamento indesejavel como birra, nés usamos uma voz de
comando que ele compreende, caso aconteca algo que atinja outra
pessoa, eu explico que ele é autista, mas normalmente seus
comportamentos sdo tranquilos, ele € obediente (Matheus - Familia

M).

Quando abordados sobre que estratégias utilizavam para
ensinarem seus filhos comportamentos socialmente desejaveis (cumprimentar
as pessoas, dizer bom dia, com licenca, obrigado etc) fora do ambiente familiar,
todos mencionaram a necessidade de relembrar a crianga de emitir tais
condutas em cada atividade realizada ou em contato com outras pessoas, pois
os filhos ndo os reproduzem espontaneamente. Geralmente é preciso dar um
comando ao filho para que execute tais comportamentos nas ocasifes que 0s

exigem.

Quando vamos a casa de alguém, ou encontramos uma pessoa, eu
tenho que lembra-los de cumprimentar, dizendo “Fala bom dia” ou
algo do tipo, pois geralmente eles ndo falam nada. O mais novo
também, tem a mania de ir na casa das pessoas e querer entrar nos
cbmodos, mas ndo pra espiar, mas sim por ter curiosidade, séo
comportamentos que temos que ficar atentos (Sandro; Salete -
Familia S).

NG@s ensinamos para ele esses comportamentos, como cumprimentar
as pessoas que o cumprimentam. Encontramos o pai de um colega
dele todo o dia, no inicio sempre que ele chegava estendia a mao
para Miguel, hoje em dia Miguel quando o vé ja estende a méo, ou
seja, ele compreende que €& um comportamento socialmente
desejavel. As vezes essas condutas ndo sdo espontaneas, partidas
dele, mas ele costuma retribuir. O “por favor” e “obrigado” nés
ensinamos, agora ele estd perdendo um pouquinho, mas acredito que
seja mais fase da sua idade, esta ficando um pouco rebelde, mas nés
insistimos para que ele fale, as vezes esquecemos e aqui dentro de
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casa deixamos passar, mas mais porque tinha uma época que ele
repetia muitas vezes essas palavras e acabou se tornando mais uma
ecolalia, sem funcdo (Matheus - Familia M).

Se eu pedir para ele falar “oi”, “tchau”, “boa noite” esses tipos de
coisa, ele fala, mas formar frases completas e conversas néo, ele
repete o que nds falamos, mas néo sei se tem significado para ele ou
ndo. Eu costumo lembra-lo de cumprimentar as pessoas, algumas
vezes ele mesmo inicia o cumprimento, mas também tem vezes que
ele ndo responde, entdo varia muito (Gisele - Familia G).

Uma das sete classes de habilidades sociais fundamentais para o
desenvolvimento social das criancas, sugeridas por Del Prette e Del Prette
(2006) é a civilidade, que abrange cumprimentar pessoas, fazer e aceitar
elogio, seguir regras, usar locu¢cdes como: por favor, com licenca e obrigado
etc. Vé-se que os pais tém uma preocupacdo em que os filhos emitam tais
comportamentos, inclusive ensinando-os e estimulando-os a se comportar de
modo socialmente desejavel, mesmo quando ndo acreditam se o filho
compreende a razdo do que faz (no caso de Gisele, por exemplo).

As respostas de Sandro e Salete em relacdo as perguntas de
como seus filhos se comunicam com a familia e como fazem para pedir algo,
foram que “falam normalmente”, através da oralidade. Quando o filho mais
novo nao quer algo, se expressa chorando e dizendo para olharem para a
tristeza dele; “Olha, estou chorando, estou triste” € uma frase comum e
atualmente comecou a mentir quando ndo quer ir a um lugar, por exemplo,
fingindo estar doente.

Matheus relatou que seu filho também é oralizado. Mesmo sem
articular conversas completas, sabe dizer exatamente o0 que quer, que
antigamente apenas apontava que queria e Matheus e sua esposa ja davam,
mas que agora sO ddo caso Miguel fale exatamente o que deseja, para
estimular a sua comunicacgdo. Atualmente, ele fala as palavras e até articula as

frases. Quanto a expressar que ndo quer fazer algo,

Diz “ndo quero”. Foi um trabalho para inserir o conceito de “nao” para
ele, antes ele ndo tinha nogdo do que era, mas hoje ele diz “nédo
quero” e s6 quando esta muito nervoso, ele pega a méo da pessoa
gue esta por perto e bate no queixo dele, acredito que é quando ele
ndo consegue comunicar 0 que quer ou o que ndo quer, acredito que
seja a Unica estereotipia dele (Matheus - Familia M).

