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RESUMO
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Conforme a literatura, as influéncias de possuir um irmdo com TEA na familia pode trazer implicacfes
tanto positivas quanto negativas para as relagGes fraternas. Os estudos revisados apontam, entre outros,
que irmdos adolescentes de pessoas com TEA podem ter o processo de escolarizagdo influenciado por
questdes familiares, como estresse, raiva, superprotecdo e escassez de cuidados, porém poucas pesquisas
tém se dedicado a esta especificidade. Portanto, A presente dissertacdo investigou as relacdes familiares e
a escolarizacao de irmdos adolescentes de pessoas com TEA a partir do ponto de vista dos irmaos, mées e
professores dos alunos com TEA. Trata-se de um estudo qualitativo, realizado através de um delineamento
de estudo de casos multiplos em que participaram trés irmaos adolescentes de pessoas com TEA que
frequentam a rede estadual de ensino de Santa Maria, RS, e suas maes e professores. Os resultados
encontrados mostram que os irm&os apresentam dificuldades de interagdo social com colegas e amigos,
assim como uma alta exigéncia para com seu desempenho escolar e familiar, assumindo responsabilidades
com relacéo ao futuro para além do seu papel como irmdo. Apesar do alto desempenho escolar constatado,
o isolamento social familiar pode contribuir para a vulnerabilidade desta populagéo.

Palavras-Chave: Transtorno do Espectro Autista. Relagdes Familiares. Irmaos. Escolarizagéo.



ABSTRACT

Dissertagcdo de Mestrado
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Universidade Federal de Santa Maria

FAMILY RELATIONS AND THE SCHOOLING OF SIBLINGS OF
INDIVIDUALS WITH ASD

AUTHOR: Tatiane Pinto Rodrigues
TUTOR: Carlo Schmidt

According to prior research, the influences for having a sibling with Autism Spectrum Disorder (ASD) in
a family can bring implications, both positives and negatives, to fraternal relations. Reviewed studies
show, among others, that siblings of individuals with ASD may have their learning process influenced by
family issues such as stress, anger, over protection and lack of care but a few research has been focused on
these influences. Therefore, the present research project will investigate family relations and the schooling
of siblings of people with ASD from the point of view of themselves, their mothers and teachers. It is a
gualitative study, conducted through a multiple case study design, which three siblings of people with
ASD from a municipal school of Santa Maria — RS, their parents and teachers participated. The results
will show the difficulty of social interaction of the siblings with classmates and friends, as well as high
expectations about their school performance and familiar interaction, assuming responsibilities in relation
to the future besides of their role of brothers and sisters. Even though a positive change in school
performance was noticed, a familiar isolation of social may contribute to the vulnerability of these
individuals and families.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Family. Brothers. Schooling.
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INTRODUCAO

Este trabalho apresenta reflexdes que servirdo de ponto inicial para a pesquisa que foi
desenvolvida no Curso de Mestrado em Educacdo no Programa de Pds-Graduagcdo em Educacéao
do Centro de Educacéo, na Universidade Federal de Santa Maria/RS. Teve como tema central de
pesquisa a investigacao sobre a escolarizacdo de irmaos adolescentes de pessoas com TEA, uma
vez que através de uma perspectiva sistémica entende-se que a presenca do TEA tende a
repercutir em toda a familia.

O modelo sistémico, conforme Nichols e Schwartz (2007), permite que se compreenda a
familia a partir da dinamicidade dos sistemas, sendo assim, quando um membro da familia sofre
alguma mudanca, as outras pessoas que fazem parte desse sistema também poderdo ser afetadas.
Dentre outras coisas, 0 que ira diferenciar um grupo familiar de outro se refere a forma como a
familia se movimenta frente a diferentes situacdes.

Muitos sdo os fatores que influenciam no modo como uma familia se adapta as exigéncias
ao ter uma criangca com TEA. Sabe-se que comparadas com outras perturbacdes do
desenvolvimento, o TEA pode constituir um desafio ainda mais dificil para as familias
(SIFUENTES; BOSA, 2010).Para os genitores, descobrir o diagnéstico de TEA, implica em uma
série de situacgdes criticas, geralmente acompanhadas de sentimentos e emoc6es dificeis de serem
enfrentadas (GARCIAS; ROTH,2004).Além disso, estudos que investigaram as relacdes entre
irmdos, mostraram que quando a crianga com TEA apresenta comportamentos agressivos,
destrutivos ou exacerbados, isso tende a prejudicar o relacionamento fraterno, repercutindo em
todo o sistema familiar (BAGENHOLM;GILLBERG,1991; DONENBERG;BAKER,1993;
ROEYERS; MYCKE,1995).

Porém, ainda pouco se sabe sobre a influéncia das particularidades do TEA em relacéo
aos irmaos e a sua escolarizacdo. Assim, a partir da presente pesquisa buscou-se apresentar e
discutir aspectos tedricos e empiricos acerca do TEA na familia, especialmente para 0s irméaos,
conferindo relevo ao modo como essa vivéncia pode se manifestar na escolariza¢cdo dos irmaos

adolescentes de pessoas com TEA.
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Transtorno do Espectro Autista

Segundo Hewitt (2006), o autismo constitui um enigma que tem sido estudado ao longo
dos anos. Primeiramente, foi nomeado por Leo Kanner (1943), que observou e descreveu o0s
distdrbios autisticos de contato afetivo, apresentando como principal sintoma a inabilidade nas
relagbes com outras pessoas. A partir dos estudos de Kanner até os dias atuais, as pesquisas e
descri¢des sobre o autismo tém divergido, oferecendo interpretacdes distintas. Enquanto alguns
tedricos apontam para o ambiente como fator etiolégico (ORNITZ; RITVO; GAUDERER,1987),
outros destacam suas causas biologicas (KELEMENOVA; OSTATNIKOVA, 2009;
MICHELON; VALLADA, 2005; SUCKSMITH et al., 2011).

O reconhecimento do autismo pelos manuais de classificacdo deu-se a partir do DSM-III
(1980), sendo seus critérios diagnosticos aprimorados ao logo do tempo com base nas pesquisas
sobre o tema. Recentemente houve mudangas importantes no modo de conceber o autismo. Na
versdo anterior a mais recente, 0 DSM-IV-TR (APA, 2002), o denominado Transtorno Global do
Desenvolvimento (TGD) se caracterizava pelo comprometimento severo em uma triade
sintomética, a saber: habilidades de interacdo social reciproca, habilidades de comunicagdo e
presenca de comportamentos e interesses restritos. Essa perspectiva categorica incluia 5
subcategorias, sendo elas: Transtorno Global do Desenvolvimento sem Outra Especificacdo
(TGD — SOE), Transtorno Desintegrativo da Infancia (TDI), Sindrome de Rett, Sindrome de
Asperger e Transtorno Autista.

Ja na quinta edicdo do Manual Estatistico de Doengas Mentais, DSM-V (APA,2013),
houve mudancas significativas para os critérios de diagndstico do autismo. Uma das principais
alteracOes diz respeito a antiga triade diagndstica, uma vez que as habilidades de interacdo e de
comunicagdo passaram a ser vistas como insepardveis, entendidas como habilidades de
sociocomunicacgdo, que, somadas aos comportamentos restritos estereotipados, constituem agora
uma diade de sintomas para o diagndstico do autismo. Além disso, na nova perspectiva
dimensional, as cinco categorias anteriores foram integradas em uma s6. Com excecdo da
Sindrome de Rett (que deixou de ser parte do espectro do autismo devido ao reconhecimento de
sua etiologia), as outras categorias foram incluidas no diagnéstico de “Transtorno do Espectro

Autista” (APA, 2013).
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Embora a forma de descrever a deficiéncia tenha mudado, as caracteristicas principais
para deteccdo do transtorno permanecem as mesmas, incluindo dificuldades em estabelecer uma
conversa normal e compartilhamento reduzido de interesses, emocfes ou afeto, dificilmente
respondendo as interacdes sociais. A diferenca refere-se que as caracteristicas agora sao descritas
como podendo se apresentar ao longo de um gradiente, ou seja, podem variar desde uma forma
mais leve até formas onde o comprometimento, além de mais severo, também pode ser
qualitativamente diferente (APA, 2013). Tal distincdo mostra-se relevante, pois a forma de
manifestacdo dos sintomas tende a variar de acordo com o nivel de desenvolvimento, idade
cronoldgica, comprometimento intelectual e/ou de linguagem do sujeito. Além disso, 0s
individuos com Transtorno do Espectro Autista tendem a manifestar dificuldades importantes na
comunicacdo verbal e ndo verbal, sendo essas pouco integradas entre si. Apresentam fuga de
contato visual e linguagem corporal ou deéficits na compreensdo de uso e gestos, podendo
apresentar até a auséncia total de expressoes faciais e de comunicagdo ndo verbal (APA, 2013).

Atualmente, o DSM-V néo prevé que os sinais do autismo devam aparecer antes dos 3
anos, como constava no antigo manual. Essa mudanca se justifica porque Asperger e Autismo
agora constituem-se em uma sé categoria diagnostica, sendo que a deteccdo do Asperger, por ser
de natureza mais branda, tende a ser percebida bem depois dos trés anos.

Sabe-se que a etiologia do TEA é multifatorial, ou seja, pesquisas apontam para a
existéncia de componentes tanto genéticos quanto ambientais. Dentre os componente ambientais,
Fuentes et al. (2012) indicaram como fatores de risco a presenca de exposi¢cdo a agentes
quimicos, falta de vitamina D, falta de acido folico, infeccGes maternas, uso de certas drogas
como acido valproico durante a gestacdo, prematuridade (abaixo de 35 semanas) e baixo peso ao
nascer (inferior a 25009) . Quanto ao componente genético referiram: familiar de primeiro grau
acometido, presenca de defeitos congénitos, idade materna ou paterna acima de 40 anos. Do
ponto de vista genético, 0 TEA também é variavel, isto é, existem casos associados as sindromes
geneéticas e outros em que essa associacao parece ndo existir (FUENTES et al., 2012).

Percebe-se que esta compreensdo da etiologia do autismo considera como fatores
ambientais apenas aqueles que dizem respeito ao ambiente fisico, ou mesmo fisiologico do
sujeito. A este respeito, destaca-se a importancia de mencionar que também tém sido incluidas
caracteristicas do ambiente socioafetivo, familiar do sujeito entre os fatores etiologicos do

autismo.
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Atualmente, tem-se pensado que algumas caracteristicas das relagcdes socioafetivas nas
familias de criangas autistas, tem sido também compreendidas e associadas do fato de lidar com a
deficiéncia da crianca. Assim, considera-se que o autismo implica em dificuldades ndo somente
ao sujeito, mas também a sua familia e ao ambiente social que o circunda. De fato, ndo séo raros
os estudos que buscam compreender o impacto para a familia de pessoas com autismo
(FAVERO, 2005).

Autismo e Familia

O estudo do impacto de uma crianga com TEA sobre o sistema familiar € um tema que
permanece ambiguo na literatura, possivelmente devido a natureza complexa dos fatores que
estdo em jogo. A antiga dicotomia das influéncias natureza-cultura (nature-nurture) ocupa grande
parte do debate sobre irmdos de pessoas com TEA, onde por um lado existem caracteristicas
herdadas, como o Amplo Fenétipo do Autismo (AFA) e, por outro, influéncias do ambiente que
agem direta e indiretamente sobre a familia, como o estresse familiar, o que inclui 0s irmaos.

De acordo com Wagner (2011), a familia constitui-se no primeiro contexto no qual a
crianga é inserida, sendo nela que aprendera as primeiras noc¢Ges de relagdes sociais. Além disso,
a familia atua também como o primeiro sistema de apoio no qual a crianca é amparada e
protegida.

Conforme a perspectiva sisttmica, a familia deve ser pensada como um sistema
constituido de varios niveis de relacbes, configurando-a, portanto, em um sistema interacional
(MINUCHIN, COLAPINTO, MINUCHIN,1999; OSORIO; VALLE, 2011). Como um sistema
complexo, a familia é composta por subsistemas, destacando-se o subsistema conjugal (marido—
esposa), o parental (genitores—filhos) e o fraterno (irmdos—irméos). Esses sdo concebidos como
integrados e interdependentes, caracterizando uma rede ciclica de interaces (MINUCHIN,
COLAPINTO, MINUCHIN, 1999; MINUCHIN, FISHMAN, 1990).

Quando o casal possui um filho com deficiéncia, esta pode ser considerada como uma
transicao idiossincratica no ciclo vital familiar, influenciando os diversos subsistemas familiares.
Apesar disso, Mercadante e Schwartzman (2006) indicaram que os casais com filhos deficientes
ndo vivenciavam necessariamente mais estresse em suas vidas que o0s genitores de criangas com

desenvolvimento tipico. Segundo Schmidt (2007), o modo como a familia ird reagir ao autismo



16

do filho dependera de multiplos fatores, desde crengas dos genitores, recursos internos e externos
a familia, até o apoio social que estes possuem.

No momento em que a familia recebe o diagndstico de TEA, pode ocorrer uma
modificacdo na estrutura familiar. De acordo com Barbosa e colaboradores (2009), o nascimento
e a assimilacdo do diagnostico de uma crianga com deficiéncia, abala a identidade, o
funcionamento e a estrutura familiar. A familia pode se ver despreparada para lidar e enfrentar
essa nova situacdo, uma vez em que ocorre uma quebra de expectativas. E fundamental ressaltar
que, observando a familia sob a perspectiva de um grupo, cada membro familiar tera que se
adaptar as necessidades desta crianca, podendo implicar numa alteracdo dos papéis tradicionais
tanto dos genitores como também do irmdo sem deficiéncia. Caracteristicas especificas, a
severidade do transtorno e as peculiaridades comportamentais da crianca podem ser outros
estressores em potencial para os familiares (SCHMIDT; BOSA, 2007).

Conforme Barbosa e Fernandes (2009), uma crianca com TEA na familia tende a
modificar as relagdes familiares e, em alguns casos, h4 a possibilidade do rompimento de
vinculos. Devido a cronicidade do transtorno e as condigdes fisicas e mentais da crianca, 0 TEA
pode resultar em uma relacdo mde-crianga de maior dependéncia (SCHMIDT; DELL’AGLIO;
BOSA, 2007). Como a mée geralmente ocupa o lugar de principal cuidadora da criangca com
TEA, ela fica mais propensa a desenvolver estresse. Podem contribuir com o surgimento do
estresse materno fatores como: a falta de apoio conjugal, o excesso de cuidados com o filho, o
isolamento social e a escassez de apoio social (SCHMIDT; BOSA, 2007).

Conforme Marciano (2004), a familia normalmente sente uma grande dificuldade néo s6
de entender o comportamento da propria crianca, que apresenta sinais incongruentes com o
desenvolvimento tipico, como também em tomar providéncias efetivas junto aos profissionais e
aos servicos de saude. Esses fatores causam uma maior ansiedade e uma sobrecarga emocional
devido a muitas vezes ndo encontrarem auxilio e orientacdo na conducgéo do tratamento.

Favero (2005), ao estudar a trajetéria e sobrecarga emocional da familia de criancas
autistas, percebeu que toda a familia sofre com o diagndstico, especialmente aqueles familiares
que estdo presente no dia a dia das criangas com TEA. As mées tendem a enfrentar o sofrimento
sob a forma de estresse, contudo a busca por auxilio e informagdes ajuda a manter a esperanca de
melhoria do filho. As mées mostraram-se também insatisfeitas com a familia e consigo, pois, na

maioria das vezes, dedicavam-se integralmente ao filho com deficiéncia, abrindo méo do papel
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de esposa, de mée dos outros filhos e até do cuidado consigo mesmas. A autora verificou também
que as mées que eram apoiadas pelos maridos apresentavam menos estresse e sobrecarga
(FAVERO,2005).

Conforme Barbosa et al. (2012), algumas familias apresentam mais dificuldades para se
reorganizar que outras, podendo aparecer desesperanca, desanimo e cansago nesse processo. E
comum que a estrutura familiar fiqgue ameacada devido a fragilidade de alguns de seus membros.
Tal fato influenciara no padrdo tipico dos comportamentos dos outros membros da familia,
podendo-se destacar 0s irmaos.

Para Altiere (2006), o vinculo emocional entre os membros familiares define o grau de
coesdo familiar, que por sua vez influenciara na capacidade da familia de se adaptar a situacoes
de estresse. Portanto, o grau de coesdo (estruturado e flexivel)e a adaptabilidade (potencial de
mudanca, adaptacdo) de uma familia repercute diretamente na eficiéncia de seu funcionamento.
Quanto mais equilibrados estiverem esses dois fatores, maior sera a probabilidade de um bom
funcionamento familiar (MERCADANTE; SCHWARTZMAN, 2006).

A influéncia da deficiéncia de um dos filhos sobre a conjugalidade também tem sido
relatada na literatura (FERES-CARNEIRO, 2013). Para Ferland (2009), o desafio imposto tanto
no plano emocional quanto no cotidiano pode levar a insatisfacfes, divergéncias de opinido e,
consequentemente, a discussdes e atritos entre o casal. Nesses casos, pode ser que cada um dos
genitores aborde a situacdo segundo sua individualidade, experiéncia, crencas, valores e
esperancas.

Nesse ambito, Gdes (2006) destacou divergéncias entre os estudos, pois, enquanto alguns
afirmam haver um alto indice de divércio e desarmonia entre o casal ap6s o nascimento de uma
crianga com TEA (BROMLEY; HARE; DAVISON; EMERSON, 2004), outros apresentam
impactos positivos, como altos niveis de ajustamento, justificados por compartilharem os
compromissos e responsabilidades pelo filho deficiente (BUSCAGLIA, 2006). A esse respeito,
Schmidt (2008) chama a atencdo a que esse comprometimento do casal tende a se referir a
parentalidade, refor¢cada por "acordos tacitos de cuidar do filho”, sem que traga beneficios diretos
a conjugalidade. Contrariamente, a dimensdo do casal enquanto marido e esposa tende a ser
suprimida pelos cuidados dispendidos ao filho.

Ja Fiamenghi Jr. e Messa (2007), referindo-se a parentalidade relataram que pode haver

dificuldades dos genitores em lidar com um filho com TEA, sendo necessaria uma adaptacéo na
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rotina de todos os membros da familia com vistas a favorecer a qualidade dos vinculos parentais.
Os autores apontaram que os conflitos ndo surgem como resultado direto da deficiéncia, mas em
funcdo das possibilidades dos genitores em se adaptarem ou ndo a essa situacdo. Os genitores
muitas vezes possuem sentimentos de davidas em relacdo a propria capacidade de acdo,
dificultando assim a aceitacdo, a formacdo de vinculo com o filho e desestabilizando a rotina
dessa familia. Essas mudancas repercutem em todo o sistema familiar, estando ligadas a aspectos
emocionais, fisicos, comportamentais, sociais e econdmicos (FERES-CARNEIRO, 2013).

Além do subsistema parental e conjugal, a literatura mostra que o sistema fraterno
também sofre alteragdes quando ha uma crianca autista na familia, as quais podem ser mediadas
pelo grau de estresse no subsistema conjugal. Em uma pesquisa realizada por Gomes e Bosa
(2004), os resultados indicaram que, quando o estresse conjugal se apresentou alto, os irmaos
com desenvolvimento tipico entre 8 a 18 anos, relataram menor satisfacdo com o relacionamento
de irmdos, como também mais comportamentos negativos e poucos comportamentos positivos
dirigidos ao irmao com TEA. As estratégias de enfrentamento de apoio formal, ou seja, quando o
casal é capaz de dividir as responsabilidades com outras pessoas foram positivamente associadas
a aspectos positivos do relacionamento de irméaos.

Percebe-se que, embora exista uma literatura relativamente extensa sobre o impacto de se
ter um filho com TEA investigando especificadamente a conjugalidade e na parentalidade
(BOSA, 2006), sdo poucas as pesquisas sobre a influéncia desse transtorno nos irmaos
(SCHMIDT, 2007).

