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RESUMO

Os Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD) caracterizam-se pelo
comprometimento da interagdo social, uso estereotipado e repetitivo da linguagem e pela
presenca de comportamentos repetitivos com interesses restritos. Nao ¢ de causar surpresa
que tais caracteristicas clinicas tenham um impacto na familia onde essa patologia esta
presente. Existem evidéncias de que essas familias relatam maiores dificuldades quando
comparadas aquelas onde hd membros com Sindrome de Down ou com outros
comprometimentos do desenvolvimento. A maioria dos estudos nessa area focaliza o
impacto dos TGD nos pais, ao passo que pouca aten¢do tem sido dada ao impacto nos
irmaos. Observa-se ainda, que o método empregado nessas pesquisas utiliza,
predominantemente, instrumentos fechados tais como, escalas, inventarios e questiondrios.
Além disso, os estudos baseiam-se em medidas indiretas (relatos parentais). O presente
estudo tem como objetivo principal investigar a presenca de indicadores de estresse e a
qualidade das relagdes familiares em irmaos de individuos com e sem TGD. Visa ainda
compreender a associagdo existente entre o possivel estresse nos irmaos e a qualidade das
relacdes familiares. Participaram desse estudo 62 criangas e adolescentes com idades entre
8 e 18 anos, distribuidas em dois grupos: Grupo 1: irmdos de criangas diagnosticadas com
TGD associado ou ndo a causas organicas ¢ Grupo 2: irmdos de criangas com
desenvolvimento tipico. Para investigar tais questdes foram utilizados a Escala de Stress
Infantil, Inventario de Rede de Relacdes e uma entrevista semi-estruturada que
contemplava questdes referentes as concepgdes do irmdo acerca do impacto dos TGD na
familia. Os resultados revelaram a auséncia de indicadores de estresse nos grupos
investigados, conforme medidos pela Escala de Stress Infantil. Os dados do Inventario de
Rede de Relagdes demonstraram que houve diferencga estatisticamente significativa entre os
grupos quanto as seguintes dimensdes: Satisfacdo Pai, Satisfagdo Mae, Cuidado Pai,
Dimensao Relacional Positiva Pai, Conflito Irmado e Dimensao Relacional Negativo Irmao.
Sobre as correlagdes estatisticamente significativas entre as escalas ESI e NRI, encontrou-
se: correlagdo positiva entre Estresse Fisico e a) Dimensdo Relacional Negativa Mae; b)
Dimensao Relacional Positiva Mae; Estresse Psicologico com Componentes Depressivos e
Dimensao Relacional Negativo Mae; correlagdo negativa entre Dimensdo Relacional
Positivo Irm3o e Estresse Psicologico com Componentes Depressivos. A andlise
qualitativa da entrevista identificou, entre outros aspectos, queixas dos irmaos com relacao
4 falta de atengdo dos pais para consigo, excesso de responsabilidades pelo irmao e
desconhecimento sobre os TGD. Por outro lado, houve também evidéncia de
companheirismo e afei¢do dos participantes com relacdo ao irmdo, preocupa¢do com o
futuro do irmao, expectativas de cura do irmao, além de preocupac¢des humanitarias e com
o preconceito de terceiros. Os dados corroboram as premissas do metamodelo de
Adaptagdo da Familia a Doenga Cronica ao demonstrar que a presenca de um membro com
TGD na familia ndo representa, obrigatoriamente, um evento adverso para os irmaos, desde
que haja qualidade nas relagdes familiares e uma rede de apoio.

Palavras Chaves: Transtornos Globais do Desenvolvimento; relagdes familiares; estresse;
1rmaos



ABSTRACT

The Pervasive Developmental Disorders (PDD) can be described as a severe
developmental disorder that presents deficits in reciprocal social interaction,
communication and restricted and repetitive interests and behaviours. These clinical
characteristics may have an influence on family interaction. Studies which focused on the
impact of parenting an autistic children suggest that the experience is more stressful than
parenting a normally developed child or a child with Down Syndrome. However less
research has investigated how autistic individuals affect their siblings. The goal of this
study was to evaluate indicators of stress and the quality of family interactions in siblings
of autistic individuals compared to siblings of normally developing individuals. Sixty -two
siblings between the ages of 8 and 18 participated in this investigation. The subjects
answered the Child Stress Symptoms Inventory, Network of Relationship Inventory, and in
the case of children and adolescents with handicapped siblings, they also responded an
open-ended interview. Results of the Child Stress Symptoms Inventory indicated that
siblings of individuals with autism, as well as comparison siblings, do not report stress. The
findings of the Network of Relationships Inventory demonstrated a statistical difference
between: Mother Satisfaction, Father Satisfaction, Father Instrumental Help, Positive
Dimension Relationship with Father, Brother Conflict and Negative Dimension
Relationship with Brother. Correlational analyses between ISS-C and NRI revealed that
Physical Stress was positively correlated with: a) Negative Dimension Relationship with
Mother b) Positive Dimension Relationship with Mother; Psychological Stress with
Depressive Components was positively related to Negative Dimension Relationship with
Mother. The results also revelead a negative correlation between Positive Dimension
Relationship with Brother and Psychological Stress with Depressive Components.
Qualitative analyses of the data showed that children and adolescents who have the greatest
responsibility for their handicapped siblings, often display more idealism and humanitarian
concern in their life goals. They also reported complaints about less parental attention,
embarrassment and concern about the future of their handicapped sibling. Research
findings also revealed that the siblings demonstrated a great affection in their sibling
relationship. The results of this investigation suggest that the presence of a family member
with PDD, does not represent an adverse event for the siblings. This could be due to the
quality of family relations and availability of social support.

Keywords: Pervasive Developmental Disorders; family relations; stress; siblings
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CAPITULO 1

INTRODUCAO

1.1 Breves Aspectos Historicos sobre o Conceito de Estresse: A Contribuiciao

das Teorias Cognitivas e Etoldgica

O estresse ¢ compreendido pela maioria das pessoas como uma forma extrema de
emog¢ao. O medo, a raiva, a tristeza ¢ at¢ mesmo a alegria, podem produzir estresse no
individuo, quando experienciado de forma intensa (Hocke, 1995). Esse fendmeno ¢
universal, fruto de uma experiéncia intensa e aflitiva que parece exercer uma enorme
influéncia no comportamento humano (Lazarus, 1966). A palavra “estresse” provém do
latim e pode ser traduzida como “tensao” (Lipp, 1984). Esse termo foi originalmente
utilizado nas ciéncias da engenharia, referindo-se a uma for¢a direcionada a um objeto
fisico, resultando uma tensdo, a qual alterava temporariamente a estrutura daquele objeto
(Lazarus, 1966). A partir dessa convencgao, psicologos e fisiologistas passaram a conceber o
estresse como um agente externo causador de desequilibrio na homeostase do organismo.
Contudo, a sua definicdo sistemdtica s6 ocorreu no inicio do século XIX, quando as
ciéncias médicas conceberam o estresse como sendo a base de enfermidade.

No século XIV, o estresse foi utilizado para designar adversidade, aflicdo e
sofrimento, sendo mais tarde empregado no contexto das ciéncias fisicas (Lazarus &
Folkman, 1984). Em 1932, Cannon, fisiologista norte-americano, realizou investigacdes
experimentais sobre a fisiologia da emocdo, definindo o estresse como reacgdes fisicas
provocadas por eventos ameacadores. Essas reacdes, concluiu Cannon, visavam a
preservacao da vida, pois preparavam o organismo para lutar e fugir (Cannon, 1932, citado
em Lazarus & Folkman). Esse modelo influenciou a andlise do estresse proposta,
posteriormente, por Selye (Lazarus, 1966).

O médico canadense Hans Selye foi pioneiro nos estudos sobre as reagdes do
estresse. Seyle conceituou este fendmeno como processos fisiologicos universais
provocados por uma demanda externa, consistindo uma organiza¢do do organismo contra
estimulos aversivos (Selye, 1936, citado em Lazarus & Folkman, 1984). Tal reacdo foi

denominada por ele de Sindrome Geral de Adaptacgdo, englobando trés estagios de resposta:
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o alarme, a resisténcia e a exaustao. No primeiro estdgio, o de alarme, o organismo prepara-
se para a reagdo de luta e fuga. Algumas das possiveis sensacdes fisicas experimentadas
neste momento sdo: taquicardia, tensdo muscular e hiperventilagdo. No estagio de
resisténcia, o organismo busca reparar os danos causados pelo estresse, tentando, desta
forma, restaurar a homeostase interna. No entanto, ndo sendo possivel restabelecer o
equilibrio e se esta situagdo permanecer por um periodo indeterminado, o organismo entra
no terceiro estagio: o de exaustdo. Nesta fase, as reagdes tornam-se profundamente nocivas,
podendo conduzir a doengas graves. Em 1956, Selye reuniu os seus estudos no livro The
Stress of Life, contribuindo para divulgacao desse conceito nas ciéncias do comportamento.
Seus achados forneceram fortes evidéncias sobre os aspectos fisiologicos do estresse,
todavia os fatores psicologicos ainda permaneciam obscuros.

Wolff (1953, citado em Lazarus & Folkman, 1984), da mesma forma que Cannon e
Selye, definiu estresse como sendo uma reagao do organismo contra demandas externas. No
entanto, o autor atribuiu ao conceito uma visao dindmica (e ndo uma mera descricdo das
reacoes), enfatizando a existéncia de adaptacdes do organismo frente a esses fatores
nocivos. Esta concepcdo apontou para a relagdo, interacdo e feedback entre o sujeito e o
ambiente. De modo semelhante, Wolff, Cannon e Seyle, pontuaram os aspectos fisiologicos
envolvidos nas respostas do estresse. Foi somente a partir da II Guerra Mundial que as
reagoes do estresse deixaram de ser consideradas como meramente fisiologicas (Lazarus &
Folkman, 1984).

O advento da I Guerra Mundial contribuiu para os avangos cientificos na teorizacao
do estresse, através da observagdo do comprometimento do desempenho individual dos
militares durante as batalhas (Lazarus, 1966). Esse fato suscitou o interesse em investigar
sob que condi¢des os soldados desenvolviam problemas como, por exemplo, falhas em usar
suas armas; ocorréncia de déficits nas habilidades perceptuais e motoras; rendi¢ao
desnecessaria ao inimigo e sintomas psicoticos associados a preparagdo para o combate. A
analise desses fatores apontou para a necessidade de examinar a predisposicdo e a
vulnerabilidade individual ao estresse. A valorizacdo das caracteristicas pessoais
contempladas nesta questdo adquiriu for¢a com as premissas de Erickson (1963, citado em
Lazarus & Folkman, 1984), especificamente com a Psicologia do Desenvolvimento, que

possibilitou uma énfase nos estudos sobre as mudancgas de vida (major life changes) e suas
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repercussoes no sujeito. Além disso, verifica-se que o conceito de estresse somente
apareceu no indice do Psychological Abstracts em 1944.

Desde 1960, ha um reconhecimento do estresse como um fendmeno universal
presente em seres humanos e animais (Lazarus, 1966). Para Lazarus e Folkman (1984), o
estresse constitui as demandas internas ou externas que sao avaliadas pelo individuo como
excedente de seus recursos pessoais. Este enfoque concebe o sujeito e o ambiente em uma
relacdo dindmica, reciproca e bidirecional, vinculados a um processo transacional, o qual
envolve mudangas em crengas, emogdes, comportamentos, ao longo do tempo, diante de
alteragdes profundas em um ciclo de vida. Nesse sentido, os elementos individuais e
contextuais somam-se na criagdo de uma nova relagdo que estdo em constante
transformac¢ao. Percebe-se uma interacdo circular da reacdo com estimulo estressor, no
qual o estimulo ¢ definido como estressor pela reagdo, ao passo que, a reacao s6 se da pela
avaliacdo subjetiva do estressor para aquele sujeito. Esta perspectiva transacional constitui
a base do modelo cognitivo do estresse desenvolvido por Lazarus e Folkman. O modelo
transacional difere de outros modelos (deterministas, mecanicistas e interacionistas, etc.) ao
explicar o comportamento humano como sendo produto de interagdes dindmicas e
continuas entre o sujeito e a experiéncia oportunizada pelo contexto social. A partir desta
perspectiva, o desvio do desenvolvimento considerado tipico pode ser compreendido como
o resultado de um estresse no sistema regulador (Sameroff, 1991).

O modelo proposto por Lazarus e Folkman (1984) identifica dois conceitos centrais:
a avaliagdo cognitiva e o coping. A avaliagdo cognitiva refere-se ao julgamento do evento
para verificar se a situagdo € benigna ou se causara danos ao sujeito. O coping, por sua vez,
diz respeito aos constantes e mutaveis esfor¢os cognitivos e comportamentais utilizados
pelo sujeito para lidar com o estresse. Dessa forma, o estresse e coping consistem em
interagdes e ajustamentos continuos entre o sujeito e o ambiente.

As concepgdes propostas por Lazarus e Folkman (1984) sao semelhantes as de Lipp
(2000). Para Lipp, o estresse ¢ uma reacdo do organismo frente a situagdes extremamente
dificeis e excitantes. No entanto, Lipp concentrou-se nos componentes psicofisioldgicos ao
investigar esse fenomeno em adultos e criancas. Lipp € Romano (1987) concluiram que o
estresse infantil assemelha-se ao do adulto em varios aspectos. Conforme as autoras, os

sintomas psicologicos do estresse infantil podem ser ansiedade, terror noturno, pesadelos,
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dificuldades interpessoais, introversao subita, desanimo, inseguranga, agressividade, choro
excessivo, angustia, depressdo, hipersensibilidade, birra e medo excessivo. As
manifestagdes fisicas mais freqiientes sdo dores abdominais, diarréia, tique nervoso, dor de
cabega, ndusea, hiperatividade, enurese noturna, gagueira, tensdo muscular, ranger dos
dentes, dificuldades para respirar e disturbios do apetite. Essas reacdes apresentadas pela
crianca englobam transformacdes psicologicas, fisicas e quimicas no seu organismo,
podendo provir de fontes internas ou externas. As fontes internas estdo associadas a
maneira pela qual a crianga reage diante de situagdes provenientes do cotidiano (Ex:
pensamentos e o tipo de personalidade da crianga), enquanto as fontes externas referem-se
aos fatores ambientais. O grau de estresse experimentado pela crianca estd relacionado as
mudangas que ela enfrentou em um periodo de tempo (Lucarelli, 2000). Nota-se que,
quanto maior o nimero de mudancgas ocorridas em um periodo de 12 meses, maior serd a
probabilidade do desgaste do organismo, devido ao déficit de energia adaptativa (Elkind,
1981).

Lipp (2000) avaliou o estresse de acordo com mudangas fisioldgicas no organismo
diante de demandas que exigem maior energia adaptativa para restabelecer o equilibrio
interno. Tais avaliagdes englobaram o registro de alteragcdes nos niveis hormonais, nas
respostas cardiovasculares e no sistema imunologico. No entanto, deve-se ressaltar que o
estresse ndo é causador de doengas, apenas fragiliza o organismo, permitindo que doencas
latentes se manifestem. Os componentes deste processo estdo vinculados aos estressores,
avaliagdes subjetivas (interpretagdo do individuo sobre os eventos experimentados) e as
respostas do estresse. Esses componentes irdo delinear as diferentes formas de identificagao
do estresse na crianca (Lucarelli, 2000).

As premissas de Lazarus e Folkman (1984) e de Lipp (2000) sobre o estresse
ampliaram a compreensdo dos aspectos relacionados as caracteristicas do estimulo e da
resposta, os quais indicaram a existéncia de um estressor (Lazarus & Folkman) . Dentre os
estressores foram identificados: 1) Intercorréncias rotineiras' (daily hassels); 2) Estressores
que provocam mudancas na vida de um grande nimero de individuos e 3) Estressores que

provocam mudangas em somente alguns sujeitos (Lazarus & Cohen, 1977).

' Tradugdo livre para a expressdo em inglés daily hassels
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As intercorréncias rotineiras constituem situagdes do cotidiano que provocam
irritacdo e estresse, como a sobrecarga de responsabilidades, a perda de um objeto de
estimacdo, desentendimentos com o companheiro, etc. Embora estas situagcdes sejam menos
dramaticas do que alguns eventos de vida, elas podem exercer um papel fundamental no
bem-estar do sujeito (Lazarus & Folkman, 1984). Tais acontecimentos, apesar de rotineiros,
tendem a produzir um efeito acumulativo no individuo (Lucarelli, 2000). Ao contrario das
intercorréncias didrias, existem situagdes relacionadas ao contexto externo que afetam um
grande numero de pessoas. Esses eventos sdo estressores que podem ser prolongados (Ex:
guerras) ou curtos (Ex: furacdo ou terremoto). Em ambas situagdes, as conseqiliéncias
fisicas e psicoldgicas perduram por um longo periodo de tempo. Por fim, os eventos de vida
decorrentes de mudangas radicais ou drésticas, como a perda de um ente querido ou
presenca de doenga cronica na familia, também sdo considerados estressores (Lazarus &
Cohen, 1977). Todavia, ressalta-se que essas mudancas per se ndo sdo responsaveis pelas
reagoes do estresse, devendo se considerar os significados pessoais atribuidos ao evento em
si, bem como as circunstincias no qual ocorreu (Lazarus & Folkman). A repercussao desses
estressores no desenvolvimento humano tem recebido ampla atencdo na literatura,
especialmente os relacionados a presenga de enfermidade ou morte na familia (Bradford,
1997; Bowlby, 1973/1998; Factor, Perry & Freeman, 1990; Konstantareas, Homatidis &
Plowright, 1992) os quais envolvem, respectivamente, a ameaga de rompimento ou
rompimento, propriamente dito, de lagos afetivos.

Bowlby (1973/1998) fundamentou-se na teoria etoldgica para compreender a
propensdo dos seres humanos a estabelecerem lacos afetivos com pessoas significativas e a
reagir com sofrimento diante da ameaga de rompimento ou efetivo rompimento desses
lacos. Bowlby, ao formular sua teoria, estudou tanto as dificuldades do individuo em
recuperar-se da perda, quanto as conseqiiéncias adversas para o funcionamento da
personalidade. Ele observou que as reagdes patologicas encontradas em pessoas mais
velhas poderiam estar relacionadas as reagdes observadas na infancia. Tal fato, concluiu
Bowlby, aponta para um possivel elo entre os quadros psiquiatricos presentes na vida adulta
e as experiéncias na infancia. Do mesmo modo, o risco de ameaca a perda também esta
associado aos eventos estressores e aos estados de tensdo e aflicdo. Assim, qualquer

situagdo que possa levar ao rompimento dos lagos afetivos, como nos casos de riscos a
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integridade fisica ou psicologica do individuo, provocara reagdes intensas e variadas na
familia com o objetivo de evita-la. Ao tratar especificamente da questdo de estresse,
provocado por essas reacdes, Bowlby embasou-se nos principios homeostaticos propostos
por Engel (1961, citado em Bowlby), ao afirmar que os pais, diante do diagnostico de uma
doenca terminal, encontram-se em um estado de desequilibrio bioldgico proporcionado por
uma mudanca repentina no ambiente. Qualquer sistema homeostatico s6 opera eficazmente
quando as condi¢cdes ambientais necessarias a sua operagdo encontram-se dentro de certos
limites. Se tal fato ndo ocorre, o sistema “falha” devido as exigéncias demasiadas. As
condi¢des ambientais que produzem os estados fisiologicos sao denominadas estressantes, e
os estados em si, estado de tensdo — estresse. Portanto, nestas circunstancias a experiéncia
pessoal ¢ de aflicdo. Nesse ponto da discussdo, chama-se a ateng@o para as controvérsias
quanto as terminologias estresse, ansiedade e medo. Na verdade, esse debate tem longa
data (maiores detalhes em Bowlby), pelo menos no que se refere aos termos medo,
ansiedade e angustia:
em nosso século numerosos esforgos foram feitos para
esclarecimento de problemas de terminologia, e varios
autores propuseram usos especificos para palavras em uso
corrente. Nao ha solucdo capaz de satisfazer a todos, a
menos que todos compartilhem a mesma teoria. E isso

ocorre porque os termos adotados espelham a teoria

(Bowlby, 1973/1998, p. 419).

O autor centra a sua discussdo em torno da questdo da origem etimoldgica das
palavras angustia, alarme, medo e fobia e das implicagdes das traducdes equivalentes em
outras linguas. A abordagem dessas questdes baseia-se na importancia desses conceitos
para a psicanalise e a psiquiatria. O autor relata que Freud ocupou-se da no¢do de angustia
como reagao frente a dada situacao, no final da década de 1920. A analise do debate sobre
as questdes da terminologia leva-nos a concluir que, na base dessas discussdes, ha um
fenomeno comum nas diferentes abordagens: a énfase na experiéncia de perda ou de
ameaga de perda.

Bowlby (1973/1998) afirmou que grande parte das enfermidades psiquiatricas pode

estar associada ao processo de luto patologico. Um estudo epidemiologico realizado por
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Lima, Beria, Tomasi, Concei¢do ¢ Mari (1996) investigou a associagdo entre a ocorréncia
de eventos de vida no periodo de um ano (morte de um ente querido, doenca cronica de um
membro familiar, divorcio, perda de um emprego, migragdo, acidentes e roubos/assaltos) e
o desenvolvimento de doengas psiquiatricas menores (DPM) como a depressao, ansiedade e
tentativas de suicidio. Os achados de Lima e colaboradores demonstraram que a morbidade
psiquiatrica aumenta de acordo com o nimero de eventos experienciados pelo individuo
durante um determinado periodo e possui correlagdo negativa com educacdo e renda. A
prevaléncia de DPM foi maior em mulheres e aumenta conforme a idade. Participantes
solteiros demonstraram menor incidéncia de doengas psiquiatricas do que
casados/divorciados e viivos. Na amostra investigada de 1277 participantes, verificou-se
que as prevaléncias de eventos de vida sdo respectivamente: presenca de doenga cronica na
familia (9,9%), perda de um emprego (8,4%), roubo/assalto (7,2%), acidente (7,1%), morte
de um familiar (4,2%), divorcio (2,7%) e migragdo (2,2%). Chama a atengdo que, nesse
estudo, a presenca de doenga cronica na familia apresentou o maior indice de prevaléncia,
no que se refere a eventos de vida. Este fato aponta para a necessidade de modelos teoricos
que ampliem as nogdes de estresse e coping e contemplem os aspectos envolvidos no
processo de adaptacdo familiar (ou nio) a problemas cronicos de saide em seus membros.
Portanto, a eventual presenca de estresse em irmdos de portadores de TGD sera
compreendida a partir de um modelo mais amplo que o de estresse e coping anteriormente
descrito, pois busca levar em consideracdo as transagdes entre processos intra e extra-

familiares, especificamente na area da psicologia da saude, conforme sera visto a seguir.

1.2 Do Modelo de Estresse ao Metamodelo Biopsicossocial de Adaptacio

Familiar a Doenc¢a Cronica

O modelo de adaptacdo familiar a doenga cronica proposto por Bradford (1997),
apesar de ter surgido no contexto de estudos sobre aspectos psicossociais das doencas
organicas cronicas em criangas, como por exemplo, transplantes de figado, foi adotado
nesse estudo por varias razdes as quais serdo descritas a seguir. Defende-se a idéia de
compreender os Transtornos Globais do Desenvolvimento a partir de um conceito mais

amplo de satde, onde ndo ha divisdo entre mente e corpo. De fato, o foco de interesse do
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autor ¢ a compreensao de fenomenos envolvidos nas condigdes potencialmente
incapacitantes, sejam elas fisicas ou mentais. Dessa forma, os aspectos psicossociais de
uma determinada condicdo ndo sdo separados da sua dimensdo biologica. No caso dos
TGD, ndo se pode ignorar as controvérsias sobre as questoes etiologicas (Ex: fatores
genéticos, funcionamento cerebral), fatores de risco (Ex: epilepsia) e associagdo com outras
condicdes (Ex: Esclerose tuberosa) nem tampouco as vivéncias dessas familias com o
sistema de saude (clinicas, hospitais e laboratérios), principalmente no periodo de
avaliacdes diagnosticas. O modelo preocupa-se em investigar tanto as peculiaridades de
uma doenc¢a quanto as similaridades com outras condigdes, ndo desprezando os processos
de desenvolvimento individuais e os do ciclo familiar. O modelo surgiu a partir da
experiéncia clinica do autor com as familias de criancas com doenga cronica e de sua
constatagdo sobre a falta de articulagdo entre o conhecimento gerado pelas pesquisas e sua
aplicacdo clinica. Critica a pratica, em pesquisas dessa areca, de utilizar,
indiscriminadamente e com pouca profundidade, os conceitos utilizados em &areas mais
amplas do conhecimento (saide mental, desenvolvimento, personalidade), como, por
exemplo, estresse, coping, adaptagdo, etc., sem a devida articulagio com o0s processos
familiares e o contexto de saude.
A fim de desenvolvermos um modelo conceitual de
adaptacdo adequado, precisamos ampliar o0s nossos
horizontes para além da simples identificacdo dos fatores de
resiliéncia e de risco, para construirmos uma abordagem
multi-fatorial que entenda a criancga, a familia e o sistema de
saude, e a forma que com estes trés fatores se afetam e se
inter-relacionam. Nos também precisamos nos afastar da
defini¢do de adaptacdo, sustentada apenas pela auséncia de

psicopatologia (Bradford, 1997, p. 168).

Outro motivo ¢ a énfase do modelo na forma cronica dos componentes, sejam eles
quais forem. Apesar de ndo haver consenso sobre a defini¢do de doenga “cronica”, ela tem
sido descrita como uma condi¢do prolongada e que pode proporcionar conseqiiéncias
adversas em qualquer etapa do desenvolvimento psicolégico (Oliveira, 2000). A auséncia

de concordancia nesta terminologia manifesta-se nos métodos empregados nos estudos
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nesta area, e afeta os indices de prevaléncia das doengas cronicas. Além disto, interfere no
desenvolvimento de uma classificacdo apropriada, visto que sdo enfatizados diferentes
aspectos (etiologia, severidade ou caracteristicas da doenca) pelos pesquisadores. No
entanto, Bradford (1997) criticou esta divisdo, afirmando que esta posi¢do enfatiza apenas
as diferencas psicologicas existentes nas mais diversas patologias. Apesar de Bradford
empregar o termo “doenca” (disease) em seu modelo, acredita-se que esse termo deveria
ser substituido por “enfermidade” por considerar-se que esta se refere a experiéncia vivida
pelo paciente a partir da doenga, que por sua vez, vem a ser o entendimento biomédico da
enfermidade (McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994). Cabe ressaltar que tampouco
considera-se o autismo como doenga.

Bradford (1997) integrou conceitos da teoria sistémica (Minuchin, 1990) e de
teorias cognitivas (Lazarus & Folkman, 1984; Moos & Shaefer, 1984; Pless & Pinkerton,
1975; Wallender, Feldman & Varni, 1989), desenvolvendo, dessa forma, um metamodelo
sobre adapta¢dao familiar a enfermidades cronicas. Esse autor propés um modelo tedrico
ancorado em quatro fatores que foram identificados em suas pesquisas na éarea da
Psicologia da Satde, como influenciando a adaptacdo familiar, que sdo: modos de
funcionamento familiar, padrdes de comunicagdo intra e extra-familiar, qualidade dos
sistemas de saude, e crengas sobre saude. Ressaltou ainda, a importancia de se investigar as
caracteristicas individuais das criangas, os desafios impostos pela doenca, as estratégias de
coping e a rede de apoio social. De acordo com o autor, isso ndo significa que outros
fatores ndo sejam importantes (Ex: autoconceito da crianga, autoeficacia e desenvolvimento
cognitivo), mas apenas que nao foram o foco principal de suas investigacdes. A Figura 1

ilustra o modelo de adaptagdo familiar a doenca cronica de Bradford.
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Figura 1. Modelo de adaptagdo familiar a doenga cronica.

A importancia de compreender o impacto de uma crianga com enfermidade na
familia dentro de uma abordagem sistémica, foi demonstrada por alguns autores (Morgan,
1988; Zigler, 1984). As postulagdes centrais dessa abordagem sdo de que a familia deve ser
entendida como um sistema que estd organizado como um todo. Portanto, suas
propriedades ndo podem ser compreendidas através do estudo isolado das partes. Deve-se
enfatizar a totalidade do sistema, no qual o todo é maior que a soma das partes. Trata-se de
uma entidade dindmica com caracteristicas proprias (Schaffer, 1996). Tal sistema possui
certas caracteristicas homeostaticas que sdo responsaveis pela perpetuacio da estabilidade
dos padrdes estabelecidos (Morgan).