Miguel e Samuel entram nos 50% de criancas autistas apontadas
por Smith (2008) que s&o verbais, se expressando através da oralidade.
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Gustavo, segundo a fala da méae, também esta nesses 50% oralizados, mas
tem indicios de ecolalia. Gisele disse que Gustavo tem certas maneiras de se
comunicar que a familia j& entende o que ele quer, apresenta uma linguagem
comprometida, fala algumas palavras verbalmente, mas geralmente aponta
com a méo da mae para o que deseja. Entdo ela vai perguntando o que € até
Gustavo afirmar com empolgacdo e Gisele pede para ele repetir o nome do
objeto e o filho repete. Vemos neste caso, que a méde procura ensinar uma
maneira mais apropriada da crianca fazer pedidos tentando minimizar
caracteristicas autisticas apontadas pela literatura, pois segundo Smith (2008),
muitas criangas com autismo utilizam as pessoas como ferramentas para
conseguirem o que querem, ou ainda Oliveira (2009) também exemplifica que,
guando a crianca com autismo quer algo, pode mover o adulto, puxando-o pela
mAao com pouco ou henhum contato visual.

De acordo com Gisele, quando Gustavo néo quer algo, demonstra
um comportamento mais agitado e agressivo: ele chora, grita, se morde.
Segundo a méae, sua conduta pode variar muito dependendo da circunstancia
em que se encontra. Ao falar sobre culpa (por magoar alguém, por exemplo) e
sentimentos em relacdo aos outros, Gisele diz que Gustavo ndo compreende
tais sentimentos e por isso ndo fica cobrando pedidos de desculpas do filho e

nao tenta mais explicar sobre 0 que a outra pessoa esta sentindo.

Eu acho que ele nem sabe o0 que é o outro ficar chateado, ndo tem
como eu falar para ele que sua atitude magoou o outro e ordenar que
ele pecga desculpas, acho que ele nem sabe o que € isso. Eu nao
forco uma situacé@o que ele ndo entende (Gisele - Familia G).

Ele ndo compreende os sentimentos dos outros, teve uma época em
gue ele beliscava as pessoas e nds diziamos que ndo podia, que ia
machucar e imitavamos a expressao de choro, mas ele dava risada,
para ele é brincadeira, entdo nao adianta explicar, ele nao
compreende (Gisele - Familia G).

O relato de Matheus mostrou uma postura diferente, cobrando
sempre um pedido de desculpas caso o filho faca algo que magoe alguém, so
gue essa atitude nao deve ser atribuida apenas a Miguel, mas parece ser um
padrdo de todos do ambiente familiar, ou seja, o ensinamento é feito por meio
de modelos. Como ja dito no capitulo 2, Del Prette e Del Prette (2006) afirmam

gue normalmente, os pais usam trés formas para ensinar comportamentos
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sociais para os filhos, entre eles, o oferecimento de modelos, como a familia
“M” demonstra utilizar.
Matheus também citou a dificuldade do filho de decifrar os

sentimentos de outras pessoas

Compreender os sentimentos do outro é complicado, eu acho que ele
entende que o outro esta triste, por exemplo, mas ndo sabe o que
fazer com essa informacéo, ndo sabe o que aquilo pode acarretar e o
gue fazer ou ndo nessas situagdes. Mas procuramos sempre explicar
para ele, se alguém esta cansado, por exemplo, nés falamos para
deixa-lo quieto, que ndo é o momento de conversar, esses tipos de
coisas (Matheus - Familia M).

Sandro e Salete disseram de uma forma mais direta que nessas
situacdes tentam ensinar, por meio de didlogos, que determinada atitude nao
foi correta. Em relagdo a compreender os sentimentos de outras pessoas,
assim como os outros casos ja citados, de acordo com os pais, ambos os filhos
autistas possuem dificuldade de decifrar essas emocdes, mas 0s pais disseram
que sempre procuram explicar o que a outra pessoa estd sentindo, por
exemplo, dizendo “Olha, ela estd agindo dessa maneira porque estd com
raiva”.

Cada familiar descreveu agir de forma diferente com relacdo ao
fato do filho n&o compreender os sentimentos dos outros (todos interpretam os
comportamentos do filho como correspondente a uma ndo compreensao dos
sentimentos alheios ou um ndo saber como agir diante disso). No caso de
Gisele, ela desistiu de tentar mostrar ao filho ou de cobrar comportamentos
compativeis com tal compreensao. Matheus, por sua vez, acredita que o filho
talvez compreenda o que € estar triste, mas ndo sabe o que fazer com tal e
procuram ajuda-lo a compreender ou se comportar de forma adequada, assim
como Salete e Sandro fazem com os filhos.