Relagdes Familiares e Escolarizagdo no Contexto do Autismo

Nas familias com pessoas com TEA, a atencdo dispensada a esse filho é usualmente maior
do que aquela dispensada aos irmaos. Esses irmaos “saudaveis” podem ter a sensacdo subjetiva
de serem menos cuidados, o que prejudicaria sua satisfacdo pessoal e, dessa maneira, sua
qualidade de vida (MARCIANO, 2004).

Segundo Rao e Beidel (2009), a influéncia de se ter um irmd com TEA é controversa.
Alguns estudos ndo observaram efeitos negativos, contudo, outros estudos indicaram maior nivel
de depresséo, problemas comportamentais e soliddo nos irméos de criangas com TEA. Apoiando

este Gltimo grupo de estudos, Gargiulo (2004), irmdos de pessoas com TEA frequentemente
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passam pelas mesmas experiéncias que os genitores, vivenciando sentimentos como medo, raiva
e culpa.

Os primeiros relatos sobre ajustamento psicoldgico de irmdos de individuos deficientes
apareceram na literatura psiquiatrica. Os psiquiatras notavam que muitos de seus pacientes eram
irméos de pessoas com algum tipo de deficiéncia e entdo concluiam que tal experiéncia poderia
ser prejudicial ao desenvolvimento das outras criancas da familia. A partir dessa constatacéo, se
estabeleceu que irmdos de individuos deficientes constituissem uma populacdo de risco para
problemas de desenvolvimento (PRADO, 2004).

A literatura evidencia que o impacto do TEA sobre os irmdos dependera, entre outros
fatores, da etapa do desenvolvimento que este irmédo esta passando. Conforme Valle e Matos
(2011) a adolescéncia é uma fase complexa e dinamica do ponto de vista fisico e emocional na
vida do ser humano, onde os adolescentes possuem uma tendéncia a buscarem ambientes sociais
extrafamiliares como grupos, amigos, colegas, etc. Essa fase tende a fazer com que 0s
adolescentes estejam muito mais voltados & essas atividades sociais do que aos estudos formais.
Por essa razdo, € esperado também que ocorra um declinio nas notas e no desempenho escolar
durante essa etapa desenvolvimental. E neste periodo em que ocorrem varias mudancas no corpo,
que repercutem diretamente na evolugdo da personalidade e na atuacdo pessoal da sociedade. Ha
muita preocupacdo com essa etapa, especialmente com 0s Sseus aspectos comportamentais e
adaptativos.

Os transtornos, os conflitos e outras manifestacdes que acometem os jovens nesta fase de
transicdo para a vida adulta merecem ser compreendidas como acgdes preventivas. Essas
manifestaces sdo complexas, pois sdo decorrentes de varios fatores e necessitam de
intervengdes, uma vez que geram consequéncias nas mais diversas areas da vida, como no
funcionamento social, familiar, escolar e ocupacional (VALLE, MATQOS; 2011).

O estudo de Gomes, Zanchetin e Bosa (2004) investigou as vivéncias de irmdos de
pessoas com TEA no periodo adolescente. Nesse contexto destacou que essa fase é caracteristica
de sentimentos de raiva, pena, choque, vergonha, além de sentimentos de relacionados a
protecdo, responsabilidade e empatia.

Em um estudo de Marciano (2004), onde foi realizada uma comparacao entre irméos de
pessoas com Transtorno Especifico de Articulacdo da Fala (TEAF) e irmdos de pessoas com

Autismo na idade de 7 a 11 anos, notou-se na amostra de irméos de autistas, prejuizos relativos a
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comunicacgéo, a sociabilidade e ao comportamento, ndo encontrados no grupo de criangas com
TEAF. Com isso, 0s autores destacaram que 0s prejuizos encontrados estariam mais relacionados
ao autismo como um todo do que as dificuldades comunicativas do irmao.

Altiere (2006) realizou uma pesquisa com cinquenta e duas familias com um filho com
TEA, o autor observou que muitos genitores apresentaram uma grande dificuldade em prover
uma atencéo satisfatdria ao irmdo sem deficiéncia. Muitos irmé&os relataram comportamentos de
ciimes, uma vez em que o filho com TEA exigia uma grande demanda de atencdo. A esse
respeito, Gomes e Bosa (2004) relataram que, embora reconhecam os irmdos sem deficiéncia
busque de alguma forma ajudar nos cuidados do irmdo com TEA, é evidente que esse esforco
gera um significativo nivel de estresse (GOMES; BOSA, 2004).

Além de o irmdo estar exposto a um significativo nivel de estresse no ambiente familiar, o
aumento de expectativas e responsabilidades e um menor envolvimento parental, também podem
estar presentes (MCINTYRE; QUINTERO, 2010). E comum que o irmio sem deficiéncia
procure compensar a sobrecarga de cuidado da mée, exercendo ele préprio o cuidado direto do
irmdo com TEA, além de ajudar na limpeza e nos afazeres da casa. Para Sifuentes e Bosa (2010),
geralmente as maes se sentem sobrecarregadas em cuidar do filho com TEA e ao mesmo tempo
exercer quaisquer outras atividades, como por exemplo, dar atencdo ao irméo sem deficiéncia.

Mohamed (2010) indica que ha pesquisas que confirmam que muitos irmdos na familia
podem dificultar ainda mais a questdo da divisdo de atengédo entre os filhos. Como o filho com
TEA demanda maior atencdo, o irmdo sem deficiéncia pode sentir-se negligenciado. Entre as
dificuldades que podem emergir na relacdo dos genitores com o irmdo ndo deficiente, Torrens
(2006), aponta falar da deficiéncia do irmdo, compartilhar a atengdo entre os filhos de modo que
o irmdo ndo deficiente ndo se sinta excluido e a dificuldade de exigir responsabilidades que
podem néo serdo bem aceitas.

Além do exposto, Baumann, Dyches e Braddick (2005) declaram que criangas que tém
irmdos com necessidades especiais parecem ter tempo mais limitado para brincadeiras e
oportunidades de estar com seus amigos. Todavia, Altiere (2006) faz um contraponto a esse
aspecto ao indicar que os préprios irmdos podem sentir como sendo recompensador cuidar do
irmdo com TEA, mesmo que a familia possa achar isso uma tarefa prejudicial. Além disso, a
ajuda do irmao sem deficiéncia no cuidado direto ao irmdo autista suaviza a demanda de cuidado

dos genitores.
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Entre os fatores que contribuem para 0 modo como o TEA ir afetar os irmédos na familia,
estdo a natureza, a gravidade e a demanda da deficiéncia (MOHAMED,2010). Assim, maior
gravidade gera maiores demandas na familia e maiores exigéncias aos irmaos, com consequente
diminuicdo da atencdo dos genitores e maior ocorréncia de comportamentos internalizantes
(ansiedade, depressédo, por exemplo), em relacdo aos comportamentos externalizantes
(agressividade, por exemplo). Algumas caracteristicas dos proprios irmaos estdo envolvidas na
maneira como os membros deficientes podem exercer efeito sobre a forma de ser dos outros. O
género e a idade dos irmdos sdo influentes, na medida em que 0s meninos parecem ter mais
problemas na escola, ao passo que as meninas apresentam mais problemas comportamentais
(NAYLOR; PRESCOTT, 2004).

Muitos autores se interessaram por investigar as variaveis que afetam o ajustamento ou o
relacionamento entre os irmdos. Altiere (2006) por exemplo, examinou o papel do apoio social
disponivel as familias de criangas com TEA e como este apoio poderia afetar os irmaos,
considerando-se também a gravidade da deficiéncia da crianca. Os resultados revelaram que 0
apoio social funcionou como moderador do impacto da gravidade do TEA sobre o irméo,
representando um fator de protecao.

A literatura indica que irmdos de pessoas com TEA apresentam menos comportamentos
sociais e se queixam de sentirem-se solitarios (NAYLOR, PRESCOTT, de modo que podem estar
sujeitas a um nivel mais elevado de estresse (MCINTYRE; QUINTERO, 2010), problemas
comportamentais e depressdo (RAO; BEIDEL, 2009), dificuldades de comunicacdo e
socializacdo (MARCIANO, 2009). A mudanca no papel tradicional do irmdo com
desenvolvimento tipico pode resultar em problemas adaptativos tanto dentro do ambiente
familiar, como em ambientes sociais, como a escola.

Considerando os estudos sobre os irmaos, destaca-se que se trata de um fenémeno
complexo. Tal complexidade pode ser atribuida, em parte, as caracteristicas dos irmdos de
criangas com TEA poderem responder tanto a influéncias do ambiente quanto a influéncias
geneéticas. A essa ultima a literatura tem denominada de fenotipo ampliado do autismo. Para se
compreender melhor esse interjogo, serdo apresentados brevemente estudos que mostram a
influéncia ndo apenas das caracteristicas do ambiente, mas também das caracteristicas herdadas

pelos irmaos.
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O fendtipo ampliado do autismo refere-se a uma série de caracteristicas de personalidade
presentes nos familiares das criangas com diagnostico de TEA, essas caracteristicas muitas vezes
sdo percebidas de uma forma mais leve, apontando para uma herdabilidade dessa condicéo, que
pode chegar a 90%. Ainda na década de 1940, Kanner e Asperger foram os primeiros a observar
em suas atividades clinicas que algumas caracteristicas de personalidade dos genitores das
criangas com TEA refletiam em dificuldades comportamentais dos filhos. Kanner focou mais em
observar e pesquisar sobre 0 comportamento dos genitores, chegando a descrevé-los como frios,
distantes, inteligentes e com alguns tracos obsessivos. Ja Asperger sugeriu a presenca de
provaveis fatores genéticos no autismo (ASPERGER, 1944; KANNER, 1944). Na perspectiva
genética, o aparecimento do transtorno depende da presenca de um conjunto de genes de
suscetibilidade, os quais se manifestam de modo a precipitar alteracbes fisioldgicas
(KELEMENOVA; OSTATNIKOVA, 2009; MICHELON; VALLADA, 2005).

Piven (1999), ao comparar a ocorréncia de déficits sociais, de comunicagdo e
comportamentos estereotipados de genitores, irmdos, avos e primos de individuos com TEA aos
dos familiares de criancas com sindrome de Down, identificou que as maiores taxas de
associacdo nas trés areas investigadas foram encontradas para as familias com incidéncia de
multiplos casos de autismo.

Através do estudo de Rao e Beidel (2009) foi possivel perceber evidéncias de perfis de
personalidade distintas para pais, mdes e irmdos de criangas com TEA. Os parentes do sexo
masculino mostraram maior rigidez, timidez, irritabilidade e sensibilidade em comparacdo a
parentes de individuos com sindrome de Down. Contudo, a expressdo das caracteristicas em
parentes do sexo feminino de criangas com TEA foram semelhantes as de familiares de sindrome
de Down. Sucksmithet al. (2011) indicaram uma possivel relacdo entre tracos de personalidade de
parentes de criangas com TEA e o risco elevado para o desenvolvimento de outras condi¢Oes
psiquiatricas como ansiedade, estresse e depressao.

Conforme Altiere (2006), a maior parte da literatura sobre familias foca na relagdo mae-
filho com TEA, excluindo analises da relacdo entre os irmédos, aonde ndo foram encontrados
estudos sobre os irméos adolescentes de pessoas com TEA e a escolarizacdo. O autor destaca a
necessidade de pesquisas empiricas a fim de compreender melhor a influéncia de se ter um irmao
com TEA para o irmdo sem deficiéncia. Essa influéncia pode repercutir, entre outras areas, tanto

na socializacdo como na escolarizagcdo dos irmé&os.
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Portanto, a presenca de dificuldades subclinicas nas &reas como a comunicaco,
linguagem ou comportamentos nos irméos pode influenciar negativamente no seu processo de
sociabilizacdo, incluindo a escola. Por outro lado, estudos que mostram 0s mesmos resultados
referem que o impacto negativo possa se dever a fatores do ambiente, como o estresse familiar.
Dada a complexidade das influéncias sobre os irmaos, este estudo pretende investigar apenas 0s
fatores ambientais que podem ter relacdo com o ambiente de convivio social dos irmdos de
pessoas com TEA, nesse caso o ambiente familiar.

Assim como 0s aspectos sociais, a escola constitui-se em um contexto diversificado de
desenvolvimento e aprendizagem, isto €, um local que reune diversidade de conhecimentos,
atividades, regras e valores. Contudo, esse também pode ser um ambiente permeado por
conflitos, problemas e diferencas (CASTRO; REGATTIERI,2009). Nesse espaco fisico,
psicolégico, social e cultural os individuos processam o seu desenvolvimento global, mediante as
atividades programadas e realizadas em sala de aula e fora dela (POLONIA; DESSEN, 2005).

O sistema escolar, além de envolver uma gama de pessoas, com caracteristicas
diferenciadas, inclui um namero significativo de interacBes continuas e complexas, em funcgéo
dos estagios de desenvolvimento dos alunos. Trata-se de um ambiente multicultural que abrange
também a construcdo de lacos afetivos e preparo para insercao na sociedade (OLIVEIRA, 2000).
Assim, para se compreender 0s processos de desenvolvimento do sujeito, é preciso focalizar tanto
0 contexto familiar quanto o escolar e suas inter-relagdes (POLONIA; DESSEN, 2005).

Inimeros sdo 0s compromissos inerentes a escola no ato de educar, destacando-se dois
papéis principais: a escolarizacdo e a socializacdo (ANTUNES,2005). A escolarizacdo pode ser
considerada como um processo de ensino institucional e formal, cujo objetivo principal é
possibilitar uma formacao integral aos individuos nele envolvidos. Desta forma, a escolarizagéo é
importante ndo apenas como um espaco para aprender a resolver problemas, mas também como
um ambiente propicio & demonstragdo do conhecimento de forma sistematizada e em contextos
apropriados (VASQUES; BAPTISTA, 2002; KLEIN, 2011).

Porém, sabe-se que ao se avaliar o desempenho escolar, devem ser considerados, além dos
resultados apresentados pelo aluno em termos de notas, outros fatores que incluem seu
desenvolvimento social e afetivo. Além disso, a avaliacdo ndo deve se limitar ao contexto escolar,
incluindo uma compreensdo de aspectos relevantes como: ambiente, genética, condigdes

financeiras, culturais, sociais e familiares. Na constituicdo do desempenho escolar, a qualidade da
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escola é tdo importante quanto a valorizagdo do conhecimento escolar por parte dos genitores,
pois tanto uma quanto outra influéncia nas condigdes de sucesso/insucesso escolar dos seus filhos
(POLONIA; DESSEN, 2005).

No que tange ao papel de socializacdo, a escola tem a obrigacéo de formar jovens capazes
de criar, em cooperacdo com os demais, uma ordem social na quais todos possam viver com
dignidade. Para que seja eficiente e ganhe sentido, a educagdo deve servir a um projeto que
considera a sociedade como um todo, ampliando a visédo dos alunos, convidando-os a olhar suas
experiéncias com uma outra lente, que ndo apenas a individual ou a familiar (ANTUNES, 2005).

Atraveés da socializacdo, a escola pode despertar a necessidade de movimento, facilitando
a expressdo de sentimentos e conducdo da comunicacdo mutua entre os alunos, genitores e
professores. Neste sentido, vem buscando a efetivacdo do método de ensino socializado e
multidisciplinar, com o objetivo de promover a interacdo e a socializacdo de experiéncias
significativas tanto no aspecto cognitivo quanto afetivos do aluno (PRADO, 2006).

Desse modo, a familia e a escola sdo ambientes de desenvolvimento e aprendizagem
humana que podem funcionar como propulsores ou inibidores deles. Estudar as relagdes em cada
contexto e entre eles constitui fonte importante de informacdes na medida em que permite
identificar aspectos ou condic¢des que se tornam entraves ao desempenho escolar dos alunos. Tal
cuidado torna-se ainda mais importante quando se considera irmaos de criangas com TEA.
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1. JUSTIFICATIVA E OBJETIVO DA PESQUISA

A literatura apresenta vastas evidéncias de que a presenca de um membro com TEA na
familia influéncia a dindmica familiar como um todo, incluindo tanto os genitores quanto 0s
irmdos (MINUCHIN, COLAPINTO, MINUCHIN, 1999; NUNES, AIELLO, 2004;
SCHWARTZMAN, 2006). Pesquisas sobre a influéncia dos TEA nos irmédos destacam, entre
outros,a tendéncia ao estresse na familia como um todo, autoestima fraterna e desempenho
escolar baixos, ciumes e desatencdo em relacdo ao irmdao (MOHAMED,2010). Estas dificuldades
podem se constituir como obstaculos tanto no ambiente social como no ambiente escolar
(QUINTERO; MCINTYRE, 2010). A literatura ainda destaca que o impacto de um membro com
TEA na familia pode ser agravada quando ha um irméo na etapa adolescente, isso pelos conflitos
especificos dessa fase como transformagdes fisicas e psicoldgicas, além da transicdo de uma fase
infantil para uma idade adulta.

Sabe-se que o estresse familiar tende a ser mais intenso durante os pontos de transi¢éo de
um estagio para o outro no processo desenvolvimental familiar, principalmente na fase da
adolescéncia. Isso por que a adolescéncia se constitui como um momento onde os adolescentes
possuem uma tendéncia a buscarem ambientes sociais extrafamiliares como grupos, amigos,
colegas, etc. Essa fase tende a fazer com que os adolescentes estejam muito mais voltados & essas
atividades sociais do que aos estudos formais. Por essa razdo, é esperado também que ocorra um
declinio nas notas e no desempenho escolar durante essa etapa desenvolvimental.

A literatura destaca ainda que as dificuldades tendem a aparecer mais quando ha uma
interrupcao ou deslocamento no ciclo de vida familiar. A interrupcdo (morte ou afastamento por
doenga) ou o deslocamento (barreira entre o adolescente e 0 meio). Esses movimentos podem
levar a um desdobramento e interferir diretamente no ciclo vital (CARTER,McGOLDRICK,
1995).

Uma pesquisa de Gomes e Bosa(2004), que utilizou um grupo controle para investigar
comparativamente o impacto dos TEA nos irmdos, verificou que o desempenho escolar se
constitui como uma éarea especialmente afetada podendo colocar os irmdos em riscos para
desenvolver estresse, mas a intensidade desse fendmeno depende de um conjunto de fatores, que

pode mediar 0 impacto do estresse na escola.
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Outros estudos mostraram dificuldades dos adolescentes que possuiam um irmao com
TEA nos aspectos psicossociais, envolvendo ansiedade, depressdo, agressividade (MOHAMED,
2010, NAYLOR; PRESCOTT, 2004), solidao, dificuldades de interacdo social (QUINTERO;
MCINTYRE, 2010), déficits sociais, de comunicacdo, comportamentos estereotipados (PIVEN
ET AL, 1997). Também foram identificados problemas nos aspectos formais de aprendizagem e
escolarizagdo como: atraso na linguagem, dificuldade de comunicacdo e aprendizagem
(CHUTHAPISITH; RUAGDARAGANON; SOMBUNTHAIN; ROONGPRAIWAN, 2007,
CONSTANTINO, ABBACCHI, LAVESSER, REED, GIVENS, CHIANG, GRAY, GROSS,
2009), aumento de expectativas ¢ responsabilidades(MCINTYRE; QUINTERO,2010).Esses
achados foram corroborados pelo estudo de Schmidt (2008), que encontrou que irmé&os
adolescentes de pessoas com TEA também apresentaram dificuldades similares na escola, tais
como repeténcias, baixo desempenho e dificuldades de aprendizagem e evasdo escolar.

Assim, verifica-se que a influéncia que uma pessoa com TEA pode exercer na familia
tende a incidir de modo particular sobre os irméos, incluindo todos os contextos psicossociais,
especialmente o ambiente escolar. Porém a maior parte dos estudos que investiga o impacto nos
irmaos confere pouca atencdo aos aspectos escolares, centrando-se mais nas questdes de salde ou
psicossociais amplos.

Além disso, metodologicamente, essas investigacdes contam com 0 uso de escalas ou
instrumentos padronizados fechados, resultando em dados quantitativos que falham em
compreender as especificidades deste fenbmenoem profundidade, ou seja, 0 modo como estes
irmaos vivenciam sua escolarizacao.