A estrutura familiar pode ser compreendida como o conjunto invisivel de exigéncias
funcionais que organizam as formas de interacdo entre os membros de determinada familia
(Minuchin, 1990; Minuchin & Fishman, 1990). O modelo de familia psicossomatica
proposta por Minuchin pressupde a existéncia de um processo circular, no qual os padroes
de interacdo familiar sdo responsaveis pela manutencdo da doenca e vice-versa. Nesse

sentido, ndao se pode afirmar que os padrdes de interacdo familiar “causam” a doenca
9 9
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conforme ressaltado por McDaniel e colaboradores (1994), ao chamarem a atencao para as
distor¢des que tém sido encontrada na interpretacdo do modelo de Minuchin. Uma familia
opera através de padrdes transacionais, os quais se caracterizam pelo estabelecimento de
padroes repetidos (Ex: como, com quem e quando se relacionar) que reforcam os padroes
do sistema. Tais padrdes transacionais sao mantidos por dois sistemas de repressdao
(genérico e idiossincratico) e regulam o comportamento dos membros familiares. O
primeiro sistema de repressdo caracteriza-se por ser genérico, uma vez que engloba as
regras universais que governam a organizac¢ao familiar. J& o segundo sistema de repressao ¢
idiossincratico, pois envolve as expectativas mutuas de membros especificos da familia.

A estrutura familiar deve ser capaz de adaptar-se quando ocorrem mudancgas
internas ou externas no contexto (Minuchin, 1990). Nesse sentido, a familia devera ajustar-
se as novas exigéncias, mantendo a continuidade do sistema, o qual proporciona aos seus
membros um esquema de referéncia. A continuidade desse sistema estd associada a
acessibilidade de padrdes transacionais alternativos, além da flexibilidade para utiliza-los,
quando necessario.

Os relacionamentos entre os componentes da familia sdo caracterizados pelas
interagdes reciprocas e bidirecionais (Morgan, 1988). Desta forma, dentro de um sistema,
os padrdes de influéncia sao circulares, onde todos os seus componentes sao mutuamente
interdependentes. Nessa perspectiva, a mudanga em um determinado membro afetara os
demais. Portanto, o estresse em um membro individual repercutira de maneira intensa entre
as fronteiras e ressoara rapidamente nos demais subsistemas (Minuchin, 1990). Contudo,
nao se pode afirmar que A causa B, uma vez que, se deve considerar a reciprocidade entre
os componentes. Assim, o comportamento de uma crianga afeta e ¢ a0 mesmo tempo
afetado pelo comportamento dos pais (Schaffer, 1996).

A familia ¢ um sistema aberto que recebe influéncia de eventos externos. A forma
como estdo organizados, bem como o seu funcionamento, ndo sdo determinados apenas
pela personalidade dos membros individuais e os seus respectivos relacionamentos
(Schaffer, 1996). A familia pode sofrer impactos de acontecimentos do mundo externo
(como mudangas politicas, desenvolvimento tecnologico, guerras, etc.), de pressdes
internas resultantes de mudancgas evolutivas nos seus membros e subsistemas e de outras

mudancas que necessitam de adaptacdo e de reorganizagdo (Ex: perda de um emprego,
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morte de um ente querido, presenca de doenca cronica na familia, etc). Embora o evento
envolva inicialmente um individuo, as suas repercussdes afetardo o sistema como um todo e
os seus componentes individuais (Minuchin, 1990; Schaffer). A partir dessa linha de
investigacdo, Walsh e McGoldrick (1998) demonstraram em seus estudos, a repercussao da
doencga cronica no funcionamento familiar, mais especificamente nos modos de interagao
entre os membros familiares. Esses autoras constataram que os padrdes de organizagdo,
comunicacdo e sistemas de crencas familiares influenciam a adaptacdo familiar.

A resposta a essas exigéncias requer uma transformacdo constante da posicdo dos
membros familiares, um em relagdo ao outro, para que possam crescer como sistema
familiar, mantendo a continuidade. Os processos de adaptacdo as novas circunstancias
trazem implicitas a falta de diferenciagcdo e a ansiedade, que caracterizam todos os novos
processos. Deve-se atentar para familias que, diante de situagdes estressantes, aumentam a
rigidez de seus padrdes transacionais e de suas barreiras e que evitam qualquer exploragao
de alternativas. O sistema familiar pode ser confrontado com quatro fontes de estresse: 1)
contato estressante de um membro com forgas extrafamilares; 2) contato estressante de toda
a familia com forgas extra-familiares; 3) estresse em pontos de transi¢do na familia; e 4)
estresse em torno de problemas idiossincraticos (Minuchin, 1990).

O primeiro fator de estresse refere-se ao contato estressante de um membro familiar
com forgas extra-familiares (como por exemplo, a perda de um emprego), no qual os outros
membros da familia sentem a necessidade de se ajustar as novas circunstancias enfrentadas
pela mudanca em determinado membro familiar (Minuchin, 1990). Este ajustamento pode
permanecer dentro de um subsistema ou afetar a familia inteira. Ja o contato estressante de
toda a familia com forcas extra-familiares diz respeito a mudangas que decorrem, por
exemplo, dos efeitos de depressdo econdomica ou de mudanca de residéncia, de cidade, etc.

No ciclo de desenvolvimento familiar, existem diversas fases proprias da evolugdo
natural, tais como nascimento de uma crian¢a, um filho na adolescéncia, casamento, etc.
que demandam a negociagdo de novas regras familiares (Minuchin, 1990). Esta situagdo
pode desencadear conflitos que poderdo ser resolvidos por negociacdes de transi¢do. Este
quadro caracteriza a terceira fonte de estresse, a qual, se manejada adequadamente, podera
proporcionar crescimento a todos os membros familiares. Por fim, os problemas

idiossincraticos constituem a quarta fonte de estresse, que focaliza as mudangas e as
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exigéncias necessarias a adaptacao ao longo do ciclo vital. Por exemplo, uma familia que
possui uma crianga com uma enfermidade podera ter se adaptado bem quando a crianga era
pequena, mas enfrentar dificuldades, a medida que a crianga cresce, pois novas adaptacdes
serdo exigidas. Com isso, constata-se que a familia sofre transformag¢des ao longo do
tempo, sendo necessarias adaptagdes e reestruturagdes constantes para que possa continuar
funcionando. A forca de um sistema estd associada a possibilidade de mobilizar padrdes
transacionais alternativos, quando condi¢des internas ou externas da familia reestruturagao.

Apoiado nas idéias de Minuchin (1990), Bradford (1997) descreveu os modos de
funcionamento familiar, diante de enfermidades cronicas, em termos sistémicos. Neste
sentido, a familia ¢ um sistema complexo composto por subsistemas que estao relacionados
entre si. Os subsistemas referem-se aos relacionamentos entre membros familiares (mae-
pai, pai-filho, mae-filho, filho-filho, etc.) que podem ser formados por geracdo, sexo,
interesse ou por fungdo. Através da participagdo de diferentes subsistemas, o individuo
exerce habilidades interpessoais diferenciadas, uma vez que cada subsistema familiar
possui funcdes especificas, com exigéncias especificas a seus membros. As fronteiras de
um subsistema sdo responsaveis pela determinacdo de regras que definem as formas de
participagdo de cada membro. Além disso, visam proteger a diferenciagdo do sistema,
sendo definidas de modo a permitir que os mesmos realizem suas fungdes sem interferéncia
indevida. Ao mesmo tempo, devem permitir contato entre os membros dos subsistemas.
Outros sistemas que interagem com a familia incluem amigos, vizinhos, escolas, clinicas, e
outras institui¢des (Bristol & Schopler, 1983). Desta forma, cada membro familiar pertence
a diversos subsistemas que interagem de maneira direta e indireta e que influenciam o seu
comportamento.

O diagnostico de uma doenca cronica representa uma crise vital para a familia
(McDaniel & cols., 1994). Ela perde um membro sadio e ganha um membro que tera
limitagdes permanentes e progressivas, € que exigird cuidados especiais. Os pais ou
conjuges passam por um reajustamento de planos de vida e de expectativas as condigdes
impostas pelos aspectos limitadores da doenga (Bradford, 1997). A perda vai exigir a
reacomodacao do sistema familiar a nova identidade e aos novos objetivos decorrentes da
situagdo. Na pratica, cada membro devera rever as suas fungdes e papéis diante do quadro

familiar emergente. Alcangar o equilibrio nesse processo ¢, sem duvida, uma tarefa dificil.
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Grande parte do processo adaptativo ¢ definida pela situagdo e, principalmente, pelo
significado atribuido ao evento em si, e as suas repercussdes na vida familiar (Patterson &
Garwick, 1994). Contudo, o reconhecimento compartilhado da realidade imposta pela
enfermidade e a reorganizacdo do sistema familiar auxiliam na adapta¢do imediata e ao
longo prazo, e ainda promovem o fortalecimento da familia como unidade funcional
(Walsh & McGoldrick, 1998).

O reconhecimento compartilhado e experiéncia comum ocorrem através da
comunicagdo clara e direta entre os membros. Os padrdes de comunica¢do regulam as
relagdes entre os subsistemas, entre o sistema familiar como um todo, ¢ entre o sistema
familiar e os outros sistemas (Bradford, 1997, Watzlawick, Beavin & Jackson, 1967). E
através da comunicagdo que as experiéncias sdo compartilhadas em familia. Dificuldades
na comunicacdo enfraquecem as relagdes familiares e, por conseguinte, a adaptacdo da
familia a perda. Ao contrario, uma boa comunicagao fortalece e transforma a familia em
rede de apoio social para os seus membros.

Em relagdo as vivéncias da familia com o sistema de satde, as experiéncias incluem
todas etapas envolvidas na determinagdo de diagndstico, na informagdo da “ma noticia” e
nos tratamentos imediatos e continuados, prescritos pela equipe médica. A relagdo familiar
com cada etapa deste processo ¢ muito delicada e pode favorecer ou prejudicar o
desenvolvimento de uma rede familiar de apoio e o processo de adaptacdo familiar. A
estrutura, a cultura, as inter-relagdes entre os membros da equipe hospitalar e o0 modo de
apoio emocional oferecido afetam o paciente e a familia (Oliveira, 2000).

Cada sistema familiar traz em si um sistema de crengas sobre os diversos aspectos
da vida, inclusive a satde (Bradford, 1997). Tais crencas interferem na percep¢do da
doenca e na execucdo dos cuidados necessarios. Independente das informagdes cientificas
fornecidas pela equipe médica, a familia ird desenvolver teorias proprias sobre a doenga. As
familias tendem a criar a sua propria etiologia, baseada em experiéncias anteriores com
algumas doencas, em seu relacionamento com os profissionais da saide e em seu nivel
educacional (McDaniel & cols., 1994).

Em sintese, a perspectiva biopsicossocial sistémica tem se mostrado uma
abordagem promissora para o estudo do impacto da enfermidade na familia ao enfatizar os

processos transacionais (McDaniel & cols., 1994). O modelo biopsicossocial contempla a
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forma com que as respostas psicofisioldgicas interagem com fatores somaticos, de como a
comunicac¢do dos sistemas e o uso de estratégias de coping sdo afetados pelo entendimento
do paciente e ainda como a comunicagdo e o tratamento sdo influenciados pelos
relacionamentos entre o paciente, sua familia e os provedores de atendimento a saude
(McDaniel & cols.). A abordagem transacional se refere as inter-relagdes existentes entre
dos eventos com sujeitos, nas quais o funcionamento familiar, os padrdes de comunicacao
intra e extrafamiliar, as crengas e o ambiente de cuidados de saude sdo fatores igualmente
importantes no processo adaptativo (Bradford, 1997; Sameroff, 1991). Outros aspectos
como a rede de apoio social, os desafios especificos relacionados a doenga, as
caracteristicas individuais e os recursos usados no manejo da situagdo estressora também
precisam ser cuidadosamente examinados.

A disponibilidade e a qualidade da rede de apoio social afetam a forma com que a
familia lida com a situagdo de enfermidade. Esta rede, composta por familiares, amigos,
vizinhos, escola, igreja ou comunidade, pode oferecer informagdes (referentes aos cuidados
exigidos ao enfermo), além de apoio emocional e financeiro (Beresford, 1994). Alguns
estudos (Perry, McGarvey & Factor, 1992) verificaram associacdo entre a rede de apoio
social e baixos niveis de estresse familiar. Portanto, pode-se pensar na rede de apoio social
como um importante recurso de coping cujo conceito ja foi extensamente tratado
anteriormente (ver Capitulo 1 - Estresse). No entanto, a eficacia da rede de apoio social ndo
pode ser avaliada somente através de sua qualidade e de sua disponibilidade, devendo se
considerar, também, as caracteristicas individuais das pessoas envolvidas no processo de
adaptacdo, como, por exemplo, otimismo, pessimismo e humor. Essas caracteristicas
também podem afetar a forma com que a pessoa lida com a situacdo de enfermidade.
Beresford, apoiado nos estudos de Scheier, Weintraub e Carver (1986, citado em
Beresford), relataram que os “otimistas” tendem a utilizar estratégias de coping mais
eficazes do que os “pessimistas”.

A revisdo dos modelos acima sugere que a presenca de uma enfermidade ndo
representa necessariamente um evento adverso perene para a familia. Nestas situacdes, a
familia é confrontada com estressores que podem levar ou ndo ao desenvolvimento de
estresse ¢ de depressdo, se ndao forem manejados adequadamente. Independente do

diagnostico, existem semelhancas nos desafios enfrentados pela crianga e pelos pais na
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presenca de uma enfermidade (Bradford, 1997). Conforme Oliveira (2000), a énfase em
estudar os aspectos peculiares de cada doenga, acaba por obscurecer as caracteristicas
comuns existentes nas mais diversas enfermidades. Contudo, Bradford considera a
importancia de se reconhecer os desafios que emergem acerca das particularidades de cada
condicao. Criangas com enfermidades cronicas enfrentam com dificuldades “tarefas”
comuns, proprias da sua fase de desenvolvimento, devido a presenga das caracteristicas
clinicas da doenca, que podem afetar as suas condicdes fisicas e mentais na interagdo com o
ambiente. Além das tarefas proprias do desenvolvimento, essas criangas enfrentam outros
desafios, como a busca de obtencao da independéncia dos pais ¢ da equipe médica. Os pais
de criangas com doengas cronicas também se deparam com uma série de desafios, precisam
lidar com a equipe médica, com os cuidados constantes prestados e com a interferéncia
dessas circunstancias na vida familiar (Bradford).

Descobertas cientificas e avangos tecnoldgicos vém proporcionando recursos
médicos ao tratamento das doengas cronicas (Bradford, 1997; Oliveira, 2000). No entanto,
colocar esses recursos a disposicdo da populacdo tem sido um grande desafio para
profissionais da area da saude, no que diz respeito a organizagao hospitalar, pratica clinica,
servigos comunitarios e dominio de técnicas cada vez mais especializadas. Por outro lado,
pediatras, enfermeiras, e outros profissionais precisam adquirir uma compreensao
aprimorada sobre as necessidades psicologicas de pessoas diagnosticadas com doencgas
cronicas e de suas familias (Bradford).

Enfim, a presenga de comprometimentos na saude de qualquer membro na familia
demanda uma reorganizagao familiar, afetando cada um de seus componentes de diferentes
modos, ao longo do ciclo vital. Entre os comprometimentos do desenvolvimento infantil
que parecem afetar profundamente o sistema familiar situam-se os Transtornos Globais do

Desenvolvimento (TGD), os quais serdo descritos a seguir.
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1.3 Os Transtornos Globais do Desenvolvimento como um Possivel Estressor

Familiar: Impacto nos Irméos

Os  Transtornos Globais do  Desenvolvimento caracterizam-se  pelo
comprometimento grave e global em algumas éareas do desenvolvimento, como por
exemplo, habilidades de interacdo social reciproca, habilidades de comunicagdo, pela
presenca de comportamentos, interesses e atividades estereotipadas. O comprometimento
qualitativo que define tais condi¢des representa um desvio acentuado em relagdo ao nivel
de desenvolvimento do individuo, conforme o Manual de Diagndstico e Estatistica de
Disttirbios Mentais (DSM —IV- TR, 2002).

Wing (1996) propds a utilizacao da terminologia "espectro autista" para referir-se a
uma vasta gama de patologias, tais como Sindrome do X Fragil, Sindrome de Rett,
Sindrome de Asperger, Sindrome de Landau-Kleffner, entre outras, que tém como
caracteristica comum o déficit qualitativo na triade de comprometimentos
(linguagem/comunicag¢do, social e imaginac¢ao), sendo o autismo o protdtipo desses déficits.
No entanto, diferem na sintomatologia, etiologia e prognostico. O autismo pode ser
conceituado como uma sindrome comportamental, que compromete o processo do
desenvolvimento infantil e que tem multiplas etiologias (Gillberg, 1990; Rutter, 1996). As
caracteristicas principais do autismo sdo o comprometimento da interagdo social e da
comunicagdo e a presenca de comportamentos repetitivos e interesses restritos. De acordo
com o DSM-IV-TR, os sintomas devem ser aparentes nos primeiros 36 meses de vida. As
manifestagdes do transtorno podem variar, dependendo do nivel de desenvolvimento e
idade cronologica do sujeito.

O comprometimento da interacdo social ¢ caracterizado pelas alteragdes qualitativas
das interagdes sociais reciprocas. Desta forma, observa-se uma auséncia de espontaneidade,
de busca pelo prazer compartilhado, dos interesses ou das realizagdes com outras pessoas,
imitagdo e dos jogos sociais; verifica-se um prejuizo acentuado nos usos dos
comportamentos verbais e ndo-verbais, falta de reciprocidade social e emocional e uma
inabilidade em desenvolver amizades com seus companheiros (Assumpgao Jr., 1995; Bosa,
2001; Rutter, Taylor & Hersov, 1994). Esta dificuldade em estabelecer relacionamentos

assume diferentes formas em diferentes idades. Os individuos mais novos podem
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demonstrar pouco ou nenhum interesse em estabelecer relacionamentos, enquanto os mais
velhos, apesar de manifestarem o interesse, ndo compreendem as convengdes da interacao
social, podendo nao ter idéia da necessidade alheia (DSM-IV-TR, 2002).

No que se refere ao comprometimento das modalidades de comunicagdo, pode
ocorrer um atraso ou auséncia total na aquisi¢ao da fala (DSM-IV-TR, 2002). Nos casos em
que a fala se desenvolve, pode haver uma inabilidade de iniciar e manter uma conversacao
e uma anormalidade no timbre, entonagdo, ritmo e velocidade. Além disto, a compreensao
da linguagem pode estar atrasada, sendo que o individuo ndo compreende perguntas e
instrugdes simples. Outras caracteristicas observadas sdo o uso estereotipado e repetitivo
da linguagem, linguagem idiossincratica, o uso do pronome reverso (a crianca fala de si
mesma na terceira pessoa), a ecolalia diferida e a ecolalia imediata (Assumpc¢ao Jr., 1995;
Bosa, 2001; Rutter & cols., 1994). Os jogos variados e espontineos de faz-de-conta
proprios do nivel de desenvolvimento também podem estar ausentes. Esses individuos
tendem a nao se envolver em jogos de imitacdo tipicos da infancia e quando os fazem ¢ fora
de contexto ou de modo mecanico (DSM-IV-TR).

Os padrdes restritos e repetitivos do comportamento, dos interesses e das atividades,
constituem o terceiro aspecto da triade de prejuizos. Manifesta-se pela adesdo inflexivel a
rotinas e rituais especificos ndo funcionais, pela preocupacdo persistente com partes de
objetos e maneirismos motores, estereotipados e repetitivos. Além disso, verifica-se uma
insisténcia na mesmice e demonstracdo de sofrimento e resisténcia frente a mudangas
(DSM-IV-TR, 2002). Tomadas conjuntamente, essas caracteristicas do comportamento de
criancas com TGD parecem exercer um impacto no funcionamento familiar.

Estudos epidemioldgicos apontam para uma variagdo nas taxas de prevaléncia do
autismo, de aproximadamente 2-3, até 16 em cada 10.000 criangas (Wing, 1996). A
prevaléncia de criancas com autismo no Reino Unido ¢ de 4-5 (Wing & Gould, 1979) em
cada 10.000 criancas, porém observa-se um aumento para 15-29 em cada 10.000 se
criancas que apresentam condutas autistas, relacionadas a triade de comprometimentos
forem incluidas aquelas. No Brasil, estima-se a existéncia de aproximadamente 600 mil
pessoas afetadas pela sindrome do autismo (Associacdo Brasileira de Autismo, 1997),
quando apenas a forma tipica da sindrome ¢ considerada. As taxas para o transtorno sao

quatro a cinco vezes superior para o sexo masculino (DSM-IV-TR, 2002) e ha evidéncias
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de que as meninas sdo mais severamente afetadas, apresentando um QI mais baixo que o
dos meninos (Lord & Schopler, 1985).

Considerando a gravidade e a peculiaridade desses comportamentos ndo ¢ de
estranhar que a presenga de estresse em familias de criangas autistas tenha sido amplamente
documentada na literatura (Bristol & Schopler, 1983; Factor, Perry & Freeman, 1990; Perry
& cols., 1992). A especificidade das caracteristicas clinicas juntamente com a severidade
do quadro interage de maneira complexa com os aspectos da personalidade dos pais, com
as estratégias de coping e com a disponibilidade de assisténcia. Conforme Lawson (2001), a
ansiedade e a depressdo podem ser resultantes da caréncia de rede de apoio social
adequada.

Dentro dessa linha de investigagdo, Sprovieri e Assumpgao Jr. (2001) analisaram o
impacto da presenca de um membro diagnosticado com autismo na dindmica familiar.
Participaram desse estudo 45 familias divididas em trés grupos: 15 familias com criangas
diagnosticadas com a sindrome autistica; 15 familias com criangas portadoras de Sindrome
de Down e 15 familias com criancas com desenvolvimento tipico. As criangas e o0s
adolescentes que compuseram a amostra se encontravam na faixa etaria dos 5 aos 15 anos.
O padrao de funcionamento familiar foi avaliado através da Entrevista Familiar Estruturada
(EFE) (Carneiro, 1983, citado em Sprovieri & Assumpgao Jr.). Os itens desse instrumento
contemplaram questdes referentes a comunicacgdo, regras, papéis, integragdo, auto-estima,
interacdo conjugal e interacdo familiar facilitadora de satide emocional nos seus membros.
Os resultados revelaram que as familias com membros portadores de necessidades especiais
(Sindrome de Down e autismo) dificultavam o desenvolvimento emocional sadio dos
outros membros. Nas familias com membros diagnosticados com autismo, observou-se que
a enfermidade se transformou em um sintoma expresso pelas dificuldades enfrentadas
frente a papéis, comunicagdo, lideranca, manifestagdo da agressividade e afeicao fisica. Tal
fato pode ser explicado pelo comprometimento na interagdo social no autismo. Conforme
os autores, esse fator se reflete no ambiente familiar, proporcionando uma desorganizacgao e
um impedimento para o desenvolvimento familiar, transformando a enfermidade em um
estressor. Os autores concluiram, neste estudo, que a presenca de um membro portador de
necessidades especiais limita os movimentos dos demais elementos do sistema,

constituindo-se em um fator que interfere negativamente na dindmica familiar.
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No que concerne as dificuldades enfrentadas por estas familias, Noguez, Varnieri,
Oliveira e Lopes (2001), constataram que os pais de criangas com Sindrome de Down
experimentam o luto decorrente deste diagnostico. As autoras afirmaram que, independente
do comprometimento, ao nascer, o bebé real dificilmente correspondera as expectativas dos
pais. No entanto, quando o bebé ¢ diagnosticado com Sindrome de Down, ocorre uma
discrepancia muito maior entre o bebé real e o bebé imaginario, necessitando-se encontrar
recursos para manejar a situagdo. Factor e colaboradores (1990) verificaram a presenca de
estresse em familias com membros portadores de autismo. O comprometimento da
interagdo social reciproca, da comunicacdo e a presenga de comportamentos e interesses
estereotipados constituem estressores para os pais, pois a cronicidade do quadro pode
provocar uma exaustio e riscos para desenvolver burnout’ (Konstantareas & cols., 1992).
Este fato ocorre devido aos cuidados constantes prestados ao membro com necessidades
especiais e a caréncia de servigos que oferecam atendimentos especializados para esta
populagdo. Estes resultados foram corroborados por um estudo conduzido por Perry e
colaboradores (1992), ao realizarem a primeira investigacdo empirica sobre estresse
parental, satisfagdo conjugal e padrdes de funcionamento familiar em pais de meninas com
Sindrome de Rett. Participaram dessa pesquisa 29 pais de meninas com Sindrome de Rett,
que responderam aos seguintes instrumentos: Parenting Stress Index (PSI) (Abidin, 1986,
citado em Perry & cols.), Dyadic Adjustment Scale (DAS) (Spanier, 1976, citado em Perry
& cols.) e Family Environment Scale (FES) (Moos & Moos, 1981, citado em Perry &
cols.). Os resultados revelaram que estes pais apresentaram padroes de adaptacdo adequada
a situagdo, pois as familias se mostraram unidas e coesas. No entanto, os autores
concluiram que estes pais, quando comparados aos pais de criangas com desenvolvimento
tipico, estavam expostos a mais estressores, devido as demandas impostas pela
enfermidade. Observou-se, ainda, que o desenvolvimento de estresse parece ser mediado
pela qualidade do relacionamento conjugal (existente anteriormente ao diagnostico), rede
de apoio social, caracteristicas individuais dos pais, sistemas de crengas e os recursos de
coping.

Considerando a presenca de estresse em familias de membros com autismo,

Konstantareas e Homatidis (1989) investigaram a relagdo existente entre a sintomatologia

2 . . ~ r
Termo usado para referir-se a uma situagéio extrema de estresse, sem correspondente na lingua portuguesa.
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deste quadro e o estresse experienciado pela mae e pelo pai. Participaram deste estudo 44
pais, que responderam a uma entrevista semi-estruturada e o Childhood Autism Rating
Scale (CARS) (Schopler, Reichler, DeVillis & Daly, 1980, citado em Konstantareas &
Homatidis) para analisar o estresse associado aos sintomas apresentados pela crianca com
autismo. Os pais e as maes dessas criancas foram entrevistados separadamente. Os
resultados indicaram que o grau de estresse ¢ maior nas maes, quando comparado aos pais.
Tal fato deve-se as demandas e aos sacrificios culturalmente associados a figura materna.
Em relagdo aos sintomas, verificou-se que as maes percebem a hiper-irritabilidade como
mais estressante, enquanto que os pais apontaram para o comportamento auto-abusivo
(danos ao proprio corpo). De maneira geral, os autores concluiram que tanto os pais como
as maes consideram extremamente estressante o comprometimento da comunicagdo,
habilidades cognitivas e a interacdo social reciproca. Nota-se que os pais precisam lidar
com uma crianga que apresenta dificuldades para comunicar seus desejos e necessidades.
Além disso, devem estabelecer a ordem no ambiente familiar e satisfazer as demandas dos
outros membros. O cotidiano dessas familias se transforma em lutas diarias pela
sobrevivéncia familiar e a0 mesmo tempo individual (Culter & Kozloff, 1987).

Holroyd e McArther (1976) conduziram um estudo comparativo entre familias de
membros portadores de autismo, familias de membros diagnosticados com Sindrome de
Down e familias de membros com desenvolvimento tipico, com o intuito de analisar o grau
de estresse existente nestas diferentes situagdes. Os autores concluiram que as familias das
criangas com autismo revelaram maiores dificuldades na vida familiar, quando comparadas
as familias com Sindrome de Down e as familias com desenvolvimento tipico. Estas
dificuldades referiam-se as preocupagdes relacionadas ao futuro de seu filho, bem como as
repercussoes desta enfermidade na integragdo familiar. Estes resultados também foram
encontrados por Wolf, Noh, Fisman e Speechley (1989), que avaliaram o grau de estresse
experienciado por familias de criangas autistas, familias de criangas com Sindrome de
Down e familias de criangas com desenvolvimento tipico. Estes autores constataram que as
familias de criangas com autismo apresentam maior nivel de estresse do que as outras
familias investigadas. Além desse aspecto, verificou-se que as maes, quando comparadas
aos pais, sdo mais afetadas pela presenca de um filho com necessidades especiais.

Geralmente, os problemas apresentados pelas maes sdo depressdo, ansiedade, medo,
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dificuldades nos manejos didrios relacionados a crianga, burnout, problemas financeiros,
preocupacgdes com recursos profissionais para a crianca e para a familia. Tais cuidados
representam um desafio para os pais (Koegel & cols., 1992). Estes pais deparam-se,
freqlientemente, com preocupagdes acerca do futuro de seu filho, mais especificamente
com o comprometimento da habilidade cognitiva, dificuldade do filho em adquirir
independéncia e ainda temem se ele serd aceito ou ndo pela comunidade na qual estdo
inseridos. Estas preocupacdes afetam e ao mesmo tempo transformam a dindmica familiar.
Koegel e colaboradores (1992) argumentaram que a presenca de um membro com autismo
constitui um estressor para a familia, independente da idade, do grau de severidade da
enfermidade do portador e dos aspectos culturais daquela familia. Entretanto, o
desenvolvimento de estresse parece ser mediado pelos recursos pessoais e familiares
disponiveis, estratégias de coping e rede de apoio social recebido por estas familias (Bristol
& Schopler, 1983). A familia deve ser compreendida como o primeiro € mais importante
contexto referente ao desenvolvimento fisico e psicologico de um individuo. A crianga faz
parte de uma familia, a qual representa um sistema complexo que possui necessidades e
funcionamento proprios. Outros sistemas que interagem com a familia incluem amigos,
vizinhos, escolas, clinicas, etc. (Bristol & Schopler). Contudo, observa-se na literatura uma
énfase no impacto dos TGD nos pais, enquanto seu efeito nos irmaos tem sido pouco

estudado, conforme serd visto a seguir.