E relevante perceber que nas entrevistas das trés familias é
citada a dificuldade do autista em compreender o sentimento de outras
pessoas, 0 que nos faz lembrar o que foi destacado no capitulo 1, quando
SALLE et al, (2005) destaca algumas caracteristicas que podem ser detectadas
no autismo. Essas s&do: comprometimentos na interacdo social, falta de
resposta para as emocdes de outras pessoas, uso insatisfatorio de sinais

sociais, comportamentos sociais, emocionais e de comunicagao
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comprometidos. O autor também relata que, mesmo quando o autista possui a
fala, provavelmente continuard sem demonstrar empatia, sem conseguir se
colocar no lugar do outro para perceber suas emocodes e sentimentos.

Quando perguntado sobre promover brincadeiras e interacao do
filno com autismo com outras criangas, Matheus mais uma vez mostrou o
receio de deixar Miguel em ambientes que nao tenha uma supervisao

adequada.

Ndés temos dificuldade de ter outras criangas por perto, ou pais que
entendam a nossa situacao, até teve um caso que combinamos de
levar o Miguel para brincar na casa de uma colega que estudava com
ele, mas eu nao consigo deixa-lo sozinho. As pessoas nhdo o
conhecem, ndo sabem o que é o autismo, sei que é erro nosso, mas
nds optamos pela seguranca (Matheus - Familia M).

Nota-se que a opc¢do pela seguranca de Miguel pode inclusive
acentuar ainda mais seus possiveis déficits em relagfes interpessoais, pois
sabe-se que a restricdo de oportunidades e modelos, que € o caso de criancas
que ficam por muito tempo restritas ao ambiente familiar, ou aguando os pais,
independentes do motivo, ndo permitem que os filhos frequentem a casa de
amigos ou espacos publicos de diversdo, podem limitar os espacos de relacdes
da crianca e o oferecimento de oportunidades de aprendizagens sociais (DEL
PRETTE; DEL PRETTE, 2006).

Por outro lado, Matheus citou o papel importante que a filha mais
nova tem nesse quesito, dizendo que Milena veio ao mundo para que Miguel
interagisse com uma crianca tipica e, assim, ajudasse em seu desenvolvimento
(uma espécie de crenca de que a menina tivesse essa "missdo"). Outra
qguestdo a ser destacada € o conhecimento de Matheus e da esposa sobre a
menor probabilidade de meninas nascerem com autismo, 0 que 0S animaram a
respeito da possibilidade de Miguel ter um contato direto com uma crianca
tipica era maior, o que para eles facilitaria essas relagdes. Como dito no estudo
de SALLE, et al (2005), o autismo € mais comum no sexo masculino, do que no
feminino, em uma razéo de 4:1 ou 5:1.

Na escola regular Matheus disse que Miguel também tem
colegas, mas que nao fala a respeito, ressaltando que se fosse esperar o filho
comentar seria como se ndo existissem amigos. As préprias criangas, as vezes

quando veem Matheus dizem “Olha o pai do Miguel, hoje eu e ele brincamos
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juntos”, porém, como o filho ndo articula conversa, nédo relata essas
experiéncias aos pais.
Gisele, por sua vez, falou que essa interagdo com outras criangas

acontece apenas em um ambiente especifico

Eu vou a igreja e la tem bastantes criangcas e tem um momento
especifico para que eles figuem juntos, ai ele brinca sim, na verdade
a brincadeira dele com outras criangas € de correr e as mesmas ja
possuem esse conhecimento e interagem com ele. Entao sim, ele tem
contato e brinca com outras criancas além das da APAE, apenas
brincadeiras de ter que esperar sua vez, ou jogos, para ele é inviavel
(Gisele - Familia G).

Sandro e Salete deixaram claro que seus filhos brincam muito,
mas sO entre eles quatro e que, na escola, segundo relato dos professores,
eles tém um bom relacionamento com os alunos dentro da sala e no horario do
intervalo. Quando perguntam sobre as amizades para Samuel, 0 mesmo
responde o nome de todos os colegas, geralmente na mesma ordem, fazendo
os pais desconfiarem que ele tenha decorado as posi¢cdes de cada um dentro
da sala, mas Samuel ndo comenta sobre a interacdo que tem com eles.

Para finalizar, foi questionado aos pais se ao longo desses anos,
eles acreditam que tenham conseguido ensinar alguns comportamentos sociais

para seu filho com autismo.

Sim, tivemos muitos avancos, todos os dias tentamos ensinar e
educar da melhor maneira possivel, as vezes nao conseguimos
resultados rapidos e esperados, mas hoje ele se expressa, come
sozinho e sempre procuramos ensinar mais repertorios, como vestir-
se rapidamente, calgar-se, cozinhar etc. (Sandro; Salete - Familia S).

Sim. Como emitir comportamentos sociais esperados, nao ter birras e

algo que julgamos importante, por exemplo, é ele ter a nocdo de
pegar utensilios no supermercado e passar no caixa, pois temos
medo das pessoas interpretarem errado, como roubo, caso ele néo
tivesse essa nocdo. Tudo que ensinamos foi no dia a dia, por meio de
nossas atitudes e repeticdes de instrucdes (Matheus - Familia M).