Quase a totalidade dos estudos sobre os irmé&os relatam essa etapa a partir de apenas um
ponto de vista, sendo esse dos professores (VASQUES; BAPTISTA, 2002; KLEIN, 2011), dos
pais (SCHMIDT, 2004; 2008) ou dos préprios irmdos (GOMES; BOSA, 2004), isoladamente.
Buscando enriquecer e ampliar a perspectiva sob a qual o fenémeno sera compreendido, o
presente estudo integra as diversas fontes de dados, triangulando as informacg6es entre irméos,
mdes e professores dos alunos com TEA. Portanto o objetivo desta pesquisa € investigar as

relagOes familiares e a escolarizagdo de irmé&os de pessoas com TEA.
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2. METODO

2.1 Delineamento
O presente estudo que investigou a influéncia do TEA tem carater qualitativo,
desenvolvendo-se através de estudo de casos multiplos (YIN, 2010), envolvendo coleta de dados

em profundidade e maltiplas fontes de informag&o em um contexto.

2.2 Participantes
Participaram do estudo trés adolescentes irmds de criangas com TEA que estudam no
ensino fundamental ou médio de escolas do municipio de Santa Maria/RS, suas maes e um de

seus professores escolares.

2.3 Critérios de Incluséo

e Para 0s irmdos: possuir um irmdo com diagnostico de TEA realizado ha no minimo um ano
(caso existam varios irmdos na familia, sera escolhido aquele com menor diferenca de idade
em relacdo a pessoa com TEA); estar matriculado em uma escola regular de ensino
fundamental ou médio; ter entre 12 e 18 anos.

e Para as méaes: serem maes biologicas tanto do filho com TEA quanto do seu irmédo; residirem
com os filhos.

e Para os(as) professores(as): ser apontado pelo aluno como o(a) professor(a) com quem a
adolescente possui mais afinidade; conhecer o aluno ha no minimo um ano; ter contato

regular, no minimo semanal, com o aluno em quest&o.

2.4 Instrumentos

1. Ficha de dados sociodemografico das familias (EdEA, 2012): Este instrumento objetivou
coletar dados a respeito da familia, como idade, escolaridade, profissdo das mées, diagnostico do
filho, acompanhamentos recebidos, historico escolar. Este questionario foi preenchido pelo
pesquisador com o auxilio da familia, a fim de caracterizar os participantes deste estudo. Copia

do questionario encontra-se no Apéndice A.
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2. Roteiro de entrevista sobre as relagdes familiares e escolarizacédo de irméos de pessoas com
TEA — Versdo para os irmdos (EdEA, 2014):Este instrumento objetivou investigar as relagdes
familiares e o processo de escolarizacdo dos irmdos. A escolarizacdo foi investigada através de
questdes pertinentes a duas dimensdes: aprendizagem formal (questbes 4 a 6) e socializacdo
(questBes 7 a 14). As relacdes familiares foram investigadas em trés dimens@es: familia (questdes
15 a 18), relacionamento entre irmaos(questdes 19 a 22) e outros aspectos familiares e irmao com
TEA (questbes 23 a 27).

3. Roteiro de entrevista sobre as relacdes familiares e escolarizacdo de irmaos de pessoas com
TEA — Versao para mées (EdEA, 2014):Este instrumento objetivou pesquisar a percepcao das
maes de criangas com TEA sobre o filho com desenvolvimento tipico, investigando o impacto na
escolarizacdo (desempenho escolar e socializacdo) familia e relacionamento entre irmdos. A
escolarizacdo foi investigada através de questdes pertinentes a duas dimensdes: aprendizagem
formal (questbes 4 a 6) e socializacdo (questdes 7 a 14). As relacdes familiares foram
investigadas em trés dimensdes: familia (questdes 15 a 18) e relacionamento entre irmaos
(questdes 19 a 22).

4. Roteiro para entrevista sobre as relacdes familiares e escolarizacéo de irmaos de pessoas com
TEA - Versao dos professores: Este instrumento objetivou pesquisar a percep¢do dos professores
de criangas que tem um irm@ com TEA, investigando o impacto na escolarizacdo (desempenho
escolar e socializagdo) familia e relacionamento entre irmdos. A escolarizacdo seréd investigada
através de questdes pertinentes a duas dimensdes: aprendizagem formal (questbes 4 a 6) e
socializacdo (questBes 7 a 14). As relacbes familiares foram investigadas em trés dimensdes:

familia (questdes 15 a 18), relacionamento entre irmaos (questdes 19 a 22).

2.5 Procedimentos e Consideracdes Eticas

Especifica-se que a pesquisadora terda o compromisso com a privacidade e a
confidencialidade dos dados utilizados, preservando a identidade dos participantes do estudo,
assegurando anonimato e o direito de participacdo espontanea e de desisténcia por parte dos
mesmos, em qualquer momento da pesquisa.

O estudo em questdo parte do pressuposto que o pesquisador tem o compromisso ético
com os participantes envolvidos na pesquisa, sendo assegurado a eles que terdo acesso aos

resultados da mesma, assim que esta estiver concluida. Ressalta-se que o projeto atendera
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integralmente a Resolucéo n°466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude
(CNS) que regulamenta a pesquisa com seres humanos, assim como a resolucdo n°016/2000 de
20 de dezembro de 2000, do Conselho Federal de Psicologia. A resolucdo do CNS parte do
pressuposto que o0 pesquisador tem o compromisso ético com os participantes envolvidos na
pesquisa e que este deve ponderar entre riscos e beneficios individuais ou coletivos
comprometendo-se com o méaximo de beneficios e 0 minimo de riscos e danos (BRASIL, 2012).

Cabe ressaltar que a presente pesquisa foi aprovada pelo comité de ética em pesquisa da
Universidade Federal de Santa Maria /Pr6 Reitoria de P6s Graduacdo e Pesquisa (proc. N°
CAAE: 44692015.4.0000.5346)

Primeiramente foi contatada a Secretaria da Educacdo do Municipio de Santa Maria/RS
para solicitar a lista de escolas que possuem alunos com TEA. A escolha dos participantes, dentre
os listados, ocorreu por sorteio, oferecendo a todos a mesma chance de participar (SAMPIERI;
COLLADO; LUCIO, 1991). Apos, serem identificados os alunos com TEA, foi realizado contato
com a direcdo da escola para explicar os objetivos da pesquisa. No caso de anuéncia, foi marcada
uma data para visita a escola, solicitado a coordenacao que indicasse 0s alunos que participassem
voluntariamente do estudo, seus irmaos, maes e professores.

Posteriormente, as familias foram contatadas por telefone e agendadas as entrevistas nas
suas residéncias, conforme melhor conveniéncia. No dia da entrevista foi apresentado a familia os
objetivos e procedimentos desta pesquisa para a assinatura do termo de consentimento livre
esclarecido. Logo ap6s foi realizado o questionario sociodemografico com as mées.

A entrevista com duas mées e irméas foi realizada em suas residéncias e com as terceiras
na escola na qual o filho com autismo estuda. No mesmo dia foi realizada a aplicagédo do
questionario, ao passo que as entrevistas com os professores foram realizadas nas dependéncias
da escola. Este procedimento objetivou oferecer um espago de fala individualizado para cada

entrevistado.

2.6 Analise dos dados

Os dados da ficha de dados sociodemograficos das familias e dos professores serviram
para caracterizar os participantes do estudo de caso.

Os dados sobre as relagcbes familiares e a escolarizagdo dos irmdos foram analisados

conjuntamente a partir das entrevistas com as mées, os professores e 0s proprios irmédos. O
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objetivo foi triangular as categorias de analise a partir dos dados dos trés participantes a respeito
dos mesmos temas. O objetivo foi incluir além dos irm&os, suas mées e professores aumentando o
numero de fontes de coleta de dados, visando a “estratégia de triangulagdo”. A triangulacéo
significa olhar para 0 mesmo fendmeno, ou questdo de pesquisa, a partir de mais de uma fonte de
dados. Informacdes advindas de diferentes angulos podem ser usadas para corroborar, elaborar ou
iluminar o problema de pesquisa. Esse procedimento, limita os vieses pessoais e metodoldgicos e
aumenta a generalizacdo de um estudo (DECROP, 2004).

As entrevistas foram gravadas em audio, transcritas e posteriormente analisados atraves
do método de andlise de conteudo (BARDIN, 1977), seguindo um modelo misto. Assim, partiu-
se de duas categorias definidas a priorie que foram mantidas durante a analise de dados, a
primeira categoria serd escolarizacdo possuindo desempenho escolar, percepcdo como aluno e
socializacdo como subcategorias, ja a segunda categoria refere-se as relacGes familiares (familia
e irmé&os).

Apos a categorizacao procedeu-se a analise exaustiva dos dados referentes aos fendmenos
apresentados nos contextos alunos-familia-professor, com o objetivo de conferir os resultados e

identificar convergéncias e divergéncias entre os relatos obtidos.
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3. RESULTADOS

Inicialmente serd apresentada a caracterizacdo dos participantes (irmd do TEA, mae e
professor), através de um resumo da histéria familiar e dados do professor, obtidos a partir dos
dados das entrevistas. Estes virdo acompanhados dos relatos sobre a impressao da pesquisadora.

Em seguida serdo apresentados os resultados das entrevistas sobre a escolarizacdo e as
relacGes familiares das adolescentes, realizadas com as mesmas, suas maes e seus professores.
Nesta secdo, os dados das entrevistas foram triangulados entre os participantes, sendo
apresentadas a partir das duas categorias tematicas estabelecidas: A primeira categoria é
escolarizacdo possuindo desempenho escolar/ percepcdo como aluno e socializagdo como
subcategorias, ja a segunda categoria refere-se as relaces familiares (familia e irméaos).

Com o intuito de preservar a identidade das maes, irméos e professores foram criados

nomes ficticios no quadro abaixo.

Tabela 1. Dados sociodemograficos dos participantes

Casos Nome Posicéo/Funcéo Idade (anos)
Nome (Falecido) Pai 45
Joana Mée 31
Ane* Filha 16
Caso 1 Michel** Filho 8
Familia Ledo Julia Filha 5
Junior Filho 4
Leonardo Professor de 27
Geografia
Jodo Pai 44
Caso 2 Maria Mae 45
Familia Jodo e
Maria Mariana* Filha 16
Peterson** Filho 14
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Tereza Professora de 51
Matemaética
Pedro Pai 40
Silvia Mée 37
Caso 3 Paula Filha 17
Familia Galvdo | Manuela* Filha 14
Dan** Filha 12
Elizabeth Portugués 44 anos

*Irma participante

** |[rm&o com autismo

Os dados da tabela acima mostram que o ndmero de irmdos variou entre dois e quatro
entre as familias participantes. Ja os irmdos com TEA tem idades de 8, 12 e 14 anos e seus irmaos
12, 14 e 16 anos, respectivamente. Na maioria dos casos o irmédo participante da pesquisa foi
aquele imediatamente mais velho que o autista. Uma excecdo € o caso da familia 1, em que o
irmdo com idade mais proxima de Michel (com TEA) é Julia, com cinco anos, porém, como o
critério de selecdo da amostra prevé que os irmdo tenham entre 12 e 18 anos, a irma participante
foi Ane, de 16 anos.

Além disso, observa-se que todos os participantes pesquisados eram do sexo feminino,

sendo seus irmados com TEA do sexo masculino.

3.1 Resumo da histéria familiar e dados dos professores

Caso 1: Familia Ledo

A Familia e constituida pela Mae Joana e quatro filhos, dois do sexo masculino e dois do
sexo feminino: Ane, Michel, Julia e Janior. O pai € falecido hd 3anos. A mée possui ensino
médio incompleto e eventualmente trabalha a tarde como cuidadora, além disso, para
sobrevivéncia da familia recebe um auxilio financeiro, equivalente a um salario minimo,
referente ao filho com autismo e uma pensdo referente ao falecimento do esposo. Quanto a
atividade laboral de Joana, esta, eventualmente, cuida de criangas ou pessoas idosas, porém sem

vinculo empregaticio.
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Ane, a irma entrevistada, cursa o segundo ano do ensino médio em uma escola estadual
do municipio de Santa Maria. Ja realizou atendimentos com psiquiatra e psicélogo durante um
periodo de trés meses, por se sentir muito deprimida. O tratamento envolveu uso de medicacao
psiquiatrica para tratamento da depressdo, porém, ha quatro anos que ja suspendeu seu uso, assim
como os atendimentos.

Frequenta uma escola publica estadual no turno da manhd. Nesta, Ane identificou o
professor Eduardo como aquele que mais gosta. Ele leciona a disciplina de historia.

Aos finais de semana, relata que sua atividade de lazer preferida € visitar a avo juntamente
com seu irmdo com autismo, Michel. Relatou ter pouco interesse por atividades sociais, como
frequentar shoppings, cinemas ou encontrar-se com amigas nos finais de semana. A mae relata
que gostaria que Ane saisse mais de casa, principalmente com amigas e que as vezes fica
preocupada com a responsabilidade na qual Ane assumiu de cuidar do irmao.

Tanto Ane quanto sua mée relataram que a primeira assumiu a responsabilidade principal
sobre atividades diérias de cuidados ao irmdo com autismo, tais como levar ao colégio
diariamente, auxilio na alimentacdo, vestimenta, habitos de higiene e deveres de casa, assim com
as rotinas de dormir e acordar. Além disso, € a irmd quem administra a medicacdo do irméo,
cabendo & mae atividades externas & casa, como levar o filho a consultas médicas, ao CAPS e ao
dentista.

Os outros irmdos, Julia e Junior, ainda ndo frequentam a escola. Junior foi descrito como
apresentando um perfil mais agitado, por isso a familia investiga a hipotese diagnostica de
hiperatividade.

Michel, o filho com TEA, apresenta um repert6rio de vocabulario restrito, em que a mae e
a irma identificam em torno de cinco palavras, sendo numa delas o0 nome de Ane. Consegue
entender instrucdes dos familiares e expressar seus desejos através de gestos. Eventualmente
manifesta agitacdes e comportamentos auto e heteroagressivos, embora a familia relate que estes
ndo estdo mais presentes devido ao ajuste exitoso de medicacdo. Frequenta o 3° ano do ensino
fundamental de uma escola municipal de Santa Maria, onde passa a maior parte do tempo na sala
de recursos com a educadora especial e monitora. 1sso por que a escola relata que ele estad em fase
de readaptacdo por motivo de mudanca de escola, sendo aos poucos reinserido na sala de aula

comum.
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Quanto aos autocuidados, Michel precisa de orientacdo, especialmente da irmé&, para
vestir-se e alimentar-se, necessitando de apoio para realizd-las com independéncia. Uma das
principais dificuldades relatadas pela escola e em casa consiste no apetite excessivo. Relatos dao
conta que ele busca ansiosamente por alimentos nos ambientes onde esta. Por exemplo, na escola,
direciona-se frequentemente ao armério da sala de recursos onde sabe que encontram-se
alimentos, assim como necessita restricdo de acesso a cozinha e dispensa em sua casa. Em funcéo
desses comportamentos ansiosos, faz uso de medicamentos de uso continuo, envolvendo
anticonvulsivantes e antipsicoticos.

Por fim, o professor de Ane tem 27 anos, solteiro, é cursa mestrado em educag&o.
Trabalha em uma escola estadual de Santa Maria/RS ha um ano e meio, e atualmente leciona em
cinco turmas do ensino medio, contabilizando um total de 180 alunos. Ingressou na escola

estadual através de concurso publico e leciona as disciplinas de geografia, filosofia e historia.

IMPRESSAO DO ENTREVISTADOR SOBRE A FAMILIA LEAO

A entrevista com a familia foi realizada na escola, em uma sala reservada para esse fim.
Ane compareceu a entrevista com pontualidade, ela pareceu interessada e disposta a responder
aos questionamentos da entrevistadora, demonstrou ter um perfil reservado, responsavel e
comprometido. Foi possivel perceber sua sinceridade e vontade de entender um pouco mais sobre
autismo, ja que possui poucas informacdes sobre este assunto. Dentre outros, relatou interesse em
obter uma formacdo académica no curso de direito para conhecer os aspectos legais referentes
aos direitos do irm&o com deficiéncia.

Jé& a entrevista com a mae foi dificil de ser realizada, pois ndo compareceu nos dias e datas
marcadas por duas vezes seguidas, sem avisar previamente a pesquisadora sobre sua auséncia.
Em uma terceira tentativa, em que se contou com importante apoio da filha e da monitora do
filho com autismo na escola, a mae também tornou a ndo comparecer. Somente na quarta
tentativa, com insisténcia da monitora, a entrevista pdde ser finalmente realizada com a mée.
Neste dia ela relatou uma dificuldade em falar especificamente sobre o diagndstico do filho:
“apesar de que eu ndo acho que o meu filho é doente como todo mundo fala, o pessoal da minha
familia fala,acho que tem mais preconceito de tu ter uma pessoa ou um criangca com
deficiéncia ”.Posteriormente, a entrevista transcorreu tranquilamente, em que a mée pareceu

disposta a contribuir, discorrendo fluentemente sobre as questdes da entrevista.
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De modo geral, a familia aparenta baixo poder aquisitivo, pois reside em um bairro de

baixa renda e bastante violento, na periferia da cidade. A casa da familia localiza-se proxima ao
colégio que Michael frequenta, onde é possivel leva-lo caminhando até a escola.
O professor se mostrou disposto a participar da pesquisa buscando contribuir com as informacoes
gue no momento seriam possiveis. No primeiro encontro com o professor ele solicitou que néo
fosse realizada a entrevista no mesmo dia para que ele pudesse observar a aluna mais uma
semana e assim poder responder 0s questionamentos.

No segundo encontro o professor estava aguardando a pesquisadora pontualmente na
escola e procurou responder a entrevista com clareza e sempre lembrando que como tinha muitos
alunos em sala de aula talvez ndo pudesse ser tdo assertivo em suas respostas.

Por ser jovem possui um estilo diferenciado de vestir-se e que sugere gque muitos
adolescentes possuam uma identificacdo com o mesmo por se tratar de vestimentas na qual o0s
jovens se identificam.

Ao ser questionado sobre o porqué a aluna o identificou como o professor que mais
gostava justificou que por ser jovem considera que seu perfil mais dindmico e ativo o que faz

com que os seus alunos participem mais das aulas e se identifiguem mais com ele.

Caso 2 : Familia Jodo e Maria

A familia é constituida pelo pai, Jodo (44anos), mde Maria (45 anos) e dois filhos:
Mariana (16 anos, irma pesquisada) e Peterson (14anos, irmdo com autismo).

O casal vive junto ha 22 anos, o pai possui ensino médio incompleto e trabalha em uma
empresa de transportes, em horario integral. Seu emprego nao inclui beneficios a ndo serem o0s
basicos como auxilio alimentacdo e transporte. A mae possui ensino médio completo e trabalha
como chefe de departamento em uma empresa multinacional, ha treze anos que trabalha na
mesma empresa e possui beneficios como plano de salde e bonificagdo por atingimento de metas,
além de vale-alimentac&o e transporte.

Mariana, irmé pesquisada, filha mais velha, esta cursando o primeiro ano do ensino médio
em uma Escola Estadual do Municipio Santa Maria. Tem poucas amigas na escola e no bairro
onde mora apesar de morar no mesmo bairro desde o seu nascimento.

Peterson, irmdo com autismo, esta cursando a 8°ano do ensino fundamental de uma escola

municipal de Santa Maria, consegue expressar verbalmente seus desejos e necessidades bem



36

como entender instruces dadas por seus familiares, vai aescola sozinho, anda de bicicleta e
realiza atividades como jogar bola com os amigos da rua. Como desde crianca ele mora no
mesmo bairro e tém 0s mesmos amigos, ele € estimulado e respeitado pelo seu jeito diferente de
ser, mas percebe-se que os amigos ndo sabem do seu diagnostico (segredo entre a familia).

Nas habilidades académicas escreve, 1é e participa de redes sociais. Quanto aos
autocuidados, Peterson veste-se e alimenta-se sozinho com independéncia, necessitando de
supervisdo em atividades de higiene. Na esfera comportamental apresenta eventualmente
agitacbes e comportamentos repetitivos, mas € bastante corrigido ao realizar esses
comportamentos pelos pais, possui supervisdo constante, ndo apresenta comportamentos
autolesivos. Como tratamento faz uso de trés medicamentos de uso continuo (anticonvulsivantes
e antipsicaticos) e frequenta atendimentos com educadora especial e psicopedagoga.

