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RESUMO

A familia se constitui por relacdes de interdependéncia, uma vez que um evento
diferente na mesma é sentido por todo o ndcleo familiar, o que quer dizer que no geral, o
sofrimento e/ou a alegria de um membro costuma repercutir na vida de todos os outros seja de
forma direta ou indireta. Estudos que relacionam o impacto do Transtorno do Espectro Autista
(TEA) na familia abordam de forma geral, e alguns retratam que o sentimento do irméo
raramente é apontado. Com isso, dialogar sobre o cuidado a todos os membros da familia, em
especial ao irmdo da crianga com TEA, fortalece a rede de cuidados da crianga com o transtorno,
uma vez que possibilita a atencdo integral a familia. O objetivo do presente trabalho foi
compreender os significados de ser irmdo de uma crianca com TEA. Pesquisa social
exploratdria qualitativa, da qual participaram do 15 familias (pais e/ou responsaveis e irmaos
de criangas com autismo), recrutadas em trés instituicbes do municipio do Recife, que atendem
criangas com TEA. A coleta foi dividida em dois momentos : 1- Coleta de dados com os pais
e/ou responsaveis, realizada através de uma entrevista estruturada com o Pediatric Evaluation
of Disability Inventory (PEDI) e de um questionario de caracterizacdo da familia; 2- Coleta de
Dados com as criancgas a partir da combinacéo de duas técnicas : desenho e narrativa da imagem
produzida e uma entrevista semiestruturada. Na analise de dados do PEDI utilizou-se 0s escores
brutos e continuos do instrumento, nas areas de autocuidado, mobilidade e funcéo social. Estes
dados foram utilizados para contextualizar os resultados qualitativos. Os dados provenientes
das narrativas do desenho e da entrevista foram submetidos a anélise de contelido tematica,
resultando em quatro categorias: percepcdes sobre a crianga com autismo; percepcgdes sobre 0
contexto familiar; relacdes entre irmaos; importancia do cuidado ao irmao tipico. Em suma, 0s
resultados apontaram as percep¢bes que o0s entrevistados tém acerca das dificuldades e
capacidades de seus irmdos com autismo e de como estas impactam no comportamento do
mesmo (0S prejuizos na comunicacgdo, no brincar, no interesse nas relacbes com 0s pares);
relataram também como se dédo as relagdes familiares e, em especial, com seus irmdos com
TEA, sendo muitas vezes comentadas como relagdes que envolvem tristeza, sofrimento, mas
ao mesmo tempo resiliéncia e compreensdo; e de como o papel de cuidador também recai sobre
0 irmao tipico; na ultima categoria discutimos sobre a possibilidade de prestar atencdo aos
irm&os de criangas com autismo, na perspectiva da educacdo em saude afim de estar atento aos
sinais que 0s mesmos apresentam. Por fim, reiteramos a necessidade de novos estudos na area
a fim de que sejam realizados investimentos em estratégias de atencdo aos irmaos de criangas

com autismo.



Palavras-chave: Transtorno autistico. Relagdes familiares. Relagdes entre irm&os.



ABSTRACT

The family is constituted by relationships of interdependence, since a different event in
it is felt throughout the family nucleus, which means that in general, the suffering and / or
happiness of a member usually reverberates in the life of all others either directly or indirectly.
Studies that relate the impact of Autistic Spectrum Disorder (ASD) on the family cover in a
general way and some show that the brother's feelings are rarely pointed out. With this,
dialoguing about care for all family members, especially the child's brother with ASD,
strengthens the child's care network with the disorder considering that it enables the integral
care to the family. The aim of the present study was to understand the meanings of being a
sibling of a child with ASD. It was a qualitative exploratory social research involving 15
families (parents and / or guardians and siblings of children with autism) recruited from three
institutions in the city of Recife which attend children with ASD. The data acquisition was
divided into two moments: 1 - Data collection with parents and / or guardians. That was
conducted through a structured interview the Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI) and a family characterization questionnaire; 2- Data Collection with children using a
combination of two techniques: drawing and narrative of the produced image and a semi-
structured interview. In the PEDI data analysis, the raw and continuous scores of the instrument
were used in the areas of self-care, mobility and social function. Those data were used to
contextualize the qualitative results. The data from the narratives of the drawing and the
interview were submitted to the analysis of thematic content resulting in four categories:
perceptions about the child with autism; perceptions about the family context; sibling
relationships; importance of care to the typical sibling. In summary, the results pointed out the
perceptions that the interviewed have about the difficulties and abilities of their siblings with
autism and how it impacts their behavior (communication, play, interest in peer relationships);
these results have also reported how family relationships happen especially with their siblings
with ASD which are often commented as relationships involving sadness and suffering, but at
the same time resilience and understanding; still, how the role of caregiver also falls on the
typical brother; in the last category we discussed the possibility of paying attention to the
siblings of children with autism, from the perspective of health education in order to be alert to
the signs they might present. Finally, we reiterate the need for new studies in the area that

provide investments on strategies to care for siblings of children with autism.

Keyword: Autisic Disorder. Family Relations. Sibiling Relations.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um distarbio global do desenvolvimento que
se caracteriza pela disfuncéo nas areas da comunicacdo, interacdo social, e comportamento,
sendo estes, 0s sinais essenciais para mensuragdo do grau de severidade do transtorno. O
espectro engloba também a possibilidade de desenvolver estereotipias/ ecolalias. Tais
caracteristicas podem ser observadas antes mesmo dos 3 primeiros anos de vida, porém é
aconselhado definir o diagndstico apenas ap6s os 4 anos de idade (APA, 2013; ARAUJO et al,
2012; VERHOEFF, 2013).

Entre tantas demandas que evolvem o processo de diagnostico do TEA , a discussdo
sobre a familia tem um papel fundamental, uma vez que esta é, na maioria dos casos, a maior
fonte de suporte no tratamento das criancas com o referido transtorno. Neste contexto, a familia
pode ser caracterizada tanto como um agente protetor, quanto de risco, a depender da forma
como lida com esta nova realidade (MATSUKARA; MINATEL, 2014; RIBEIRO et al, 2013).

De uma forma geral, a crise familiar € comum nos primeiros meses apés o diagndstico,
uma vez que a familia tera que aprender a lidar com a “desconstru¢@o” do filho idealizado e se
empoderar de estratégias que poderdo facilitar o desenvolvimento global desta crianca e da
prépria familia. Mesmo com todas as dificuldades, as criancas com TEA se mantém bem, uma
vez que ndo tém, no geral, a capacidade de perceber amplamente o quadro que estdo
vivenciando. Em contrapartida, a familia na qual a crianga esta inserida, € permeada por uma
série de modificacBGes estressantes e intensas, que podem influenciar desde as condicGes
financeiras até as relacGes familiares (RIBEIRO, 2012; SILVA; RIBEIRO, 2012; VIEIRA;
FERNANDES, 2013).

A familia é constituida por relagdes interdependentes, de modo que quando um membro
passa por alguma modificacdo, todo o nucleo “sofre” alguma consequéncia. Neste sentido, a
chegada de um novo membro, em especial, outra crianga, modifica todo o ambiente. Assim 0
primeiro filho, que até entdo dominava o territdrio, passa a ter que aprender a lidar com um
novo papel: o de ser irmdo; esta nova fungdo implica em dividir a atengéo, o cuidado, o tempo
dos pais, as brincadeiras, o espaco fisico, etc. N&o é dificil imaginar o conflito que esta, ainda
crianca, deve passar ao perceber que ndo € mais a unica que recebe atencdo integral. Por isso, a
necessidade de compreender o significado que essa vivéncia com um irmao com autismo
provoca na vida da crianca considerada tipica (ALMEIDA; SILVA, 2015; NARAVUCAS et
al, 2010; MATSUKURA; MINATEL, 2014; YAMASHIRO, 2013) .
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Estas modificagOes podem ser ainda mais intensas quando o irmao mais novo apresenta
algum tipo de limitagdo. Além dos pais, os irmdos mais velhos também passam pela fase de
desconstrucdo do irméo perfeito. Juntos, os membros destas familias precisam buscar novas
alternativas de conviverem com a crianca que apresenta tais dificuldades, de modo que
consigam trabalhar os sentimentos que o momento provoca (ALMEIDA; SILVA, 2015;
ARAUJO et al, 2012; VIEIRA; FERNANDES, 2013;).

Sobre estas modificagdes, existem algumas variaveis que podem estar envolvidas na
dindmica das familias de criancas com TEA quando se considera especificamente o irméo
tipico. Elas englobam a ordem de nascimento dos irmaos; a relacdo dos pais com ambos 0s
filhos e dos préprios irmdos entre si; o relacionamento dos irmdos com outros familiares; o
vinculo que um irm&o tem com 0s amigos do outro; 0s papéis que 0s pais exercem na casa e
também a perspectiva do irmao tipico sobre como € viver com um irm&o que tem dificuldades
(LEITE, 2013; VIEIRA e FERNANDES, 2013).

Eis a dificil tarefa que os pais sdo expostos: auxiliar o filho mais velho a lidar com essa
explosdo de novidades e, em paralelo, cuidar das necessidades do filho mais novo, que ainda
serdo descobertas a cada dia. E possivel encontrar diversos estudos que relacionam o impacto
do TEA na familia, como os realizados por Gaia (2014), Matsukura e Minatel (2014), Ribeiro
(2012), Silva e Chaves (2015),entre outros.

Em resumo, todos abordam o contexto da familia de forma geral, contudo, Vieira e
Fernandes (2013) apontam gue o sentimento do irmao raramente é abordado; e no contexto do
TEA, a tematica é ainda menos explorada. Ao partir da l6gica que o cuidado deve ser
direcionado, ndo somente a crianca com TEA mas também a todos os membros da familia ,
dialogar sobre os significados de ser irmao de uma crianga que apresenta limitacGes fortalece a
rede de cuidados da crianca com dificuldade; e auxilia a ampliar o olhar sobre este irmédo, que

também necessita de cuidados.

Este estudo foi originado através do desejo de a pesquisadora estudar acerca da familia
de criangas com autismo. Ainda na graduacdo estudou sobre as relagdes entre irm@os gémeos
com autismo e, a fim de continuar na linha do cuidado a familia, em especial aos irmaos, surgiu
a necessidade de compreender como eram estas relagdes quando um dos irmé&os tinha autismo
e outro era considerado tipico. Logo apds, com a pratica profissional, surgiu a possibilidade de
intervir junto as criangas e a constatacdo de que se a familia ndo participar do processo, em véo

seriam as intervencoes.



14

Em especial, o irm&o tipico de um paciente com autismo da pesquisadora aumentou o
interesse pelo temae despertou a necessidade sobre o cuidado também com ele e com os demais
irmdos de criancas com autismo. O desejo se deu pelo fato de este irmdo tipico sempre
acompanhar a criangca com autismo nos atendimentos de terapia ocupacional da pesquisadora,
no seu ambiente de trabalho. Este deixava claro o quanto gostaria de estar “brincando” no lugar
do seu irmdo; em alguns momentos, inclusive, o mesmo era chamado a participar do
atendimento e era perceptivel o quanto era importante aquele tempo que passava com a
terapeuta e com seu irmao.

Neste sentido, este trabalho teve como objetivo geral compreender os significados de
ser irmé&o de uma criangca com TEA . Especificamente se propde a identificar o entendimento
da crianca tipica sobre a condicdo do seu (sua) irmdo (irmd) com TEA,; caracterizar as relacdes
estabelecidas entre a crianca tipica e o(a) irmdo com TEA e compreender os sentimentos
expressos por uma crianca tipica em relagdo a ser irmédo(a) de uma crianga com TEA.

Em relacdo a estrutura do trabalho, o mesmo foi realizado em trés capitulos. O primeiro
capitulo aborda a revisao de literatura, na qual foi aprofundada sobre a tematica apresentada;
neste também foi inserido os conceitos da teoria sistémica familiar, que aborda sobre os papéis
de cada membro da familia e sua contribuicdo no equilibrio das relagdes intrafamiliares;
também apresentamos a relacdo da familia e os cuidados em salde. .

No capitulo seguinte, foi exposto o percurso metodoldgico, na qual foi descrito a
abordagem do estudo, o cenario, comentado sobre os participantes do estudo e os critérios para
a participacdo; assim como quais foram as técnicas de coleta e analise de dados. Ainda foram
relatados sobre os aspectos éticos e as limitagdes metodoldgicas para a realizacdo do mesmo.
No terceiro capitulo foi apresentado os resultados e discutidos através da perspectiva da teoria
sistémica familiar e educacdo em saude. Nas consideraces finais, ultimo capitulo da
dissertacdo, foram realizadas reflexfes sobre o processo e também do que foi encontrado a
partir do mesmo.

Espera-se que este trabalho contribua para a percepcao, por parte dos profissionais de
salde e demais setores da comunidadeacerca dos significados de ser irm&o de uma crianga com

autismo, a fim de estimular que estratégias de aten¢do sejam oferecidas a estas criangas.
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2 REVISAO DE LITERATURA
2.1 O transtorno do espectro autista

Os estudos sobre o transtorno foram iniciados por Leo Kanner, psiquiatra austriaco, em
1943. O que hoje € nomeado Transtorno do Espectro Autista, 0 médico denominava distarbios
autisticos de contato, uma vez que ele reconhecia os sinais de autismo apenas como parte do
quadro clinico de pacientes com esquizofrenia. No entanto, com o0 avancar dos anos e pesquisas,
por volta dos anos 1978, Michael Rutter, propbs um cenério mais estruturado, possibilitando
que o “autismo” fosse classificado no Dicionario de Satide Mental, na versdo Ill, dentro dos
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TIDs) (BRASIL, 2013; RIBEIRO, 2012;
VERHOEFF, 2013)

Durante este processo de construcdo de conhecimentos, foram propostas diferentes
nomenclaturas, como autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de
alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificacdo, transtorno desintegrativo da infancia ou transtorno de asperger. Por fim,foi
definido como Transtorno do Espectro Autista, a partir da nova atualizacdo do Dicionario de
Saude Mental na sua 52 versao (APA, 2013;BRASIL, 2013; LEMOS et al, 2014; VERHOEFF,
2013).

A etiologia do TEA ainda é desconhecida, mas existem estudos que apontam a maior
probabilidade de ser um transtorno de base genética (CONSTATINO et al, 2010; MECCA et
al, 2011; RIBEIROet al, 2013). Contudo, Hallmayeret al (2011) sugeriram que pode existir
uma importante influéncia do ambiente no desenvolvimento do mesmo.Estudo americano
estimou que cerca de 2% das criancgas estejam incluidas no espectro e que, se ampliarmos 0s
olhares para outros distrbios do desenvolvimento, este nimero passa a ser de 1 em cada
6criancas que apresentam alguma dificuldade (transtorno do déficit de atencéo/hiperatividade;
deficiéncia intelectual; disturbios da fala/ linguagem, etc) (MARKOWITZ et al, 2015).

Baseado no Censo de 2000, foi estimado que no Brasil 1 em cada 160 criangas nascidas,
tenha o diagnostico de TEA; e que existam cerca de 500 mil pessoas (entre adultos e criancas)
com 0 mesmo transtorno, o que torna este um dos mais crescentes transtornos observados na
infancia. Os dados apontam também que mais criangas do sexo masculino apresentam o
transtorno, com uma proporcao, aproximada de 4 meninos para cada 1 menina. A ONU revelou
tambeém que existem de 2 a 113 casos de criangas com o transtorno a cada 10.000 habitantes,
podendo chegar a uma proporcdo de 1 caso para cada grupo de 50 criancas (BRASIL, 2014;
GUEDES, 2015).
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O TEA é caracterizado como transtorno que inclui dificuldades persistentes na
comunicagéo e interagdo social; bem como o desenvolvimento de padrdes restritos e repetitivos
do comportamento. As manifestacbes do quadro poderdo variar de acordo com o grau de
severidade, idade cronologica , intensidade da estimulagdo, contexto em que a crianca esta
inserida, entre outros fatores (APA, 2013; SANINI et al, 2013; SILVA; CHAVES, 2015).

No que se refere as alteragdesda comunicacao e interagdo social, estima-se que as mais
recorrentes no TEA, sdo: falha na reciprocidade emocional, que se expressa desde dificuldade
para estabelecer uma conversa a reducdo de interesses, emocdo ou afeto; falha na atencédo
compartilhada e em iniciar ou responder as interagdes sociais. Diminuigdo ou auséncia do
comportamento verbal, do contato visual, da linguagem corporal ou das expressdes faciais
também sdo sinais que podem ser observados, assim como a inabilidade em ajustar o
comportamento para a diversos contextos sociais ou mesmo participar de uma brincadeira
(LEMOS et al, 2014; PAPACEK, 2012; SILVA; CHAVES, 2015)

Em se tratando dos padr@es restritos e repetitivos do comportamento, é caracteristico,
em criancas com TEA, o desenvolvimento de movimentos motores estereotipados,assim como
0 uso de objetos e até da fala de forma também estereotipada (alinhamento de brinquedos,
ecolalia); inflexibilidade, surgimento de pequenos rituais na realizacdo de quaisquer atividades.
Surgem também as alteragdes no processamento sensorial, apresentando hiper ou hiporresposta
a estimulos sensoriais (APA, 2013; SILVA; RIBEIRO, 2012;SILVA; CHAVES, 2015;
VERHOEFF, 2016).

No entanto as manifestacGes supracitadas serdo compativeis com a severidade, ou seja,
o grau do TEA com o qual a crianga foi diagnosticada. Neste sentido, 0 DSM-V abarca apenas
trés niveis de classificacdo afim de tornar mais simples a linguagem e consenso sobre este
transtorno. Ele pode ser classificado em leve, moderado ou grave; tendo como base a
intensidade do prejuizo na comunicacdo e interacdo social e nos padrdes restritos e repetitivos
do comportamento (APA, 2013).

No geral, pessoas com TEA leve - os de alto funcionamento-, apresentam linguagem
mais fluente, no entanto, pobre comunicacdo e interagcdo social; podem ter inteligéncia acima
da média; pensamento inflexivel; tendem a ser mal sucedidos na capacidade de fazer amigos,
contudo costumam ser mais independentes que os demais niveis. Os que recebem o diagnostico
de TEA moderado geralmente apresentam as mesmas dificuldades, contudo de forma mais
acentuada; neste grau, observa-se com mais intensidade o desenvolvimento de sequelas
cognitivas, estereotipias e ecolalias , momentos de agressividade; a linguagem estd mais

prejudicada, podendo haver um repertdrio curto de palavras. Nas pessoas com TEA grave -
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assim como as com TEA moderado - os sinais estdo mais evidentes, além de ser mais recorrente
a agressdo/auto-agressdo; a linguagem apresenta-se mais incompreensivel (APA, 2013).

Retomando a questdo da interacdo e participacdo social dacrianca com TEA, sabe-se
que esta habilidade é, no geral, a mais prejudicada no transtorno. Porém um dos fatores que
pode facilitar a interagdo social da crianga com TEA e seus pares, além do auxilio dos adultos
e um ambiente favoravel, é o nivel cognitivo e comportamento adaptativo da mesma. No geral,
criancas de alto funcionamento (e que ndo possuem agravo cognitivo), conseguem se relacionar
com menos dificuldade do que criancas que possuem maior comprometimento cognitivo e
comportamento adaptativo reduzido (CAMARGO; BOSA, 2012; SANINI et al, 2013).

Contudo, é necessario chamar a atencdo para o fato de que nem sempre as interacées
sociais estabelecidas, inclusive pelas criangas com um grau mais leve do transtorno, englobam
as bases e subjetividades da relacéo social. Ou seja, mesmo em uma brincadeira com seus pares,
as criancas com TEA, frequentemente esbarram na dificuldade em compreender a intencdo do
outro e que existe um par; manter a atencdo compartilhada; iniciar ou explorar brincadeiras
simbolicas com o outro e se satisfazer com a acdo (LEMOS et al, 2014; SANINI et al , 2013).

Mesmo com as possiveis perdas subjetivas da interacdo social, 0 esteredtipo da crianca
com TEA criado a partir da imagem que se tem daquela que vive apenas no seu mundo, que
fica se balancando, se agredindo, ou agredindo o préximo, deve ser quebrado, pois as
experiéncias que a crianga com TEA tem com 0 meio e com o outro, favorecem e possibilitam
gue a mesma vivencie momentos transformadores para seu desempenho social. Uma vez que
as habilidades sociais sdo aprendidas , em sua maior parte com o outro, permitir que a crianca
com TEA esteja inserida em contextos que favorecam varias oportunidades de trocas sociais,
possibilita que esta acdo seja menos conflituosa para a mesma(CAMARGO; BOSA, 2012,
LEMOS et al, 2014; SANINI et al, 2013).

2.2  Familia e o transtorno do espectro autista

Estudos apontam, frequentemente, a relacdo da dindmica familiar com a temética do
TEA, uma vez que esta é a ponte entre a crianga e 0 mundo em que ela esta inserida. A partir
da familia é possivel o desenvolvimento de padrées comportamentais da crian¢a, bem como a
criacdo de vinculos, conceitos e valores essenciais para a infancia e toda a vida. Neste sentido,
a familia é o primeiro grupo social que a crianga esta inserida, sendo responsavel pelo apoio
emocional e oferta de estimulos ( SILVA; RIBEIRO, 2012; SOARES et al, 2011 ).
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Muito além da tristeza por n&o ter o filho como idealizava, os familiares, em especial 0s
pais, sofrem com o medo de ndo conseguirem proporcionar o cuidado adequado; assim como
temem pela forma como a sociedade cuidara desta crianca; anseiam pelas alternativas de
atendimentos “garantidas” pelos servigos de saude; ¢ temem que seu filho ndo consiga se
desenvolver e ser independente (GAIA, 2014; MATSUKURA; MINATEL, 2014; RIBEIRO,
2012).

Deve-se ressaltar ainda que h& sobrecarga familiar, tendo em vista a demanda de
cuidados que requer uma criangca com TEA. Esta pode fragilizar a saide mental dos demais
membros. A familia pode se sentir despreparada e, por vezes, 0 medo e o desconhecimento
podem enfraquecer as relagdes interfamiliares. Todavia quando se tornam aliados do tratamento
e passam a reconhecer as potencialidades no seu filho, os genitores poderéo ser decisivos para
o0 desenvolvimento do mesmo(GAIA, 2014; PEREIRA, 2011; SILVA; RIBEIRO, 2012).

Muitos dos fatores, ja citados, influenciam no aumento do estresse das familias que
convivem com uma crianca com autismo. Familias que apresentam uma crianca com TEA
podem ter um ambiente familiar em sofrimento, uma vez que, na maioria dos casos, se isolam
de suas relagdes sociais e vinculos empregaticios para poderem oferecer melhor atencdo ao
filho; passam a viver com o peso de um diagnéstico, e com uma nova rotina de cuidados; entre
outros. Com isto, o estresse familiar pode estar relacionado desde a dificuldades financeiras a
prejuizos na qualidade de vida (RIBEIRO, 2012; SILVA,; RIBEIRO, 2012; VIEIRA;
FERNANDES, 2013).

Existem diversas perspectivas tedricas que auxiliam a compreensdo da dinamica familiar
entre elas, a Teoria Sistémica Familiar. Sistema remete a perspectiva de rede, de contexto, e
essas sdo umas das principais funcGes do pensamento sistémico sobre a familia: compreender
essas relacbes de modo que seja possivel pensar sobre a inter-relacdo e interdependéncia de
todos os membros. Neste sentido, pensar nos papéis que cada sujeito da familia exerce € discutir
de forma sisttmica (BARROS et al, 2012; ORTH,2005).

A palavra sistema significa “colocar junto”; neste sentido, a teoria sistémica estrutural
foi proposta afim de que pudesse estudar através de uma Otica mais interacionista entre 0s
sujeitos de um grupo, seja ele um nucleo familiar, ou sociedade como um todo. Trazida por
varios autores, surgiu na década de 40 e chegou ao Brasil na década de 70, através de Marilene
Grandesso, Maria José Esteves de Vasconcellos, entre outros. Nasce da perspectiva da fisica,

que compreendia 0 mundo em constante interacdo (MELO et al, 2012;0RTH,2005).
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Ao assumir que cada elemento possui sua fun¢do no grupamento familiar; a perda de
um dos membros, bem como o ganho de um novo sujeito ou mesmo o fato de um tomar para si
0 papel do outro, deve interferir em toda a dindmicae, consequentemente na saude ou doenca
emocional da familia. Essa visdo sistémica foi planejada para a familia, mas reflete as relacdes
sociais. Logo, pensar em familia também significa trazer essa discussao para os contextos
sociais que esta faz parte, uma vez que a vida comunitaria também influencia e é influenciada
pelo funcionamento familiar (MELO et al, 2012; ORTH,2005).