Gisele acredita que pouca coisa ela conseguiu ensinar, como
exemplo relata que até pouco tempo tinha que colocar Gustavo dentro do carro
para conseguirem sair. Hoje ele ja compreende, quando escuta que vao usar o
carro, abre a porta e entra sozinho, s6 nao fecha a porta. Colocar o CROCS,

que apenas é necessario encaixar o pé, ou tirar as calgas quando ja estdo no
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joelho para ir tomar banho, sdo outros exemplos de tarefas que Gustavo faz
sozinho. Diz também que o filho tem a noc¢éo das fun¢des dos objetos, mesmo
nao conseguindo executar as tarefas sozinho, sabe que a escova de dente

serve para a higiene bucal e que o pente serve para escovar os cabelos.

Tarefas mais simples ele evoluiu, mas tem determinadas que eu sei
gue nao adianta, como comer, que é algo que eu queria muito que ele
fizesse sozinho, mas ndo tem como. Também, antigamente ele ndo
obedecia a regra nenhuma, algo que hoje ele ja faz, mesmo com as
birras. A evolucdo é bem lenta, mas teve algumas, vamos ver ao
longo dos anos. (Gisele, 2015).

Mesmo Gisele ndao tendo consciéncia das aprendizagens em
relacdo as habilidades sociais do seu filho, existiram relatos de aprendizagem
significativas pelo Gustavo. Gisele apresentou um discurso ndo tado otimista
guanto ao progresso do filho no futuro, por conta do grau de comprometimento
gue 0 mesmo possui. Segundo um estudo realizado por Brunhara e Petean
(1999) as expectativas negativas sao formadas pela falta de esperanca em
relacdo ao futuro do filho como prospero, as participantes da pesquisa nao
demonstraram positividade quando falavam sobre o futuro do filho, muitas
vezes com medo de morrerem e eles continuarem dependentes. Esses
sentimentos impedem que o0s pais entendam que cada crianca evolui de
maneira particular, com o seu proprio ritmo e a frustragdo faz com que nédo
enxerguem aos avancgos ja conseguidos. Ou seja, se a crianca ja fala, os pais
ficam preocupados por ainda ndo andar.

Para finalizar a andalise desse capitulo, retomamos a importancia
da familia para a aprendizagem de diferentes classes de habilidades sociais, 0s
pais sdo os modelos que os filhos seguem, sendo a familia a base de
estimulacao inicial para desenvolver essas competéncias (DEL PRETTE; DEL
PRETTE, 2006), por esta razdo considerou-se pertinente realizar uma
avaliacdo do repertério de habilidades sociais dos pais, ainda que somente na

visdo deles proprios, ou seja, uma avaliacao de auto-relato.

5.1 Habilidades sociais dos familiares das criangas com autismo

Os procedimentos de avaliacdo de habilidades sociais incluem a

aplicacdo de inventarios de auto-relato, conducdo de entrevistas, observagao
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em situacfes naturais ou estruturadas e outros instrumentos que podem ser
utilizados na coleta de dados (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2001). Com esses
procedimentos, o pesquisador pode, por exemplo, conhecer o repertorio de
habilidades sociais das pessoas de acordo com a auto percepcdo do proprio
participante da pesquisa.

Na presente pesquisa, a aplicacdo do Inventario de Habilidades
Sociais (IHS) deu-se na presenca da pesquisadora e da psicéloga , uma vez
que a aplicacédo desse instrumento deve ser efetuada por um profissional da
respectiva classe. O instrumento foi explicado pela psicéloga e, apds, o
participante iniciou o preenchimento fazendo-o de maneira individual podendo,
entretanto, solicitar informacdes ou esclarecimento de davidas aos presentes,
caso sentisse necessidade. Finalizado esse instrumento, foi realizada a
entrevista elaborada pela pesquisadora conforme explicitado anteriormente. A
Tabela 1 apresenta os valores numéricos da posicdo do percentil para cada
fator dos dados coletados pelo IHS, bem como o panorama geral do

desempenho de cada participante referenciado pelo grafico.