A mae apresenta uma preocupacdo extrema com relacdo aos filhos, relata que esta
passando por uma fase bem delicada porque estes estdo na fase adolescente e que, por isso, eles
seguidamente tem desentendimentos em casa. Relata que monitora os filhos intensamente durante
o dia, pois, apesar de estar no trabalho, realiza ligacGes telefénicas constantes para casa.
Comentou que alguns dias ela e seu esposo ligaram mais de vinte vezes para casa. Amée relatou
intercalar as ligacdes com o pai e que, além disso, depois que falam com os filhos trocam entre si
noticias sobre as ligacdes. Os filhos ja ndo estdo aceitando tantas ligacGes diarias o que levou a
mde a diminuir consideravelmente o nimero de ligaces que efetua durante o dia. A mae relata
que o filho com TEA, Peterson, repete muito que a irméd faz e que agora também passou a se
negar a atender o telefone. Quando atende, é lacénico em sua comunicacdo, desligando
rapidamente.

A professora de Peterson tem 51 anos, € vitva e possui dois filhos, ja formados no ensino
superior, que ndo residem mais com a mesma. Relata que trabalha ha vinte e cinco anos em uma
escola estadual de Santa Maria/RS, onde leciona para trés turmas do ensino médio, totalizando 80
alunos. Além disso, relata integrar o Servico de Orientagdo Educacional (SOE) da escola, e

leciona a disciplina de matematica.

IMPRESSAO DO ENTREVISTADOR SOBRE A FAMILIA JOAO E MARIA
A entrevista com a familia (mé&e e filha) foi realizada na residéncia das participantes no

mesmo dia, porém em horarios diferentes. Esta familia reside em um bairro distante do centro de
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Santa Maria, com baixo indice de violéncia, podendo ser considerado seguro conforme relato dos
entrevistados. O casal reside neste bairro desde que eram criancas, se conheceram, casaram e
permaneceram sempre neste mesmo local. A residéncia da familia parece acolhedora, limpa e
organizada, com tudo em seus devidos lugares. A decoracdo € harmdnica e percebe-se que,
dentro das condigdes financeiras do casal, os filhos possuem bens materiais, por exemplo, quarto
bem estruturados e projetados, além de computadores, internet, ar condicionado.

Mée aparenta um perfil de autoridade e dominancia, pois regulamenta que nao é permitido
falar sobre autismo na familia. De acordo como relato da filha, a mde mantém e perpetua esse
“segredo” entre eles. A mae foi lacOnica e reservada em suas respostas a entrevista, respondendo
apenas o que lhe foi perguntado com um repertério limitado de frases.

Jodo, o pai, aparenta uma pessoa mais tranquila e mediadora, amenizando as exigéncias
maternas sobre os filhos. Demostrou uma preocupacdo em se manter proximo de todos 0s
membros da familia e realizar atividades em conjunto com os filhos como assistir ao futebol e
filmes pela televisdo e fazer churrasco.

A professora, por sua vez, se mostrou disposta a participar da pesquisa buscando
contribuir com as informac6es que a pesquisadora estava coletando. A professora possui um
perfil ativo exercendo autoridade na escola ao ocupar o cargo no Servico de Orientacdo
Educacional, o qual implica na exigéncia de respeito as normas e regras da instituicdo. Ao  ser
questionada sobre o porqué a aluna a identificou como a professora que mais gostava, justificou
conhecer a familia e que sempre procura saber como a aluna esta, tentando muitas vezes quebrar
distanciamentos e barreiras que a aluna impde na escola.

A professora se mostrou disposta a participar da pesquisa buscando contribuir com as
informagdes que a pesquisadora estava coletando, porém extremamente questionadora e muitas
vezes precisamos retomar 0s questionamentos porque acabava se perdendo em seu préprio
discurso. A professora possui um perfil ativo e autoritario na escola, entende-se a conduta da
mesma porque ocupa um cargo onde se exige que o aluno respeite as normas e regras da
instituicdo e quando isso ndo acontece 0s mesmos sao convidados a passarem para conversar e
muitas vezes serem advertidos pela mesma. Ao ser questionada sobre o porqué a aluna a
identificou como a professora que mais gostava, justificou conhecer a familia e que sempre
procura saber como a aluna esta, tentando muitas vezes quebrar distanciamentos e barreiras que a

aluna impde na escola.
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Caso 3: Familia Galvéao

A familia é constituida pelo pai, Pedro (40 anos), mae Silvia (37 anos) e trés filhos, duas
meninas e um menino. Paula é a irma mais velha tem (17 anos),Manu (14 anos, irma pesquisada)
e Dan (12 anos, irmdo com autismo). O pai € militar e trabalha na &rea administrativa do quartel,
seu emprego possui beneficios como auxilio para escola e plano de salde, segundo sua esposa 0
trabalho exige bastante dele, chegando a levar tarefas para casa, apesar de vir se esfor¢cando para
se aproximar dos filhos apresenta dificuldades principalmente com suas filhas, a esposa relata
que Pedro é bem quieto e que sé fala o que € necessario, ndo gosta muito de brincadeiras e que
apos receber o diagnostico do filho se aproximou mais dele, porém ele fica pouco tempo com a
familia o que vem a dificultar ainda mais a convivéncia dos filhos com o pai. Silvia é dona de
casa e responsavel pela educacgéo e atividades diarias dos filhos, a familia esté se preparando para
ficar um tempo fora do pais em funcéo do trabalho do pai.

Paula e esta fazendo o curso de graduacdo em farmécia e segundo a mée, é a pessoa mais
agitada da familia, além de ser bastante estudiosa.

Manu, a irméd pesquisada, est4 cursando o nono ano em uma escola estadual de Santa
Maria. A mée relata que a menina demonstra inflexibilidade e pouca tolerancia: “pensa em uma
menina furiosa quando tu promete uma coisa e ndo cumpre. Ela é calma, mas se ndo déa certo as
coisas que ela faz ela fica bem irritada”.

Manu aparentou ser bastante exigente consigo e com suas amizades, possuir uma
personalidade marcante. Percebe-se que as vezes parece assumir o papel de mée para com o
irmdo. Neste sentido a méae exemplifica dizendo que quando estd chamando a atencdo do seu
filho com autismo, Manu se comporta chamando a atengéo junto com ela, sendo muitas vezes até
mais exigente que sua mae. Por essa razdo sua mae relata que as vezes chega a questionar “quem
éamde aqui?”.

Dan, irmdo com autismo, esta cursando o quinto ano de uma escola particular de Santa
Maria, tendo ja repetido um ano na escola. Consegue expressar verbalmente seus desejos e
necessidades bem como compreender instrugdes dadas por familiares e outras pessoas na qual
convive. Dan se mostra irritado quando alguém da sua familia ndo entende o que ele esta falando

e 0 questiona. Conforme Manu, a méde adotou normas de convivéncia entre 0s irmaos para que
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Dan ndo fique tdo nervoso: “minha mae diz para ndo darmos muita informacao para ele, entdo a
gente tem que falar poucas coisas porque sendo ele ndo entende e se irrita e fica brabo e ai ele
custa muito a ficar bem de novo, entdo a mae diz para falarmos pouco e pouca coisa com ele”.

Nas habilidades académicas Dan consegue ler e escrever, porém fica muito inseguro
porque ndo admite errar, sendo operiodo de provas na escola um momento ansiogénico para
ele.Quanto aos autocuidados, Dan se alimenta e veste-se sozinho, assim como nas atividades de
higiene. Na esfera comportamental ndo apresenta agitacdes e comportamentos repetitivos, assim
como € nula a presenca de comportamentos autolesivos. Atualmente ndo faz uso de
medicamentos e possui atendimento individualizado em sua casa por uma educadora especial.

A professora faz 12 anos que esté trabalhando em uma escola estadual de Santa Maria/RS,
atualmente leciona em duas turmas do ensino médio no total de 70 alunos e duas turmas do
ensino fundamental no total de 52 alunos, se inseriu na escola através de concurso publico e
leciona a disciplina de portugués, tem 44 anos, casada, possui uma que reside com a mesma e

cursa arquitetura.

IMPRESSAO DO ENTREVISTADOR SOBRE A FAMILIA GALVAO

A entrevista com a mée e a filha foi realizada, separadamente, na residéncia das
participantes, no mesmo dia, porém em horarios diferentes. A familia reside em um bairro
préximo do centro de Santa Maria, apresenta ser de classe média, possuir estabilidade financeira
e acesso a informacdo. Entrevista com Manu foi restrita porque a menina apresenta timidez e fala
somente o0 necessario, demostrando dificuldade em falar sobre o diagnostico do seu irméo e da
convivéncia com sua familia. Manu possui um perfil reservado e durante a entrevista foi possivel
perceber dificuldades de externalizar sentimentos, e quando o faz € de um modo bastante
agressivo e resistente. Ela aparenta sofrer por ter um distanciamento afetivo dos pais, pois relata
gue gostaria muito que a familia fosse mais proxima, realizando mais atividades conjuntas.

A mae relatou que o pai, ao receber o diagnéstico do filho, acabou identificando
caracteristicas de autismo em si préprio e que isso deixou preocupado. O pai também possui um
primo que tem o diagnostico de autismo.

A professora tem 44 anos, leciona as disciplinas de portugués e artes, trabalha na escola
hd 12 anos, aparenta ser bastante reservada, preocupada em falar o estritamente necessario,

passando uma impressdo de que gostaria de terminar rapidamente a entrevista para se dedicar a
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outras atividades. Ao ser questionada sobre o porqué a aluna a identificou como a professora que
mais gostava, justificou que ela se esforca para entender e aceitar o perfil da aluna, muitas vezes
respeitando o seu jeito mais reservado. Além disso, comentou de uma situacdo em que a aluna
falou sobre seu irmdo com autismo e ela disse a mesma que também tinha um sobrinho, Unica
oportunidade na qual conversaram e falaram sobre suas vidas pessoais.

A professora se mostrou disposta a participar da pesquisa buscando cooperar com as
informacbes que a pesquisadora estava coletando, porém tem um perfil bastante reservado,
preocupada em falar o estritamente necessario e ndo se mostrou muito receptiva com a
pesquisadora passando uma impressdo de que gostaria de terminar logo com a entrevista em
funcdo que desejava realizar outras atividades. Ao ser questionada sobre o porqué a aluna a
identificou como a professora que mais gostava, justificou que ela busca entender mais o perfil da
aluna, muitas vezes respeitando o seu jeito mais reservado. Além disso, comentou de uma
situacdo em que a aluna falou que tinha um irm&o com autismo e ela disse a mesma que tinha um

sobrinho, Unica oportunidade na qual conversaram e falaram sobre suas vidas pessoais.

3.2 Resultados das entrevistas com as maes, 0s professores e 0s irmaos

Sdo apresentadas abaixo as categorias e subcategorias tematicas das Rela¢6es familiares,
e Escolarizacéo, derivadas da andlise de contetdo das entrevistas. Com o intuito de preservar a
identidade dos pais, irméos e professores foram criados nomes ficticios como ilustrado na Tabela
1.

Categorias Subcategorias

1.1 Desempenho escolar/Percepcdo como

1. Escolarizagdo aluno

1.2 Socializagdo

2. RelacGes familiares (familia e irmé&os)
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3.2.1 Escolarizagéo

3.2.1.1 Desempenho Escolar/Percepcdo como Aluno

Esta categoria apresenta o contetdo dos relatos dos participantes sobre o desempenho
escolar dos irméos, incluindo a participacdo junto ao grupo de colegas, notas e presenga ou néo
de reprovacéo. Os relatos ainda incluem as percepcdes que 0s irmaos pesquisados tém sobre si, e
a percepcao que suas maes e professores tém sobre eles no contexto escolar.

No Caso 1, as disciplinas que Ane relatou melhor desempenho foram educacao fisica,
fisica, biologia e artes "gosto de artes, que eu desenho bem", revelando dificuldades em
matematica. J& sobre a sua participagdo em ambientes sociais, percebeu-se o desinteresse por
atividades que envolvam o grande grupo, o que ja é percebido também por seus colegas “Eu fago
mais sozinha que em grupo. Acho que eles [0s colegas] ndo me convidam porque acham que eu
ndo falo”, gerando acdes do professor a favor de maior integragdo da aluna ao grupo "o ano
passado eu fazia sozinha e o meu professor teve que brigar com eles perguntando em voz alta
porque que eles ndo me convidavam pra o grupo, ai o meu colega falou que achava que eu ndo
ia querer ou eu ndo ia dar palpite por causa que eu sou quieta, ndo falo na sala de aula, sou tipo
muda".

A mae também percebe a pouca participacdo da filha, tendo dificuldades em lembrar de
atividades conjuntas “Teve 0 ano passado uma atividade em grupo na escola de escrever um
livro que ela participou”. O professor mostrou a mesma percepgéo sobre a preferéncia da aluna
por atividades individuais, mesmo tendo poucos momentos para observar esta situacdo “Na
minha disciplina eu ndo fago muito trabalho em grupo porque acho que ndo rende e vira
bagunca, mas observei ela e percebi que ndo é de muita conversa durante a aula”.

Por fim, sobre as notas, a intensa dedica¢do da aluna aos estudos é refletida em 6timo
desempenho e consequente auséncia de reprovagdo, mesmo frente as dificuldades “minhas notas
sdo boas. Eu tenho dificuldade em matematica, mas tiro minhas ddvidas e gabaritei todas as
provas”. Inclusive, seu desempenho superior foi descrito por ela como uma qualidade que a
distingue do seu grupo de colegas “meu estima de estudar é diferente dos outros, eu sé tenho que
olhar”.

A mae também confirma o excelente desempenho escolar de sua filha "Suas notas sédo

boas e considero uma aluna nota 10.", justificando este fato pela intensa dedicagéo e frequéncia
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"Ela vai sempre na aula, a ndo ser que adoe¢a ou acontega um problema em casa, mas é muito
raro ela faltar”. O professor corrobora a percepgédo sobre desempenho e frequéncia, a destacando
entre as melhores da sua turma “as notas da Ane sdo muito boas, olhando aqui no desempenho
dela até agora acredito que tera umas das melhores notas da minha disciplina, ndo tenho
nenhum registro de falta da aluna ainda”.

Ane inclusive, destaca sua facilidade para aprendizado dos contetdos académicos “sou
boa, eu estudo uma hora so, se eu estudo bastante...meu estima de estudar é diferente dos outros,
0 que eu tenho ddvida eu tiro com a professora e chego em casa e ja vejo a davida e ja sei...eu
ndo estudo todo o tempo”.

Ja no Caso 2, a disciplina que Mariana relatou melhor desempenho foi matematica “gosto
de numeros e gosto da matéria”, revelando dificuldades em portugués “sou muito mal, ndao gosto
de ficar escrevendo, sou mais dos calculos”.

Com relagdo a participacdo em grupo, foi possivel perceber interesse somente quando
participa de um grupo restrito de alunas na qual se identifica “gosto, quando é no grupo das
meninas que eu conhecgo e sdo minhas amigas, as vezes 0s professores trocam, ai eu ndo gosto e
eu ndo faco muita coisa, porque eu gosto do meu grupo”, mostrando também resisténcia na
integracdo com 0s outros colegas da turma “porque eu gosto do meu grupo e ndo de ficar nos
outros porque eu ndo me dou muito bem com os outros colegas porque sdao chatos”.

A mae, assim como Mariana, também percebe a pouca participacdo da filha nas atividades
grupais, lembrando-se de um fato na qual a professora compartilhou uma preocupacdo com
relacdo a integracdo da aluna com os colegas “Acho que ela gosta, mas teve um tempo que a
professora ficou preocupada com ela porque ndo queria se enturmar, mas agora ela tem uma
amiga que sdo unha e carne”, 0 que demonstra um namero restrito de amizades da filha.

Ja a professora relata que ndo faz muitas atividades em grupo por trabalhar com uma
disciplina que os alunos apresentam mais dificuldade e por a turma ser agitada preferindo que os
alunos realizem atividades individuais “a turma € bem dificil e agitada, mas agora eu senti
necessidade de eles se ajudarem e ja fiz dois trabalhos” observando que a aluna apresenta
resisténcia a atividade grupais “ela é bem resistente, é nitido que ela fica incomodada, mas nunca
me falou nada”.

Por fim, sobre as notas, Mariana relata que estas estdo boas entrando em concordancia

com as falas de sua mée e professor, a aluna possui no seu histérico uma reprovacdo no terceiro
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ano das series iniciais. ‘ “Minhas notas estdo boas, sempre passo de ano e estudo bastante para
ndo ficar em exame. A mée relata que a filha sempre passa de ano mesmo ndo sabendo como
estdo as notas da sua filha nesse semestre: “Acho que boas, nao sei ainda, mas ela sempre passa
de ano e eu vivo falando para ela estudar”. Ela ja reprovou uma vez como eu ja te disse: “ela
ndo me fala muito sobre a escola, ndo tenho nenhuma queixa dela na escola, ela sabe que tem
que estudar e que tem que passar porque as coisas sao bem dificeis e ela tem que estudar e
passar de ano”. E possivel notar uma certa rigidez e inflexibilidade com relacéo as notas da filha
na escola como exposto na fala acima. A professora relata que a aluna possui notas boas: “Muito
boas, posso dizer que € uma aluna que se destaca, faz sempre todas as atividades, as atividades
que eu passo ela sempre faz”.

Com relacdo ao Caso 3, as disciplinas que Manuela relatou melhor desempenho foram
ciéncias, portugués, geografia e historia, referindo alguma dificuldade em matematica
“matematica mais ou menos assim, mas eu acho que é so”".

Quanto a interacdo em sala de aula Manuela relata que ndo gosta muito de trabalho em
grupos “Nao muito, ah! Em apresentacdo até que tudo bem dai agente fala um pouquinho...mas
eu ndo gosto”. A mée relata que se preocupa com a intera¢do da filha com os colegas por achar
seu comportamento muito radical como na fala a seguir “Ela se irrita com todo mundo e diz ndo
vai fazer cai fora, ela diz tu ndo faz sai fora, ela é uma pessoa muito justa entendeu, mas sé que é
radical, entende?” J& a professora relata que percebe a aluna timida e que as vezes pode se tornar
dificil a apresentacdo de trabalhos mas que a aluna consegue realizar a atividade principalmente
se for no seu circulo de amizades “Ela tem um grupo que todas sdo do mesmo nome dela entéo
ela sempre participa do mesmo grupo, em um projeto que fizemos e que envolvia a disciplina de
inglés ela também fez no mesmo grupo. Entdo ela tem esse grupinho em sala de aula ™.

Por fim, com relacdo as notas Mariana relata que s&o boas e que ndo possui reprovacao
em seu historico escolar e que possui uma boa frequéncia na escola, entrando em concordancia
com os relatos de sua mée e sua professora, “Minhas notas sdo boas, normais, acho que sou uma
boa aluna, estudo bastante”. A mae também relata que a filha possui notas muito boas “As notas
dela sdo boas, ela é super na escola, a Manu é assim na escola, ela tem que tirar o maximo, ela
ndo aceita tirar menos” expondo situag0es em que a filha chega em casa irritada com os
professores por achar que estes ndo foram suficientemente claros ao explicar o conteudo “briga

com os professores, na verdade ndo chega a falar mas ela chega e diz mée que professor mais
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ruim, ndo sabe explicar nada e um dia eu achei ela chorando por causa disso”. A mae também
destaca a personalidade forte e de autocritica da filha “ela tem uma personalidade de muita
cobranca, s6 que ela é muito pra ela, eu disse: - Manu tu tem que falar com o professor, tu tem
que cobrar essas coisas, ndo é a mae ir 14 na escola e tal, mas ela ndo fala e dai ela vai
segurando, segurando e explode em casa”. Neste sentido, a mae também revela uma
preocupagdo caso um dia a filha venha a reprovar na escola” Deus a livre, se chegar a repetir ela
é capaz de até entrar em depressdo”.