Familia pode ser definida ainda como um sistema aberto com relacéo direta com a
comunidade e com duas tendéncias principais: a tendéncia a homeostasia, através da qual €
possivel manter o equilibrio do grupamento familiar; e a tendéncia para a transformacao,
processo que possibilita que a familia se reorganize frente as mudancas e crises que enfrentardo
ao longo de suas experiéncias. Ha familias que possuem maior capacidade homeostatica e
menor tendéncia para a transformacdo; estas, possivelmente, terdo maiores dificuldades
psicoldgicas e chances de sofrimento, caso haja algum evento indesejado/inesperado (SOUZA,
2014).

O funcionamento familiar é baseado nas relacGes entre 0s membros e estas interagdes
sdo fundamentais para o processo de desenvolvimento mutuo da familia e da crianga. Desta
forma, o desenvolvimento da crianca é percebido também como fruto das interacBes dos
contextos que ela participa. Estas interacdes, que permeiam o sistema familiar, sdo
extremamente significativas. Neste sentido, se um acontecimento afeta um membro da familia,
tem impacto e € refletido em todos os outros membros (DIAS, 2011; SOUZA, 2014).

A familia tem se transformado ao longo dos anos, sendo movida por acontecimentos da
historia, da religido,da economia, 0 que caracteriza seu potencial dindmico e corrobora para a
existéncia de diversas estruturas familiares na sociedade. Em algumas se valoriza os habitos
mais tradicionais e, em outras, 0s novos habitos e modelos de familias sdo adotados (SOUZA,
2014).

O nucleo familiar possui duas fungdes: interna e externa. A primeira, como ja foi discutido,
tem o dever de promover o desenvolvimento e protecdo de seus membros; ja a segunda, €
responsavel pela transmissdo de cultura, condutas sociais, etc. Para que a mesma consiga
cumprir com todas as funcdes, é necessario que 0s membros estejam sintonizados e com
sentimento de pertencimento do grupo; bem como, se sintam acolhidos e integrantes do sistema
(DIAS, 2011; MELO et al, 2012;SOUZA, 2014).
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Na perspectiva sisttmica, cada sujeito é parte de varios subsistemas (individual,
conjugal, parental ou fraternal). Logo, a familia deve ser vista como uma estrutura hierarquica,
através dos subsistemas que a compde. Estes regulam o relacionamento entre 0s proprios
membros da familia, ao passo que s@o responsaveis pelas normas, regras e acordos familiares.
Para além dos subsistemas internosexistem também os suprassistemas, que séo referentes aos

contextos externos, como vizinhanga, comunidade, sociedade (ALARCAOQ, 2006).

O subsistema individual € referente ao prdprio individuo e as funcBes que ele
desempenha no grupo familiar/ nos outros sistemas. O conjugal é formado por dois adultos que
se unem e resolvem constituir a familia; eles devem ser os responsaveis por estabelecer as
regras, os limites. O parental é formado pelos adultos do subsistema conjugal e ambos tém a
tarefa de educar e proteger as criancas, estabelecendo regras e fronteiras bem delimitadas que
permitam o0 acesso da crianca aos pais, sem que haja uma interferéncia no conjugal. Por fim,
existe o subsistema fraternal, aquele que se refere aos irméos; este é observado como a primeira
oportunidade de socializacdo (ALARCAO, 2006).

O bom funcionamento destes subsistemas requer adesdo as normas delimitadas, bem
como organizacdo. A importancia de compreender o funcionamento familiar se da pela
necessidade de perceber o que, de fato é importante para a familia; qual tendéncia é mais
identificada na mesma; que regras eles se encaixam e a quais obedecem, para que qualquer
intervencdo familiar leve em consideracdo esses fatores (ALARCAO, 2006;DIAS, 2011;
MELO et al, 2012).

Entre os lacos mais estreitos e duradouros do grupamento familiar, esta a relacéo entre
os irmaos. Ao discorrer sobre as funcbes dos irmaos, é possivel relatar que eles modelam as
vidas uns dos outros e preparam para o que viverdo com os pares adultos no futuro. Os primeiros
relatos das influéncias que os irméos exerciam entre si, surgiram através dos psiquiatras, que
perceberam que muitos de seus pacientes eram irméos de pessoas com algum tipo de
deficiéncia. A partir de entdo, estes irmdos também passaram a ser grupo de risco para
problemas no desenvolvimento. Este fato resgata a discussao sobre a teoria sistémica uma vez
que, como discutido, uma acdo em um membro da familia, afeta todos os outros (NUNES et al,
2008) .

Ainda na perspectiva da teoria sistémica, muitos irmaos de criangas com algum tipo de
deficiéncia vivenciam as mesmas preocupacgdes que 0s pais vivenciam. Constantemente se

perguntam o por qué da deficiéncia do irmao, do comportamento por vezes “estranho’; do por
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qué os pais gastam mais tempo com o seu irmdo, e ndo com ele; medo de também ficar com
alguma deficiéncia ou de ndo ter uma relagdo normal com seu irmé&o; inseguranca de como vai
contar para 0s amigos sobre a dinamica da sua familia; receio de ser comparado , entre outros
aspectos (NUNES et al, 2008).

2.3 Relacao entre irmaos

Apesar de existirem familias com mais de dois filhos, a maioria dos trabalhos foca na
relacdo de dois irmdos e como é para o irmdo mais velho, a chegada de um novo membro na
familia. O relacionamento entre irm&os € iniciado antes mesmo do nascimento do irmdo mais
novo. Ja na gestacdo, o vinculo comeca a ser criado e muitas vezes, o irmdo mais velho comeca
a experimentar seu novo papel, mesmo que ainda ndo tenha conseguido perceber toda a
mudanca que enfrentara na sua rotina. Posteriormente, esta relacdo pode ser considerada como
uma das mais intensas e contraditorias da configuracdo familiar (ALMEIDA, 2014;GOUDIE
et al, 2013 ;MATSUKURA; MINATEL, 2013; YAMASHIRO; MATSUKURA, 2013).

O filho, agora mais velho, precisard compreender que a atencao, o cuidado, o ambiente,
0S pais e tantas outras particularidades terdo que ser compartilhados com o seu irmdo. A
possibilidade de ndo ser mais o centro das atencdes, pode gerar sofrimento nesta crianca e trazer
dificuldades na satude emocional e comportamental da mesma. Assim, trata-se de um elo que
pode carregar sentimentos contraditérios como competitividade, ciimes, rivalidade, afeto,
companheirismo e solidariedade. Neste momento, a crianga deve passar por um processo de
reajuste psiquico para aprender a lidar com este novo cenario (ALMEIDA, 2015; PAPACEK,
2012).

Apesar de um possivel estresse que esta parceria pode causar a ligacdo entre irmdos é
uma das mais essenciais para o desenvolvimento mdatuo. A partir desta, € possivel que um
influencie na vida do outro. O modelo que um representa para o outro e até os inevitaveis duelos
podem provocar ensinamentos essenciais para 0 bom convivio na sociedade, que permearao
para toda a vida, tais como: desenvolver o espirito de lideranca, a nogdo de cuidado com o
outro, admiragdo, amar, ceder, compartilhar, respeitar os limites do outro, saber buscar o seu
espaco, aceitar as diferencas e etc (ARAUJO et al, 2012; LEITE, 2013; VIEIRA;
FERNANDES, 2013).

O relacionamento entre irmdos sofre modificacbes por toda a vida. Como ja

mencionado, no inicio pode ser uma relagdo conflituosa; entretanto com o passar dos anos,
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especialmente se as idades forem préximas, os irmédos, em geral, tornam-se grandes parceiros,
uma vez que passam a compartilhar as brincadeiras, brinquedos, os mesmo objetos pessoais e
até mesmo o quarto. Na adolescéncia essa ligacdo pode ser colocada um pouco de lado, uma
vez que ambos procurardo grupos especificos ao buscar sua independéncia. J& na idade adulta,
na maior parte dos casos, esses lagcos sdo fortalecidos novamente e 0s irméos percebem no outro
um grande aliado (ALMEIDA; SILVA, 2015; GOUDIEet al, 2013; LEITE, 2013).

2.4 Ser irmao de uma crianga com necessidades especiais

A chegada de mais um membro na familia, especificamente a de uma outra crianca, €
marcada por multiplos sentimentos, que podem se conflituosos e /ou prazerosos conforme
discutido anteriormente. Quando este novo filho, e também irmdo, apresenta algum tipo de
dificuldade ou limitacdo, estas sensacOes podem ser ainda mais intensas, inclusive para o
primogénito  (GAIA, 2014; MATSUKURA; MINATEL, 2014; YAMASHIRO,
MATSUKURA, 2013).

A dificuldade que um filho venha a apresentar, pode gerar atitudes capazes de refletir
nos comportamentos dos outros. Por toda a angustia, sofrimento e medo de frustrar algum dos
filhos, em especial o que apresenta alguma limitacdo, os genitores podem abrir mao de impor
limites, quando necessario; ensinar atividades basicas do dia a dia; negligenciar os cuidados
com o irmao saudavel e ou “tipico”, podendo gerar neste, um ciime, por vezes justificavel
(ARAUJO et al, 2012; LEITE, 2013; BRASIL, 2011).

Em toda relacdo existem pontos positivos e negativos que devem ser exaltados. No caso
de criancas que tém irm&os com algum tipo de doenca, deficiéncia ou dificuldade, ndo poderia
ser diferente. E possivel perceber que estas criancas podem apresentar maior maturidade
guando comparadas com outras da mesma idade, pode haver também um aumento da
responsabilidade, altruismo, tolérancia, empatia, no¢do de importancia da familia, assim como
maior autoconfianca e independéncia. Em contrapartida, pode haver um aumento da frustracéo
, perda de algumas etapas importantes da infancia (até pelo novo papel de cuidador que muitos
irméos precisam lidar), tristeza e ansiedade (ALMEIDA; SILVA, 2015;ARAUJO et al, 2012;
PAPACEK, 2012).

J& existem estudos que abordam a dinamica do cotidiano do irmédo de criangas com
Sindrome de Down, Paralisia Cerebral , Cancer e outras doencas cronicas. Todos apontam a

necessidade do cuidado direcionado também a este irmdo, e chamam a atencdo para a



23

necessidade de estudos mais aprofundados (ALMEIDA, 2014; ALMEIDA; SILVA, 2015;
LEITE, 2013; NAVARAUSCKAS et al, 2010).

Em se tratando de criangas que se enquadram no TEA, caracteristicas bem peculiares
do transtornopodem interferir na ligacdo entre os irméos. A dificuldade que uma crianca com
TEA apresenta em estabelecer e manter um vinculo pode ser a maior barreira para o
fortalecimento das relagdes entre os irmédos. Os aspectos comportamentais e emocionais da
crianga com TEA também podem ser fonte de bloqueio para a consolidacdo do afeto e
proximidade desses irmdos. Por isto, ensinar ao irmao considerado tipico estratégias de
enfrentamento e também como quebrar e/ ou enfraquecer estas barreiras podem ser alguns
caminhos em uma intervencdo familiar (ARAUJO et al, 2012; CAMARGO; BOSA, 2012;
LEMOS et al, 2014) .

Em especial, se 0 irméo da crianga com TEA ainda nédo for capaz de compreender toda
a dindmica em que esté inserido, os sentimentos de soliddo, rejeicdo, medo podem ser mais
recorrentes (ARAUJO et al, 2012 ; YAMASHIRO; MATSUKURA, 2013). Porém como
observado por Yamashiro e Matsukura (2013), em um estudo realizado em S&o Paulo, com
irm&os que apresentavam entre 10 e 17 anos, de criangas com TEA, é possivel que estes irméos
consigam superar com mais facilidade as dificuldades quando o suporte materno e familiar sdo
mais intensificados. Outros fatores também corroboram para maior adaptacdo dos irméaos a toda
essa perspectiva: a resiliéncia que cada um apresenta, o significado que cada irmdo da a
deficiéncia e como a familia trata esse significado, como também a disponibilidade de outros
suportes (BATISTAet al, 2016).

No geral, autores concordam que os irmdos de criangas com autismo apresentam
funcionamento semelhante ao de crian¢as que ndo tém irmdos com algum tipo de deficiéncia;
porém revelam que muitos deles apresentam problemas de comportamento, como timidez,
dificuldade na interacdo social, ansiedade e até algum tipo de prejuizo cognitivo. No entanto,
observa-se também, que familias onde a crianga com autismo apresenta um quadro mais leve,
estes irmdos apresentam menos problemas de adaptacdo e no comportamento (MARTINS;
BONITO, 2015).

2.5 Familia e cuidado em satude

O cuidar envolve a responsabilizagdo pela demanda de outro e existe desde o

nascimento até a morte, sendo normalmenteatrelado ao respeito, ao afeto e a empatia
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(BOFF,2017). Na familia, este cuidado é realizado na maioria das vezes pelos genitores, através
dos cuidados diarios e demonstracdes de carinho. Desta forma, estar atento as interacGes de
cuidado das familias ¢ estratégia importante na educacdo em saude.

A educacdo em saude parte do pressuposto do que € significativo ao sujeito e sugere
que as transformagBes acontecam de acordo com suas andlises criticas das situacoes
vivenciadas. Neste sentido, é considerada como um processo de produgdo de saberes onde
qualquer individuo tem o direito & participacdo no Sistema Unico de Saude (SUS) (PAGANI,
et al, 2013; VASCONCELOS, 2013).

Produzir saberes diz respeito a provocar didlogos entre varias percep¢des diferentes ,
afim de construir um novo saber. Isto s6 serd possivel a partir da compreensdo de que 0
conhecimento se constrdi a partir da reflexdo pratica. Este movimento deve ser permeado de
respeito, na certeza de que nenhum saber € superior ao outro, mas que todos se complementam
(PAGANI, et al, 2013; VASCONCELOS, 2013).

O conceito de satde vem se transformando ao longo dos anos. O que antes ter salde
significava a auséncia de doenca; hoje em dia, essa percepcdo se ampliou para além da satde
fisica, sendo levados em consideracdo também os aspectos do modo de viver dos sujeitos, bem
como a qualidade de vida dos mesmos. Neste sentido, da mesma forma observam-se
concepcoes diferentes. Algumas correntes mais conservadoras alegam que existe apenas um
detentor do saber, e que este é o responsavel por replicar as informagdes as demais pessoas.
Neste olhar, ndo se levam em consideracdo as vivéncias e cultura de cada individuo, familia
e/ou comunidade(PAGANI, et al, 2013; VASCONCELOS, 2013).

Em oposicdo a este modo de pensar, existe a educacdo em salde que considera que o
saber ¢ bem mais do que o conhecimento intelectual. Assim, a educacdo em saude se propde a
dialogar sobre os sentimentos, pensamentos, as reflexdes e garante que todos os sujeitos
envolvidos decidam sobre seus objetivos de aprendizagem. Quando se opta por trabalhar com
educacao em saude, varios desafios sdo impostos, entre eles a possibilidade de cuidar e também
ser cuidado; de ensinar e também ser ensinado. Requer também a compreensdo sobre os
movimentos sociais, a participacéo e o controle social, e a forma como os profissionais podem
se incluir no cotidiano das pessoas, familias e comunidade para serem agentes da transformacao
(ALMEIDA et al, 2016; PAGANI, et al, 2013; VASCONCELOQOS, 2013).

Sendo todo profissional de saide um educador potencial, agregar conhecimentos sobre

a forma de realizar educacdo em saude, uma vez que esta favorece maior autonomia e
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empoderamento do sujeito para participar ativamente no seu processo terapéutico ou de algum

membro da familia, se faz essencial.

Especialmente nas relagdes familiares, a comunicagdo entre familia e profissionais faz
toda a diferenca no processo de enfrentamento as situacdes que serdo vivenciadas. Buscar 0s
sentimentos e percepcBes da familia sobre a doenca ou sobre o impacto de um transtorno, como
0 TEA, podem ser norteadores para o profissional que se prop0e a trabalhar com educacéo em
salde (ALMEIDA et al, 2016;SEMENSATO; BOSA,2013).

A comunicacdo empatica pode ser empregada, afim de minar uma das muitas
preocupacOes das familias: a de serem julgados ou responsabilizados pelo diagnéstico do seu
filho. Assim como garante maior possibilidade de a familia como um todo se sentir cuidada e
apoiada por aqueles onde, muitas vezes, sdo as Unicas fontes de esperanca: os profissionais
(ALMEIDA et al, 2016;SEMENSATO; BOSA,2013).

2.6 Politicas de atencéo a crianca com transtorno do espectro autista

O autismo vem sendo amplamente discutido nacionalmente e internacionalmente. No
Brasil, este debate demorou um pouco a ser iniciado. Porém no final do século XX com a
aprovacao da lei da reforma psiquiatrica e surgimento dos Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS), os estudos pré-existentes sobre os transtornos mentaisganharam forcas e com o
surgimento da primeira politica publica de atencdo para pessoas com transtornos mentais, no
inicio do século XXI, os olhares foram voltados de forma mais especializada para a populacéo
com autismo(BRASIL, 2014; OLIVEIRA et al 2016).

Desta forma, a construcdo da atual politica pablica para o autismo foi originada em
virtude do empenho de dois grupos fundamentais: de um lado, os pais e familiares, as
associac0es; do outro, os trabalhadores e gestores da atencao psicossocial. O governo instituiu
a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do
Autismo, em 2012, onde visa a atencdo ndo somente as pessoas com autismo, mas também aos
seus familiares. E, para efetivacdo desta atencdo integral, a politica ressalta a necessidade da
forte articulacdo entre a rede do SUS, em todos os niveis de assisténcia, 0s servigos de protecdo
social e educacédo (BRASIL, 2014).

Esta politica foi originada da lei n°® 12.764/12 (Lei Berenice Piana), onde se torna claro,

para fins legais, que o individuo diagnosticado com autismo é considerado pessoa com
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deficiéncia. Este fato é crucial para a garantia dos direitos a inclusdo escolar, ao beneficio de
prestacdo continuada, e também insercdo nos servicos de salde especializados. A politica, em
concernéncia com a lei, também objetiva proporcionar orientacbes e acompanhamento aos
familiares (BRASIL, 2014; OLIVEIRA et al 2016).

Em se tratando da assisténcia oferecida as criangas com autismo, bem como a sua
familia,a rede SUS conta com a Rede de Atencao Psicossocial (RAPS) que estabelece os pontos
de atencéo para o atendimento de pessoas com problemas mentais. Esta € comporta tanto por
CAPS; Servicos Residenciais Terapéuticos (SRT); Centros de Convivéncia e Cultura ;
Unidades de Acolhimento (UAs) e os leitos de atencdo integral (em hospitais gerais e nos
CAPS).

Com as altas demandas que a rede SUS engloba associado a impossibilidade de o setor
sanitario resolver sozinho as mesmas, surge a necessidade de envolver a comunidade na
construcdo do sistema de salde. Uma vez que o0 processo de saude-doenca envolve também
questBes de saneamento basico, habitacdo, agua, fome, escolhas de habitos de vida, educacéo,
dialogar com setores que ultrapassam os limites das Unidades Basicas de Satde (UBSs) coloca-
se a saude o desafio da intersetorialidade (WARSCHAUER; CARVALHO, 2014).

Apos a criagdo da lei e politica nacional, os servigos ampliaram os atendimentos a esta
populacdo. Hoje se vé um movimento de maior inclusdo nas escolas. Porém ainda ha um longo
caminho a ser discutido em como garantir com mais eficiéncia os direitos que estas pessoas

possuem.
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3 METODOS
3.1 Abordagem de estudo

O presente estudo se caracteriza como uma pesquisa social exploratéria qualitativa. A
pesquisa exploratoria tem como objetivo possibilitar a familiarizacdo do tema ainda pouco
conhecido, ou explorado (GIL, 2008).

Segundo Minayo (2015 p. 21) “a pesquisa qualitativa ¢ fundamentada em um nivel de
realidade que ndo pode ou ndo deveria ser quantificado. Trabalha com o universo dos

significados, dos motivos, das aspiracdes, das crengas, dos valores e das atitudes”.

3.2 Cenario

A pesquisa foi desenvolvida em centros de referéncia no atendimento da crianga com
Transtorno do Espectro Autista, na cidade do Recife-PE (modelo da carta de anuéncia no
apéndice 01). Os dados foram coletados no periodo de dezembro de 2016 a Agosto de 2017.

De uma forma geral, as instituicbes atendem criangas que apresentam alguma
deficiéncia fisica e/ou transtornos mentais.

A instituicdo 1 oferece atendimento multidisciplinar, para pessoas com deficiéncia ,
desde a prevencao a reabilitacdo; nela também ¢é prestado apoio educacional especializado; é
caracterizado por ser uma organizacao social.A instituicdo 2 € um servigo de menor porte, que
se caracteriza por prestar atendimento com a abordagem comportamental, através da Analise
do Comportamento Aplicada (ABA), apenas para criancas com TEA; é uma associacdo sem
fins lucrativos, composta por pais e parentes de pessoas com diagnéstico de autismo. A
instituicdo 3 é CAPS, parte da rede de atencdo psicossocial e também oferece intervencdes
multidisciplinares para criancas e adolescentes que apresentam sofrimento psiquico ou

transtorno mental.

3.3 Participantes do estudo

Os dados foram coletados com quinze familias divididas em dois grupos de
participantes: os pais e/ou responsaveis e 0s irmédos das criangas com TEA. Para atingir 0s
objetivos da pesquisa, foram tracados critérios de inclusdo e exclusdo para selecionar os

participantes do estudo.
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Critérios de inclusdo e exclusao

e Grupo 1- pais
Foram definidos como critérios de inclusdo para a participacao dos pais na pesquisa:

a) ser mée ou pai/cuidador(a) familiar de uma crianga com TEA com idade entre 6 e
10 anos

b) possuirem um ou mais filhos mais velho(s) do que a crianca com TEA com idade
até 12 anos incompletos ;

c) aceitarem participar do estudo e autorizarem a participacdo do filho tipico no

mesmo.
Como critérios de exclusao para participacdo no estudo definiu-se:
a) pais ou mées que aceitassem participar do estudo, mas ndo autorizassem a

participacdo do filho tipico

e Grupo 2- criancas

Foram critérios para participacao do estudo:

a) serem irm&os de criangas com TEA;

b) serem os irmdos mais velhos com distancia méxima de 3 anos entre 0s ~ mesmos
a fim de garantir uma maior interacdo deste com a crian¢a com TEA,

c) conviverem diariamente com o irmdo com TEA,;

d) terem até 12 anos de idade.

e Ao longo do processo, foram realizadas algumas modificacdes nos critérios de

inclusdo/exclusdo, a serem apresentados na secdo de problemas metodoldgicos.

3.4 Coleta de dados

Foi realizado contato prévio com as instituicdes que atendem as criancas e, apds a
aprovacdo pelo Comité de Etica, foi iniciada a pesquisa. Foi solicitado as equipes das
instituicOes que facilitassem a comunicacéo entre pesquisadora e familias, a fim de que fossem
apresentados 0s objetivos do trabalho e os procedimentos de coleta de dados. Apos os pais
aceitarem participar do estudo, foi solicitado aos mesmos que assinassem o TCLE para a sua

participacdo (Apéndice C), o TCLE autorizando a participagdo do filho (Apéndice D).
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Também foi entregue a crianga 0 Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)
(Apéndice E) para que a mesma pudesse conhecer a pesquisa e escolher se desejava participar.

Em seguida, a pesquisadora combinou previamente com as familias datas e horarios
para que o (a) cuidador participasse da entrevista e também para a realizacao da coleta de dados
com a crianga (conforme descrito a seguir). De acordo com a disponibilidade e desejo da
familia, as entrevistas foram realizadas em ambiente domiciliar ou nos horéarios em que as
criancas com TEA ja estivessem em atendimento nos servicos para evitar deslocamentos extras
para a familia.

Apenas uma familia contatada ndo aceitou participar do estudo. As demais foram muito
solicitas e interessadas em aderir ao grupo. Muitas familias preferiram que as entrevistas
acontecessem no domicilio, sendo estes momentos ricos para a percep¢do (mesmo que minima)
de seus cotidianos.

A coleta foi dividida em dois momentos.

Coleta de Dados com os Pais

A crianga com TEA pode apresentar diversos acometimentos funcionais que podem
impactar de forma diferente na possibilidade e qualidade da interacdo estabelecida com o irméo,
ou seja, 0 irméo de uma crianga com TEA com comprometimento grave tem possibilidades de
interacdo com estes, diferente de um irmdo com crianca com TEA leve. Neste sentido,
identificou-se a necessidade de caracterizar o nivel de limitacdo funcional da crianca com TEA
para que os dados obtidos com os irmdos destas, pudessem ser contextualizados a realidade
vivenciada pelas criancas em seu cotidiano. Esta caracterizacdo foi realizada através do
Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI)(Anexo 1).

Técnica:

Os dados foram coletados através de entrevista conduzida por questdes
sociodemogréficas e pelo instrumento PEDI.