Tabela 1. Posicdo numérica dos percentis de cada familiar participante da

pesquisa em relacdo aos escores fatoriais do IHS

Porcentagem em relacéo ao valor
FATORES total de 100%
Gisele Sandro Matheus
(F1) Enfrentamento e Autoafirmacéo com
Risco 35-40% 01-03% 03-05%
(F2) Autoafirmacado na Expresséao de
Sentimento Positivo 45-50% 05-10% 15-20%
(F3) Conservacéao e Desenvoltura Social 05-10% 15-20% 30-35%
(F4) Autoexposicao a Desconhecidos e
Situacdes Novas 01-03% 15-20% 25-30%
(F5) Autocontrole e Agressividade 20-25% 15-20% 55-60%
Tabela 2. Escore Total Bruto de cada participante
da pesquisa no IHS
PARTICIPANTES Gisele | Sandro | Matheus
Escore Total Bruto do IHS 66 76
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A interpretacdo para os percentis e dados brutos referenciados
nas tabelas 1 e 2 indicam, respectivamente (DEL PRETTE; DEL PRETTE,
2001):

1. Entre 01% e 25% e 56,18 a 88,50 — indicacdo para treinamento em

habilidades sociais quando os déficits se tornam fonte de problema;
2. Entre 25% e 50% e 90,00 a 96,00 — bom repertério de habilidades sociais

(abaixo da mediana);
3. Entre 50% e 75% e 98,00 a 105,00 — bom repertorio de habilidades sociais
(acima da mediana);
4. Entre 75% e 100% e 108,00 a 135,00 — repertério bastante elaborado de

habilidades sociais.

Assim, percebe-se que Gisele apresentou bom repertério nas
habilidades sociais “Enfretamento e Autoafirmacdo com risco” e “Autoafirmacao
na expressao de sentimento positivo”, bem como Matheus nos escores de
“‘Autoafirmacdo na Expressdo de Sentimento positivo”, “Conversagao e
Desenvoltura Social” e “Autoexposiacao a Desconhecidos e Situacbes Novas”.
Sandro apresentou baixos escores de habilidades sociais em todos os fatores
analisados, destacando-se, assim como Matheus, os baixos escores em
“‘Enfretamento e Autoafirmacdo de risco” e “Autocontrole e Agressividade”.
Gisele apresentou baixos escores em “Conversacédo e Desenvoltura Social”’ e
“Autoexposicado a Desconhecidos e Situagdes Novas”.

De acordo com tabela 2, percebe-se que apenas Gisele
apresentou um bom repertério de habilidades sociais (acima da mediana),
enquanto os escores de Sandro e Matheus apontaram a necessidade de
treinamento em habilidades sociais, pois os déficits podem ter se tornado
fontes de problemas. Se considerarmos que esses pais que autoavaliaram t&o
negativamente quanto ao repertério de habilidades sociais tém filhos com
autismo, cujas dificuldades principais incidem sobre os relacionamentos
interpessoais, pode ser que os filhos tenham ainda mais déficits em habilidades
sociais por falta de modelos adequados em um ambiente tdo importante como

o familiar.
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A literatura aponta que um repertério baixo de habilidades sociais
pode interferir nas relagbes do dia a dia como um ambiente familiar
estressante, infeliz e desgastante para todos os seus membros, podendo criar
problemas de adaptacdo social nas criancas (DEL PRETTE; DEL PRETTE,
2006). Adicionalmente, vale ressaltar que déficits em habilidades sociais
poderiam representar prejuizos para os filhos no sentido de ndo terem um
modelo adequado para o aprendizado de habilidades sociais.

Por isso a importancia dos pais participarem ativamente de
treinamento de habilidades sociais, uma vez que 0s pais sdo o primeiro nucleo
social da crianga e, por isso, suas habilidades educativas tém muita influéncia
no aperfeicoamento das habilidades sociais das criancas (BARROS; DEL
PRETTE, 2007). Algumas familias sentem-se incomodadas ao se deparar com
o desafio de mudar o seu proprio comportamento com o objetivo de transformar
o comportamento de seu filho. Sdo nessas situacées que o profissional deve
intervir, mostrando para 0s pais como 0 comportamento da crianca €
influenciado pelas atitudes deles (PINHEIRO et al, 2006).

O estudo de habilidades sociais e de habilidades sociais
educativas de pais é importante para saber quais sdo os comportamentos dos
mesmos que contribuem para o surgimento e conservagao de atitudes ditas
inadequadas de seus filhos, possibilitando averiguar quais comportamentos
parentais poderiam ser diminuidos ou eliminados e quais deveriam ser
mantidos ou instalados, para a melhoria da relagdo familiar (SILVA; DEL
PRETTE; OISHI, 2003).