1.4 Estresse em Irmaos de Portadores de TGD: Aspectos Tedricos e Evidéncias

Empiricas

De acordo com a perspectiva biopsicossocial sistémica, a familia deve ser
considerada como uma unidade funcional, na qual o impacto de uma enfermidade
repercutira em cada membro e em todos os relacionamentos familiares (Bradford, 1997;
Walsh & McGoldrick, 1998). A crianga com autismo afeta direta e indiretamente o
funcionamento dos demais membros na familia (Morgan, 1988). O irmdo ¢ afetado
diretamente, pois precisa adaptar-se e enfrentar os problemas severos apresentados pela
crianca com autismo. Muitas vezes, observa-se que o irmao cuida, brinca, alimenta, veste,

auxilia na higiene e ainda se responsabiliza pela medicagdo do portador de autismo, na
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auséncia (ou presenga) dos pais. Além desses aspectos, os irmdos também apresentam
preocupacdes referentes ao futuro deste individuo e ainda temem pela aceitacdo da
condicdo do seu irmdo pela comunidade. Sobretudo, necessitam lidar com as demandas
presentes no cotidiano como, por exemplo, o0 manejo de comportamentos disfuncionais e
outros aspectos mais indiretos como a auséncia dos pais devido a agenda, repleta de
freqlientes contatos com profissionais de satide, e ainda com as alteracdes nos padrdes de
relacionamento familiar, resultantes da presenca de um membro familiar com necessidades
especiais.

Os primeiros relatos referentes aos aspectos psicoldgicos dos irmaos de individuos
com desenvolvimento atipico estdo presentes na literatura psiquiatrica (Kaplan, 1969). Os
psiquiatras observaram que muitos de seus pacientes tinham irmaos diagnosticados com
transtornos e, portanto, concluiram que tal experiéncia possuia repercussdes na vida do
sujeito. Assim, os irmdos de individuos com necessidades especiais eram considerados
como pertencentes a um grupo de risco para desenvolverem problemas psicoldgicos.
Embora esses relatos tenham carecido de evidéncias empiricas, suas conclusdes foram
aceitas por diversos pesquisadores e permanecem presentes nos dias de hoje. Desde entdo,
muitas pesquisas (Breslau, Weitzman & Messenger, 1981; Geftken & Morgan, 1993; Gold,
1993; Mates, 1990) foram conduzidas com o intuito de identificar as variaveis (Ex: idade,
ordem de nascimento, género, nimero de filhos, classe sdcio-econdmica, etc.) associadas a
maior vulnerabilidade nos irmaos (Cuskelly, 1999).

Gold (1993) investigou as diferencas existentes entre irmdos de criangas autistas e
irmaos de criancas com desenvolvimento tipico nos aspectos referentes a depressao,
adaptagdo social e a realizagdo de tarefas domésticas. O estudo examinou o impacto de
alguns fatores de risco, tais como, género e aspectos familiares na adaptagdo psicossocial
do irmdo com desenvolvimento tipico. Para tanto, participaram 22 irmaos de criangas
autistas e 34 irmaos de criangas com desenvolvimento tipico, do sexo masculino e do sexo
feminino com idades entre 7 e 17 anos. Foram utilizados o Children’s Depression
Inventory — CDI (Kovacs, 1981, citado em Gold) o Child Behavior Check List- CBCL
(Achenbach & Edelbrock, 1981, citado em Gold) e um questionario fechado (contendo
respostas do tipo “sim ou nao”), elaborado por Gold sobre a visdo do participante sobre a

presenca do irmdo com autismo. Os instrumentos utilizados foram auto-aplicados e
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respondidos pelos pais dos participantes. Os resultados revelaram a existéncia de uma
tendéncia dos irmdos das criangas com autismo para apresentarem maiores indices de
depressdo. No entanto, ndo foram observadas diferencas significativas quanto ao aspecto
familiar (tamanho da familia, ordem de nascimento) e adaptag@o social entre os dois grupos
estudados. Contudo, os achados demonstraram que as meninas realizam mais atividades
domésticas do que os meninos, principalmente no que se refere aos cuidados prestados a
crian¢a com autismo.

Comumente, observa-se na literatura uma expectativa de que as meninas realizam
mais atividades domésticas do que os meninos, na presenca de um membro familiar com
necessidades especiais. Portanto, ¢ plausivel supor que as meninas apresentem maiores
dificuldades de adaptacdo do que os meninos, devido ao acimulo de responsabilidades
(Mates, 1990; Morgan, 1988; McHale, Sloan, Simeonsson & 1986). Preocupado em
investigar esta questdo, Mates examinou a relacdo existente entre género, tamanho da
familia, adaptacdo, autoconceito, desempenho escolar e comportamento apresentado em
casa, pelos irmdos de criangas autistas. Para tanto, foi utilizado o Piers-Harris Self Concept
Scale (Piers, 1969), o Wide Range Achievement Test (Jastak & Jastak, 1965, citado em
Mates), o Rutter Questionnaire for Parents (Rutter, Tizard & Whitmore, 1970, citado em
Mates) e o Rutter Questionnaire for Teacher (Rutter, Tizardo & Whitmore, 1970, citado em
Mates). Participaram da amostra 33 irmdos de ambos os sexos, de familias nos quais os pais
co-habitavam, os quais foram divididos em dois grupos (18 irmdos eram pertencentes a
familias que tinham apenas dois filhos e 15 irmaos eram pertencentes a familias com mais
de dois filhos). As maes dos participantes, bem como as professoras dos mesmos, também
participaram do estudo através do preenchimento do questiondrio para pais e para
professores. Os resultados indicaram a auséncia de associa¢do entre género e tamanho da
familia com autoconceito, adaptacdo, desempenho escolar e o comportamento apresentado
em casa pelos irmaos de criancas com autismo. Esses achados podem estar refletindo os
frutos dos esforcos provenientes de atendimentos especiais especificos para esta populacao,
uma vez que a amostra foi recrutada através desses servigos.

De qualquer modo, os resultados apontam para a necessidade de chamar a atengado
dos pais para o perigo de atribuicao excessiva de responsabilidades aos irmaos ou, ao

contrario, para a total falta de responsabilidades. Para Bignotto (2000), este fato pode ser
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uma das possiveis explicagdes para o estresse infantil, uma vez que essas criangas podem
experimentar tensdo quanto aos papéis desempenhados. Os demais filhos sentem-se no
dever de cuidar e de satisfazer as necessidades da crianca afetada, uma vez que esta ¢
sempre tratada como sendo a “cacula” (independente da ordem de nascimento). Esta
situagdo pode tornar-se problemadtica, especialmente quando os pais possuem grandes
expectativas em relacdo aos demais filhos e ndo dirigem a eles a mesma aten¢do voltada a
crianga com o transtorno, ou seja, a0 mesmo tempo em que os pais exigem colaboragdo dos
outros filhos, estdo menos disponiveis e atenciosos para com eles (Bradford, 1997; McHale,
Simeonsson & Sloan, 1984). Esta pressao associada a expectativa dos pais em relagdo aos
outros filhos pode se tornar maior na presenca de apenas um irmao com desenvolvimento
tipico (familias com dois filhos). Este filho pode sentir-se pressionado a compensar as
deficiéncias da crianga com necessidades especiais (McHale & cols.).

Por outro lado, outros estudos apontaram a existéncia do impacto positivo do
membro com necessidades especiais no irmao com desenvolvimento tipico. McHale e
colaboradores (1984) realizaram uma breve revisdo sobre o assunto e verificaram que as
criancas tendiam a assumir maiores responsabilidades e a manifestar maior idealismo e
preocupagdes humanitarias, referentes aos seus objetivos de vida (Farber, 1963). Outros
investigadores (Cleveland & Miller, 1977) constataram que as meninas mais velhas
assumiam maiores responsabilidades na familia, e tendiam a escolher profissdes
relacionadas a pratica das normas de bem-estar social. Outras evidéncias (Schreiber &
Feeley, 1965) demonstraram que os irmdos de individuos com necessidades especiais
apresentavam maior amadurecimento, quando comparado ao grupo controle, e ainda
demonstravam mais empatia e tolerancia para com outros.

Geffken e Morgan (1993) investigaram a auto-estima e as habilidades cognitivas,
sociais e fisicas avaliadas pelos proprios irmaos de individuos com necessidades. Além
dessas variaveis, os autores avaliaram a percepcao dos pais sobre o funcionamento social e
comportamental dos filhos com desenvolvimento tipico. Participaram da pesquisa 19
irmaos de individuos com autismo, 20 irmdos de individuos com sindrome de Down e 20
irmaos de individuos com desenvolvimento tipico, do sexo masculino e feminino,
totalizando 59 informantes. As idades dos participantes variaram de 9 a 11 anos. Com o

objetivo de avaliar as habilidades percebidas pelos participantes, foi utilizado o Perceived



35

Competence Scale for Children (PCSC; Harter, 1979, 1982, citado em Geftken & Morgan)
ou o Pictorial Scale of Perceived Competence and Social Acceptance for Young Children
(PCSA; Harter & Pike, 1981, citado em Geffken & Morgan). A escolha da aplicagdo do
instrumento variou conforme a idade do participante, j& que ambas as escalas eram auto-
aplicaveis. O PCSC avaliou as seguintes dimensdes: competéncia cognitiva, competéncia
social, competéncia fisica e auto-estima geral. O PCSA, por sua vez, avaliou: competéncia
cognitiva, aceitacdo dos companheiros, competéncia fisica e aceitacdo materna. A
adaptagdo social e comportamental foi analisada através do Child Behavior Check List
(CBCL; Achenbach & Edelbrock, 1983, citado em Geffken & Morgan), preenchido pelas
maes. A satisfacdo conjugal foi examinada através do Marital Adjustment Scale (MAS;
Locke & Wallace, 1959, citado em Geffken & Morgan). Os resultados revelaram que o
funcionamento psicologico ndo diferiu entre os grupos estudados. No entanto, o grupo de
irmdos das criangas com autismo revelou uma tendéncia para apresentar problemas de
comportamento de internalizacdo (como inibi¢ao, problemas de personalidade timido-
ansioso), quando comparado aos demais grupos investigados. Constatou-se ainda, que os
irmaos mais velhos assumem maiores responsabilidades e dificuldades, devido a mudangas
abruptas na familia, decorrentes da chegada de um membro com necessidades especiais.
Verificou-se também que a idade do participante e a satisfacdo conjugal interferem
significativamente na adaptacdo do irmdo com desenvolvimento tipico. Além disso,
observou-se que a satisfagdo conjugal estd associada aos altos indices nos escores de auto-
estima nos participantes. Portanto, pode-se concluir que a qualidade dos relacionamentos na
familia pode mediar as questoes associadas a adaptagdo a sindrome.

A problematica do desenvolvimento da identidade nos irmaos dos individuos
autismo foi abordada por diferentes autores (McHale & colaboradores,1984; Simeonsson &
McHale, 1981). Estes pesquisadores argumentaram que os irmaos com desenvolvimento
tipico deparam-se com preocupagdes acerca da possibilidade de apresentar
comprometimentos semelhantes ao irmdo com autismo. Cita-se como exemplo, o receio de
gerar, no futuro, um filho deficiente, devido aos possiveis fatores biologicos e genéticos
envolvidos na sindrome (McHale & cols.; Simeonsson & McHale). McHale e
colaboradores salientaram a necessidade de realizar investigacdes sistematicas para

identificar de que forma o estabelecimento da identidade (do irmdo), associa—se aos
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comportamentos e as atitudes parentais, as experiéncias com a crian¢a portadora do
transtorno e as situacdes experimentadas fora de casa.

Observa-se na literatura a caréncia de estudos que enfatizam a experiéncia do
proprio participante sobre o impacto do diagnoéstico dos Transtornos Globais do
Desenvolvimento. McHale e colaboradores (1986) examinaram a qualidade do
relacionamento entre irmdos de individuos com necessidades especiais. O estudo foi
composto por uma amostra de 90 participantes, com idades entre 6 e 15 anos, distribuidos
em trés grupos, com 30 criancas em cada (irmdos de criangas autistas, irmdos de criangas
com deficiéncia mental e irmdos de criancas com desenvolvimento tipico). Foram
utilizados uma entrevista aberta (uma versao adaptada de Grossman, 1972, citado em
McHale & cols.) para investigar os aspectos do relacionamento entre irmdos, € um
questionario denominado Sibling Problems Questionnaire, elaborado por Taylor (1974,
citado em McHale & cols.) (contendo respostas dicotomicas) sobre problemas
experienciados por estes, tais como: preocupagdes relacionadas ao futuro do irmao,
sentimentos de rejeicdo, preferéncia parental pelo irmdo com necessidades especiais,
sentimentos de excesso de responsabilidades, reagdes positivas dos pais e dos
companheiros diante da crianga com necessidades especiais. Também foi solicitado que as
maes dos participantes respondessem a uma escala denominada Behavior Rating Scale,
(Schaeffer & Edgerton, 1979, citado em McHale & cols.), avaliando o comportamento do
seu filho com desenvolvimento tipico, em relacdo a aceitagdo, apoio, hostilidade e
constrangimento relacionado ao irmao. Os resultados revelaram a inexisténcia de diferencas
significativas na maioria das medidas, entre os grupos estudados. Observou-se que o grupo
controle relatou maior coesdo familiar, porém, ndo foram verificadas diferencas quanto aos
aspectos analisados nas entrevistas dos mesmos, quando comparados aos demais grupos
investigados. Cabe ressaltar que as maes do grupo controle relataram relacionamentos mais
negativos entre os irmaos do que as maes nos outros dois grupos. De maneira geral, o
relacionamento entre irmaos, independente da presenca de TGD, foi experienciado de
forma positiva pelos participantes. Conforme os autores, tais achados sugerem que os
irmaos de individuos com TGD ndo constituem, necessariamente, um grupo de risco para

desenvolver problemas psicoldgicos.
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Nesta mesma linha de investigagdo, Kaminsky e Dewey (2001), argumentaram que
a presenca de um membro familiar com necessidades especiais pode repercutir
positivamente nos relacionamentos entre irmaos. Estas autoras conduziram uma pesquisa
que avaliou a qualidade do relacionamento entre irmaos de criangas com Sindrome de
Down, autismo e desenvolvimento tipico. Os dados revelaram que os irmaos de criancas
com autismo e Sindrome de Down relataram sentimentos mais intensos de admiragdo pelo
seu irmdo, quando comparados ao grupo controle. Além desses aspectos, verificou-se a
existéncia de menor competitividade e de conflitos entre os irmdos dos individuos com
necessidades especiais do que entre os irmaos com desenvolvimento tipico. No entanto, os
relacionamentos dos irmaos das criangas com autisSmo eram menos intimos, isto é, menos
investidos de carga emocional. Tal fato deve-se as caracteristicas clinicas do autismo,
principalmente o comprometimento na interagdo social reciproca e nas habilidades de
comunicagdo, que inibem a construgdo de um relacionamento baseado na troca de
sentimentos e de pensamentos.

Essas mesmas autoras realizaram uma pesquisa recente (Kaminsky & Dewey, 2002)
e encontraram resultados semelhantes aos de McHale e colaboradores (1986), ao investigar
a adaptacdo psicossocial em irmdos de individuos com autismo. Participaram desta
pesquisa 90 criancas e adolescentes com idades entre 8 e 18 anos, divididas em trés grupos
(30 irmaos de individuos com autismo, 30 irmaos de individuos com Sindrome de Down e
30 irmdos de individuos com desenvolvimento tipico). Para avaliar a adaptacdo foi
utilizado o Achenbach Child Behavior Checklist (Achenbach, 1991, citado em Kaminsky &
Dewey), respondido por um dos pais, o Social Support Scale for Children (Harter, 1985,
citado em Kaminsky & Dewey) e o Loneliness and Social Dissatisfaction Questionnaire
(Asher, Hymel, & Renshaw, 1984, citado em Kaminsky & Dewey) respondidos pelos
proprios participantes. As autoras verificaram que os irmdos de individuos com
necessidades especiais nao pertencem a um grupo de risco para desenvolver problemas de
adaptagdo e de solidao. Esses resultados podem ser explicados pelo fato de a maioria dos
participantes freqiientar grupos de apoio, revelando a importancia da rede de apoio social.
Verificou-se, também, que as irmas apresentaram escores mais elevados de competéncia
social, quando comparados aos irmaos, demonstrando diferencas de género nesta questao.

Por fim, constatou-se que o tamanho da familia influencia a adaptacdo psicossocial nos
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irmaos. Quanto maior o niumero de irmdos, maiores possibilidades dos participantes em
dividir as preocupacdes e cuidados referentes a0 membro com necessidades especiais. Em
contraste com esses resultados, Bigenholm e Gillberg (1991) observaram que os irmaos das
criangas com autismo expressaram mais sentimentos negativos associados ao seu
relacionamento com o irmdo do que os irmdos de criancas com deficiéncia mental e
desenvolvimento tipico.

Embora alguns estudos (Kaminsky & Dewey 2002; Mates, 1990; McHale & cols.,
1986) demonstrem que os irmdos de individuos com necessidades especiais ndo pertengam
a um grupo de risco para desenvolver problemas psicossociais, ¢ necessario realizar
investigacoes que identifiquem os fatores que influenciam a sua adaptagdo. Alguns autores
(Bauminger & Yirmiya, 2001; Lobato, 1983; Stoneman, 2001) realizaram uma breve
revisdo sobre este tema e apontaram para a existéncia de aspectos que parecem mediar o
impacto do membro com necessidades especiais no irmao com desenvolvimento tipico.
Estes fatores consistem nas caracteristicas dos pais, do irmdo e do membro com
necessidades especiais. A forma com que os pais manejam a situacdo cronica interfere nas
reacdes e nos comportamentos apresentados pelo filho com desenvolvimento tipico. Como
se imagina que o irmao reagira se os pais sentem tristeza e desesperanga resultantes do
nascimento de um filho deficiente? Além destes aspectos, outras variaveis como género e
ordem de nascimento do irmao com desenvolvimento tipico, exercem um importante papel.
Conforme Lobato, as meninas e os irmdos mais velhos sdo mais afetados pela presenga de
um membro com enfermidade devido aos cuidados exigidos.

A necessidade de maiores investigacdes sobre o impacto do diagnéstico de membro
com necessidades especiais no irmdo pode ser observada nos achados de McHale e
colaboradores (1986). Embora as médias dos escores obtidos nos questionarios (Sibling
Problems Questionnaire, Taylor, 1974, citado em McHales & cols.) sobre relacionamento
entre irmaos sejam semelhantes em todos os grupos investigados, os pesquisadores
verificaram a presenca de escores variados (maior presenca de outliers) no grupo de irmaos
com autismo e no grupo de irmdos com deficiéncia mental (alguns desses participantes
relataram aspectos extremamente positivos, enquanto outros revelaram experiéncias muito
negativas). Com isso, os autores concluiram que o relacionamento entre irmaos (na

presenca de comprometimentos) sofre maiores variagdes do que os relacionamentos entre
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irmaos no grupo controle. Contudo, esses resultados ndo foram corroborados pelo estudo
feito por Roeyers e Mycke (1995).

Roeyers e Mycke (1995), utilizando o modelo proposto por Lazarus e Folkman
(1984), investigaram a presenca de estressores e os aspectos que influenciam a qualidade do
relacionamento entre irmaos. Esses autores nao encontraram diferengas significativas nos
trés grupos estudados: irmdos de criancas autistas, irmaos de criancas com deficiéncia
mental e um grupo controle. Participaram da pesquisa 60 irmdos com idades entre 8 e 15
anos, divididos igualmente nos trés grupos ja mencionados (autismo, S. de Down e
Desenvolvimento Tipico). A qualidade do relacionamento entre irmdos e a presenga de
estresse foi analisada respectivamente através do Sibling Inventory of Behavior —SIB
(Schaeffer & Edgerton, 1979, citado em Roeyers & Mycke), e do Sibling Stress and Coping
Inventory’ (Gamble & McHale, 1989, citado em Roeyers & Mycke). Os irmdos das
criangas autistas também responderam um questionario sobre o conhecimento acerca do
autismo. Os achados indicaram que a freqiiéncia dos estressores era semelhante nos grupos
investigados. No entanto, os autores verificaram diferencas quanto ao tipo de estressor. O
grupo controle revelou maior nimero de agressdes verbais do que as observadas nos irmaos
de criancas com deficiéncia mental. J4 os irmdos das criangas com autismo revelaram
constrangimentos relacionados aos comportamentos estereotipados apresentados pelo
irmdo. Todavia, as estratégias de coping utilizadas pelos participantes eram similares nos
trés grupos. De forma geral, as criangas e os adolescentes demonstraram apreciagdes
positivas sobre o seu relacionamento com seu irmao. Observou-se, ainda, uma tendéncia de
o grupo de irmaos das criangas com necessidades especiais relatar uma visao positiva do
relacionamento com o irmdo, quando comparado ao grupo controle. Em relacdo aos
conhecimentos sobre autismo, constatou-se que os irmaos apresentaram compreensao
adequada, sendo que apenas dois aspectos permaneceram obscuros: 0s participantes

superestimaram a prevaléncia do autismo, bem como as habilidades cognitivas do seu

3 Este questionrio avalia os eventos estressores experienciados pelos irmios. Os eventos estressores abordados pelo
instrumento sdo respectivamente: estressor 1- o teu irm@o entra no seu quarto € pega coisas sem a tua autorizagdo;
estressor 2- o teu irmao tira sarro de vocé e te deixa triste; estressor 3 - o teu irm@o apresenta comportamentos estranhos;
estressor 4- vocé tem que cuidar do seu irmao, ou limpar as coisas dele, mesmo quando nio tens vontade; estressor 5 - o
teu irmdo chuta, bate ou machuca vocé; estressor 6 - o teu irmdo se machuca ou fica doente; estressor 7 —vocé fica
chateado com seu irmao mesmo sem razdo aparente. Os participantes devem responder de acordo com escala de 4 pontos
que vai “de quase nunca” a “muito freqiientemente”.
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irmado. O conhecimento sobre autismo estava associado a transmissdo de informagdes
dentro do circulo familiar e com o momento do diagndstico (Roeyers & Mycke).

Uma pesquisa recente conduzida por Glasberg (2000) investigou o desenvolvimento
da compreensdo do conceito de “espectro autista” em irmaos de individuos com autismo e
outros transtornos relacionados. Foram analisados especificamente aspectos referentes a
compreensdo, defini¢do, etiologia, além de questdes vinculadas ao impacto do transtorno no
irmdo e no proprio membro com necessidades especiais. Participaram do estudo 63 irmaos
de individuos portadores do espectro autista, divididos em grupos conforme a idade e o
estagio de desenvolvimento proposto por Piaget (estagio pré-operatorio, estagio pré-
operatorio concreto e estdgio operatorio formal). O grupo 1 foi composto por 20
participantes com idades entre 5 e 6 anos (estagio pré-operatdrio), grupo 2 consistia de 22
participantes com idades entre 7 e 10 anos (operatorio concreto) e por fim foram incluidos
no grupo 3, 21 participantes com idades entre 11 e 17 anos (nivel operatorio). Ao total,
participaram da amostra 25 meninos e¢ 38 meninas. A pesquisa também analisou a
habilidade parental para estimar o nivel de entendimento dos seus filhos, uma vez que os
pais sdo responsaveis por algumas informacdes que sdo transmitidas e discutidas com os
seus filhos. Os participantes responderam o Concepts of Autism Protocol e Developmental
Conceptions of Autism Category System, elaborado pelos proprios autores, para investigar o
entendimento dos mesmos acerca da defini¢cdo e das causas do diagndstico do irmdo. O
impacto do autismo foi avaliado a partir de uma entrevista semi-estruturada. Em relagdo a
definicdo e a etiologia, verificou-se que a compreensdo estava associada a idade do
participante, ou seja, os mais velhos desenvolveram conceitos mais aprimorados do que os
mais novos. No que concerne ao impacto, observou-se que os participantes avaliam o
impacto do autismo nas suas vidas, através da observacao das atividades diarias que podem
ser feitas ou ndo pelo irmdo com necessidades especiais. Os achados indicaram que 90%
dos pais estimaram que os seus filhos estariam familiarizados com o termo “espectro
autista”. No entanto, observou-se que 40% dos participantes com idades entre 5 e 6 anos,
18% dos participantes com idades entre 7 e 10 anos e 5% dos participantes com idades
entre 11 e 17 anos desconheciam a terminologia “espectro autista”, revelando o
desconhecimento dos irmaos acerca da condi¢gdo do membro com transtorno. Resultados

semelhantes foram encontrados por Bigenholm e Gillberg (1991) em um estudo realizado
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na Suica. Estes autores constaram que 55% dos irmaos das criangas com autismo
apresentavam dificuldades para explicar a condi¢do cronica do seu irmdo. Tal fato pode
estar refletindo a falta de comunica¢do familiar sobre o tema, o que parece prejudicar a
adaptacao familiar frente a essa condigao.

Nesta mesma linha de investigacao, Sullivan (1979) argumentou que a presenca de
estresse proporciona um amadurecimento precoce nos irmaos de individuos com autismo,
devido as fungdes exercidas (Ex: acimulo de responsabilidades) pelos mesmos. Este fato
comprova a necessidade da investigacdo de fatores associados a adaptag@o da crianga e do
adolescente, na presenca de enfermidade na familia. Segundo McHale e colaboradores
(1984), o padrao de relacionamento estabelecido entre irmaos pode ser compreendido como
um reflexo do funcionamento familiar. O relacionamento entre irmdos afeta, ao mesmo
tempo em que ¢ afetado, pela dinamica familiar. Essas conclusdes revelam a importancia de
compreender os aspectos familiares que interferem na adaptagdo da crianga e do
adolescente com desenvolvimento tipico ou atipico. A perspectiva sistémica aponta para
aspectos do relacionamento familiar que influenciam a adaptacdo do irmdo na presenga de
um membro com necessidades especiais, incluindo as reagdes de estresse. No entanto,
observa-se a caréncia de estudos que investiguem, especificamente, que aspectos do

relacionamento familiar associam-se ao estresse em irmaos de TGD.

1.5 Justificativa, Objetivos e Hipotese do Estudo

A revisdo da literatura apresentada aponta para resultados controversos e
inconsistentes sobre o impacto dos Transtornos Globais do Desenvolvimento nos irmaos.
Podemos resumir os achados nos seguintes aspectos: a) predominio de efeitos
desadaptativos (Bagenholm & Gillberg, 1991); b) ndo pertencem a um grupo de risco para
o desenvolvimento de psicopatologias (McHale & cols. 1984; McHale & cols., 1986); ¢)
presenca de conseqiiéncias tanto adaptativas quanto desadaptativas (Breslau & cols., 1987);
e d) predominio de efeitos adaptativos (Mates, 1990).

A discrepancia entre esses resultados pode ser devida a questdes metodologicas,
como a utilizagdo predominante de instrumentos fechados, tais como escalas, inventarios,

questionarios; medidas indiretas baseadas nos relatos de pais e professores, sobretudo, na
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natureza retrospectiva da maioria dos estudos (Roeyers & Mycke, 1995). Devemos ressaltar
que, por mais que os resultados dos estudos ndo apontem para diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos pesquisados, ¢ importante refletir a respeito das condi¢des
que contribuiram para esses resultados. Por exemplo, a pesquisa feita por Gold (1993)
mostrou que a adaptagdo social de irmdos de criangas com autismo ndo difere dos de um
grupo controle. Todavia, observou-se uma tendéncia dos irmaos de criangas autistas a
apresentarem maior indice de depressdao. Com esses achados ¢ possivel levantar algumas
hipoteses, tais como: a) os instrumentos utilizados no estudo ndo foram suficientemente
sensiveis para detectar diferencas; b) a natureza desses instrumentos foi predominantemente
fechada (respostas dicotomicas), ndo permitindo um maior aprofundamento e exploragao
do tema em questdo; c) a adaptacdo social dos irmdos foi avaliada pelos relatos parentais
através do preenchimento do CBCL, excluindo, desta forma, a perspectiva do proprio
participante acerca das suas experiéncias.

Resultados controversos com relacao aos efeitos da presenca de um membro com
TGD na familia podem ser observados nos estudos de McHale e colaboradores (1986) e
Mates (1990). Cabe lembrar que Mates verificou a presenca de autoconceito positivo na
amostra investigada, contrariando os achados de Gold (1993) sobre a maior ocorréncia de
depressdao nesse grupo, onde estd implicita a no¢cdo de comprometimento quanto ao
autoconceito.

As investigacdes sobre se e de que forma os irmaos de portadores de TGD estao em
risco para apresentar estresse ¢ importante devido a suas implicagdes para intervengdes
terapéuticas com essa populacdo. Considerando que a metodologia empregada nessa area
tem utilizado predominantemente instrumentos fechados e relatos parentais, torna-se
necessario re-examinar essas questdes a partir de entrevistas e de instrumentos (ainda que
fechados) respondidos pelos proprios irmaos. Além disso, estudos investigando esta
temadtica tém sido praticamente inexistentes no Brasil.