Questionario de caracterizacao familiar(Apéndice A)

Na caracterizacdo da familia, buscou-se informacdes referente: por quem é constituida
a familia; profisséo da pessoa entrevistada; renda familiar; dados de caracterizagdo da crianga
com TEA e questdes relacionadas ao momento do diagndstico (idade em que a crianga teve o

diagnostico).
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Inventério de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI) (Anexo B)

O PEDI é um instrumento de avaliacdo infantil, que possui o objetivo de fornecer uma
descricdo detalhada do desempenho funcional da crianca classificando-o em trés areas
funcionais: autocuidado, mobilidade e funcdo social. Fornece também, dados acerca do quéo
independente a crianca é ou se precisa da intervencdo de cuidadores, bem como se utiliza
alguma modificacdo no ambiente para facilitar seu desempenho. Geralmente é um teste
aplicado em criancas com incapacidades/dificuldades fisicas, porém ja se encontram na
literatura, pesquisas com aplicacdo em criancas com retardo mental. E recomendado para
criangas entre 6 meses e 7 anos e 6 meses de idade. No entanto, 0 mesmo pode ser utilizado
com criangas um pouco mais velhas, contanto que o desempenho funcional delas seja
compativel com a faixa etaria supracitada (MANCINI, 2005; PAICHECO et al, 2010).

Neste contexto, o instrumento mostra-se adequado para 0 uso em criangas com TEA em
virtude dos diferentes niveis de comprometimentos funcionais. O instrumento foi traduzido e
adaptado no Brasil, do original norte-americano “PediatricEvaluationofDisabilitylnventory”
seguindo todos os critérios e procedimentos descritos na literatura, que incluiram as etapas de
traducdo, adaptacdo cultural e desenvolvimento de normas brasileiras. Seus dados normativos,
que constituiram a amostra de padronizacdo brasileira, foram obtidos através de 276 criancas
da Regido Metropolitana de Belo Horizonte (MANCINI, 2005; PAICHECO et al, 2010).

O teste consiste em trés partes. A primeira mensura o repertério de habilidades
funcionais das criangas em trés dimens@es: autocuidado, mobilidade e fungdo social. A area de
autocuidado é composta por 73 itens referentes a alimentacéo, higiene pessoal, uso do toalete,
vestuario e controle esfincteriano. A mobilidade é investigada por meio de 59 itens, que avaliam
as transferéncias, locomo¢do em ambiente externo e interno, e uso de escadas. Ja na funcéao
social, os 65 itens existentes sdo relativos a compreensao, expressao, resolucdo de problemas,
jogo social interativo, interacdo com colegas, brincadeiras, auto-informacdo, orientacao
temporal, tarefas domésticas, autoprotecdo e funcdo comunitaria. Nessa primeira parte, para
cada item ¢ atribuida a pontuagdo ‘um’ se a crianca consegue realizar a atividade ou a pontuagao
‘zero’ se nao consegue, sendo o escore total o somatdrio dos pontos (MANCINI, 2005).

A segunda parte € referente a quantidade de ajuda fornecida pelo cuidador na execucéo
das atividades nas mesmas dimens@es (autocuidado, mobilidade e funcdo social) e esta é
pontuada em uma escala ordinal que varia de 5, se a crianca é independente, a 0, se a crianga
necessitar de assisténcia total. A terceira parte do PEDI avalia as adaptagdes no ambiente

utilizadas pela crian¢a nas mesmas atividades funcionais (MANCINI, 2005).
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Coleta de Dados com as Criancas

Para a coleta de dados com as criancas foi realizada a combinacéo de duas técnicas de
coleta de dados. Esta combinagéo se justifica pela necessidade que as criangas apresentam de
serem observadas através de outras técnicas, uma vez que Minayo (2010) afirma que elas se
comunicam de diversas formas, sendo necessaria a utilizacdo de recursos da comunicacéo
simbdlica, verbal e ndo verbal (MINAYO, 2010).

Foram utilizadas as técnicas do desenho e narrativa e entrevista semi-estruturada.
Desenho e narrativa da imagem construida:

Segundo Wechslere Nakano (2012, p. 8) “Desenhar e falar sobre o desenho é uma
técnica extremamente potente ja& nos momentos iniciais de contato com a crianca, pois permite
ir estabelecendo elos importantes entre o profissional que deseja conhecer a crianca e esta que

comega a revelar a dinamica do seu psiquismo para um adulto, até entdo, estranho a ela”.
Entrevista semiestruturada:

Este tipo de entrevista se fundamenta em um roteiro de questdes norteadoras que déo
cobertura ao interesse da pesquisa. No geral, ela parte de questionamentos que sdo justificados
por teorias e hipéteses referentes ao estudo e que podem permitir novas hipéteses, a medida que
0 entrevistado emitir as respostas (DUARTE, 2005).

No momento inicial da entrevista foi solicitado que a crianca fizesse o desenho de sua
familia. Apos a realizacdo do desenho, a pesquisadora foi questionando explicacdo do desenho
e iniciando a entrevista, de forma cautelosa. Foram disponibilizados papel e lapis de cor para a
execucdo do mesmo. O processo foi gravado em equipamento digital e as observacBes da
pesquisadora sobre a coleta de dados foram registradas em diério de campo. O desenho foi
utilizado apenas como meio para criagdo de vinculo pesquisadora-entrevistado, ndo sendo

objeto de analise.

Para a realizagdo da entrevista foi utilizado um roteiro semiestruturado (Apéndice F),
com as seguintes perguntas norteadoras : 1- O que vocé se lembra da época que seu irméo
nasceu? ; 2- O que seus familiares falam para vocé sobre o seu irméo? ; 3- Seu irméo é parecido
com outras criancas da idade dele ? Por qué? ; 4- O que vocés geralmente fazem em familia? ;
5- O que vocé e seu irmdo fazem juntos ?; 6- Como seus pais tratam vocé e seu irmao? E as

outras pessoas da familia? ; 7- Como é ser irmédo de ?; 8- Vocé gostou da nossa



32

conversa ?; 9- Se tivesse uma pessoa que pudesse conversar com vocé sobre seus sentimentos

, VOCE iria gostar ? por qué?.

O processo de adesdo das criancas foi melhor do que esperdvamos. Nenhuma das
criancas recusou participar do estudo. Para a maioria, 0s pais ja tinham explicado que as
mesmas iam “brincar” com uma tia. Para que a timidez fosse minimamente reduzida, a
entrevistadora utilizou da estratégia do desenho; desta forma, ndo s6 a crianca e adolescente se

sentiam mais a vontade, quando o vinculo era iniciado.

A entrevista com o irmdo da crianga com TEA foi realizada sem a presenca dos pais ,
para evitar alguma interferéncia na resposta. Neste momento algumas criangas e adolescentes
se mostraram mais introspectivas, outras com demanda de fala bem evidente. Nenhuma crianca
e adolescentes autorizados pelos responsaveis se negou a participar do estudo e algumas

conseguiram estabelecer rapidamente o vinculo com a pesquisadora.

35 Andlise de Dados:

Anélise dos dados provenientes do PEDI

O instrumento possibilita diferentes tipos de escores. Os escores brutos, que representam
a somatodria dos pontos de cada dimensdo, podem ser transformados em um escore normativo,
de acordo com a tabela disponivel no manual, permitindo assim a comparacdo do desempenho
alcancado pelos participantes, com o que é esperado para sua idade. Dessa forma, um escore
normativo no intervalo entre 30 e 70 esta dentro dos padrdes esperados (MANCINI, 2005). A
transformacéo para o escore normativo permite a comparacao dos resultados entre os grupos de
diferentes faixas etarias, uma vez que, nesse escore, o fator idade da crianca esta controlado.

Neste estudo utilizaram-se os escores das habilidades funcionais da criancga, a saber: o
autocuidado, a mobilidade, e a fungéo social. Estes dados serdo utilizados para contextualizar

a analise dos dados qualitativos.

Andlise dos Dados Qualitativos:

Os dados provenientes da entrevista foram submetidos a analise de contetdo tematica.
Conforme proposto por Gomes (2015), este tipo de analise, € composto por trés etapas: pré-
andlise; exploracdo do material e tratamento dos resultados/ Inferéncia/ Interpretagdo.
Inicialmente é necessario fazer uma leitura compreensiva do material; o foco € o

aprofundamento. Na segunda parte, faz-se a exploracdo do material, a analise propriamente
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dita. Por fim, é elaborada uma sintese interpretativa. Ndo foram analisados os conteddos
provenientes especificamente dos desenhos; os mesmos foram fundamentais para nortear uma
conversa e estabelecer o vinculo de forma menos invasiva.

Para auxiliar no processo de codificacdo na fase de exploracdo, com a elaboragédo das
ideias centrais e posteriormente a construcdo dos nucleos de sentido, foi utilizado o programa
Atlas.ti for Windows (verséo 8.0). Trata-se de uma ferramenta que auxilia o/a pesquisador/a a
organizar o conjunto de dados produzidos, substituindo processos manuais, entretanto, sua
aplicacdo e os dados dela resultantes dependem exclusivamente da acdo do/a pesquisador/a. A
partir de sua utilizacdo é possivel ao/a pesquisador/a segmentar o material em unidades de
significado (cddigos), e os interligar estabelecendo relagcBes entre conceitos, temas etc.
(SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2013).

3.6 Aspectos éticos

Os dois momentos (tanto as entrevistas com os pais, quanto as realizadas com as criancas e
adolescentes) aconteceram em um espaco reservado na unidade e/ou nas casas das familias
(também em locais reservados, com a crianga e ou o adolescente) , de modo que as familias se

sentissem a vontade para participar.

O projeto foi submetido & Plataforma Brasil para posterior avaliacio do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) com Seres Humanos da UFPE e aprovado, sobre nimero do parecer:
1906154.Apbs a aprovacgdo, foi iniciada a coleta de dados nas instituicBes, bem como
apresentado aos responsaveis pela pesquisadora um Termo de Consentimento Livre Esclarecido
(TCLE) para a sua participacdo no estudo; o TCLE autorizando a participacdo do irmédo e
tambémfoi entregue a crianca o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).

O risco que o estudo apresentou foi 0 constrangimento em responder as perguntas.
Contudo, foigarantida aos participantes a possibilidade de interrup¢do na entrevista, caso
estivesse desconfortavel.

Os beneficios da pesquisa contaram com a possibilidade de oferecer o cuidado ao irmao
da crianca com TEA, por meio de uma compreensdao mais aprofundada sobre as relacGes
familiares de criancas com TEA, auxiliando profissionais de éareas interdisciplinares a
potencializar intervengdes nesse campo. Ela tambem possibilita o desenvolvimento de novas
pesquisas na area. E ainda pode servir como ferramenta para a criagdo de agdes voltadas para o

tema do estudo.
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Este estudo esta em conformidade com os seguintes preceitos de anonimato dos sujeitos
incluidos; consentimento, por escrito do responsavel pela crianca e/ou adolescennte e da crianca
e/ou adolescente, apds ter sido convenientemente informado a respeito da pesquisa;
participacdo voluntaria, ndo havendo nenhum tipo de prejuizo ou penalizacdo; garantia a todos
os participantes de se retirarem da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer prejuizo

financeiro, moral, fisico ou social.

3.7 Problemas metodoldgicos

Para a realizagdo do estudo, algumas dificuldades foram encontradas no meio do
caminho. A primeira delas foi a dificuldade em atingir as 30 familias propostas no projeto. Este
fato se deu, principalmente, por boa parte das familias contatadas possuirem apenas o filho com
0 TEA. Contudo, constatamos que ndo se tornou limitante uma vez que o estudo tem abordagem
qualitativa e conseguimos obter a saturacdo tedrica. Segundo Fontanella, Ricas e Turato (2008),
amostragem por saturacdo teorica € utilizada para definir o tamanho final da amostra em um

estudo, a partir da constatacdo de que os dados coletados apresentam redundancia ou repeticédo

Dentre as poucas familias que possuiam mais de um filho, uma quantidade ainda menor
tinham filhos mais novos que as criancas com TEA. Este fato corroborou para decisdo de alterar
alguns critérios de inclusdo/excluséo . Desta forma , consideramos como critérios de inclusdo
0 participante ser da mesma idade ou mais velho do que seu irmdo com TEA; bem como, ter
permissdo dos seus responsaveis para participar do estudo. Seriam excluidos os participantes

gue tivessem alguma deficiéncia ou transtorno que dificultasse sua participacdo na pesquisa.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Caracterizacao geral dos participantes do estudo

O quadro 1 apresenta a caracterizacdo das instituicGes participantes do estudo e,
conforme explanado abaixo, embora houvessem 130 criangcas com TEA em atendimento nos
servigos, poucas familias atendiam aos critérios de inclusdo do estudo, principalmente em

decorréncia do filho com TEA ser filho Unico.

As caracteristicas sociodemograficas das familias participantes, sdo apresentadas no quadro 2

Quadro 1. Numero de criangas participantes por instituicdo. Recife, 2017.

LOCAL N2 DE N2 DE CRIANCAS | No DE FAMILIAS | N2 DE CRIANCAS | N2 DERECUSAS | N2 DE CRIANCAS
CRIANCAS COMTEA QUE FORAM QUE ATENDIAM QUE
ASSISTIDAS CONTACTADAS AOS CRITERIOS PARTICIPARAM
PELO SERVICO DE INCLUSAO DO ESTUDO
INSTITUICAO 145 42 41 8 0 8
1
INSTITUICAO 30 30 30 2 0 2
2
INSTITUIGAO 144 28 43 ] 01 3
3
TOTAL 318 130 119 16 01 15

Fonte: Elaborado pela autora

Participaram da pesquisa 15 criancas/adolescentes, a maioria do sexo masculino com
idade variando de 6 anos a 14 anos. Entre as familias participantes, chama a aten¢do o numero
pequeno de familias que tém mais de um filho. A maioria tem apenas o filho com autismo.
No presente estudo, das 119 familias contatadas, apenas 35 alegaram ter mais outro filho, além
da crianca com Autismo. Destes, apenas 16 se encaixavam nos critérios de inclusdo e uma

familia recusou a participacao.
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CRIANGCA COMPOSI(;ﬁO RENDA ADULTO NIVEL DE IRMAO COM TEA IDADE DO
ENTREVISTADA FAMILIAR FAMILIAR ENTREVISTADO E |ESCOLARIDADEDO| (SEXO/IDADE) DIAGNOSTICO
SITUACAO ADULTO DO IRMAO
PROFISSIONAL ENTREVISTADO
Participante 1 Pai, Mée, 2 filhos Mais doque 3 Mée Desempregada Superior Completo  [Masculino/ 2 anos 5 meses
Masculino/ 13 anos salarios minimos 11 anos
Participante 2 Pai, Mée, 3 filhos Até 3 salarios Mée Desempregada  |Fundamental Masculino/ 2 anos
Feminino/ 9 anos minimos Completo 06 anos
Participante 3 Mie, 2 filhos, Avd Até 3 saldrios Mée Desempregada  |Meédio Completo Masculino/ 1 ano
Masculino/ 12 anos minimos 11 anos
Participante 4 Pai, Mae, 3 filhos 1 saldrio Pai Desempregado  |[Médio Completo  |Masculino/ 2 anos 6 meses
Masculino /10 anos minimo § anos
Participante 5 Pai, Mde, 3 filhos 1 saldrio Pai Desempregado  |Médio Completo  |Masculino/ 2 anos 6 meses
Masculino/ 10 ANOS minimo 8§ anos
Participante 6 Pai, mae, 3 filhos Até 3 saldrios  |Pai Desempregado  [Médio Completo  |Masculino/ 2 anos e 6 meses
Masculino/ 10 ANOS minimos 10 anos
Participante 7 Pai, Mde , 2 filhos  |Até 3 Saldrios |Mae Desempregada |Médio Completo  [Masculino 4 anos
Feminino / 10 anos minimos 10 anos
Participante 8 Pai, Mie , 2 Filhos, |1 Saldrio Maie Desempregada |Fundamental Masculino 2 anos e 6 meses
Masculino/ 9 anos Avo Minimo completo 7 anos
Participante 9 Pai, Mde, 2 filhos  |Até 3 saldrios |Made Desempregada |Médio Completo  |Masculino 4 anos
Masculino/ 14 anos minimos 11 anos
Participante 10 Pai, Mie, 2 filhos  |Até 3 saldrios  |Mae Desempregada |Médio Completo  [Masculino 4 anos
Feminino/ 13 anos minimos 10 anos
Participante 11 Pai, Mae, 3 filhos 1 saldrio Mae Desempregada |Fundamental Masculino 7 anos
Masculino/ 10 anos minimo Completo 8§ anos
Participante 12 Pai, Mie, 3 filhos 1 salario Mie Desempregada |Fundamental Masculino 7 anos
Masculino/ 9 anos minimo Completo 8 anos
Participante 13 Mae, padrasto, 2 1 saldrio Mae Desempregada |Fundamental Masculino 3 anos
Feminino / 10 anos filhos minimo Completo 10 anos
Participante 14 Mae, 3 filhos 1 salario Mie Desempregada  |Fundamental Feminino 1 ¢ 6 meses
Feminino/ 8 anos minimo Completo 6 anos
Participante 15 Mae, 3 filhos 1 saldrio Mie Desempregada |Fundamental Feminino 1 e 6 meses
Masculino / 13 anos minimo Completo 6 anos

Fonte: Elaborado pela autora
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Em relacdo aos dados sociodemogréaficos observou-se que a composicdo familiar
composta pelo ndcleo completo (pai, mée e filhos), na maioria das familias. Referente a renda

mensal, predominou o quantitativo de apenas um salario minimo em oito familias.

A composicdo familiar dos participantes chama a atencdo em virtude do contraste de
alguns estudos que abordam sobre o divdrcio ap0s 0 nascimento de uma crianga com
dificuldades. Nestes, os autores retratam o abandono do pai por ndo saber como lidar com o
filho; ou mesmo a auséncia na criacao, recaindo apenas sobre a genitora a obrigacao do cuidado,
na maioria dos casos. Apesar de, no presente estudo, o nucleo familiar se configurar por pai,
mée e filhos, é necessaria a compreensdo que, nos dias atuais, esta composicdo nao
necessariamente é a real. Hoje, muitas familias sdo formadas por pais e filhos; maes e filhos;
avos e netos e assim, sucessivamente. Ao ter cada membro um papel especifico na constituicao
familiar, é importante a percepcao que muitas vezes, na falta de um integrante, outro assume o
papel que Ihe cabe (DIAS,2011; NUNES; BORSA, 2011; SOUZA, 2014) .

O pai, muito para além de provedor, tem uma funcao crucial de promover o afeto e de
ser referéncia na construcéo da personalidade do seu filho, visto que geralmente ele é o primeiro
transmissor da autoridade social. Nos casos onde a mde precisa ocupar o papel paterno, é
compreensivel que outra area do sistema familiar possa apresentar algum prejuizo, uma vez que
0s papeis que cada pessoa ocupa sdo interligados e interdependentes. Apesar das dificuldades
gue muitas familias possam encontrar no dia a dia, sejam elas sociais, emocionais, entre outras,
ter a familia como suporte é essencial no desenvolvimento do individuo(DIAS,2011; NUNES;
BORSA, 2011).

O nivel de escolaridade predominante dos responsaveis e cuidadores principais da
crianga foi ensino médio ou fundamental completo, sendo apenas uma pessoa com graduagao
concluida. Estas pessoas foram, em sua maioria, as mées; sendo que apenas trés crian¢as com
autismo, tinham como cuidadores principais, 0s seus pais. Destaca-se que todos os cuidadores
entrevistados relataram que estdo desempregados, principalmente, em virtude do cuidado com
o filho com TEA. Alguns comentaram sobre a dificuldade de encontrar emprego, mas
expressaram que mesmo que tivessem a oportunidade, ndo poderiam assumir, em detrimento

dos responsaveis que envolviam o cuidado do filho com autismo.

O impacto do diagndéstico pode atingir todo o sistema familiar. Mesmo nas familias nas
quais 0s recursos financeiros sdo maiores, a rotina com a crianga que requer cuidados

especificos, pode resultar em sobrecarga e com ela, a pouca qualidade de vida; bem como pouco
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tempo para cuidar da vida pessoal e também laboral. Em geral, as genitoras, comumente as
cuidadoras principais, ndo tém outra escolha a ndo ser viverem para suprir as necessidades do
seu filho em todos os aspectos; e ndo € raro que estas abram méo de suas vidas em favor do seu
filho com autismo, corroborando com os achados do presente estudo (RIBEIRO, 2012;
SOUZA, 2014).

Mesmo com toda abdicagdo que muitas maes realizam, em favor da familia e do seu
filho com TEA, o conhecimento sobre quais caminhos serdo necessarios percorrer com seu
filho, é essencial. Para além do cuidar em ambiente domiciliar, as criangas com autismo
precisam de alternativas de cuidado e intervengdes especificas, cuja efetividade se relaciona
diretamente com a garantia de maior acesso aos servicos de satde, bem como a disponibilidade
do sistema educacional, de lazer; desta forma, o olhar mais atento da familia pode ser crucial
para a busca de abordagens terapéuticas corretas. Portanto, a educacdo e o nivel de escolaridade,
podem fazer a diferenca na tomada de decisdo de por onde buscarem as melhores alternativas,
mesmo com poucos recursos financeiros (MATSUKURA; MINATEL, 2014; SOUZA, 2014).

Tambeém foi possivel coletar dados sobre a crianca com TEA, a respeito da idade, sexo
e com quantos anos recebeu o diagnostico. No geral, a maior parte teve diagndstico precoce,
nos quatro primeiros anos de vida; sendo que apenas uma crianca teve seu diagndstico tardio
(aos 7 anos). Dentre os participantes do estudo, apenas duas criancas tinham irmas com autismo

do sexo feminino, sendo a maior parte dos irmaos com TEA do sexo masculino.

Apesar de a maior parte das mées, cuidadoras principais, terem nivel de escolaridade
baixo, observou-se que a maioria das criangas teve o diagndstico precoce, antes dos 3 anos de
idade. Este fato pode ter acontecido pelo maior esclarecimento da populacéo sobre o transtorno.
Segundo as Diretrizes de Atencédo a Crianga com TEA (2015), esta faixa etaria é a melhor para
a obtencdo do diagndstico, uma vez que é a idade na qual o cérebro apresenta maior
neuroplasticidade, possibilitando melhor prognéstico, se realizado tratamento adequado. Assim
como a proporgdo mundial, em relagdo ao sexo, € maior no sexo masculino; no nosso estudo,

apenas duas criangas com autismo eram do sexo feminino (APA, 2013).

Ap0s serem coletados os dados sociodemograficos com as familias dos participantes, as
mesmas eram solicitadas a responderem ao PEDI, com dados do filho com TEA. A partir dos
resultados do instrumento, extraimos informacBes funcionais das criangas com TEA que

ajudam a contextualizar os relatos dos irmé&os tipicos (Quadro 3).



Quadro 3. Resultados da Avaliacdo Funcional das Criancas com TEA (PEDI). Recife, 2017.

IRMAO COM TEA AUTOCUIDADO MOBILIDADE FUNCAO SOCIAL
Escore Escore Escore
Bruto Normativo Bruto Normativo Bruto Normativo
Irméo 1 69 325 65 53,6 39 205
Irm&o2 22 10 52 10 19 10
Irm3o 3 31 10 17 10 17 10
Irméo4 31 135 17 53,6 17 10
Irmé&o 5 39 135 59 53,6 15 10
Irméo 6 50 213 59 53,6 35 145
Irm3o 7 72 481 29 53,6 40 216
Irméao 8 20 10 15 10 12 10
Irméo 9 20 112 15 53,6 12 10
Irméo 10 67 30,5 59 53,6 25 10
Irm3o 11 30 10 59 53,6 19 10
Irméao 12 30 10 59 53,6 19 10
Irmao 13 20 10 54 10 03 10
Irmdo 14 23 10 42 10 16 10
Irméo 15 23 10 42 10 16 10

Fonte: Elaborado pela autora

Legenda: Em destaque- scores abaixo do esperado, de acordo com os padrfes normativos.
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Considerando que os escores normativos da PEDI apontam que criangas com niveis

funcionais padrdo, devem apresentar entre 30 e 70 pontos nos escores para um desempenho

esperado de uma crianca de 7 anos, quase todos os irmdos com TEA apresentam niveis

funcionais bem abaixo da média, mesmo tendo idade superior .Os dados apontam que a area de

melhor desempenho funcional foi a de mobilidade para a maioria das criancas.

Por se tratar de um transtorno psiquico, ndo é esperado que as pessoas que tém o

autismo, apresentem atrasos motores significativos, a ndo ser nas situacbes nas quais o

transtorno venha associado com um retardo mental grave que prejudique a cognicdo, a tal ponto
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que ndo seja possivel compreender e planejar a marcha. Mesmo nestes casos, a dificuldade é
mais cognitiva do que motora. Neste sentido, explica-se os melhores resultados para a area de
mobilidade, na PEDI, dos irm&os com autismo(APA, 2013).