Ao nos depararmos com esses dados, podemos formular
hipéteses e questionamentos dos motivos dos resultados. Sera que Gisele teve
um escore maior, pois sempre esteve a frente das situacdes que envolviam 0s
filhnos e por esse fator desenvolveu suas habilidades sociais em diversos
aspectos? Sera que o nivel de escolaridade pode influenciar a autoavaliacédo
dos participantes sobre suas habilidades sociais? Ser4d que o0 nivel
socioeconémico pode prejudicar ou favorecer as desenvolturas? Serad que
Matheus apresentou baixo repertério de habilidades sociais devido a sua
suspeita de diagnostico de autismo ou essas caracteristicas sao préoprias de
seu repertdrio comportamental? Serd que a utilizagdo de outros instrumentos

de medida como a observacdo direta no contexto familiar apontaria dados
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diferentes, pois as respostas desses pais homens a entrevista pareceu nao
indicar déficits tdo graves, pelo menos de comunicacdo e exposi¢cdo as
pessoas desconhecidas em um ambiente considerado seguro (residéncia)?
Questdes como essas e muitas outras que podem ser formuladas,
deixam claro que o assunto e a analise dos dados ndo se esgotam com o fim
do presente estudo, ficando sempre questionamentos para préximos trabalhos

e aspectos que devem ser pesquisados.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como foco analisar a importancia das
relacdes familiares de criangas com autismo, com uma avaliacdo do repertério
de habilidades sociais de pelo menos um dos familiares. Os resultados com
relacdo aos relacionamentos familiares, segundo os relatos, mostraram que as
familias possuem boa relacéo entre si, mas cada uma com suas caracteristicas
especificas.

Na familia “S” foi possivel notar que os pais, desde o diagnostico
até os dias atuais, consideraram que todos os fatores de sua rotina ndo foram
afetados por nenhuma condicao relacionada as caracteristicas dos filhos, como
a maneira como se relacionam e as formas que utilizam para educarem as
criangas.

Na familia “M” viu-se que os pais, desde o principio buscaram
conhecer e estudar a fundo sobre o autismo, para proporcionar uma boa
qualidade de vida para o filho de acordo com suas caracteristicas especificas.
Notou-se, entretanto, uma superprotecdo em relagdo a crianca, devido a
traumas ja presenciados e, vale ressaltar, que esse fator pode prejudicar o
aprimoramento e uma maior satisfacdo de relacionar-se com outras pessoas
por parte de Miguel.

Na familia “G” nota-se uma relacdo mae-filho muito voltada ao
cuidado, decorrente dos comprometimentos que Gustavo apresenta. Tal fato
pode ser notado quando a participante foi questionada sobre as interacfes de
outros membros da familia com o filho e suas respostas enfatizaram grandes
preocupacdes com o ato de cuidar. Outro aspecto relevante dessa familia foi
que, desde o inicio, mesmo quando ninguém acreditava, a mae sempre lutou
para obter o diagnostico da crianca para que, assim, pudesse providenciar
meios de estimular o desenvolvimento de seu filho e, consequentemente, o
mesmo ter uma vida mais confortdvel. Atualmente, demonstra uma
desesperanca em relagéo ao futuro do filho, com um ar de preocupacéo.

Os resultados em relagdo aos meios que os pais utilizam para
promover as habilidades sociais dos filhos e 0s seus préprios escores nessas
capacidades mostram que na familia “S”, apesar da tentativa de ensino de

novos repertorios aos filhos, Sandro demonstrou consideravel defasagem nos
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repertorios de habilidades sociais. Assim, pode-se refletir que sua dificuldade
quanto as habilidades sociais em seu dia a dia pode impactar diretamente pelo
fato dos dois filhos com autismo estarem imersos em um contexto pobre em
habilidades sociais para seus dois filhos.

Na familia “M” viu-se que 0s pais sempre procuram ensinar 0s
repertorios sociais para o seu filho, mesmo com a superprotecdo, porém,
Matheus apresentou baixo resultado em habilidades sociais, o que nos faz
pensar se o fato de existir a possibilidade do pai possuir autismo, conforme seu
préprio relato, poderia influenciar esses dados.

Na familia “G” € notado que a mé&e, no que diz respeito ao
relacionamento interpessoal do filho, desistiu de ensina-lo determinados
comportamentos sociais apds diversas tentativas frustrantes. Entretanto,
mesmo com o alto comprometimento do filho, ela conseguiu o ensino de alguns
repertérios de vida diaria. Desta forma, acredita-se que o bom desempenho de
Gisele quanto as habilidades sociais pode ter facilitado a procura pelo o
diagnéstico devido a clareza quanto aos seus direitos.

Supbe-se que, no caso de Gisele, apesar de possuir um bom
repertdrio social ndo tem conseguido que seu filho o desenvolva tédo facilmente
pelo grau de sua deficiéncia ou por falta de estratégias mais adequadas para
isso. Enquanto os outros pais (Matheus e Sérgio), embora se autoavaliassem
de forma mais negativa em relacdo as suas habilidades sociais parecem
conseguir que seus filhos tenham um progresso melhor. Os dados mostraram
certa contradicdo, uma vez que Gisele foi quem relatou mais dificuldades e
problemas de interacdo social de seu filho e, se auto avaliou mais
positivamente com relacdo ao repertorio de habilidades sociais. Por outro lado,
Sandro e Matheus que relataram incentivar seus filhos com autismo a
desenvolver maior nivel de independéncia e estimular comportamentos
exigidos socialmente, se auto avaliaram de forma muito negativa com relacao
as proprias habilidades sociais. Considerando que os dados apontaram tal
incongruéncia, seria interessante e necessario que a avaliacdo do repertério de
habilidades sociais dos familiares fosse avaliado por outros instrumentos de
medidas ou que o estudo fosse ampliado a uma maior populacéo.