A professora corrobora a percepcdo das participantes anteriores quanto ao desempenho e
frequéncia de Manuela, destacando suas notas “.sd0 boas, étimas, pelo menos na minha
disciplina de lingua portuguesa sao otimas, portugués ela é muito boa”.

O relato do Caso 1 mostra que Ane se considera boa aluna, “Sou uma boa aluna, mas sou
muito quieta. Nas reunides que a minha mée vai eu sou muito elogiada." Porém, relata que esta
caracteristica de introversao ("muito quieta™), por ser exacerbada, acaba restringindo o convivio
social em que esta prefere ndo se envolver nas brincadeiras livres com seus colegas™ o problema
é que os professores falam para eu me enturmar com a turma, mas a minha turma é muito
bagunceira, entdo fico quieta”. A percepcdo de Ane como uma boa aluna é compartilhado pela
mae, as qual destaca essa caracteristica como uma qualidade da filha, relatando com orgulho “Ah,
ela € uma étima aluna, nunca rodou sempre foi bem estudiosa, sempre passou de ano, é bastante
elogiada no colégio. Nunca foi chamada por reclamagdo e ela gosta muito de estudar”,”é uma
guria meiga, calma, estudiosa, trabalhadora”. Por fim, o professor também relata essa
percepcao, ou seja, da Ane como uma menina estudiosa, mas também destacando a personalidade
introvertida da mesma, e como decorréncia disto, a caracteristica de timidez toma relevo em sala
de aula, "Ela € uma aluna bem centrada, quieta e que ndo chama a atencdo justamente porque
nado se sobressai pelo comportamento, acho que é timida.".

Ja Mariana, do Caso 2, também foi caracterizada por relatos sobre a intensa dedicacdo da
aluna aos estudos e elogios dos professores e pais sobre essa caracteristica. Quando gquestionada
sobre como se percebe como aluna ela responde: “Aluna...? Hum, tenho que ira escola porque eu
gosto de estudar e tenho que passar de ano sempre”. Mariana também se vé como uma pessoa
quieta e reservada, relatando que: “eu gosto...acho que gosto mesmo assim, porque gosto de ir na
aula, s6 nédo sou de sacanagem com meus colegas, assim desse jeito, eu gosto de ficar no meu

canto quieta”.
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A mae relata que Mariana tem uma trajetoria satisfatoria no colégio: “Ela vai bem, ela
sabe, tenho dificuldade porque ndo tenho tempo para ajudar ela e acho que ela fica um pouco
triste, mas ela sabe que ela tem que nos ajudar também, neste caso percebe-se uma cobranca
tanto da filha como da mde de ir bem nas atividades escolares. A mée comenta que a filha ja
reprovou uma vez na escola e justifica com uma situagdo especifica que a familia viveu “A
Mariana sé reprovou uma vez, ela era pequena e o Peterson tinha muitas crises e nés nao
tinhamos tempo, acho que ela se sentiu um pouco deixada de lado e depois tivemos que levar ela
para tratamento e entendemos isso”. Ja a professora comprova as informacgdes que a aluna e a
mae apresentam como caracteristicas da mesma: “Olha, nos dias de hoje e como a maioria dos
meus alunos sdo bem agitados e imediatistas, sem muita paciéncia, posso dizer que é uma
menina muito calma, comprometida e um pouco reservada. Gosto muito da Mariana como aluna,
sabe como é[..]é dificil acompanharmos todos os alunos, mas ela € uma menina aplicada,
organizada e tem notas muito boas”.

No Caso 3, Manuela, a mae e professor possuem uma percepcao muito parecida sobre o
modo de ser da mesma, destacando aspectos como sua timidez e perfil reservado, com presenca
de ansiedade e bastante cobranca sobre si mesma. Por exemplo, a aluna relata que “tenho notas
boas, eu sou timida, eu ndo assim na aula, eu so6 falo com as minhas amigas mesmo, eu s6 tenho
trés na sala de aula”. J& a mae enfatiza os aspectos da filha e as dificuldades de acesso a filha por
sua introversdo “Ela estd em uma época bem dificil, ela esta precisando de um acompanhamento,
ela chora, chora, chora escreveu umas coisas bem pesadas, mas é que a Manu ela é muito
fechada e muito sentimental, a Manu é uma pessoa assim...ela quer falar, quer se expressar mas
tem muita dificuldade, muita”. A professora, no momento da entrevista também trouxe relatos de
que a aluna ¢ estudiosa e apresenta timidez: “Ela é reservada, mas assim ela é bem estudiosa
sabe, as notas delas estdo boas, ela pergunta quando tem ddvidas, eu gosto de passar entre as
fileiras e conversar com um e outro, ai eu paro e converso com ela, mas s6 assim para ela
conversar comigo, com isso agente vai sabendo, vai conhecendo um pouquinho mais ela, né. A

afetividade no ensino é essencial, tem que ter aquela empatia com o outro né”.

Em sintese, observou-se, de modo geral, que as adolescentes se percebem e séo
percebidas de forma semelhante por pais e professores, ou seja, alcancam excelentes notas,

destacando-se dos colegas de sala em relagdo ao desempenho académico, sendo este fato
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entendido ora como algo positivo, por merecer elogios das mées e dos professores, ora como
negativo pelas exigéncias muitas vezes exageradas sobre seu préprio desempenho, em que o

excesso de dedicacdo & escola pode gerar pouco convivio social.

3.2.1.2 Socializagdo

Esta categoria verificou as percepcdes dos participantes a respeito das relacdes sociais dos
irmaos de pessoas com TEA, tanto na escola quanto fora desta, investigando a rede de amizades,
atividades de lazer, relagdo com amigos e com o irmdo com autismo.

Quanto as relacbes de amizade, Ane percebe-se como uma pessoa que tem bastante
amigos, principalmente meninos “so que os meus amigos sdo mais meninos(...) 0S Meninos me
admiram porque sou diferente”. Ela ainda justificou sua aproximagdo maior com 0s meninos
pelo fato de ver-se como mais reservada que as demais meninas, sendo valorizada por isso “eu
ndo me atiro e nem falo bobagem”.

A méae também percebe a rede de amizades da filha como satisfatdria no ambiente escolar
“ela tem bastante amigos, até”, complementando que a filha, fora da escola, prefere atividades
mais solitarias “so que a Ane é muito de casa, ela nao é muito de sair. N0 € muito de ta toda
hora visitando uma amiga“. Porém, esta demonstra alguma preocupacdo com a pouca
convivéncia da filha em ambientes sociais "o relacionamento dela até com os amigos, um lado
acho bom, um lado acho ruim, né”, justificando sua preocupagao “porque eu acho que na idade
dela ela tem que ter mais contato, tem que conversar, tem que sair, ter mais amizades”. E
interessante observar que a mae retoma a mesma caracteristica que a filha descreve como se
aproximando mais dos meninos “ela é bem diferente dessas gurias de hoje".

A percepcédo do professor sobre a socializacdo de Ane foi bastante superficial, afirmando
ndo ter condi¢Bes de descrever as relagdes de amizades da aluna devido & alta quantidade de
turmas sob sua responsabilidade na escola "Bah... realmente néo sei".

Ja com relacdo as atividades de lazer, Ane relata frequéncia e assiduidade nas praticas
religiosas “eu vou na igreja, sou evangélica e saio com as minhas amigas”. Um aspecto
interessante foi a preferéncia dela por amizades com pessoas de mais idade “meus amigos sdo
todos mais velhos, assim”.

A mae identifica poucas coisas que a filha gosta de fazer fora de casa, centrando a

descri¢do nos cuidados ao irmdo “é como eu te disse a Ane amadureceu muito cedo, desde



47

pequena ela tomou conta da casa e do irméao, entdo isso ai vem com ela, aquele ego de ser dona
de casa”. O professor relatou ndo perceber Ane realizando atividades com os seus colegas de
turma fora da escola “ndo vejo ela na escola em hordrios inversos a sala de aula como vejo os
outros alunos com frequéncia”.

Com relagdo aos amigos frequentarem sua casa, Ane relata pouca presenca destes “olha,
pouco porque a minha mae ndo gosta muito, entdo eu que vou na casa deles”, e justifica com a
preocupagdo materna com sua tendéncia a depressao “ porque por um lado ela esta certa, eu ndo
sou muito de sair entdo ela me manda sair ,ela tem medo que eu volte a ficar depressiva porque
eu fiquei sé trancada dentro de casa eu larguei telefone, nem rede sociais eu queria entrar mais,
mal conversava com a minha mée, entdo ela manda eu sair”. O professor, por sua vez, ndo se
manifestou por desconhecer tanto as atividades diarias de sua aluna quanto a familia da mesma.

Referente a percepcdo dos amigos sobre o irmdo com autismo, Ane refere-se “néo sei,
acho que acham legal, eu ensinei o Michel a cumprimentar eles, ai ele da & m&o ou sendo ele vai
para o quarto com 0 meu outro irmao e pega o cavalo, ele s6 cumprimenta e vai pro quarto ele
ndo € de ficar muito em cima, ah, fazendo arte como tem uns autistas”. A mae percebe que os
amigos da sua filha desconhecem as caracteristicas de uma pessoa com autismo “tem uns que até
falam, bah, mas eu nunca ouvi falar, nem sei o que é isso, ai a Ane explica, tem uns que tratam
igual uma crianca normal, igual aos outros, ndo tem preconceito como eu digo ",

J& o professor se lembrou de um fato em que Ane apresentou seu 0 irmdo a ele na escola,
referindo o autismo ndo como gerando dificuldades, mas possibilidades de aprendizagem futuras
“a unica coisa que vi foi um dia que ela trouxe o irmdo com autismo na escola a tarde, ela
chegou perto de mim e disse: professor esse € meu irmao, ele tem autismo, mas um dia ele vai ser
igual ao Jodo, nosso aluno que é muito inteligente e é autista”.

Ja 0 Caso 2, no que se refere as relagcbes de amizade, Mariana relata ndo ter muitos
amigos, lembrando de citar somente duas amigas ‘“ndo, ndo gosto de muitas, porque tenho
poucas amigas, mas sao minhas amigas de verdade, eu so tenho duas, mas tem uma que eu gosto
mais”. Em concordancia com a filha a mée que a filha tem uma rede social restrita “zem 0s
primos dela e das amigas eu so conhegco uma”. A professora, por sua vez, relata que na escola
percebe a aluna somente com uma colega e que o perfil da colega é semelhante ao de Mariana,
reservado “Olha eu so vejo ela com uma colega, esse colega é reservada assim como ela, elas

sdo unha e carne, agora eu fiquei pensando, mas acho que é so as duas mesmo”.
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Quando questionada sobre as atividades que gosta de fazer, Mariana afirma que gosta de
olhar filmes e usar o computador para jogo ¢ redes sociais “Hum, de filme eu gosto bastante e de
jogar no computador e de ficar no facebook”. A mae reafirma o gosto da filha por olhar TV e
ficar no computador e refere como um fato positivo a filha ndo ter namorado ainda “Ih, ndo gosta
de fazer nada, sé fica no face e olhando TV, ainda ndo apareceu com namorados, iSso eu gosto
porque ela é caseira”. Ja a professora comenta que desconhece esses aspectos e justifica por a
aluna ter um perfil reservado e ndo falar das atividades que realiza fora da sala de aula“ Bah, ndo
sei mesmo, desconheco, tem alunos que chegam e contam tudo das baladas, ficancas e até
drogas, mas como essa aluna é muito na dela, nunca soube nada que ela gostasse de fazer”.

Quando questionada se os amigos frequentam sua casa Mariana relatou que gostaria mais
da presenca de amigos, porém identifica um desconforto com relacdo a presenca destes por causa
das restri¢des maternas “porque la em casa sO vai as pessoas que convidamos, desde sempre €
assim, s vai gente quando a minha mde deixa, mas eu tenho que ficar pedindo”. A mae, de fato,
relata ndo gostar muito da presenca de amigos da filha em casa “ndo gosto muito porque é muito
trabalho para mim em casa e jovem sO quer bagunca e ndo gosto de juncédo”. Ja a professora
relata que apenas que percebe pouca frequéncia “Ndao sei, talvez a colega que te falei va ld, mas
ndo tenho certeza’.

Quando questionada a respeito da percepcao de seus amigos sobre o irmdo com autismo
Mariana relata que os amigos percebem que ele é diferente, porém afirma que ndo fala muito
sobre o irmdo devido aos seus comportamentos agressivos “ Que ele é diferente, mas hum, eles
ndo sabem muito do meu irmdo porque eu nao falo dele, s6 falei para uma amiga que ele fica
muito agitado e ai todo mundo briga e eu fico no meu quarto porque ele me bate”. A mae relata
que na presenca das amigas da filha, o filho com autismo fica agitado e refere-se a adolescéncia
por ser uma fase dificil e de sua dificuldade em aceitar o diagnostico “hum, ndo gosto de falar
disso, para mim ele ndo é, levei sete anos para aceitar o diagnostico e sofro até hoje, ndo me
importo 0 que os outros acham, mas eu acho que eles ndo sabem por que eu néo falo e nem a
Mariana é para falar”.

Jé a professora relata que desconhece a percepcéo de amigos sobre o irmdo de Mariana e
reforca a ideia de um segredo em familia “Bah, do irmdo nem eu sabia, soube a pouco, ela nunca

me falou nada sobre isso, sei por que tenho uma colega que foi professora dele, ai comecei a



49

ligar as coisas e analisar ela um pouco mais, mas acho que as colegas ndo sabem, pra te falar a
verdade nem sei se a melhor amiga dela sabe”.

Ja no caso 3, referente as relacGes de amizade, Manu também relata uma rede restrita a
uma ou duas amizades “ndo, nao muito, tenho uma melhor amiga na escola e as outras sdo no
maximo trés, acho que s6”. A mae justifica que a filha tem poucas amizades por causa do seu
perfil reservado “ndo, ela tem poucos amigos, até de sair, ir para lugares ela ndo gosta, quando
ela ndo conhece entdo, ela ndo vai, ela é bem reservada”. A professora também destacou essas
caracteristicas da aluna “pelo que eu percebo é s6 aquele grupo dentro da sala de aula, fora da
escola ela ndo comenta nada”.

Quanto as atividades que gosta de fazer, Manuela relata gostar de realizar leituras, olhar
algumas series na TV e eventualmente usar o computador “gosto de ler bastante, entrar as vezes
no computador, ah o que mais? Assistir algumas series na TV”. A mae comenta que a filha gosta
de ler, ir ao cinema e ao shopping, mas percebe que a filha ndo gosta de realizar compras e sim
olhar as vitrines “ela vai ao cinema, shopping so para olhar, livro nossa ela ama livros né, ndo é
muito de sair ndo, até porque ela estd com poucos amigos agora”.

Ja a professora relata que a aluna ndo comenta nada sobre as atividades que gosta de
realizar fora do colégio “Nao, ndo comenta nada comigo”.

Com relacgéo aos colegas frequentarem sua casa, Manuela refere eventualidade, afirmando
que isto ocorre somente é ligado & escola “muito pouco assim, ndo vem muito, s6 quando tem
uma atividade da escola mesmo, mas muito pouco”. A mae reafirma a fala da filha e justifica
pela distancia e pela correria do dia a dia “ndo, muito pouco, s6 quando tem algum trabalhinho,
as mdes ndo liberam e hoje em dia é tudo mais dificil né, os pais trabalham”. A professora
também percebe 0 movimento somente quando tem trabalhos escolares, porém ndo se lembra de
relatos dos colegas em frequentarem a casa da aluna “as vezes quando tem trabalho eles
costumam marcar na casa de um coleguinha para fazer, nunca fiquei sabendo dos coleguinhas
irem a casa dela”.

Referente a percepgdo dos amigos com relagdo ao irmdo com autismo, Manuela relatou
que seus amigos ndo interagem com ele “elas ficam na delas assim, ndo falam nada, quando elas
vém aqui ele fica brincando no quarto, essas coisas assim. Ele as vezes fica no computador, as
vezes ele fica com a mée |4 na cozinha, ele é mais ou menos timido com elas, ele até

cumprimenta as vezes’.



50

J& a maée relata que o filho com autismo busca uma interagdo com as colegas da irma “O
Dan sacaneia elas direto, de inicio ele fica assim reservado, depois ele se escondendo e
aprontando, tu tem que ver”. Quanto a professora relata que a aluna nunca falou sobre o que
acontece na sua casa na presenca de seu irmio e colegas “nunca falou, ndo sei, ndo conheco a
familia dela”.

Em sintese, observou-se, de modo geral, que as irmds foram percebidas de forma
semelhantes, ou seja, possuem uma rede restrita de relacionamentos tanto na escola como fora do
ambito escolar, relacionando-se melhor através de redes sociais virtuais na internet. As falas das
mées e professores entram em concordancia que Ane, Mariana e Manu apresentam dificuldades
em se relacionar em grandes grupos, tanto no contexto escolar como fora deste. Outra questéo
importante a considerar sdo as atividades limitadas muitas vezes restritas, ligadas a escola e a
familia, diferentemente da maioria dos adolescentes que se identificam em realizar atividades em

grupos da mesma faixa etaria.

3.2.2 Relagbes Familiares

Estd categoria apresenta a percepcdo dos participantes sobre as relagdes familiares, em
especial sobre as fraternas e o papel familiar do irmdo pesquisado, incluindo suas
responsabilidades e informacdes sobre o autismo.

Sobre as relacdes fraternas, quando questionada se realizam alguma atividade conjunta,
Ane relata mais sobre suas responsabilidades na prestacdo de cuidados ao irmdo do que
atividades de lazer “eu levo ele todos os dias na escola, ajudo a se vestir, dou oS medicamentos e
ajudo a comer”. Sobre atividades de lazer, a irmé cita algumas que realiza em conjunto com o
intuito de amenizar dificuldades de comportamento futuras do irmao ” passear com ele, porque
eu levo ele para conhecer o mundo, pra ele ndo ficar tdo isolado e agressivo”. Observou-se a
preocupacdo com o desenvolvimento da fala do irmdo, com expectativas positivas sobre seu
futuro ““ daqui uns anos ele vai falar, mesmo ele ndo falando como agente corretamente, mas ele
vai falar”. Além disso a irma fala sobre os lagos afetivos fraternos pelo irmdo “eu tenho um
carinho por ele, porque aonde eu vou eu levo ele comigo, ele me entende, ele me ouve mais que
minha mde, entdo tudo que eu pecgo pra ele, ele me da”. Ane ainda comentou da satisfagdo que

sente quando percebe que o irmdo interage com outras criangas “ele td aprendendo a conviver
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com as outras criangas, antes ele ndo convivia, agora ele tem amiguinhos na rua e quando eu
saio com ele, ele comprimente os amiguinhos, eu falo pra ele bate na méo e ele bate, ele tem a
mesma carne, s6 muda o jeito, a forma, so que ele é diferente porque néo se expressa, entdo € s
isso, o resto é tudo igual”.

Ane comentou sobre o seu medo do irmé&o sofrer bullying e relatou uma situagéo onde se
sentiu desconfortavel com a omissdo de sua mae em defender o irm&o, quando Ane assume esse
papel, tomando atitude “eu ja vi, a minha mée ndo me falou, mas eu vi com os meus olhos, as
pessoas debochando dele e minha mae ficava com vergonha e ndo falava nada, eu tive que ir 13,
eu sou quieta, mas sou brava, entdo eu ia 14 e falava e quando as pessoas ndo entendiam eu
gritava, uma vez eu queria bater em uma pessoa, tinha que mudar o bullying das pessoas
deficientes”.

Com relacao a responsabilidades familiares atribuidas a Ane, esta revela assumir o papel
parental “eu trato o meu irmdo como meu filho, eu tenho paciéncia com ele, insiste em uma coisa
que ndo da, por exemplo, ele desmonta o carro, tira as rodas, dai ele quer colocar as rodas em
outra coisa, dai eu falo néo e ele fica insistindo, dai eu altero a voz com ele”.