No autocuidado, observa-se que somente trés criancas apresentam padrdo funcional de
acordo com o esperado.Contudo, ressalta-se que este padrao € estimado para criangas com sete
anos de idade, sendo que estas criangas com TEA do nosso estudo que pontuaram maiores

scores nesta area funcional tinham mais de 10 anos.

De acordo com a PEDI, autocuidado é caracterizada pela independéncia na realizacéo
de atividades do cotidiano, como: trocar de roupas, tomar banho, alimentar-se, realizar higiene
pessoal, entre outras atividades basicas. No entanto, para tais, € necessario bom desempenho
cognitivo e abstracdo para serem executadas, assim como habilidades percepto-sensoriais bem
desenvolvidas. Muito embora as criangas com autismo , com graus mais leves, consigam
desempenhar tais tarefas (algumas com supervisdo), as criangas com graus mais Severos
demoram um pouco mais para se tornarem independentes nesta area (APA, 2013; REYNOLDS
etal, 2011).

Os dados referentes a funcdo social refletem a grande limitagdo das criancas neste
aspecto, uma vez que quase todas as criangas tem escore normativo de 10 pontos para este item.
Quando se analisa o escore bruto deste dominio essa limitacdo fica mais clara. O escore bruto
é 0 somatorio de todos os itens pontuados em cada escala sendo possivel a pontuagcdo maxima

de 73 para a area de autocuidado, 59 para mobilidade e 65 para funcédo social.

Considerando que no autismo, uma das principais caracteristicas, € a dificuldade na
interacdo social, os dados do estudo podem ser justificados pelos préprios sinais do transtorno.
Neste sentido, para esta area, a PEDI engloba compreensdo de comandos, interacdo com
criangas, brincar, respostas sociais; tarefas que sdo dificeis de serem desempenhadas pela
criangca com TEA, por toda a dificuldade de apresentar interesse pelo outro ou mesmo pela
abstracdo que muitas ndo desenvolvem para compreender o que vem do proximo (APA, 2013;
VITORINO, 2014).

Os irmdos sdo os responsaveis pelas primeiras interacdes sociais, e esse deficit de
desempenho na funcéo social pode impactar na relagdo da criangca com TEA e seu irmao. Estas
podem ser permeadas de situacdes ndo esperadas e/ou ndo compreendidas no contexto em

andlise. Entre outras, o ndo interesse pela relacdo ou a ndo compreenséo da brincadeira proposta
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para crianga com TEA, por parte do irméo tipico podem fazer parte do cotidiano destes, gerando
algum tipo de frustracdo nas criangas sem autismo, por ndo vivenciarem a fraternidade como

imaginariam que fosse.

Ap0s a aplicacdo do PEDI, foi realizada a Gltima etapa, com a crianga tipica. Nesta fase
era solicitado que a crianca realizasse um desenho (que ilustram as divisdes de secdo deste
texto) e, a partir dele, era iniciada uma entrevista. O processo de analise dos dados resultou em

4 categoriastematicas (quadro4).

Quadro 4. Categorias tematicas originadas através da analise dos dados das entrevistas. Recife, 2017.

SER IRMAO DE
UMA CRIANCA
COM TEA

Percepgdes sobre Importancia do

x - Relagdes entre . S
Percepgdes sobre as relagdes ig;méos cuidado ao irm3o
a crianga com | familiares tipico
autismo

Fonte: Elaborado pela autora

4.2 Percepg0es sobre a crianga com autismo

A primeira categoria expressa como 0s irmaos tipicos compreendem o comportamento
de uma crianca com o referido transtorno, a partir da dindmica que vivenciam diariamente com
o irmdo com TEA. Nesta perspectiva, os participantes do estudo abordaram o que entendiam
do comportamento dos seus irmaos, suas dificuldades e capacidades; bem como sobre como
enxergavam o brincar do seu irmdo com TEA; e as diferengas do seu irmdo com TEA e outras
criangas da mesma idade. Além disso, alguns participantes relataram sobre importancia das

intervengdes em salde direcionadas para a crianga com o transtorno.

P 08: é uma crianca que tem que ter muito cuidado, que ela ndo sabe de
nadal...]
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E:vocé que me disse que ele tinha deficiéncia... mas o que é deficiéncia?

P 11: uma pessoa com doenca, mas eu hdo sei muito bem.

O TEA pode ser compreendido pelos membros da familia a partir de diversas
percepcOes, sendo positivas ou negativas. Entre estas, o contexto e a forma que € conversada
com 0s mesmos, sobre o diagnostico e quais as possiveis repercussdes, podem ser 0s principais
agentes de impacto em todo o processo ou um meio para melhor aceitacdo e superacdo das
dificuldades (CARDOSO; FRANCOSO, 2015).

Entre as criangas que percebiam com mais facilidade que os irmé&os tinham dificuldade
no comportamento, estas atribuiam as limitacdes dos seus irmdos ao autismo. Quando
solicitadas a falarem sobre o que seria o transtorno, as explica¢6es foram realizadas a partir de
como os participantes percebiam os seus irmdos. Neste contexto, foi possivel observar que eles
relataram alguns dos sinais e sintomas do TEA: a dificuldade com os barulhos intensos; o
prejuizo na linguagem, comunicacdo (compreensao/expressao); 0S comportamentos
estereotipados (movimentos repetitivos, ecolcalias) e algumas vezes agressivos; 0 pouco
contato visual/ social que eles fazem. Porém algo que chamou a atencéo foi a recorréncia de
participantes que referem que criangas com autismo nao sabem de nada; sdo aprendizes; ou séo

como bebés.

E : mas o que é autismo?

P 07: é ndo entender. N&o ... é entender, mas ndo conseguir falar

P 11: [...] o que eu sei é que eles ndo olham no olho da pessoa, né?!

Outros integrantes do estudo também percebiam que seu irméo tinha algum tipo de
dificuldade. Desta forma, caracterizavam o comportamento de seus irmdos com 0s termos

“Especial”, “Deficiente”, “Estranho” e “Diferente”.

P 08: é uma crianca especial misturado com outra que ndo pode ouvir

sons fortes

A comunicagdo entre os membros da familia na existéncia de uma crianga com
dificuldades, em especial com autismo, é fundamental para que os irmdos compreendam a

dindmica onde estdo inseridos. Este entendimento permitira maior apoio entre 0s integrantes da
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familia para que possam se ajudar mutuamente, a fim de minimizar o sofrimento dos irméos e
da familia como um todo. Neste sentido, para além de nomear o transtorno, ndo entender o que
acontece com seu irmao que apresenta determinadas caracteristicas e realiza acdes especificas
, em virtude do transtorno que possui, pode ser fonte geradora de sofrimento para a crianga
tipica. Como relatado anteriormente, os principais mensageiros desta informacao, sdo 0s seus
responsaveis (CARDOSO; FRANCOSO, 2015; MATSUKURA; MINATEL, 2014;).

Esta falta de compreensdo pode levar a dificuldade de saber como lidar com a
dificuldade do irm&o. Porém, as barreiras que os pais encontram para receberem o diagnostico
e compreenderem suas repercussdes, muitas vezes também reflete em dificuldade para falar
sobre 0 assunto com seus filhos. Desta forma, o grupo de profissionais que assiste o filho com
TEA, deve ter como uma de suas atribuicOes, a de oferecer a orientacdo de como levar a
temaética para os demais membros da familia sem gerar maiores anseios. No entanto, é possivel
que a propria equipe se sinta despreparada, o que indica a necessidade de melhorar a formacéo

destes profissionais que necessitam cuidar da familia como um todo.

Uma das observacdes mais frequentes dos irméos tipicos foi sobre como seus irméos
com autismo brincam. Sendo o brincar uma das principais atividades desempenhadas pelas
criangas, esse tema perpassa todas as categorias neste estudo, no entanto, nesta, foca-se apenas
como as criangas véem o brincar do seu irmdo com autismo, uma vez que esta percepcao traz
concepcdes sobre o transtorno. Desta forma, os participantes comentaram sobre trés
caracteristicas desse brincar: 0 ndo brincar ou brincar sozinho; o brincar ndo funcional
(brincadeiras ndo convencionais) , associado ao excesso de tecnologia e a crianga com TEA

gue consegue brincar com as demais criancas.

Muitos participantes relataram que seu irm&o ndo brincava ou ndo sabia brincar. Neste
sentido, ha relatos de criancas que trouxeram que seus irmdos ndo gostavam de brincar ou que
preferiam brincar sozinhos pelo pouco interesse que este irmdo tem em interagir com as outras
criancas. Em alguns momentos foi relatado o sofrimento de algumas criangas por nao verem

seu irmao realizando esta atividade.

P 09: hoje ele se enjoou do carrinho; ai depois rolou a onda de ficar

jogando bola . Ai ele foi se acostumando e agora enjoou de tudo de novo.
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P 11: tem vezes que eu me sinto mal porque (o irmao) ndo t4 brincando;

e ele ndo gosta das brincadeiras que a gente faz

O brincar é uma atividade essencial na vida da crianca, sendo uma atividade essencial
para o desempenho de papéis sociais. Com o brincar, as criangas podem vivenciar ndo apenas
0 que é real, uma vez que este vai além de utilizar o que esta perceptivel. Os jogos de
simbolismo; as brincadeiras compartilhadas, que ensinam os limites do outro; as relacdes de
vinculo, tudo perpassa na brincadeira. Brincando coletivamente, a interagdo é estimulada e
novos aprendizados sobre a socializagdo sdo proporcionados. Neste sentido, é possivel que as
criancas construam e compartilhnem significados, gestos, sentimentos, responsabilidades,
valores e condutas sociais (PASTORE; BARROS,2015).

A partir de toda a subjetividade que o brincar também inclui, fica mais facil de
compreender o0 porqué de muitas criangas com autismo ndo realizarem esta tarefa com
independéncia ou funcionalidade. Sendo uma das maiores dificuldades da crianga com autismo,
a capacidade de abstracdo , entrar no mundo imaginativo da brincadeira é bem dificil para elas
, Uma vez que estas necessitam que a brincadeira seja mais concreta para que seja compreendida
(KLINGER; SOUZA, 2015; MARTINS; GOES, 2013).

Na perspectiva de atencdo as familias de criancas com TEA, dialogar com os irmé&os
tipicos sobre o que acontece com seus irmdos com autismo, € essencial para a compreensdo
destes. Possibilitar que eles percebam que o ndo interesse em brincar junto ndo é falta de
carinho, e sim uma dificuldade ocasionada pelo transtorno, pode minimizar os sentimentos de
rejeicdo, tristeza e maiores repercussdes negativas. Neste sentido, 0 apoio de uma equipe
sensivel as demandas pode fazer a diferenca na resiliéncia dessas criancas.

Em outros discursos, os participantes percebiam que seus irmaos brincavam, porém néao
de modo convencional. Muitos trouxeram a forma diferente, algumas vezes perigosa, € nao
funcional que a crianga com TEA costuma brincar, como: brincar com pedras; no sol quente;
brincar com a barriga; brincar de morder; o nédo interesse por brinquedos, como as demais

criancas; as brincadeiras que envolviam risco, por ndo terem nogéo do perigo.

P 12 :[...]e elavai, pega o gato, tenta arranhar...essas coisas.

PO5: [...] porque i05 brinca de pedrae as outras nao
E: e as outras criancas brincam de qué?
P0O5: de brinquedo”
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Uma vez que os interesses das criancas com autismo sao restritos e repetitivos, € comum
que esta caracteristica perpasse também no brincar. Desta forma, muitos brincam com
atividades repetitivas; brincadeiras ndo criativas e estereotipadas. Ou seja, a maior parte das
criancas com autismo apresenta brincar pouco funcional e/ou construtivo para o
desenvolvimento da mesma (KINGER e SOUZA, 2015; MARTINS; GOES, 2013).

Para a maioria destas criancas, o brincar necessita de mediacdo para seja realizado de
forma funcional. Neste sentido, quem surge como primeiro mediador principal € mée e depois
0s irmdos. Porém, mediar esta atividade nem sempre é facil ou possivel, pois ndo parte do
interesse da criangca com TEA. Com esta dificuldade em compartilhar o brincar com seu irmao,
as criancas sem autismo podem se sentir rejeitadas, ou solitarias, apresentar maiores niveis de
estresse (MARTINS e GOES, 2013; KINGER e SOUZA, 2015)

Um altimo aspecto abordado desta categoria se refere as percepcdes da criancga sobre as
diferengas e semelhangas de uma crianga com autismo e sem autismo. Sobre este aspecto, a
maior parte dos entrevistados tem a percepcdo de que seus irmdos se distanciam do que €

esperado para uma crianca, de acordo com os padrdes de desenvolvimento e comportamento.

Quando perguntados se percebiam semelhancas e diferencas do irmdo com TEA com
outras criancas da mesma idade, as criangas se limitaram a apontar que existe a semelhanca na

aparéncia fisica.

P 15: porque ela é uma crianca normal. Ela vé, ela fala, ela tem cabelo, tem

unha, tem perna.

Por outro lado, algumas criancas também apontaram que seus irmdos com TEA eram
semelhantes a outras criancas que também estudavam com eles em salas especiais. Nestas salas

todos os alunos apresentam alguma deficiéncia e/ou transtorno.

E: ele faz as mesmas coisas que as criancas da idade dele fazem?
P 06: unhum.. As criancas da sala dele (sala especial) gostam de musica

e ele também gosta de musica, ent&o eles fazem muita amizade [...]

Conforme apontado nos dados, quando questionados sobre a percepcdo de uma possivel
diferenca do irm&o com TEA de outras criangas, um grupo de participantes espontaneamente

associou diferenca somente com a aparéncia fisica; este fato também aconteceu em um estudo
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realizado com irmé&os de criangas com sindrome de down (PEREIRA-SILVA, 2003). Contudo,
vale ressaltar que esta sindrome € marcada por alteragdes fenotipicas; sendo assim a percepc¢ao
de que existem diferencas fisicas, € positiva, pois demonstra que os irmdos percebem algumas
caracteristicas da sindrome. J& no autismo, as diferencas fisicas ndo sdo muito relevantes, uma
vez que se trata de um transtorno de base comportamental.

Nesta perspectiva, chama-se a atengdo para como nos adultos percebemos as diferencas
de forma diferente das criancas. Para Araujo e colaboradores (2014), o conceito sobre diferenca
se constrdi socialmente nos primeiros anos de vida da crianca de acordo com o lugar em que a
mesma estd inserida, bem como através da forma como os pais e/ou responsaveis lidam com
esta tematica. No entanto, a crianca percebe a diferenca, a principio de forma muito concreta
(como aconteceu no estudo com algumas criancas); porém, com as interacdes escolares, e
vivéncias com outras meios sociais, a subjetividade comeca a ser formada e o pensamento
critico se iniciando.

Com isto, a necessidade de favorecer a educacdo em salde para estas que estdo em
constante transformacao. Enquanto equipe de saude € importante estar atento a relevancia de
possibilitar acdes educativas que prezem pelo respeito a diversidade e dialoguem sobre as
formas de combate ao preconceito e excluséo social, seja de criangas com autismo ou de demais
casos considerados como minorias.

Além das questdes do brincar e das semelhancas e diferencas anteriormente
apresentadas,surgiram relatos de comportamento agressivo por parte do irmdo com TEA. E
importante relatar como um diferencial com outras criangas, a dificuldade dos participantes
em falarem sobre isso; sendo quealguns ndo conseguiam olhar para a entrevistadora neste

momento e uma crianga, inclusive, externou que ndo gostava de falar sobre isso.

P 14: que ela é muito agressiva; que ela ndo é como as outras meninas
E: por qué vocé ndo acha sua irma parecida com as outras meninas?
P 14: porque ela ndo fala muito, ela é agressiva

E: e 0 que ela faz quando esta agressiva?

P 14: ela da-le

E: ela dd em quem?

P 14: pode ser em qualquer pessoa

Dois estudos realizados por Mclintyre e Quintero (2010) e Rao e Beidel (2009) referem
que irmaos de criangas com autismo tendem a ter mais probabilidades de apresentarem

dificuldades comportamentais e /ou doencas emocionais, quando comparados aos irmaos de
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criangas que ndo apresentam nenhuma dificuldade. No entanto, no nosso estudo, apesar de
algumas criangas se posicionarem mais introspectivas, observa-se que este comportamento foi
percebido na menor parte das mesmas, corroborando com estudos que alegam que as criancas
que tém irmaos com necessidades especiais, podem se tornar criangas mais empaticas, mais
tolerantes, menos grosseiras e com mais senso de lagcos familiares e com tendéncia de alta
capacidade de resiliéncia (ALMEIDA, 2015; ARAUJO et al, 2012; YAMASHIRO;
MATSUKURA, 2015).

A resiliéncia, por sua vez, é a capacidade de lidar de forma positiva e construtiva com
as adversidades da vida, supera-las e sair fortalecido. Para Anjos e Asforga (2016), todas as
pessoas nascem predispostas a serem resilientes, sendo esta habilidade desenvolvida através
das experiéncias vividas. Complementando o que estes autores definem, Angst (2009) relata
que a resiliéncia envolve fatores de risco e de protecdo. Os de protecdo estdo ligados as
relacbes parentais satisfatorias, disponibilidade de fontes de apoio social, autoimagem
positiva, crenga ou religido; os de risco, por sua vez, podem estar relacionados a precariedade
dos fatores de protecao.

Muito embora algumas criancas consigam superar os desafios e serem resilientes, outras
demonstram sentimento de sofrimento. Estes muitas vezes se expressam nas salas de aula, no
rendimento escolar; na baixa participacdo social destes irmdos; no aumento do nimero de
casos de depressdo e baixa autoestima. Neste sentido, € necessario estar atento aos sinais em
todos 0s contextos que estas criancas estdo inseridas, por parte da equipe que acompanha a
crianca com TEA, ou mesmo pela escola e familia (ARAUJO et al, 2012; GOITEIN; CIA,
2011).

Por fim, nesta categoria as criangas relataram a importancia do tratamento da crianca
com TEA e como isso é relevante para o sistema familiar. Este topico foi abordado por trés
criangas que demonstraram alegriaem ver seu irmdo se desenvolvendo. Uma das criancas,
durante a entrevista se emocionou e falou sobre o orgulho de ver a evolugdo do aprendizado do

seu irmao.

PO1: ele era mais agitado, ndo mexia em quase nada; ndo mexia em
celular, tablete. Agora com o tratamento ele j& t& mexendo ai, j& sabe pedir
as coisas...

... acho que € porque vocé consegue ver uma crianga assim até para ajudar
vocé. Tipo: vocé estd num momento triste e ver um sorriso dele, é muito
bom, da orgulho.
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Neste sentido, os atendimentos oferecidos ao irmdo com TEA, tanto no domicilio,
quanto em ambientes especializados no cuidado a crianga com autismo, se fazem essenciais.
Em geral, o suporte que é garantido a criangca com o transtorno, muitas vezes repercute em toda
a dinamica familiar; uma vez que os papeis sao interdependentes. O menor sofrimento e maior
desenvolvimento desta crianca podem colaborar para melhor funcionamento familiar, uma vez
que esta se constitui como um sistema (DIAS,2011; NUNES; BORSA, 2011; YAMASHIRO;
MATSUKURA, 2013).

4.3Percepc0es sobre as relacbes familiares

Na segunda categoria foram alocados os contetdos referentes as percepc6es das criangas
sobre o seu contexto familiar. No geral, os participantes apontaram as atividades que mais
realizam em familia, também as que mais gostam; comentaram sobre o cotidiano, o que 0s
pais pedem que eles fagam em virtude do seu irmdo e como compreendem suas relagdes
familiares.

Em relacdo as atividades mais realizadas em familia, com exce¢do de uma crianca, que
relatou que ndo fazia nada com sua familia, todas as demais demostraram que tinham algum
momento de lazer em familia. Sair para passear e brincar foram os momentos mais

comentados pelas criancas.

P08: bom, minha familia... a gente brinca de familia, brinca de
jogo, brincamos com ele, brincamos juntos

P01: domingo a gente vai tudo junto para a igreja

As relacbes familiares sdo marcadas por implicages importantes para a crianca. Em
especial quando se aborda sobre estas interagdes em familias com criangas que possuem
alguma deficiéncia, pouco se fala sobre o lazer como potencializador do desenvolvimento
infantil. Ao adentrarmos em um grupo da familia, que sdo os irmédos dessas criangas com
autismo, por exemplo, muitas vezes o lazer ndo é reconhecido como como um momento
importante (MESSA et al, 2015; TONINI, 2011).

O conceito de lazer tem sido ampliado e engloba o brincar, a possibilidade de escolher
atividades que lhe causam prazer, também a promoc¢édo da qualidade de vida e cidadania.
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Neste contexto, priorizar essas ocasifes pode ser uma forte estratégia de suporte para todos
os membros das familias(MESSA et al, 2015; TONINI, 2011).

“Brincar, praticar esportes ¢ se divertir” ja foram garantidos pelo Estatuto da Crianca e
do Adolescente como direito desde 1990 (BRASIL, 2008). No entanto, oportunizar essas
vivéncias para as criangas que convivem em dinamicas familiares intensas, em virtude de
terem irm&os com TEA e/ou outras deficiéncias e transtornos se torna um desafio. Dificil
também é priorizar que estes momentos facam parte do dia a dia da crianca que tem o TEA.
Muitas vezes, as familias ja estdo tdo habituadas com a rotina de terapias, escolas, cuidados
diarios com os filhos que o lazer ja ndo faz mais parte nem para os pais (PASTORE;
BARROS,2015; MESSA et al, 2015; TONINI, 2011) .

Desta forma, possibilitar que os genitores reflitam sobre os beneficios do lazer e do
brincar para todos os membros da familia pode ser uma das atribuicdes das equipes que
acompanham as criangas nos servigos de satde; bem como estimular a reflexdo de que nédo
apenas os tratamentos clinicos s&o relevantes para a crianga com TEA.

Assim, prolongar discussGes nos espacos que estas criancas permeiam diminuem a
perpetuacdo das dificuldades em trabalhar intersetorialmente. Logo, ter a educacdo como

uma das aliadas neste processo, pode ser forte estratégia para a obtencéo de bons resultados.

Além da crianca que alegou ndo fazer nada; o relato de outra crian¢a, que afirma que
arrumar a casa é sua tarefa principal chama a atencao por ter sido comentado no momento
em que a entrevistadora questionava sobre o lazer. Destaca-se que na PEDI a area de
autocuidado encontra-se dentro da faixa padrdo, porém com a pontuacdo minima para este
critério (score 31), o que contribui para a necessidade que alguns participantes terem que

auxiliarem também nos afazeres domésticos.
P04:a gente arruma a casa...

Assim como para esta crianca do estudo, as chances de vivenciar o lazer muitas vezes
séo trocadas pela necessidade de cuidar da crianga com TEA ou contribuir com as atividades
domeésticas. Tanto os responsaveis, quanto muitos irmdos que ndo possuem autismo
vivenciam essa realidade. E natural que estes se solidarizem e/ou sejam solicitados a dividir
desde cedo o cuidado com o irmao que apresenta autismo. N&o foi visto na literatura autores
que comentem sobre o fato de este cuidado ser atribuido apenas ao fato de todo irmédo mais
velho ser responsavel por cuidar de seu irmdo mais novo. Desta feita, todos os estudos que

falam a respeito do tema, atribuem ao fato muitas vezes essas criancas serem incluidas
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precocemente no processo de adultizacdo (CARDOSO; FRANCOSO, 2015; NUNES;
BORSA, 2011; MARTINS; BONITO,2015).

E comum observar que este processo se da de forma genuinamente espontanea pelos
pais e ndo com o intuito de privar seus filhos de algo; muitos, inclusive ndo tém essa
compreensdo de que existem papéis que cabem a sujeitos diferentes. O cuidado centrado na
familia e ndo apenas na crianga com TEA, pode minimizar os riscos de sofrimento por algum
membro da familia que esteja fazendo além do que Ihe cabe na estrutura familiar; ou mesmo
facilitar que novas estratégias de enfrentamento sejam criadas pelos mesmos (ORTH, 2005;
MELO et al, 2012).

Em relacéo ao cotidiano e como sdo os cuidados dos pais com eles e com 0s irmaos com
autismo, algumas criancas tém discursos ambivalentes, pois em determinados momentos das
entrevistas alegam que existe a mesma dedicacdo e atencdo. Todavia, as mesmas criangas
referem depois que percebem que os pais priorizam o cuidado do seu irmdo com autismo.

Quanto ao carater complexo e dindmico do fenémeno em estudo, duas criangas falaram
que os familiares tratam de forma “normal”, mas ndo conseguiram aprofundar o significado
do que seria “normal”. As outras criancas relataram que o relacionamento com os pais e outras
pessoas da familia era bom. Este associagdo é realizada quando os respectivos familiares
fazem algo para elas, como por exemplo, alguma refeicdo; também ao cuidado que tém pelas

mesmas; ou mesmo quando brincam juntos.