O objetivo deste estudo ¢ de: a) comparar o nivel de estresse em irmdos de
individuos com e sem Transtornos Globais do Desenvolvimento; b) investigar a associacao
entre estresse e qualidade das relagdes familiares em irmaos de individuos com e sem TGD.
Além disso, também serdo exploradas questdes relacionadas ao conhecimento dos irmaos

de portadores de TGD sobre a sindrome, visdo sobre a propria sociabilidade e desempenho
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escolar, enquanto possiveis indicadores de adaptagao psicossocial. Esses indicadores serao
utilizados na compreensao dos resultados sobre estresse e comunicacdo familiar. Levando-
se em consideracdo os efeitos diretos e indiretos dos TGD sobre os irmdos, apontados por
Morgan (1988), a hipotese desse estudo ¢ de que o grupo de irmaos de individuos
diagnosticados com Transtornos Globais do Desenvolvimento apresentara niveis mais altos
de indicadores de estresse do que irmdos de individuos com desenvolvimento tipico.
Contudo, tomando por base a perspectiva psicossocial sistémica, na qual um dos
pressupostos basicos ¢ de que o impacto dos TGD em irmdos ndo pode ser compreendido
de uma forma linear, mas mediado pelas relagdes familiares a segunda hipdtese é que a)
Havera uma associacdo negativa entre as dimensdes do estresse € a dimensdo relacional
positiva mae, pai e irmdo (afeicdo, cuidado, revelacdo intima e companheirismo),
independente de ter ou ndo um irmao com TGD; b) Havera uma associagdo positiva entre

as dimensoes do estresse e as dimensdes relacionais negativas (conflito e puni¢ao).
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CAPITULO 11

METODO

2. 1 Delineamento

Foi utilizado neste estudo um delineamento quase-experimental de grupos
contrastantes (Nachmias & Nachmias, 1996), no qual cada sujeito pertence a um grupo
categorico (Grupo 1- irmdos de criangas diagnosticadas com Transtornos Globais do
Desenvolvimento; Grupo 2 — irmaos de criangas com desenvolvimento tipico). Segundo os
autores, nesse tipo de delineamento, os membros dos grupos categoéricos compartilham

atributos que os caracterizam como participantes de determinado grupo.

2. 2 Participantes

Foram convidadas 64 criancas e adolescentes para participar do estudo, sendo que
dois (um de cada grupo) ndo aceitaram, totalizando 62 criangas e adolescentes distribuidas
em dois grupos: Grupo 1: 32 irmdos de criancas com Transtornos Globais do
Desenvolvimento associado ou ndo a causas organicas (DSM III-R, 1989 ou DSM 1V,
1994) com idades entre 8 e 18 anos (m =12,97; dp =2,85); e Grupo 2: 30 irmdos de criancas
com desenvolvimento tipico, com idades entre 8 e 17 anos (m=12,37; dp=2,20). Em ambos
os grupos 50% dos participantes eram do sexo feminino e 50% do sexo masculino. A
inclusdo de um grupo controle serviu para controlar o possivel efeito da fase do
desenvolvimento (pré-adolescéncia e adolescéncia) dos participantes sobre o estresse
infantil.

Foram considerados como critérios de inclusdo para os participantes do Grupo 1:
diagnostico do Transtorno Global do Desenvolvimento do irmao realizado hd no minimo
um ano, sendo que o tempo médio de diagnostico foi de 3 anos. Se uma familia tinha varios
filhos, foi escolhido, para participar do estudo, o irmdo com idade mais proéxima do

. o, . ~ 4
portador de TGD. Foram considerados como critérios de exclusdo: a presenga de outros

* Foram excluidos 2 casos no grupo 1 devido a presenga de outros fatores estressores na familia. Uma
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fatores estressores, tais como: doenca fisica nos demais membros da familia (pais ou outros
irmaos), morte de um ente querido (ocorrido em um periodo inferior a 12 meses) e divorcio
dos pais (ocorrido em um periodo inferior a 12 meses), pois conforme Elkind (1981) quanto
maior o nimero de mudancas ocorridas em um periodo em um periodo de 12 meses, maior
sera a probabilidade do desgaste do organismo, devido ao déficit de energia adaptativa.
Essas informagdes foram obtidas através do preenchimento da ficha de dados demograficos

e de informagdes sobre a familia.

2. 3 Instrumentos e Materiais

2.3.1 Termo de Consentimento Pés-informacao: Este documento visou informar
0s participantes sobre os objetivos e os procedimentos do presente estudo. Somente
participaram do estudo, criancas e adolescentes que concordaram em participar e cujos pais
assinaram o termo de consentimento po6s-informacgdo. Esse documento foi assinado em duas
vias. Uma cdpia permaneceu com a pesquisadora e a outra coOpia com o participante. O

modelo do termo de consentimento informado se encontra no Anexo A.

2.3.2 Ficha sobre Dados Demograficos e Identificacio de Estressores: Nesta
ficha, elaborado para este estudo, constaram dados sobre a familia, tais como, idade dos
membros familiares, escolaridade e profissdo dos pais e religido. Também foi investigada,
através desta ficha, a presenca de outros eventos estressores na familia. Esse material foi
preenchido pelas criangas e adolescentes com auxilio da pesquisadora. O modelo se

encontra no Anexo B.

2.3.3 Ficha sobre Informacoées sobre o Portador de TGD: Esta ficha, elaborada
para este estudo, visou obter dados sobre o diagnostico de TGD do irmao, tempo de
diagnostico, caracteristicas do portador, tais como, comunicacao, linguagem, habilidades e
autocuidado, além da rede de apoio social da mae. Essa ficha foi preenchida pela mae do

participante com o auxilio da pesquisadora. O modelo da ficha se encontra no Anexo C.

entrevista foi perdida por fatores técnicos na gravagao.
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2.3.4 Entrevista sobre as Concep¢oes do Irmio acerca do Impacto dos TGD na
Familia: O roteiro de entrevista, especialmente elaborado para esse estudo, foi composto
por 27 questdes que objetivavam investigar os seguintes topicos: conhecimento sobre os
TGD, idéias de si mesmo (por exemplo, como é o teu jeito de ser?), desempenho escolar
(por exemplo, quais sdo as disciplinas que vocé tem mais dificuldade?), sentimentos do
participante em relacdo aos comentarios feitos pelos amigos (por exemplo, os teus amigos
demonstram curiosidade sobre o jeito de ser de ?Como vocé se sente com isso?),
visdo do participante acerca das caracteristicas psicologicas de cada membro familiar (por
exemplo, descreva o jeito de ser de cada membro da tua familia, pai, mde, irmdo),
atividades realizadas com a familia, sentimentos do participante acerca do relacionamento
do irmdo com os pais (por exemplo, como vocé acha que os teus pais tratam o ?2),
existéncia de possiveis queixas relacionadas a padrdes de relacionamentos estabelecidos
(por exemplo, tu achas que existe alguma coisa que poderia ser de forma diferente?),
conhecimento e crengas sobre o transtorno, ocorréncia ou ndo de comunicagdo familiar
sobre a doenca (por exemplo, a tua familia conversa com vocé sobre o que acontece com o

?), responsabilidades atribuidas pela familia ao participante, sentimentos
relacionados a esse fato (por exemplo, a tua familia te pede para ajudar a cuidar do

? Como vocé se sente com isso?) e, por fim, o relacionamento do participante com o

irmao com desenvolvimento atipico. O roteiro da entrevista se encontra no Anexo D.

2.3.5 Inventario de Rede de Relacoes (Network of Relationships Inventory -
NRI) (Furman & Buhrmeister, 1985): Este instrumento foi utilizado para avaliar a
percepcao do participante sobre as caracteristicas das suas relagdes interpessoais com as
pessoas do seu convivio proximo (pai, mde, irmao). Originalmente o inventario era
composto por 30 itens distribuidos em uma escala Likert de cinco pontos, nos quais os
sujeitos respondiam avaliando suas relagdes interpessoais de acordo com 10 dimensdes:
Companheirismo, Conflito, Satisfacao, Revelacao Intima, Valorizacdo, Cuidado, Afeicdo,
Dominagao pelo outro, Alianga Confiavel, Ajuda Instrumental. O Inventario de Rede de
Relagdes foi traduzido, adaptado e validado para o portugués por Schwerz (1994) na
populacdo de adolescentes de Porto Alegre. O instrumento sofreu algumas alteragdes no

processo de validacdo e adaptacdo, uma vez que a autora considerou relevante manter
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apenas 7 das 10 dimensodes. Desse modo, o questionario ficou reduzido a 21 itens, redigidos
em formato Likert de cinco pontos, que vai de /- pouco ou nada a 5- maximo, aos quais os
participantes respondem de acordo com a sua percepcdo do grau de relagdo interpessoal
experimentado com as pessoas de seu convivio proximo. As dimensdes sdo assim
definidas: 1) Companheirismo (itens 1, 8, 15): referem-se a integracao social, ou seja, o
grau de contato social estabelecido com a outra pessoa de convivio proximo; 2) Conflito
(itens 2, 9, 16, 21): diz respeito ao desentendimento entre duas ou mais pessoas, além da
existéncia de opinides contraditorias; 3) Satisfaciao (itens 3, 10, 17): referem-se a quio
contente o participante estd com o relacionamento estabelecido com a pessoa do convivio
proximo; 4) Revelacio Intima (itens 4, 11, 18): relaciona-se ao compartilhamento de
segredos e sentimentos do participante em relacdo a pessoa do convivio proximo; 5)
Cuidado (itens 5, 12, 13, 19): referem-se aos sentimentos de protecdo, zelo e ajuda do
participante em relagdo a pessoa do convivio proximo; 6) Afeicido (itens 6, 20): estd
associada a expressao de afeto e carinho do participante em relagdo a pessoa do convivio
proximo; 7) Punicdo (itens 7, 14): estd associado a ameagas, controle, punicdo fisica,
critica e disciplina. Nas dimensdes puni¢do e conflito, quanto menor o escore, pior o
relacionamento com o pai, mae e o irmdo. Cabe ressaltar que o participante obtém dois
escores no inventario, sendo um escore relacionado a percep¢ao das dimensdes relacionais
positivas, que sao: afei¢cdo, cuidado, satisfacao, revelagcdo intima e companheirismo, e outro
escore associado a percep¢do das dimensdes relacionais negativas, que sdo: punigdo e
conflito. Conforme Schwerz esse procedimento objetiva auxiliar na andlise de correlagdo
das dimensdes. O instrumento apresentou boas propriedades psicométricas. No que
concerne as dimensdes relacionais positivas, o alpha de Cronbach variou de 0,87 a 0,91, ja
nas dimensdes relacionais negativas o alpha de Cronbach variou de 0,79 a 0,83. Para a
avaliacdo da escala, deve-se fazer a média dos itens correspondentes a cada dimensao. Tal
procedimento resultard em um valor entre 1 e 5 (/- pouco ou nada a 5- maximo) o que
indicara a qualidade do relacionamento do participante com a pessoa de convivio proximo.
No protocolo original do Inventario constava apenas um item de resposta para irmao (como
se o individuo possuisse apenas um irmao). Para este estudo foram acrescidos mais dois

itens de resposta para irmao. A copia desse instrumento se encontra no Anexo E.
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2.3.6 Escala de Stress Infantil (ESI) (Lucarelli & Lipp, 1999): Essa escala objetiva
avaliar o estresse infantil em criancas de 6 a 14 anos de ambos os sexos, nas quatro
dimensdes, a saber’: 1) Fisica: refere-se as respostas do estresse associada a dimensio
fisica experimentada pela crianga, quando esta estd sob o efeito do estresse (exemplo item
14- Tenho diarréia); 2) Psicolégica: observa-se a existéncia de respostas psicoldgicas
comuns que podem ser experimentados pela crianca quando esta esta sob o efeito do
estresse (exemplo item 6 - Fico preocupado com coisas ruins que podem acontecer); 3)
Psicologica com Componentes Depressivos: refere-se a conteudos ligados a dimensao
psicologica associada a um componente depressivo (exemplo item 15 - Sinto que tenho
pouca energia para fazer as coisas ¢ 4) Psicofisiolégica: refere-se as reagdes fisicas do
estresse tendo em comum aspectos psicofisiologicos (exemplo item 20- Meu coragdo bate
depressa, mesmo quando ndo corro e pulo).

O instrumento ¢ composto por 35 itens, aos quais os sujeitos respondem, utilizando
uma escala Likert de cinco pontos, referentes ao nivel de estresse experienciado pelo
individuo. A escala demonstrou boas propriedades psicométricas. O indice de consisténcia
interna (alpha de Cronbach) obtido pela escala foi de 0,90 e o coeficiente de correlagio de
Spearman obtido foi de 0,73, demonstrando correlagdo aceitavel.

Os critérios desenvolvidos para a avaliagdo da ESI sdo os seguintes: 1) aparecem
circulos completamente cheios em sete ou mais itens da escala total ou 2) a nota igual ou
maior que 27 pontos for obtida em qualquer dos trés fatores: Reacdes Fisicas (itens 2, 6, 12,
15, 17, 19, 21, 24 e 34) Reagdes Psicologicas (itens 4, 5, 7, 8, 10, 11, 26, 30 e 31); e
Reagdes Psicologicas com Componentes Depressivo (itens 13, 14, 20, 22, 25, 28,29, 32 ¢
35) ou a nota igual ou maior que 24 pontos for obtida no fator de Reacdes Psicofisioldgicas
(itens 1, 3, 9, 16, 18, 23, 27 e 33) ou a nota total da escala ¢ maior do que 105 pontos.
Nesse estudo, o critério utilizado foi o do item 2, lembrando que qualquer um dos critérios
levam ao mesmo resultado.

A revisao da literatura sobre medidas psicoldgicas de estresse levou-nos a optar pela
Escala de Stress Infantil por parecer-nos uma das mais apropriadas para a faixa etaria

utilizada nesse estudo. O instrumento possui questdes simples e passiveis de compreensao

> Alguns dos participantes eram mais velhos do que a amostra utilizada na validagdo da Escala de Stress
Infantil. Apesar dessa limitacdo, esse instrumento foi utilizado devido a caréncia de medidas de estresse
apropriadas para faixa etaria em questdo.
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para as criangas ¢ os adolescentes, tendo, inclusive, um carater lidico na forma de
pontuagdo, uma vez que os participantes foram convidados a “colorir” os circulos de

pontuagdo da escala.

2.4. Procedimento

2.4.1 Grupo 1 (Irmaos de individuos com TGD)

As escolas especiais e as clinicas de Porto Alegre foram contatadas por telefone. Por
questdes de distribuicdo do nivel socio-econdmico, objetivou-se incluir institui¢des
publicas e privadas. Contudo, o critério adotado na sele¢cdo de locais foi o de conveniéncia.
A pesquisadora entrou em contato com 16 escolas especiais e clinicas. Desses locais, 12
aceitaram participar do estudo, no entanto, apenas 7 atendiam familias que preenchiam os
critérios de inclusdo da amostra.

Para a apresentacdo do estudo e solicitagdo de permissdo para a realizagao do
mesmo, foi feita uma reunido com a direcdo de cada local. Ap6és o consentimento dos
locais, as familias foram contatadas, inicialmente pelas proprias instituigdes e
posteriormente pela pesquisadora via telefone. Nessa ocasido foram convidadas a participar
do estudo, recebendo informagdes sobre os objetivos e detalhes do mesmo (local, horério,
instrumentos, tempo de aplicagdao). Nos casos de concordancia, foi agendado um encontro
com os participantes nas suas respectivas casas. Primeiro, foi solicitado que os pais do
participante assinassem o termo de consentimento pos-informacdo. Em seguida, (sem
presenga dos pais) o participante respondeu a Ficha sobre Dados Demograficos e
Identifica¢do de Estressores, Escala de Stress Infantil, Inventario de Rede de Relacdes ¢ a
entrevista. As entrevistas foram feitas pela propria pesquisadora, as quais foram gravadas
(audio tape) e posteriormente transcritas. A aplicacdo dos instrumentos foi realizada
individualmente, tendo duracdo de aproximadamente 2 horas. Foi solicitado que a mae do
participante respondesse a Ficha de Informagdes Sobre o Portador de TGD. A seqiiéncia de
aplicacdo dos instrumentos foi invertida de participante para participante para minimizar os

efeitos de um procedimento sobre o outro.
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2.4.2 Grupo 2 (Irméos de Individuos com Desenvolvimento Tipico)

As familias foram selecionadas em escolas publicas e privadas. O critério de sele¢do
foi o de conveniéncia e indicacdo. Primeiramente foi solicitada aos pais dos participantes a
assinatura do termo de consentimento pds-informagdo. Apoés, os participantes preencheram
a Ficha Sobre Dados Demograficos e Identificacdo de Estressores, Escala de Estresse
Infantil e o Inventario de Rede de Relacdes, sem a presenga dos pais. A aplicacdo dos
instrumentos foi feita pela propria pesquisadora e realizada individualmente nas casas dos
participantes, tendo duracdo de aproximadamente 1 hora. A seqiiéncia de aplicagdes

envolvem os mesmos procedimentos do Grupo 1.

2.5 Tratamento dos Dados

2.5.1 Entrada dos Dados

A entrada dos dados foi realizada pela propria pesquisadora e por uma bolsista de
iniciagdo cientifica, utilizando-se o SPSS (The Statistical Package for Social Sciences,
versao 8.0). Os dados de identificacdo, os escores da Escala de Stress Infantil e o Inventario

de Rede de Relagdes foram duplamente revisados item a item.

2.5.2 Testes Estatisticos Utilizados na Caracterizacio dos Participantes

Para a caracterizagdo da amostra utilizou-se estatistica descritiva. Para verificar o
grau de significancia da diferenga entre as médias (Ex: idade, escolaridade), optou-se pelo
teste ¢ para amostras independentes. Este teste ¢ utilizado para comparar diferencas nas
médias entre duas amostras (Barbetta, 1998). Quando os critérios para a utilizagdo do teste ¢
ndo foram satisfeitos, optou-se pelo uso do teste ndo paramétrico Mann Whitney. Para as
variaveis categoricas (Ex: sexo e configuragdo familiar) usou-se o teste ndo paramétrico
Qui-quadrado, que permite testar associacdo entre duas variaveis qualitativas. A estatistica
desse teste consiste na medida de distancia entre as freqiiéncias observadas e as freqiliéncias

esperadas, na suposi¢do das variaveis serem independentes (Barbetta).
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2.5.3 Testes Estatisticos Utilizados na Analise das Escala de Stress Infantil e

Inventario de Rede de Relacoes

Para comparar os escores da Escala de Stress Infantil e o Inventario de Rede de
Relagdes nos dois grupos foi utilizado o teste ¢ para amostras independentes. Para analisar a
associacao entre as variaveis da Escala de Stress Infantil ¢ do Inventario de Rede de
Relagdes foi utilizado o coeficiente de correlacdo de Pearson, que expressa o grau de
associacdo de duas varidveis quantitativas (Barbetta, 1998; Gray & Kinnear, 1995). Para
variaveis categodricas, foi usado o teste do Qui-Quadrado.

As dimensdes da Escala de Stress Infantil foram submetidas a andlise dos
componentes principais, para obter os componentes que melhor explicam a totalidade da
variagdo dos dados (Barbetta, 1998). Para todos os testes, a significAncia (p) sera
apresentada no seu valor real. Essa pode ser definida como a probabilidade estatistica do
teste revelar uma diferencga entre grupos ou uma associagdo entre variaveis, com base nos
resultados encontrados na amostra (Lewin, 1987). O critério escolhido para significancia

estatistica foi o = 5% em todos os testes realizados.

2.5.4 Analise das Entrevistas

Os dados das entrevistas foram examinados pela analise de conteudo (Bardin,
1977). A andlise de conteudo visa extrair a significacdo dos contetidos, através de
procedimentos sistematicos, exaustivos e objetivos. A técnica baseia-se na classificagao de
diversos elementos em categorias, conforme critérios determinados. Tal categorizacao
permite o agrupamento de pontos comuns e fornecem indicadores (que podem ser
quantitativos ou ndo) que possibilitam a inferéncia de conhecimentos relacionados a
questao de pesquisa (Bardin).

Conforme Bardin (1977) as fases da anélise de conteudo sdo: 1) a pré-andlise; 2) a
exploragdo do material e 3) o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagdo. Na
pré-analise o material deve ser organizado para permitir a operacionalizagdo e
sistematizagcdo das idéias iniciais € o desenvolvimento de um plano de andlise preciso. A
exploragdo do material consiste na codificagdo (fundamentada em regras previamente

estabelecidas) dos dados brutos das entrevistas, que permite a expressdo do seu conteudo.
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Nesse momento, sdo produzidos os sistemas de categorias, os quais representam a
passagem dos dados brutos para os dados organizados. As categorias devem possuir as
seguintes qualidades: 1) Exclusao mitua: cada elemento ndo pode existir em mais de uma
categoria; 2) Homogeneidade: um unico principio de classificacdo deve embasar a sua
organizagdo; 3) Pertinéncia: uma categoria pode ser considerada pertinente quando esta
embasada teoricamente ¢ estd adaptada ao material de analise escolhido; 4) Objetividade e
fidelidade: os elementos devem ser codificados sempre da mesma forma, mesmo quando
sdo submetidos a diversas analises, e ainda deve-se definir claramente as variaveis em
questdo ¢ 5) Produtividade: as categorias sdo produtivas quando fornecem resultados
férteis. A construgdo das categorias pode ser feita de acordo com o modelo aberto, o
modelo fechado ou o modelo misto (Laville & Dienne, 1994). No modelo aberto as
categorias tomam forma no desenvolver da propria andlise. Ao passo que no modelo
fechado, as categorias sdo previamente estabelecidas e embasadas teoricamente. Ja4 no
modelo misto, as categorias sdo estabelecidas a priori, mas o pesquisador tem a liberdade
de modifica-las no curso da analise. Por fim, os resultados obtidos sdo interpretados de
acordo com o objetivo do estudo.

O presente estudo obedece aos critérios da analise de conteudo quantitativo de
modelo misto, nas quais as categorias foram estabelecidas a priori (idéias de si mesmo,
conhecimento sobre TGD; sentimentos), e as subcategorias foram geradas a partir dos
dados coletados. Por tratar-se de abordagem quantitativa, foram feitas distribui¢des de
freqiiéncia das categorias. Inicialmente, o agrupamento das categorias foi feito de acordo
com a estrutura e a seqiiéncia dos topicos da entrevista. No instante seguinte, as categorias
com temas comuns foram agrupados, transformando-se em categorias mais amplas. Por
exemplo, primeiramente, existiam diversas categorias referentes aos sentimentos dos
participantes (sentimentos sobre o jeito do irmdo, sentimentos sobre a forma com que os
pais tratam o irmdo, sentimentos sobre os papéis atribuidos ao participante pela familia).
Logo apds, observando-se os pontos comuns neste tema, optou-se em agrupar estas
categorias, sendo que, neste momento, as especificacdes dos sentimentos foram
classificadas em subcategorias.

A propria pesquisadora e uma bolsista de iniciagdo cientifica participaram na analise

das entrevistas. O agrupamento das categorias foi realizado inicialmente de forma
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independente sendo a categorizagdo final realizada através de consenso entre pesquisadora
e bolsista. Um terceiro juiz participava do processo, na existéncia de duvidas quanto a

classificagdo das categorias.
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CAPITULO 111

RESULTADOS

Os resultados da andlise de dados serdo apresentados em trés partes. A primeira
refere-se as caracteristicas socio-demograficas dos participantes; a segunda aos resultados
da Escalas de Stress Infantil e do Inventario de Rede de Relagdes; e a terceira trata das

analises das entrevistas.

3.1 Caracterizacao dos Participantes

Os dados nesta se¢do foram obtidos a partir da Ficha de Dados Demograficos. Em
relagdo ao tipo de escola verificou-se que a maioria (63%) dos participantes do grupo 1
freqlienta escola publica, ao passo que isso ocorre em apenas 33,3% dos participantes do
grupo 2. Quanto a escolaridade, constatou-se uma equivaléncia nas médias nos dois grupos:
6,47 anos de estudo no grupo 1 (dp=3,02) e 6,67 anos de estudo no grupo 2 (dp=2,06).
Comparando-se os dados referentes a configuragdo familiar, observa-se que a grande
maioria dos participantes do grupo 1 (63%) e do grupo 2 (80%) residem com a mae, o pai e
os irmados. Nota-se que o percentual que mora com a mae, padrasto e irmao ¢ maior no
grupo 1 (19%), contrastando-se com apenas 3,3% do grupo 2. Os dados concernentes a
caracterizacdo dos dois grupos foram submetidos a analise estatistica através do Qui-
quadrado para a variavel sexo, tipo de escola, configuracdo familiar e do teste ¢ para
amostras independentes para a variavel escolaridade e idade, encontrando-se diferenga
significativa entre os grupos apenas quanto ao tipo de escola (y* = 5,27; gl =1; p=0,02). A

Tabela 1 apresenta os dados sobre escolaridade e tipo de escola.
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Tabela 1.
Dados dos Participantes do Grupo 1 e do Grupo 2 quanto a Escolaridade e Tipo de Escola

Variavel Grupo 1(n=32) Grupo 2 (n=30)
Tipo de escola
f (%) Particular 12 (37,5%) 20 (66,7%)

Publico 20 (62,5%) 10 (33,3%)

Escolaridade
Média 6,47 6, 67
Desvio - Padrio 3,02 2,06
Minima 1 3
Maxima 11 11

v? =527, gl =1; p=0,02

No que se refere ao nimero de irmaos, constatou-se que a percentagem de
participantes que possuem dois irmdos ou mais € equivalente nos dois grupos: 45% do
grupo 1 e 50% do grupo 2; resultados semelhantes foram observados ao se analisar o
numero de participantes que sdo o filho mais novo (30% no grupo 2 e 24,1% no grupo 1).
Em relac¢do aos primogénitos observou-se um maior percentual no grupo 1 (31%), quando
comparado ao grupo 2 (17%). A comparacdo da média do numero de irmdos, através do

Mann Whitney, ndo detectou diferencas estatisticamente significativas.

3.2 Dados Sécio-demograficos da Familia °

Em relacdo ao estado civil das maes, observa-se uma semelhanca no percentual de
casadas nos dois grupos, que sdo respectivamente 66% no grupo 1 ¢ 80% no grupo 2. Ao
comparar a percentagem de maes divorciadas, verificou-se um maior percentual (28,1%) no
grupo 1, enquanto que esse valor diminui para 13,3% no grupo 2. Nota-se, pelos dados
apresentados, que o numero de maes que tem companheiro (independente do estado civil) é
equivalente nos dois grupos, sendo 84,4 % no grupo 1 e 83,3% no grupo 2. No que se
refere ao casamento, os resultados mostram que a freqiiéncia das maes que se casou apenas
uma vez ¢ maior no grupo 2 (93,3%), quando comparado ao grupo 1 (60%). A Tabela 2

apresenta os dados sobre o estado civil das maes.

% Dados relativos a pais vivos.



56

Tabela 2.
Distribui¢do do Estado Civil Materno no Grupo I e no Grupo 2

Estado Civil Grupo 1 (n=32) Grupo 2 (n=30)
/(%) /(%)
Casada 21 (66%) 24 (80%)
Divorciada 9 (28%) 4 (13,4%)
Viuva 1 (3%) 1(3,3)
Solteira 1 (3%) 1 (3,3%)

Os dados referentes a escolaridade materna variaram de um grupo para outro.
Observou-se diferencas estatisticamente significantes quanto ao ensino superior nas maes
(x*=3,81; gl=1; p=0,05), sendo que grande parte das mées do grupo 2 (47%) possui ensino
superior completo, enquanto no grupo 1 apenas 19% o possui. Ao analisar a escolaridade
paterna, a percentagem dos pais que possui ensino médio ¢ equivalente nos dois grupos:
19% do grupo 1 e 17% no grupo 2; 43,3% dos pais do grupo 2 possuem ensino superior
completo, ao passo que esse valor cai para 19% no grupo 1. Em relagcdo ao ensino superior
completo nos pais, ndo foram verificadas diferencas estatisticas (y*=2,572; gl=1; p=0,109)
através do teste Qui-Quadrado. A Tabela 3 apresenta detalhadamente os dados da

escolaridade materna e paterna nos grupos.
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Tabela 3.