A mae, em concordancia com a filha, descreve que Ane assumiu grande parte das
responsabilidades sobre cuidados diarios do irmdo. Quando questionada se a filha se sente a
vontade ao assumir estas responsabilidades, responde “eu acho que sim, ela tem até mais
paciéncia que eu”. A mae ainda exemplifica algumas situacdes que a filha investe no cuidado e
desenvolvimento do irmao “agora estamos estimulando ele, ele ndo gosta de escrever, entdo ela
pega e coloca ele sentado, ensina ele, ele fica bravo com ela, mas ela tem uma paciéncia “
Percebe-se que este investimento esta associado & expectativas de maior desenvolvimento “tu
tem que aprender porque 14 na minha escola tem um aluno autista, ele € bem inteligente, eu
quero que tu seja igual ao meu colega”.

J& o professor corrobora essa expectativa de Ane, descrevendo uma situacdo dos irmaos
juntos“ a Unica vez que os vi, percebi que ela se senti responsavel por e que deseja que seu
irmao se desenvolva como as outras criancas, ah agora lembrei [..] ela me falou assim, achei
engracado o jeito dela falar “ele vai ser normal igual aos outros”, “aquela frase veio muito
forte e agente percebe o desejo dela”.

Ao ser questionada sobre o que sabe sobre autismo, Ane relata seu desconhecimento” o

que eu sei, bah, ndo sei nada, sé sei esses basicos que ele ndo tem muita paciéncia, ele néo
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consegue ficar muito em fila e eu tenho que ir 1a na frente e dizer , sera que o senhor ndo pode
me dar o presente primeiro porque ele é autista, a pessoa vai ld e da”. A made também refere
pouco conhecimento ” Sei pouca coisa, eu quando descobri que o meu filho era autista ganhei
um poligrafo do medico, como eu te disse li e reli aquilo para ver se meu filho tinha aquelas
caracteristicas, e ele tinha”. A mae relata que estd usando de outros recursos, como a internet,
para buscar mais informag6es sobre o autismo “agora agente td vendo um blog na internet de
uma mée de crianca com autismo, ai ela traz varias coisas para gente, porque tu fica pensando
como € que a crianga nasce autista?.

O professor de Ane, quando questionado sobre o que sabe sobre o autismo, refere o
sofrimento familiar “o autismo é uma deficiéncia dificil e que as familias sofrem muito
preconceito. Nunca tive um aluno com autismo, mas temos na escola e percebo que a familia tem
que ter muita energia para lutar pelos seus direitos”.

No Caso 2, quando questionada se fazem alguma atividade juntos, Mariana um desagrado
mutuo: “na escola as vezes eu levo, mas ele ndo gosta e tem que se esconder e sO cuidar de
longe. Eu ndo quero estudar na mesma escola que ele, acho que ele ndo gosta, nem eu”. A irmd
falou da experiéncia que teve ao estudarem juntos na mesma escola e da tensdo que ficava ao se
sentir responsavel pelo irmdo “eu ndo gostava porque eu so ficava me preocupando com ele e
ndo sabia se ele estava bem e quando vé a vé aparecia e eu tinha vergonha, mas ai eu também
podia brincar com as minhas colegas .

Quanto as atividades que fazem juntos Mariana relatou de modo prazeroso “legal é olhar
jogo com ele, porque ele fica torcendo e gritando e 0 meu pai também e eu gosto”. Comenta
também situacOes especificas em que compartilham momentos agradaveis ~as vezes ele fica no
mundo dele e fica rindo e eu dou risada do jeito dele rir e ai ele ri mais e eu dou risada também
e eu gosto dele”. A mde de Mariana, Maria quando questionada sobre o relacionamento dos
irm&os e as atividades que fazem juntos reforca o relato da filha sobre o desagrado em levar &
escola “eles estudam em escolas diferentes porque Mariana foi estudar no centro, as vezes ela
leva ele na escola, mas tem que ser escondida porque ele fica bravo”, "a mae tambeém responde
em concorddncia com a resposta da filha com relacdo a atividades em conjunto” ai [..]olham
futebol, filmes, TV”. Ao ser questionada sobre o relacionamento fraterno dos filhos, a mae

comenta” hum, ndo sei porque ndo falamos sobre isso, as vezes ela faz uma gritaria dentro de
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casa e eu acho que é para chamar atencdo. Acho que ela gosta muito dele, como eu levei um
susto com ele, acabo esquecendo dela”.

A professora ndo soube informar sobre o relacionamento dos irmdos “olha ndo sei
mesmo, nunca Vi na verdade eles juntos”,” o que percebo é ela muito quieta, fico pensando se é
ela que é assim, porque as vezes eu olho para ela e me d4 uma vontade de abracar ela, porque
ela me olha de um jeitinho”.

Mariana ao ser questionada sobre o que sabe sobre autismo relata sobre sue parco acesso &
estas informagdes ““sei pouco, ndo se pode falar muito sobre isso aqui em casa, mas ai eles [pais]
dizem que é assim e que tem que ter paciéncia, mas ele melhorou muito antes ele se babava toda
hora e ficava inquieto, ia e vinha e ficava com a bolinha e 0 meu pai dizia Peterson para, ele

’

parava um pouco e depois continuava”. Mariana comentou que como a familia ndo conversa
muito sobre o autismo, busca informagdes nas redes sociais” no face as vezes eu leio bem ligeiro,
as vezes eu acho que ele é autista, as vezes acho que nao [..] porque tem algumas coisas que ele
faz e as vezes fica dificil de acreditar (siléncio), é muito dificil para a minha mae porque ele é
lindo”.

A mée quando questionada sobre autismo revela seu conhecimento “sei tudo que preciso,
ndo gostava de saber muita coisa, agora eu vejo que uma colega minha sabe muito porque tem
um sobrinho e as vezes ela fica me contando sobre ele”, a mae ao falar sobre 0 seu modo de ser
com a familia, refere tentar seguir as orientacdes dos profissionais com alguma dificuldade
“confio no que o neuro me falou e faco o que ele diz, so é dificil as vezes eu ndo sei se é certo,
mas eu sei que tenho que ser assim para que as coisas funcionem”

A professora de Mariana também refere que possui pouco conhecimento sobre autismo
“especifico sobre o0 autismo sei muito pouco, as vezes conversamos entre os professores, mas
nunca tivemos alguém que nos falasse ou um curso para nos qualificar no atendimento do aluno
e da familia, percebo qgue tem varios tipos de autismo e gostaria muito de mais informagdes”.

No Caso 3, quando questionada sobre atividade conjuntas com o irmdo, Manuela relata
atividades prazerosas em familia “a maioria das vezes olhamos TV, olhamos as séries e ele fica
imitando os personagens e eu fico rindo porque ele imita muito, muito igual” ou somente com o
iIrmao “ as vezes a gente brinca, brinca um pouco na cama, joga alguns jogos assim”. A méae de
Manu, Silvia, quando questionada sobre o que os filhos fazem juntos refere a boa relacdo que

estes mantém entre si “bastante coisa, até esses dias eu tava comentando que eu acho coisa
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querida os dois juntos, como eles se ddo bem porqgue eles olham desenhos, filmes e dai um chama
0 outro. Eles sdo bem parecidos gostam de contar histdrias, piadas, enfim nisso ai eu acho que
eles sdo bem parceria”.

A professora ao ser questionada sobre o relacionamento entre 0s irmaos revela “eu soube
que ela tinha um irm&o com autismo porque estdvamos conversando e olhando o filme Patch
Adams, ai eu sentei perto dela e ela comentou comigo, dai eu disse que tinha um sobrinho, acho
que ela se identificou um pouco, ela sabe que eu conheco mais ou menos o0 que ocorre, ela fez um
comentario, ndo trouxe nenhum problema, sé comentou”. A professora também comentou que
através do comportamento do aluno em sala de aula muitas vezes consegue fazer uma leitura do
funcionamento da familia “eles séo o reflexo de casa, entdo tu percebe pela atitude deles em sala
de aula como € a familia, se eles séo mais violentos, o aluno é mais agressivo, se a familia é mais
contida, mais calma, mais amorosa, as criancas também sdo” e refere-se a Manu como reservada
“ela nunca teve nenhum desentendimento na minha sala, ela conversa com um grupo especifico,
ndo tem maiores problemas, ela faz todos os trabalhos, sempre entregou todos os trabalhos,
apresentou na data certa, faz tudo direitinho”.

Manuela ao ser questionada sobre o que sabe sobre autismo relata sobre sua fonte de
conhecimento advir do ambiente familiar “é a mde mesmo que conversa que agente, ela diz que
ndo pode falar muita coisa pra ele porque as vezes ele entende errado, dai ele pensa que a gente
estéd falando uma coisa mal dele, dai ele fica irritado, fala umas coisas que a gente ndo entende
“quando questionada se realiza alguma pesquisa ou conversa com alguém sobre o irmdo Manu
comenta “eu descobri em 2011, 2012, dai a mde comegcou a pesquisar algumas coisas no
computador e eu comecei a perguntar uma coisas que ele era diferente, acho que é isso” “eu
converso as vezes com uma amiga, que hum, ela também ficava me perguntando as coisas
porque que ele era assim? Dai eu falei pra ela o que ele fazia e tudo mais”.

A mée de Manuela, Silvia quando questionada sobre o que sabe sobre o autismo
comentou “que tem algumas dificuldades de se expressar, que tem que ter muita paciéncia, que
tem coisas que ele quer falar e ndo é aquilo ali” a mae comenta que a filha tem bastante
dificuldade em aceitar o diagndstico do irm&o, e que investe em passar informagdes sobre a
condicdo do irmdo para a filha para melhorar seu relacionamento “ela ndo aceita, ela
simplesmente ignora, acho que veio até mais raiva, parece. Como eu te falei, eu precisava dar

muita atencdo para ele e ela sentiu muito, ela chamava muito ele de burro, dai eu levei ela na
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educadora especial e pedi que ela explicasse para ela sobre autismo, dai ela parou um pouco. Eu
comecei a ler uns livros pra ela pra ela ter uma informacdes e entender um pouquinho, porque
ela achava que ia passar’.

Ja a professora de Manuela comenta que as informacbes que tem sobre autismo sédo
referentes ndo ao caso desta aluna, mas ao um sobrinho seu que tem autismo “eu fico percebendo
ele e vejo o quanto € dificil para toda a familia, dificil para todos de lidar com o comportamento
dele, as vezes ele é calmo, as vezes ele td agitado”. Antes de finalizar a entrevista, a professora
ainda fez uma ultima observacdo de preocupacdo com a introversdo da aluna “so que ela é
bastante timida né, ela precisaria sim de um acompanhamento para perder a timidez, pode ser
até pelo fato do irmao dela ser autista e ela ter ficado um pouquinho mais de lado, isso fez ela
ficar retraida, seria bom ele ter um acompanhamento psicologico”, reforgando a importancia de
toda a familia receber apoio “ sempre € bom, quando ha um caso assim [autismo] na familia, que
todos tenham acompanhamento”.

No Caso 3, quanto as relacBes familiares, Ane descreve 0os membros de sua familia
destacando caracteristicas positivas em sua mide “minha mde é uma guerreira, eu sei que é
porque ela ja enfrentou varias dificuldades na vida”, porém relata a falta de carinho e de
conversas com a mae “olha minha mée n&o tem muita atengdo para mim, tudo que eu aprendi foi
no colégio ou sozinha, eu queria mais carinho, minha méae da mais carinho para o meu irmao do
que para mim”. Com relagdo ao irm&o, Michel, Ane percebe atualmente em uma fase mais calma

“Ah, o Michel agora ele ta melhor, tranquilo " e relata um momento dificil que a familia
enfrentou “quando perdeu o pai ele ficou muito agressivo, ndo ficava no colégio, incomodava,
batia na professora e em mim”. Quanto ao irmao, Junior, Ane identifica caracteristicas como
agitado e brincalhdo “O Junior é mais agitado e ele é mais brincalhdo, ele gosta de brincar
bastante com o Michel, s6 que o Michel ndo gosta muito". Ane também demonstra ter paciéncia e
ensinar os irmaos a brincarem “entdo tem que ir ensinando eles, dai eles brincam”. A se referir a
irma mais nova Ane diz que a irma é bem atenciosa e gosta de brincar com os outros irmaos “ ela
brinca com os outros manos e da bastante atencdo e gosta muito deles, é bem carinhosa, ensina
eles”.

Quanto as atividades que a familia realiza em conjunto, Ane relata que sdo poucas, e que
geralmente ela faz mais atividades com o irmdo Michel, revelando que mesmo aos finais de

semana presta cuidados a ele “eu e o Michel aos finais de semana vamos ld para a minha vé
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materna, é dificil eu ir sozinha, quase sempre ele vai comigo”. A mae afirma que depois da perda
do marido n&o realizou mais nenhuma atividade com os filhos e recorda das atividades que
realizavam antes “faz bastante tempo que ndo fago nenhum programa com eles, agente saia com
eles, até a Ane vinha junto, agente ia no centro, saia para pracinha nos finais de semana, por
enquanto eu ndo sai ainda”.

Quando questionada sobre o que gostaria que mudasse na sua familia, Ane comenta sobre
as dificuldades financeiras que a familia enfrenta, reforcando ainda mais sua preocupacéo com o
bem estar do irmédo “quando ndo tem bolacha o Michel fica chorando, dai e eu tenho que me
virar, esses dias eu queria até vender o meu celular”. Sobre 0 que gostaria de mudar em sua
familia, a irma faz referéncia ao diagndstico do irméo “se eu pudesse mudar alguma coisa eu ia
transformar o Michel e uma pessoa normal, porque é o sonho dele, ele tem uma ansia em falar e
ele sofre muito com isso, eu sei que sofre”. Nesse mesmo sentido, Ane relata que o irméo sofre
bullying e a importancia dela estar presente para evitar que isso aconteca “ ele sofre bullying, eu
sei que ele sofre, agora ele ndo sofre muito porque eu também to junto, mas sempre tem uma
pessoa que fala mal e eu sempre defendo ele” Ane ao falar desta situagdo incomoda, lembrou de
um caso em que defendeu o irmdo “ no ano passado eu briguei com um guri por causa do
Michel, o guri era maior que eu e eu bati no guri por causa do meu irmao”.

A mée de Ane, Joana, descreve a filha como meiga e vé a forma como esta cuida do irméo
como positiva, ocorrendo uma percepcao de que a menina é identifica até por ela mesma como
mae dos irmdos “ela é uma guria muito meiga, mas de casa, eu penso assim, se ela tivesse um
filho ela seria uma super mde, porque ela ja é mde dos irmdos, né”. Quanto a Michel a mée
afirma a dificuldade de lidar com o diagndstico “Michel é uma crianga, eu ndo acho que ele é
doente como todo mundo fala” e relata enfrentar dificuldades advindas da familia ampliada “0
pessoal da minha familia fala, acho que na familia tem mais preconceito de se ter uma crianca
com deficiéncia, a sociedade tem preconceito, mas a familia é bastante, tratam ele de coitadinho
e dizem que ele é doente”.

Quanto ao filho Junior, a mée relata estar preocupada com sua situacdo emocional, mas
descreve que pode ser pela perda do pai que faleceu ha dois anos “ele é bem ativo, estou bem
preocupada, acho que vou ter que ver uma psicologa e uma fono porque com a perda do pai ele
regrediu bastante”. Com relag¢do a filha mais nova a mée relata perceber a filha como agitada e

que possui uma aproximacgdo positiva com relagdo aos irmaos “Jdlia € uma crianga um pouco
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agitada e apresenta um quadro de hiperatividade, ela adora o Michel, brinca com ele, ta sempre
perto deles ™.

Ja o professor relata que ndo sabe informar sobre a familia de Ane, justificada pela
introversdo da aluna “ndo, como eu te disse ela é muito reservada, nunca percebi ela falar
alguma coisa sobre a vida dela em sala de aula”.

Com relacdo a Mariana a irmd descreve os membros de sua familia destacando
caracteristicas de carater pratico em sua mae, “ela cuida de nos e do meu irmdo e faz as a coisa e
leva ele na fono, educadora especial e no médico" mas valoriza principalmente as atitudes do seu
pai para com ela e seu irmédo “meu pai é legal, ele cuida de nos e deixa o meu irmdo fazer o que
ele quer, acho que ele entende o meu irmdo e me entende”. J& sobre o irmdo, Mariana identifica
uma relagdo que envolve sentimentos de muita ambivaléncia “as vezes eu gosto, as vezes eu ndo
gosto dele, ele tem muita forca e abraca muito forte, as vezes ele me machuca”.

Quanto a mée de Mariana, esta descreve a filha como resistente e muitas vezes rebelde
“ela é um pouco dificil as vezes, ela acha que ndao tem que cuidar do irmdo, mas tem sim e ai eu
passo dizendo para ela parar de ser implicante, mas é a fase” (referindo se a fase adolescente).
Referindo-se ao marido a mae de Mariana relata “meu marido é calmo e tranquilo até demais e
quando questionada sobre o filho com autismo a mée demonstra sentimentos de amparo, prote¢éo
e centralizagdo de cuidados “ele € um menino que precisa que eu esteja sempre perto e preciso
muito proteger ele porque ele ndo sabe muito das coisas, eu fico tensa o tempo todo com ele”.

Ja a professora quando questionado sobre a familia de Mariana relata a aluna é bastante
responsavel “é do jeitinho dela, mas muito responsavel e comprometida” quanto ao pai de
Mariana a professora ndo o conhece justificando “geralmente adolescente é muito dificil de
conhecermos o pai”, quanto a mae de Mariana a professora comenta que possui uma
personalidade forte a mée é pavio curto, inflexivel, das poucas vezes que tive contato achei
dificil” e quanto ao irmdo de Mariana a professora relata que ndo conhece e que sabe pouco sobre
ele “sei que ja estudou aqui e sei o que as colegas me falaram que ele era autista”.

Quanto as atividades que a familia realiza em conjunto Mariana identifica poucas coisas
gue fazem juntos e quando identifica sdo atividades relacionadas a lugares especificos
“churrasco, meu pai faz churrasco e nos as vezes vamos na casa da minha vo e olhamos TV .

A mée de Mariana identifica como programas que fazem juntos atividades ligadas ao

ambito familiar “arrumamos a casa e meu marido é louco por churrasco e jogos e as vezes
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saimos” quanto a professora a ser questionada se tem algum conhecimento sobre as atividades da
familia responde ” nao sei, a aluna nunca comentou nada sobre alguma atividade que tenha feito
em familia”

Quando questionada sobre o que gostaria que mudasse na sua familia ou acontece de
forma diferente Mariana relata que gostaria que conversassem mais sobre os problemas e
segredos familiares que s&o preservados “as vezes eu gostaria de conversar mais, minha mae nao
gosta que falem que meu irmdo € autista...sabe é segredo, nem 0s vizinhos sabem, nem muita
gente” Mariana também comenta de preocupacdo que tem com sua mae “ela ndo aceita, desde
que ele nasceu ela ficou doente e toma remédios e as vezes ela chora e eu fico preocupada, entdo
agente ndo conversa’”. Quando a méde de Mariana é questionada sobre o0 que a menina gostaria
gue mudasse em sua familia a mée fica surpresa e faz uma reflexdo que talvez fosse o
relacionamento entre eles “bah, essa tu me pegou, ndo sei responder, talvez eu tivesse que dar
mais atencdo para ela porque 0 meu marido d& e eu vejo que ela gosta”. Quanto a professora de
Mariana relata que a menina ¢ muito reservada e que nunca falaram sobre sua familia “acho que
ela jamais falaria de sua familia se alguém néo perguntar”.

Com relacdo a familia de Manuela ela descreve 0os membros como distantes e em
movimentos de proximidade e distanciamento “a mde trabalha bastante, mas ds vezes ela fica
seria, as vezes brinca bastante” quanto a irmad de Manu ela descreve como “hum, ela geralmente
fica estudando no quarto, ndo da para fazer barulho que ela fica nervosa com o estudo, mas as
vezes ela é legal”. J& quanto ao pai, Manuela relata uma dificuldade de aproximacgéo ” meu pai é
mais sério sempre, ele fica la fazendo as coisas dele” e ao se referir ao irmdo com autismo refere
que” o Dan as vezes fica estressado, mas as vezes ele brinca”.