“P 08: ... minha m&e e meu pai ndo tém muito tempo para mim;
minha avo também, porgue ela fica fazendo as coisas dela, fica
dormindo. Mas minha mée tem que fazer comida, lavar prato. S6
sobraeueil0”.

“P10: pela diferenca é 0 mesmo amor, a mesma coisa, mas é um
pouco de atencdo mais para ele, mas eu também recebo atencédo
do mesmo jeito, ndo sinto falta disso ndo”.

A familia surge espontaneamente pelo desenvolvimento da vida humana. No entanto, o
afeto e o carinho sdo construidos com o tempo na maioria das familias. Estas relacGes fraternais,
onde 0 amor, o respeito, o carinho e o cuidado fazem parte do cotidiano fortalecem mutuamente
0s membros do sistema familiar. Neste sentido, a forma como 0s pais expressam esses
sentimentos por seus filhos, sejam eles com autismo ou ndo podem interferir no dia a dia dos
mesmos (NORONHA; PARRON, s/a;MARIANO, 2016; SIBEONIet al, 2017).
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Como visto nas falas dos participantes, muitas vezes o cuidado em excesso para com a
crianga com autismo, por ela exigir mais, pode confundir os sentimentos das criangas sem
autismo e dificultar que elas entendam que esta necessidade de uma atencdo maior ndo diminui
0 amor que os pais tém por elas, mas que faz parte do processo. A forma com gue 0s genitores
demonstram o carinho por seus filhos pode ser crucial para que vinculos de confianca sejam
estabelecidos e fortalecidos diariamente (NORONHA; PARRON, s/a; MARIANO, 2016).

Um discurso, em especial, chamou a atencéo. Era o de uma crianga que, em um mesmo
quintal, morava a sua mae, seus dois irmdos (um com autismo) e seu pai em uma casa; € na
outra, morava sua avo. Para ndo ver sua mae brigando com seu irmao, ele preferiu morar com

sua avo. Seu relato é marcado de tensdo, o olhar sempre baixo, ele afirma que:

P11: minha mée fica gritando com i11 porque ele fica aperreando
0 juizo dela , ai eu prefiro ficar |4, para néo levar grito também...
e aqui é muita gritaria.
De igual modo, quando a crianga ndo sente o acolhimento da familia, bem como suas
demonstracdes de amor, carinho e afeto, fugir da demanda, pode Ihe parecer um caminho menos
dificil de tracar. Quando um membro do sistema familiar esta desequilibrado, os outros podem

sofrer as consequéncias; e 0 ambiente também é passivel de adoecer (DIAS, 2011).

Qualquer sujeito que ndo esta bem emocionalmente esbarra na dificuldade de acolher,
quando ele necessita também desse acolhimento. Neste sentido, o olhar sobre a familia deve
recair também sobre os pais que, no geral, assumem o papel de cuidadores principais. Lidar
com as expectativas frustradas de um filho idealizado que depende de todas as suas forcas para
ter uma boa qualidade de vida, conciliar as demandas dos demais filhos e vida pessoal, pode

ndo ser tdo simples quanto para as outras familias (MELO et al, 2012).

Também foi questionado as criancas como elas viam a forma como os pais lidavam
comos seus irmédos com autismo. Os entrevistados relataram, no geral, que os seus familiares
tratavam seu irmao bem, com carinho, amor, atencao, cuidado. Um relatou que sua mae grita,
em alguns momentos, com seu irméo (a mesma que referiu apanhar e que acreditava ser para
0 bem). Dois pontos ainda foram abordados, os quais dizem respeito a inclusdo destas
criangas com autismo na familia e a forma como eles percebem que seu irméo recebe mais

atencao.
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Sobre as criangas que reconhecem que seus familiares se relacionam com seus irméaos
com autismo de forma afetuosa, chama-se a atencédo para o fato de que estes relatam que 0 o

vinculo é igual com ambos os irmdos. Novamente o cuidado € associado a ser bem tratado.

P 13: tratam bem ele, ajudam a ir ao banheiro, da comida

Alguns entrevistados conseguiam perceber que, em alguns momentos, a atencéo era
maior para seu irmdo com autismo porque 0 mesmo precisava de maiores cuidados. Em
relacdo a este olhar , por vezes diferenciado, ao irmdo com o transtorno, os integrantes
também falaram que a familia tratava igual, mas que era preciso explicar mais as informacdes

a0 seu irmdo com TEA, por exemplo.

P 10: (...) porque eu percebi que meus pais diziam que ele precisava
de mais atencao porque ele € autista; precisa de maior cuidado, ai eu
aprendi que ele precisa de mais atencéo do que eu

P 09: tratam igual, s6 que i09 tem uma moralzinha a mais , ne?!
P02:(...) igual a eu, s6 que eles tratam explicando

No nosso estudo, constatamos que as criancas percebem que had uma abordagem
diferenciada para com o irmdo com autismo. Esta percepcdo também foi relatada por dois
estudos realizados na Franca e nos Estados Unidos. Em ambos os estudos, os autores afirmam
que € natural que eles constatem que em alguns momentos estardo em segundo plano; assim
como muitas vezes eles mesmos se colocaréo neste papel de auxiliador. No entanto, a forma
como este fato é colocado pela familia pode ser agente facilitador na resiliéncia destas criangas
(SIBEONI et al, 2017; SMITH et al, 2015).

Assim como os autores que realizaram os estudos acima, 0 nosso estudo também
retrata a dificuldade que temos, enquanto multiplos setores, em perceber o irmao tipico como
parte do cuidado integral a familia da crianca com TEA. Neste sentido, possibilitar que as
familias atentem para a necessidade de cuidado ao filho tipico, de acordo com suas
especificidades, pode fazer parte de atividades preventivas dos varios contextos que esta
crianca esté inserida, o que ndo desresponsabiliza a equipe que auxilia a crianca com TEA.

Por fim, foi trazido um assunto por duas criancas em faixas etarias maiores, sobre

inclusdo da crianga com TEA no contexto familiar. Neste sentido, uma das criangas referiu
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que recordava da dificuldade que a familia tinha em aceitar que seu filho tinha autismo e
como a familia geral excluia seu irméo, por ele ter autismo. Por outro lado, outra crianga

afirma que na sua familia ninguém € “contra seu irmdo”, mas que todos se apoiam.

P 10: recordo muitas vezes a dificuldade da minha familia dentro
de casa de aceitar o que ele era...

... 6 como se excluisse ele das coisas por ele ser autista

E: quem excluia?

P10: em geral, a familia

P 01: ninguém é contra que ele é autista; todo mundo se entende,
se apoia

Nem sempre os discursos sobre inclusdo sdo compativeis, uma vez que acolher vai além
de colocar uma pessoa com deficiéncia. Neste sentido, falar sobre incluséo é conversar sobre
a dificuldade em incluir as pessoas que necessitam de mais atencdo. N&o so6 nas escolas, mas
no seio familiar, na comunidade, na sociedade; mascarar muitas vezes encobre as
possibilidades de explorar com qualidade os espacos que deveriam ser fontes de reflexao,
transformacdo (NASCIMENTO; CRUZ, 2014; VARGAS; SCHMIDT, 2017).

Também foi questionado as criancas seos pais/familiares falam com elas sobre o irmao

com TEA.

Neste sentido, 0 que se percebe, congruente a primeira categoria,é que a maioria das
criangas sabe que seu irmdo tem alguma dificuldade a partir também das falas dos pais.
Quando questionados sobre o que seus pais falavam sobre seus irméos, os entrevistados
comentaram que 0s mesmos afirmavam que seu irmédo era especial, autista, ou mesmo que ele
era uma crianga que“ndo entendia”. Essa fala de dificuldade de compreensdo dos
acontecimentos pelo irmdo com TEA era associada pelos pais a recomendacéo de que por isto

a crianga ndo podia bater e nem brigar com seu irmdo com TEA.
P 08: eles falam que ele € especial, que eu ndo posso bater nele.
P 15: eles dizem que ela é autista
Nesta mesma linha, algumas criancas relataram que seus pais solicitam que eles tenham

mais cuidados com os irmdos por eles serem “especiais”. Neste sentido, muitas criancas

também afirmaram que seus pais pediam que, muitas vezes, eles abrissem méo do que queriam
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fazer para satisfazer as vontades da crianga com TEA. A exemplo, algumas criangas relatam
que s6 podem brincar com um brinquedo quando seu irm&o est4 dormindo; ou mesmo que 0S

pais colocam a culpa sempre no irméo tipico por algo ter acontecido de errado.

E: e como vocé se sente quando seus pais colocam a culpa em
VOCé
P 08: eu me sinto, tipo: “foi ele , mde, foi ele”

Assim como vimos na primeira categoria, os primeiros formadores de opinido na vida
da crianca sdo 0s pais; 0s mesmos ensinam até simplesmente com suas atitudes. Smith (2015),
Matsukarae Minatel (2014) e Ribeiro (2014) abordam que a forma como o0s pais conversam
com seus filhos sobre o diagnostico do seu irmdo, e muito além de definicoes, dialogam sobre
como podem enfrentar juntos, possibilita que estes irmaos encarem com menos sofrimento as
situacoes.

Desta forma, empoderar estas familias de quais ferramentas lancar mdo nos dialogos
podem ser cruciais para que os pais consigam envolver o irmé&o sem autismo no papel que Ihe
cabe, o de irmao, de crianca. Estar atento que estes também necessitam dos mesmos direitos
que seus irmdos com autismo, poderiam evitar que as relacdes entre irméos os fossem menos
desiguais, ou seja, poderiam ser mais justas e equiparadas. A sensacao de ser tratado diferente
pelos pais, pode gerar problemas emocionais, baixa autoestima, sentimentos de rejei¢éo e, por
vezes, soliddo (ALMEIDA et al, 2016; MATSUKARA ; MINATEL, 2014; RIBEIRO, 2014;
SMITH, 2015).

4.4 RelagOes entre irmaos

Nesta categoria sdo apresentados os conteidos especificos sobre a sua relagcdo com o
irmdo com TEA. Os entrevistados quando questionados sobre o que mais faziam junto com o

irmao, relataram sobre o brincar e os tipos de cuidados que tém com seu irmdo com TEA.

No grupo de participantes existem criangas que falam que brincam com seus irmaos
com autismo e na mesma entrevista se contradizem; os que, de fato, conseguem e gostam de
brincar com seus irmaos com autismo; e 0s que ndo conseguem brincar com 0 irmao com
transtorno porque este ndo gosta de brincar junto; e também ha os que ndo se interessam pela

brincadeira do irmdo com TEA.
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Entre os que relataram que brincam com seus irmé&os, jogos eletronicos e/ou desenhos
em televisdo e computador foram os mais comentados como preferidos entre 0s irmaos.
Contudo, também houveram relatos que gostavam de brincar de jogar bola, de carrinho, de
correr, de se esconder.

P 10: eu brinco com ele de musica de galinha pintadinha

P15:um.. eu brinco com ele com os brinquedos que tem la no quarto... a
gente fica assistindo um programa que ele gosta, sempre de noite ele assiste

Ratificando a importancia do brincar para o desenvolvimento das criangas com autismo
e também dos irmaos tipicos, destaca-se que este se da em maior propor¢do quando realizado
através de brincadeiras e atividades que promovam a criatividade, a ideacdo, estimulem as
habilidades motoras e praxicas. No entanto, o que se observa nos estudos que apontam sobre o
brincar compartilhado desses irmédos, é que os tipos de brincadeiras que conseguem envolver a
crianga com autismo em uma atividade com seu irmdo, em sua maioria, séo brincadeiras que
incluam algum equipamento eletrénico (MARCOWITZ, 2015; SIBEONIet al, 2017
SMITH,2016).

Neste contexto, entendendo que o brincar construtivo importante para o
desenvolvimento da crianca vai além do que brincadeiras com equipamentos eletronicos,
discutir formas de como facilita-lo junto as interacfes entre esses irmaos sdo tarefas essenciais
para os profissionais que acompanham a crian¢a com TEA. Possibilitar que os pais, assim como
toda a rede de assisténcia, percebam que sdo agentes importantes nesse processo, também pode
facilitar a intervencdo da equipe.

Outros entrevistados afirmaram ndo brincar com seu irmdo com autismo, pois
consideram que seu irmdo ndo brinca ou ndo gosta de brincar com ele. Estes relatam que seu
irm&o prefere ficar com o celular ou assistindo desenho; ou se chamar para brincar, ele se
estressa com facilidade. Algumas criancas referem ainda que antes o irmao com TEA gostava

de brincar junto, mas que acredita que ele tenha enjoado, ndo compartilha mais os brinquedos;

P 01: brincar juntos, a gente ndo brinca muito. Porque assim, quando
eu tento chamar: “bora brincar”, ele fica vendo filme. Ai, geralmente
quando eu vou chamar ele, ele ndo quer; mas, as vezes, eu consigo
chamar a atencdo dele e ai a gente brinca

E: e 0 que é que vocé mais gosta de fazer com ele?
P03: brincar com ele, mas ele ndo brinca ndo comigo ndo
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Esta dificuldade em engajar nas brincadeiras propostas pelo irmao tipico podem se dar
por causa do grau de severidade do autismo que a crianga possui e , consequentemente, por seu
baixo interesse em participar das relagdes sociais, mesmo que seja com seu irmdo. O baixo
desempenho em brincadeiras que envolvam o simbolismo, o subjetivo, a criatividade, a
compreensdo, as regras sociais, também sdo apontadas como um dos fatores associados as
barreiras para o brincar entre os irméos (ALMEIDA, 2015; GOUDIEet al, 2013; LEITE, 2013).

Em consonancia com o que foi relatado acima , quando relacionado o PEDI ao nucleo
de sentido do brincar, observa-se gque, tanto os participantes que afirmaram brincar junto com
seu irmdo (porém, com equipamentos eletrénicos), quanto os que relataram que seu irmao nao
gostava de brincar com ele, tém resultados dos scores aproximados. Estes apresentam
pontuacdes maiores para as areas de mobilidade ou autocuidado, contudo a area de funcéo
social que retrata melhor a questdo do brincar encontra-se baixa para todas as criancas que
relataram brincar ou ndo com o irméo com TEA.

A partir do exposto, os entrevistados foram estimulados a falarem o que acham quando
seu irmdo ndo apresenta o interesse de brincar com ele. Houveram relatos de idealizacdo de

um irmao que pudesse compartilhar as brincadeiras na vida diaria.
P 09: Deve ser bom brincar com o irméo do cara, jogar bola

P 08: Ele era acostumado a fazer as coisas que eu gostava; tipo,
brincar de carro, enjoou; ele fazia guerra de bolas comigo, mas hoje
ndo faz mais. Eu gostava dele quando ele era mais pequeno.

Possibilitar que os irméos tipicos compreendam que seu irmdo com autismo nao quer
brincar com ele porque tem uma dificuldade e que ndo é necessariamente sua culpa, pode
demandar um bom tempo de investimento em cuidado e atencdo a esta crianga que sé tinha o
desejo de desempenhar o papel de irméo. estas compreensdo pode ser oportunizada através de
estratégias de educacdo em salde e orientacdo a familia (ARAUJO et al, 2012; CARDOSO;
FRANCOSO, 2015; MARTINS e BONITO, 2015).

As mesmas idealizacBes que os pais projetam no filho, os irmdos também vislumbram
para 0 seu parceiro; aquele que iria brincar junto, compartilhar os momentos de divers&o.
Sentimento de tristeza, decepgéo, falta de compreenséo e frustracdo, também podem fazer parte
do cotidiano dos irmdos que ndo tém autismo por planejarem um irmao que ndo consegue dar
conta dos seus desejos (ARAUJO et al, 2012; CARDOSO e FRANCOSO, 2015).
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Além do brincar, as criangas citam atividades relacionadas ao cuidado do irm&o como
uma das atividades que mais fazem juntos. Muitas criancas relataram que cuidam do irmdo com
0 transtorno para seus pais realizarem outras atividades. Trocar a fralda, lavar o sapato e roupa,
arrumar o cabelo, olhar o irméo para a mae ir ao mercado, foram ac@es citadas quando o
participante foi questionado sobre o que mais fazia junto com seu irmao. Sobre estes, ressalta-
se que dos treze integrantes que comentaram sobre cuidar do irmdo, sete tinham irméos que

apresentaram baixos scores no desempenho funcional do autocuidado.

P 13: as vezes eu arrumo ela; as vezes eu lavo a roupa dela; as vezes

eu lavo o sapatinho dela; penteio o cabelo dela

Como relatado na categoria anterior, este processo de cuidado com o seu irmédo com
autismo, acontece de forma natural. Existe o pedido por parte dos pais, mas muitos também se
voluntariam a este papel. Assim como no nosso estudo, outros autores também afirmam que as
criancas entrevistadas ndo apresentam sofrimento de forma direta por assumirem o papel de
cuidador. Contudo, é inegavel a carga de estresse que esta funcdo carrega indiretamente e este
pode ser fonte de tristeza, cansago, sobrecarga (ARAUJOet al, 2012; MARTINS; BONITO,
2015; SIBEONI et al, 2017).

Alguns entrevistados comentam ainda que sdo cobrados também a darem uma atencgdo
maior ao seu irmao em varios momentos ou renunciarem o que gostariam de fazer para atender
alguma necessidade do seu irmao com autismo.

P 01: As vezes eu saio para brincar com meus amigos, mas eu também
tenho que ficar para brincar com ele, para dar uma atencao especial
para ele

Contudo, esta obrigacdo em ter que cuidar do seu irmdo com autismo, foi um relato
observado na maior parte dos entrevistados. Na maioria dos casos, essa informacdo ndo era
passada com expressao de raiva ou de sobrecarga pelo entrevistado; mas como parte de uma

rotina que foi estabelecida.

E: e quando ele foge o que tua familia te fala
P 09: manda eu ir atras dele e diz: um vai pra aqui, outro vai pra ali
e outro vai pra cima



58

P 13:para eu tomar cuidado com ele. Para cuidar dele muito bem e
dar o remédio a ele quando minha mae sai para algum lugar

O que pode ser percebido também € a ambivaléncia dos sentimentos: compreenséo,
aceitacdo, alegria, tristeza. Como relatado acima, muitas criancas se colocam no papel de
cuidadoras, seja por gostar ou mesmo por tentar agradar os pais, na busca de uma atencao maior.
Esta percepcéo também foi retratada por Sibeoni et al( 2017), Martins e Bonito (2015) e Aradjo
(2012) no qual os mesmos relatam que, de uma forma geral, a maioria dos irmaos tipicos recebe
bem essa fungdo. Estas criangas se sentem satisfeitas em poder ajudar no crescimento e
desenvolvimento do seu irmdo; as outras que tém a percepcao mais sensivel sobre o cotidiano
se entristecem por perceberem o contexto em que esse cuidado aparece. Contudo este cuidado
pode fazer parte do cotidiano de qualquer irm&o mais velho, porém pode se tornar mais dificil

para os irmaos de crianga com TEA devido a forma com que estas se comportam.

Finalmente, as criangcas foram convidadas a se expressarem sobre 0 que sentem por
serem irmaos de criancas com autismo. Alguns afirmam que € normal ser irmédo de uma crianca
com dificuldades, por se tratar do seu irmao ou apenas alegam ser normal. Outros alegam que
é bom, porque tém um irm&o para brincar porque gosta das vezes que o irmao da carinho; ou

mesmo para nao ficar sozinho, mas que também que se sentem tristes.

P 11: é normal porgue é meu irmao; é como ser irmao do outro.
P 15: é normal, como toda crianca

P 09 : é legal, mas as vezes da um estresse no cara que 0 cara nao
consegue.. mas eu entendo
Sobre estes sentimentos que perpassam as relagdes dos irméos de criangas com autismo,

assim como acontece com 0s irmaos de criangas com outras deficiéncias como sindrome de
donw e paralisia cerebral, 0 que se destaca é que para estas criangas, ter irmdos com deficiéncia
ou transtorno parece ser bom. Contudo, a medida do tempo em que vao amadurecendo , védo
percebendo que é bom, porém cheio de desafios. Nestes casos, ndo € raro detectar que a
idealizagdo de um irmé&o perfeito surja como forma de fugir da realidade (ALMEIDA, 2015;
ARAUJO, 2014; YAMASHIRO; MATSUKURA, 2013).

Esta fuga se expressou em nosso trabalho, também, a partir da idealizacdo que alguns

participantes demonstravam em ter outro irmdo ou um irmao sem dificuldades.
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P08: bom .. eu queria que meu irmdo fosse igual @ mim, mas sé que
ele ndo foi, entdo eu so fico imaginando se eu trocasse meu irmao pelo
meu primo

P13: queria que ele fosse como eu, para brincar, conversar e tal. As
vezes fico imaginando como seria se 113 ndo fosse especial

Como observado em todas as categorias, os participantes do estudo trouxeram relatos
fortes e coerentes com seus cotidianos. Neste sentido, ser empatico aos sentimentos dos irmé&os
de criangcas com autismo pode possibilitar maior fortalecimento emocional para lidar com as
situacbes dessa dinamica que estdo envolvidos. Segundo Semesnsato e Bosa (2013), a
comunicacdo empatica por parte dos profissionais pode minar as sensagdes que fragilizam o
sujeito, como o medo, a tristeza, percepcao de abandono, entre outros.

4.5 Importéncia do cuidado ao irméo tipico

Esta categoria aborda a importancia de serem adotadas estratégias de cuidado também
ao irmdo sem transtorno, tendo em vista a complexidade de fatores que estdo envolvidos em
todo o seu cotidiano, como relatados nas categorias anteriores e retoma um pouco dos
sentimentos destas criancas que surgiram ao longo do trabalho. Assim, os entrevistados
relataram “se gostaram ou ndo de terem participado da entrevista; assim como eram
questionados se gostariam de ter uma pessoa para que ele tivesse a possibilidade de conversar
sobre seus sentimentos e sobre o seu dia a dia. Além da fala das criancas, os registros do diario
de campo referentes a entrevista fornecem subsidios que permitiram discutir aspectos
relacionados com a expressao das criancas e a necessidade de escuta deste pablico.

Sobre o0s sentimentos dos 0s irmaos das crian¢as com autismo, percebemos que muitos
se sentem tristes por ndo compartilhar momentos de brincadeiras ou por verem que seu irméo
tem alguma dificuldade. No entanto, vimos 0 quanto também conseguem compreender que de
fato o seu irmao com TEA necessita de maiores cuidados; o quanto a resiliéncia foi marcante
para que eles tivessem essa percepcao.

Quando perguntado se o participante gostou de participar da pesquisa, em unanimidade,
todos alegaram ter gostado do momento. Muitos falaram que gostaram porque a entrevista foi
sobre algo que eles gostam de falar, ou porque foi divertido; uma crianca falou ainda que teve

que sair da psicdloga, mas que é bom falar do que sente; outra crianga gostou também porque,
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no geral, as pessoas conversam mais com seu irmé&o (se referindo aos profissionais que assistem

0 Mesmo).

P11: porque tu me perguntou e me deixou falar o que eu nunca falei
na minha vida

E: as outras pessoas (profissionais da instituicdo)conversam com vocé também?

P 09: conversam mais com (0 irmao).

Assim como observado nas falas acima, Oliveira e colaboradores (2016) comentam
sobre a importdncia da fala. Para os seguintes autores, este momento € permeado de
confiabilidade, corresponsabilizacdo por parte de quem escuta sobre o problema vivenciado,
acolhimento e esperanca. Neste sentido, vivenciar momentos que possibilitam a fala, podem ser
essenciais para um desenvolvimento com menos sofrimento ndo s para a crianga com autismo,
mas também para seu irméao tipico. Contudo, estes espacos podem ser promovidos ndo apenas
por profissionais de saude especializados, uma vez que estes temas podem ser abordados em
multiplos contextos onde estas criangas estejam inseridas, a fim de que seja possivel um dialogo
para além da salde. Desta forma, ha a necessidade de que ndo apenas a equipe de salde que
apoia a crianga com autismo esteja atenta as demandas de cuidado ao irméo tipico.

Estas percepcbes também sdo abordadas na maioria dos estudos que tratam sobre o
irmdo da crianga com autismo e 0s contextos que eles estdo inseridos (SIBEONI et al, 2017,
SMITH et al, 2015; VIEIRA; FERNANDES, 2013). Assim como comentado em todas as
categorias, possibilitar estes espagos de prevencao e cuidado ao irmao tipico, pode fazer parte
da rotina das escolas; assim como da atencdo basica, com estratégias de educacdo em saude; e
guando necessario, também de equipes especializadas que acolham as demandas de sofrimento
do irmdo da crianga com TEA.

Ao serem questionadas se gostariam ou nao de ter algum profissional que conversasse
mais vezes com elas, treze criangas falaram que iam gostar, duas disseram que ndo sabiam se
iam gostar e uma ja disse que ndo ia gostar, pois tem vergonha de falar.