Sabe-se que o autista nasce com uma defasagem na area social

e se 0s pais nao possuirem bons repertdrios de habilidades sociais, como
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poderdo estimular nos filhos? Como as criancas poderdo desenvolver-se
socialmente e com independéncia se ndo tiverem um modelo para seguir,
considerando as dificuldades inerentes de interagdo social presente no
autismo? Foi importante analisar também como o nivel de comprometimento do
autista influencia nessas questdes.

Os resultados j& citados acima mostram que sao necessarias
pesquisas que aprofundem esses conhecimentos e fagcam um trabalho de
intervencdo para desenvolver as habilidades sociais dos pais de individuos
com autismo, pois muitas vezes, 0s mesmos, encontram-se desamparados e
nao notam que fatores devem mudar, extinguir, ou manter na educacgdo dos
seus filhos, o que pode prejudicar mais ainda no repertorio de habilidades
sociais do individuo com autismo, pois a familia é a base de modelo para que
0S mesmos consigam reproduzir essas capacidades.

Como dito no inicio do estudo, esse trabalho € um estudo
descritivo, que dialoga com outras pesquisas que abordam a temética da
familia, autismo e aprendizagem de habilidades sociais. Traz argumentos para
gue outros pesquisadores dessa area possam intervir de maneira direta com os
membros da familia do individuo autista, para auxilid-los a desenvolver suas

proprias habilidades sociais e as dos filhos.
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ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO PARA FAMILIARES DE

CRIANCAS COM AUTISMO SOBRE CARACTERISTICAS DO
RELACIONAMENTO FAMILIAR

Data:

Nome (pai, mae, cuidador, etc):

Idade:

Estado civil:

Escolaridade:

Trabalha atualmente fora de casa? Se sim, onde ou em que?
Quantas pessoas residem na casa onde vive? Quem sao?
1. Quantos filhos tém?

2. Qual a idade dos filhos?

3. Quando notou algo atipico no seu filho com autismo?

4. O que pensou que seria?

5. O que fez para descobrir o que estava havendo?

6. Como ficou sabendo sobre o diagndstico? Quem emitiu? Vocé recebeu
explicacBes sobre o que o diagnéstico significava?

7. Qual foi sua reacao?

8. Qual foi a reacao do seu parceiro ao saber que o filho era autista?

9. Qual foi a reacao do irméo da crianca ao saber? Como foi explicado?
10. Qual foi a reacao dos familiares e amigos?

11. Vocé se sentiu-se apoiada? Por quem?

12. Como é o seu relacionamento com seu filho com autismo?

13. Como ¢ o relacionamento do seu parceiro com seu filho com autismo?
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14. E como ele se relacionam com os irmaos?(se tiver outros filhos)
15. Como ¢é a relacdo da familia (sua e do seu parceiro) com seu filho autista?
16. Como € a rotina de vocés em casa?

17. Seu filho com autismo necessita de algum auxilio para realizar as
atividades de vida autbnoma (escovar dentes, vestir-se, calcar-se, alimentar-se,
etc)?

18. Vocé ou alguém da sua casa (que mora com vocé) brinca com seu filho
com autismo? Se sim,como é? Brincam do que?

19. Vocés saem de casa para passear (visita a familiares, festas de aniversario,
passeios ao shopping, zooldgico, parques, restaurantes, etc)? Com que
frequéncia? Como é quando vocés saem de casa para alguma atividade de
lazer?

20. Como é quando vocé estad em lugares publicos com seu filho? Como vocé
se comporta?

21. Como vocé faz para ensinar seu filho comportamentos socialmente
desejaveis fora do ambiente familiar como cumprimentar pessoas conhecidas
(familiares)?

22. Vocé ja tentou ensinar comportamentos sociais de civilidade como pedir por
favor, dizer obrigada, com licenca, etc? Como fez?

23. Como seu filho faz para se comunicar com vocé ou outros membros da
familia?

24. Quando ele quer alguma coisa, como faz para pedir?
25. E quando ele n&do quer fazer algo, como expressa iSso pra vocé?