Quanto a mée de Manuela, Silvia descreve a filha como possuir um perfil mais ativo e de
companheirismo “ela € tranquila, bem companheira e me ajuda bastante, faz as tarefinhas, bem
organizada e um pouco dorminhoca “quanto a sua outra filha, Paula, a mae relata que possui um
perfil diferente dos outros membros da familia “ela € a mais agitadona aqui em casa, ela é muito
rapida e agora fazendo faculdade fica mais ainda” quanto ao seu filho com autismo a mée
refere-se como” ele ¢é assim, daquele jeitinho, acorda de manhd, ele gosta de ficar naquele
momento dele né, ele tem que ter os horarios dele e tudo tem que estar escrito no quadro na
parede, se tiver tudo certo a rotina ele tira de letra” a mae também destaca a importancia da

organizacdo no dia do filho “mas no momento que eu esqueco ou muda alguma coisa ele se
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irrita, aquela coisa toda, mas ele € tranquilo se colocar no quadro as atividades”. Com relagao a
seu esposo, Pedro, refere como distante da familia e justifica pelas atividades profissionais que
exerce e da carga de trabalho diaria “ele trabalha o dia todo, né, a funcéo dele é bem complicada,
ele se envolve em muita papelada, entdo ele em casa trabalha muito, ele tem realmente pouco
tempo com a familia, isso afeta um pouquinho”. Ao falar sobre o esposo Silvia comentou como a
entrevista a fez refletir como o esposo era “ele j& melhorou muito, era muito mais afastado,
depois que descobrimos o diagnostico ele mudou bastante” e descreve como era a sistematica da
familia antes de receberem o diagndstico e atualmente “meu marido sempre procurou chegar
perto do Dan e ele ndo aceitava o abraco do pai, hoje ele aceita o pai e &s vezes até puxa
conversa, eu nunca entendi aquilo ali né, o Dan sempre disparava do pai e agora meu esposo é
proximo dele, mas se distanciou das meninas”.

Silvia também identifica algumas caracteristicas mais reservadas no esposo ’meu esposo é
bem quietdo, fala s6 o que tem que falar, o necessario, mas ele mudou bastante, melhorou em
funcéo do Dan, quando recebemos o diagnoéstico ele achou que tinha a sindrome também porque
foi percebendo que ele era igual ao filho.

Ja a professora quando questionado sobre a familia de Manu expfe que ndo conhece
nenhum membro e pontua a importancia de conhecé-los, mas justifica que diante das
adversidades do dia a dia ficaria muito dificil “como seria legal se tivessemos um tempo mais
longo com o aluno, na verdade praticamente sé passamos por a sala de aula, se tivéssemos um
tempo com o aluno e a familia seria muito bom”.

Quanto as atividades que a familia realiza em conjunto Manu identifica pouca frequéncia
“as vezes, muito as vezes a gente vai assistir um filme, ou vai para 0s N0ssos avos , € eu acho que
€ iss0” a mae de Manuela, quando questionada sobre as atividades que fazem junto em familia
descreve 0 movimento individual de cada filho e tendo dificuldade em relatar movimentos que
envolvam toda a familia “sabado agente sai, a noitinha né, aham, sempre tem uma coisa ou
outra, a minha filha mais velha vai na igreja, a Manu vai na v e o Dan fica em casa, quer disser
eu e ele né e o meu esposo joga o futebolzinho dele”.

A professora quando questionada se a aluna ja havia comentado em sala de aula ou se
sabia de alguma atividade que a familia realizava nao soube informar.

Quando questionada sobre o que gostaria que mudasse na sua familia ou acontecesse de

forma diferente, Manuela relata que “a gente nao sai muito de casa e ai, hum, mas 0 bom € que a
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gente fica bastante em casa unido, acho que € isso, eu queria sair mais em familia” ¢ quando
questionada o que a agrada na familia Manu mostra timidez ao responder “ndo sei (risada
timida), ndo tem muito (siléncio) eu néo sei agora”.

A mde de Manu quando questionado sobre o que a filha gostaria que mudasse na familia
ou acontecesse de forma diferente responde “hum, ndo sei se de repente 0 meu tempo com ela,
entende”?”. A made descreve que identifica essa falta de tempo entre as duas “ela me cobra
muito, a forma como ela me cobra, ela é irritada comigo, tem mal humor”. A mée relata que
muitas vezes a filha toma um posicionamento até mais forte com relacdo ao irmdo, parecendo
assumir a posicdo parental “quando eu brigo com o Dan, ela vem € briga junto e ninguém mais
se mete, ela briga achando que é mae né, dai eu fico ali, quem é a mae aqui?, desde pequena ela
é assim”.

Em sintese, observou-se, de modo geral, que as irmas possuem um bom relacionamento
fraterno e relatam atividades de lazer prazerosas com os seus irmé&os. Por outro lado, observou-se
que estas também possuem informacgdes limitadas sobre o diagndstico e sobre o0 autismo, gerando
uma prospeccdo de limitagdo do desenvolvimento do irmdo e descrevendo um prognéstico
reservado para a condicdo. Talvez por essa razdo também esteve presente nos relatos o
envolvimento das irmas ndo apenas em atividades de lazer com seus irmdos, mas em atividades
pré educativas que intentam favorecer o desenvolvimento de habilidades sociocomunicativas ou
académicas, como o desenvolvimento da escrita ou autonomia. Além disso, as irmas foram
percebidas como dotadas de afetividade, responsabilidade e comprometimento para com o irmao
com autismo, reforcando a ideia de um bom relacionamento fraterno. Por fim, relatam que
gostariam de realizar mais atividades de lazer em familia, percebendo a necessidade da atencdo
diferenciada ao irméo, mas a0 mesmo tempo também demonstrando necessidade de serem mais

atendidas por seus pais.
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4. DISCUSSAO

O presente estudo investigou as relagdes familiares e a escolarizacdo de adolescentes
irmaos de pessoas com TEA a partir da percepc¢ao dos seus professores, maes e deles mesmos.

A andlise comparativa dos resultados entre os casos mostra que grande parte das questfes
investigadas apresenta-se de forma similar nos trés casos quanto ao processo de escolarizacao.
Pela literatura, esperava-se que os irmdos, em funcdo das influéncias do TEA na familia,
apresentassem maiores dificuldades na escola, especialmente em relagdo ao desempenho escolar.
Porém, observou-se o contrario, todos 0s casos mostraram que esses adolescentes apresentam
como caracteristica comum uma auto exigéncia muito grande para consigo mesmos e com 0S
outros. Este fato foi constatado, segundo a percepcao das méaes, dos professores e deles mesmos,
através do alto desempenho escolar (ex.: notas, assiduidade e pontualidade nos deveres de casa),
porém apresentaram dificuldades de trabalhar com seus colegas de turma devido &s exigéncias
para com o desempenho dos colegas, resultando na preferéncia por atividades solitarias.

No que tange a percepcdo das adolescentes, suas mées e seus professores sobre o
desempenho escolar constatou-se que as irmas possuem notas excelentes e raramente faltam a
escola. As adolescentes Ane e Manu ndo possuem reprovacdo no historico escolar, em
contraponto a adolescente Mariana possuli, este fato foi justificado tanto pela adolescente quanto
por sua mae como se devendo a internacdo do irmao com autismo durante trés meses, quando 0s
pais ndo puderam cumprir com a supervisdo e dedicacdo das atividades escolares dessa irma,
ocasionando dificuldades até sua reprovacao.

Por outro lado, as maes relataram satisfacdo e orgulho da filha por suas notas e
desempenho na escola, assim como elas mesmas também relataram com orgulho seu destaque
nessa area. Os professores também elogiam e consideram as adolescentes como alunas
excelentes. Mesmo que também seja possivel perceber que as maes ndo acompanham as
atividades escolares das filhas tanto quanto gostariam, e justificam pelo excesso de estresse no
cotidiano, em parte resultante da atencdo dispensada ao filho com autismo. De fato, um estudo
anterior de Schmidt (2007) mostra que os altos niveis de estresse encontrados nas mées de
pessoas com autismo parecem estar relacionados a fatores como o excesso de demanda de
cuidados diretos do filho, isolamento social e escassez de apoio social. Além disso, o alto nivel de
dependéncia de apoio da familia e a caréncia de outras provisdes de apoio geram intensos
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sentimentos de inseguranca, ansiedade e temores em relacdo a condi¢do futura da pessoa com
autismo, afetando a familia como um todo e aumentando as responsabilidades e expectativas com
relacdo as adolescentes para assumirem os cuidados com o irmao.

Ja quanto aos aspectos da socializagdo, esta aparece presente como uma preocupacéo das
mdes e professores sobre as adolescentes. Um ponto relatado pelos professores diz respeito a
reserva social delas, em que se manifestam em sala de aula estritamente quando necessitam,
como no caso da apresentacdo oral de trabalhos. As mdaes reiteram essa preocupacgdo, as
considerando muito "quietas” e "timidas" as caracterizando como pessoas com restrita
comunicagéo, interacdo e limitadas atividades em ambientes sociais. As adolescentes reforgam
dizendo que ndo possuem muitos amigos e que 0S mesmos raramente frequentam as suas casas,
mas ressaltam que a sistematica familiar ndo € receptiva.

De fato, a literatura pode nos ajudar a compreender a caréncia desses irméos. Segundo
Mclintyre e Quintero (2010), a mudanca no papel tradicional do irmdo com desenvolvimento
tipico, pode resultar em problemas adaptativos tanto dentro do ambiente familiar, como em
ambientes sociais, como a escola por exemplo. Para esses pesquisadores, a literatura indica que
irmdos de crianca com TEA apresentam menos comportamentos sociais e se queixam de
sentirem-se solitarios, quando comparado a irmaos sem outro irmdo com deficiéncia. No entanto
tal diferenca ndo é observada quando se compara irmao de criangca com autismo com irmao de
crianca com retardo mental, Sindrome de Down ou atraso na linguagem (MCINTYRE;
QUINTERO, 2010). Portanto, entende-se que ndo sé o autismo, mas a presenca de uma crianga
com deficiéncia na familia ocasiona um aumento dessa demanda para com ele e,
consequentemente, uma diminuicdo da atencdo ao irmao.

Sobre a percepgdo como alunas, os adolescentes pesquisados, suas maes e professores
compartilham a mesma percepcdo e qualificam essas adolescentes como sendo boas alunas,
inclusive se destacando dos outros colegas em dedicagdo e organizacdo, as trés irmas tem um
perfil semelhantes considerando-se quietas, timidas e ndo gostando de interacdes grupais e
atividades que envolvam colegas que ndo séo de seu circulo proximo de amizades, demonstrando
desconforto com algumas préaticas escolares em que precisavam interagir com o grande grupo.
Este aspecto chama a atengéo por que as diferencia do esperado para uma pessoa que se encontra

na etapa do desenvolvimento adolescente, pois normalmente os adolescentes buscam grupos de
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amigos que tenham 0s mesmos interesses, 0s mesmos gostos e desejos, a fim de uma
identificacdo menos conflitante e mais amigavel.

A diminuicdo das vivéncias desses adolescentes com seus pares e a centralidade das
relagbes no seio familiar parece ndo ir de encontro ao que seria esperado como tarefa
desenvolvimental para essa etapa. Cruz (2007) sugere que o adolescente cumpra as tarefas
desenvolvimentais comuns, tais como conhecer a si mesmo, adotar um papel sexual, conseguir
autonomia diante da familia, definir-se vocacionalmente, atingir relagdes interpessoais autbnomas
para consolidar sua identidade, tornando-se importante o adolescente cumprir essas tarefas, pois
serdo elas que possibilitardo a preparacdo para adultez de forma saudavel, segura e autbnoma.

Tal fato poderia ser explicado pelo excesso de responsabilidades para com os cuidados de
seu irmdo, muitas vezes atribuido a elas por suas maes. Por exemplo, No caso de Ane, sua mée,
relatou remeter muitas das responsabilidades sobre os cuidados diarios do irmdo com TEA a
irmd. Destaca-se que a natureza destes cuidados extrapola aqueles pertencentes as relagdes
fraternas, ao que a irma mostrou assumir muitos dos cuidados primarios, proprios das relacées
parentais, tais como a administracdo de medicacdo, levar e buscar na escola, auxilio na
alimentacdo e em cuidados de vida diaria. A troca entre os pape€is se tornam evidentes através da
fala da mée quando nomeia Ane como "mé&e" do irm&o. Muitas vezes o adolescente acaba
assumindo papéis na tentativa de substituir ou proteger o progenitor ou algum membro, no caso
de Ane o irmdo Michel, buscando manter o equilibrio e o autocontrole no meio familiar
(CARTER e McGOLDRICK, 1995).

Esse aspecto é corroborado pelo estudo de Gomes e Bosa (2004) em que um dos irméos
investigados também ficam excessivamente responsavel pelos cuidados do irmé&o, inclusive pela
medicagdo. Ao cumprir fungdes parentais durante a adolescéncia, as irmés deixam de atender as
tarefas desenvolvimentais préprias de sua etapa, onde os adolescentes precisam aventurar-se fora
de casa para se tornarem mais autoconfiantes e independentes, essas aliancas fora de casa
aumentam a influéncia dos iguais os tornando-os mais fortes para o proximo estagio da
adultez(CARTER e McGOLDRICK, 1995).
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Por fim, sobre as relagfes familiares foram observadas diferencas na condugéo de como
cada familia responde ao impacto do TEA no cotidiano, porém os trés casos pesquisados
apresentam dificuldades na interacdo, comunicacdo e afetividade entre maes e irmas pesquisadas.
Tal fato foi observado através de queixas das adolescentes sobre suas mées, desejando que estas
fossem mais proximas, conversassem mais com elas e, principalmente, demonstrassem maior
atencdo e carinho. Um dos fatores agravantes desse panorama é, certamente, a incapacidade que
muitos pais sentem no trato diario, tanto do filho com TEA quanto dos irméos sem deficiéncia
em funcéo das préprias exigéncias do autismo.

Contrariando essa etapa da vida que € comum o adolescente tentar se afastar da familia,
pois essa j& ndo lhes satisfaz em relagdo aos interesses sociais. Entende-se que em uma fase de
tantas transformacdes, é importante que haja amizade e muito dialogo no convivio familiar e que
0s pais tentem amenizar os conflitos vividos, sendo mais flexiveis e compreensivos. Geralmente a
fase adolescente é um periodo no ciclo de vida familiar bem conflitante, a relacdo entre pais e
filhos podem ficar prejudicadas o que exige uma habilidade familiar em lidar com tais conflitos
(CARTER e McGOLDRICK, 1995).

Além disso, percebe-se rigidez e inflexibilidade das méaes pela circulacdo dos colegas das
filhas no ambiente familiar justificando pela necessidade de manter a rotina, proporcionando uma
reflexdo sobre a rigidez das irmds em suas redes de amizades, muitas vezes se tornando
inflexiveis e pouco tolerante com os colegas na realizacdo de trabalhos escolares e atividades
sociais, tal caracteristica reafirma o carater sistémico, iniciando no ambiente familiar, passando a
fazer parte das caracteristicas de personalidade da irma.

Foi possivel perceber que as irmas sentem falta da presenca mais ativa de suas maes,
ressaltando que sé@o limitadas as atividades em que todos os membros da familia podem fazer
juntos. Quando as fazem, sdo atividades relacionadas a lugares especificos como ir a igreja, ir a
casa da vO e olhar TV. As mées reconhecem a restricdo de atividades sociais da familia e
percebem que as filhas sentem falta de maior atencao e variagéo das atividades que séo realizadas
em familia. Em estudos de Schimdt (2008) o isolamento social é uma das variaveis comumente
encontradas nas familias com pessoas com TEA e que se mostrou relacionado dentre os
principais fatores contributivos ao estresse familiar. Nesse sentido, um aspecto que parece

complementar esse dado encontra-se relacionado a pouca atencdo dispensada pelas mées as
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filhas, fato que reverbera no isolamento das mesmas provocando sentimentos de soliddo e
desamparo.

Mc Danielset al.(1994) sugerem que muitas familias diante da deficiéncia podem assumir
padrdes estaticos, tornando-se resistente as mudancas vitais que ocorreriam naturalmente. Desse
modo, as necessidades que a pessoa com autismo apresenta, pode fazer com que a familia
menospreze as demandas oriundas dos outros membros, afetando inclusive os padrbes de
comunicacdo familiar e o bem-estar dos irmaos (SCHMIDT,2008).

Foi possivel observar que no caso 2, familia de Mariana que existe um “contrato tacito”
entre mée, filha e esposo de ndo falarem sobre o0 TEA no ambiente familiar, nem mesmo entre
eles, considerando um segredo familiar, que muitas vezes sua origem parte de crencas, valores,
sentimentos capazes de gerar vergonha, medo e muito sofrimento diante da ideia de revelagéo
(ALMEIDA, COSTA, GOMES,2009), porém percebe-se ao contrario que a familia sofre por
ficar calada, assim como esse sistema imposto pela mée influencia todas as relagdes familiares e
consequentemente pecam por falta de informacdes basicas que poderiam auxiliar o irmdo com
TEA.

Vaérios estudos verificaram que algumas queixas de irmdos de pessoas com TEA sobre
suas familias mostram-se similares as encontradas no presente estudo (Gomes, Zanchetin e Bosa,
2004; Schmidt e Bosa, 2004). Por exemplo, no estudo de Gomes, Zanchetin e Bosa, 2004,
quando questionados sobre o0 que mudariam em suas familias, os irmdos relataram que gostariam
de receber mais atencdo dos genitores, especialmente das mées. O estudo de Schmidt e Bosa
(2008) também revelou que dentre os sentimentos dos irmaos mais frequentes encontram-se a
falta de afetividade e isolamento social. Portanto destaca-se aqui um aspecto que merece atencéo
por parte das escolas e atendimentos na area da salde. Por exemplo, atendimentos
psicoterapéuticos a irmaos de pessoas com autismo poderiam enfatizar o reforcamento dos
vinculos com seus pais, assim como grupos de pais de familiares de autistas ressaltar o quanto a
esfera afetiva dos irmdos é importante, prevenindo assim o desenvolvimento de psicopatologias
mais agravadas.

No que se refere a relacionamento entre irmaos foi possivel perceber que duas irmas
Ane e Manu tém mais proximidade com seus irmaos autistas, uma dessas Ane assumindo as
responsabilidades de rotina e identificando-se muitas vezes com sua maior cuidadora. A mae em

concordancia com a fala da filha exemplifica que a mesma assumiu as responsabilidades que
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seriam suas, percebe-se que a mée observa como uma caracteristica positiva e que na maioria das
vezes se omite na educagdo e cuidados com o filho autista, porém se observa aspectos bem
positivos nos relacionamentos das adolescentes com seus irmdos com TEA como bons
companheiros, compartilhamento de atividades de laser como jogar video games, olhar filmes e
séries juntos. Além disso as irmds apresentam um sentimento de protecdo e afetividade pelo
irmao.

Outro fato importante foi que as familias possuem informacdes basicas sobre o TEA,
tendo dificuldades de identificar caracteristicas que a deficiéncia pode apresentar, este dado é
relevante porque favorece o desenvolvimento de fantasias, crengas e mitos sobre a deficiéncia,
dificultando o cotidiano da crianca com TEA e de seus proprios familiares. Os professores
também demonstraram nao possuir muitas informacdes sobre 0 TEA.

Enfim por si s6 a adolescéncia é uma fase que necessita de mudancas, reorganizacdo e
reposicionamento de todos, sendo comum que surjam angustias, incertezas e preocupac¢des com
as modificacbes que sdo desencadeadas, associada a exigéncia de uma pessoa com TEA no
contexto familiar, muitas familias conseguem supera-las, porém, outras familias paralisam,

podendo surgir sintomas em um ou mais membros.
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CONSIDERACOES FINAIS

A presente dissertacdo teve como objetivo investigar as relagdes familiares e a
escolarizacdo de irméos adolescentes de pessoas com TEA em um contexto que envolveu além
das adolescentes pesquisados, suas mées e professores, buscou-se entender a relagcdo entre a
familia, & escola e os irmdos de pessoas com TEA. Dentro desta perspectiva observou-se prejuizo
na escolarizacdo desses adolescentes, a partir dos resultados encontrados foi possivel constatar
que o objetivo proposto foi atingido permitindo visualizar as percep¢des dos adolescentes, maes e
professores.