Distribui¢do da Escolaridade Materna e Paterna no Grupo 1 e no Grupo 2

Escolaridade Grupo 1 (n=32) Grupo 2 (n=30)
%) %)

Mae Pai Mae Pai
Fundamental incompleto 2 (6%) 3 (9%) 1(3,3%) 2 (6,6%)
Fundamental 5 (16%) 5 (16%) 6 (20%) 4 (13%)
Médio incompleto 9 (28%) 4 (12%) 1 (3,3%) 2 (7%)
Meédio 2 (6%) 6 (19%) 5(17%) 5(17%)
Superior incompleto 4 (12,5%) 3 (9%) 1(3,3%) 2 (7%)
Superior 6 (19%) 6 (19%) 14 (47%) 13 (43%)
Nao soube informar 4 (12,5%) 5 (16%) 2 (6,6%) 2 (6,6%)

Mie: x*=3,81; gi=1; p=0,05; Pai: *=2,572; gl=1; p=0,109

No que diz respeito ao status ocupacional materno observa-se um maior nimero de
maes que nao trabalha fora no grupo 1 (40%) do que no grupo 2 (20%). No grupo 2
verifica-se que 26,6% das maes sdo profissionais liberais, enquanto que esse percentual cai
para 11% no grupo 1. Nota-se a existéncia de maes, tanto no grupo 1 quanto no grupo 2,
que exercem atividades vinculados ao comércio (21,4% no grupo 1 e 13,3% no grupo 2) e
ao ensino (7,1% no grupo 1 e 20% no grupo 2). Além disso, constata-se no grupo 1 (18%)
uma maior percentagem de maes que sdo funciondrias, como por exemplo, secretaria e
bancéria, enquanto 13,3% no grupo 2 realiza servigos gerais, como empregada doméstica.
J& quanto ao status ocupacional paterno, percebe-se que o percentual de pais que realiza
trabalhos diversos, tais como vigilante noturno, padeiro, caminhoneiro, ¢ equivalente nos
grupos: 29,6% dos pais no grupo 1 e 26,6% no grupo 2. Também foi possivel observar que
no grupo 2, 37% sao profissionais liberais, sendo que o mesmo nao ocorre no grupo 1, no
qual o percentual alcangado nesse item foi 14,8%. Verificou-se ainda, que os pais de ambos
os grupos exercem atividades vinculadas ao ensino (grupo 1:11,1% e grupo 2:7,4%) e ou

comércio (grupo 1:11,1% e grupo 2: 25,9%).



58

No que se refere a jornada de trabalho materna, constata-se que o numero de maes
(6 maes no grupo 1 e 6 maes no grupo 2) que trabalha mais de 40 horas ¢ semelhante nos
dois grupos. Em relacdo a média de 30 horas semanais, observou-se um maior percentual
no grupo 2 (37%), quando comparado ao grupo 1 (25%). Verificou-se, tanto no grupo 1
(6,3%) quanto no grupo 2 (10%), um baixo percentual de maes que trabalham 20 horas
semanais. Os resultados mostraram que um ter¢o (38%) dos participantes do grupo 1,
contrastando com 10% do grupo 2, ndo souberam informar a jornada de trabalho de suas
maes. Sobre a jornada de trabalho paterna, nota-se nos dois grupos um maior percentual de
pais que trabalha mais de 40 horas semanais; os valores sdo respectivamente, 44% no grupo
1 € 47% no grupo 2. Os dados revelaram ainda que 25% dos pais do grupo 1 e 30% pais do
grupo 2 trabalham em média 30 horas semanais. Da mesma forma que as maes, um maior
nimero de participantes do grupo 1 (25%), quando comparado ao grupo 2 (10%), ndo
soube informar a jornada de trabalho do seu pai.

Finalmente, no que concerne a religido, verificou-se que a grande maioria dos pais
no grupo 1 e no grupo 2, sdo catdlicos (grupo 1: 65,5% maes e 47% pais; grupo 2: 70%

maes e 67% pais).

3.3 Caracteristicas dos Irmaos com Transtorno Global do Desenvolvimento

Aproximadamente 90% dos irmdos com TGD eram do sexo masculino, suas idades
variaram de 3 a 26 anos (m=13,21; dp=5,60). Cabe lembrar que as taxas do TGD sdo quatro
a cinco vezes superiores no sexo masculino (DSM-IV-TR, 2002). Em relagdo a posicao na
familia, constata-se que quase a metade (48,3%) de irmaos com TGD ¢ o filho mais novo,
seguindo-se de 38% que sdo primogénitos e 14% que ocupam outra posi¢do na familia.
Tabela 4 informa a distribuicdo da idade do irmao com TGD. Verificou-se que 90,6% dos
irmaos freqiientam escolas especiais e que quase a metade (46,9%) recebe tratamento ha
mais de 7 anos. Observou-se ainda que 60% dos irmaos com TGD conseguem expressar as
suas necessidades e desejos aos outros; 84,5% compreendem instrugdes dadas por
familiares; 90% consegue se alimentar sozinho e 47% ndo conseguem se vestir e fazer a

higiene sozinhos.
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Tabela 4.

Distribui¢do da Idade do Irmao com Transtorno Global do Desenvolvimento

Idade do Irmao com TGD Grupo 1 (n=32)
(%)

3 aos 6 anos 5 (16%)

7 aos 10 anos 10 (31%)

11 aos 16 anos 10 (31%)

17 aos 23 anos 7 (22%)

3.4 Resultados da Escala de Stress Infantil (ESI)

Ao analisar os dados da Escala de Stress Infantil (ESI), observamos que o escore
médio total obtido pelos participantes foi de 26,84 (dp=14,90), portanto muito abaixo do
ponto de corte (105). O escore médio total no grupo 1 foi de 26,38 (dp=15,14) e no grupo 2
de 27,33 (dp=14,88). O teste ¢ para amostras independentes, ndo detectou diferencas
estaticamente significativas entre as médias dos dois grupos (+=0,118; g/=60; p=0,90). A
Tabela 5, informa as médias, desvio padrio, escores minimos ¢ maximo dos escores obtidos
pelos grupos 1 e 2 em cada uma das dimensdes da escala. A figura 2 apresenta o grafico
referente as médias dos escores obtidos pelos grupos 1 e 2 em cada uma das dimensdes da
escala. A comparacdo dos escores das dimensdes do estresse, através do teste ¢ para
amostras independentes, ndo mostrou diferengas estatisticamente significativas entre as
médias dos grupos. (dimensdo Fisica: =0,279; gl=60; p=0,78; dimensdo Psicologica:
=0,472; gl=60; p=0,63; dimensdo Psicologica com Componentes Depressivos: t=0,256;
gl=60; p=0,79; e dimensao Psicofisiologica: t=367; gl=60; p=0,71).
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Tabela 5.
Distribuicdo das Médias, Desvio Padrdo, Escore Minimo e Maximo da Escala de Stress

Infantil no Grupo 1 e no Grupo 2

Grupo 1 (n=32) Grupo 2 (n=30)

Dimensdes do Stress m dp Escores m dp Escores
Min.-Max. Min. —Max.

Fisica 4,44 4,32 0-17 4,33 3,40 0-14
Psicologica 8,06 5,99 0-26 9,17 5,57 0-19
Psicofisiologico 7,84 4,06 2-21 7,33 4,09 0-21
Psicologico com 6,16 4,57 0-16 6,53 5,10 0-19
Componentes
Depressivos
Total 26,38 15,14 2—64 27,33 14,88 2-68

@ fisica
B psicologica

O psicofisiologico

B psico ¢/ depressivos

Grupo 1 Grupo 2

Figura 2. Grafico das médias dos escores obtidos pelos grupos 1 e 2 em cada uma das

dimensoes da Escala de Stress Infantil.
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3.5 Resultados do Inventario de Rede de Relagoes

Quanto aos resultados do Inventario de Rede de Relacdes, observou-se que o escore
médio obtido pelos participantes na dimensdo relacional positiva pai foi de 3,16 (dp=0,83);
na dimensdo relacional positiva mde foi de 3,71 (dp=0,74) e na dimensdo relacional
positiva irmdo foi de 3,21 (dp=0,89). Nas dimensoes relacionais negativas constataram-se
os seguintes resultados: pai: 2,30 (dp=0,81); mae: 2,40 (dp=0,74) e irmdo: 2,06 (dp=0,96).
Em relagdo aos resultados dos grupos, verificou-se que no grupo 1 os escores médios
alcancados nas dimensoes relacionais positivas foram respectivamente: pai: 2,93
(dp=0,86); mde: 3,55 (dp=0,84) e irmao: 3,35 (dp=0,90). Ainda nesse grupo, percebeu-se
que o escore médio alcangado na dimensdo relacional negativa pai foi de 2,34 (dp=0,92);
na dimensdo relacional negativa mae foi de 2,35 (dp=0,75) e na dimensdo relacional
negativa irmdo foi de 1,64 (dp=0,72). No que concerne ao grupo 2, os resultados revelaram
que o escore médio das dimensoes relacionais positivas, pai mde ¢ irmdo foram: 3,42
(dp=0,71); 3,88 (dp=0,58) e 3,07 (dp=0,87). Nas dimensées relacionais negativas pai, mde
e irmdo os escores médios foram: 2,25 (dp=0,67); 2,46 (dp=0,73) e 2,50 (dp=1,00)
respectivamente. O teste ¢ para amostras independentes detectou diferengas estatisticamente
significativas entre os escores médios da dimensdo relacional negativa irmdo (=3,87,
gl=60; p=0,01) e dimensdo relacional positiva pai (t=2,32; gl=55; p=0,02). Na primeira
dimensao, observou-se que o grupo 1 obteve média mais alta do que o grupo 2, indicando a
presenga de maiores desentendimentos e de opinides contraditérias entre os irmaos do
grupo 1. Na segunda dimensao, verificou-se que o escore do grupo 2 foi mais alto que o
grupo 1, revelando que o grupo 2 demonstra um maior contentamento do seu
relacionamento com o pai.

No que diz respeito as demais dimensdes a Tabela 6 e 7 apresenta os dados
referentes a distribui¢do dos escores de cada dimensao por grupo. O teste ¢ para amostras
independentes mostrou diferencas significativas nas dimensdes satisfacdo pai (=3,02;
gl=55; p=0,04), satisfaciao mde (=3,31; gl=60; p=0,02) e cuidado pai (=2,54; gl=55;
p=0,01) e conflito irmao (t=4,74; gl=60; p=0,01). Nas dimensdes satisfacdo pai, satisfa¢do
mde, cuidado pai, observou-se que os escores do grupo 2 foram significativamente mais
altos do que o grupo 1, indicando uma maior satisfacio do participante do seu

relacionamento com o pai e a mae, além de apresentar sentimentos mais intensos de
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protegdo, zelo e ajuda em relacdo ao pai. Na dimensao conflito irmdo os escores do grupo 1
foram significativamente mais baixos que do grupo 2, demonstrando a existéncia de
maiores conflitos e desentendimentos entre os irmdos do grupo 1. As figuras 3, 4 ¢ 5
apresentam os graficos referentes as médias dos escores das dimensdes do Inventario de

Rede de Relagdes do grupo 1 e grupo 2 em relagdo ao pai, mae e irmao.

Tabela 6.
Média e Desvio Padrdo dos Escores do Inventario de Rede de Relagoes do Grupo 1 e

Grupo 2 em Relagdo ao Pai e a Mde

Grupo 1 (n=32) Grupo 2 (n=30)
Pai Mae Pai Mae

Dimensdes m dp m dp m dp m dp

Companheirismo 2,71 1,07 3,30 0,97 3,09 0,96 3,56 0,88
Conlflito 2,29 0,87 2,07 0,71 1,96 0,64 2,19 0,70
Satisfacao 3,07 1,06 3,76 0,86 391* 1,00 4,40* 0,61
Revelagdo intima 1,78 0,95 2,94 1,29 1,92 1,06 3,03 1,41
Cuidado 3,12 1,06 3,67 1,00  3,79%* 0,90 3,85 1,06
Punigao 2,31 1,04 2,55 1,00 2,74 0,90 2,82 0,90
Afeicao 4,18 0,96 4,48 0,70 4,57 0,84 4,68 0,65
Total Positiva 293 0,86 3,55 0,84  3,42% 0,71 3,88 0,58
Total Negativa 2,34 0,92 2,35 0,75 2,25 0,67 2,46 0,73

*p<0,05
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O companheirismo
O conflito
M satisfacio

Orevelagio intima
O cuidado
O punicio

@ afeicdo

Figura 3. Grafico referente as médias dos escores das dimensdes do Inventario de Rede de

Relagdes do grupo 1 em relagdo ao pai e a mae.

O companheirismo
O conflito
atisfacao

B revelacio intima
B cuidado

O puni¢io

@ afeicio

pai mae

Figura 4. Grafico referente as médias dos escores das dimensdes do Inventario de Rede de

Relagdes do grupo 2 em relagdo ao pai e a mae.
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Meédia, Desvio Padrao dos Escores do Inventario de Rede de Relagoes do Grupo 1 e Grupo

2 em Relacdo ao Irmao

Grupo 1 (n=32)

Grupo 2 (n=30)

Irmao Irmao
Dimensoes m dp m dp
Companheirismo 3,24 1,12 3,01 0,97
Conlflito’ 1,57* 0,58 2,65 1,13
Satisfacao 3,81 0,97 3,38 1,01
Revelagao intima 1,96 1,14 2,10 1,24
Cuidado 3,90 0,95 3,45 1,10
Punicdo 1,60 0,92 2,13 1,17
Afeicao 4,18 0,94 3,81 1,02
Total Positiva 3,35 0,90 3,07 0,87
Total Negativa 1,64* 0,72 2,50 1,00
* p<0,05
4,5
4
35 O companheirismo
3 B conflito
2,5 Ossatisfacdo
2 B revelagio intima
1,5 O cuidado
1 O punic¢éo
0,5 @ afeicio
0
grupo 1 grupo 2

Figura 5. Grafico referente as médias dos escores das dimensdes do Inventario de Rede de

Relagdes do grupo 1 e do grupo 2 em relagdo ao irmao.

7 Nas dimensdes conflito e punigdo, quanto menor o escore, pior o relacionamento com o pai, mie e o irmao.
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3.6 Resultados da Correlacio entre ESI e 0 NRI

Ao analisar a associacao entre as variaveis da Escala de Stress Infantil e o Inventario
de Rede de Relagdes, os dados revelaram uma correlagdo positiva entre estresse fisico e as
seguintes varidveis: dimensdo relacional negativa mde (r=0,43; p=0,01), dimensdo
relacional negativo pai (=0,27; p=0,03) e dimensdo relacional negativo irmdo (r=0,30;
p=0,01). Esses resultados indicam que quanto maior a presenca de conflitos e de puni¢do
entre mae-filho, pai-filho e irmao-irmao, maior serd o estresse fisico no participante. Os
dados revelaram ainda uma correlacdo positiva entre estresse fisico € dimensdo relacional
positiva mae (r=0,29; p=0,02), demonstrando que quanto maior os sentimentos de afeigao,
companheirismo, satisfacdo, cuidado e revelacdo intima em relacdo a mae, maior serd o
estresse fisico no participante. Notou-se, que estresse psicologico com componentes
depressivos se correlacionou negativamente com a dimensdo relacional positivo irmdo (r=-
0,32; p=0,01), revelando que quanto menor o sentimento de afei¢do, cuidado, satisfagdo,
revelagdo intima e companheirismo do participante para com o irmao, maior serd o estresse
psicoldgico associado a um componente depressivo. Também foi possivel observar que o
estresse psicologico com componentes depressivos se correlacionou positivamente com
dimensdo relacional negativa mde (r=0,27; p=0,03), ou seja, quanto maior a presenca de
conflito e puni¢ao entre mae-filho, e pai-filho maior serd o estresse psicoldgico associado a
um componente depressivo. Por fim, o fotal da escala de estresse se correlacionou
positivamente com a dimensdo relacional negativa mae (r=0,32; p=0,01). Tal resultado
revela que quanto maior a presenca de conflito e punicdo no relacionamento entre mae-
filho, maior serd o estresse no participante. A Tabela 8 apresenta os resultados das

correlacdes estatisticamente significativas.
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Tabela 8.

Resultados das Correlagoes Estatisticamente Significativas

Dimensodes do Estresse Dimensao Relacional Positiva Dimensao Relacional Negativa
pai mae irmao pai mae irmao
Fisico - p=0,01 - p=0,03 p=0,01 p=0,01
Psico ¢/ comp. depressivos  p=0,02 - p=-0,01 - p=0,03 -
Total estresse - - - - p=0,01 -

As dimensodes da Escala de Stress Infantil foi submetida a analise dos componentes
principais, que extraiu 3 fatores, sendo o primeiro fator responsavel por 65,3% da variancia
total do instrumento. O fator 1 associou-se a uma média das dimensoes do estresse, sendo
equivalente a soma de todos os itens da escala (da mesma forma que a dimensdo estresse
total). Ja o fator 2, apresentou um maior peso da dimensdo estresse psicologico com
componentes depressivos. Por fim, o fator 3 representa a dimensdo estresse psicologico e
psicofisiologico. Na Tabela 9 estdo descritos a participagdo de cada variavel na composi¢ao
de cada componente principal e a percentagem da variancia explicada por cada
componente. Em seguida, realizou-se a correlagdo entre os componentes principais da ESI
com o NRI. Os resultados revelaram tendéncia para uma correlagdo positiva entre o fator 1
e a dimensdo relacional negativa mae (r= 0,34; p=0,06) e uma correlagdo negativa entre o
fator 2 e as seguintes dimensoes: dimensdo relacional positivo mde (r= -0,29; p=0,02) e

dimensado relacional positiva irmao (r=-0,39; p=0,01).
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Tabela 9.
Participa¢do de cada Variavel na Composi¢do de cada Componente Principal e a

Percentagem da Variancia Explicada por cada Componente.

Dimensdes do Stress Componentes

1 2 3
Fisica 0,36 -0,40 -0,20
Psicologica 0,32 -0,16 -1,01
Psicofisiologico 0,31 -0,39 1,12
Psicologico com Componentes 0,27 1,13 0,16
Depressivos
Eingenvalue 2,61 0,61 0,42
Total - variancia explicada 65,36% 15,36% 10,67%

3.7 Resultados das Analises das Entrevistas

Os elementos analisados foram inicialmente classificados em categorias tematicas.
Do tratamento desses elementos e de acordo com as suas significacdes, foram
sucessivamente emergindo as categorias e subcategorias. Para fins de andlise, foi construida
a distribuicdo de freqii€ncias das categorias a partir da classificagdo. A analise de contetdo
permitiu a construcdo de 13 categorias. Ao longo do texto serdo apresentados os
depoimentos dos participantes que mais claramente ilustram a categoria em questao.
Primeiramente sera apresentada a estrutura geral das categorias e subcategorias, seguida da
sua descri¢do e as respectivas freqiiéncias. As categorias nao foram exaustivas. No entanto,

foram mutuamente exclusivas.
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Estrutura Geral das Categorias e Subcategorias
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Categorias

Subcategorias

1. Escola

Dificuldades na escola
Queixas dos pais sobre rendimento e disciplina

2. Atividades sociais

Amigos
Familia
Irmao com TGD

3. Reagoes de terceiros sobre o irmdo com TGD

Desconhecimento/ causas do comportamento
Aceitagdo
Preconceito/discriminag¢io

4. Idéias de si mesmo

Extrovertida, sensivelis, brigdo e timido

5. Sentimentos relacionados ao convivio com o irmao

Mal/ constrangimento

Jeito de ser do irmao

Reagdes de terceiros

Ciume

Impaciéncia dos pais

Tarefa de cuidar do irmao
Agressividade/auto-agressao

Crises/ comportamentos imaturos/ de risco

Bem/alivio/compreensdo
Interacdo dos amigos

Forma que os pais tratam o irmao
Cuidar do irmao

Realizagdo de atividades em conjunto
Companheirismo/afei¢do

Autonomia

Ambigiiidade
Papel imposto pela familia, Forma que os pais tratam o irmao
Reagoes de terceiros, Atividades realizadas com o irméo

6. Elogios sobre a familia

Companheirismo ¢ a afeigdo
Ganhar bens materiais

7. Queixas acerca da familia

Conflito e a punigdo
Pouca atencdo dos pais
Privagdo de programas

8. Aspectos que mudaria na familia

Conlflito e punigdo
Curar o irmdo
Receber mais atengdo dos pais

9. Percepcdo acerca do relacionamento dos pais com o irmdo Cuidadosos
com TGD Impaciéncia do pai
Superprotecao

10. Conhecimento e crengas sobre TGD

Forma pela qual obteve informagdes
leituras/conversas,escuta/convivio

Desconhecimento

Isolamento

Dificuldades de comunicagao

Dificuldade na quebra da rotina

Agressividade

Crencas quanto a etiologia
Problemas de gestagdo /parto, Trauma, Misticismo
Problemas emocionais

11. Comunicagdo familiar

Cuidados

12. Responsabilidade pelo irmao

Auxilia nos cuidados, Divide responsabilidade
cuidados com os pais

dos
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13. Caracteristicas pessoais da mae e do pai Mae -Afetuosa, braba, calma, otimista e insegura
Pai — Brigdo, afetuoso, conservador, calmo e agitado

3.7.1 Escola

Observou-se que quase a metade (48,2%) dos participantes relatou dificuldades na
escola, como notas baixas, recuperacao de disciplinas, repeti¢do de ano escolar, dificuldade
de concentragdao e de compreensao das matérias propostas em aula, além de problemas de
relacionamento com os colegas. Constatou-se que 45% das criangas e adolescentes
afirmaram que seus pais tém queixas sobre o rendimento e a disciplina, apresentado na
escola. Essas reclamagdes centravam-se na necessidade de mais estudo, organizacdo do
material escolar e diminui¢ao de comportamentos como agressividade, bagunca e conversa

apresentado na escola.

3.7.2 Atividades sociais realizadas pelo participante

No que diz respeito aos programas sociais realizados pelos participantes constatou-
se que a grande maioria (82%) faz atividades com amigos, tais como brincar, jogar
computador/video game, ir ao shopping, festas e shows. Enquanto que esse percentual
diminui para 65% no que concerne aos programas feitos com a familia, os quais incluem
idas ao shopping, restaurantes, clubes, parques e viagens nas férias. Observou-se ainda que
31% dos entrevistados passeiam, assistem filmes e brincam com o irmfao com TGD. Nota-

se que 65% dos participantes relataram que seus amigos freqlientam a sua casa.

3.7.3 Idéias de si mesmo

Observou-se que 7 dos 29 entrevistados (24%) se consideram pessoas
extrovertidas, pois tem muitos amigos, gostam de conversar com os seus pares e de criar
novas amizades. Ainda nessa categoria, quase um ter¢o (28%) dos participantes relatou
serem pessoas sensiveis, uma vez que percebem a necessidade do outro, sendo empaticos.

Algumas criangas e adolescentes (17%) se descreveram como sendo “brigao”, revelando
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aspectos agressivos (Ex: “batem nos colegas™). Por fim, poucos entrevistados (14%)

afirmaram ser timidos, expressando a dificuldade em falarem a respeito de si mesmos.

3.7.4 Reacoes de terceiros sobre irmao com TGD

A partir dos dados, verificou-se que 69% das criancas e dos adolescentes apontaram
o desconhecimento/causas do comportamento como uma das principais reagdes de
amigos e terceiros sobre o irmdo com TGD. Foram mencionadas questdes referentes as
curiosidades, interesse e sentimentos de estranheza e de incompreensio sobre as causas do
comportamento do irmdo com TGD. Quase a metade dos participantes (48,2%) citou a
aceitacdo dos amigos, através de conversas, de brincadeiras e de sentimentos afetuosos
para com o irmdo com TGD. Alguns depoimentos (17%) relataram a existéncia de
comentarios realizados por terceiros que possuem conotacdo negativa e englobam

preconceito/discriminacio. Eis alguns exemplos de falas que ilustram essa questdo:

Tem alguns que ndo entendem sabe, eu sei que ndo é, ndo é assim, como se diz uma
ofensa, sabe eles falam assim, “oh aquele cara débil ali”(...) (S*18 M 12 anos).

E que eu ndo gosto assim quando pego énibus com a minha mde e com o meu irmdo
e ele comega a chorar no onibus e todo mundo fica olhando, mesmo depois que ele
para, umas mulheres pegam e viram so para olhar para ele, ficam olhando. Da
vontade de levantar e falar o que tu ta olhando! Vai olhar para frente, tu ndao tem
nada para fazer, mas eu ndo fago claro! Mas se fosse pelo impulso eu faria....os
outros...eu ndo gosto que os outros sintam pena dele...ndo gosto muito, por isso eu
ndo conto muito para ninguém porque os outros ficam com peninha (S29 F 16
anos).

Assim preconceito das pessoas que uma vez...ndo faz muito tempo....A gente foi em
uma pracinha perto de casa e o V. tava brincando e a guria parecia que ia num
casamento de tdo bem vestida...e tava tudo brincando assim (...) cada um brincava
com um potinho, ele emprestava para a guriazinha e a guria emprestava o potinho
dela...e o V. brincava...Dai o V. simplesmente pegou sem querer o pote (...) e a
mulher pegou e puxou assim da mdo dele, nao gostei! Também quando ele
chora...assim...as pessoas ficam olhando! O que tu ta olhando, nunca viu uma
pessoa chorar! Eu xingo as pessoas! (S22 F 13 anos).

¥ S - refere-se ao numero do participante; M — representa o sexo masculino e F o sexo feminino. Apos esta
informag@o consta a idade do participante. Neste caso, estamos nos referindo ao sujeito 18 do sexo masculino
com idade de 12 anos.
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Me sinto normal assim, ah eu tinha ah...um dia a gente assim na praga, ndo sei se
tu foi ali na pracinha, e tinha umas gurias e elas implicavam muito com a P., ndo
gostava ja disso. Entdo eu brigava com elas...que elas eram menores algumas até
que a P. ...entdo eu ja falava e elas gozavam da P.. Entdo eu parei de ir ld com a P.,
nem eu vou mais, para nao enfrentar isso! (S 14 F 11anos).

3.7.5 Sentimentos relacionados ao convivio com o irmao

3.7.5.1 Mal/constrangimento

As freqiiéncias extraidas da categoria mal/constrangimento revelaram que 48,2%
dos participantes tém sentimentos de compaixdo, choque, tristeza, vergonha, relacionados
ao jeito de ser do irmao. Nesse item, incluem-se também as preocupagdes com o futuro,
além do desagrado da necessidade de abdicar de projetos de vida (Ex. trabalhar), devido aos

intensos cuidados prestados ao irmao. Abaixo estdo alguns depoimentos:

Ah...de vez em quando eu fico com pena dele...ah o jeito dele....é de criangca! Ah me
sinto assim...fico com pena, me da uns tro¢os, eu ndo dou valor para certas coisas,
né, que eu devia dar valor, né! O meu irmdo é deficiente! E eu ndo né, eu sou
normal, isso me choca! (S6 M 13 anos)

A dificuldade foi saber e o futuro como é que vai ser (...) as vezes eu me sinto tdo
desesperada assim querendo conversar com alguém...por para fora, porque é
cansativo, e as vezes estressante cuidar de uma crianca autista. E a minha mde ndo
entende isso! Ela acha que ¢ tdo simples cuidar do T., até porque ela fica poucas
horas com ele. Entdo as vezes é dificil para mim, eu queria fazer outras coisas (...).
E tudo por causa do T. porque se ndo tivesse o R. eu podia trabalhar, podia ter as
minhas coisas (...). (S2 F 18 anos)

Eu ficava pensando assim no futuro, planejar as coisas. Sempre tem aquela coisa eu
quero que ele estude, sempre falava, ah quando ele crescer ele vai estudar num
colégio particular, que ele vai ir de combi, que ele vai fazer isso (...) que ele vai
fazer computagdo, vai fazer natagdo, vai fazer tudo o que eu nao fiz! Eu dizia para
a minha made que eu queria pro T. tudo aquilo que eu ndo fiz quando eu era
pequena, mudou tudo muito assim, entendeu? Vai que ele nada, ele ndo pode ir ver,
ele tem como fazer curso de informatica, ele ndo pode, ele ndo vai entender! Bah!
Figuei muito chocada com isso, assim muito, muito! (S2 F 18 anos)
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Eu fico chateado porque depois quando ele for mais velho, dai talvez ele possa
querer brigar com as outras pessoas, mas ai as outras pessoas sendo mais fortes,
batessem nele (S21 M 9anos).

Sei ld..ndo me sinto mal..ndo digo que eu me sinto mal...sei ld..é meu

irmdo...sempre fica uma pulguinha assim...poderia ser melhor...mas fazer o que!
(S5 F 15 anos)

Ah...eu fico ruim porque ele é assim...eu queria que ele fosse bom... (S14 F 11 anos)

E dificil ter um irmdo deficiente até, mesmo porque eu vou dizer eu fiquei com
vergonha a primeira vez assim que eu levei uma amiga em casa, como que ela vai
reagir, né? (S13 F16 anos)

Foi mencionado por 20,6% dos participantes os sentimentos de constrangimento

provocado pelas reacoes de terceiros, como por exemplo, comentarios preconceituosos:

Eu fico mal sabe! Porque eu fico pensando que culpa ele tem de ser assim...entdo
porque as pessoas tratam ele diferente, apesar dele ser diferente né. Mas assim, ele
ndo é igual as outras pessoas so porque ele ndo se mistura, ndo fala, mas isso ndo
quer dizer que possam ficar olhando para ele de uma maneira diferente. Eu me

sinto mal, as vezes fico pensando...que como seria melhor se ele ndo fosse assim...
(ST F 16 anos)

Observou-se ainda que, 10,2% relataram ter ciimes dos cuidados que o irmao
recebe dos pais.