Entre as criancas que falaram que iriam gostar de conversar, estas afirmaram que era
importante porque € “legal” contar as coisas que acontecem; também porque ia ser bom brincar
de alguma coisa; porque gosta de conversar ou mesmo porque era 0 momento de interagir com

alguém. Outros ndo sabiam explicar muito bem o por qué de gostarem.
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P 13: porque pelo menos eu ia ter uma pessoa para meentender

Entre as criancas que falaram que ndo sabiam se iam gostar ou que ndo gostariam ,
algumas relataram timidez . No entanto, uma das criangas aponta que existem assuntos que tem

coisas que so se falam em familia.

P 08: por causa que eu s6 compartilho com a minha familia porque foi
ela que me criou

P 10: mas &s vezes eu gosto de ficar mais reservada

P 09: porque uma pessoa que eu nao conhecia, da vergonha

Em relacdo a forma de expressdo das criancas observa-se que todos mudaram o
semblante ao longo da entrevista. A medida do tempo em que falavam sobre seus cotidianos,
0S participantes se permitiam chorar, sorrir e se sentirem minimamente cuidados pela
possibilidade da escuta.

Durante a entrevista percebeu-se diferentes atitudes como: a introspecéo, a timidez e a
leveza com qué tratavam do assunto. A introspeccao e a timidez foram observados na maioria
dos participantes e se caracterizavam pela dificuldade em olhar nos olhos da entrevistadora,
pela cabeca baixa na maioria da entrevista, e mesmo pela reducdo do tom de voz. Em
contrapartida, foram observadas apenas duas criancas que encararam a entrevista de forma
descontraida e sem tensdo no olhar. Destas, € necessario comentar que uma realizava
acompanhamento psicolégico desde 0 momento em que seu irmédo teve o diagnostico.

O corpo fala e esta linguagem ndo mente. Estar atento as mensagens que 0s irmaos das
criangas com autismo passam, mesmo sem precisarem falar verbalmente, no cotidiano enquanto
equipe pode ser o diferencial para estes se sentirem parte importante neste processo. Percebendo
que ao longo do trabalho um dos temas mais comentados pelos participantes foi a dificuldade
no brincar em varios contextos, seria este 0 ponto de partida para os profissionais cuidarem

destas criangas ?
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5 CONSIDERAGCOES FINAIS

Este estudo se prop0s a levantar reflexdes importantes acerca de um tema pouco
discutido: os significados que perpassam a experiéncia de ser irmdo de uma crianca com
autismo. Observa-se que pouco se discute sobre 0s irmaos tipicos, uma vez que a atencao recai,
em sua maioria, as criangas que possuem alguma deficiéncia ou transtorno. A partir disto, o
trabalho surgiu na perspectiva de auxiliar novas pesquisas na area, bem como para chamar a
atencdo para esta populacao por parte dos dispositivos de saude.

Ao tentar compreender os significados que perpassam as experiéncias das criancas que
possuem um irmdo com autismo, tinhamos o pressuposto que encontrariamos discursos
marcados por tristeza e angustia. Esses apareceram de forma intensa mas concomitante a
presenca da resiliéncia diante das situacdes vivenciadas.

O brincar apareceu como norteador na maioria dos discursos das criangas, sendo um
tema que permite que os irmdos tipicos ampliem a percepcdo de que seu irmdo tem algum
dificuldade. Sobre isto, os participantes relataram o dilema que é compreender o por qué de seu
irmdo nao sentir interesse nas relacdes com o mesmo e nem em brincar com brincadeiras
convencionais muitas vezes e 0s sentimentos de tristeza que isso provoca.

Com todas as demandas que uma crianca com autismo requer, a maioria dos
participantes da pesquisa, percebia que seu irmao necessitava de mais atencdo do que ele, e que
isto muitas vezes ja era a realidade deles. Estes discursos, nem sempre eram realizados com
leveza pelos irmdos tipicos, mas sim com a maturidade e compreensdo de quem necessitou
amadurecer um pouco antes do tempo. Isto porque, entre outros fatores, o papel de cuidador é
nitido como recai na maioria das criancas que foi entrevistada. Contudo este cuidado pode
existir em outras familias que ndo tem necessariamente uma outra crianga com autismo, mas
sim, uma mais nova, onde o irmdo mais velho naturalmente pode exercer um papel de cuidador;
porém esta funcdo pode ser ainda mais dificil para estes irmdos de criangcas com TEA, em
virtude do que ja foi discutido.

Desta forma, constatamos que as percepcdes do brincar entre as criancas tipicas e seus
irmaos com autismo sdo ambivalentes em alguns momentos; por vezes 0s participantes relatam
que brincam com seus irméos, e em outros momentos alegam que ndo. Dentre os que alegam
que brincam em conjunto, maior parte refere que o brincar € estabelecido por meio dos

equipamentos eletrénicos.
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Por fim, dialogamos sobre a importancia do cuidado integral a familia da crianca com
autismo e ao irmdo tipico, como consequéncia deste olhar holistico. Assim a importancia de
estar atento aos aspectos socioemocionais do irmao tipico, considerando o desenvolvimento
integral.

Neste sentido, é possivel reafirmar a importancia de estudos que corroborem com
maiores investimentos em préaticas educativas de enfrentamento as situa¢fes do cotidiano de
lidar com uma crianca com autismo, entendendo que os irmdos destas sdo integrantes
fundamentais na estrutura familiar. Assim, investir no fortalecimento de pesquisas que abordem
estratégias de prevencéo e educacdo em saude ao irmdo de uma crianga com autismo, bem como
a todos os membros da familia, pode facilitar a maior percepcao de criangas tipicas que estejam
em risco.

O presente estudo também trouxe importantes reflexdes para a pesquisadora sobre o
desenvolvimento de pesquisas com criangas uma vez que possibilitou dar voz a estas que,
normalmente séo colocadas em segunda prioridade; assim como permitiu a vivéncia com
diferentes linguagens para acessar o contetdo que as mesmas tém a dizer.

Assim, chegamos ao fim de um trabalho de crescimento primeiramente pessoal, pois foi
impactante lidar com depoimentos tdo emocionantes; para além deste fato, foi incrivel ser
surpreendida com a riqueza de detalhes que eles expressaram sobre 0s seus sentimentos em
poucas palavras e, as vezes s6 com os olhares. Sem ddvidas ndo serei a mesma terapeuta daqui

para frente. Sim, foi um aprendizado para a vida.
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APENDICE A- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- TCLE(
PARA A PARTICIPACAO DOS PAIS E/OU RESPONSAVEIS NA PESQUISA)

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) para participar como voluntario da pesquisa intitulada *
O significado de ser irmdo de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA), sob
responsabilidade da pesquisadora Mirella Francyne Oliveira Barata (email:

mirellabarata@hotmail.com). A pesquisa conta com a orientacdo de Daniela Tavares Gontijo.

Caso haja alguma davida no presente termo, solicitar a explicacdo para a pesquisadora.
Ao ser esclarecido, se concordar e aceitar participar da pesquisa, favor assinar ao final das duas

vias. Uma delas é sua e a outra é da pesquisadora responsavel.

O objetivo do estudo é compreender os significados de ser irmao de uma crianga com
Transtorno do Espectro Autista . Para isso, sera realizado no primeiro momento, uma entrevista
com 0s pais e/ou responsaveis, com o preenchimento de um questionario sobre o seu filho com
Autismo. Posteriormente, sera solicitado autorizacdo para uma entrevista com o irmdo da
crianga com autismo. Este momento devera ser ludico com a construcdo de desenhos no papel
ou tablete.

O risco que o estudo pode apresentar € o constrangimento em responder as perguntas .
Contudo, € garantido que o (a) senhor(a) podera interromper e deixar a entrevista , caso seja
desconfortavel.

Os beneficios da pesquisa contam a possibilidade oferecer o cuidado e ao irmdo da
crianga com TEA. E também de poder facilitar o desenvolvimento de novas pesquisas na area.
E ainda pode servir como ferramenta para a criacdo de acGes voltadas para o tema do estudo.

Garantimos que as informacdes passadas na pesquisa serdo sigilosas, e serdo
apresentadas apenas no meio cientifico sendo preservado os nomes de todos os participantes.
As gravagoes realizadas nesta pesquisa ficardo armazenadas em computador pessoal, pelo
periodo minimo de cinco anos. O (a) senhor (a) ndo pagara nada nem recebera nenhuma quantia

em dinheiro para participar desta pesquisa.
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Em caso de dlvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar
o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida
da Engenharia s/n — Prédio do CCS — 1o Andar, sala 4 — Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP:
50740-600, Tel.: (81) 21268588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura do Pesquisador

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo assinado,

concordo em participar do estudo “O Significado de ser irmdo de uma crina com Transtorno do
Espectro Autista”, como voluntério (a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido(a) pelo
(@) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0s
possiveis riscos e beneficios decorrentes da minha participacdo. Foi-me garantido que posso
desistir de participar a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade para mim

Ou para 0s meus pais ou responsavel legal.

Local e data

Assinatura do participante

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o0 aceite do

voluntario em participar.

Nome: Assinatura;

Nome;: Assinatura;
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APENDICE B- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- TCLE
(PARA OS PAIS E/OU RESPONSAVEIS, REFERENTE A LIBERACAO DA
PARTICIPACAO DO FILHO NA PESQUISA)

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Solicitamos a autorizagéo para convidar o(a) seu (sua) filho(a) (ou o menor que esta sob
sua responsabilidade) para participar como voluntario da pesquisa intitulada “ O significado de
ser irmdo de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA), sob responsabilidade da
pesquisadora Mirella Francyne Oliveira Barata (email: mirellabarata@hotmail.com). A

pesquisa conta com a orientacdo de Daniela Tavares Gontijo.

Caso haja alguma davida no presente termo, solicitar a explicacdo para a pesquisadora.
Ao ser esclarecido, se concordar e aceitar participar da pesquisa, favor assinar ao final das duas

vias. Uma delas é sua e a outra é da pesquisadora responsavel.

O objetivo do estudo é compreender os significados de ser irmao de uma crianga com
Transtorno do Espectro Autista . Para isso, sera realizado no primeiro momento, uma entrevista
com os pais e/ou responsaveis, com o preenchimento de um questionario sobre o seu filho com
Autismo. Posteriormente, sera solicitado autoriza¢do para uma entrevista com o irmao da
crianca com autismo. Este momento devera ser ludico com a construcao de desenhos no papel
ou tablete.

O risco que o estudo pode apresentar € o constrangimento em responder as perguntas .
Contudo, € garantido que o (a) senhor(a) podera interromper e deixar a entrevista , caso seja
desconfortavel.

Os beneficios da pesquisa contam a possibilidade oferecer o cuidado e ao irmao da
crianga com TEA. E tambem de poder facilitar o desenvolvimento de novas pesquisas na area.
E ainda pode servir como ferramenta para a criacdo de acGes voltadas para o tema do estudo.

Garantimos que as informacOes passadas na pesquisa serdo sigilosas, e serdo
apresentadas apenas no meio cientifico sendo preservado os nomes de todos 0s participantes.
As gravacgoes realizadas nesta pesquisa ficardo armazenadas em computador pessoal, pelo
periodo minimo de cinco anos. O (a) senhor (a) ndo pagara nada nem recebera nenhuma quantia
em dinheiro para participar desta pesquisa.

Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar

o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida
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da Engenharia s/n — Prédio do CCS — 1o Andar, sala 4 — Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP:
50740-600, Tel.: (81) 21268588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura do Pesquisador

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo assinado,

responsavel por , autorizo a sua participacdo no estudo

“estudo “O Significado de ser irm&o de uma crina com Transtorno do Espectro Autista”, como
voluntario (a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido(a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a
pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios
decorrentes da participacao dele (a). Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento
a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade para mim ou para o (a) menor

em questéo.

Local e data

Assinatura do participante

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o aceite do

voluntario em participar.

Nome: Assinatura;

Nome;: Assinatura;
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APENDICE C- TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- TALE

Vocé esté sendo convidado para participar da pesquisa ““ O significado de ser irméo de
uma crianc¢a com Transtorno do Espectro Autista (TEA)”, sob responsabilidade da pesquisadora
Mirella Francyne Oliveira Barata (email: mirellabarata@hotmail.com). A pesquisa conta com

a orientacdo de Daniela Tavares Gontijo. Seus pais permitiram que vocé participe.

Queremos compreender o significado de ser irmdo de uma criangca com Transtorno do
Espectro Autista. As criancas que irdo participar desta pesquisa tém de 6 a 12 anos de idade e
vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e ndo terd nenhum

problema se desistir.

A pesquisa sera feita no local onde seu irméo € ajudado por alguns profissionais; mas
se vocé se sentir melhor, poderemos fazer na sua casa. Na pesquisa faremos desenhos no papel
ou no tablete sobre sua familia. O uso do material é seguro , mas é possivel que vocé tenha
vergonha de desenhar e conversar com a pesquisadora. Caso isso aconteca , vocé pode avisar
que ndo quer mais fazer os desenhos. N&o tera problema algum. VVocé também pode pedir para
seus pais entrarem em contato conosco , caso tenha alguma davida depois, através do seguinte

contato : (mirellabarata@hotmail.com)

Mas ha coisas boas em participar dessa pesquisa. Vocé podera ajudar a explicar como
sdo as relacBes entre vocé e seu irmdo com autismo; podera também nos mostrar como ajudar

VOCEs, que sdo 0s irmaos das criangas com autismo.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas,
nem daremos a estranhos as informacgoes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser

publicados, mas sem identificar os nomes das criangas que participaram.

Assinatura do Pesquisador
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , Identidade n. (caso possua)

, abaixo assinado, concordo em participar do estudo “O Significado de ser

irmdo de uma crianga com Transtorno do Espectro Autista”, como voluntario (a). Fui
devidamente informado (a) e esclarecido(a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0S
procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes da
minha participagdo. Foi-me garantido que posso desistir de participar a qualquer momento, sem

que isto leve a qualquer penalidade para mim ou para 0s meus pais ou responsavel legal.

Local e data

Assinatura do (a) menor

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o aceite do

voluntario em participar.

Nome: Assinatura;

Nome: Assinatura;




APENDICE D- INSTRUMENTO PARA CARACTERIZACAO DA FAMILIA

Nome :

Idade: Data de nascimento :

Profisséo :

Tempo que passa com a crianga com TEA em um dia tipico de semana :
e Grau de Parentesco com as criancgas:

() Pai

( ) Mae

( ) Tio/Tia
() Avd/ Avd
( ) Outros

e Quantas pessoas moram na sua casa?
() Menos do que 3 pessoas

() 3 pessoas

() 4 pessoas

() 5 pessoas

() Mais do que 5 pessoas

e Por quem a familia é constituida?

e Qual a renda aproximada da familia?
( ) 1salario minimo

() Até 3 salarios minimos

() Mais do que 3 salarios minimos

e Nivel de Escolaridade ?

( ) Nenhum

() Fundamental Completo
() Ensino Médio Completo
() Ensino Superior Completo
() Pos-Graduacdo Completa



e Situacao Profissional

() Desempregado
() Autdnomo
( ) Empregado
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() Menos do que um salario minimo

e Sobre acrianca com TEA:
o Sexo: Idade:

o Com gquantos anos teve o diagndstico ?



APENDICE E- ROTEIRO DE ENTREVISTA

1. O que vocé se lembra da época que seu irmao nasceu ?
- Reagéo ao nascimento do irméo

- Sentimentos vividos com a chegada de outra crianga

2. O que os seus familiares falam para vocé sobre o seu irmao ?
-Contetdo

-Percepc¢do do que é 0 TEA

3. Seu irmao é parecido com outras criancas da idade dele? Por qué ?
- Percepcao dos sinais do TEA
-Percepcdo do impacto dos sinais do TEA no cotidiano
-Relagdes de cuidado que envolvem o irmdo

4. O que voceés geralmente fazem em familia ?

5. O que vocé e seu irmao fazem juntos ?
- Relag&o entre os irméos
- Tipo de brincadeiras (ou ndo) que 0s mesmos costumam ter
-Dificuldades

-Sentimentos
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APENDICE F - MODELO DE CARTA DE ANUENCIA ENVIADA AS
INSTITUICOES

Declaramos para os devidos fins, que aceitamos a pesquisadora Mirella Francyne
Oliveira Barata, a desenvolver o seu projeto de pesquisa SIGNIFICADOS DE SER IRMAO
DE UMA CRIANCA COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA, que esta sob a
orientacdo da Prof. Daniela Tavares Gontijo cujo objetivo € Compreender os significados de

ser irmdo de uma crianca com Transtorno do Espectro Autista, nesta unidade.

Esta autorizacdo estd condicionada ao cumprimento da pesquisadora aos requisitos da
Resolucdo 466/12 e suas complementares, comprometendo-se utilizar os dados pessoais dos
participantes da pesquisa, exclusivamente para os fins cientificos, mantendo o sigilo e

garantindo a ndo utilizacdo das informacgdes em prejuizo das pessoas e/ou das comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados a pesquisadora devera apresentar a esta Instituicdo o
Parecer Consubstanciado devidamente aprovado, emitido por Comité de Etica em Pesquisa

Envolvendo Seres Humanos, credenciado ao Sistema CEP/CONEP.

Recife, / /

NOME DO PRESIDENTE

NOME DA INSTHTUICAO QUE AUTORIZOU A REALIZACAO DA PESQUISA
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APENDICE G- ARTIGO A SUBMETER

SENTIMENTOS ENVOLVIDOS NAS RELACOES DE CRIANCAS TIPICAS E
SEUS IRMAOS COM DIAGNOSTICO DE TRANSTORNO DO ESPECTRO

AUTISTA

RESUMO

O presente estudo objetivou compreender como se da a relagéo de criangas com seus irmaos
com transtorno do espectro autista (TEA).
Pesquisa qualitativa realizada com 15 criancas irmas de criangas com TEA, cujos dados
coletados através de entrevista semiestruturada foram submetidos a andlise de contetdo
tematica resultando em duas categorias : relagdes entre irmédos e importancia do cuidado ao
irmdo tipico. As criancas apontam questdes relacionadas ao brincar e ao cuidado do irméo
como cenarios da construcdo da relacdo com este, trazendo percepc¢des ambivalentes sobre estas
experiéncias. Os dados apontam a importancia do desenvolvimento de estratégias de cuidado

direcionadas para a crianca tipica

Descritores: Transtorno autistico. RelacGes familiares. RelacGes entre irmaos.

INTRODUCAO

Os estudos sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA) foram iniciados por Leo
Kanner, psiquiatra austriaco, em 1943. O que hoje é nomeado Transtorno do Espectro Autista,
0 médico denominava distdrbios autisticos de contato, uma vez que ele reconhecia 0s sinais de
autismo apenas como parte do quadro clinico de pacientes com esquizofrenia 2. No entanto,
com o avangar dos anos e pesquisas, por volta dos anos 1978, Michael Rutter, propds um
cenario mais estruturado, possibilitando que o “autismo” fosse classificado no Dicionario de
Satide Mental, na verséo I11, dentro dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TIDs) 2.

Durante este processo de construgdo de conhecimentos, foram propostas diferentes
nomenclaturas, como autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de
alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem outra

especificaco, transtorno desintegrativo da infancia ou transtorno de asperger 4. Por fim, foi
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definido como Transtorno do Espectro Autista, a partir da nova atualizacdo do Dicionério de
Saude Mental na sua 5? versdo 52,

Mesmo com as possiveis perdas subjetivas da interacao social, 0 esteredtipo da crianca
com TEA criado a partir da imagem que se tem daquela que vive apenas no seu mundo, se
balancando, se agredindo, ou agredindo o proximo, deve ser quebrado, pois as experiéncias que
a crianga com TEA tém com o meio e com o outro, favorecem e possibilitam que a mesma
vivencie momentos transformadores para seu desempenho social 8. Uma vez que as habilidades
sociais sdo aprendidas, em sua maior parte com o outro, permitir que a crianca com TEA esteja
inserida em contextos que favorecam vérias oportunidades de trocas sociais, possibilita que esta

acdo seja menos conflituosa para a mesma 4.

Estudos apontam, frequentemente, a relacdo da dindmica familiar com a temética do
TEA, uma vez que esta é a ponte entre a crianga e o0 mundo em que ela esta inserida . A partir
da familia é possivel o desenvolvimento de padrées comportamentais da crianca, bem como a
criacdo de vinculos, conceitos e valores essenciais para a infancia e toda a vida. Neste sentido,
a familia é o primeiro grupo social que a crianga esta inserida, sendo responsavel pelo apoio

emocional e oferta de estimulos °.

Entre os lacos mais estreitos e duradouros do grupamento familiar, esta a relacdo entre
os irmdos. Ao discorrer sobre as fungbes dos irméaos, é possivel relatar que eles modelam as
vidas uns dos outros e preparam para o que viverdo com os pares adultos no futuro. Os primeiros
relatos das influéncias que os irmaos exerciam entre si, surgiram através dos psiquiatras, que
perceberam que muitos de seus pacientes eram irmdos de pessoas com algum tipo de
deficiéncia. A partir de entdo, estes irmdos também passaram a ser grupo de risco para
problemas no desenvolvimento®®.

Apesar de um possivel estresse que esta parceria pode causar a ligagcdo entre irmdos é
uma das mais essenciais para o desenvolvimento muatuo. A partir desta, € possivel que um
influencie na vida do outro'. O modelo que um representa para 0 outro e até os inevitaveis
duelos podem provocar ensinamentos essenciais para 0 bom convivio na sociedade, que
permeardo para toda a vida, tais como: desenvolver o espirito de lideranca, a nocao de cuidado
com o outro, admiracdo, amar, ceder, compartilhar, respeitar os limites do outro, saber buscar

0 seu espaco, aceitar as diferencas e etc °.

O relacionamento entre irmdos sofre modificacbes por toda a vida. Como ja

mencionado, no inicio pode ser uma relacdo conflituosa; entretanto com o passar dos anos,
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especialmente se as idades forem préximas, os irmédos, em geral, tornam-se grandes parceiros,
uma vez que passam a compartilhar as brincadeiras, brinquedos, os mesmo objetos pessoais e
até mesmo o quarto'’. Na adolescéncia essa ligagdo pode ser colocada um pouco de lado, uma
vez que ambos procurardo grupos especificos ao buscar sua independéncia. J& na idade adulta,
na maior parte dos casos, esses lagcos sdo fortalecidos novamente e 0s irméos percebem no outro

um grande aliado.

Muitos irmdos de criangas com algum tipo de deficiéncia vivenciam as mesmas
preocupacdes que os pais vivenciam. Constantemente se perguntam o por qué da deficiéncia do
irmao, do comportamento por vezes “estranho’’; do por qué os pais gastam mais tempo com o
seu irmao, e ndo com ele; medo de também ficar com alguma deficiéncia ou de ndo ter uma
relacdo normal com seu irmédo; inseguranca de como vai contar para 0s amigos sobre a dindmica
da sua familia; receio de ser comparado , entre outros aspectos 2.

J& existem estudos que abordam a dindmica do cotidiano do irm&o de criangas com
Sindrome de Down, Paralisia Cerebral , Cancer e outras doencas crénicas. Todos apontam a
necessidade do cuidado direcionado também a este irmdo, e chamam a atencdo para a

necessidade de estudos mais aprofundados®®:!t,

Em se tratando de criancas que se enquadram no TEA, caracteristicas bem peculiares
do transtorno podem interferir na ligacdo entre os irméos. A dificuldade que uma crianca com
TEA apresenta em estabelecer e manter um vinculo pode ser a maior barreira para o
fortalecimento das relagdes entre os irmédos. Os aspectos comportamentais e emocionais da
crianca com TEA também podem ser fonte de bloqueio para a consolidacdo do afeto e
proximidade desses irmdos. Por isto, ensinar ao irmdo considerado tipico estratégias de
enfrentamento e também como quebrar e/ ou enfraquecer estas barreiras podem ser alguns

caminhos em uma intervencéo familiar *.

Em especial, se 0 irméo da crianga com TEA ainda néo for capaz de compreender toda
a dindmica em que esta inserido, os sentimentos de soliddo, rejeicdo, medo podem ser mais
recorrentes 4. Porém como observado por Yamashiro e Matsukura (2013), em um estudo
realizado em S&o Paulo, com irméos que apresentavam entre 10 e 17 anos, de criangas com
TEA, é possivel que estes irmédos consigam superar com mais facilidade as dificuldades quando
0 suporte materno e familiar sdo mais intensificados. Outros fatores também corroboram para

maior adaptagdo dos irmaos a toda essa perspectiva: a resiliéncia que cada um apresenta, o



88

significado que cada irmdo da a deficiéncia e como a familia trata esse significado, como
também a disponibilidade de outros suportes (BATISTA et al, 2016).

Com isto, tivemos como objetivo do estudo compreender como se da a relagdo de criangas

com seus irmaos com transtorno do espectro autista.