Essa andlise sobre o impacto do TEA na escolarizacdo de irmdos adolescentes permitiu
identificar pontos importantes como influéncias positivas no rendimento escolar, excelentes
notas, frequéncia e elogios (boas alunas) tanto das proprias irmas, mées e professores, ora
negativas como dificuldade de realizar atividades em grupos, além de um perfil reservado e
introvertido decorrentes de historias semelhantes de mdes dominadoras, falta de atencdo as filhas,
poucas atividades realizadas em familia, cobranca excessiva de compreensdo para com 0 irmao
com TEA.

Destaca-se que as trés familias pesquisadas tanto as adolescentes quanto as maes
possuiam informaces limitadas sobre o TEA, o que pode ocasionar dificuldades ainda maiores
em lidar a deficiéncia, repercutindo em todas as relacdes familiares, fortalecendo crencas muitas
vezes irreais e centralizando os cuidados a pessoa com TEA, destaca-se a importancia de
desenvolver grupos para familiares de pessoas com TEA disseminando informacdes e
possibilitando troca de experiéncias e amenizando as angustias ou crencas irreais causadas pelo
diagnostico.

Além disso, os professores demonstraram que também possuem poucas informagdes
sobre o TEA relacionando sempre a um evento especifico na qual conheceram ou ouviram falar
e ndo sobre caracteristicas e o significado do transtorno tanto para a pessoa com TEA quanto o
modo com pode intervir na qualidade das relac6es familiares e no cotidiano escolar, o que sugere
uma formacéo para professores onde possa fornecer informacdes sobre as caracteristicas do TEA
e as implicacBes na familia.

No contexto nacional e internacional, os estudos realizados no dominio da qualidade de

vida dos irmdos de criancas/ adolescentes com TEA s@o bastante escassos (MARTINS,
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ANDRADE, 2015). Este fato reforca a necessidade de novas investigagfes para que se consiga
perceber, por um lado, o real impacto que uma crianga com TEA provoca no seio familiar, em
especial sobre a escolarizacdo de seus irmdos, e por outro, para refletirmos sobre o papel da
escola e da familia na prevencdo e cuidados para com os adolescentes que possuem um irméo
com autismo.

Estudos com adolescentes em escolas sdo importantes porque podem servir como
mecanismos de identificacdo, monitoracdo e vigilancia de comportamentos de risco a saude e
para subsidiarem a implantacdo de programas de promocéo da saude, prevencao e reabilitacdo de
agravos no ambito escolar, extensivos a toda a populacdo desta faixa etaria (ARAUJO, COSTA,
BLACK; 2009). Ainda mais quando se trata de irmdos em uma situacdo de "vulnerabilidade",
como 0s irmaos de pessoas com TEA.

Destaca-se como ponto positivo desta pesquisa a triangulacdo dos dados onde se permitiu
olhar pontos de vistas diferentes em um mesmo contexto. Por fim, o presente estudo teve como
entrave as poucas informacGes fornecidas pelos professores e as limitadas informacdes sobre o
TEA.

Contudo espera-se que este estudo contribua para a construcdo de conhecimento tanto
para a familia quanto na area educacional, pois privilegiou as relagdes que se estabelecem entre
dois dos principais contextos as relagdes familiares e a escolarizagdo de irméos adolescentes de
pessoas com TEA.
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APENDICE A
Ficha de dados sociodemografico das familias (EdEA, 2012)

QUESTIONARIO PARA OS GENITORES (EdEA, 2012)
Identificacao

Nome dos Participantes

Pai: : Idade:
Mée: Idade:
Casado(a) () Separado(a) ( ) Viuvo(a) ( ) Segundo casamento/unido ( )
Outro ( ): Quanto tempo juntos?

Escolaridade:

( ) Fundamental ( ) completo ( ) incompleto
( ) Médio () completo ( ) incompleto
( ) Superior () completo ( ) incompleto

Ocupacéo Profissional:
Jornada de trabalho: () meio turno () integral () outro

NUmero de filhos: ()2 ()3 ( )4 ( )+de4d
Idades: (circular o filho com autismo e escolher o irmdo com idade mais proxima)

Irmdo participante e com TEA estudam na mesma escola? () sim ( )néo

Dados do irmao participante
Nome do filho (a):
Idade: Data de Nascimento: / /

Escola: ( ) Privada () Publica ( ) Classe especial ( ) Classe regular
Nome da escola:

Ano escolar:

Ha quanto tempo estd na escola ( ) 1ano ( ) 1-3 anos ( ) mais de 3 anos
Possui experiéncia escolar anterior? ( ) sim () ndo

Faz atendimento com profissionais (ex.: neurologista, fonoaudiologo, pratica desportiva, etc...)?
() Sim () N&o

Se sim, qual a especialidade?
Desde quando?
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Desde quando?
Desde quando?

Identificacdo do Filho (a) com TEA

Nome do filho (a):
Idade: Data de Nascimento: / /

Diagndstico:
Escola: ( ) Privada () Publica ( ) Classe especial ( ) Classe regular
Nome da escola:

Ano escolar:

Hé& quanto tempo esta na escola ( ) 1 ano ( ) 1-3 anos () mais de 3 anos
Possui experiéncia escolar anterior? ( ) sim () ndo

Faz atendimento com outros profissionais (ex.: neurologista, fonoaudidlogo, equoterapia, pratica
desportiva, etc...)?

() Sim () N&o

Se sim, qual a especialidade?

Desde quando?
Desde quando?
Desde quando?
Desde quando?

Caracteristicas da crianga, comunicacao e linguagem, habilidades e auto cuidado
Marque o que o seu filho consegue fazer:

( )falar ( )expressar desejos ( )entender instrugdes

( )veste-se sozinho ( )faz a higiene sozinho ( )alimenta-se sozinho

( )manifesta agressividade ( )manifesta agitacdo, comportamentos repetitivos/rituais

Descreva brevemente as principais habilidades e dificuldades de seu filho, em ordem de
prioridade:

Habilidades



3.

Dificuldades
1.

2.
3.

Rotina da Familia
Quem mora na mesma casa com o filho:

( ) Pai () Irméo(s) - Quantos:

( ) Maée () Parentes - Quem:

( ) Outros - Quem?

Pontue quem participa em cada cuidado do filho:

(1) Pai (2) Mée (3) Irmaos (4) Outro: Quem?

( ) ( )Transporte ( ) ( ) Alimentacdo

( ) ( )Habitos de Higiene ( ) ( ) Dentista () ( ) Deveres de casa
( ) ( )Vestimenta ( ) ( ) Atividades/Brincadeiras

() ( )Coloca p/ Dormir/Acorda ( ) ( )Medicagao

( ) ( )Protecéo contra auto-agressdes ( ) ( )Conversa/orientagdo

( ) ( )Exames médicos/AvaliacBes ( ) ( ) levar a escola

() ()Instrucdo/Educacao ( ) ( )Supermercado

Rotina Escolar do filho com TEA

Qual o turno que seu filho (a) vai a escola?

80
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( ) turno integral ( )manha ( )tarde
Qual a frequéncia do filho (a) na escola?

( ) 5 vezes p/ semana () 4 vezes p/ semana () 3 vezes p/ semana

( ) 2 vezes p/ semana () 1 vez p/ semana

Qual o periodo de tempo que ele (a) permanece na escola?

( ) todo o periodo () 3 horas, aprox. () 2 horas, aprox. () 1 hora, aprox.

Qual a frequéncia de encontros/reunides formais que vocé tem na escola?
( ) No minimo 1 vez por semana () No minimo 1 vez por més

( ) No minimo 1 vez por bimestre () No minimo 1 vez por trimestre

( ) No minimo 1 vez por ano

Que tipo de encontros/reunides sao essas?
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APENDICE B
Roteiro para Entrevista com Irm&os de pessoas com TEA

Ideia sobre si / Escola (gostaria de saber um pouco da escola que vocé estuda).

1. Onde vocé estuda? Como é a escola que vocé estuda?
Em que série vocé esta?
3. Como é o seu jeito de ser (caracteristicas) na escola? Como vocé se vé como aluno? Gosta
da escola?
Desempenho Escolar — notas, frequéncia (presenca em sala de aula), participacdo, queixa dos
pais, escola e professores .

N

4. Como estao as suas notas na escola?
5. Vocé ja repetiu de ano? Quando? Por qué?
6. Quais sdo as disciplinas que vocé tem mais facilidade/dificuldade?

7. Vocé gosta de participar de atividades em grupo? Se sim, quais? Como contribui com o
grupo?

8. Como seus pais te veem como aluno? Seus pais tém alguma queixa com relacdo a vocé na
escola?

9. Qual o professor(a) que vocé mais gosta? E 0 que vocé menos gosta?
10. Seu (sua) professor(a) tem alguma queixa com relacdo as suas atividades escolares?

Socializacdo — rede de amizades, namoro, atividades que gosta de fazer, amigos e irmd com
TEA. Agora gostaria de conhecer um pouco sobre vocé e seus amigos.

11. Vocé se considera uma pessoa com muitos amigos? Quem sdo os seus melhores amigos?

12. Que programas vocé costuma fazer? Quais as atividades que vocé mais gosta de fazer?
Vocé consegue fazer? Com qual frequéncia?

13. Os seus amigos frequentam a sua casa? O que eles acham do teu irmao?

14. Como o0 seu irmdo se comporta quando seus amigos estdo na sua casa?

Familia — Caracteristicas dos membros, coisas que gosta e ndo gosta na familia, recebe algum

tipo de punigdo. Agora eu gostaria de conhecer um pouco sobre tua familia.

15. Descreva o jeito de ser de cada membro da tua familia: pai, mae, irméo.

16. O que vocé e a sua familia geralmente fazem nos fins de semana? Que programas vocés
fazem juntos?
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17. Existem coisas que te agradam/desagradam na sua familia?

18. Se vocé pudesse mudar alguma coisa na sua familia, o que vocé mudaria? VVocé acha
que existe alguma coisa que poderia ser de forma diferente?
Relacionamento Irmao— papel atribuido ao irméo sem TEA, qual é a funcdo deste irméo na
familia, tem responsabilidades. Agora gostaria de saber de vocé e do seu irmao.

19.Vocé e teu irmao estudam na mesma escola? Vocé leva o seu irméo para escola?

20.Existe alguma atividade que tu e fazem juntos? Quais? E legal/chato?

21.Como o jeito de te faz sentir?

22.Me diga trés coisas que te agradam /e trés que te desagradam no teu irméo?

23.A tua familia conversa contigo sobre o que acontece com 0 ? Sobre o0 que
Vocés conversam?

Como teus pais tratam o ?

24.A tua familia te pede para ajudar a cuidar do ? Em quais atividades?
25.0 que vocé sabes sobre autismo?

26. Como ficastes sabendo dessas informac6es?

27.Tem mais alguma coisa que tu gostarias de falar?
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APENDICE C
Roteiro de entrevistas para as Maes

Escola/Pais

1. Como é o jeito de ser (caracteristicas) na escola do seu filho? Como vocé vé seu filho
como aluno? Ele(a) gosta da escola?

Desempenho Escolar

2. Como estdo as notas do seu filho na escola? Qual a frequéncia dela na escola?
Seu filho ja repetiu de ano? Quando? Por qué?

3. Quais as disciplinas que seu filho tem mais facilidade/dificuldade?

4. Seu Filho gosta de participar de atividades em grupo? Se sim, vocé sabe quais? Como ele
contribui com o grupo?

5. Como teu filho é como aluno? Vocés tem alguma queixa com relagdo ao teu filho na
escola?

Socializacéo

6. Seu filho tem muitos amigos? Quais Sdo 0s seus amigos?

7. Qual o programa teu filho gosta de fazer? Quais atividades ele faz? Qual frequéncia?

8. Ao amigos do teu filho frequentam a tua casa? O que eles acham do teu filho com TEA?

9. Como o teu filho com TEA se comporta quando os amigos do teu filho(pesquisado)
estdo na casa de vocés?

Familia
10. Descreva o jeito de ser dos membros de tua familia?
11. Como vocés geralmente passam o final de semana? Que programa fazem juntos?
12. Quais as coisas que agradam/desagradam seu filho na familia de vocés?

13. Se seu filho pudesse mudar algo na familia de vocés o que mudaria?

Relacionamento Irmaos

14. Teus filhos estudam na mesma escola? Eles véo juntos para escola?

15. Existe alguma atividade que teus filhos fazem junto (irm&o da pesquisa e com
TEA)?Quais? Eles acham legal/chato?

16. Como vocé acha que seu filho se senti com relagdo ao irméo com TEA?
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17. Vocés conversam sobre o que acontece com 0 ?Sobre 0 que vocés
conversam?

18. Como vocés acham que o teu filho de desenvolvimento tipico percebe o tratamento que
vocés déo para o ?

19. Vocés pedem para o filho (desenvolvimento tipico) cuidar do com TEA? Em quais
atividades?

20.0 que vocé sabes sobre autismo?
21. Como ficaram sabendo dessas informacdes?

22. Tem mais alguma coisa que vocés gostariam de falar?



APENDICE D
Roteiro de Entrevistas para os Professores sobre o Aluno (irméo do TEA)

Escola/Pais

1. Como € o jeito de ser (caracteristicas) na escola ? Como vocé o descreve como
aluno? Ele(a) gosta da escola?

Desempenho Escolar

2.Como estéo as notas do na escola? Qual a frequéncia na escola?
Vocé sabe se ele ja repetiu de ano? Quando? Por qué?

3.Quiais as disciplinas que seu aluno tem mais facilidade/dificuldade?

4.Seu aluno gosta de participar de atividades em grupo? Se sim, vocé sabe quais? Como ele
contribui com o grupo?

5.Como os pais percebem ele como aluno? Eles tem alguma queixa com relagéo a escola?
Socializacdo

6. Vocé sabe se seu aluno tem muitos amigos? Quais s&o 0S seus amigos?

7.Qual o programa que ele mais gosta de fazer? Quais atividades ele faz? Qual frequéncia?
8.Sabe se os amigos(colegas) frequentam a casa dele? O que eles acham do irmdo com TEA?
9.sabe como o irméo dele com TEA se comporta na presenca dos amigos (colegas)?

Familia

10. O que vocé sabe sobre o jeito de ser dos membros da familia?

11. O teu aluno comenta se fazem atividades em familia? Qual?

Relacionamento Irmaos

14.Vocé sabe se os irmdos estudam mesma escola? Eles véo juntos para escola?

15.Vocé sabe se eles fazem alguma atividade juntos? Quais? Eles acham legal/chato?

16.Como vocé acha que teu aluno se senti com relagdo a o irmdo com TEA?
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17.Vocés conversam sobre o que acontece com o ? Sobre o que vocés
conversam?

18. Como vocé acha que o teu aluno percebe o tratamento dos pais dele com o irméo?
19.Teu aluno fala se cuida do irmado com TEA? Em quais atividades?

20.0 que vocé sabes sobre autismo?

21. Como ficaram sabendo dessas informagdes?

22.Tem mais alguma coisa que vocé gostaria de falar?



APENDICE E
Roteiro de Entrevistas para os Professores

Nome:

Idade:

Estado Civil:

Experiéncia Profissional: (concursado ou contratado)
Quantos anos trabalha na escola;

Disciplinas que leciona:

Quantas disciplinas leciona:

Quantos alunos ao total possui:

Conhece o aluno da pesquisa a quanto tempo:

Vocé deseja falar algo que contribua com a pesquisa?
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APENDICE F

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE EDUCAGAO )
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM EDUCAGAO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto:Rela¢des Familiares e a Escolarizagdo de Irm&os Adolescentes de Pessoas
com TEA

Pesquisador responsavel: Tatiane Pinto Rodrigues

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria - Departamento de Educagéo
Especial

Telefone para contato: (55) 96063406

E-mail para contato:tatianeigp@hotmail.com

Local de realizacdo: Universidade Federal de Santa Maria, Prédio 16 — Centro de Educacao
Pesquisadores participantes: Carlo Schmidt

Prezado(a) senhor(a), vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma
pesquisa. VVocé precisa decidir se quer participar ou ndo. Por favor, ndo se apresse em tomar a
decisdo. Leia cuidadosamente o que se segue e pergunte ao responsavel pelo estudo qualquer
duvida que vocé tiver. Apds ser esclarecido (a) sobre as informacges a seguir, no caso de aceitar
fazer parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua e a
outra é do pesquisador responsavel. Em caso de recusa ou se decidir deixar de participar do
estudo a qualgquer momento, ndo sera penalizado(a) de forma alguma, bem como, ndo perdera
qualquer beneficio que tenha adquirido através da sua participacao.

O projeto “Relagdes familiares e a Escolarizagdo de Irmaos Adolescentes de Pessoas com TEA”
tem como objetivo investigar a influéncia do TEA na escolarizagdo de seus irméos na rede
municipal de ensino do municipio de Santa Maria/RS.

Os participantes da pesquisa serdo os irmaos, maes e professores dos irméos de pessoas

com TEA.

Ao concordar participar da pesquisa o Sr. (a) permitira que a pesquisadora analise e utilize
os dados coletados para a divulgacdo desta pesquisa e possiveis producdes derivadas da mesma.
O Sr. (a) tem liberdade de se recusar a participar em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer
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prejuizo para o (a) mesmo (a). Sempre que quiser vocé podera pedir maiores informag6es sobre a
pesquisa e esclarecer suas possiveis ddvidas. Podera entrar em contato com a pesquisadora
através do telefone: (55) 99063406 ou e-mail: tatianeigp@hotmail.com.

Salientamos que a participacdo nesta pesquisa nao traz complicac@es legais, ou seja, a
pesquisa ndo tem potencial gerador de riscos fisicos tampouco psicologicos aos participantes.
Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos a dignidade dos participantes.

Todas as informacgdes coletadas neste estudo sdo estritamente confidenciais e serdo
veiculadas apenas no meio cientifico.

Consentimento Livre Esclarecido

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacOes acerca da pesquisa e, de
forma livre e esclarecida, autorizo a minha participagdo nesta pesquisa.

Santa Maria__ / /2014,

Sujeito participante N° RG

(Para o pesquisador responsavel)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
sujeito de pesquisa ou representante legal para a participacao neste estudo.

Santa Maria , de de 2014.

Tatiane Pinto Rodrigues

Pesquisadora responsavel
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APENDICE G

TERMO DE ASSENTIMENTO PARA CRIANCAS E ADOLESCENTES

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa RelacGes Familiares e a Escolarizacao
de Irméos Adolescentes de Pessoas com TEA. Seus pais permitiram gque vocé participe.

Esta pesquisa tem como objetivo investigar a influéncia do TEA na Escolarizacdo de seus Irmaos.
As criancas e adolescentes que irdo participar dessa pesquisa tém de (8) a (18)anos de idade.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu ndo terd nenhum problema
se desistir.

A pesquisa seré feita na escola, onde as criangas e/ou adolescentes serdo entrevistadas. Para isso,
sera usado um roteiro de entrevista para Irmaos de Pessoas com TEA.

O uso do (a) material é considerado(a) seguro (a), mas € possivel ocorrer uma eventual
sensibilizacdo.Caso aconteca algo errado, vocé pode ligar para o telefone(55)99063406da
pesquisadora Tatiane Rodrigues.

Ninguém saberd que vocé estd participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informacGes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser
publicados, mas sem identificar as criancas e/ou adolescentes que participaram da pesquisa.
Quando terminarmos a pesquisa vocé sera procurado para a apresentacdo dos resultados das
mesmas.

Se voce tiver alguma davida, vocé pode perguntar a pesquisador/a.
Eu aceito participar da pesquisa (Relagdes

Familiares e a Escolarizacdo de Irmaos Adolescentes de Pessoas com TEA), que tem o/s
objetivo investigar a influéncia do TEA na Escolarizacéo de seus Irmé&os.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e
desistir que ninguém vai ficar descontente comigo.

A pesquisadora tirou as minhas duvidas e conversou com 0S meus responsaveis.

Recebi uma cdpia deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Santa Maria, de de

Assinatura do menor Assinatura do(a) pesquisador(a)