Tudo é o V. tudo é o V. Se eles vdo fazer um rancho em quem eles pensam primeiro
o V.! Se eles vao olhar TV quem é que precisa o V.! Se eles vdo fazer comida quem
serve primeiro? O V.! Quando vao sair, com quem vao passear? Com o V. Tudo é o
V. Me sinto mal, eu sinto ciuimes, mesmo ele sendo autista! (S29 F 15 anos)

Ele vai ser uma eterna crianga, eu ndo, eu cresci ja! Antigamente eu ficava com
ciumes dele, quando eu era pequena era natural ficava todo mundo em cima dele, e
me deixavam meio que de lado. Mas depois que eu cresci eu entendi que ele precisa
de bastante...e sempre que eu preciso, quando eu tou doente sempre eles cuidam de
mim também entdo.... (S13 F 16 anos)

Constatou-se que apenas 1 participante (3,4%) citou o mal-estar devido a

impaciéncia dos pais nos cuidados prestados ao irmao.

Se o J. faz arte eles brigam, mas a minha mde ndo briga muito, o pai estoura muito
com ele, mas depois o pai agrada ele, mas ndo é uma briga muito forte...so uma
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xingadinha, nada assim muito forte, so para ensinar...o J. fica brabo, ndo da bola,
por dialogo poderia ser também...mas dai eles falam varias, varias, varias vezes.
Meu pai e a minha mde ndo tem paciéncia e tolerdancia para isso....(S6 M 13 anos)

Em alguns casos, notou-se que 20,6% das criancas e dos adolescentes afirmaram
ndo gostar da tarefa de cuidar do irméo, pois em algumas ocasides deixam de realizar

atividades com os amigos.

As vezes eu me sinto meio mal. Assim por causa né, eu nunca sei o que o T. quer, eu
tenho que fica adivinhando. E meio dificil, é complicado e é meio estressante
também! Por que para os outros parece facil, mas para gente que convive é bem
dificil assim. As vezes eu me estresso, as vezes eu estou estressada, as vezes é
cansativo, as vezes ndo. As vezes eu estou la eu fico, beijo, brinco e corro e faco
cosquinha e tal. Mas as vezes eu ndo estou com muito animo, eu ndo tenho mais
tanta paciéncia com crian¢a assim (...) (S2 F 18anos)

Eu acho que ¢é ruim, porque as vezes ele quer, porque eu nunca sei quando ele ta
com dor, quando ele ta contente, quando ele ta triste, eu nunca sei, porque ele ndo
fala...isso é ruim. (S29 F 15 anos)

As gurias me convidam, as vezes vamos sair...dai sempre “ah ndo posso tou com o
O. e tal” e azar...coisas assim (...) Agora sentir mal, eu ndo sinto, sei ld, me sinto
meio mal quando eu quero fazer uma coisa e eu deixo de fazer aquela coisa por ele
entendeu, mas dai por ele eu ndo esquento, entendeu?(S5 F 15 anos)

Quando eu quero sair, tem que cuidar do M. ai eu ndo posso sair, porque tem que
cuidar do V., ai é ruim...(S29 F 15anos)

Ah eu fico em casa cuidando dele nas tercas e quintas de tarde...sei la me sinto
meio preso pela falta de sair para rua nestes dias, ai eu me sinto preso assim, so
isso...(S19 M 17 anos)

Também foram mencionadas caracteristicas do irmao que desagradam os
participantes como a agressividade e a auto-agressao (41,3%), as crises (20%) e os
comportamentos imaturos/de risco (24,1%) como mexer, rasgar e quebrar coisas, cuspir e
mexer nas fezes ou materiais perigosos. Abaixo estdo alguns exemplos de depoimentos das

criancas e dos adolescentes que ilustram essa questao.

Ele geralmente quando fica irritado, ele come¢a a se bater com a cabe¢a na
parede, dai ele geralmente bate no meu pai e na minha mde também. Dai sempre a
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minha mde tem que segurar ele, isso ndo me agrada muito as vezes, quando ele faz
isso. (S7F 11anos).

Eu ndo gosto quando ele fica cuspindo assim, e também as vezes ele bate na gente,
assim quando a gente ta de mal com ele (...) ele fica tapeando na gente assim..(...)
Uma vez ele colocou todo o creme que eu tinha para espinha, ele colocou fora
assim no chdo o creme, dai eu fiquei tri mal com ele assim sabe, fiquei explicando

para ele o que era para mim, o que eu me prejudiquei com aquilo, que eu fiquei mal
sabe... (S18 M 12 anos)

Ele estressa a gente assim, se tu ta sentado em um lugar, ta concentrado quer ouvir
uma musica, uma coisa ele ta sempre mexendo em alguma coisa. Tu sempre ta
pensando vai quebrar, vai quebrar, sempre fica assim, tem que estar sempre
prestando atengdo nele, ai quando ele comega a gritar é pior (S20 F 16 anos).

Ele faz a barba...ele pega o sabonete poem assim para imitar o pai. Entdo eu ndo
gosto que ele faga, porque ele ja se arranhou, cortou...Entdo ndo é bom para ele,

entdo eu ndo gosto que ele faca...que ele desobedece, ele pega a gilete e vai e faz!
(S21 F 13anos)

3.7.5.2 Bem/alivio/compreensao

Nessa categoria 10,3% dos participantes citaram o bem-estar associado a interacio
dos amigos com o irmdo com TGD, bem como sentimentos de compreensdo relacionados
aos comentarios feitos pelos amigos, pois ¢ possivel esclarecer duvidas acerca da condicao

do irmao. Eis alguns exemplos:

Elas adoram o meu irmado, elas gostam que o meu irmdo é bem divertido. As vezes
ele fala uns palavroes (risos) e dai elas come¢cam a rir. Elas gostam dele. (S3 F 12
anos)

Eu acho que eles entenderam e assim todos adoram o meu irmdo...(...) até parece
que ele gosta mais do meu irmdo do que de mim (risos). (S6 M 13anos)

Ele gosta muito de repetir coisas. Ja é do problema que ele tem. Ele fala as coisas e
ele quer que a gente repita para ele, né. E dai os guris ja puxa assunto dele, e
alguma coisa que ele fala, ficam brincando com ele, ele gosta muito de desenhar
mapas e coisas...ai os meus amigos pedem para ele dizer qual é esse mapa...de onde
que é essa bandeira e ele responde...eles gostam bastante dele! (S26 M 16 anos)

Me senti melhor que assim elas tiravam as duvidas e ndo ficavam se preocupando
com ele...(S3 F 12 anos)
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Nota-se que quase a metade dos entrevistados (41,3%) relatou que se sente bem
com a forma que os pais tratam o irmao. Nesse item, foi ressaltada a existéncia de um
equilibrio nos cuidados dos pais, nos quais os pais disciplinam e oferecem afeto nos
momentos precisos. Constatou-se que 17,2% dos participantes se sentem bem em cuidar
do irmao, pois sentem prazer e satisfacdo em auxiliar nos cuidados necessarios, além de
estarem proporcionando bem-estar ao irmdo. Um terco das criangas e dos adolescentes
(34,4%) relatou sentimentos de bem-estar associados a realizacdo de atividades com o
irmao, como assistir filmes e jogar video game. Os dados revelaram ainda que 58,3%
apontaram o companheirismo/afeicio como uma das caracteristicas que agradam no
irmao. Nesses casos, observou-se que os participantes relataram que o irmao € carinhoso,
protetor e companheiro. Raramente (3,4%) a autonomia (Ex. pedir para ir ao banheiro) foi
manifestada pelos participantes como aspectos que agradam no irmao.

Em alguns casos, verificou-se a existéncia de ambigiiidade e dificuldade de
expressar conteudo nos depoimentos das criangas e dos adolescentes. Nessas
verbalizacdes, no qual estdo englobados os sentimentos ambiguos e a dificuldade dos
participantes, aparecem em expressdes do tipo “sei 148 ou “me sinto normal”. Além disso,
observa-se a existéncia de uma afirmagdo, seguindo-se da sua contradi¢do em uma mesma
frase (Ex. Ndo me sinto mal, mas também ndo me sinto bem, sabe? Eu queria fazer uma
atividade com ela, mas ndo me sinto mal por causa disso, entende?). Nota-se que 20,6%
apresentou dificuldades em responder como se sentem em relagdo ao papel imposto pela
familia; 3,4% com a forma com que os pais tratam o irmao; 6,8% relacionado as reagdes de

terceiros, 6,8% atividades realizadas com o irmao.

3.7.6 Elogios sobre a Familia

A maioria dos participantes (76%) apontou o companheirismo e a afeicio como
um dos principais aspectos que mais agradam na familia. Nestas verbalizagdes, os
participantes revelaram que seus pais sdo companheiros, afetuosos, unidos e
compreensivos. Nessa subcategoria, também foram evidenciadas a satisfagdo do convivio e
a existéncia de poucos conflitos familiares. Ainda verificou-se que um baixo percentual
(10,3%) dos entrevistados afirmou que se sentem contentes em ganhar bens materiais de

seus pais como bicicletas, video game, entre outras coisas.
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Que agradam...ah..o jeito deles me compreender, as atitudes deles me corrigirem
bastante também...(S15 M 13 anos)

Ndo existem coisas que me agradam, é que eles fazem assim muitas das minhas
vontades assim, né. E eu ndo sei, mas existem coisas que me agradam! Eu gosto
muito de ganhar presentes, gosto assim que eles ficam me paparicando, entdo eu
ndo tenho muito que reclamar... (S2 F 18 anos)

Eles gostam de mim, porque sdo alegres, porque sdo carinhosos, isso! (S21 M 9
anos)

3.7.7 Queixas acerca da Familia

Os dados revelaram que a metade dos participantes (55%) apontou o conflito e a
punicio como uma das principais queixas sobre sua familia. Foram reveladas as
existéncias de brigas entre os membros familiares, além de queixas referentes as
caracteristicas pessoais do pai (Ex. conservador, repressor, mal humorado) que muitas
vezes sdo responsaveis por desencadear conflitos entre pai—filho. Poucos individuos
relataram (14%) que recebem pouca atencio dos pais em fun¢do dos cuidados prestados

ao irmao com TGD. Eis alguns exemplos:

S6 acho assim que um erro muito grande da minha mde foi ter tido mais 4 filhos,
mais 3 filhos depois do S.! Porque eu acho que no momento em que ela percebeu
que o S. era doente ela devia ter parado. Eu acho que esse é o maior defeito da
minha familia! Toda a minha familia fala para ela que foi um absurdo ter mais
filhos depois do S.! Porque ela sabia que teria que cuidar do S. para o resto da vida
dela! Que era melhor ela parar! Mas ela ndo ouviu e veio mais 3 depois...(...) Eu
também achei errado (...) o S. precisa de bastante aten¢do! (S1 F 16 anos)

Que tudo ¢ o V., primeiro o V., tudo é o V., sO que quem nasceu primeiro fui eu.
(S29 F 15 anos)

Quando eu tou em casa...eles ndo tdo com muita aten¢do em cima de mim, sabe?
(S9 M 15 anos)

A mde ndo tem muito tempo para falar, sabe porque? Porque tem que levar o O.,
tem que buscar o O., as vezes tem que sair, vai em reunido...dai ndo da tempo né!
(S25 F 9 anos)
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Quatro entrevistados (14%) citaram o descontentamento devido a privacao de

programas pela familia para cuidar do irmao com TGD.

Eu fico triste assim porque a minha mde tem um monte de filho assim, se todos
fossem sdos ela poderia sair. A minha mde vive presa dentro de casa por causa do
S. Dai a gente sempre tenta fazer assim..ou ela fica para mim sair ou eu fico para
ela sair. E assim depois que S. nasceu, uma coisa que é chata, é que eu nunca mais
pude sair com a minha mde, porque ndo tem como eu e ela sair ao mesmo tempo,
dai a gente fica pensando que ...como que a gente vai fazer né? Mas ndo tem
como..ou eu saio ou ela sai...Porque o S. ndo da para ta carregando ele para tudo
que é lado. (S1 F 16 anos)

S6 acho natural que eu tou, por exemplo assim, quando eu perco de ir na formatura
da minha irmd, no caso que foi para cuidar da T., foi meio sei la, ndo tive muita
dificuldade de aceitar isso...simplesmente fico com a T. cuidando dela....(S9 F 15
anos)

A gente se priva de muita coisa, porque assim, muitas vezes sempre alguém fica em
casa...meu pai ou a minha mde, até as vezes é eu, mas eles ndo deixam eu ficar,
porque eles falam que o filho é deles eu ndo tenho que ceder a minha vida cuidando
dele...entdo se privam...de tipo...se tiver uma pizzaria né, no caso, fim de semana ai
vamos sair eu minha mde e o meu pai fica em casa com o meu irmdo...ou vice-
versa, sempre vai um. Entdo quando a gente sai mesmo ¢ so sai na familia...que a
gente ja ta acostumado...(S5 F 16 anos)

As vezes sentia falta de meus pais tiveram que abrir mdo de muita coisa, até na
minha formatura de 8 “ série, eles ndo puderam ir, um deles ndo pode ir, porque
teve que ficar com o meu irmdo. Eu senti meio que falta disso, sabe! Porque assim
eu queria os dois la, e eu so pude ter um! Agora na minha formatura de 3 ano
também so um que vai ver. Eu me sinto mal ds vezes,né! Eu sinto raiva, porque isso
aconteceu comigo?! Porque eu tive que ter um irmdo é deficiente. Porque eu olho
para as pessoas as vezes, porque a minha mde cuida tdo bem de nos né, porque ela
tinha que ter um filho deficiente, ndao podia ter tido um normal, né! Tem gente que
joga filho na lixeira ai a gente pensa né, mas a gente pensa que sei ld. Se ndo fosse
para ter a gente ndo teria...acho que so isso...(S13 F 16anos).

3.7.8 Aspectos que mudaria na familia

Na subcategoria conflito e punicido, um terco dos participantes (34,4%) manifestou
a vontade de excluir as brigas presentes na familia e de mudar algumas caracteristicas do
pai que sdo desencadeadoras de conflitos. Em relagdo as possiveis mudancas na familia,

27,5% dos participantes afirmaram o desejo de curar o irméo. Observou-se ainda que 4
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entrevistados (14%) afirmaram que gostariam de receber mais atencdo dos pais. Eis

alguns exemplos de falas que ilustram estas questoes.

Entdo assim tu vé as outras familias, a da B. (...) é muito diferente da minha, todos
se ddao bem, a minha amiga fala uma coisa que ndo vai agradar o pai dela, se fosse
o meu, ja teria dado na cara dela. O pai dela ndo “ndo filhinha ndo faz assim” por
isso, por aquilo e por aquele outro...sabe ele sabe conversar, ele acalma, ele é bem
sabio porque ele é convertido (...) Porque eu soube que eles se trancam no quarto e
ficam horas conversando, tiram tudo que é duvida de tudo que é assunto. Eu vejo
assim que é bem diferente. Aqui eu comeg¢o a conversar com a minha mde e ele
“aha...o F....” sabe ela nem presta aten¢do...ja vai falar com outro e ja me corta, as
vezes eu tou falando e ela me corta (...) e comega a falar com outra pessoa...isso

que eu sinto bem diferente, isso eu queria mudar! Nao adianta, né! Eu so queria
mudar. (S29 F 16 anos)

A minha mae vinha para ca sempre com o O., eu ficava s6 com o meu pai...entdo eu
ndo via ela, so via ela das 17h as 18h. Ela chegava largava o O. para mim e saia,
ou ela ia estudar e entdo so tinha convivéncia com ela no fim de
semana....Mudaria...sei la....acho que seria a minha mde me dar mais
atengdo...para mim...sei ld...(S28 F 15 anos)

Eu deixaria de que o irmdo seria especial, pagaria um negocio para ele ndo ser
mais especial. (S2 F 8 anos)

Sobre a cura, a gente conversa que quando se for la na China, se for...a gente vai la
na China fazer cirurgia assim, sabe? E.....(S11 M 11 anos)

3.7.9 Percepc¢ao do participante acerca do relacionamento dos pais com o irmao

com TGD

Em rela¢do a percepcdo do participante acerca do relacionamento dos pais com o
irmdo com TGD, notou-se que quase a metade (41%) afirmou que seus pais sdo
cuidadosos, pois suprem as necessidades do irmdo, proporcionando afeto e cuidados
adequados. Alguns participantes (14%) citaram a impaciéncia do pai. Nesses casos,
observou-se a existéncia da impaciéncia do pai, manifestada através de agressoes fisicas e
verbais, nos cuidados com irmdo. Constatou-se que um terco dos entrevistados (34,5%)
apontou a superprotecdo dos pais expressa através dos cuidados intensos em relagao ao
irmdo. Nessa subcategoria, os participantes revelaram que seus pais tratam o irmd@o como

um bebé, melhor do que os outros filhos e ainda como se fosse o tnico filho. Exemplos:
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Tudo que ele quer, ele ganha...ele é muito bem tratado...muitas vezes a mde deixa
de comprar coisas que ela precisa, que ta precisando para comprar algo para o A.
(...) Muitas vezes, o pai e a mde acham que ele ndo entende (...) certas coisas que
ele ndo faz. Mas ele entende sim! Ele é muito esperto! La em casa as tarefas sdo
divididas assim, um enxuga as lougas, arruma alguma coisa da casa. E o A. fica de
fora, mas ele tem condi¢coes de ajudar, ai a mde ndo quer cobrar do A. toda hora,
acham que vai ta enchendo o saco dele, mas ele tem condi¢oes de arrumar a cama
dele (...) até seria melhor para ele, o pai e a mde ndo cobram dele, prefere que a
gente faca! Seria bom para ele, ele aprenderia, mas ndo que eu ndo goste de fazer!
Para ele seria melhor aprender a conviver com qualquer um! (S26 M 16 anos).

E mais protetora do que comigo (...) parece que a gente é de vidro! Ela adora o
meu irmdo...claro logico...acho que ela gosta de nos dois igual...sabe? Mas ela
cuida mais do T. porque ele necessita de mais cuidado, entende? Eu entendo isso.
Nao ligo, mas eu nunca fui muito...de gosto mais de me virar sozinho (S6 M13
anos)

Tem coisas que eu ndo gosto (...) meu pai tem um pente dele (...) e eu tinha
esquecido embaixo do telefone, dai ele perguntou de manhda “achou o pente”, ta
aqui embaixo do telefone e deixei...isso de manhda. Quando eu voltei do colégio o
pente ndo tava mais ali...de certo ele tava em casa e pegou. Que nada! Foi o F. que
pegou! E ele “ai o meu pente” eu respondi o M. pegou e ele entdo “vai procurar”
como eu vou procurar se o F. perdeu...Entdo ficou por isso mesmo...ele ndo tomou
nenhuma decisdo, o pente ndo se achou e eu tambem ndo procurei...Entdo isso da
uma forma diferente eu tenho que procurar e o pai ndo vai xingar o F.? (S22 F 13
anos)

Minha mde trata como se fosse so ele... (S5 F 15 anos)

Eles tratam muito bem! (...) a minha mde deixou de trabalhar por causa do meu
irmdo, e a minha mae podia ter abandonado ele (..) ela podia ter largado ele em
qualquer canto e ter cuidado da vida dela. Mas ndo, ela largou tudo! Quer dizer
que ela gosta muito dele! (...) Ela falou...cada um recebe a cruz que Deus da... (S
13 F 16 anos)

A minha mde passa o dia inteiro em fungdo da T. , ela passa a manhad inteira na
escola da M. esperando ela, e de tarde a mde da muita ateng¢do para T. (...)
Lembrando que na familia a gente ndo considera a M. como nenhum peso, pelo
contrario ela é a maior parte da familia, se ela ndo existisse, haveria um vazio. (S9
M 15 anos)

Acho que eles tratam bem, né! Eu s6 acho uma coisa estranha sobre o G. , ele la na
escola dele ele senta, come sentado, toma dgua sozinho pega dgua e la em casa
ndo! La em casa a gente precisa dar agua na mdo dele, refri também, a gente
precisa fazer a pizza para ele. Mas ld ndo, la ele pega a propria agua dele. ! La ele
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faz tudo la na escola, e aqui, la em casa ndo! Ele faz de outro modo. (S25 M
9anos).

3.7.10 Conhecimento e crencas sobre TGD

No que se refere ao conhecimento, verificou-se que 38% dos participantes
desconhecem a condi¢do do irmdo. Nesses casos, os participantes ndo souberam identificar
o diagnoéstico do irmdo. Dos que identificaram o diagndstico ou algumas caracteristicas
clinicas, observou-se que 52% obtiveram informacdes através de conversas com
familiares e de leituras; e 17,2% através da escuta de conversas da mae com outras
pessoas e pelo convivio com o irmdo. Das caracteristicas clinicas apontadas, constatou-se
que 27,5% identificaram o isolamento; 10,3% apontaram a dificuldade de comunicacio,
3,4% citaram as dificuldades na quebra da rotina e por fim 3,4% indicaram a

agressividade. Abaixo estdao alguns exemplos que ilustram essas subcategorias.

Isolamento

Autismo é um mundo a parte que a crianca cria dentro dela, sabe? E um mundo que
a pessoa cria, é uma forma diferente de mundo e pode ser demonstrada de varias
formas, eu ja vi autista que fala eu ja vi autista que ndo...entdo ja vi muito, cada
caso é um caso (S9 M 15 anos)

Mas autismo para mim é quem fica no mundo da lua...assim que tem o seu proprio
mundo... (S20 F 16 anos).

Dificuldades de comunicacio

Ela tem um certo problema de falar de comunicar (...) sei que ela tem um certo
problema e algumas vezes quando ela fala, parece que ela tem menos idade, mas as
vezes parece que ela tem aquela idade mesmo, entdo é isso. Ela tem um certo
problema de comunicar...assim de fala. (S7 F 11 anos).

Dificuldades na quebra da rotina

Eles sao mais apegados a regras, eles sdo regrados, eles fazem sempre as mesmas
coisas, nos mesmos horarios, e que tudo que muda na rotina deles para eles é uma
bruta mudancga, eles ndo gostam de mudancas e tal...E bom é basicamente isso que
eu sei, assim nao sei muita coisa. (S2 F 18 anos).

Agressividade
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Eu sei pouquinha coisa...assim...que ele tens uns problemas (...) ah...ele tem que
tomar remédio para ndo machucar as pessoas...dai ele toma remédio...(F 15 anos).

3.7.10.1 Crencas quanto a etiologia do autismo

Observou-se que 31% dos entrevistados revelaram suas crengas quanto a etiologia
do TGD. Desses, 14% apontaram problemas de gestacao/parto, como nascimento apds o
horario previsto do parto, hipdxia neonatal e anomalia cerebral. Um participante (3,4%)
descreveu um trauma decorrente de um pesadelo como causa do TGD (Ex: Minha mae
falou, quando ele era pequeno ele sonhou la...ele falava quando era pequeno...ai parece
que teve um pesadelo, um sonho horrivel e ele nunca mais falou...). Outro participante
(3,4%) mencionou o misticismo, no qual haveria a crenga de que um pacto com diabo seria
responsavel pelo TGD (Ex: Foi o que a minha made falou (...) meu pai sempre quis ter um
filho homem e nunca tinha, ai ele pegou e foi para Umbanda e fez trabalho...bem do diabo
assim, para ter filho homem e se tivesse ia entregar para o Diabo, mas como ele ndo
cumpriu isso, a promessa que ele fez com o Demonio o N. veio assim). Um Unico caso
(3,4%) afirmou que o TGD se tratava de problemas emocionais (Ex: Fu sei que ¢ mais

emocional assim, problemas de convivio...).

3.7.11 Comunicacio familiar sobre TGD

No que diz respeito a comunicagdo familiar acerca do TGD verificou-se que, quase
a metade dos entrevistados (45%) conversa sobre cuidados que o participante necessita ter
em relagdo ao irmdo como, por exemplo, compartilhar brinquedos e ndo provocar brigas
desnecessarias. Nessa subcategoria ainda estdo contemplados comentéarios sobre
comportamentos apresentados referentes a melhoras ou pioras do quadro apresentado pelo
irmdo. Foram mencionadas também, as atividades realizadas na escola pelo irmdo com

TGD, além do desejo de encontrar a cura para o TGD.

3.7.12 Responsabilidade pelo irmao
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Os dados revelaram que a maioria dos participantes (69%) auxilia nos cuidados

prestados ao irmao. Verificou-se que os entrevistados cuidam do irmao na auséncia dos pais

ou de outros responsaveis. Estes cuidados envolvem dar banho, brincar, conversar,

alimentar, medicar e fazer a higiene, além de realizar atividades domésticas. Em alguns

casos, percebeu-se que o participante passa um turno do dia cuidando do irmao,

demonstrando que tal atividade faz parte das suas tarefas diarias. Outros 24% dividem a

responsabilidade dos cuidados com os pais. Nesses casos, o participante se refere ao irmao

como se fosse um filho.

Eu sinto como se estivesse cuidando de uma crianga menor, apesar de todo
tamanhdo dele...(S1 F 16anos)

Eles vao trabalhar, ai eu fico em casa, eu fago comida, eu limpo a casa, eu passo a
roupa, eu arrumo as camas e cuido do E....(S26 F 15anos)

Ah bom eu cuido dele em tempo integral né. O T. é assim, posso dizer que ele é meu
filho! Porque eu fico com ele o dia todo, o dia todo ndo, nestes que ele chega da
creche né até de noite e Sabado de noite também né, a minha mae trabalha entdo eu
fico com ele. Eu cuido dele como uma crian¢a normal assim. (S2 F 18anos)

A made do V. sou eu! (S29 F 15 anos)

F. todos os dias, vai na fono, vai na psicologa, na fisioterapia e ela fica em casa
com o F. Entdo naquela época eu tinha que chegar em casa e levar a louga, limpar
toda a casa que de manhd ndo dava tempo porque eu fazia natagdo. (...)Eu chegava
do colégio e daqui a pouco so tinha uma aulinha de la de nado e chegava em casa e
tinha que arrumar tudo e eu ndo queria! Entdo isso me revoltava muito... Que eu
ndo queria fazer...e se eu fizesse...ndo... teve uma época também que eu fazia as
coisas que eu ndo tava bem colégio e tal, eu fazia as coisa em casa e arrumava tudo
e...bah! “Que bom que tu arrumou ndo sei o que!” Nada disso acontecia...Entdo
isso me irritava, e eu queria né, isso...como é que...me vingar daquilo ali...e eu me
revoltava e ficava braba e xingava o F. toda hora e tal. E ele dava em mim, e dai
agora ndo ta mais assim...é diferente...(S22 F 13 anos)

3.7.13 Caracteristicas pessoais da mae e do pai

Nessa categoria, os dados revelaram que um pouco mais da metade dos

participantes (58%) consideram a sua mae afetuosa. Conforme os entrevistados, a mae ¢
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compreensiva, afetuosa e protetora. Algumas criangas e adolescentes (14%) relataram que
a mae ¢ braba, pois da instrugdes e apresenta algumas reclamagdes referentes aos
comportamentos manifestados pelo filho. Além disso, constatou-se que 3,4% descreveram
a mae como sendo calma; e 1 participante (3,4%) relatou que a mae ¢ uma pessoa
otimista e insegura. Em relagdo ao pai, percebeu-se que 21% dos participantes o
consideram brigao (Ex: “meio nervoso” e “grita muito”); 17% o descreveram como sendo
afetuoso (Ex: “carinhoso”, “alegre”, “legal”, “da atencdo” e “ajuda nos temas”); 17%
citaram que o pai ¢ conservador (Ex: “ele ¢ da moda antiga” e “ele ¢ dos anos 20”). Dois
participantes (7%) afirmaram que o pai é calmo, enquanto que 3,4% referiram que o pai ¢

agitado pai (Ex: “ele agita o meu irmao).
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CAPITULO IV
DISCUSSAO

A analise dos dados da Escala de Stress nao revelou diferengas estatisticamente
significativas quanto a presenca de indicadores de estresse, nos grupos investigados. A
semelhancga nos escores de estresse total obtido pelos dois grupos foi surpreendente, sendo
ambos muito inferiores ao ponto de corte. Em relacdo as reagdes do estresse associado as
dimensdes fisicas (Ex: item 14- Tenho diarréia), psicologicas (Ex: item 6- Fico
preocupado com coisas ruins que podem acontecer), psicofisiologicas (Ex: item 20- Meu
coragdo bate depressa, mesmo quando ndo corro e pulo) e psicoldégica com componentes
depressivos (Ex: item 15- Sinto que tenho pouca energia para fazer as coisas), também nao
foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre os grupos. Os escores
obtidos tanto pelo grupo 1 quanto pelo grupo 2, nestas dimensdes, também situaram-se
abaixo do ponto de corte. A partir destes resultados, podemos afirmar que a hipotese de que
o grupo de irmaos de individuos diagnosticados com TGD apresentaria niveis mais altos de
indicadores de estresse do que o grupo de irmaos com individuos com desenvolvimento
tipico (DT), ndo foi confirmada.