METODOLOGIA

O presente estudo se caracteriza como uma pesquisa social exploratéria qualitativa. 2,

A pesquisa foi desenvolvida em 3 centros de referéncia no atendimento da crianca com
Transtorno do Espectro Autista, na cidade do Recife-PE. Os dados foram coletados no periodo
de dezembro de 2016 a Agosto de 2017.

Para participar do estudo as criancas deveriam atender aos seguintes critérios de
inclusdo: serem irméos de criangas com TEA,; serem os irmdos mais velhos; conviverem

diariamente com o irmdo com TEA e terem até 14 anos de idade.

Inicialmente coletou-se com os pais informacdes sociodemograficas sobre a familia e

o irmdo com TEA a fim de contextualizar os achados da coleta de dados com as criancas

A entrevista com as criancas foi conduzida a partir de um roteiro semiestruturado que
continua questdes referentes as percepgdes destas sobre o irmdo com TEA e seus
comportamentos, o cotidiano familiar e a relagdes fraternais. Anteriormente a realizacdo da
entrevista propriamente dita, foi proposto as criangas a realizagao de desenhos e narrativa sobre

este com a finalidade de facilitar a interacdo da pesquisadora com as criangas.

As entrevistas foram gravadas em equipamento digital e as observacdes da pesquisadora

sobre a coleta de dados foram registradas em diario de campo.

Os dados provenientes da entrevista foram submetidos a analise de contetido tematica.
Conforme proposto por Gomes 2, este tipo de analise, € composto por trés etapas: pré-analise;
exploragdo do material e tratamento dos resultados/ Inferéncia/ Interpretagdo. Para auxiliar no
processo de codificacdo na fase de exploracdo, , foi utilizado o programa Atlas.ti for Windows

(versdo 8.0).

O projeto foi submetido a Plataforma Brasil para posterior avaliacio do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) com Seres Humanos da UFPE e aprovado, sobre este nimero de parecer:
1906154.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados foram coletados em trés instituicdes de referéncia ao atendimento a criancas
com TEA. Conforme observado no quadro 1, embora houvessem 130 criangas com TEA em

atendimento nos servigos, poucas familias atendiam aos critérios de inclusdo do estudo,

principalmente em decorréncia do filho com TEA ser filho unico.

Quadro 1. Numero de criangas participantes por instituicdo. Recife, 2017.

LOCAL N2 DE N2 DE CRIANCAS | N2 DE FAMILIAS | N2 DE CRIANCAS | N2 DERECUSAS | N2 DE CRIANCAS
CRIANCAS COMTEA QUE FORAM QUE ATENDIAM QUE
ASSISTIDAS CONTACTADAS A0S CRITERIOS PARTICIPARAM
PELO SERVICO DE INCLUSAD DO ESTUDO
INSTITUIGAO 145 42 41 8 0 8
1
INSTITUICAO 30 30 30 2 0 2
2
INSTITUICAO 144 58 48 ] 01 5
3
TOTAL 3138 120 119 16 01 13

Fonte: elaborada pela autora

Entre as familias participantes, chama a aten¢do o nimero pequeno de familias que tém
mais de um filho. A maioria tem apenas o filho com autismo. No presente estudo, das 119
familias contatadas, apenas 35 alegaram ter mais outro filho, além da crianca com Autismo.

Destes, apenas 16 se encaixavam nos critérios de inclusdo e uma familia recusou a participacao.



Quadro 2. Caracterizagdo Sociodemografica das Familias do Estudo. Recife, 2017.

CRIANCA COMPOSI(;IT\O RENDA ADULTO NIVEL DE IRMAO COM TEA IDADE DO
ENTREVISTADA FAMILIAR FAMILIAR ENTREVISTADO E |ESCOLARIDADEDO| (SEXO/IDADE) DIAGNOSTICO
SITUAGAO ADULTO DO IRMAO
PROFISSIONAL ENTREVISTADO
Participante 1 Pai, Mie, 2 fithos Mais do que 3 Mie Desempregada Superior Completo  [Masculino/ 2 anos 5 meses
Masculino/ 13 anos salarios minimos 11 anos
Participante 2 Pai, Mée, 3 filhos Até 3 salarios Mie Desempregada  |Fundamental Masculino/ 1 anos
Feminino/ 9 anos minimos Completo 06 anos
Participante 3 Mie, 2 filhos, Avo Ate 3 salarios Mie Desempregada  |Médio Completo Masculino/ 1 ano
Masculino/ 12 anos minimos 11 anos
Participante 4 Pai, Mée, 3 filhos 1 salério Pai Desempregado  |Médio Completo  |Masculino/ 2 anos 6 meses
Masculino /10 anos minimo 8 anos
Participante 5 Pai, Mae, 3 filhos |1 saldrio Pai Desempregado  |Médio Completo  [Masculino/ 2 anos 6 meses
Masculino/ 10 ANOS minimo 8 anos
Participante 6 Pai, mae, 3 filhos  |Até 3 saldrios  |Pai Desempregado  |Médio Completo  [Masculino/ 2 anos ¢ 6 meses
Masculino/ 10 ANOS minimos 10 anos
Participante 7 Pai, Mae , 2 filhos  |Até 3 Saldrios |Mae Desempregada [Médio Completo  |Masculino 4 anos
Feminino / 10 anos minimos 10 anos
Participante 8 Pai, Mée , 2 Filhos, |1 Salario Mae Desempregada |Fundamental Masculino 2 anos ¢ 6 meses
Masculino/ 9 anos Avo Minimo completo 7 anos
Participante 9 Pai, Mae, 2 filhos  |Até 3 salarios  |Mde Desempregada |[Médio Completo  |Masculino 4 anos
Masculino/ 14 anos minimos 11 anos
Participante 10 Pai, Mae, 2 filhos  |Até 3 saldrios  |Mae Desempregada |Médio Completo  |Masculino 4 anos
Feminino/ 13 anos minimos 10 anos
Participante 11 Pai. Mae, 3 filhos 1 salério Mae Desempregada |Fundamental Masculino 7 anos
Masculino/ 10 anos minimo Completo 8 anos
Participante 12 Pai, Mg, 3 filhos 1 salério Mae Desempregada |Fundamental Masculino 7 anos
Masculino/ 9 anos minimo Completo 8 anos
Participante 13 Mae, padrasto, 2 1 saldrio Mae Desempregada  |Fundamental Masculino 3 anos
Feminino / 10 anos filhos minimo Completo 10 anos
Participante 14 Mae, 3 filhos 1 salario Mae Desempregada |Fundamental Feminino 1 e 6 meses
Feminino/ 8 anos minimo Completo 6 anos
Participante 135 Mae, 3 filhos 1 salério Mae Desempregada |Fundamental Feminino 1 ¢ 6 meses
Masculino / 13 anos minimo Completo 6 anos

Fonte: elaborada pela autora
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Em relacdo aos dados sociodemogréficos observou-se que a composicdo familiar
composta pelo nucleo completo (pai, mae e filhos), na maioria das familias. Referente a renda

mensal, predominou o quantitativo de apenas um salario minimo.

A composicdo familiar dos participantes chama a atencdo em virtude do contraste de
alguns estudos que abordam sobre o divdrcio ap0s 0 nascimento de uma crianga com
dificuldades. Nestes, os autores retratam o abandono do pai por ndo saber como lidar com o
filho; ou mesmo a auséncia na cria¢ao, recaindo apenas sobre a genitora a obrigacao do cuidado,
na maioria dos casos 4. Apesar de, no presente estudo, o nticleo familiar se configurar por pai,
mée e filhos, é necessaria a compreensdo que, nos dias atuais, esta composicdo nao
necessariamente ¢ a real 1. Hoje, muitas familias sdo formadas por pais e filhos; mées e filhos;
avos e netos e assim, sucessivamente. Ao ter cada membro um papel especifico na constituicdo
familiar, é importante a percepcao que muitas vezes, na falta de um integrante, outro assume o

papel que Ihe cabe .

O nivel de escolaridade do responsavel e cuidador principal da crianca foi ensino médio
ou fundamental completo, sendo apenas uma pessoa com graduacdo concluida. Estas pessoas
foram, em sua maioria, as médes; sendo que apenas trés criangcas com autismo, tinham como
cuidadores principais 0s seus pais. Destaca-se que todos os cuidadores entrevistados relataram
que estdo desempregados, principalmente, em virtude do cuidado com o filho com TEA. Alguns
comentaram sobre a dificuldade de encontrar emprego, mas expressaram que mesmo que

tivessem a oportunidade, ndo poderiam assumir, em detrimento do filho com autismo.

O impacto do diagndéstico pode atingir todo o sistema familiar. Mesmo nas familias nas
quais os recursos financeiros sdo maiores, a rotina com a crianga que requer cuidados
especificos, pode resultar em sobrecarga e com ela a pouca qualidade de vida; bem como pouco
tempo para cuidar da vida pessoal e também laboral 1. Em geral, as genitoras, comumente as
cuidadoras principais, ndo tém outra escolha a ndo ser viverem para suprir as necessidades do
seu filho em todos 0s aspectos; e ndo € raro que estas abram méo de suas vidas em favor do seu

filho com autismo, corroborando com os achados do presente estudo *°.

Tambem foi possivel coletar dados sobre a criangca com TEA, a respeito da idade, sexo
e com guantos anos recebeu o diagnostico. No geral, a maior parte teve diagnostico precoce,
nos quatro primeiros anos de vida; sendo que apenas uma crianca teve seu diagndstico tardio
(aos sete anos). Dentre os participantes do estudo, apenas duas criangas tinham irmds com

autismo do sexo feminino, sendo a maior parte dos irmédos com TEA do sexo masculino.
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A analise dos dados provenientes da entrevista com as criangas resultou em duas

categorias temaéticas (quadro 3).

Quadro 3. Categorias tematicas originadas através da analise dos dados. Recife, 2017.

Relagdes de criangas com
seus irmaos com TEA

Importancia do cuidado ao

RelagOes entre irmaos RV
irmao tipico

Fonte: elaborada pela autora

Relagdes entre irméos

Os entrevistados quando questionados sobre o que mais faziam junto com o irméo,

relataram sobre o brincar e os tipos de cuidados que tém com seu irmdo com TEA.

No grupo de participantes existem criangas que falam que brincam com seus irmé&os
com autismo e na mesma entrevista apresentam ideias ambivalentes; os que, de fato, conseguem
e gostam de brincar com seus irmdos com autismo; e 0s que ndo conseguem brincar com o
irmdo com transtorno porque este ndo gosta de brincar junto; e também ha os que ndo se

interessam pela brincadeira do irmdo com TEA.

Entre os que relataram que brincam com seus irmaos, jogos eletronicos e/ou desenhos
em televisdo e computador foram os mais comentados como preferidos entre 0s irmaos.
Contudo, também houveram relatos que gostavam de brincar de jogar bola, de carrinho, de
correr, de se esconder.

P 10: eu brinco com ele de musica de galinha pintadinha

P15: um.. eu brinco com ele com os brinquedos que tem la no quarto... a
gente fica assistindo um programa que ele gosta, sempre de noite ele assiste
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Ratificando a importancia do brincar para o desenvolvimento das criangas com autismo
e também dos irmdos tipicos, destaca-se que este se da em maior propor¢do quando realizado
através de brincadeiras e atividades que promovam a criatividade, a ideacdo, estimulem as
habilidades motoras e praxicas °. No entanto, o que se observa nos estudos que apontam sobre
o0 brincar compartilhado desses irmé&os, é que os tipos de brincadeiras que conseguem envolver
a crianga com autismo em uma atividade com seu irmao, em sua maioria, sdo brincadeiras que
incluam algum equipamento eletronico 1728,

Outros entrevistados afirmaram ndo brincar com seu irmdo com autismo, pois
consideram que seu irmdo nédo brinca ou nédo gosta de brincar com ele. Estes relatam que seu
irméo prefere ficar com o celular ou assistindo desenho; ou se chamar para brincar, ele se
estressa com facilidade. Algumas criancas referem ainda que antes o irmao com TEA gostava

de brincar junto, mas que acredita que ele tenha enjoado, ndo compartilha mais os brinquedos;

P 01: brincar juntos, a gente ndo brinca muito. Porque assim, quando
eu tento chamar: “bora brincar”, ele fica vendo filme. Ai, geralmente
quando eu vou chamar ele, ele ndo quer; mas, as vezes, eu consigo
chamar a atencao dele e ai a gente brinca

E: e 0 que é que vocé mais gosta de fazer com ele?
P03: brincar com ele, mas ele ndo brinca ndo comigo néo

Esta dificuldade em engajar nas brincadeiras propostas pelo irmao tipico podem se dar
por causa do grau de severidade do autismo que a crianga possui e , consequentemente, por seu
baixo interesse em participar das relaces sociais, mesmo que seja com seu irmo'®. O baixo
desempenho em brincadeiras que envolvam o simbolismo, o subjetivo, a criatividade, a
compreensdo, as regras sociais, também sdo apontadas como um dos fatores associados as
barreiras para o brincar entre os irmaos 202,

A partir do exposto, os entrevistados foram estimulados a falarem o que acham quando
seu irm&o ndo apresenta o interesse de brincar com ele. Houveram relatos de curiosidade de
saber como seria ter um irmdo que brincasse junto e de “preferéncia” pelo irmao quando este

era mais novo pois brincavam mais.
P 09: Deve ser bom brincar com o irméo do cara, jogar bola
P 08: Ele era acostumado a fazer as coisas que eu gostava; tipo,

brincar de carro, enjoou; ele fazia guerra de bolas comigo, mas hoje
ndo faz mais. Eu gostava dele quando ele era mais pequeno.
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Possibilitar que os irméos tipicos compreendam que seu irmdo com autismo nao quer
brincar com ele porque tem uma dificuldade e que ndo é necessariamente sua culpa, pode
demandar um bom tempo de investimento em cuidado e atengdo a esta crianga que sé tinha o
desejo de desempenhar o papel de irmdo 222324 | Neste sentido, a importancia orientagoes
especificas para estas criancgas a fim de que consigam criar estratégias de enfrentamento a estas

situacoes.

As mesmas idealizacBes que os pais projetam no filho, os irmdos também vislumbram
para 0 seu parceiro; aquele que iria brincar junto, compartilhar os momentos de diverséo 2.
Sentimento de tristeza, decepcdo, falta de compreenséo e frustracdo, também podem fazer parte
do cotidiano dos irmdos que nao tém autismo por planejarem um irmao que ndo consegue dar

conta dos seus desejos 3.

Além do brincar, as criancas citam atividades relacionadas ao cuidado do irmdo como
uma das atividades que mais fazem juntos. Muitas criancas relataram que cuidam do irmdo com
0 transtorno para seus pais realizarem outras atividades. Trocar a fralda, lavar o sapato e roupa,
arrumar o cabelo, olhar o irmédo para a mae ir ao mercado, foram acGes citadas quando o
participante foi questionado sobre o que mais fazia junto com seu irméo. Sobre estes, ressalta-
se que dos treze integrantes que comentaram sobre cuidar do irmao, sete tinham irmé&os que

apresentaram baixos scores no desempenho funcional do autocuidado.

P 13: as vezes eu arrumo ela; as vezes eu lavo a roupa dela; as vezes

eu lavo o sapatinho dela; penteio o cabelo dela

Como relatado na categoria anterior, este processo de cuidado com o seu irmédo com
autismo, acontece de forma natural. Existe o pedido por parte dos pais, mas muitos também se
voluntariam a este papel. Assim como no nosso estudo, outros autores tambem afirmam que as
criangas entrevistadas ndo apresentam sofrimento de forma direta por assumirem o papel de
cuidador 224, Contudo, é inegavel a carga de estresse que esta fungdo carrega indiretamente e
este pode ser fonte de tristeza, cansago, sobrecarga, 2015 7.

Alguns entrevistados comentam ainda que s&o cobrados também a darem uma atencéo
maior ao seu irmao em varios momentos ou renunciarem o que gostariam de fazer para atender

alguma necessidade do seu irm&o com autismo.
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P 01: As vezes eu saio para brincar com meus amigos, mas eu também
tenho que ficar para brincar com ele, para dar uma atencao especial
para ele

Contudo, esta obrigacdo em ter que cuidar do seu irmdo com autismo, foi um relato
observado na maior parte dos entrevistados. Na maioria dos casos, essa informagdo nao era
passada com expressao de raiva ou de sobrecarga pelo entrevistado; mas como parte de uma

rotina que foi estabelecida.

E: e quando ele foge o que tua familia te fala
P 09: manda eu ir atras dele e diz: um vai pra aqui, outro vai pra ali
e outro vai pra cima

P 13: para eu tomar cuidado com ele. Para cuidar dele muito bem e
dar o remédio a ele quando minha mae sai para algum lugar
O que pode ser percebido também € a ambivaléncia dos sentimentos: compreensao,
aceitacdo, alegria, tristeza. Como relatado acima, muitas criancas se colocam no papel de
cuidadoras, seja por gostar ou mesmo por tentar agradar os pais, na busca de uma aten¢ao maior.
Esta percepcdo também foi retratada por Sibeoni ', Martins e Bonito 2* e Araujo 22 onde os
mesmos relatam que, de uma forma geral, a maioria dos irmaos tipicos recebe bem essa funcao.
Estas criancas se sentem satisfeitas em poder ajudar no crescimento e desenvolvimento do seu
irmdo; as outras que tém a percepcdo mais sensivel sobre o cotidiano se entristecem por
perceberem o contexto em que esse cuidado aparece. Contudo este cuidado pode fazer parte do
cotidiano de qualquer irmdo mais velho, porém pode se tornar mais dificil para os irmaos de

crianca com TEA devido a forma com que estas se comportam.

Finalmente, as criangas foram convidadas a se expressarem sobre o que sentem por
serem irmaos de criangas com autismo. Alguns afirmam que € normal ser irmdo de uma crianca
com dificuldades, por se tratar do seu irmdo ou apenas alegam ser normal. Outros alegam que
é bom, porque tém um irmao para brincar porque gosta das vezes que o irmédo da carinho; ou

mesmo para nao ficar sozinho, mas que também que se sentem tristes.

P 11: é normal porque é meu irm&o; é como ser irméo do outro.

P 15: é normal, como toda crianca
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P 09 : é legal, mas as vezes d& um estresse no cara que o cara ndo
consegue.. mas eu entendo

Contudo, a medida do tempo em que vdo amadurecendo , vdo percebendo que é bom,
porém cheio de desafios. Nestes casos, ndo € raro detectar que a idealizacdo de um irmé&o
perfeito surja como forma de fugir da realidade 2 2 27 Esta fuga se expressou em nosso
trabalho, também, a partir da idealizacdo que alguns participantes demonstravam em ter outro

irmao ou um irmao sem dificuldades.

P08: bom .. eu queria que meu irméo fosse igual a mim, mas sé que
ele ndo foi, entdo eu s6 fico imaginando se eu trocasse meu irméo pelo
meu primo

P13: queria que ele fosse como eu, para brincar, conversar e tal. As
vezes fico imaginando como seria se 113 néo fosse especial

Os participantes do estudo trouxeram relatos fortes e coerentes com seus cotidianos.
Neste sentido, ser empético aos sentimentos dos irmdos de criangas com autismo pode
possibilitar maior fortalecimento emocional para lidar com as situagdes dessa dindmica que
estdo envolvidos. Segundo Semesnsato e Bosa 8 | a comunicacio empatica por parte dos
profissionais pode minar as sensacdes que fragilizam o sujeito, como o0 medo, a tristeza,

percepcao de abandono, entre outros.

Importéancia do cuidado ao irmao tipico

A partir da analise dos dados observou-se a importancia de serem adotadas estratégias
de cuidado também ao irmdo sem transtorno, dentro do que compete ao papel de irmdo. Assim,
0s entrevistados relataram se gostaram ou ndo de terem participado da entrevista; assim como
eram questionados se gostariam de ter uma pessoa para que ele tivesse a possibilidade de
conversar sobre seus sentimentos e sobre o seu dia a dia. Além da fala das criangas, os registros
do diario de campo referentes a entrevista fornecem subsidios que permitiram discutir aspectos
relacionados com a expressdo das criangas e a necessidade de escuta deste publico.

Quando perguntado se o participante gostou de participar da pesquisa, em unanimidade,
todos alegaram ter gostado do momento. Muitos falaram que gostaram porgue a entrevista foi
sobre algo que eles gostam de falar, ou porque foi divertido; uma crianca falou ainda que teve

que sair da psicéloga, mas que € bom falar do que sente; outra crianca gostou também porque,
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no geral, as pessoas conversam mais com seu irmé&o (se referindo aos profissionais que assistem

0 Mesmo).

P11: porque tu me perguntou e me deixou falar o que eu nunca falei
na minha vida

E: as outras pessoas (profissionais da instituicdo) conversam com vocé
também?

P 09: conversam mais com (0 irmao).

Assim como observado nas falas acima, Weschler e Nakano 2° comentam sobre a
importancia da fala e da escuta qualificada. Para os seguintes autores, este momento € permeado
de confiabilidade, corresponsabilizacéo por parte de quem escuta sobre o problema vivenciado,
acolhimento e esperanca. Neste sentido, vivenciar momentos que possibilitam a fala, pode ser
importante para um desenvolvimento com menos sofrimento ndo sé para a crianga com autismo,
mas também para seu irmao tipico.

Entre as criancas que falaram que iriam gostar de ter uma pessoa para conversar, estas
afirmaram que era importante porque ¢ “legal” contar as coisas que acontecem; também porque
ia ser bom brincar de alguma coisa; porque gosta de conversar ou mesmo porgue era 0 momento
de interagir com alguém. Outros nao sabiam explicar muito bem o por qué de gostarem.

P 13: porque pelo menos eu ia ter uma pessoa para me
entender

Entre as criancas que falaram que ndo sabiam se iam gostar ou que ndo gostariam ,
algumas relataram timidez . No entanto, uma das criancas apontam que existem assuntos que

tem coisas que so se falam em familia.

P 08: por causa que eu s6 compartilho com a minha familia porque
foi ela que me criou

P 10: mas as vezes eu gosto de ficar mais reservada

P 09: porgue uma pessoa que eu ndo conhecia, da vergonha
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Em relacdo a forma de expressdo das criangas observa-se que todos mudaram o
semblante ao longo da entrevista. A medida do tempo em que falavam sobre seus cotidianos,
0s participantes se permitiam chorar, sorrir e se sentirem cuidados pela possibilidade da escuta.

Durante a entrevista percebeu-se diferentes atitudes como: a introspecéo, a timidez e a
leveza com qué travam do assunto. A introspeccdo e a timidez foram observados na maioria
dos participantes e se caracterizavam pela dificuldade em olhar nos olhos da entrevistadora,
pela cabeca baixa na maioria da entrevista, e mesmo pela redu¢do do tom de voz. Em
contrapartida, foram observadas apenas duas criancas que encararam a entrevista de forma
descontraida e sem tensdo no olhar. Destas, é necessario comentar que uma realizava
acompanhamento psicolégico desde 0 momento em que seu irmé&o teve o diagnostico.

Estas percepcBes também sdo abordadas na maioria dos estudos que tratam sobre o
irmdo da crianga com autismo e sua rede de cuidados " 18 30, Possibilitar estes espacos de
cuidado ao irmao tipico, deve fazer parte da rotina de cuidados a satde da familia como um
todo, por parte da equipe terapéutica da crianga com TEA No entanto, € necessario que sejam
observadas as necessidades do mesmo, uma vez que em dadas situacOes, orientacdes sobre

como lidar com esta rotina podem ser suficientes para algumas destas criancas.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo se prop6s a levantar reflexdes importantes acerca de um tema pouco
discutido: como se da as relacdes de criangas tipicas com seus irmdos que tém autismo.
Observa-se que pouco se discute sobre as criancas que nao tém dificuldade, uma vez que a
atencdo recai, em sua maioria, as criangas que possuem alguma deficiéncia ou transtorno. A
partir disto, o trabalho surgiu na perspectiva de auxiliar novas pesquisas na area, bem como
para chamar a atencéo para esta populacédo por parte dos dispositivos de salde.

Observamos que as percepg¢des do brincar entre as criancas tipicas e seus irmdos com
autismo sé@o ambivalentes em alguns momentos; por vezes os participantes relatam que brincam
com seus irméos, e em outros momentos alegam que ndo. Dentre os que alegam que brincam
em conjunto, maior parte refere que o brincar é estabelecido por meio dos equipamentos
eletronicos. Nesta categoria tambem, discutimos sobre a adultizacdo precoce que muitos destes
participantes sofrem ao serem cobrados que cuidem do seu irmdo com autismo. Vimos que, na
maioria dos casos, este € um processo natural, mas que causa repercussdes no dia a dia dos

mesmaos.
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Por fim, dialogamos sobre a importancia do cuidado integral ao irméo tipico, na ultima

categoria. Sabendo que o irmé&o tipico faz parte do sistema familiar e como tal, deve ser

igualmente respeitado, ratificamos a necessidade de que novas estratégias de pensar em familia

sejam criadas sob a otica do irmdo tipico. Isto ndo implica, necessariamente, que esta populagéo

seja incluida nos servicos especializados, mas sim observadas e monitoradas como membro de

importante da familia.
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ANEXO A- PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY- PEDI

PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

Inventario de Avaliagao Pediatrica de Disfuncao
Traducgéo e adaptagéo cultural: Marisa C. Mancini, Sc.D., T.O.