26. Quando seu filho faz algo que magoa ou machuca alguém (por exemplo,
agride o irmao), o que vocé faz?

27. Como faz para que ele tente compreender os sentimentos de outras
pessoas?

28. Vocé ja tentou fazer algo para que seu filho interagisse ou brincasse com
alguém?

29. Ao longo desses anos de convivéncia, vocé acredita que tenha conseguido
ensinar alguns comportamentos sociais para seu filho com autismo? Quais?
Como fez?
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8.2 Apéndice II- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS

LICENCIATURA EM EDUCACAO ESPECIAL

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “HABILIDADES SOCIAIS
DE FAMILIAS COM FILHOS AUTISTAS”, sob responsabilidade das
pesquisadoras Laura Knauft e Carolina Lopes Costa. O presente estudo tem
como objetivos: caracterizar o repertério de habilidades sociais de familias de
criangcas com autismo; Identificar aspectos da histéria e da dindmica familiar
relacionados a relacéo pais e filhos com autismo; evidenciar estratégias
utilizadas pelos pais para desenvolver e aprimorar comportamentos sociais em
seus filhos com autismo.

A pesquisa tem duracao prevista de um dia e os participantes responderdo a
dois instrumentos, sendo o primeiro o Inventario de habilidades sociais que é
um instrumento de auto relato para avaliacdo de habilidades sociais em
adultos; E composto por 38 itens onde cada um descreve uma situacéo de
relacao interpessoal e uma demanda de habilidade para reagir aquela situacao;
Dependendo dos valores atribuidos ao final do questionario, os familiares
poderao ter ciéncia quanto a classificacdo do préprio repertério de habilidades
sociais. O segundo € um Roteiro de entrevista semiaberto, abordando os
aspectos das caracteristicas da familia, seu histérico desde o nascimento do
filho autista, caracteristicas do relacionamento pais-filhos e estratégias de
ensino de comportamentos sociais aos filhos com autismo.

Todas essas etapas serdo realizadas na Universidade Federal de Sao Carlos
ou na casa da familia, o que ficara a critério do participante.

Dentre os beneficios ao participante, cita-se a contribuicdo na producao de
conhecimento na area conhecimento de habilidades sociais de vida diaria de
criangas com autismo. Essa reflex&o retornara a familia em formato de
Trabalho de Conclusédo de Curso, compromisso assumido aqui de entrega da
versao final da pesquisa em formato impresso.

O desenvolvimento deste estudo ndo visa a implicacao de riscos graves aos
participantes, seja de natureza fisica, psicolégica, social ou econémica. No
entanto, os participantes poderao sentir pequeno desconforto em expor sua
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vida pessoal. Vale ressaltar que a pesquisadora estara atenta a qualquer sinal
de desconforto por parte dos participantes e buscara minimiza-los, retirando
davidas e adaptando as estratégias de acao.

Sua participacdo néo é obrigatoria e a qualquer momento vocé podera desistir
de participar e retirar seu consentimento. A sua recusa na participacdo nao
trard nenhum prejuizo a sua relagdo com a pesquisadora ou com a
Universidade Federal de Sdo Carlos. Todas as informacfes obtidas atraves
dessa pesquisa serdo confidencias e asseguramos o sigilo sobre sua
participacao.

Os resultados seréo utilizados para a conclusao da pesquisa acima citada, sob
orientacdo da professora Dra. Carolina Lopes Costa. O material coletado € de
fim exclusivo de estudo e divulgacéo cientifica, podendo ser apresentado em
comunicacdes orais e pdsteres em eventos cientificos, artigos cientificos,
capitulos de livros e no trabalho de concluséo de curso.

Vocé recebera uma coOpia deste termo onde constam os dados para contato
com a pesquisadora e com sua orientadora. Vocé podera entrar em contato a
gualquer momento, a fim de retirar suas duvidas sobre o projeto e sua
participacdo na pesquisa.

Assinatura do Pesquisador

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisaem Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-
Reitoriade Pés-Graduacao e Pesquisa da Universidade Federal de Sao
Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal
676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110.
Endereco eletrénico: cephumanos@power.ufscar.br

Eu, , declaro que
entendi 0s objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em patrticipar.

Sao Carlos, de de 2015.
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Assinatura do Sujeito da Pesquisa

Pesquisador responséavel

Nome: Laura Knauft

RG: 36.415.826-8 CPF: 414.044.938-16

Instituicdo: Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar).
Departamento: Licenciatura em Educacao Especial

Enderec¢o: Rua Professor Helvideo Gouvea, numero 135 — Vila Boa Vista
Telefone: (16) 994016180

E-mail: lauknauft@hotmail.com

Orientador

Nome: Carolina Lopes Costa

CPF:

Instituicdo: Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar).

Departamento: Departamento de Psicologia e Programa de Pés-
Graduacao em Educacgao Especial.

Endereco: Rod. Washington Luis, Km 235 - Caixa Posta 676. Sao Carlos/SP -
Brasil, CEP: 13565-905.

Telefone:

E-mail: carollina_costa@yahoo.com.br