Resultados semelhantes foram relatados em outros estudos, os quais também ndo
encontraram diferengas entre os grupos de irmaos de portadores de TGD e os controles
quanto a: a) niveis de estresse (Roeyers & Mycke, 1995); b) adaptagdo psicossocial (Gold,
1993; Mates, 1990); c) autoconceito e desempenho académico (Geftken & Morgan, 1993).

A auséncia de diferencas entre os grupos investigados quanto aos indicadores de
estresse pode ser compreendida a partir de diferentes aspectos. Primeiro, houve uma
equivaléncia nos grupos quanto a idade, escolaridade, configuragdo familiar, sexo e
auséncia de outros estressores significativos. Com excecdo da escolaridade e da
configuracdo familiar, as demais varidveis foram empregadas no emparelhamento dos
grupos. A média de idade, nos dois grupos, foi de 12 anos, indicando que a amostra ¢
composta, em média, por pré-adolescentes. Apesar de este periodo assinalar o inicio da
puberdade e constituir um desafio para a familia, pois ¢ quando ocorrem os primeiros
confrontos dos pais com as transformacdes do filho, estas ndo parecem ser tdo acentuadas

quanto na adolescéncia. Para Steinberg (1996), a adolescéncia ¢ uma etapa de transi¢ao
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entre a infincia e a vida adulta, repleta de marcantes mudangas fisicas, cognitivas e sociais,
0 que poderia associar-se a maior estresse.

A média de escolaridade foi em torno de 6 anos, em ambos os grupos, o que
corresponde mais ou menos a sexta série do ensino fundamental. Portanto, supdem-se que
esse nivel de escolaridade tenha sido suficiente para compreender a escala e que as
eventuais dificuldades quanto a alguns itens da mesma (a serem discutidas mais adiante)
tenham sido semelhantes para os dois grupos.

Quanto a configuracdo familiar, verificou-se que a maioria das criangas e dos
adolescentes reside com a mae, pai e os irmaos. O tamanho da familia e a posi¢do que o
participante ocupa na familia, também sdo similares nos grupos investigados. A metade das
criancas e dos adolescentes tem dois irmaos ou mais. Segundo Kaminsky e Dewey (2002),
o tamanho da familia influencia a adaptagdo psicossocial nos irmaos de individuos com
autismo, pois quanto maior o nimero de irmaos, maiores as possibilidades de dividir as
preocupagoes e cuidados concernentes ao membro com necessidades especiais.

A equivaléncia entre os grupos quanto a distribuicdo da variavel sexo também
parece ter contribuido para esses resultados, pois de acordo com Gold (1993) e Lobato
(1983), as meninas tendem a ser mais afetadas pela presenca de um membro familiar com
autismo do que os meninos, devido a sobrecarga dos cuidados prestados ao irmao, os quais
se somam as atividades domésticas.

Um segundo aspecto que pode ter contribuido para os baixos niveis de estresse no
grupo 1, identificado com base na analise das entrevistas, diz respeito ao desempenho
académico e socializagdo. Metade dos participantes do grupo dos irmaos com TGD nao
relataram dificuldades no rendimento escolar, e a grande maioria refere participar de
atividades de socializagdo com os amigos, tais como brincar, ir ao shopping e festas. Estes
achados parecem indicar que os irmdos dos individuos com TGD estdo conseguindo
desempenhar, de certa forma, as “tarefas” proprias do desenvolvimento. Cabe ressaltar
ainda, que as familias do grupo 1 foram recrutadas através de escolas e de clinicas
especiais, que oferecem atendimentos especializados para esta populagdo. Assim, a
auséncia de indicadores de estresse nos irmdos pode ser resultante do assessoramento que
as familias, como um todo, vém recebendo destes locais, uma vez que o impacto da

sindrome na familia pode ser mediado pela rede de apoio social e comunicagdo com o
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sistema de saude (Bradford, 1997; Bristol & Schopler, 1983; Kaminsky & Dewey, 2002;
Perry & cols., 1992).

Outro fator que vale a pena mencionar foi a disponibilidade dos familiares em
colaborar com a pesquisa, 0 que por si s6 demonstra o interesse e preocupagdo sobre a
questdo da saude nos irmaos. As entrevistas foram agendadas rapidamente, de forma que a
coleta pdde ser realizada em 3 meses. Em alguns casos, os participantes se deslocaram da
Grande Porto Alegre para colaborar com a pesquisa. Outras entrevistas foram feitas,
inclusive, durante fins de semana e feriados. Por outro lado, a auséncia de indicadores de
estresse também deve ser pensada em termos de limitagdes metodologicas, como por
exemplo, particularidades do instrumento utilizado, tamanho da amostra e nivel socio-
econdmico da familia.

Sobre a Escala de Stress, acredita-se que o ponto de corte seja relativamente alto
para que as dificuldades identificadas sejam consideradas como indicativos de estresse e,
portanto, falhe em “captar” dificuldades que sdo evidentes, conforme sera visto mais
adiante, através da analise das entrevistas. Ou seja, a escala mede reagdes fisiologicas que
refletem as respostas psicoldgicas e emocionais, resultantes de um evento que excede a
capacidade adaptativa do sujeito. Neste aspecto, encontramos divergéncias entre as
premissas teoricas e metodologicas de Lipp (1984) e de Lazarus e Folkman (1984) na
concepcao de estresse. A primeira avalia este fendmeno a partir de suas reagoes, sejam elas
psicoldgicas, fisicas ou quimicas, enquanto Lazarus e Folkman compreendem o estresse
como dependente da avaliagdo subjetiva que o sujeito faz dos eventos e seus recursos de
coping. Ao examinar estas diferengas tedricas, observa-se entdo, que a escala de Lipp nao
mensura as avaliagdes subjetivas do sujeito sobre as dificuldades resultantes do convivio
diario com TGD e tampouco os recursos de coping, tais como a busca de apoio social, e por
isso “falhe” em identificar diferengas entre os grupos.

Outro aspecto que vale a pena mencionar ¢ sobre o grau de dificuldade de alguns
itens da escala. Durante a aplicacdo do instrumento, verificou-se a dificuldade dos
participantes em compreender alguns itens: item 1) Estou o tempo todo me mexendo e
fazendo coisas diferentes; item 2) Demoro para conseguir usar o banheiro; item 6) Raspo
um dente no outro fazendo barulho; item 8) Sinto aflicdo por dentro; item 11) Minhas

maos ficam suadas e item 31) Ndo tenho fome. Alguns participantes demonstraram duvidas
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sobre o sentido da questdo, aparentando dificuldades em associar os termos a experiéncias
de inquietacdo, constipagdo, sudorese e bruxismo e talvez, menos ainda, a seus aspectos
psicologicos. Se essa dificuldade ¢ comum a essa faixa de idade ou deve-se a outros fatores,
como por exemplo, nivel socio-economico, ¢ dificil de ser determinada. Embora a
dificuldade de compreensdo destes itens ndo pareca ser explicada por questdes de
escolaridade, ja que ela foi equivalente nos dois grupos (em torno de 6 anos). Porém
verificaram-se diferencas quanto a escolaridade materna, as maes do grupo 1 apresentam
niveis inferiores de escolaridade em relagdo ao grupo 2. Considerando que a escolaridade
materna correlaciona-se com o QI da crianga (Alvarenga, 2000), a questdo que se coloca é
se o grupo 1 teria sido mais afetado quanto a compreensdo dos itens da escala que o grupo
2 e se este aspecto contribuiu para a auséncia de diferencas entre os grupos.

Finalmente, cabe ressaltar a questdo do tamanho da amostra, que pode ser
considerada pequena, aumentando o risco de ocorrer erro do Tipo I, isto ¢, falhando em
detectar diferencas, quando elas de fato existem. Todavia, o emprego de amostras pequenas
¢ caracteristico dos estudos nesta area, dada a baixa prevaléncia da sindrome e a dificuldade
de acesso de irmaos (Geftken & Morgan, 1993; Gold, 1993; Mates, 1990; McHale & cols.,
1986; Roeyers & Mycke, 1995).

Conforme a revisdo da literatura, dentre os fatores relevantes para compreensdo do
impacto dos TGD nos irmdos, destaca-se a qualidade do relacionamento familiar. Em
relacdo aos padrdes de interacdo familiar, os dados do Inventario de Rede de Relagdes
indicaram diferencas estatisticamente significativas entre os grupos investigados. Os irmaos
de individuos com TGD obtiveram escores mais baixos na dimensdo relacional negativa
irmdo e conflito irmdo do que os irmaos de individuos com DT, indicando a presenca de
maiores conflitos entre irmdos no grupo 1, o que ndo surpreende, dadas as caracteristicas
dos TGD. A andlise dos dados da entrevista permitiu explorar a natureza desses conflitos.

Identificaram-se dificuldades dos participantes do grupo 1 em lidar com os
comportamentos imaturos do irmdo com TGD, como chorar compulsivamente no Onibus,
mexer nas fezes, rasgar e quebrar objetos pessoais do irmdo. Isso foi particularmente
importante nesse estudo, uma vez que a média de idade dos irmaos dos portadores de TGD
foi em torno de 12 anos. A metade dos participantes relatou sentimentos de raiva, pena,

choque e vergonha relacionados ao jeito do irmao, quando este se comporta como uma
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crianga pequena, se for um adolescente ou adulto (Ex1: uma vez ele colocou todo um creme
que eu tinha pra espinha, ele colocou fora assim no chdo o creme, dai eu fiquei tri mal com
ele assim sabe, fiquei explicando pra ele o que era mim, o que eu me prejudiquei com
aquilo, que eu fiquei mal sabe..). Para alguns participantes, esses comportamentos acabam
por afetar as suas relagdes com os amigos e atividades fora de casa, se estas envolverem o
irmao com TGD. Alguns participantes relataram que se sentiam inibidos em passear com o
irmdo em lugares publicos, pelo receio da discriminagdo. Além disso, o medo da ndo
aceita¢do pelos companheiros faz com que a crianga ou o adolescente esconda dos seus
amigos a situagdo que enfrenta na familia. Isto ficou evidente na fala de uma adolescente
que afirmou ndo contar para as amigas, por medo das suas reagdes. McDaniel e
colaboradores (1994) chamam a atengdo para a raiva e a culpa que uma condicdo
incapacitante pode gerar nos irmaos “sadios”.

De modo semelhante, a auto-agressdo e a agressividade dos irmdos de individuos
com TGD foram mencionados, por quase a metade dos participantes, como fatores
desencadeadores de conflitos familiares. Cabe salientar que a agressividade nao ¢ tipica do
autismo, podendo estar presente em individuos que ndo apresentam TGD. Verificou-se,
ainda, a dificuldade de compreender os desejos e as necessidades do irmdo, devido ao
comprometimento da interacdo social reciproca e o déficit na linguagem/comunicagido, o
que transforma a tarefa de cuidar em um constante desafio (Ex: 4As vezes eu me sinto meio
mal. Assim por causa né, eu nunca sei o que o R. quer, eu tenho que fica adivinhando. E
meio dificil, é complicado e é meio estressante também! Eu acho que é ruim, porque as
vezes ele quer, porque eu nunca sei quando ele ta com dor, quando ele ta contente, quando
ele ta triste, eu nunca sei, porque ele ndo fala...isso ¢ ruim). Conforme Kaminsky e Dewey
(2001), as caracteristicas clinicas do autismo como o comprometimento na interagdo social
reciproca e nas habilidades de comunicag@o que inibem a constru¢do de um relacionamento
baseado na troca de sentimentos e de pensamentos.

Constatou-se ainda nas entrevistas, que uma baixa percentagem dos entrevistados
referiu ndo gostar da tarefa de cuidar do irmdo com TGD. Bignotto (2000) alerta sobre o
perigo de os pais atribuirem responsabilidades excessivas aos seus filhos. Geralmente,
nestes casos, as criancas e os adolescentes necessitam abdicar de programas com 0s amigos

ou até de projetos de vida como trabalhar, para cuidar do irmao (Ex: Quando eu quero sair,
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tem que cuidar do K.. ai eu ndo posso sair, porque tem que cuidar do K.., ai é ruim...).
Notou-se também, que estes adolescentes passam pelo menos um turno do dia (geralmente
em dias de semana e horarios fixos) ou fim de semana em casa, cuidando do irmao (Ex: 4A
eu fico em casa cuidando dele nas tercas e quintas de tarde...sei la me sinto meio preso
pela falta de sair para rua nestes dias, ai eu me sinto preso assim, so isso...). Uma menina
de 8 anos afirmou assumir os cuidados concernentes a administracdo da medica¢dao do
irmdo. Ja4 as meninas mais velhas se referiram ao irmdo como sendo seu proprio filho,
demonstrando um alto grau de responsabilidade. Outro adolescente de 16 anos relatou que
nao foi a formatura da irma (todos os familiares foram) para cuidar do irmao com TGD. Da
mesma forma que Lobato (1983), observou-se que as meninas mais velhas tenderam a
assumir maiores cuidados, e por isso correm o risco de serem mais afetadas pela presenga
da enfermidade cronica. Desta forma, os achados deste estudo diferem dos verificados por
Kaminsky e Dewey (2001), que constataram a existéncia de menor competitividade e de
conflito entre os irmdos de criangas com autismo em comparagao aos irmaos de individuos
com desenvolvimento tipico.

Identificaram-se também preocupagdes sobre o futuro do irmdo. Da mesma forma
que os pais, os irmdos deparam-se com as seguintes duvidas: O que vai ser do irmao
quando ele crescer (Ex: 4 dificuldade foi saber e o futuro como é que vai ser (...) as vezes
eu me sinto tdo desesperada assim querendo conversar com alguém..)? Sera que ele vai
aprender a conviver harmoniosamente com outros (Ex: Eu fico chateado porque depois
quando ele for mais velho, dai talvez ele possa querer brigar com as outras pessoas, mas al
as outras pessoas sendo mais fortes, batessem nele)? Quem vai cuidar dele quando os pais
ndo estiverem mais presentes? Sera que existe cura para o autismo? Tais preocupagodes
também foram mencionadas por McHale e colaboradores (1984). A pouca clareza sobre os
fatos, do possivel desfecho da enfermidade ou auséncia de um diagnoéstico claro pode afetar
o processo adaptativo. Esta incerteza, denominada “perda ambigua” (Boss, 2000) pode ser
definida como a falta de clareza sobre quem pertence ou ndo ao sistema familiar. A
etiologia controversa e a falta de reciprocidade na interacdo social parecem contribuir para
esse senso de ambigiiidade. A perda ambigua, para Boss, pode ser decorrente de um
membro que esta fisicamente presente, mas psicologicamente ausente devido a uma doenca

ou psicologicamente presente e fisicamente ausente (Ex: desaparecimento). O grau de
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ambigiiidade da perda pode elucidar algumas questdes referentes ao impacto do
diagnostico, pois se a familia ndo consegue definir quem pertence ou nao ao sistema
familiar, certamente apresentara dificuldades para se reorganizar.

Por outro lado, a andlise das entrevistas revelou que a maioria dos participantes
considera o irmao companheiro e afetuoso. Alguns referiram que gostam de cuidar e de
realizar atividades em conjunto com o irmao e quase a metade dos participantes verbalizou
a aceitacdo da condi¢do pelos amigos. Nesta mesma linha de investigacdo, Stoneman
(2001), ao realizar uma revisdo sobre o impacto da presenca de um irmao com necessidades
especiais, verificou que as repercussdoes podem ser positivas no irmdo com
desenvolvimento tipico. A autora concluiu que os irmdos com DT sentem prazer em
realizar atividades em conjunto com o irmdo com necessidades especiais. Além disso, este
relacionamento parece ser alimentado por sentimentos intensos de admiragdo, quando
comparado ao relacionamento entre irmaos do grupo controle (Kaminsky & Dewey, 2001).
De modo semelhante, McHale e colaboradores (1986) demonstraram que as reagdes do
irmao com DT eram positivas quando os pais € 0os amigos aceitavam a condi¢cdo do irmao.
McHale e colaboradores (1984), também afirmaram que os irmaos de individuos com TGD
apresentam, quando comparados aos controles, maior idealismo e preocupagdes
humanitarias referentes aos seus objetivos de vida. Contudo, estes “aspectos positivos”
merecem maior reflexdo. Conforme McDaniel e colaboradores (1994), a negacao € uma
estratégia comum utilizada pelas familias para lidar com o estresse. Diante das demandas
fisicas e psicologicas, resultantes da presenga da enfermidade cronica, as familias podem
desenvolver estilos de coping mal-adaptativos. Comumente, os membros familiares negam
a doenga, resistindo enfrentar as mudangas neles proprios ou naqueles que amam. Todavia,
em alguma medida, essa reacdo (a énfase nos fatores positivos) deve ser respeitada, ao
mesmo tempo em que estas familias devem ser auxiliadas a construir uma visdo mais
realista do quadro crénico. Em outras palavras, a negagdo faz parte do processo, mas ¢
necessario redimensiona-la, criando-se espacos para a expressao de sentimentos de tristeza,
raiva e frustracdo. Para McDaniel e colaboradores (1994), os padrdes de negagdo e tristeza
ndo resolvida impedem que a familia se adapte para acomodar a nova realidade.

Os resultados das escalas também revelaram diferencas estatisticamente

significativas entre os grupos quanto a dimensdo relacional positiva pai, satisfagdo pai,
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satisfacdo mae e cuidado pai. Tais resultados mostram que os irmaos dos individuos com
DT relataram maior satisfagdo do seu relacionamento com o pai e a mae, apresentando
sentimentos mais intensos de protecao, zelo e ajuda em relag@o ao pai, do que os irmaos de
individuos com TGD. Achados semelhantes foram encontrados por McHale e
colaboradores (1986), ao examinarem a qualidade do relacionamento entre irmaos de
individuos com necessidades especiais, 0os quais constataram a existéncia de uma maior
coesdo familiar no grupo controle, quando comparados ao grupo dos irmdos das criangas
com autismo.

Perry e colaboradores (1992) investigaram estresse parental, satisfacdo conjugal e
padrdes de funcionamento familiar em pais de meninas com Sindrome de Rett. Os autores
concluiram que estes pais, quando comparados a pais de criangcas com desenvolvimento
tipico, estdo expostos a mais estressores, devido as demandas impostas pela enfermidade.
Sabe-se que diante do diagndstico de uma enfermidade cronica, a familia se depara,
freqlientemente, com as suas limitagdes € com os permanentes cuidados especiais exigidos
(McDaniel & cols., 1994). Além disso, ¢ necessaria a reorganizacao do sistema familiar,
através da constru¢do de uma nova identidade e de objetivos familiares decorrentes desta
situagao.

Os irmaos de individuos com TGD verbalizaram algumas queixas referentes a
familia, que podem explicar esta diferenca entre os grupos. Primeiramente, observou-se que
mais da metade dos participantes mencionaram a presenca de conflito e puni¢do na familia.
Quando perguntados sobre o que mudaria na familia os participantes relataram aspectos
referentes ao conflito e punigdo, falta de autonomia, e necessidade de maior atengdo dos
pais (Ex.1: Quando eu tou em casa...eles ndo tdo com muita aten¢do em cima de mim,
sabe? A mde ndo tem muito tempo para falar, sabe porque? Porque tem que levar o H.,
tem que buscar o H., as vezes tem que sair, vai em reunido...dai ndo da tempo né!), (Ex.2:
E assim depois que M. nasceu, uma coisa que é chata, ¢ que eu nunca mais pude sair com
a minha mde, porque ndo tem como eu e ela sair ao mesmo tempo, dai a gente fica
pensando que ...como que a gente vai fazer né?) McDaniel e colaboradores (1994) também
afirmam que os irmaos podem competir pela atencdo parental e, as vezes, desenvolvem
suas proprias fraquezas, na forma de problemas comportamentais como um modo de

chamar a atencao dos pais para si.
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No grupo dos irmaos dos individuos com autismo, as entrevistas revelaram que
alguns conflitos podem estar relacionados as queixas ao conservadorismo, repressao € mau
humor do pai, visto que o mesmo proibe o filho de fazer viagens ou de sair com os amigos.
Este aspecto aponta para o fato de que a presenga da enfermidade pode fazer com que as
familias ndo cumpram as tarefas do desenvolvimento familiar. McDaniel e colaboradores
(1994), apoiados nas idéias de Rolland (1988, citado em McDaniel & cols.) sobre o ciclo
vital da familia, afirmam que eventualmente, as familias podem adotar padrdes estaticos
como reagdes a sindrome, tornando-se resistentes as mudancgas vitais que ocorreriam
naturalmente. Nestas situacdes, as necessidades familiares estdo subordinadas a
necessidades do membro enfermo, fazendo com que as familias menosprezem as demandas
provenientes dos outros membros, o que acaba gerando sentimentos de frustragdo,
ressentimento e fraca comunicagdo. Além disto, observou-se reclamagdes concernentes a
pouca atencdo parental. Nesses casos, os participantes verbalizaram citimes dos cuidados
que o irmao com TGD recebe da familia, uma vez que os pais, mais especificamente a mae,
passa a maior parte do dia envolvida com o tratamento do filho com necessidades especiais/
(Ex: A minha mde passa o dia inteiro em fung¢do da M. , ela passa a manhd inteira na
escola da M. esperando ela, e de tarde a mae da muita atengdo para M.). Um adolescente
que reside na regido metropolitana, relatou que a mae passa o dia na capital cuidando do
irmao, fazendo com que o adolescente compartilhe pouco tempo com ela (4 mde ndo tem
muito tempo para falar, sabe porque? Porque tem que levar o H., tem que buscar o H., as
vezes tem que sair, vai em reunido...dai ndo da tempo né). Dentro deste contexto, os
participantes também mencionaram que o irmdo com TGD tem prioridade quanto as
compras do supermercado, os programas de televisio e os presentes das datas
comemorativas (Ex: Tudo é o M. tudo é o M. Se eles vdo fazer um rancho em quem eles
pensam primeiro o M.! Se eles vao olhar TV quem é que precisa o M.! Se eles vao fazer
comida quem serve primeiro? O M.! Quando vado sair, com quem vao passear? Com o M.
Tudo é o M. Me sinto mal, eu sinto ciumes, mesmo ele sendo autista!), evidenciando a
questdo da superprotecdo e da negacao da sua propria necessidade de atencao (Ex: Mas ela
(mae) cuida mais do R. porque ele necessita de mais cuidado, entende? Eu entendo isso.
Ndo ligo, mas eu nunca fui muito...de gosto mais de me virar sozinho). Segundo McDaniel

e colaboradores (1994), as familias que lidam com enfermidade cronica, acabam
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desenvolvendo uma superprote¢do familiar, que pode resultar em uma incapacitagdo e
menor autonomia pessoal do membro com necessidades especiais. A superprote¢do pode
ser desejavel nos estagios iniciais da doenca, mas pode se tornar disfuncional em
enfermidades cronicas, em diferentes momentos do ciclo vital. A questdo da superprotecao,
rigidez e fusdo foi amplamente abordada por Minuchin, Rosman e Baker (1978) ao
identificarem o superenvolvimento e hiper-responsividade, além de cuidados excessivos e
autonomia restrita em algumas dessas familias. Esses autores alertaram para o perigo do
foco sobre a doenga em detrimento das necessidades de outros membros ou de atencdo a
conflitos conjugais. O depoimento dos participantes demonstrou que os mesmos estao
sendo capazes de discernir alguns comportamentos dos pais que podem vir a prejudicar o
desenvolvimento do irmao com TGD (Ex: Eu s6 acho uma coisa estranha sobre o G. , ele
la na escola dele ele senta, come sentado, toma dgua sozinho pega dgua e la em casa ndo!
Ld em casa a gente precisa dar dgua na mdo dele, refri também, a gente precisa fazer a
pizza para ele. Mas la ndo, la ele pega a propria agua dele! La ele faz tudo la na escola, e
aqui, la em casa ndo! Ele faz de outro modo). A partir desta constatagcdo, observa-se que o
irmdo parece ter um papel importante no “corte” dos mecanismos superprotetores dos pais
em relacdo ao irmao com TGD.

Apesar da existéncia destas queixas, os irmaos de individuos com TGD também
mencionaram elogios acerca da sua familia nas entrevistas. Nesse sentido, constatou-se que
a grande maioria dos participantes afirmou que seus pais sdo companheiros e afetuosos;
cerca da metade dos participantes se sente bem com a forma que os pais tratam o irmao.
Sobretudo, quase a metade dos participantes conversa com o0s seus pais sobre os cuidados e
o tratamento prestados ao irmao. Esses achados corroboram a revisao dos estudos feita por
Lobato (1983), que afirmou que a presenca de um irmdo com TGD ndo constitui
necessariamente um estressor para o irmdo com DT. A autora apontou a existéncia de
fatores (género, idade, ordem de nascimento do irmao com DT, severidade do transtorno,
forma dos pais manejarem a situacdo) que mediam o impacto negativo do TGD no irmao
com DT. Conforme o modelo biopsicossocial sistémico, devemos abordar tanto a totalidade
do sistema, quanto um nivel particular de cada vez (McDaniel & cols., 1994). Nesse
sentido, a relagdo que se estabelece entre os irmaos afeta, a0 mesmo tempo em que ¢

afetada, pelos padroes de interagdo familiar (McHale & cols., 1984). Outrossim, a
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qualidade do relacionamento entre os irmaos pode ser entendida com um reflexo dos
padrdes de interacao familiar como um todo. Com isso, percebe-se a necessidade de adotar
uma perspectiva transacional para entender a forma com que a presenca de um membro
com necessidades especiais repercute nos irmaos com DT (Simeonsson & McHale, 1981).

No que concerne a associagdo entre a qualidade das relacdes familiares e a presenga
de indicadores de estresse, independente da presenca do TGD, os dados da ESI e do NRI,
revelaram correlagdes positivas entre estresse fisico e as seguintes dimensdes: dimensdo
relacional negativo irmado; dimensdo relacional negativo pai; dimensdo relacional negativa
mde ¢ dimensdo relacional positiva mde. A variavel estresse psicologico com componentes
depressivos se correlacionou negativamente com a dimensdo relacional positivo irmado. O
estresse psicologico com componentes depressivos se correlacionou positivamente com a
dimensdo relacional negativa mde e o total da escala de estresse. Finalmente, o fotal da
escala de estresse se correlacionou positivamente com a dimensdo relacional negativa mde.
A partir destes resultados, constatou-se que a hipotese de que haveria uma associagao entre
estresse ¢ qualidade das relagdes familiares, independente da presenga do TGD, foi
confirmada. A seguir, serdo discutidos esses resultados.

Em relacdo ao relacionamento entre os irmaos, constatou-se que quanto pior a
qualidade do relacionamento entre os irmaos, maior serd o estresse no participante,
independente de ter ou ndo um irmao com TGD. A correlagdo positiva entre estresse fisico
com a dimensdo relacional negativo irmdo, indica que quanto maior a presenca de conflitos
e de punicdo entre os irmdos, maior serd o estresse fisico no participante. Ja a correlagdo
negativa entre estresse psicologico com componentes depressivos com a dimensdo
relacional positivo irmdo revela que quanto menor o sentimento de afeicdo, cuidado,
satisfacdo, revelacdo intima e companheirismo do participante para com o irmdo, maior o
estresse psicologico associado a um componente depressivo. Estes resultados ilustram a
importancia da qualidade do relacionamento entre irmaos. Conforme Newcombe (1999), o
estabelecimento de relagdes intimas e afetuosas entre irmaos proporciona o
desenvolvimento da comunicagdo, sensibilidade social, coopera¢do e compreensdo de
regras € papéis sociais. Por isso, a qualidade desta relagdo pode repercutir no
comportamento posterior dos irmaos. Furman e Buhrmester (1985) caracterizaram o

relacionamento entre irmdos como um paradoxo, pois, a0 mesmo tempo em que
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proporciona companheirismo, constitui uma grande fonte de conflitos. No entanto, mesmos
estes desentendimentos podem promover as habilidades de encenacdo de papéis
(Newcombe).

A correlagdo positiva entre estresse fisico € a dimensdo relacional negativo pai,
indica que quanto maior a presenca de conflito e punicdo com o pai, maior sera o estresse
fisico no participante. Nos casos dos irmaos de individuos com DT, estes resultados podem
ser atribuidos ao estagio de desenvolvimento. Como mencionado anteriormente, a pré-
adolescéncia constitui uma fase de transicdo da infancia para a vida adulta, na qual os
adolescentes estabelecem novos padrdes de relacionamento com os seus pais, instituindo
maiores graus de autonomia e de liberdade, proprios para a sua faixa etaria. Todavia, estas
mudangas podem provocar atritos entre os membros familiares, pois os pré-adolescentes
estdo buscando espacos para expressarem as suas necessidades, além de exercitarem a
habilidade para tomar decisdes. Os topicos destes conflitos concentram-se, na maioria das
vezes, em discordias sobre quem (pais ou filho) realiza as decisdes. Com isso, percebe-se
que o processo de desenvolvimento da autonomia implica em uma separagao,
individualidade e auto-exploragdo. Contudo, estes desentendimentos ndo significam que os
adolescentes abandonem os seus lagos familiares. Ao contrario, a comunicacao eficaz entre
os membros proporciona maior coesdo familiar, satisfagdo e adaptabilidade (Newcombe,
1999).