Versab 1.0 Brasileira

Stephen M Haley. Ph.D., P.T., Wendy J. Coster, Ph.D., OTRI/L, Larry H. Ludlow, Ph.D., Jane 3 £4
Haltiwanger, M.A., Ed.M., Peter J. Andrellos, Ph.D.

1992, New England Medical Center and PEDI Research Group.

Solicitagdo: Laboratérios de Atividade e Desenvolvimento Infantil, Departamento de Terapia Ocupacional,
Escola de Educagéo Fisica; Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) Fone: (31) 3499 47 90

FORMULARIO DE PONTUAGAO /

Sobre a Crianga - Sobre o entrevistado (pais ou responsavel) -
Nome: R S e Sl L Nome:
Sexo: MLIFL] Sexo: MCIFJ
Idade: Ano Mes Dia Parentesco comacrianga: -« esiia i Dl e i
Entrevista e - ———  Profissao (especificar): 3 i
Nascimento — ' Escolaridade:
Id. Cronoldgica S e e AR
Diagnéstico (se houver): Sobre o examinador
"~ primario adicional Noma: i -0 S e S
Profisséo: ? et N e B
Situagéo atual da crianca Instituigao: G S % 3
hospitalizada ["] mora em casa
[ cuidado intensivo [ mora em instituigdo Sobre a avaliagao
[ reabilitagao

Recomendada por; Sk R

Outros (especificar): Razoes da avaliagéo:

Escola ou outras instalagdes: S ——  Notas: __

Série escolar: : S 2 2]

Diregées GeraiS' Abaixo estao as orientagdes gerais para a pontuacao. Todos os itens tém descrig&es especificas.
2 Consulte o manual para critérios de pontuacao individual.

|

l

Parte | - Habilidades Funcionais: Parte Il - Assisténcia do adulto de  Parte lll - Modificagées:
197 itens referéncia: 20 atividades 20 atividades funcionais complexas
funcionais complexas

Areas: auto-cuidado, mobilidade, funcéo social Areas: auto-cuidado, mobilidade, fungdo social  Areas: auto-cuidado, mobilidade, fungéo social

Pontuagao: Pontuacgéo: Pontuagao:
0 =incapaz ou limitado na capacidade de 5 =Independente N = Nenhuma modificagdo
executar o item na maioria das situagdes 4 = Supervisdo C = Modificagdo centrada na crian¢a
1 =capaz de executar o item na maioria das 3 = Assisténcia minima (n&o especializadas)
situagdes, ou o item ja foi previamente 2 = Assisténcia moderada R = Equipamento de reabilitagao
conquistado e habilidades funcionais 1 = Assisténcia maxima / E = Modificages extensivas
progrediram além deste nivel. 0 = Assisténcia total

POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS OS ITENS

PEDI Research Group, c/o Stephen M. Haley, Department of Rehabilitation Medicine, New England Medical Center Hospital # 75K/R, 750 Washington $St, Boston,
MA 02111 - 1901 . Phone (617) 636-5031, Fax (617) 636-5513.
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Parte I: Habilidades funcionais JjFECHOS ] \SJ’: o

(Marque cada item correspondente: — | |
Area de Auto-Cuidado escores dos ifens: 0 = incapaz; 1 = capaz) 44- Tenta participar no fechamento de vestlmentas b
45- Abre e fecha fecho de correr, sem separé-lo ou L 1
“ A ! f & fechar o botdo i
| A: TEXTURA DOS ALIMENTOS ‘ f 1‘? ~46- Abre e fecha colchete de pressédo I
i ] s 47- Abotoa e desabotoa | |
- { |
e bl o o Foro 48- Abre & fecha o fecho de correr (ziper) separandoe | |
2- Come alimento moido/granulado ) fechands colchetelbotEo E_‘
3- Come alimento picado/em pedagos | e
4- Come comidas de texturas variadas Lt
: K: CALGAS | .
{ B: UTILIZACAO DE UTENSILIO§ i 0 1 49- Auxilia colocando as pernas dentro da calga para vestir || |
5. Alimenta-se com os dedos bt 50- Retira calgas com elastico na cintura G
6- Pega comida com colher e leva até a boca bl 51- Veste calcas com elastico na cintura |
7- Usa bem a colher fod 52- Retira calgas, incluindo abrir fechos |
8- Usa bem o garfo ’ 53- Veste calgas incluindo fechar fechos LR
9- Usa faca para passar manteiga no pao, corta |
il e 2 | L: SAPATOS / MEIAS | -
pg 5 1 54- Retira meias e abre os sapatos
| C: UTILIZACAO DE RECIEIENTES DE BEBER | 01 ‘ 55- Calca sapatos/sandélias |
10- Segura mamadeira ou copo com bico ou canudo ) 56- Calga meias
11- Levanta copo para beber, mas pode derramar et 57- Coloca o sapato no pé correto; maneja fechos de velcro
12- Levanta, ¢/ firmeza, copo sem tampa usando as 2 maos | | 58- Amarra sapatos (prepara cadargo) |
13- Levanta, ¢/ firmeza, copo sem tampa usando 1 mao
14- Serve-se de liquidos de uma jarra ou embalagem | i
! ! i Ll M: TAREFAS DE TOALETE |
e (rpqpﬂs, uso do banheiro e limpeza) 1
D:HIGIENEORAL | 01 59- Auxilia no manejo de roupas
15- Abre a boca pa,a o lvmpeza oo danies - 60- Tenta limpar-se depois de utilizar o banheiro
16- Segura escova de dente | 61- Utiliza vaso sanitario, papel higiénico e da descarga i
17- Escova os dentes, porém sem escovagéo completa | 62- Lida com roupas antes e depois de utilizar o banheiro | |
18- Escova os dentes completamente | 63- Limpa-se completamente depois de evacuar {400

19- Coloca creme dental na escova 1

N: CONTROLE URINARIO I
| (escore =1 se acriancaja é capaz) |
64- Indica quando molhou fralda ou calga
65- Ocasionalmente indica necessidade de urinar
g (durante o dia)
i 66- Indica, consistentemente, necessidade de urinar e
e com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)
; ‘ 67- Vai ao banheiro sozinho para urinar (durante o dia)
| F: CUIDADOS COM O NARIZ I 68- Mantém-se constantemente seco durante o
1 T I dia e a noite

| E: CUIDADOS COM OS CABELOS |

20- Mantém a cabec;a estavel enquanto o cabelo é penteado _J;_j
21- Leva pente ou escova até o cabelo Lo
22- Escova ou penteia o cabelo

23- E capaz de desembaracar e partir o cabelo

25- Assoa 0 nariz com lengo

26- Limpa nariz usando lengo ou papel quando solicitado
27- Limpa nariz usando lengo ou papel sem ser solicitado
28- Limpa e assoa o nariz sem ser solicitado

0O: CONTROLE INTESTINAL
' (escore =1 se a crianga ja ¢ capaz)
69- Indica necessidade de ser trocado
S 70- Ocasionalmente manifesta vontade de ir ao banheiro
G: LAVAR AS MAOS i (durante o dia)
i : T 71- Indica, constantemente, necessidade de evacuar
29- Mantém as maos elevadas para que as mesmas 5= o8 e com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)
sejam lavadas e i 72-Faz distingao entre urinar e evacuar
30- Esfrega as méos uma na outra para limpa-las by 73- Vai ao banheiro sozinho para evacuar, nao tem
31- Abre e fecha torneira e utiliza sabéo 0 acidentes intestinais
{ i
{

0 1
24- Permite que o nariz seja limpo i

32- Lava as maos completamente
33- Seca as maos completamente

S Somatério da Area de Auto-Cuidado: | |
e Auto-Cuidado: |

‘ H: LAVAR O CORPO = A FACE 1
34- Tenta lavar partes do corpo
35- Lava o copo completamente néo incluindo a face
36- Utiliza sabonete (e esponja, se for costume)
37- Seca o corpo completamente
38- Lava e seca a face completamente

I: AGASA!:HO / VESTIMENTAS ABERTAS NA FRENTE

39- Auxilia empurrando 0s bragos p/ vestlr amanga da camlsa',,__; i
40- Retira camisetas, vestido ou agasalho sem fecho
41- Coloca camiseta, vestido ou agasalho sem fecho
42- Coloca e retira camisas abertas na frente, porém s/ fechar |
43- Coloca e retira camisas abertas na frente, fechando-as

Por favor, certifique-se de ter respondido‘tddos os itens

Comentarios:

PEDI -2



(Margue o correspondente para cada item;

Area de Mobilidade " C 0 O 0 = ncapaz: 1 = capaz)

| A: TRANSFERENCIAS NO BANHEIRO |

1- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou
no adulto
2- Fica sentado sem apoio na privada ou troninho
3- Senta e levanta de privada baixa ou troninho
4- Senta e levanta de privada propria para adulto
5- Senta e levanta da privada sem usar seus proprios bragos

: e,
| B: TRANSFERENCIAS DE CADEIRAS/ [
CADEIRAS DE RODAS \ 01

6- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou adulto ‘
e

7- Fica sentado em cadeira ou banco sem apoio
8- Senta e levanta de cadeira mobilia baixa/infantis
9- Senta e levanta de cadeira/cadeira de rodas de
tamanho adulto
10- Senta e levanta de cadeira sem usar seus proprios bragos

| C-1: TRANSFERENCIAS NO CARRO | o

11a- Movimenta-se no carro; mexe-se e sobe/desce da :J |

cadeirinha de carro
12a- Entra e sai do carro com pouco auxilio ou instrugéo
13a- Entra e sai do carro sem assisténcia ou instrugao
14a- Maneja cinto de seguranga ou cinto da cadeirinha de carro
15a- Entra e sai do carro e abre e fecha a porta do mesmo

| C-2: TRANSFERENCIAS NO ONIBUS |

11b- Sobe e desce do banco do nibus +x
12b- Move-se com &nibus em movimento

13b- Desce a escada do 6nibus Jid
14b- Passa na roleta g
15b- Sobe a escada do 6nibus {e

| D: MOBILIDADE NA CAMA/ TRANSFERENCIAS E

16- Passa de deitado para sentado na cama ou bergo
17- Passa para sentado na beirada da cama;
deita a partir de sentado na beirada da cama
18- Sobe e desce de sua propria cama
19- Sobe e desce de sua propria cama, sem
usar seus bragos

| E: TRANSFERENCIASNOCHUVERO |

—

H LOCOMOCAO EM AMBIENTE INTERNO
| ARRASTA/CARREGA OBJETOS

33- Muda de lugar intencionalmente

34- Move-se concomitantemente com objetos pelo chéo

35- Carrega objetos pequenos que cabem em uma mao

36- Carrega objetos grandes que requerem a utilizacéo
das duas méos

37- Carrega objetos frageis ou que contenham liquidos | |

I» I: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO: ‘

METODOS by
38- Anda, mas segura em objetos, adulto ou ‘
aparelhos de apoao P
39- Anda sem apoio D

l J: LOCOMO(;AO EM AMBIENTE EXTERNO:
| DISTANCIANELOCIDADE (escore 1 se ja for capaz)

40- Move-se por 3 -15 m (comprimento de um 1-5 carro) !

41- Move-se por 15 - 30 m (comprimento de 5-10 carro)

42- Move-se por 30 -45m

43- Move-se por 45m ou mais, mas com dificuldade |
(tropega, velocidade lenta para a idade) f

44- Move-se por 45m ou mais sem dificuldade |

0 1
[

G LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO: v}

SUPERFICIES

M SR S T s
45- Superficies mveladas (passelos e ruas planas) }_’
46- Superficies pouco acidentadas (asfalto rachado) b

47- Superficies irregulares e acidentadas (gramados e
ruas de cascalho) Pk

48- Sobe e desce rampas ou inclinagdes

49- Sobe e desce meio-fio R

L: SUBIR ESCADAS
(escore 1sea crlanc;a conquistou previamente a habnhdade)

50- Arrasta-se, engatinha para cima por partes ou
lances parciais de escada (1-11 degraus)

51- Arrasta, engatinha para cima por um lance de
escada completo (12-15 degraus)

52- Sobe partes de um lance de escada (ereto)

53- Sobe um lance completo, mas com dificuldade |
(lento para a idade) R

54- Sobe conjunto de lances de escada sem dificuldade | | J]

20- Entra no chuveiro
21- Sai do chuveiro
22- Agacha para pegar sabonete ou shampoo no chéo ‘_ 11
23- Abre e fecha box/cortinado
24- Abre e fecha torneira

I F: METODOS DE LOCOMOCAO EM AMBIENTE
INTERNO (escore 1 se ja realiza) 51

25- Rola, pivoteia, arrasta ou engatinha no chao

26- Anda, porém segurando-se na mobilia, parede,
adulto ou utiliza aparelhos para apoio

27- Anda sem auxilio

f
R ch LOCOMOCAO EM AMBIENTE INTERNO:
1 DISTANCIANELOCIDADE (escore 1se ja reallza) o

4
28- Move-se pelo ambiente mas com dificuldade _t‘
4
{

(cai; velocidade lenta para a idade)

29- Move-se pelo ambiente sem dificuldade

30- Move-se entre ambientes, mas com dificuldade
(cai; velocidade lenta para a idade)

31- Move-se entre ambientes sem dificuldade

32- Move-se em ambientes internos por 15 m;
abre e fecha portas internas e externas

M: DESCER ESCADAS
(escore 1 sea crianga conquistou prevuamente a habilidade) | ; 4

55- Arrasla-se engatmha para baixo por partes ou
lances parciais de escada (1-11 degraus)

56- Arrasta-se, rasteja para baixo por um lance de escada

57- Desce parte de um lance de escada (ereto)
completo (12-15 degraus)

58- Desce um lance completo, mas com dificuldade
(lento para a idade)

59- Desce conjunto de lances de escada sem dificuldade

Somatério da Area de Mobilidade: |

il

Por favor, certifique-se de ter respondido todos os itens

Comentarios:
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Area de Fungdo Social

(Margue o correspondente para cada item;
escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

| A: COMPREENSAO DO SIGNIFICADO DA PALAVRAI 4‘# &

1- Onenta -se pelo som

2- Reage ao “nao”; reconhece proprio nome ou de alguma
pessoa familiar

3- Reconhece 10 palavras

4- Entende quando vocé fala sobre relacionamentos entre
pessoas e/ou coisas gue sao visiveis |

5- Entende quando vocé fala sobre tempo e seqléncia
de eventos

' B: COMPREENSAO DE SENTENGAS COMPLEXAS | ;

6- Compreende sentengas curtas sobre objetos e pessoas .|
familiares R |

7- Compreende comandos simples com palavras que |
descrevem pessoas ou coisas ; I:

8- Compreende diregdes que descrevem onde alguma
coisa esta

9- Compreende comando de dois passos, utilizando-se |
selentdo, antes/depois, primeiro/segundo, etc. AT

10- Compreende duas sentengas que falam de um mesmo | ||

sujeito mas de uma forma diferente 52

| C: USO FUNCIONAL DA COMUNICACAO

11- Nomeia objetos i

12- Usa palavras especificas ou gestos para direcionar BT
ou requisitar agoes de outras pessoas

13- Procura informagao fazendo perguntas

14- Descreve agdes ou objetos

15- Fala sobre sentimentos ou pensamentos proprios

D COMPLEXIDADE DA COMUNICACAO EXPRESSIVA

16— Usa gestos que tém proposito adequado s s

17- Usa uma tnica palavra com significado adequado o

18- Combina duas palavras com significado adequado

19- Usa sentencas de 4-5 palavras

20- Conecta duas ou mais idéias para contar uma historia
simples B

E: RESOLUGAO DE PROBLEMA |

21- Tenta indicar o problema ou dizer o que é necessario L | |
para ajudar a resolvé-lo L

22- Se transtornado por causa de um problema, a crianga
precisa ser ajudada imediatamente ou o seu
comportamento & prejudicado

23- Se transtornado por causa de um problema, a crianga
consegue pedir ajuda e esperar se houver uma demora
de pouco tempo =

24- Em situagdes comuns, a crianga descreve o problema
e seus sentimentos com algum detalhe
(geralmente nao faz birra)

25- Diante de algum problema comum, a crianga pode
procurar um adulto para trabalhar uma solugao em i
conjunto il

L JOGO SOCIAL INTERATIVO (ADULTOS)

26- Mostra interesse em relagéo a outros

27- Inicia uma brincadeira familiar

28- Aguarda sua vez em um jogo simples quando € dada
dica que é sua vez

29- Tenta imitar uma agéo prévia de um adulto durante :
uma brincadeira 25

30- Durante a brincadeira a crianga pode sugerir passos
novos ou diferentes, ou responder a uma sugestdo de | |
um adulto com uma outra idéia

| G: INTERAGAO COM OS COMPANHEIROS b

N

| (CRIANCAS DE IDADE SEMELHANTE) 0
31- Percebe a presenca de outras criangas e pode R
vocalizar ou gesticular para os companheiros
32- Interage com outras criangas em situagdes breves r_}_
e simples By
|

33- Tenta exercitar brincadeiras simples em uma atividade
com outra crianga

34- Planeja e executa atividade cooperativa com outras
criancas; brincadeira &€ complexa e mantida

35- Brinca de jogos de regras

-

IS8
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‘ H: BRlNCADEIRA COM OBJETOS | \ «f”: &

36- Mampula brinquedos, objetos ou 0 corpo com |ntengéo

37- Usa objetos reais ou substituidos em seqiiéncia simple
de faz-de-conta

38- Agrupa materiais para formar alguma coisa

39- Inventa longas rotinas de faz-de-conta envolvendo
coisas que a crianga ja entende ou conhece

40- Inventa seqiiéncias elaboradas de faz-de-conta a partir
da imaginagéo

I AUTO-INFORMAGAO | o

41- Diz 0 primeiro nome L

42- Diz o primeiro e Ultimo nome B

43- Da o nome e informagdes descritivas sobre os
membros da familia

44- Da o enderego completo de casa; se no hospital,

|

da o nome do hospital e o nimero do quarto [T
45- Dirige-se a um adulto para pedir auxilio sobre como !
voltar para casa ou voltar ao quarto do hospital tdd
,— T TR
J ORIENTACAO TEMPORAL |

46- Tem uma nogcao geral do horario das refengées e
das rotinas durante o dia

47- Tem alguma nogao da seqliéncia dos eventos i
familiares na semana [ 4

48- Tem conceitos simples de tempo

49- Associa um horario especifico com atividades/eventos

50- Olha o relégio regularmente ou pergunta as horas
para cumprir o curso das obrigagoes I

[ K: TAREFAS DOMESTICAS l 0

51- Comega a ajudar a cuidar dos seus pertences se for _
dada uma orientagéo e ordens constantes e
52- Comeca a ajudar nas tarefas domésticas simplesse ||
for dada uma orientacéo e ordens constantes e

53- Ocasionalmente inicia rotinas simples para cuidar dos i
seus proprios pertences; pode requisitar ajuda fisica
ou ser lembrado de completa-las I

54- Ocasionalmente inicia tarefas domésticas simples; pode
requisitar ajuda fisica ou ser lembrado de completa-las

55- Inicia e termina pelo menos uma tarefa doméstica
envolvendo varios passos e decisdes; pode requisitar
ajuda fisica

| L:AUTO-PROTEGAO |

56- Mostra cuidado apropriado quando esta perto de escadas

57- Mostra cuidado apropriado perto de objetos quentes
ou cortantes

58- Ao atravessar a rua na presenga de um adulto, a
crianga ndo precisa ser advertida sobre as normas
de seguranca

59- Sabe que nao deve aceitar passeio, comida ou
dinheiro de estranhos

60- Atravessa rua movimentada com seguranca na
auséncia de um adulto

| M: FUNGAO COMUNITARIA }

61- A crianca brinca em casa com seguranga, sem precisar
ser vigiada constantemente

62- Vai a0 ambiente externo da casa com seguranca e €
vigiada apenas periodicamente

63- Segue regras/expectativas da escola e de
estabelecimentos comunitarios

64- Explora e atua em estabelecimentos comunitarios
sem supervisao

65- Faz transagbes em uma loja da vizinhanga sem
assisténcia

Somatério da Area de Fungéo Social: }

Por favor, certifique-se de ter respondido todos os itens

Comentarios:
PEDI - 4
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Circule o escore apropriado para avaliar cada item das escalas de Assisténcia
do Cuidador & Modificagao do Ambiente

Area de Auto-Cuidado :

A. Alimentagao: Come e bebe nas refeiges regulares; nao 1
inclui cortar came, abrir recipientes ou servir comida das 8 o T B o 2 08 T BB 0 G o R 0 e
lravessas. |

B. Higiene Pessoal: Escova dentes, escova ou penteia o cabelo
e limpa o nariz. 5/413[2{1i0IN|CIRIE

C. Banho: Lava e seca o rosto e méos, toma banho; ndo inclui: ! ‘
entrar e sair do chuveiro ou banheira, prepararadguaelavaras | 5| 4 | 3|/ 2 |1 0| N|C R!| E
costas ou cabelos. ‘

D. Vestir - parte superior do corpo: Roupas de uso diario, | ‘
inclui ajudar a colocar e retirar splint ou protese; néo inclui tirar 5141312/ 1/0INICIRIE
roupas do armério ou gavetas, lidar com fechos nas costas. |

E. Vestir - parte inferior do corpo: Roupas de uso diario,
incluindo colocar e tirar ortese ou protese; ndo inclui tirar as S lsd o3 b2l 0 E NG ER HE
roupas do armario ou gavetas. { ‘

F. Banheiro: Lidar com roupas, manejodovasoouusode | G
instalagbes externas, e limpar-se; ndo inclui transferénciaparao} 5 | 4 | 312 1|0iINIC R E
sanitario, controle dos horarios ou limpar-se apés acidentes. i |

G. Controle Urinario: Controle urinario dia e noite, limpar-se {
apos acidente e controle dos horarios. 9141312 11 0FNICIRIE

H. Controle Intestinal: Controle do intestino dia e noite, ‘ ‘

limpar-se ap6s acidente e controle dos horarios. 5143 2 | 110 NICIRIE
Soma da drea de | Freqiéncias
Auto-Cuidado - ; e

Area de Mobilidade

A. Transferéncias no banheiro /cadeiras: cadeira-de-rodas | f |
infantil, cadeira de tamanho adulto, sanitario de tamanho adulto. 5141812/ 4101N|CLRIE

B. Transferéncias no carro/onibus: mobilidade dentro do
carro ou no dnibus, uso do cinto de seguranga, transferéncias/ LS . e S s IS B W) R a0 i
abrir e fechar as portas do carro ou entrar e sair do Gnibus. | |

C. Mobilidade na camaltransféréncias: subir e descer da
cama sozinho e mudar de posi¢ao na propria cama.

D. Transferéncias no chuveiro: entrar e sair do chuveiro, abrir
chuveiro, pegar sabonete e shampoo. Nao inclui preparar para 514131211 0F¥N}C|IRIE
o banho.

E. Locomogao em ambiente interno: 15 metros; néo inclui abrir|
portas ou carregar objetos. 5 2 [OINICIR|E

F. Locomogao em ambiente externo: 45 metros em superficies
niveladas; focalizar na habilidade fisica para mover-se em
ambiente externo (ndo considerar comportamento ou questées
de seguranga como atravessar ruas).

das solicitagdes e instrugdes.

G. Escadas: subir e descer um lance de escadas {
(12-15 degraus) 5| 4 | SRR O ENAICE RER
Som.a da area de ‘vv‘g Freqliéncias
Area de Fungao Social o 7 ey
& S ] e
A. Compreensao funcional: Entendimento 5148 1 ol1lolnleclrlE
| 1

B. Exbreésio funcional: Habilidade para fornecer informagoes
sobre suas proprias atividades e tornar conhecidas as suas £ R Y. 5 e O
necessidades; inclui clareza na articulagao.

C. Resolugao de problemas em parceria: Inclui comunicagéo =i
‘do problema e o empenho com o adulto de referéncia ou um
outro adulto em encontrar uma solugéo; inclui apenas problemas | 5 | 4 3
cotidianos que ocorrem durante as atividades diarias (por exem-
plo, perda de um brinquedo e conflitos na escolha das roupas).

D. Brincar com companheiro: Habilidade para planejar e 5|43 2;” ; 110 N._ C R £
executar atividades com um companheiro conhecido. ‘

E. Seguranga: Cuidados quanto a seguranca em situagdes da ]

rotina diaria, incluindo escadas, laminas ou objetos 514131211 0FNICl RIE
quentes e trafico. . ; |
Soma da area de ‘ " | Frequéncias

Fungéo Social

PEDI-5