Os dados das escalas também revelaram uma correlagdo positiva entre a dimensdo
relacional negativa mde com o estresse fisico, estresse psicologico com componentes
depressivos e o total da escala de estresse, mostrando que a presenca de conflito e punicao
no relacionamento entre mae-filho estd associada as reagdes de estresse no participante,
independente de ter ou ndo o irmdo com TGD. Ainda em relagdo a mae, verificou-se uma
correlacdo negativa entre estresse psicologico com componentes depressivos e dimensdo
relacional positivo mde, indicando que a baixa qualidade no relacionamento com a mae,
esta correlacionada as reagdes do estresse com caracteristicas depressivas. Com 1isso,
percebe-se a importancia do estabelecimento do vinculo com a mae, o que se torna evidente
ao se examinar, separadamente, os escores do Inventirio de Rede de Relagdes,
principalmente em relacdo a mae. Os dados demonstraram que os participantes fazem mais

revelagdes intimas para a mae do que para o pai. Além disso, os entrevistados consideram a
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mae mais afetuosa e mais companheira do que o pai. Neste contexto, podemos entender a
intrigante correlagdo positiva entre estresse fisico e dimensdo relacional positiva made, o
que indica que quanto maior os sentimentos de afeicdo, companheirismo, satisfacdo,
cuidado e revelagdo intima em relacdo a mae, maior o estresse fisico no participante. Esse
resultado pode ser compreendido como uma possivel reativacdo dos comportamentos de
apego do irmao para com a mae, em funcdo de uma possivel ameaga de rompimento dos
lacos afetivos com ela (Bowlby, 1973/1998), seja por que motivo for. A premissa bésica da
teoria de apego ¢ que a busca de proximidade com o cuidador aumenta em situagdes de
perigo e de estresse, em qualquer etapa da vida. Cabe ressaltar que os padrdes de
comportamento de apego estdo presentes durante todo o ciclo vital, sendo um erro supor
que, quando ativado na vida adulta, indica comportamentos imaturos ou regressdo. Ao
contrario, a manuten¢do dos lacos afetivos ¢ experienciado como fonte de seguranga,
exercendo papel vital durante todo os estagios do desenvolvimento humano. De fato, no
caso dos irmdos dos individuos com TGD, os dados da entrevista evidenciaram queixas
sobre o desejo de maior proximidade com a mae e a dificuldade em atingir essa meta,
devido ao envolvimento da mde com o irmdo. Esta ameaca de perda origina ansiedade
devido a tentativa de restabelecer a proximidade com a figura de apego e do medo de
fracassar em atingir esta meta. Para Bowlby s6 existird a ansiedade se houver esperanca de
reencontrar a figura de apego. Esse autor relaciona os sintomas somaticos do estresse (Ex:
cefaléia, insOnia, taquicardia) com emogdes como raiva e medo, que emergem em situagdes
de perda ou ameaga de perda de pessoas significativas.

Finalmente, ¢ importante discutir os aspectos relacionados ao conhecimento dos
participantes sobre o TGD. Os dados da entrevista revelaram que as caracteristicas da
sindrome, como dificuldades de comunica¢do, agressividade, isolamento e necessidade de
rotina foram corretamente identificados pelos participantes, com base no proprio convivio
com o irmao e pela busca de informagdes em livros e com familiares. Vale a pena ressaltar
que alguns participantes somente tiveram acesso a informagdes durante os momentos em
que os pais conversam sobre a sindrome com outros adultos, gerando risco de
desenvolvimento de crengas “distorcidas”. Nota-se que apesar da agressividade ser citada
pelos participantes como uma dificuldade a ser enfrentada, seria importante esclarecer aos

irmaos que esta ndo ¢ especifica a sindrome e que pode constituir uma forma de
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comunicagdo para assinalar protesto e necessidades, ¢ n3o um “ato meramente
provocativo”. Da mesma forma que Roeyers e Mycke (1995), verificou-se no presente
trabalho que o conhecimento do transtorno estava associado aos padrdes de comunicacao
familiar. Os achados deste estudo corroboram as pesquisas conduzidas por Bagenholm e
Gillberg (1991) e Glasberg (2000), que também identificaram o desconhecimento dos
irmaos sobre o TGD. Este desconhecimento pode estar refletindo a pouca comunicagao
sobre o tema, o que pode prejudicar a adaptacao familiar frente a enfermidade. Lembramos
que dentre as tarefas adaptativas familiares frente a enfermidade, destacam-se os padroes de
comunicagdo (Walsh & McGoldrick, 1998). O reconhecimento do quadro cronico através
da comunicacdo clara e direta, auxilia a familia a compartilhar a sua experiéncia,
facilitando o processo de reorganizacao. Tal fato fortalece a familia, transformando-a na
rede de apoio social para os seus membros (Bradford, 1997). Além do mais, a discussdo
honesta e franca sobre as adaptacdes dos membros, oportuniza um espago para as
diferengas pessoais na forma de lidar com a enfermidade (McDaniel & cols., 1994).
Portanto, a auséncia de comunicacdo pode fazer com que os sentimentos dos membros
fiquem ocultos, os quais acabam se manifestando em contextos dissociados do fato que os
originou (Walsh & McGoldrick). Cabe lembrar que atribui¢do de um sentido para a perda,
através da comunicacao clara direta entre os membros, esta dirctamente relacionada com as
experiéncias familiares e o seu sistema de crencas (Bradford; Walsh & McGoldrick). O
desconhecimento sobre o transtorno merece atengdo, visto que grande parte dos
participantes afirmou que justamente esse aspecto (o desconhecimento) constituia a base do
preconceito de terceiros para com o irmao.

Em relacdo as crencgas, percebe-se que uma baixa porcentagem dos participantes
acredita que a etiologia do TGD deve-se a questdes misticas (Ex: Foi o que a minha made
falou (...) meu pai sempre quis ter um filho homem e nunca tinha, ai ele pegou e foi para
Umbanda e fez trabalho...bem do diabo assim, para ter filho homem e se tivesse ia entregar
para o Diabo, mas como ele ndo cumpriu isso, a promessa que ele fez com o Deménio o N.
veio assim...); traumaticas (Ex. Minha mde falou, quando ele era pequeno ele sonhou
la...ele falava quando era pequeno...ai parece que teve um pesadelo, um sonho horrivel e
ele nunca mais falou...); problemas de gestacao/parto e emocionais. McDaniel e

colaboradores (1994) apontaram para a importancia de se atentar para as crengas que sao
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desenvolvidas pela familia. Os autores argumentaram que os membros familiares tendem a
criar suas proprias “teorias” sobre a etiologia de uma determinada condi¢do, baseados nas
suas experiéncias anteriores com doengas. O significado atribuido a enfermidade pela
familia como um todo e pelos membros individuais ¢ moldado pelo sistema de crengas, que
por sua vez, influencia a adaptagao familiar (Walsh & McGoldrick, 1998). Além do mais,
as crencas sobre saude desenvolvidas pela familia afetam o curso da enfermidade e as
estratégias de coping utilizadas pelas familias (Rolland, 1990). Os aspectos afetivos e
cognitivos da comunicagdo estdo atrelados ao sistema de crengas, que por sua vez, possui
um impacto significativo nos comportamentos do paciente e sua familia (Bradford, 1997).
Grassi, Covollo, Zanini e Bosa (2001), ao estudarem as crengas de 4 maes de criancas com
autismo, demonstraram que algumas delas traziam, implicitas em suas falas, a culpa pela
condicdo da crianca (acidentes, negligéncia no cuidado, etc.). McDaniel e colaboradores
(1994) afirmam que os irmaos podem culpar-se seja pela condi¢do do irmdo ou pela sua
propria satde. Em fun¢do disso, podem apresentar problemas de comportamento ou mesmo
dificuldades no desempenho académico como um modo de atrair atengdes para si. Ao
mesmo tempo, os pais sentem-se “traidos” pelo filho que, afinal de contas, deveria
cooperar, dada a tensdo ja existente.

Por fim, observou-se que uma baixa porcentagem dos participantes demonstrou
dificuldades para expressarem sentimentos nas entrevistas. Isto pode estar associado ao fato
de que foi realizada apenas uma unica entrevista, o que dificulta o estabelecimento de
vinculo adequado para a fluéncia de sentimentos mais profundos e doloridos. Ou pode ser
que realmente existam sentimentos ambiguos nos participantes. Segundo McDaniel e
colaboradores (1994), a ambigiiidade pode ser entendida como uma forma adequada de
adaptacdo. E necessério ter flexibilidade para aceitar a incerteza e, a0 mesmo tempo, ter
organizacdo apropriada para buscar informagdes sobre a situacdo real. Outra possivel
explicagdo ¢ que criangas e adolescentes, quando entrevistados individualmente ¢ ndo em
grupo, tendem a apresentar maior dificuldade para falar de sentimentos (Bandeira,
comunicagdo pessoal, 2/12/2002).

Em sintese, os achados deste estudo apontam para a necessidade de se adotar uma
perspectiva biopsicossocial sist€émica para compreender o processo adaptativo familiar a

enfermidade cronica. A auséncia de indicadores de estresse no grupo de irmdos pode ser
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entendida, entre outros fatores, como fruto dos padrdes de interagdo familiar, os quais sdo
influenciados pelo apoio social, incluindo o sistema de satde. A inter-relagdo dos sistemas
¢ mediada pelos padroes de comunicagdo intra e extrafamiliar, que por sua vez, sdo
diretamente afetados pelo sistema de crencas sobre saude desenvolvidas pela familia.
Somado a esses fatores destacam-se as caracteristicas individuais, as estratégias de coping ¢
os desafios especificos relacionados ao transtorno. Desta forma, para compreender a
existéncia ou ndo de estresse nos irmaos, deve-se focalizar a qualidade das relagdes

familiares e a forma como se inter-relaciona com esses outros fatores.
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CAPITULO V
CONCLUSAO

Os achados deste estudo apontam para o fato de que o estresse ndo pode ser
compreendido dentro de uma relagdo causal e linear, no qual a presenca de um evento de
vida sera, necessariamente um preditor de estresse no individuo, sendo necessario adotar
uma perspectiva transacional (Bradford, 1997; Lazarus & Folkman, 1984; Sameroff, 1991).
O modelo psicossocial sistémico forneceu grande parte das ferramentas basicas para se
compreender o impacto dos TGD nos irmdos. As mudangas provocadas pela presenca de
um filho com TGD parecem colocar os irmaos em estresse. No entanto, a intensidade deste
fendmeno depende de um conjunto de fatores que podem mediar o seu impacto. Deve-se
considerar a avaliagdo subjetiva do evento, que por sua vez, ¢ influenciada pelas
caracteristicas do individuo, pelo sistema de crengas e pela natureza do estressor (Lazarus
& Folkman). Salienta-se que grande parte do processo adaptativo relaciona-se mais a uma
reorganizagdo familiar, em termos de redefinicdo de papéis, de expectativas e canais de
expressao de sentimentos do que a auséncia de psicopatologia. De fato a dor, a frustragao,
raiva e culpa (e até mesmo um certo nivel de “nega¢do” desses sentimentos), a busca de
apoio e de explica¢des para os acontecimentos, enquanto estratégias de coping, fazem parte
deste processo, que nao ¢ linear nem no tempo, nem no espago, ja que evolui de acordo
com o ciclo vital familiar e com o contexto social (Bradford, 1997; Patterson & Garwick,
1994). Sobre esse ultimo, vale a pena ressaltar que um dos fatores mais identificados como
um estressor foi o estigma associado aos transtornos do desenvolvimento evidenciado pela
reacdo das pessoas na comunidade.

Os dados deste estudo parecem indicar que a presenca de um membro com TGD na
familia ndo representa, obrigatoriamente, um evento adverso para os irmaos, desde que haja
comunicagdo entre os diferentes sistemas intra e extra-familiares, uma rede de apoio
disponivel e qualidade oferecidos pelo sistema de saude, sendo particularmente importante
a qualidade das relagdes familiares. De fato, as correlagdes encontradas entre Escala de
Stress Infantil e o Inventério de Rede de Relagdes corroboram a nogdo de que a presenca de
conflitos familiares (em especial com a mae), independentemente de ter ou ndo um irmao

com TGD, desempenha um papel fundamental no estresse infantil. Diante de circunstancias
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adversas, a familia ¢ confrontada com situacdes potencialmente estressoras que podem
levar ou nao ao desenvolvimento de estresse, dependendo de como forem manejadas as
dificuldades. Por exemplo, uma das queixas dos irmaos que mais emergiu foi a de falta de
atencdo dos pais, especificamente as maes, para consigo, em funcdo das demandas dos
cuidados com TGD. Nesse ponto da discussdo, buscou-se aproximar a teoria do Apego
(Bowlby, 1973/1998) do modelo biopsicossocial sistémico para compreender a necessidade
e busca de proximidade com a figura de apego, em situagdes de estresse, conforme
preconizado por Bowlby. Essa aproximag¢do ocorreu de forma consistente, uma vez que o
proprio Bowlby fundamentou sua teoria de Apego na teoria dos sistemas, inspirado nas
no¢des advindas da biologia. Os resultados sugerem que lidar precocemente com a
adversidade pode contribuir para o crescimento pessoal dos irmdos, pois muitos se
mostraram reflexivos e questionadores sobre as praticas parentais e sua relacdo com a
autonomia dos irmaos com TGD, dos efeitos perniciosos da exclusdo social e da falta de
recursos para auxiliar as familias na exaustiva tarefa dos cuidados didrios, sobretudo nas
populagdes mais carentes. O presente estudo mostrou ainda a necessidade de os sistemas de
saiude incluirem os irmaos entre suas prioridades. A rdpida resposta a chamada de
participacdo nesse estudo, atesta a urgéncia da criagdo de espacos desta natureza. Sugere-se
que as intervengdes com esta populagdo possam explorar o potencial do irmao com DT para
auxiliar nos cuidados de forma adequada. Lobato (1983) ressaltou que os irmaos com DT
se beneficiam através da participagdo de grupos de apoio. Mates (1990), ao examinar a
adaptagdo, ndo constatou diferengas significativas entre irmdos de criangas com autismo e
um grupo controle. Esses achados podem estar refletindo os frutos dos esforgos
provenientes de atendimentos especiais especificos para esta populacdo, uma vez que a
amostra foi recrutada através desses servicos.

De modo geral, pode-se sugerir que a maioria dos participantes desse estudo
parecem estar relativamente adaptados a realidade que enfrentam, evidenciadas pela
capacidade de “seguirem em frente” com o apoio dos pais, amigos e escola, ainda que
alguns aspectos (Ex: excessiva responsabilidade, falta de atengdo parental, conhecimento
sobre o TGD e retraimento social) merecam maior cuidado. Em que medida esses
resultados representam a realidade destas familias € algo que exige a realizagdo de estudos

com amostras maiores. Da mesma forma, as relagdes entre a familia e os sistemas de saude
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sdo importantes aspectos contemplados pelo modelo de Bradford (1997), mas que nao
foram investigados neste estudo. Os dados que emergiram da analise qualitativa das
entrevistas apontam para a importancia do apoio recebido das institui¢cdes de saude e para a
necessidade de se compreender melhor os mecanismos que facilitam, ou ao contrario,

impedem a comunicagdo familia/instituicao.
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ANEXO A

Consentimento Pos-Informagao das criangas e dos adolescentes

Estamos realizando um estudo com a finalidade de compreender o relacionamento
entre membros da familia, que possui ou ndo pessoas com Transtornos Globais do
Desenvolvimento e a forma como essas relagdes repercutem nos irmaos.

Pelo presente Consentimento Pos-Informacdo, declaro que fui informado, de forma
clara e detalhada, dos objetivos e da justificativa do presente Projeto de Pesquisa.

Fui igualmente informado:

- da garantia de receber resposta a qualquer duvida acerca dos procedimentos e
outros assuntos relacionados com a pesquisa;

- da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de
participar do estudo;

- da seguranca de que nao serei identificado e que se mantera o carater confidencial
das informacdes registradas relacionadas com a minha privacidade;

- os formularios preenchidos por mim e as fitas de 4udio taipe serdo arquivados
junto ao banco de dados da pesquisadora responsavel da UFRGS e incinerados, apos o
periodo de 5 anos.

A pesquisadora responsavel por este projeto ¢ Vanessa Fonseca Gomes, que pode
ser contatada através dos telefones: 33439117 e 99475223.

Tendo este documento sido revisado e aprovado pelo Comité de FEtica desta
Instituigdoem  /  /

Data /[

Nome e assinatura do voluntario:

Nome e assinatura do responsavel pelo voluntario

Assinatura do pesquisador responsavel




ANEXO B
FICHA DEMOGRAFICA

Quem mora na sua casa com vocé? () pai () mde ()irmdos ()madrasta () padrasto ()

outros
Seus pais vivem juntos: () sim ()nao

1) Dados da mae

Falecida () sim () ndo

Quanto tempo faz que faleceu?

Primeiro casamento da mae? () sim () ndo Caso negativo quanto tempo
Nome:

Idade:

Endereco:

Estado civil: () casada ou com companheiro () solteira
Escolaridade:

()1%a 4*%série () completo () incompleto

() 5%a8?série

() 1*a 3 * ano do Segundo Grau

() universitario

Profissao: Exerce?() sim () ndo Jornada de trabalho:
Religido:

2) Dados do pai

Falecido () sim () ndo Quanto tempo faz que faleceu?

Primeiro casamento do pai? () sim ( ) ndo Caso negativo quanto tempo?
Nome:

horas

() viuva

Idade:

Escolaridade:

() 1*a 4?série () completo () incompleto
() 5*a8?série

() 1*a 3 * ano do Segundo Grau

() universitario

Profissao: Exerce? () sim () ndo Jornada de trabalho diaria:

Religido:

3) Dados dos teus irmaos

Data de nascimento:  / / Sexo:  Idade:

Escolaridade:

()1*a 4?série () completo () incompleto

() 5*a8?série

() 1*a 3 * ano do Segundo Grau

() universitario

Profissao: Exerce? () sim () ndo. Jornada de trabalho diaria:

Data de nascimento:  / / Sexo:  Idade:

horas

horas
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Escolaridade:

()1%a 4%série () completo () incompleto
() 5*a8?série

() 1* a3 * ano do Segundo Grau

() universitario

Profissao: Exerce?() sim () ndo. Jornada de trabalho diaria: horas
Data de nascimento: / / Sexo:  Idade:

Escolaridade:

()1%a 4%série () completo () incompleto

() 5*a8?seérie
() 1* a3 * ano do Segundo Grau
() universitario

Profissao: Exerce?() sim () ndo. Jornada de trabalho diaria: horas
Data de nascimento: / / Sexo:  Idade:

Escolaridade:

()1%a 4%série () completo () incompleto

() 5%a8?série

() 1*a 3 * ano do Segundo Grau

() universitario

Profissao: Exerce?() sim () ndo. Jornada de trabalho diaria: horas

Responda se vocé, teu pai, tua mae ou algum dos teus irmaos passou por alguma dessas situagdes no

periodo de até hoje

() desemprego () pai () mée () irmdo () outro

() assalto, roubo () pai () mae () irmao () outro

() casamento () pai () mae () irmédo () outro

() divércio () pai () mae () irmao () outro

() morte de um ente querido () pai () mae () irmao () outro

() mudanca de residéncia ou de escola () pai () mae () irmao () outro
() acidentes, hospitalizagdes () pai () mae () irmao () outro

() outro acontecimento que lhe preocupou. Qual
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ANEXO C

FICHA

Nome:

Profissao:

1.Qual o diagnéstico do teu filho?

2. Quando foi feito o diagndstico?

Aspectos investigados: rede de apoio social

3. Que atendimentos teu filho freqiienta: () psicologo () fonoaudidlogo () fisioterapeuta
() escola especial () outro

4. Ha quanto tempo vocé vem recebendo estes tratamentos

5. Vocé sente que tem apoio e orientacdo? () sim () ndo. Em caso afirmativo de

onde?

Aspectos Investigados: caracteristicas da crianga, comunicagdo e linguagem, habilidades e

auto cuidado

6. Agora eu gostaria de conhecer um pouco sobre o seu filho. Ele pode expressar-se através
da fala (se houver dificuldades)? () sim () ndo

7. O teu filho pode expressar os seus desejos e necessidades aos outros? () sim () ndo

8. O teu filho sabe ler? () sim () ndo. Em caso afirmativo, qual tipo de leitura?

9. O teu filho sabe escrever o nome dele? () sim () nao

11. O teu filho pode compreender instru¢des dadas por um familiar ?() sim () ndo

12. O teu filho pode vestir-se sozinho? () sim () ndo

13. O teu filho pode fazer a higiene sozinho? () sim () ndo

14. O teu filho pode amarrar os sapatos sozinho? () sim () ndo

15. O teu filho alimenta-se sozinho? () sim () ndo

16. O teu filho sai sozinho? () sim () ndo
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17. Agora gostaria de saber um pouco sobre o comportamento do teu filho, ele manifesta: ()

agressividade () agitacao () comportamento repetitivos/ rituais (fala, acoes)
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ANEXOD

QUESTIONARIO
Nome

Idade

Aspectos investigados:
Idéias sobre si mesmo, desempenho escolar, possiveis dificuldades no desempenho escolar,

possiveis queixas dos pais em relagao ao desempenho escolar do participante.

1. Primeiro eu gostaria de te conhecer um pouco.
. Onde tu estudas?
. Que série tu estas?

. Como tu estas indo na escola?

. Quais sdo as disciplinas que tu tens mais dificuldade?

2

3

4

5. Quais sdo as disciplinas que tu tens mais facilidade?

6

7. Os teus pais tém alguma queixa sobre o teu desempenho na escola? Quais?
8

. Como ¢ o teu jeito de ser?

Aspectos investigados:
Atividades sociais, informagdes sobre o relacionamento do participante com seus amigos,
possiveis comentdrios dos amigos acerca do irmdo com desenvolvimento atipico,

sentimentos do participante em relacdo aos comentarios feitos pelos seus amigos.

8. Agora gostaria de conhecer um pouco sobre os seus amigos. Quem sdo os teus
melhores amigos?

9. Que programas tu costumam fazer?

10. Os teus amigos freqiientam a tua casa?

11. Os teus amigos demonstram curiosidade sobre o jeito de ? Eles

fazem comentarios? Que tipo de comentérios?

12. Como tu se sentes com isso?
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Aspectos investigados:
Visdo do participante acerca das caracteristicas psicoldgicas de cada membro familiar, possiveis

elogios e queixas acerca da familia, atividades realizadas com a familia

13. Agora eu gostaria de conhecer um pouco sobre a tua familia. Descreva o jeito de ser
de cada membro da tua familia: pai, mae, irmao.

14. Como tu e a sua familia geralmente passam os fins de semana? Que programas vocés
fazem juntos?

15. Existem coisas que te agradam na tua familia?

16. Existem coisas que te desagradam na tua familia? Quais?

17. Se tu pudesse mudar alguma coisa na tua familia, o que tu mudarias?

Aspectos investigados:
Sentimentos do participante acerca do relacionamento do irmdo com os pais; existéncia de
possiveis queixas relacionadas a padroes de relacionamentos estabelecidos (irmao com

desenvolvimento atipico e pais).

18. Como tu achas que teus pais tratam o ? Como tu te sentes com isso?

19. Tu achas que existe alguma coisa que poderia ser de forma diferente?

Aspectos investigados:
Conhecimento, crengas do transtorno, ocorréncia ou nao de comunicagdo familiar sobre a

doenca (oportunidade de discutir com a familia).

20. O que tu sabes sobre ?(doenga)

21. Como ficastes sabendo dessas informagoes?
22. A tua familia conversa contigo sobre o que acontece com o ? Sobre o

qué vocés conversam?
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Aspectos investigados:
Papéis atribuidos pela familia ao participante; compartilhamento dos cuidados, divisdo de

tarefas, sentimentos do participante relacionados a este fato.

23. A tua familia te pede para ajudar a cuidar do ? Como vocé se sente

com iss0?

Aspectos investigados:
Relacionamento do participante com irmdo com desenvolvimento atipico; possiveis queixas

do participante em relagdo ao irmao; sentimentos; atividades conjuntas.

24. Existe alguma atividade que tu e fazem juntos? Quais? Como tu se

sentes com 1ss0?

25. Como o jeito de te faz sentir?
26. Existem coisas que faz que te agradam?
27. Existem coisas que faz que te desagradam?

28. Existe mais alguma coisa que tu gostarias de falar? Muito obrigada.
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Pensando nas pessoas que moram contigo, responde as perguntas seguintes marcando

um numero em cada uma delas.

1. Quanto tempo livre tu passas com esta pessoa?

1=pouco ou nenhum ( )Pai ( ) Mae
2=algum tempo
3=muito tempo ()irmao  ( )Irmdo  ( )irmdo

4=muitissimo tempo
5=méximo tempo

2. Quanto tu e esta pessoa ficam chateados ou brabos um com o outro?
I=pouco ou nunca ( )Pai ( )Mae
2=algumas vezes

3=seguidamente ( )irmdo  ( )irm3o_ ( )irmdo

4=muitas vezes
S5=muitissimas vezes

3. Qual o teu nivel de satisfacdo na relagdo que tu tens com esta pessoa?
I=pouco ou nada ( )Pai ( )Mae
2=alguma coisa satisfeito/a

3=bastante satisfeito/a ()irmao  ( )Irmao_ ( )irmdo

4=muito satisfeito/a
S=satisfeitissimo

4. Quanto tu contas para esta pessoa tuas coisas mais pessoais?

1=pouco ou nada ( )Pai ( )Mae
2=algumas coisas
3=bastante coisas ( )Yirmdo_ ( )Irmdo  ( )irmdo

4=muitas coisas
S5=muitissimas coisas

5. Quanto tu ajudas esta pessoa a fazer coisas que ele/ela nao consegue fazer sozinho/a?

I=pouco ou nada ( )Pai ( )Mae
2=alguma coisa
3=bastante coisa ()irmao  ( )Irmao  ( )irmao

4=muitas coisas
S5=muitissimas coisas

6. Quanto tu achas que esta pessoa gosta ou te ama?

1=pouco ou nada ( )Pai ( )Mae
2=alguma coisa

3=bastante ( )irmao  ( )Irmdo_ ( )irmdo
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4=muito
5=muitissimo

7. Quanto esta pessoa te pune?

I=pouco ou nada ( )Pai ( )Mae
2=alguma coisa

3=bastante ( )irmao  ( )Irmao  ( )irmdo
4=muito

S5=muitissimo

8. Quanto tu te divertes com esta pessoa?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa
3= bastante ()irmao_ ( )lrmao__ ( )irmdo

4= muitas vezes
5= muitissimas vezes

9. Quanto tu e esta pessoa tem desacordos e brigas?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa
3= bastante ( )Jrmdo  ( )Irmdo  ( )irmdo

4= muitas vezes
5= muitissimas vezes

10. Quao contente tu te sentes com o teu relacionamento com essa pessoa?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa
3= muitas vezes ()irmao ( )Irmao_ ( )irmdo

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

11. Quanto tu contas de teus segredos e sentimentos para esta pessoa?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa
3= muitas vezes ( )irmdo  ( )Irmdo_ ( )irmdo

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

12. Quanto tu proteges esta pessoa e olhas para que as coisas corram bem com ela?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa
3= muitas vezes ()irmao  ( )Irmao  ( )irmao

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

13. Quanto tu achas que esta pessoa realmente se importa contigo?
1= pouco ou nada () Pai () Mae



2= alguma coisa

3= muitas vezes ( )irmao_ ( )Irmao_ ( )irmdo

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

14. Quanto esta pessoa te disciplina quando tu lhe desobedece?
1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa

3= muitas vezes ( )irmado_ ( )Irmdo_ ( )irmdo_

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

15. Quao seguido vocés saem ou fazem coisas juntos que sdo divertidas?
1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= algumas vezes

3= muitas vezes ( )irmao  ( )Irmdo_ ( )irm3o

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

16. Quanto tu e esta pessoa discutem?
1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= algumas vezes

3= muitas vezes ()irmao  ( )Irmdao  ( )irmao

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

17. Quanto tua relagdo com esta pessoa ¢ boa?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa satisfatoria
3= muito boa ( )rmdao  ( )irmdo_ ( )irmdo

4= muitissimo boa
5= 0 maximo

18. Quanto tu falas com esta pessoa sobre coisas que tu ndo quer que os outros saibam?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma coisa
3= muitas coisas ()irmao  ( )Irmdao  ( )irmao

4= muitissimas coisas
5= 0 maximo

19. Quanto tu cuidas desta pessoa?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= algumas vezes
3= muitas vezes ( )irmdo  ( )Irmdo_ ( )irmdo

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo
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20. Quanto tu achas que esta pessoa tem um sentimento forte de afeicdo (amor ou carinho)
por ti?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= algumas vezes
3= muitas vezes ( )irmao_ ( )Irmdo_ ( )irmdo_

4= muitissimas vezes
5= 0 maximo

21. Quao seguido esta pessoa te critica por fazer coisas que ndo deverias fazer?

1= pouco ou nada () Pai () Mae
2= alguma vezes
3= muitas vezes ()irmao  ( )Irmao_ ( )irmdo

4= muitissimas vezes
5= sempre
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